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Compleat

Att leva med en neurologisk diagnos kan medfora
utmaningar, sarskilt nar det galler att ata. Manga upplever
svarigheter med intag av mat. Sddana pafrestningar kan
vara besvarliga och kan fa bade fysiska och emotionella
konsekvenser, i form av viktnedgang och oro. Nar vanlig
mat inte racker till kan en dietist eller en lakare forskriva
livsmedel for speciella medicinska andamal i form av
sondnaringar eller naringsdrycker.

Compleat® Mix ar naringsmassigt kompletta sondnaringar
med omsorgsfullt utvalda ravaror*, sasom kyckling, artor,
bonor, persika, apelsinjuice samt oljor (raps, solros/soja,
fisk). Compleat® Mix sondnaringar innehaller en blandning
av losliga och olosliga fiber.
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v 6 olika fiberkallor**
v 3 olika proteinkallor**

Patientinformation
Varumarket Isosource® Mix har bytt namn till Compleat® Mix.

*Rehydrerat kycklingkott, rehydrerade gronsaker, persikopuré, apelsinjuice fran koncentrat samt oljor
(raps, solros/soja, fisk). **Avser Compleat® peadiatric Mix och Compleat® Mix. Compleat® Mix Protein har

tva proteinkallor och fem olika fiberkallor.

Compleat® Mix ar livsmedel for speciella medicinska andamal avsedda for kostbehandling av patienter N—tl—
o Nestlie

med eller i risk for malnutrition. Ska anvandas under medicinsk dvervakning.

Las mer om vara produkter pa www.nestlehealthscience.se
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LEDARE

Eva Helmersson

Frihet att leva livet
pa egna villkor

or mig ar frihet att kunna
ga till jobbet. Det &r att ta
en promenad med hunden,
att resa, vara spontan nar
livet bjuder pa en mojlighet
eller klattra upp pa en stege nar nagot
behéver fixas.

Det ar kanske enkla saker, sddant som
manga inte tinker sa mycket pa. Men
just darfor siger de ocksa nagot viktigt
om vad frihet egentligen ar: méjligheten
att leva sitt liv och fatta sina egna beslut i
vardagen.

Néar jag moter vara medlemmar runt
om ilandet blir det tydligt att den frihe-
ten inte &r sjalvklar for alla. For manga
personer med neurologiska diagnoser ar
mojligheten att arbeta, rora sig fritt eller
delta i vardagens aktiviteter helt beroen-
de av vilket stod man far.

Jag méter berattelser om hur avgéran-
de ratt stod kan vara. Nar det fungerar
Oppnas dorrar, till arbete, studier, famil-
jeliv, vinskap och engagemang. Till att
kunna planera sitt liv och kénna delaktig-
het i samhillet. Kort sagt: till frihet.

Har spelar LSS, lagen om sto6d och
service till vissa funktionshindrade, en

I mitt huvud just nu

JAG ALSKAR DEN HAR TIDEN pa
aret. Nar gronskan ar som starkast
och kvallarna blir ljusare for varje dag.
Energin och hoppet kommer tillbaka.

VARLDSLAGET BEROR MIG p4 ett
satt jag inte varit med om tidigare.

Det vicker bade oro och en stark
onskan om en tryggare varld.

avgorande roll. Nar lagen inférdes var
ambitionen tydlig. Personer med om-
fattande funktionsnedséttningar skulle fa
mojlighet att leva som andra. Det handlar
om sjalvbestimmande, delaktighet och
véardighet.

MEN VI SER ocksé konsekvenserna nar
stodet inte haller. Nir assistanstimmar
minskar, nir ansékningar avslas eller
nér beslut drar ut pa tiden. Da krym-
per minniskors livsutrymme. Det som
tidigare var majligt, som att arbeta, vara
foralder fullt ut, traffa vinner eller bara
ta sig ut, blir svarare eller férsvinner helt.
Det handlar inte bara om praktiska
hinder. Det handlar om en stiandig oro.
Om att inte vaga planera framat och att
leva med osdkerheten kring nagot sa
grundliggande som mdjligheten att leva
sitt liv.
Det dr inte s& LSS var ténkt att fungera.
Dirfor fortsiatter Neuroférbundet att sta
upp for lagens ursprungliga intentioner.
LSS ska vara en rattighetslag, ett stod som
ger manniskor frihet, inte begriansar den.
For i slutindan handlar det inte om
paragrafer eller budgetposter. Det hand-
lar om frihet - och frihet 4r inget man
ska behova ansoka om. @
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Eva Helmersson
Férbundsordforande
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Nyckeln till frihet

Vi har en superduper-stjdrnjurist som
kdmpar for din ratt till personlig assistans.

Han hjdlper till med nyansokningar, éverklagan och rddgivning.
Gor som Martin och ha din personliga assistans i STIL.

stil.se

STIL

Personlig assistans pa dina villkor
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bort det svara

n diagnos dr som

en liten viska.
Liknelsen gors av
detta nummers
portrattperson,
Anders Stalhammar, och jag
fastnar vid bilden. Han bér sin
parkinsondiagnos, men vill inte att
den dger honom och viljer att inte
bli nedtyngd av den. Den finns dar,
men den far inte ta Gver.

Det ar saklart inte en litt be-
drift, men jag tror att hans install-
ning betyder mycket fér manga.
Han pratar inte bort det svara
utan beréttar om tréttheten som
slar till som en végg, om stelheten,
om sorgen i att inte lingre klara
sadant man gjort hela sitt liv.

Men mitt i allt det vigrar han
lata sjukdomen definiera vem han
ir. Det finns nagot trotsigt i hans
sétt att mota virlden. Nastan som
att varje gympass, varje podd-
avsnitt han spelar
in och varje steg
nere vid havet

ar ett sitt att séga: jag ar fort-
farande hir.

JAG TROR ATT HOPP ibland miss-
forstas. Som om hopp maste vara
nagot storslaget och blindande.
Men oftast dr det mycket mindre
dn sa. Det dr nagon som berittar
att det gar att skratta fortfarande.
Att kroppen kan 6verraska. Att
livet inte tar slut bara for att det
fordandras. Att det fortfarande gar
att kénna frihet.

Anders berittelse handlar inte
bara om Parkinson. Den hand-
lar om motstandskraft. Om att
fortsétta vara ménniska bortom
diagnosen. Och om hur mycket
det betyder nir nigon tinder en
lampa i ett rum som annars hade
kénts morkt. e

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

LIJUDBOCKER: Férst som smabarns-
mamma upptackte jag tjusningen med
att lyssna pa bocker — vilken grej nar
man plockar in disk eller viker tvatt och
inte har handerna fria!

SCROLLANDE: Ingen mar battre av
nattliga diagnossokningar eller andlost
scrollande p& mobilen...

FOTO: VIKTOR GARDSATER
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Utmaningar i vardagen?

Skanna QR-koden.

Fa I6sningar med hjalp av
Assistansmiljos Al-tjanst.

Vill du ha mer information om Arvsfondsprojektet Assistansmiljo
eller ge feedback pa Al-tjansten kontakta
info@intressegruppen.info
044-12 00 80
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En halv miljon
svenskar vantar
fortfarande pa
regeringens
beslut om en
nationell strategi

for sallsynta
diagnoser.
}r
—
-
- -

”Valet narmar sig och
vi behover besked”

POLITIK. I maj 2025 presenterade
Socialstyrelsen ett forslag pa en
nationell strategi for sallsynta
diagnoser. Ett ar senare har reger-
ingen fortfarande inte tagit ngot
beslut.

Det var under 2024 som regeringen
gav Socialstyrelsen i uppdrag att ta
fram ett forslag pa en nationell stra-
tegi for séllsynta diagnoser, nagot
som en halv miljon svenskar lever
med. Ett ar senare Gverlimnades
ett forslag till ddvarande sjukvards-
minister med en rad atgéardsforslag.
Sedan dess har ingenting hént och
manga, daribland Neuroforbundet,
jobbar for att fa besked. Alexandra
Volker, riksdagsledamot for Social-
demokraterna, har ocksa legat pa
regeringen och i slutet av april holls
en interpellationsdebatt i riksdagen
déar hon utkréavde sjukvardsminis-
ter Elisabet Lann pa svar.

- Jag uppfattade det som att
sjukvardsministern uppgav att de
kommer att ta ett beslut i nartid.

Exakt hur det beslutet kommer se
ut vet jag dock inte, sdger hon till
Reflex.

UNDER interpellationsdebatten
stillde Alexandra Volker ocksa
fragan om hur ministern avser
att den forstarkta vardsatsningen
om 450 miljoner ska anvindas for
att sikerstilla implementering
av den nationella strategin for
sallsynta hélsotillstand.

- Valet ndrmar sig vilket inne-
bar att, oavsett valresultat, den
nu sittande regeringens mandat
snart tar slut. Det innebar att
beslutet méaste tas inom mycket
kort. Dar var beskedet otydligt.
Det var dven otydligt gidllande
huruvida alla delar av Socialsty-
relsens forslag kommer att inga.
Vad giller fragan om de 450 mil-
jonerna sa nimnde inte sjukvard-
sministern centrum for séllsynta
diagnoser vilket gor det &nnu mer
oklart om de kommer fa ta del av
pengarna, séger hon. e

FOTO: GETTY IMAGES

Aktuellt

Forslag pa ny vardgaranti
UTREDNING. Lakarbedémning
inom 30 dagar och behandling
inom 60 dagar. Det &r nagra av for-
slagen pa hur den nya vardgarantin
ska se ut, enligt ett utkast som
presenterades pa Dagens Medicins
konferens Vardarenan, i mitten

av april. Vidare presenterades ett
forslag om att vardgarantin ska
inkludera en informationsgaranti,
vilket innebar att patienten inom
tio dagar efter att remiss inkommit
ska fa information om nér férsta
medicinska bedémning ska ske.

—Jag kan inte lova att forslagen
blir s& héar. Var expertgrupp har
precis fatt ut den sista lasningen sa
det kan fortfarande handa saker,
sade utredaren Anna Nergardh till
Dagens Medicin, i samband med
konferensen.

