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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 NE?::;;Q:'_T
vara besvarliga och kan fa bade fysiska och emotionella BEHOV
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.

Isosource® Mix ar naringsmassigt kompletta sondnaringar MMS"A%
med omsorgsfullt utvalda ravaror, sasom kyckling, artor, narung
bonor, persika, apelsinjuice samt oljor (raps, solros/soja, 7| 6 olika fiberkallor*

fisk). Isosource® Mix sondnaringar innehaller en blandning

av losliga och ickeldsliga fiber. CARCCHLE e S

Patientinformation

*Rehydrerat kycklingkott, rehydrerade gronsaker, persikopuré, apelsinjuice fran koncentrat samt oljor (raps, solros/soja, fisk).
**Avser Isosource® Junior Mix och Isosource® Mix. Isosource® Mix 1.5 HP har tva proteinkallor och fem olika fiberkallor.

Isosource® Mix ar livsmedel for speciella medicinska andamal avsedda for kostbehandling av patienter med eller i risk for

malnutrition. Ska anvandas under medicinsk dvervakning.
o Nestle

Las mer om vara produkter pd www.nestlehealthscience.se #%%" HealthScience



LEDARE

Eva Helmersson

Det kanns stort, riktigt stort

ag trodde knappt mina
oron nir jag forra aret fick
fragan om att nomineras
till ordférandeposten for
Neuroférbundet. Sedan
foljde en lang tid av véintan och tystnad,
da processen kraver att allt halls hemligt
tills handlingarna &r offentliga. Nar jag
i varas fick hora att jag blivit valbered-
ningens val till kandidat vixte min glidje
och forvintan. Samtidigt var jag tvungen
att bira allt inom mig. Nar jag blev vald
under kongressen blev jag valdigt hedrad.
Det kénns stort, riktigt stort, att fa ta 6ver
som ordférande for Neuroférbundet.

Jag har sjilv levt med MS i mer &n
30 ar. Jag vet hur det ar att leva med en
neurologisk sjukdom och upplevt néar
varden fungerar och nér den inte gor det,
nér man blir forstadd och nir man méste
kampa for sina rattigheter. Jag har sjalv
mott Forsakringskassans ifragasittanden
och vet hur mycket kraft som krévs for att
fa sina behov respekterade.

REHABILITERING HAR VARIT avgorande
for att jag ska kunna leva som jag gor, och
det gor mig bade arg och ledsen att alla
inte fAr samma majlighet. Forskningen
ligger mig ocksa varmt om hjértat. Den
ger hopp om nya behandlingar och en
battre framtid for oss alla.

I mitt huvud just nu
LUFTRUM Naturen hemma pa Ingarg,
har samlar jag kraft bland skogsstigar,
havsdoft och fagelsang. Stillheten ger
bade eftertanke och inspiration.

VARLDSLAGET Utvecklingen i vérlden,
dar hot och hat resulterar i att vara
demokratiskt foértroendevalda tvingas
lamna sina uppdrag.

For mig har Neuroférbundet alltid varit en
plats for gemenskap, kunskap och hopp. Hér
blir man sedd, lyssnad pa och starkt. For mig
ar det avgorande att vi fortsatter vara en tydlig
rost for alla som lever med neurologiska
diagnoser - en rost som bade visar pa beho-
ven och pekar ut vigar framét. Att nu sjélv fa
fora den rosten vidare kédnns som en naturlig
fortsittning pa mitt engagemang.

ETT VARMT TACK vill jag rikta till Lise Lidbéck,
som under tolv ar med mod, klokskap och
hjarta har lett forbundet. Hon lamnar efter
sig en stark rorelse byggd pa engagemang,
envishet och framtidstro. Det 4r en grund jag
kanner djup respekt infor och stor lust att
bygga vidare pa.

Framover vintar manga viktiga fragor: ratt-
en till rehabilitering, ett inkluderande sam-
halle dar alla far vara delaktiga, och mojlighe-
ten att leva ett liv med goda forutséttningar.
Personlig assistans &dr ocksa avgérande - inte
bara som ett stéd i vardagen, utan som en
forutsattning for frihet, sjalvbestimmande
och ett aktivt liv.