Det var i maj 2024 som regering-
en tillsatte en utredning for att ana-
lysera och foresla en ny och starkt
vardgaranti med kortare tidsgranser
an i dag. Utredningen ska 6verlam-
nas till sjukvardsminister Elisabeth
Lann den 17:e juni 2026. @

kliniskt verksamma
specialister i neuro-
logi fanns i Sverige
under 2025, och 181
verksamma ST-lakare
inom neurologi.

Kalla: Svenska Neuorolog-
féreningens (SNF) arliga
Neurologinventering.

Reflex | 9
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”Alla ska ha méjlighet
att vistas i naturen”

HALSA. Personer med
funktionsnedsattning ar mindre
i naturen &n de utan funktions-
nedsattning. Det framgar av en
ny rapport fran Folkhalsomyn-
digheten. Samma rapport
visar aven att ju hogre utbild-
ningsniva eller inkomst, desto
vanligare ar det att man vistas
ute i naturen.

— Det ar tydligt att de som ar
ute mindre i naturen ar samma
grupper i samhallet som gene-
rellt har en samre hélsa, sager
Elisabet Olofsson, utredare
pa Folkhalsomyndigheten i ett
pressmeddelande.

Rapporten ar en del av ett
regeringsuppdrag att framja
friluftsliv fér god folkhalsa.
Nasta steg ar att battre forsta
vad som motiverar manniskor
att vara ute i naturen, och vilka
orsaker som ligger bakom att
vissa grupper ar ute lite eller
inte alls.

— For att framja en god och
jamlik halsa i befolkningen ar
det viktigt att alla har mojlighet
att vistas i naturen, och det
finns skal att rikta sarskilda
insatser till de grupper som
vistas dar minst i dag, sager
Olivia Wigzell, generaldirektor
pa Folkhalsomyndigheten. @
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Forutsattningar for
fysisk aktivitet varierar

KARTLAGGNING. Det rader stora

skillnader i forutsattningarna att

erbjuda fysisk aktivitet till perso-
ner med funktionsnedsattning.

Det visar en ny kartldggning fran
Socialstyrelsen, som bygger pa
intervjuer, enkdtundersékningar
och dokumentstudier hos verk-
samheter inom bostad for sir-
skild service och daglig verksam-
het enlig LSS, samt boendestdd
enligt socialtjanstlagen.

Resultaten visar bland annat att
72 procent av de dagliga verk-
samheterna och 37 procent av
bostdderna med sirskild service
uppger att de genomfor fysisk
aktivitet i trupp minst en gang i
veckan.

Vad giller individuell fysisk
aktivitet uppger 43 procent av
de dagliga verksamheterna och
69 procent av bostdderna med
sérskild service att minst hélften
av brukarna &r fysiskt aktiva varje
vecka.

I undersokningen framgar
ocksa vilka utmaningar som
verksamheterna har gillande
forutsittningarna att erbjuda mer
fysisk aktivitet. En av utmaning-
arna ar otydlighet kring vilka krav
som stélls pa verksamheterna att
stotta till fysisk aktivitet. Andra
utmaningar som ndmns ar kopp-
lade till brukarens sjalvbestam-
mande, personalens kompetens
samt begrinsade ekonomiska
resurser. e

Svenska patienter far vanta p& nya lakemedel

LAKEMEDEL. Allt farre nya lake-
medel nér svenska patienter och
sarskilt allvarlig ar situationen for
patienter med sallsynta sjukdomar.
Det visar den arliga europeiska
W.A.IT-rapporten, som tas fram pa
uppdrag av EFPIA - lakemedels-
foretagens europeiska branschorga-
nisation. Enligt rapporten, som har
analyserat 168 nya lake-

medel som godkandes av

den europeiska lakeme- &
delsmyndigheten EMA
2021-2024, nar

endast 49 pro- ‘%\
cent av dessa l&- i\\ ‘
kemedel svenska

patienter. For sex

ar sedan var siffran

63 procent. Vad giller tillgangen till
lakemedel mot sallsynta sjukdomar
ar situationen sarskilt allvarlig, en-
dast 22 procent av nya icke-onkolo-
giska sarlakemedel finns tillgangliga
for svenska patienter enligt rappor-
ten, vilket placerar Sverige langt ner i
den europeiska jamforelsen.
- Svenskar far vanta pa behand-
lingar som redan anvands i andra
europeiska lander. Det kan
handla om lakemedel
e som ar avgorande for
att bromsa sjukdom,
forbattra livskvalitet
eller forlanga liv, sager
j Sofia Wallstrom som ar
vd for Lif — de forskande
lakemedelsforetagen. ®
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En ketogen kost
ar en etablerad
behandlings-
form for vuxna
med epilepsi i
flera andra
lander.

Kostbehandling vid
epilepsiiny studie

KOST. Kan en ketogen kost-
behandling ge 6kad livskvalitet
och lagre anfallsfrekvens hos
vuxna patienter med lakemedels-
resistent epilepsi? Det ska ett
svenskt forskarteam ta reda p&

i en ny studie.

En ketogen kost, bestaende
av mycket fett och protein
och ett lagt intag av kol-
hydrater, ar en etable-

rad behandlingsform i
Sverige vid svar epilepsi
hos barn. Internationellt

intresserat sig for och diskuterat
med kollegor.

-1 exempelvis Norge, Storbri-
tannien och USA &r det har en
etablerad behandlingsform dven
for vuxna, vilket har vackt mitt in-
tresse, sdger Ann-Sofie Rudberg.

NU HAR HON och hennes fors-

karteam fatt anslag pa 6,2
miljoner fran Familjen
Kamprads stiftelse och
Epilepsifonden for en
studie som ska under-

sbka om en modifierad

Ann-Sofie
Rudberg

ir det hir dven en veder-
tagen behandlingsform for
vuxna epilepsipatienter, men inte
i Sverige. Varfor inte? Den fragan
har Ann-Sofie Rudberg, neuro-
log vid Danderyds sjukhus och
forskare vid Karolinska institutet,

ketogen kost kan vara en
kompletterande behand-
lingsform hos vuxna patienter
med likemedelsresistent epilepsi.

- En modifierad ketogen kost
ar lite mindre strikt och enklare
att folja. Men grunden ir den-

Aktuellt Forskning ﬁ

samma, med ett hogt intag av fett
och proteiner och ett 1agt intag av
kolhydrater, sager hon.

I STUDIEN, som nu ir i start-
groparna, ska cirka 150 studie-
deltagare foljas. Forst genomgar
deltagarna en observationstid un-
der tre manader med sin normala
kost. Dérefter startar deltagarna
kostbehandlingen och f6ljs upp
efter tre och sex manader.

- Det ar flera parametrar som
ska undersokas och utvérderas,
men de priméira matten vi ska
titta pa ar livskvalitet och anfalls-
frekvens, sdger Ann-Sofie
Rudberg.

Forhoppningen pa kort sikt ar
att studien ska bidra till att svensk
vard ska kunna erbjuda en bra
tilldggsbehandling for epilepsi-
patienter. Pa lingre sikt hoppas
hon att den ska bidra till en mer
individanpassad vard.

- Vi hoppas att studien ska bidra
till en battre forstaelse for vilka
effekter en kostbehandling kan
ha och vilka patienter som kan ha
mest nytta av den, sidger hon.
Vilken ar teorin bakom att en
ketogen kost har god effekt vid
epilepsi?

- Det forskningen hittills har
landat i &r att det férmodligen ar
manga olika faktorer som inver-
kar nér kroppen forsétts i ketos
och anvéinder ketonkroppar som
energikailla i stillet for glukos.
Bland annat kan det ha en anti-
inflammatorisk effekt samt en
lugnande effekt pa nervcellernas
aktivitet i hjarnan. Det kan &ven
paverka kopplingen mellan hjar-
nan och tarmen. Sannolikt ir det
flera faktorer som samspelar och
det hir ar nagot vi hoppas kunna
titta ndrmare pa i studien, siger
Ann-Sofie Rudberg. @
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Har kan du starta
en egen insamling!

Kjetil Nicander har
MS och ska gora en
fjdllexpedition for
att samla in pengar
till MS-forskningen.
F6lj resan pa Kjetils
Instagram:
kjetils_fjallresa

_ _vita_bandet

A | IR
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HALLA DAR Kjetil Nicander, som ska

goéra en 130 mil lang fjillexpedition for

att samla in pengar till MS-forskningen.

Hur kom du p& idén?

- Jag har alltid haft ett friluftsengage-
mang och nar jag fick min MS-diagnos
bérjade en stark drivkraft vaxa inuti mig —
att jag vill anvanda det har engagemanget
till att paverka och gora nagot bra!

Vad ar det som driver dig?

— Livet forandrades 6ver en natt i och
med diagnosen, bade for mig och fér min
familj. Sa jag vill inte bara samla in peng-
ar, utan aven dela med mig av hur det ar
att leva med MS.

Hur gér expeditionen till?

— Jag startar i Grovelsjon for att skida
mig genom den svenska fjallkedjan, till
Treriksroset, 130 mil, minst. Jag raknar
med att det kommer att ta cirka 70 dagar.
Storsta utmaningen?

Expeditionen ar storre an mig sjalv”

;-'. Iq

— Det har skulle innebara en stor
utmaning fér vem som helst, men med
MS tillkommer fysiska begransningar. Jag
lever med svar fatigue som kan paverka
saval uthallighet som koncentration och
styrka. For mig blir det sarskilt viktigt
med struktur, sa att jag inte blir trétt och
tappar fokus. Sedan finns det manga
praktiska utmaningar som kraver god
planering. Det kommer att vara cirka 30
minusgrader och jag behover packa smart
och réatt for att spara pa energin.

Tips till andra som vill gora skillnad?

—Det ar viktigt att utga fran sig sjalv och
komma ihag att allt man kan gora, stort
som smatt, ar lika viktigt. Bara kanslan
av att bidra ar vardefull! Fér mig ar skid-
expeditionen s& mycket mer an ett dven-
tyr. Det ar en mojlighet att utmana mig
sjalv, komma ndra naturen och samtidigt
gora nagot som ar betydelsefullt. Det ar
storre an mig sjalv. @
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Portratt Anders Stalhammar

ARETS NEUROPROFIL:

"Jag ser min

diagnos
som en liten

vaska”

Nar Anders Stalhammar fick sin Parkinson-
diagnos 2016 letade han efter information
—men det han hittade gav varken svar eller
hopp. I dag driver han Parkinsonpodden,
med ambitionen att ge andra det han
sjalv saknade.

Text Tim Andersson Foto Anders Andersson
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Portratt Anders Stalhammar

Nir Anders Stalham-
mar fick Parkinson ar
2016 gjorde han som
manga andra i samma
situation: borjade
googla. Resultatet var
nedsléende.

- Det fanns i stort sett
ingenting att ldsa. Jag hittade en bild pa
en man som satt och grit med tva kvinnor
bakom sig, och en text som 16d nagot i stil
med: "Har du inte brutit ihop 4n, har du
inte fatt din diagnos”. Det var inte sirskilt
upplyftande.

Han bestamde sig till slut for att sjalv
gbra nagot at informationsbristen. Efter-
som han ar gammal radiojournalist 1ag
ljudmediet ndrmast till hands, och efter
négot ar av planering och férberedelser
kunde han presentera Parkinsonpodden
2019.

Nu, atta ar senare, finns 122 avsnitt om
allt fran ogriasmedel till sex. Man kunde
tro att uppslagen skulle borja ta slut vid
det har laget, men sa ar det inte, berittar
han.

- Vi har tagit upp det mesta, med
experter, drabbade och anhoriga. Men
det hiander hela tiden nya saker, nya
upptéckter, och manniskor hor standigt
av sig med tips pa intressanta personer
att intervjua.

Fragorna dr numera sa manga att han
ar 2023 startade en webbplats, dar tva
professorer hjilper till att besvara dem
skriftligt. Den har vickt uppmaérksamhet,
dven inom forskningen.
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- Just nu pagar ett avhandlingsarbete
som tar sajten till hjalp for att forsta hur
det ar att leva med Parkinson. Doktoran-
den och hennes handledare sade att om
jag gjorde den pa engelska skulle det vara
virldens storsta och firskaste fragebank
om Parkinsons sjukdom.

Podden och webbplatsen bildar till-
sammans ett imponerande bildningsverk,
men rent informativt ar det inte. Anders
Stalhammar har vidare syften med det
han producerar.

- Jagvill inge hopp, sa att man inte ngj-
er sig med att sitta och skaka nagonstans
och tycka att livet ar alltfor elandigt.

”Jag vill inge hopp, sa att man
inte nojer sig med att sitta och
skaka nagonstans och tycka att
livet ar alltfor elandigt.”

ANDERS STALHAMMAR ALSKAR havet i
Onsala, dir han bor. Han beger sig dit fle-
ra ganger i veckan, och han har tagit det
hem till sig: Pa viggarna hinger inramade
foton, dir han fingat vidderna ur olika
vinklar - ibland med en fagel i férgrun-
den, en annan gang en fyr.

Kénslan av frihet ar viktig for honom,
och négot av den 6ppna horisontens
madjligheter praglar ocksa podden.




Portratt Anders Stalhammar

Kanslan av frihet ar viktig for
Anders Stalhammar och han
alskar havet dar han bor i Onsala.

Reflex | 17




Delar ur motiveringen
till Arets Neuroprofil:
”Parkinsonpodden visar hur egen
sjukdomserfarenhet kan omvand-
las till en plattform for paverkan,
stod och delad styrka.”

Anders Stalhammar:

— Jag blir nastan rord. Det betyder ju
att man har gjort nagot ratt, nagot som
manniskor uppskattar — och det ar

det viktigaste av allt. Nar jag sjalv fick
Parkinsons sjukdom ville jag veta sa
mycket som mdjligt om den, och det
visade sig att andra ville samma sak.

— Resan har inte varit helt enkel, det
har varit ganska knéligt bitvis. En del
réster har hojts om att det inte kom-
mer att fungera, men jag har hallit fast
vid min linje, och det har ar ett bevis
pa att det har fungerat. Jag &r valdigt
stolt och tacksam — sarskilt gentemot
ldkarna som svarar pa fragorna pa min
hemsida, alla sponsorer och vikti-
gast av allt: alla lyssnare och
lasare som hittat Parkinson-
podden och alltomparkin-
son.se. Utan dem hade det
inte blivit nagot.

Podden
hittar du pa
parkinsonpodden.se
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- Jag har triffat personer som blivit
PT:s efter diagnosen, och andra som &ker
Vasaloppet, langfardsskridskor, utforsak-
ning och skiarmflygning. Sidant tar jag
vara pa. Det finns ett ljus i tunneln, och
det dr inte ett tdg som kommer emot dig -
det ar du som ror dig framat.

Just i dag forbereder han dnnu ett
avsnitt om traning. I morgon ska han till
Uppsala for att spela in ett nytt avsnitt
med Dag Nyholm, professor i neurologi.

- Trining ir ett &mne som vicker
manga fragor, sirskilt kopplat till medi-
cin: ska man ta den fore, efter eller under
passet? Och vilken paverkan har traning
pa dopaminproduktionen i hjairnan?

Fysisk aktivitet ar centralt ocksa for
honom personligen. Den ir ett sétt for
honom att sa gott han kan halla sjukdo-
men i schack.

- Efter att jag fatt diagnosen klev jag ut
pa gatan och blev stdende dir som fallen



Portratt Anders Stalhammar

"Paradoxalt nog ar jag nu starkare och
i battre kondition an nigonsin.”

Anders
Stalhammar

Alder: 64 ar

Bor: I Onsala.
Familj: Ja.

Gor: Driver Parkin-
sonpodden, och
hemsidan alltom-
parkinson.se
Bakgrund: Har ar-
betat som journalist
och programledare
pa Sveriges Radio,
och aven 18 ar som
press- och kommu-
nikationschef

i naringslivet.

fran skyarna. Vad skulle jag gora nu? Ra-
det fran likaren var att undvika stressiga
jobb och ta det lugnt med trining. Jag
gjorde precis tvirtom: tog ett interimjobb
som presschef for Skanetrafiken och
kopte ett gymkort.

Nu, elva ar senare, besoker han gym-
met fem dagar i veckan, spelar pingis och
cyklar.

- Paradoxalt nog ar jag nu starkare och
i bittre kondition &n nagonsin.

Varje ar gor han tester av styrka, balans
och rorlighet tillsammans med en fysio-
terapeut, och resultaten har forbattrats
over tid.

- Det 4r mycket man har fatt hora att
man inte ska kunna géra med Parkinson.
En gang stod en person pa en balansboll
och snurrade en kettlebell. "Det dar kla-
rar inte du”, sa han. Du kan nog gissa vad
jag gjorde.

Han borjade 6va, envist, tills han
klarade det - med en mer dn dubbelt sa
tung vikt.

- Sa det gar. Och jag ar inte unik. En
gang sag jag en tjej med Parkinson sta pa
en medicinboll. Sddant gillar jag.

SVARARE HAR HAN for den motsatta
instéllningen: att helt identifiera sig med
sjukdomen ar att "abdikera” for den,
menar han.

- Jag &r ju ute och foreldser en hel del,
och eftersom jag har Parkinson sjilv kan
jag vara ritt tuff. "Men du fattar inte hur
ont jag har,” sdger nagon till mig. "Jo”, sva-
rar jag, "jag fattar precis - jag har ocksa
ont varje morgon nir jag gar upp.”

Anders Stalhammar &r efter ett drygt
decennium med sjukdomen fortfarande

ibra form. Men det betyder inte att

han inte kimpar. Han upplever stelhet,
skakningar - sirskilt vid stress — och

en trotthet som ar svar att beskriva for
nagon som saknar erfarenhet av Parkin-
son: ibland kiinns det som att han &r en
blinkning fran att somna.

Han har ocksa problem med koncen-
trationen, och energin riacker inte som
forr. Fyra foreldsningar i veckan har
numera reducerats till en - majligen.

- Jag provade ett tag att jobba extra pa
SR, men det gick inte. Dér ar det tidspress
pa sekunden. Jag har gjort det i manga
ar — nu klarar jag det inte. Det var ett
nederlag, men vissa saker maste man
acceptera.

Och vad betyder det att "acceptera”
sjukdomen? Att inte forsoka dolja eller
skdmmas over det som inte gar att gora
nagot at. Vad acceptans inte betyder,
daremot, ar att 1ata Parkinson bestamma
ens liv.

Sjalv ser han sig inte ens som sjuk,
sager han.

- Jag ar fortfarande Anders. Sjuk-
domen ser jag som en liten viska, som
jag bar med mig. Det &r fortfarande jag
som bestdmmer.

NASTA VECKAS AVSNITT av Parkinson-
podden handlar om Parkinson och
smarta. I trailern pa Instagram star
Anders Stalhammar som vanligt med
havet bakom sig.

- Nar nagon séger att jag lever med en
kronisk sjukdom svarar jag: kronisk —just
nu, ja. Men vad som hinder i framtiden
vet vi inte. Jag hoppas att det hir ar 16st
innan jag gar ur tiden.

Reflex | 19




REFLEX
GRANSKAR

LSS - var du
bor avgor ditt
stod

Av
Johanna Aggestam

Foto
Jonas Gratzer
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~LSSs skulle ge'f”unktlcnsnedsatta samma
rattsom alla andra - sa varfor har viktiga stod
—a b11v1t svérare att fa?
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Granskning LSS

En ojamlik
rattighet

Trots att LSS skapades for att garantera
jamlika levnadsvillkor har det blivit svarare
att fa stod, och skillnaderna mellan
kommuner har 6kat. I dag kan din adress
avgora vilket stod du far — nagot som vacker
skarp kritik mot hur lagen tillampas.