Neuroférbundet &r mer 4n en organisa-
tion. Det ar en gemenskap av ménniskor
med erfarenhet, styrka och mod. Ni med-
lemmar ar hjartat i var rorelse. Tillsam-
mans kan vi fortsitta paverka, forandra
och forbattra villkoren for alla som lever
med neurologiska diagnoser.

Jag ser fram emot den hir resan
tillsammans med er. Den kommer
att bli bade larorik, rolig och
viktig. @
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Eva Helmersson
Férbundsordforande
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Nyckeln till frihet

Vi har en superduper-stjarnjurist 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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Tack Johan
och Amanda

ycka till, det
kommer att bli bra.”

Ambulansfoéraren
Johan torkar en
sista tar fran min
kind och kramar min arm innan
han och kollegan Amanda lamnar
mig med ldkarteamet som tagit
emot oss pa akuten. Jag vill tacka
bada for alla trostande ord under
ambulansfarden, men orden fast-
nar i halsen, och jag nickar bara
lite medan jag sviljer tyst.

Sjukhusteamet borjar stilla
fragor och det kanns vildigt av-
lagset nir de pratar med varandra
om den 37-ariga kvinnan som
ligger pa britsen och inte kan rora
halva delen av sitt ansikte. Men
det ar ju jag.

JAG AR RADD. Ridd for att jag
precis fatt en stroke. Radd for att
mina sméa barn inte ska fa ha en
mamma langre. Pl6tsligt borjar
jag skratta. Det ar
sa himla absurt,
som en film.

Har ligger jag och kanske dor.

Personalen drar i gang ett
strokelarm och jag far direkt géra
en scan av huvudet. Ingen propp
eller blédningar, men nagot tyck-
er de sig se, sa jag laggs in. Under
vad som kénns som en vecka (men
egentligen bara ar tva dagar) far
jag genomga ordentliga MR-
undersokningar, blodprov, stick
iryggmirgen. Det slutar med att
de kommer fram till att jag fatt en
infektion som satt sig pa ansikts-
nerven och jag skickas hem for att
laka hemma. Det ar sa underbart
att fa krama barnen igen.

JAG TANKER IBLAND pa Johan och
hans kollega Amanda. Hur trygga,
snilla och medkédnnande de var.
Att jag formodligen bara var en del
av deras arbetspass, men att jag
kommer minnas deras virme hela
livet. Tack Johan och Amanda.e

o

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

PRISADE Hurra for att Reflex vann
guld i Publishingpriset, &r sa glad 6ver
att vi far géra en sadan fin tidning!

BLINDSTYRE Att vinna pris pa gala
gar bra, men att hitta det gula guldet i
skogen gar samre. Jag ser bara l6v och
skog.

FOTO: VIKTOR GARDSATER
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REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrYk CENTER Tel 010-834 72 60, info@frykcenter.org

REHABILITERING www.frykcenter.org

ForMotion-

ORTOPEDTEKNIK

Rebound Foot-Up

Den smarta, bekvama fotledsortosen som
ger dynamiskt och diskret stdd fér dropp-
fot och andra tillstdnd nar man har svart
att lyfta foten.

e Anpassad till benets form

* Patagligt forbattrad gang

e Kan anvandas med eller utan skor

fEOSSUR.

www.formotion.se

Annons

/isSELBLAS

Har du koll pa
visselblasning?

Att visselblasa ar att sta upp for kvalitet,
rattvisa och trygghet i assistansen.

Nar fler vet hur visselblasning fungerar starks
bade arbetsmiljén och tilliten till hela systemet.

IfA informerar om visselblasning
— och varfér den ar viktig fér oss alla.
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Louisa, 27, multipel skleros

| ratt drakt
kan dans vara

en superkraft.

Dans handlar om muskelkontroll. Och for
Louisa, med multipel skleros, ar det extra
svart. Med den spactisitetsreducerande
driakten Exopulse Mollii Suit har hon fatt
tillbaka styrkan och kontrollen - sa att hon
kan rora sig enklare, friare och sakrare!

Se vad som ar mojligt nar du provar
Exopulse Mollii Suit!

* Skanna koden for
att lasa mer och
boka en demo!