Text Johanna Aggestam

Sjélvbestimmande, delak-
tighet och inflytande. Det
var ledorden nar Lagen om
stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS,
infordes 1994. Syftet var
att stérka réttigheterna for
personer med omfattande
och varaktiga funktionsnedsétt-
ningar. I likhet med omsorgslagen, som
endast gillde personer med intellektuell
funktionsnedséttning, formulerades LSS
som en rattighetslag: man skulle inte
vara beroende av kommunal vilvilja eller
lokala prioriteringar, utan ha ratt att fa
sin sak provad och 6verklaga beslut till
domstol.

Drygt trettio ar senare pekar flera
granskningar och studier pa att lagen inte
lever upp till de l6ften den gav. Flera av de
insatser som har stor betydelse for sjalv-
standighet och delaktighet har de senaste
15 &ren blivit svarare att fa, samtidigt som
tillimpningen skiljer sig mellan olika
delar av landet.
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Bengt Westerberg, den tidigare folk-
partistiske socialministern som drev
igenom reformen, menar att foréandring-
en speglar en bredare forskjutning.

- For 30 ar sedan fanns en storre
optimism om vad man kunde astad-
komma. Man var ganska positiv till
att hitta atgarder som kunde ge goda
levnadsvillkor. Sedan dess har manga
insatser stramats at.

LSS HIALPER MANGA och éver 80 000
personer har i dag nadgon form av insats.
Samtidigt har antalet insatser per person
minskat 6ver tid. Farre personer far idag
flera insatser parallellt, vilket Socialsty-
relsen konstaterar kan paverka majlighe-
ten till ett heltdckande stod. Utvecklingen



gar ocksa at olika hall beroende pa vilket
stod det handlar om. Daglig verksamhet
har 6kat, medan andra insatser - som
ledsagarservice, kontaktperson och
personlig assistans - har blivit mer
restriktiva och minskat. Det innebér att
stod som har stor betydelse for rorlighet,
sjalvstandighet och majligheten att delta
i samhillslivet, 4r pa nedgang.

Inom personlig assistans, en av de ur
ekonomisk synpunkt mer omfattande
insatserna inom LSS och som kan beviljas
av bade stat och kommun, syns forand-
ringen tydligt. Fiarre beviljas statlig assis-
tansersittning fran Forsiakringskassan
dn tidigare, och andelen avslag har 6kat

FOTO: JANERIK HENRIKSSON / TT

Granskning LSS

Redan fér tio ar sedan
fanns radsla for att LSS
skulle f& sndvare ramar,
hdr en manifestation frn
2016 i Stockholm - och
nu &r det precis sa det har
blivit.

I mars publicerade Riksrevisionen en
granskning av kommunernas tillimpning
av LSS. Rapporten visar att personer med
liknande behov far olika st6d beroende
pavarilandet de bor. Postnumret kan
med andra ord avgora vilket stod de far.

Granskningen lyfter ocksa fram brister
i kommunernas handlaggning, som langa
handlaggningstider, bristfilliga utred-
ningar och otillrdcklig dokumentation.

Riksrevisionens slutsats ar tydlig:
statens arbete har inte varit tillrackligt
effektivt och kommunerna har ett stort
tolkningsutrymme nir det géller tillamp-
ningen av den nationella réattighetslagen.

Myndigheten foreslar darfor att reger-
ingen fortydligar lagen, att Socialstyrel-
sen forbattrar sitt kunskapsstod och att
Inspektionen for vard och omsorg (IVO)
utokar sin tillsyn.

Socialtjinstminister Camilla
Waltersson Gronvall siger till Reflex att
regeringen annu inte tagit stillning till
forslagen i Riksrevisionens rapport och
att dess slutsatser ska beredas i Reger-
ingskansliet kommande manader.

- Vi ser fram emot att fordjupa oss i
den. Regeringen kommer att aterkomma
med en skrivelse dar vi redovisar var
bedémning av de iakttagelser och rekom-
mendationer som Riksrevisionen har
gjort i rapporten, sdger Camilla
Waltersson Gronvall (M).

Nir det kommer att ske har Reflex dé-
remot inte fatt svar pa. Hon vill inte heller

kraftigt. Aven den kommunala assistan- Camilla Waltersson  svara direkt pa frigan om hur hon ser pa e
sen har sedan 2020 minskat for varje ar. Gronvall Riksrevisionens kritik.
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Granskning LSS
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- Riksrevisionens granskningar ar
viktiga for att utveckla regeringens och
myndigheternas arbete, siger Camilla
Waltersson Gronvall.

Pa fragan om socialtjainstministern
anser att det borde goras nagra forand-
ringar i LSS-fragan framat betonar
hon vikten av att den enskilde
far ratt insats och att insatsen
haller god kvalitet.

- Socialstyrelsen konstatera-
deien rapport fran 2023 att det
bland annat finns ett generellt be-
hov av stod avseende utredningar,
bedomningar och ritt till insatser enligt
LSS. Darfor gav regeringen myndigheten
iuppdrag att ta fram ett sddant stodma-

"’\:L ;
Ola Segnestam
Larsson

terial. Uppdraget syftar till att ge stod till
kommunerna for att 6ka kvaliteten och
likvardigheten i handldggningen av ratt-
en till insatser enligt LSS, sidger Camilla
Waltersson Gronvall.

ATT KOMMUNERNA GOR olika
bedémningar bekriftas dven av

Neurofinansierad forskning

fran Marie Cederschi6ld hog-

skola, som visar att kommunala
riktlinjer har blivit vanligare och
att de ofta innehaller begréns-
ningar.

- LSS ska sikerstalla full delaktighet

och jamlikhet. Men det &r kommunerna
som hanterar den i praktiken, och dir

"LSS ska ge personer
med omfattande och

varaktiga funktions-
nedsattningar mojlighet
att leva som andra.

N

FOTO: JANERIK HENRIKSSO!



moéter den en lokal verklighet med bland
annat ekonomiska forutsittningar, siger
Ola Segnestam Larsson, forskare vid
Marie Cederschiold hogskola.

I en studie fran 2024 framkommer att
andelen kommuner med egna riktlinjer
Okade fran 44, procent 2006 till 65 pro-
cent 2022. De senaste aren har det accele-
rerat och for fem-sex ar sedan borjade
manga kommuner anta riktlinjer, uppger
Ola Segnestam Larsson.

En stor majoritet av riktlinjerna
innehéller formuleringar som begrinsar
tillampningen av LSS. Endast omkring sex
procent saknar sddana begrinsningar.

- Inagon form avgransar man lagens
intentioner och gor det svarare for indivi-
der att fa de insatser som de har ritt till,
konstaterar Ola Segnestam Larsson.

Begrinsningarna kan handla om
geografiska avgransningar, villkor eller
schabloner. Samtidigt varierar antalet
begrinsningar mellan kommuner, och
forskarna har inte kunnat se nagot tydligt
monster kopplat till kommunstorlek.

- Man skulle ju kunna tinka sig att
storre kommuner har riktlinjer eller fler
begransningar, eller tvirtom. Men vi kan
inte se nagon sadan koppling.

I flera fall ar riktlinjerna ocksé snarli-
ka. Enligt Ola Segnestam Larsson kan det
bero pa att kommuner lanar formulering-
ar av varandra, medvetet eller omedvetet.

"I ndgon form avgransar man
lagens intentioner och gor det
svarare for individer att fa de
insatser som de har ratt till.”

Ola Segnestam Larsson, forskare vid Marie Cederschidld hogskola.

Vad ar LSS?

Lagen om stdd och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS, ar en rattighetslag
som ska ge personer med omfattande och
varaktiga funktionsnedsattningar mojlighet
att leva som andra.

LSS omfattar tre personkretsar:

e personer med utvecklingsstorning, autism
eller autismliknande tillstand

e personer med betydande och bestaende
begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder

e personer med andra stora och varaktiga
fysiska eller psykiska funktionshinder som
inte beror p& normalt aldrande och som
medfér omfattande behov av stdd.

Den som bedoms tillhdra lagens

personkrets kan ansoka om tio insatser:

e radgivning och annat personligt stod

e personlig assistans eller ekonomiskt stod
till sddan assistans

e ledsagarservice

e kontaktperson

e avldsarservice i hemmet

e korttidsvistelse utanfér det egna hemmet

o korttidstillsyn fér skolungdom 6ver 12 ar

e boende i familjehem eller bostad med
sarskild service for barn och ungdomar

e bostad med sarskild service fér vuxna
eller annan sarskilt anpassad bostad

e daglig verksamhet for personer i person-
krets 1 och 2

Det ar kommunerna som ansvarar for de
flesta insatserna och fattar beslut i enskilda
arenden. Staten har ett 6vergripande ansvar
for lagstiftningen, Socialstyrelsen ger regler
och kunskapsstdd, och Inspektionen for
vard och omsorg (Ivo) ansvarar for tillsyn.

Personlig assistans ar uppdelad mellan
kommun och stat. Den som behéver mer an
20 timmars hjalp i veckan med sa kallade
grundlaggande behov kan fa statlig assis-
tansersattning fran Férsakringskassan, for
de med mindre omfattande behov ansvarar
kommunen for besluten.
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Granskning LSS

V4

"Det ar ungefar dubbelt si stor andel av
befolkningen i Norrbotten som har ratt till
personlig assistans jamfort med Halland”.

Patrik Silverudd, naringspolitisk expert pa Vardféretagarna.

- Man kan kopiera formuleringar for
att de ser rimliga ut, utan att reflektera
over att de kan innehalla begrédnsningar
som inte ar forenliga med lagens inten-
tioner.

AVEN ARBETSGIVAR- och branschorgani-
sationen Vardforetagarna beskriver stora
variationer i hur lagen tillimpas i landet.
Organisationen har granskat bade
regionala skillnader och skillnader
mellan storre kommuner. De ser
bland annat att Forsakrings-
kassans beslut ligger pa olika
nivaer 6ver landet.

- Det 4r ungefar dubbelt s&
stor andel av befolkningen i Norr-
botten som har ritt till personlig
assistans jaimfort med Halland, sager
Patrik Silverudd, niringspolitisk expert
pa Vardforetagarna.

Skillnaderna syns ocksa pa kommun-
niva. I Kristianstad hade 80 individer
per 100 000 invanare ritt till kommunal
assistans, vilket var dubbelt s manga
som i riket totalt. Sundbyberg hade
hélften mot rikssnittet.