#WeEmpowerPeople
www.ottobock.com/sv-se

@ EXOIF‘ULSE



Radslan for
att forlora sin
ersattning har
fatt manga
att tacka nej
till ideella

+ uppdrag.

FOTO: FOTOGRAF KRISTIAN POHL AB/REGERINGSKANSLIET

Ideellt arbete

IFRflex nr 4, 2024

re

Regelverket
isolerar
Neuroforbundets
medlemmar

vid sjukersattning ses over

SJUKERSATTNING. Regeringen
tillsitter en utredning om ratten
till sjuk- och aktivitetsersattning
kombinerat med ideellt
engagemang.

Engagemang i exempel-
vis foreningsliv pa-
verkar inte rétten till
sjuk- eller aktivitets-
ersittning sa linge

det inte kan jamstallas
med forvirvsarbete. Men
tillimpningen av regelverket
har diskuterats linge och Reflex
har tidigare skrivit om Forsak-
ringskassans strikta tolkning

av regelverket (Nr 4, 2024) dir
det i praktiken bara tillats fem
timmars ideellt engagemang i
veckan for att inte forlora sin
ersittning.

)

Jakob Forssmed vid ideella dtaganden och

Granskningen visade ocksa att
riadslan for att forlora sin ersétt-
ning fatt ménga av Neuroférbun-
dets medlemmar att tacka nej till

politiska och ideella uppdrag.
Nu ger regeringen In-
spektionen for socialfor-

sakringen, ISF, i uppdrag

att analysera tillimp-

ningen av rétten till sjuk-
och aktivitetsersittning

andra oavlonade aktiviteter.

- Foreningslivet och ideella
engagemang ir en viktig del av
samhallet - bade for enskilda
personers gemenskap och for de-
mokratin i stort. Att personer med
sjuk- eller aktivitetserséttning kan
engagera sig ar viktigt, sade social-
minister Jakob Forssmed nér
nyheten presenterades i somras. @

FOTO: GETTY IMAGES

Aktuellt

”Skratt ar den
basta medicinen”

PSYKISK OHALSA.
Ar 2023 var Lee
Osterberg med om
en allvarlig bilolycka
och fick 15 hjarn-
blédningar med lang
rehabilitering. Hon
markte hur omgivningen bemétte
henne annorlunda med blickar

och utfrysning. Hon bérjade med
stand-up som en vag att paverka
och forandra attityder.

—Jag har tankt lange att jag
maste gora nagot stort, men alltid
varit inne pa att det finns gott om
tid. Men fér tva ar sedan fick jag
diagnosen hereditdar mypotati med
tidig respirationssvikt och kande
att allt blev brattom, berattar hon.

Sa hon bestamde sig for att gora
vad hon dromt om. Hon kontakta-
de Fontanhuset i Lund och nu leder
hon en grupp med psykisk och
fysisk ohalsa som ses varje vecka
tillsammans med en workshople-
dare. Dessutom har de forestall-
ningar ihop med musiker och tva
professionella komiker dar Lee
Osterberg ar konferencier.

— Det har gatt sa fort. Det &r ga-
let. De forstallningar vi haft har gatt
bra och nu har vi borjat samarbeta
med musiker och ta betalt! ®

3%

har avstatt fran att

boka lakarbesok for
att e-tjansterna ar for

svara att anvanda.

Kalla: Svenskarna och internet
2025, Internetstiftelsen

Lee Osterber

Reflex | 9
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”Nu nar regeringen
lanserar ett paket
pa 12 miljarder
kronor for ett
starkare civilt
forsvar hoppas vi
pa ett totalforsvar
som omfattar hela
befolkningen.”

Nicklas Martensson,
ordforande Funktionsratt
Sverige. ®

Lasarreaktioner
Reflex #3 2025

Besked om nytt
MS-lakemedel drojer

LAKEMEDEL. Det &r ett potentiellt
banbrytande lakemedel som nu
vintar p godkénnande av den
amerikanska lakemedelsmyn-
digheten FDA. Men besked om
godkannande av FDA drdjer.

Personer med sekundérprogres-
siv MS har hittills haft begrinsade
behandlingsalternativ. Nu har ett
nytt ladkemedel visat god ef-
fekt vid bade skovvis for-
l6pande MS (RRMS) och
primérprogressiv MS
(PPMS). Tolebrutinib,
som likemedlet kallas, ar
en sa kallad BTK-hdmma-
re. Det penetrerar blodbar-
ridren och riktar in sig pa kronisk
inflammation i det centrala
nervsystemet och kan hindra en
forsamring av sjukdomen.
Likemedlet har genomgétt fas
3-studier (GEMINI- och HER-
CULES-programmen) och man
har kunnat se att for patienter

(@) ”Ett mycket
bra nummer,
blir lika glad

.
Fredrik Piehl

med skovvis MS sag man ingen
forbattring pa skov jamfort med
teriflunomid.

- Déaremot var risken for funk-
tionsnedséttning lagre for de som
behandlades med Tolebrutinib,
vilket stimmer 6verens med
resultat frain HERCULES-studien
i sekundirprogressiv MS. Detta
starker tolkningen att Tolebruti-
nib har effekt pa den vikti-

gaste negativa konsekven-

sen av MS under flera
delar av sjukdomsférlop-
pet, sdger Fredrik Piehl,

professor i neurologi vid

Karolinska institutet.

Om likemedlet godkénns
blir det den forsta och enda
BTK-hdmmaren som &r hjarn-
penetrerande och godkénd for
behandling av sekundérprogres-
siv MS. Beslutet skulle ha fattats
i september 2025 men dr nu
uppskjutet till slutet pa december
2025. ®

ZIMMERMAN / KAROLINSKA INSTITUTET

STEFAN

FOTO:

ﬂ ”Mycket diskriminerande att inte ses som en mann-
iska oavsett hjalpmedel. Sen har vi mycket attityder och
daligt bematande ifran myndigheter. Att bli tillsagd och
motiverad till att ha sjukersattning for att kunna trygga sin
ekonomi &r sa fel det kan bli. Om det finns en arbetsfor-
maga varfor ska den da inte anvandas pa ett andamals-
enligt satt. Se manniskan bakom funktionsnedsattningen
och at oss vara en representativ del av samhallet.”

varje gang =).”

3 ’Utmarkt

bra tidning fran
forsta till sista
sidan. Tack tack!”

Numret finns att lasa
pa neuro.se/reflex

Folj Neuroférbundet i sociala medier: n Neuroférbundet @ neurosweden m Neuroférbundet
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Forskarna ska i tre del-
projekt undersoka funk-
tion och hilsa vid CP.

1,3 miljoner till
forskning om CP

FORSKNINGSBIDRAG. Unik
forskning ska ta ett helhetsgrepp
pa hur musklerna dr paverkade
hos barn med CP. Férhoppningen
ar att kunna anpassa och forfina
behandlingen béttre utefter varje
patients forutsattningar.

P4 Neuroforbundets kongress

i oktober tilldelades Ferdinand
von Walden, ST-ldkare vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus och
docent vid Karolinska Institutet,
det stora forskningsbidraget
pa 1,3 miljoner kronor.
Tillsammans med sin
forskargrupp ska han i

tre delprojekt studera
funktion och hilsa, fran
molekyl till motorik, vid

CP.

—Vihar en bred ansats
for att verkligen forsta vilka inter-
ventioner som har bra effekt, inte
bara for stunden utan foér hela
livet, sdger han.

Den forsta studien anvénder av-
ancerade molekyléira metoder for
att undersoka hur muskulaturen
hos barn med CP skiljer sig fran

Ferdinand
von Walden

den hos barn utan CP. Vavnads-
prover tas i samband med kirurgi
pa barn mellan fran tre ars alder
upp till tondren for att 6ka forsta-
elsen for hur musklernas meka-
niska funktion paverkas.
Delstudie tva fokuserar pa
behandling med botoxinjektioner
som anvinds for att balansera le-
derna, frimja rorelse och minska
smarta, och hur injektionerna
paverkar muskeln vid olika aldrar
och over tid.
- If6rlingningen kan det
hjalpa oss att minska ris-
ken for kontrakturer och
utveckla bittre kliniska
rekommendationer,
sager Ferdinand von
Walden.
Den tredje och sista
delstudien undersoker vad
som hénder vid fysisk aktivitet
vid olika aldrar. En metod ir till
exempel att 1ata patienter trina
Frame running, en slags trehju-
lig springeykel, for att aktivera
muskler och forbéttra kondition.
Forskningsprogrammet l6per
over tre ar. @

Aktuellt Forskning ﬁ

Shimon Sakaguchi, Mary Brunkow
och Fred Ramsdell delar arets
nobelpris i fysiologi eller medicin.