- Ochvi tror ju inte att de som bor i
Sundbyberg har sd mycket mindre allvar-
liga funktionsnedséttningar dn de som
bor i Kristianstad, sager Patrik Silverudd.

En majlig forklaring hade, enligt Patrik
Silverudd, kunnat vara att kommuner
med 1ag andel statlig assistans i stéllet

. Patrik ]
Silverudd

beviljar fler kommunala insatser. Men
nagot sdidant monster ser inte Vard-
foretagarna. Nir de jamfor utvecklingen
framtrader istillet ett annat monster, dar
statlig och kommunal assistans tenderar
att ga i samma riktning.

- Om en kommun hade lag andel statlig
assistans hade de ocksa lag andel kom-
munal assistans eller 1ag andel med ritt

till LSS-boende, sdger Patrik Silverudd.
Han pekar istéllet pa skillna-
der i ekonomi, kompetens och

politiska prioriteringar mellan
kommuner.

- Man hittar pa egna lokala
regler niar man ska tolka lagstift-
ningen, nir en rattighetslagstift-
ning i sjdlva verket ska baseras
pa att du ska ha samma ritt oavsett om
du bor i Pajala, Ystad, Stockholm eller
Goteborg. Jag tycker att det ar allvarligt
att man har sa olika regelverk.

”LSS-FADERN” Bengt Westerberg pekar
tydligt pa ekonomiska prioriteringar som
en forklaring till utvecklingen.

- Man har tittat mer och mer pa de
ekonomiska konsekvenserna. Man tycker
att det &r for dyrt, man vill spara pengar
och satsa pa annat istéllet.

Att insatser enligt LSS ar en stor
budgetkostnad ar inget nytt, insatserna
ligger i genomsnitt pa en miljon kronor
per person.
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Granskning LSS

NEUROFORBUNDETS ORDFORANDE:

”Manniskor maste kunna lita
pa att stodet finns”

Neurofdrbundet riktar skarp kri-
tik mot att LSS tillimpas allt mer
olika i landet. Enligt forbunds-
ordforanden Eva Helmersson
riskerar vaxande skillnader
mellan kommuner att undergra-
va lagens roll som rattighetslag.

Tillaimpningen av LSS har blivit
bade mer restriktiv och skiljer
sig allt mer at i landet. Enligt
Neuroforbundets ordféran-

de Eva Helmersson riskerar
utvecklingen att underminera
lagens grundliggande syfte.

- LSS &r en réttighetslag som
ska ge manniskor maojlighet att
leva som alla andra. Men nu ser
vi stora skillnader beroende pa
var i landet man bor.

Denna "postkodseffekt” far
direkta konsekvenser i med-
lemmarnas vardag, uppger
hon. Stodinsatser minskas eller
dras in, ofta med hénvisning till
kommunernas ekonomi.

- Det ar tragiskt nir ekono-
min far styra pa det hir sattet.
Det handlar ju om méanniskors
liv, inte budgetposter.

Manga beslut kring LSS
avgors dessutom i komplicerade
processer dar juridisk expertis
allt oftare kréivs — nagot som
ytterligare forstarker ojamlik-
heten.

- Man har tappat fokus pa
individens behov, siger Eva
Helmersson.

Neuroforbundet arbetar
aktivt for forandring, bland an-
nat genom att stodja forskning
och fora dialog med besluts-
fattare. Samtidigt menar Eva
Helmersson att kunskapen om
LSS fortfarande &r otillriacklig
pa politisk niva och att fragan
standigt maste aktualiseras.

- Utvecklingen handlar bade
om okunskap och ekonomis-
ka prioriteringar, sa vi maste

”Utvecklingen
handlar bade om
okunskap och

ekonomiska
prioriteringar.”

w

Eva Helmersson

fortsétta lyfta fragan om och om
igen.

Mot den bakgrunden &r
hon kritisk till hur regeringen
svarar pa den utveckling som
Reflex granskning visar och den
kritik som Riksrevisionen lyfter
fram. Socialtjinstministerns
kommentar beskriver hon som
allmint hallen och utan tydlig
riktning.

— Att tala om att “se fram
emot att fordjupa sig” dr en
formulering som inte ger svar
pa hur man tanker komma till
ritta med de vixande skillna-
derna, siger hon.

Hon betonar samtidigt att
Neuroforbundet vilkomnar att
fragan uppmaéarksammas och
utreds — men efterlyser ett tyd-
ligare ansvarstagande for hur
lagen ska tillampas likvardigt i
hela landet.

Om utvecklingen fortsatter
riskerar LSS att forlora sin
status som réttighetslag, menar
Eva Helmersson. I stéllet for
frihet i vardagen ser hon hur
utrymmet for sjalvstandighet
krymper.

—-Igrunden handlar det om
att upprétthalla tryggheten.
Méanniskor méaste kunna lita pa
att stodet finns 6ver tid - och
vaga ta makten over sina liv. ®
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”Man har sedan 2009
snavat in definitionen av
grundlaggande behov.”

Bengt Westerberg, tidigare socialminister.

- Det beror ju pa att dessa personer
behdver hjilp av andra, och om de som
hjalper ska fa 16n sa blir det dyrt. Men
det menar jag att vi har rdd med i ett rikt
land som Sverige.

Samtidigt betonar Bengt
Westerberg att kostnaderna
inte forsvinner nér stéd dras in.

- Alternativet ar i regel att
anhoriga far ga in och gora in-
satserna. Det kostar lika mycket,
men syns inte pa samma sitt i den
kommunala eller statliga budge-
ten. Men kostnaderna bars da av nagra
enskilda personer och inte av samhéllet.

Han lyfter ocksa hur rattstillimpning-
en har forandrats 6ver tid.

—Man har sedan 2009 snéavat in defi-
nitionen av grundliggande behov. Man
har till exempel bestamt att behov kring
maltider bara &r att fora mat i munnen
och att behov kring pa- och avkladning
endast giller underkléader. Det har lett
till att manga personer som kan ha haft
assistansiflera ar, trots oforandrade
behov, har blivit av med den, siger Bengt
Westerberg.

Debatten om assistansfusk och vil-
fardsbrott har enligt honom ocksé paver-
kat synen pa reformen och péa stod.

- Det forekommer fusk och det ska
sjilvfallet bekdmpas. Men de anvinda-
re som fuskar ar fa, &ven om det skrivs
mycket om dem. Man kan darfor fa
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Westerberg

intrycket av att det ar betydligt vanligare
in det ar.

NEUROFORBUNDETS MEDLEMMAR speglar
utvecklingen. Manga beskriver en vardag
dar villkoren har forsdmrats. I under-
sokningen Neurobarometern svarar 36,4
procent att deras ekonomi har férsdmrats
i hog eller mycket hog grad de senaste
aren. 44,7 procent upplever att de har
samre levnadsvillkor dn andra.

Bland dem som har erfarenhet av LSS
uppger omkring tva tredjedelar att deras
kommun har infort striktare regler eller

en mer restriktiv tillimpning.

Knappt 2 av 10 uppger att de kén-
ner till sina rattigheter, medan de
allra flesta svarar att de gor det

"till viss del” eller inte alls.
Neuroférbundet pekar dven

pé att begransningar ofta saknar
stod i lagen och skapar ett vaxan-
de problem med rittsosikerhet,
till exempel nir ledsagning bara
tillats inom den egna kommunen eller
nér insatser rutinmaéssigt tidsbegrénsas.

BENGT WESTERBERG MENAR att utveck-
lingen har gatt sa langt att lagen behover
fortydligas.

- Det finns ingen garanti for att man
med dagens tillimpning tillgodoser eller
ens efterstriavar malsittningen om goda
levnadsvillkor och méjligheten att kunna
leva som andra. Det borde finnas en
tydligare skyldighet att se till att insatser
tillhandahalls for att nd malen.

Han aterkommer till vad som hinder
nér stod dras in utan att ersittas.

- Det finns personer som har haft
personlig assistans eller ledsagning och
blivit av med den utan att fi ndgon annan
insats i stallet. Det innebér en tydlig stan-
dardforsamring for de berorda. Darfor
tror jag att lagen behover skirpas. ®



PANEL:

Granskning LSS

Vad har du for erfarenhet av LSS?

Karin Nilsson,
57 ar, Umea

”Jag har sokt assistans vid tva
tillfallen, senast i ar. Bade gang-
erna nekades jag assistans da
kommunen inte tycker att jag
uppfyller kraven. Vid min senaste
ansokan fick jag inte ens traffa
handlaggaren, hur kan de bedéma
och neka utan att ha traffat mig?
Det har varit en lang process med
att fa alla intyg — for att sedan bara
bli nekad.

Det finns mycket att siga om
hur LSS borde fungera, bland
annat borde de grundlaggande
behoven ses dver. I dag réknas till
exempel bara sjalva momentet att
f& maten till munnen, men hela
processen fram till att maltiden
star pa bordet och ar mojlig att ata
borde inga. Man borde ocksa ta
storre hansyn till hur lang tid olika
moment tar for personen och
vilken anstrangning de kraver.
Manga orkar eller klarar inte av
samma saker i alla situationer.

I dag anses vissa inte ha ratt till
personlig assistans, trots att as-
sistans skulle kunna avlasta sa att
personen far kraft och energi kvar
till fritid och ett fungerande liv.”

2nh‘ﬁ - Lt
Teresé Antonsson,
46 ar, Onsala

”LSS-besluten har paverkat mig
praktiskt och psykiskt, varje
omprévning hos kommunen har
inneburit en stor osdkerhet. An-
talet assistanstimmar har varierat
kraftigt, fran 38 timmar i veckan till
84, och varje ny bedémning kanns
som att hela mitt liv kan féréandras
over en natt. Processen ar oerhort
pafrestande eftersom jag hela
tiden maste forklara och forsvara
mina behov. Inskrankningarna
har blivit alltmer patagliga genom
aren, vilket kanns riktigt otackt.