Nobelpris till forskning
bakom MS-behandling

NOBELPRIS. Arets nobelpris i
fysiologi eller medicin gar till
forskning som banat vag fér nya
behandlingar mot bland annat
autoimmuna sjukdomar, till exem-
pel MS. Priset delas lika mellan
Mary Brunkow, Fred Ramsdell,
bada fran USA, och Shimon Saka-
guchi fran Japan, och belénar
upptackter om perifier immun-
tolerans. Forskarna lyckades hitta
immunfdrsvarets ordningsvakter,
regulatoriska T-celler, som hindrar
immunceller fran att angripa var
egen kropp.

— Deras upptéackter har varit
avgorande for var forstaelse av
hur immunforsvaret fungerar och
varfér vi inte alla far allvarliga
autoimmuna sjukdomar, sager
Olle Kdmpe, ordférande i Nobel-
kommittén.

Efter pristagarnas genom-
brottsupptackter pa 1990- och
borjan av 2000-talet har regula-
toriska T-celler kartlagts i madnga
olika sjukdomstillstdnd och nu
forsoker forskare anvanda den
kunskapen fér att utveckla be-
handlingar. F6r narvarande pagar
mer an 200 kliniska studier som
pa olika satt forsoker anvanda
regulatoriska T-celler for att mot-
verka sjukdomar.

Reflex | 11
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”Kalendern ar
som ett kinderagg”

HALLA DAR Caroline Roosmark, fotograf
som ligger bakom den populara vagg-
kalendern Sagolika kvinnor.

I &r har du valt Neuroférbundet som

formanstagare for kalendern, varfor?
- Jag har MS sedan tio ar och nu vill jag
héja rosten for neurologiska diagnoser,

att fler ska forsta att det inte alltid syns
pa oss. Jag kande mig ensam nar jag fick
min diagnos och det fanns ingen att prata
med, dar tror jag att Neuroférbundet fyl-
ler ett tomrum och ar ett stéd for manga.
Det kanns ocksa viktigt att vi som har en
plattform uppméarksammar viktiga fragor.
Du har gjort kalendern, som den ser ut
idag, sedan 2018. Vad ar roligast?

— Att fotografera kvinnorna och den fina
responsen fran de som koper den. Nar jag
fick mitt MS-besked orkade jag nastan
inte arbeta alls och kalenderprojektet
kravde mycket energi, sa det pausades.
Men efter ndgra ar borjade jag igen och
bilden av Sara Danius som Jeanne d’Arc
blev starten pa kalenderns nya inriktning
— endast med kvinnor. Det blev en nystart
och stor framgéng. Den bilden har varit en
av de viktigaste for Sagolika kvinnor. ] ”Stina Wollter har fatt utstd

Vilken ar din mest minnesvarda ’ | mycket hat for att hon visar sin
fotografering i &r? kropp. Jag valde henne pa ka-

- Jag kan inte valja eftersom varje foto- lendernis Dheksisttersonhon
g J ! ar s& modig och det &r viktigt

grafering ar sa stark. Dar och da tycker 0 att sl& h&l p& hur en kvinna
jag att just den jag gjort ar den basta. ; utanfor idealet kan se ut.” i
Samtidigt betyder det ocksa nagot att jag e . ’
valt Stina Wollter pa omslaget eftersom \ !
det ar s& harligt att hon star dar naken s\ B Har bestaller du
och ar sig sjalv. 81 Kalendern Sagolika
Varfor ska man skaffa kalendern? : Kvinnor 2026:

- Den ar som ett kinderagg och manga - X " wWww.roosmark.com
blir inspirerade, sedan bidrar man ocksa . Anvand koden Neuro
till nagot viktigt — Neuroférbundet. Den ar ] for att fa 50 kronors
ocksa fantastisk att ha pa vaggen! ' ¥ rabatt.
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Annons

_ Valkommen til

_Sveriges forsta

assistansbolag

Mikael och Cecilia, badda med egna er-
farenheter av personlig assistans, starta-
de Sarnmark — Sveriges forsta assistans-
bolag — for mer an tre decennier sedan.

Har du fragor om personlig assistans?
010-498 99 90

kontakt@sarnmark.se

Las mer pa: www.sarnmark.se

Idag ar vi Sveriges storsta assistansbolag
som fortfarande ags av sina grundare.
Grundtanken ar densamma nu som da:
Alla manniskor ska ha friheten att styra
over sina egna liv.

Sarnmark.

Personlig assistans

Annons

Enkel infusion,

sdker behandling

Freedom infusionssystem —
sdker subkutan infusion

Freedom infusionssystem dr ett komplett och X
enkelt subkutant infusionssystem som fokugerar <
pd sdkerhet och livskvalitet. e

Freedompumpen &r en bdrbar och mekanisk
I6sning — och ger CIDP-patienter frihet att ta sin'
infusionsbehandling varsomhelst.

Itillégg finns dven ett multiterapisystem fér
flera terapiomraden.

Medicinteknisk produkt L€ Medii
Tillverkare Koru Medical Systems, Inc. 2797 Tillverk
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rtratt Caroline Elmstedt

‘Acceptans
ar som att

ge upp

Caroline Elmstedt gar emot psykologernas
rekommendationer om acceptans och vill hellre
forhalla sig till sin neurodiagnos. Nu har hon
startat Sveriges forsta FSHD-nétverk.

Text Tim Andersson Foto Christian Andersson
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Portratt Caroline Elmstedt

et dr bassdngtraning
for Neuroforbundet pa
Parkmollan i Malmo,
och Caroline Elmstedt
foljer instruktionerna
fran en helkroppstatue-
rad dldre man. Inspirerat
malar han upp en imaginar
verklighet dir deltagarna plockar
fikon fran tradgrenar och cyklar lings
strandpromenaden i Copacabana.

I hogtalarna sjunger Bruce Springsteen
Born to Run.

- Halli handbromsen nu, ropar han,
det &r nerforsbacke!

Det var lange sedan Caroline Elm-
stedt kunde cykla eller plocka frukt fran
grenar. Springa ar det inte heller tal om.
Hon har diagnosen facioskapulohumeral
muskeldystrofi (FSHD), en neuromusku-
lar sjukdom som framfor allt paverkar
ansiktet, skuldrorna och 6verarmarna,
men som for Caroline har forsvagat alla
stora muskelgrupper.

Sjukdomen ir progressiv, och pa sena-
re tid har hon mérkt en féorsamring. Det
berattar hon nir vi sitter i hennes lagen-
het nidgra hundra meter fran badet.

- Marginalerna minskar. Jag har fallit
lite oftare, och jag kan inte lingre ta mig
upp pa egen hand nir det hinder. Det ar
en sorg, absolut.

Psykologer och andra siger att hon
maste "acceptera” sin situation. Det gor
hon inte. Hon avskyr ordet, sdger hon.

- Jag accepterar mina funktioner och
min kropp just nu, men om ett halvar
kanske allting har forandrats - maste
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jag acceptera igen da? Nej, for mig ar det
ldttare att tdnka att jag forhaller mig till
sjukdomen.

DET HAR HON INTE alltid gjort. Linge
forsokte hon forvisa kroppens stegvisa
protester till medvetandets utkanter. De
forsta signalerna blev hon varse i USA, dit
hon rest efter gymnasiet for att jobba som
au pair.

- Det var mina foraldrar som tyckte att
jag hade borjat ga simre, efter att inte ha
sett mig pa linge.

Det skulle dock dréja ytterligare femton
ar innan hon var tvungen att ta sina pro-
blem pé allvar. Hon fick da sin nuvarande
diagnos och remitterades till Vintersol pa
Teneriffa. Dar motte hon for forsta gangen
andra personer med liknande erfarenhet-
er, manniskor hon kunde spegla sig i.