Det senaste beslutet tog nastan
sex manader att fi. Aven om jag
fick en liten 6kning totalt sett blev
jag orolig nar jag sag att kommu-
nen bedémt mina grundlaggande
behov som mindre &n tidigare.

Jag lever darfér med en standig
radsla for att vid ndsta omprévning
istallet hanvisas till SoL, trots att
det stodet inte skulle racka for
mina behov.

Jag kanner mig standigt ifraga-
satt, bade av myndigheter och av
samhallet, som om jag hela tiden
maste bevisa att jag ar tillrackligt
sjuk for att fa det stod jag behdver.”

Jennie Oorthen,
44 ar, Kavlinge

”Jag har kampat lange for att fa
det stod jag behdver. Innan jag
beviljades personlig assistans
2008 fick jag ans6ka om LSS sju
ganger. DA fick jag bara tre timmar
om dagen, idag har jag elva tim-
mar. Genom aren har jag behovt
overklaga beslut och anséka om
tillfalliga utokningar. Vissa ganger
har jag fatt ratt, andra inte. Mycket
handlar om att ha ratt méanniskor
omkring sig — kunniga personer,
ratt lakare och lakarintyg dar
orden vager tungt.

Processen ar svar och psykiskt
pafrestande. Ingenting far glom-
mas och det kravs standigt nya un-
dersokningar och intyg fran varden.
Allt handlar ocksd om hur ansékan
ar skriven och hur handlaggaren
valjer att tolka den. Det skapar
enorm stress, hjarntrétthet och oro.

Det talas om att vi ska leva som
alla andra, men verkligheten ser
inte ut sa. Jag maste anpassa
hela mitt liv efter de timmar jag
blivit beviljad. LSS borde vara mer
humant och utga fran manniskors
verkliga behov istallet for minut-
rakning, regler och tolkningar.”
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Granskning LSS

Y 4

Sa har stodet

Antalet personer med kommunal assistans
har minskat med nara en femtedel de
senaste fem aren. Dessutom har andelen
avslag for statlig assistansersattning

okat fran 27 till 77 procent.

Antal beviljade
LSS-insatser
per person

Minskningen visar
att varje person

far farre insatser 2010
an tidigare. 2015
Se lista 6ver mojliga oo e
insatser pa s. 25.
6000
En minskning med

19% pa fem ar

5000

4000

Antal personer
med kommu-
nalt beslutad 3000
personlig
assistans

2000
For den som be-
héver mindre an
20 timmars hjalp
iveckanmedsd 1000
kallade grund-
laggande behov
ansvarar kommunen
for besluten. 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025




Granskning LSS

forandrats over tid

Farre far stod - fler far avslag

Andelen avslag av
statligt beslutad
personlig assistans

Den som behdver mer

an 20 timmars hjalp i veck-
an med sa kallade grund-
laggande behov kan fa
statlig assistansersattning
fran Forsakringskassan.

2002

27%

Roster fran Neurobarometern

Kénner att jag inte
vet vad jag kan "kréva”.
Kénner mig straffad Man kinner
— man fér skylla sig sjélv... sig ensam och
bortglémd.
Hade behévt mer stod

gentemot Forsdkrings-
kassan. Ger alltid upp
vid kontakten med dom.

Neurobarometern ar Neuroférbundets &terkommande undersékning som kartlagger medlem-
marnas erfarenheter av neurosjukvarden dver tid. Den senaste matningen bygger pa en enkat

som skickades ut till cirka 11 500 medlemmar under slutet av 2025. L4s mer pa neuro.se. Kalla: Socialstyrelsen, Forsakringskassan.




Granskning LSS

V4

Efter &r av ovisshet
forlorade Jonas
Franksson sin
statliga assistans
nar timmarna for
grundlaggande
behov sanktes.

"Jag satt 1 nagon
form av husarrest”

Minskad och oséaker tillgang till personlig assistans
har paverkat Jonas Frankssons méjligheter att arbeta,
leva familjeliv och rora sig fritt i vardagen.

Text Johanna Aggestam Foto Jonas Gratzer

32 | Reflex




Sedan 2013 har journalisten och
skadespelaren Jonas Franksson
levt med aterkommande prov-
ningar av sin ritt till personlig
assistans. Han har en cp-skada

och varje nytt beslut har fatt

konsekvenser for arbete, familjeliv
och vardag.

- Néir man tar bort assistansen tar man
bort mina hander och ben, och de gar ju
inte att ersétta, siiger Jonas Franksson.

Jonas Franksson fick statlig personlig
assistans 1996, tva ar efter att LSS-refor-
men sjosattes. Innan han blev myndig
bodde han pa elevhemsboende, nagot han
beskriver som “institutionslikt”.

- Varje gang man behovde g utanfor de
dagliga rutinerna kriavdes en forhandling.
Méanniskor som man inte hade nagon rela-
tion till kom och gick i ens hem, och tyckte
ofta att de hade storre ratt att bestimma
~ hursaker skulle vara, eftersom mitt hem i
forsta hand var deras arbetsplats.

Han beskriver hur all hjilp var knuten
till hemmet, vilket innebar att den hjalp
man kunde fa utanfor hemmet var mycket
begransad.

- Sé nér jag fick personlig assistans
innebar det att jag pl6tsligt kunde styra
mitt liv pa ett helt annat sétt, berattar han.

ASSISTANSEN GJORDE att Jonas
Franksson kunde leva ett sjélvstandigt liv
pa egna villkor, arbeta som bade journa-
list och skadespelare och bilda familj.

”Nar man tar bort
assistansen tar man bort
mina hander och ben.”

Granskning LSS

2013 fick han besked om att hans assis-
tans skulle omprovas. I flera ars tid levde
han i ovisshet om vad det skulle innebira.
Nar beslutet vil kom innebar det att han
inte langre tillhorde Forsikringskassans
malgrupp och alltsa inte lingre ansags
tillhora den statliga assistansen. Hans
grundliggande behov bedomdes vara 17
timmar i veckan, istéllet for som tidigare,
22 timmar. Darmed halkade han under
20-timmarsgrinsen som ger ritt till den
statliga assistanserséttningen, och de
generosare villkor som foljer med den.
Istallet hanvisades han till kommunen.
Bedomningen byggde pa hur hans grund-
laggande behov tolkades, inte att behoven
hade férandrats.

Jonas Franksson upplevde att processen
var svar att paverka.

- Deville inte tréffa mig som har behov
av insatsen. Jag fick tvinga mig till ett
mote, men det verkade som att de redan
hade bestamt sig, sdger han.

Sedan dess har Jonas Franksson varit i
aterkommande processer i forvaltnings-
domstol kring ritten till assistans.

FORANDRINGARNA I assistansen fick di-
rekta konsekvenser for Jonas Frankssons
liv, sdrskilt som de kom i samband med
att hans andra dotter foddes.

- Man kan ju inte ta hand om ett barn
utan sina hénder och ben, séger han och
tillagger att det anda fungerade hemma
tack vare att han levde med barnens
mamma.

Jonas Franksson menar dock att ned-
skédrningarna, processerna och pressen
kring hans assistans bidrog till att de till

slut skiljdes.
Den minskade assistansen paverkade
ocksa hans yrkesliv.
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Granskning LSS

- Nar jag fick mina forsta nedskér-
ningar spelade jag teater och turnerade,
det fick jag sluta med helt och héllet. Det
skapade ocksé en enorm press - for hur
skulle jag kunna férsérja mig?

Begrinsade timmar innebar att varda-
gen fick anpassas efter vad som var méjligt
att fa hjalp med. I perioder blev Jonas
Franksson fast hemma, berittar han.

- Timmarna rickte inte till for att
kunna leva ett normalt liv utanfér hem-
met. S& man kan siga att jag satt i nagon
form av husarrest.

PARALLELLT MED SINA egna erfarenheter
har Jonas Franksson under lang tid varit
aktivinom funktionsréttsrorelsen och ar
sedan 2019 ordférande fér STIL, Stiftarna
av Independent Living i Sverige. Han ser
tydligt hur utvecklingen kring hans egen
assistans speglar forandringar i hur lagen
tillampas, och syftar framfor allt pa vad
man tolkar in i begreppet grundlaggande
behov.

- Nér lagen kom fanns inte grund-
laggande behov med 6ver huvud taget.
Men efter tva ar ville man forsoka gora
nagon form av begrénsning av rétten till
assistans. Redan da borjade det ga at fel
hall, sager han.

Samtidigt upplever han att hand-
laggningen har forindrats, da fragor
om behov och stod i allt hogre grad har
overgatt i juridiska processer.

-1 dag gar jag aldrig till en handldggare
utan min jurist och handlaggaren gar ald-
rig till m6éte med mig utan sin jurist. Det
blir som en pingpong-match mellan juris-
terna, dar jag och handldggaren bara tittar
pa. Inte ens jag som arbetar s mycket
med funktionsrattsfragor kan i dagsliget
fora de hir samtalen sjélv, och pa det har
juridiska spraket.

Jonas Franksson beskriver hur
rittsfall och nya tolkningar har gjort
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Jonas Franksson har flera

avgoranden fran domstol
bakom sig, bland annat ratt
till assistans i arbetet.

regelverket onddigt komplext, och att det
ar mycket svart att fi personlig assistans
utan experthjilp idag.

- Avslag ges for att man inte har formu-
lerat sig ritt och for att systemet har blivit
sa komplicerat att ingen &r séker pa vad
som géller. Till och med Forsédkringskassan
Onskar ett omtag nér det géller lagstift-
ningen, for den har blivit s sonderhackad.

Idag har Jonas Franksson flera avgoran-
den fran domstol bakom sig, bland annat
har han slutligen fatt ratt till assistans i

Jonas
Franksson

Alder: 48 ar.

Bor: Stockholm.
Gor: Skadespelare
och journalist, sitter
i styrelsen for STIL.



"Det finns ingen annan
insats som kan ge ett s
stort sjalvbestammande
som personlig assistans.

Y

Granskning LSS

arbetet. Men végen dit har varit lang, dven
da han tidigare har fatt ratt har det inte
inneburit att fragan varit avgjord.