- Pa Teneriffa insag jag att jag faktiskt
har en kronisk, progressiv muskelsjuk-
dom som jag maste hantera. Jag hade inte
haft nagra hjalpmedel, men fick nu testa
en elscooter. Att kora lings strandprome-
naden och kiinna vinden i haret — det var
som att kunna cykla igen! Den kénslan
var oerhort stark.




Portratt Caroline Elmstedt

Att trina i bassang ger bade
och innebar att Caroline EImSs
slipper oroa sig for att ramla:
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Alder: 49 ar.

Bor: I Malmo.

Gor: Livsmedels-
inspektor, vice
ordférande for
FSHD Europe och
engagerad i Neuro-
forbundet.
Intressen: Reser,
garnai Asien.
Favoritland ar
Filippinerna. ”Dar
finns manga sma
Oar, som inte ar sa
exploaterade. Det
ar haftigt att se nya
kulturer.”
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An s lange finns inget
botemedel mot FSHD,
men Caroline Elmstedt

hoppas pa ett sddant
under sin livstid.

Att hon i dag "forhaller” sig till sin
sjukdom betyder bland annat att hon gor
vad hon kan for att trana - framfor allt i
basséingen pa Parkméllan - och nyttjar
de hjdlpmedel hon har tillgang till. Som
livsmedelsinspektor méste hon kunna ta
sig runt i stan smidigt.

Det innebér ocksa att hon tar hjilp av
andra. Inte minst genom det FSHD-
natverk som hon nyligen startat.

- Det finns redan inom Neurofor-
bundet ett forum fér medlemmar med
neuromuskulira sjukdomar, dit FSHD
hor, och dir har vi manga utmaningar

gemensamt. Just nar det géller forsk-
ningen finns det dock skillnader mellan
diagnoserna.

KUNSKAPEN OM FSHD ir begrinsad inom
sjukvarden, berittar hon, och i nitverket
far de omkring fyrtio medlemmarna en
chans att kompensera for det genom att
dela kunskap och erfarenheter vid regel-
bundna digitala traffar.

- Det ar vildigt vardefullt. Vi stottar
varandra och delar tips om hur man kan
hantera vardagen. For ingenting serveras
gratis. Det ar inte s att en sjukgymnast



eller lakare séger: "Prova det hir.” Det ar
alltid du sjélv som maste efterfraga den
vard eller de hjalpmedel du behover.

Samtidigt som natverket drog igdng
blev Neuroforbundet medlem i den euro-
peiska organisationen FSHD Europe, diar
Caroline Elmstedt nu r vice ordférande.
Hon berittar entusiastiskt om en patient-
konferens i Amsterdam i somras, med
omkring 200 deltagare.

- Det var jattehéftigt att tréffa folk fran
Europa och hela viarlden. Dagarna innan
hade den internationella forskarkonfe-
rensen inom FSHD &gt rum pa samma
hotell, och flera forskare stannade kvar
och forelaste for oss. De dir dagarna var
valdigt givande.

Organisationen fokuserar huvudsakli-
gen pa informationsspridning, men har
ocksa en viktig roll gentemot det europe-
iska lakemedelsverket, berattar hon.

- Liakemedelsbolagen gor forsknings-
studier som behdover planeras, och for att
de ska forsta vad vi patienter faktiskt be-
hover och vill se anlitar de FSHD Europe.

HUR SER DET EGENTLIGEN UT pé forsk-
ningsfronten vad géller den hér séllsynta
diagnosen? Det hinder en hel del, berit-
tar hon. An s linge finns inget boteme-
del, men Caroline Elmstedt hoppas pa
ett sadant — kanske till och med under
hennes egen livstid.

- Det vore fantastiskt att fa ett likeme-
del som bara klipper av den hér sjuk-
domsutvecklingen, sa att den avstannar -
eller kanske till och med gar bakat. Vissa
generella studier pa muskeldystrofier

Portratt Caroline Elmstedt

tyder faktiskt pa att man skulle kunna
aterbygga kontakten med musklerna
igen.

De pagaende studierna ger ett viktigt
hopp i en tillvaro som annars rymmer
sina stunder av uppgivenhet, medger
hon - infor politiken, tjinstemén och den
allménna oforstéelsen i samhéllet.