- Jag har varit i forvaltningsréatten med
samma beslut som jag redan har fatt ritt
for. Till slut fick till och med domstolen
nog, berittar han.

SAMTIDIGT BESKRIVER han hur stor
skillnaden blir nar assistansen faktiskt
fungerar som den ar tankt.

- Nu kan jag spela teater och arbeta med
ungdomar igen, vilket det inte fanns nigon
mojlighet till under de perioder assistan-
sen var begriansad.

Mot den bakgrunden - att den person-
liga assistansen ar avgérande for att kunna
leva upp till LSS intentioner om sjilvbe-
staimmande och delaktighet - tycker Jonas
Franksson att det ar anmirkningsvirt att
fragorna inte far nagot riktigt politiskt
genomslag.

— Nér det vil ska till s& prioriteras det
aldrig. Det &r vildigt mérkligt, for det
finns ingen annan insats som kan ge ett
sa stort sjalvbestimmande som personlig
assistans, den gor ju att man kan vara
medborgare som alla andra.

- Men det maste finnas en politisk vilja
kopplad till vad det ar for samhélle vi vill
ha. e

Annons

Anhorigstod for clowner i flyttbara skolor.

Med Postkodlotteriet stottar du 62 ideella organisationer pd samma gdng med dver 1 miljard
varje ar. Det ar pengar som gor stor skillnad for mdanniskor, djur och natur — p&d manga hall och
pd& manga sdatt. Tack for att du gor det majligt.

P iricrier

Aldersgrins 18 ar. Stodlinjen.se




Expertfragan

Vill du stélla en fraga till
nagon av vara experter?
Mejla experterna@neuro.se

VARA EXPERTER

NEUROLOGI

Fredrik Piehl, professori

neurologi vid Karolinska

~ Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

OMVARDNAD & HALSA
Anneli Ozanne, fil. doktori
neurologi och docent i om-
vardnad, 6versjukskoterska
vid Sahlgrenska universitets-
sjukhuset.

ARBETSTERAPI

Ida K&hlin, arbetsterapeut
och forbundsordforande
for Sveriges Arbets-
terapeuter.

FYSIOTERAPI

Sandra Magnusson,
legitimerad fysioterapeut
med specialistomrade
neurologi.

DIAGNOSSTOD

Helene Landersten,
ansvarig for diagnosstod
pa Neuroférbundet.

JURIDIK

Maria Lillieroth,
juridisk radgivning pa
Neuroférbundet.
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Nar vagusnerven ar
aktiv kopplas lugn-
och rosystemet pa.

"Kan vagusnerv-
stimulering hjalpa
vid ataxi?”

JAG HAR LAST mycket om

vagusnerven och undrar

om vagusnervstimule-
ring kan hjilpa vid ataxi eller

balanssvérigheter?
Anna

VAGUSNERVEN har fatt
e mycket uppmiérksamhet

pa senaste tid medialt
da man studerar dess effekt
for méanga olika sjukdomar och
tillstand. Anledningen till att va-
gusnerven far allt mer uppmaérk-
samhet och att det forskas sa pass
mycket pa den ar sannolikt for att
den &r involverad i s& pass manga
funktioner i kroppen.

Stimulering av vagusnerven ir
en metod som anvinds vid olika
sjukdomstillstand som exempel-
vis epilepsi, depression, huvud-
vérk och 6vervikt. Utover detta
pagar forskning for att utréna
effekt av VNS inom méanga andra
omraden som tex att det skulle
kunna ge en inflammationsdim-
pande effekt, lindra besvir av reu-
matism, hjart-och kérlsjukdom.

Man har &ven borjat forska pa
om VNS skulle kunna vara ett
behandlingsalternativ vid skador
och sjukdomar i centrala nervsys-
temet sdsom Parkinsons sjukdom,
Alzheimers sjukdom, traumatisk
hjarnskada och angest.



Mekanismerna vid VNS ar
manga. Bland annat har man
sett att VNS kan bidra till anti-
inflammatoriska effekter, det kan
paverka utsondring av neuro-
transmittorer, ge en forbattrad
neuroplasticitet, minskning av
celldod, okad aterbildning av
blodkarl med mera.

Vid genomgang av litteraturen
finns det inte mycket om behand-
ling av ataxi och VNS, forutom en
fallstudie av en patient med ataxi
pga multipel systematrofi med lill-
hjarnspaverkan. Dir hade patien-
ten en forbéttring av sina symtom
efter behandling med VNS. Dock
ar det svart att dra slutsatser aven
studie.

Jag har hort att personer med
ofrivilliga skakningar pa grund av
dystoni fatt minskade besvir av
skakningarna trots att VNS egentli-
gen anvindes for att lindra huvud-
virk. Sa dven om detta endast &r ett
bifynd och inte utvéirderat i studier
sé skulle det kunna ge indikation
pa att VNS kanske skulle kunna ge
lindring for ofrivilliga rorelser.

Men eftersom ataxi ar ett brett
begrepp och kan bero pa skada i
manga olika omraden i nervsyste-
met beh6ver man forst ta reda pa
vilket typ av ataxi det giller och
vilken formodad mekanism vid
VNS som da skulle kunna tinkas
hjalpa.

Sammanfattningsvis sa finns
det dnnu inga tydliga resultat som
ger att stimulering av vagusnerven
skulle vara ett behandlingsalterna-
tiv vid ataxi. Men forskning pagar
hela tiden sa vi far ha gott hopp om
att behandlingar som kan lindra
besviren av ataxi kommer.

Sandra Magnusson

Expertfragan

Hur bemoter man sjalvmordstankar?

HUR PRATAR och bemdéter
man nagon som har
sjalvmordstankar pa

grund av skam 6ver sin diagnos?
Anonym

DET HAR AR en viktig
men svar fraga att prata
om. For att kunna belysa

amnet fran fler perspektiv svarar
jag tillsammans med Lilas Ali,
docent, specialistsjukskoterska
inom psykiatri och ordférande for
etikradet vid Svensk sjukskoter-
skeforening, som arbetar med just
denna typ av fragor.

Kanslor av skam &r tyvérr gan-
ska vanliga vid neurologiska sjuk-
domar. For en del kan skammen
bli sa tung att den ocksa vicker
tankar pa att inte vilja leva, da ar
bemétandet fran omgivningen
mycket viktigt.

Skam kan fi méanniskor att
kénna sig fel, misslyckade eller
mindre virda. Da betyder det
mycket att bli mott med virme,
respekt och utan att bli domd. Ett
forsta steg ar ofta att bara finnas
dér och lyssna. Att visa att man
vill forsta och att det ar okej att
prata om svara kénslor. Det kan
ocksa vara hjalpsamt att bekréfta
kénslan av skam utan att forstarka
de negativa tankarna. Manga upp-
lever en lattnad néar de far hora att
sadana kénslor inte dr ovanliga
och att de inte &r ensamma.

Samtidigt kan man forsiktigt
paminna om att en diagnos inte
sdger allt om vem en ménniska
ar. Den definierar inte en persons
virde, personlighet eller betydelse
for andra.

Det ar viktigt att vaga fraga om
sjdlvmordstankar. Forskning visar
att sddana fragor inte okar risken
for sjalvmord. Tviartom kan det
vara en lattnad att f sitta ord pa
tankar som annars halls inom sig.

Genom nirvaro, respekt och
omtanke kan man hjilpa till att
atervicka en kénsla av viardighet
och hopp. Som nérstaende kan
man ta kontakt med varden sa att
personen kan fa stod och hjélp
dven darifran.

Anneli Ozanne
tillsammans med Lilas Ali

Vid akut hjalpbehov: Ring 112.
Vid sjalvmordstankar, behov
av stéd: Ring vardcentralen
eller det vardteam som vardar
dig for stod.

For samtalsstod utanfor
varden: Bade fér den som har
sjalvmordstankar och for den
som stottar kan det vara en bra
borjan att kontakta nagon pa en
stodlinje eller telefonjour. Har
finns ndgon som lyssnar och
kan ge rad och stod i hur du ska
komma vidare och vart du kan
vanda dig om du behéver mer
hjalp. Hit kan du ringa anonymt.

Exempel pa telefonjourer

« Hjalplinjen pa telefon 90390.

« Jourhavande prast, nas via
112.

« Mind Sjalvmordslinjen chatt
via mind.se eller pa telefon
90101

« Riksforbundet SPES telefon-
jour pa telefon 020-18 18 00.
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Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

Rehabilitering
behover lyftas

Den 13 september ar det val
till riksdag, region och kom-
mun. Neuroférbundet arbetar
for fullt med att traffa nuvaran-
de och framtida makthavare,
pabérja strategiska samarbe-
ten och lyfta samhallsproblem
som vi ser som sarskilt viktiga
att atgarda.

I arets Neurobarometer &r
det tydligt att problemen med
rehabilitering behdver lyftas
annu mer. I varje matning
Neuroférbundet gjort har
andelen som har tillgang till
neurologisk rehabilitering
minskat. Det ar dags att detta
kommer hogt upp pa agendan
hos politiker pé alla nivéer.

Vi lyfter ocksa fragor som
rér LSS och funktionsratt.

44,7 procent svarade i Neuro-
barometern 2026 att de i hog
eller mycket hég utstrackning
upplever att de har samre
levnadsvillkor an andra. Trots
att Sverige skrivit under FN:s
funktionsrattskonvention ser
vi fortfarande stora brister
runtom i samhallet. Darfor ar-
betar vi for att synliggéra vara
medlemmars réster och arbeta
for en forandring som
innebar att funktions-
rattskonventionen in-
férs som lag pa riktigt i
Sverige! ®

oo Yo

katarina.gustafsson
@neuro.se
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Anders Stadlhammar tog avstamp
i sina egna erfarenheter nar han
startade Parkinsonpodden.

MEDLEMSROSTER. Anders Stal-
hammar, grundare av Parkinson-
podden, rostades fram till Arets
Neuroprofil bland tre starka
kandidater. I & var engagemanget
rekordstort, med fler medlems-
roster an tidigare.

Néir Anders fick diagnosen Par-
kinsons sjukdom véicktes en stark
vilja att forsta sjukdomen. 2019
startade han Parkinsonpodden
dér lyssnarna far mota forskare,
experter och personer som lever
med Parkinson, samtidigt som
komplex medicinsk kunskap
gors tillganglig, begriplig och
hoppfull. Genom Parkinson-
podden visar Anders
Stalhammar hur egen sjuk-

domserfarenhet kan bli

en plattform for paverkan,

Arets Neuroprofil:
Anders Stalhammar

ANDERS ANDERSSON

FOTO

Léis mer
om Anders
Stalhammar
pa s. 14.

gemenskap och delad styrka.

-Jag imponeras av Anders
engagemang och hans vilja att
sprida kunskap och skapa ge-
menskap for personer som lever
med Parkinsons sjukdom. Hans
l6sningsfokuserade instéllning,
varme och glddje smittar verkli-
gen av sig. Och en liten eloge till
hans skickliga ljudtekniker, som
bidrar till poddens héga kvalitet,
sager Eva Helmersson, Neurofor-
bundets ordférande.

Syftet med priset Arets Neuro-
profil ar att lyfta personer eller
grupper som gor det lilla extra
for manniskor med neurologisk
diagnos. I ar var aven Hensmala
Triathlon och kalendern Sagolika
Kvinnor nominerade, bada med
starka insatser for att sprida kun-
skap, engagemang och stod. @



Neuroférbundet

24~28 juni
Almedalsveckan

Under Almedalsveckan arrangerar Neuro-
forbundet och olika partner ett seminarium om
vad ledande politiker vill gora for att forbattra
varden for kroniskt sjuka och ett annat om hur
kommunala riktlinjer paverkar besluten
kring LSS. Vi genomfoér ocksa ett stort
rundabordssamtal om rehabilite-
ring och beredskap och traffar
representanter for politik och
civilsamhdlle. ®

15 juni
Ma bra med neurologisk diagnos

I mitten av juni sldpper vi ett nytt studiosamtal
med tema “Ma bra med din diagnos”. I samtalet
deltar Mattias Millbro (Ung med MS),
Marie Kirkegaard (fysioterapeut och
forskare) samt Stephen Paul
(kurator vid Karolinska Insti-
tutet). Du hittar det som
vanligt pa var hemsida
och var Youtube-
kanal. ®

—

Sommaren med

NEUR?S

2.8 september -+

L 4
Neurodagen ) ("_\
uppmarksammas —s/
)

Neurodagen ar Neuroférbundets = /
fodelsedag och uppmarksammas for d
att synliggdra att 6ver en halv miljon svenskar lever
med neurologiska diagnoser eller symtom — och att

Neuroférbundet finns for att ge kunskap, stéd och

gemenskap. Runt om i landet arrangeras manga

aktiviteter. Hall utkik pa webben och hos din féren-
ing for att se vad som ar pa gang nara dig! e

29 augusti
Konferens om
Dystrofia Myotonika

Hur kan det vara att leva med DM, vad sager

den senaste forskningen, information om den
nationella hogspecialiserade varden — det ar nagra
av punkterna som kommer lyftas och diskuteras pa
konferensen den 29/8 kl. 12.30-16.30.
Delta fysiskt pa Scandic Crown i Géteborg eller
digitalt via Teams. Anmal dig senast 15/7 till
cornelia.jangebrand@hotmail.com. @

Bli en del av forbundets
medhjalparpool

Stort tack till alla som
besvarade enkaten!

ENKAT. Att p&verka neurosjukvar-
den ar en viktig del av Neuroforbun-
dets arbete, det gor vi bland annat
genom var medlemsenkét Neuro-
barometern. Svaren visar bland
annat stora skillnader i vantetider
till neurolog och diagnos, bristande
tillgang till specialistvard, neuro-
team och samordnad rehabilitering.
Manga upplever otillrackligt stod
till anhoriga och sporadisk kontakt
med specialistvarden. Vi fortsatter
jobba med dessa fragor. ®

44383

av Neuroférbundets
medlemmar
svarade pa arets
Neurobarometer.

MEDHJALPARE. Man ska kanna

sig trygg hos Neuroférbundet.
Darfor séker vi nu personer som
kan vara medhjalpare vid arrange-
mang, utflykter och stérre moten.
Medhjéalparen ar ett komplement
till assistenter och kan vara be-
hjalpliga med allt fran att lagga
upp mat, till att hjalpa fran sang till
rullstol, och allt daremellan. Ar du
eller nagon du kanner intresserad?
Kontakta medhjalparpool@neuro.se
for mer information. @
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@ Neuroférbundet Féreningsliv

Samtliga
inbjudna
tackade ja till
kursen.

Ett nytt samarbete med varden ger goda resultat
for Neuroforbundet Varberg-Falkenberg.

lStana|Danilovic

itiativ leddetill att
Neuroforbundet
blivit mer synligt
ifvarden:
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"Varden har varit positiv”

KURS. Nar Stana Danilovic fick sin
MS-diagnos 2009 gick hon sjilv
kursen AVSTAMP, Neuroforbun-
dets program for personer som
nyligen fatt MS-diagnos och deras
anhoriga som ger kunskap, trygg-
het och verktyg for att hantera

en ny situation. Hon har sedan
dess velat att fler ska fa samma
mojlighet.

Med personalen pa neurolog-
mottagningen har de nu genom-
fort sin forsta kursomgang
med fyra digitala traffar och en
fysisk dar &ven anhériga kunde
delta.

- Varden var verkligen intres-
serad nir vi kom med idén. Det
hér var forsta gdngen all den
hér personalen samarbetade pa
det sittet, och alla sag hur stort
behovet ir. Det var vildigt larorikt
aven for dem, berittar Stana
Danilovic.

ALLA INBJUDNA tackade ja, hilften
blev medlemmar och samarbetet
har ocksa gjort Neuroférbundet
mer synligt i virden.

- Deltagarna sa "det hér behov-
de vi”, och varden har varit valdigt
positiv. Jag hoppas fler foreningar
vagar testa samma upplédgg - det
ger sa mycket, sdger Stana.

Nu planeras nésta tillfille, och
denna gang vill de bjuda in alla
som fatt en neurologisk diagnos,
inte bara MS, och vialkomna delta-
gare fran hela Halland.

- Jag tycker fler foreningar ska
gora samma sak: ta kontakt med
varden, presentera idén och
erbjud att testailiten skala,
avslutar hon. e



Neuroférbundet Foreningsliv

Var du an bor finns
Neuroforbundet nara

I samband med beskedet
om en neurologisk diagnos
FORENING I FOKUS eller skada tar livet ofta
en ny vandning. Massor av
fragor behdver fa svar och en
ny livssituation kan behéva
hanteras. Att da fa kontakt
med personer som har egna,
liknande erfarenheter kan
fér manga vara sarskilt
givande och utvecklande.
Hos oss finns lansférbund,
intresseféreningar och
ALS-event i Goteborg lokala féreningar.
3 november

Neuroférbundet och Neuro Gote-
borg bjuder in till ett halvdagsevent
om ALS. Eventet kommer bland an-
nat belysa den senaste forskningen,
aktuella och kommande behand-
lingsmojligheter samt strategier

" 2
FOTO: GETTY IMAGES

och tips kring att leva med ALS. Mer Vill du veta vad som hénder
information, program och majlighet ndra dig? Skanna QR-koden
tillanmalan kommer p& hemsidan med din mobilkamera eller gd
och i nyhetsbrev, men boka in dagen in pd neuro.se/kalender.

i kalendern redan nu! @

Annons

Valkommen till rehabiliteringsanlaggningen Vintersol. Vi erbjuder ett komplett program for 8
dig med neurologisk diagnos:
o grupptréning ledd av svenska leg. fysioterapeuter och arbetsterapeuter samt individuell
fysioterapi/arbetsterapi. Sjukskéterska/lakare uppféljningar gérs
e boende med helpension
o ansdk som individuell patient, alt. organisera en gruppresa fér attraktiva grupp-priser!
o gym med rehabiliteringsutrustning samt uppvérmda utomhusbassénger
o vissa behandlingar kan bekostas av Férsakringskassan (vi hjalper med R
r&d och dokumentation!) ﬁ'g&ﬁ
. | - |
m4E -

+34 922777900 / infoevintersol.com

o ) www.vintersol.com
Los Cristianos, Teneriffa.
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Behover du juridisk
hjalp eller vagledning?

| var juridiska radgivning kan du fa stod
i fragor gallande till exempel
e sjukersattning
e merkostnadsersattning
e hjilpinsatser sasom personlig assistans,
hemtjanst och ledsagning.

Malet ar bista for att géra kontakter med
myndigheter och rattsliga processer
mer latthanterliga.

Kontakta radgivningen pa
juridiskradgivning@neuro.se eller

08-677 7010



Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

Méinpyskor som
stannar kvar

CARINA
17 ar

MATILDA

18ar

STEFAN

D 23ar

ISABELLA |

19ar

MONICA

13ar

I en bransch som standigt forandras ar var administration densamma.

Det ar en trygghet for dig.

Nar personlig assistans fungerar rullar vardagen pa. Du vet vem du ska ringa nar du undrar
Over nagot. Den personen vet vem du &r. Och du slipper borja om fran borjan.

Sa vill vi att det ska vara. Och sa ar det hos oss.

Manga av vara kontaktpersoner har arbetat har i Gver tio ar, ndgra anda sedan starten 2003.
Med tiden véxer erfarenheten, relationerna och forstaelsen for det som éar viktigt for er.

Det ger dig kontinuitet. Och ndgot annu viktigare: Trygghet.

Vill du veta hur trygg assistans kan kdannas?

H&r av dig till oss. @ Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

Den som behover bolla tankar eller fa
radgivning ar valkommen att kontakta
Din Férlangda Arm www.dfarm.se

Telefonnummer: 0920-155 10
Oppettider: 800-1700 (helgfri vardag).
Stangt for lunch kl. 12.00-13.00

Adress: Skutgatan 2 i Lulea

Skanna QR-koden
eller knappa in
www.dfarm.se
for att [dsa mer.
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