- Nér det kdinns som svarast skriker jag
och grater en stund. Men sedan gar jag
vidare. Jag ar i grunden positiv och har
ett rikt liv att leva - med min man, familj,
vanner, jobbet och det ideella engage-
manget.

PLOTSLIGT LYSER MOBILEN UPP pa bordet
framfor henne. Det &r sprakappen Duo-
lingo som paminner henne om spanska-
lektionerna. Caroline Elmstedt reser
mycket. Hon pekar pa en liten rullstol

- hopfillbar, litt och enkel att stuva in i
bagaget.

Det drdjer nog innan hon atervander till
sina favoritplatser i Asien, men hon har re-
dan flygbiljetter till Spanien. Dit &ker hon
varje ar for mer intensiv rehabilitering.

- Varmvattentréning ar det absolut
bésta for mig. Dels ger det virme, dels
behover jag inte vara orolig for att falla.

Caroline Elmstedt gor allt hon kan for
att sa lange som méjligt bevara sitt aktiva,
engagerade liv. Det &r s& hon forhéller sig
till sin situation.

- Att acceptera den skulle for mig vara
att ta ett steg tillbaka och ge upp. Och jag
ger inte upp. Alla orkar inte kimpa, men
jag orkar — och genom att kimpa for mig
sjalv kampar jag ocksa for andra.
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Granskning Kommunernas beredskap

VAl
redo:

I handelse av kris har kommunerna
huvudansvar for att skydda och stotta alla
medborgare. Men Reflex granskning visar att nar
det kommer till sdrbara grupper &r manga
kommuner allt annat an redo att ta sitt ansvar.

Text Johanna Aggestam Illustration Jenny Sjddin
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Fa planer for
de mest sarbara

Endast 16 av 94 kommuner har en beredskapsplan
for funktionshindrade och majoriteten av landets 290
kommuner har inte svarat alls pa Reflex enkat om beredskap.
— Manga har ingen strategi for att fa med dem med
funktionsnedsattning i beredskapsarbetet, sager
Tor Gustafsson vid Funktionsratt Sverige.

Text Johanna Aggestam Illustration Jenny Sjodin

veriges krisberedskap byg-
ger pa att &ven den enskilde
individen har eget ansvar.
Hela befolkningen behéver
besitta en viss krismed-
vetenhet, sa dven sarbara
grupper. Trots detta visar
MSB:s undersokning fran 2024
att bara 30 procent av svenskarna vet
vad de ska gora i kris eller krig. Och att
ta ansvar for sin egen sékerhet och ha
tillracklig hemberedskap forutsatter
ocksé att man har forutsattningar att
gora det — nagot som langt ifran alla har.
Sarbara grupper, sirskilt personer med
funktionsnedséttning som bor i hemmet,
hamnar trots lagstiftning och interna-
tionella ataganden om tillgangligt och
jamlikt skydd ofta utanfor beredskaps-
planeringen.

HUVUDANSVARET FOR beredskapen ligger
pa kommunerna, som ska skydda och
stotta invanarna om krisen slar till (se

faktaruta). For att ta reda pa hur kom-
munerna arbetar med krisberedskap for
personer med funktionsnedséittning som
inte har stod fran kommunen eller omfat-
tas av LSS skickade Reflex ut en enkit till
landets 290 kommuner. Fragorna rérde
bland annat om kommunen har en plan
for dessa invanare, hur information nar
ut och vilka forberedelser som gors.

KNAPPT EN TREDJEDEL, det vill séiga 94
kommuner svarade. Svaren speglar stora
skillnader i hur langt kommunerna har
kommit. Endast 16 kommuner uppgav
att de har en sirskild beredskapsplan
for denna grupp, medan resterande 78
kommuner svarade nej eller vet e]. Flera
av de kommuner som svarade nej hanvi-
sar till att gruppen "omfattas av ordinarie
krisplan”, men utan att visa hur man

ska identifiera dessa medborgare. Av de
kommuner som svarade ja ville bara en
handfull dela med sig av krisplanen, de
flesta hanvisade till sekretess.



Av de kommuner som svarat
pa enkéten uppgav 28 att de har
planer pa att gora en sirskild be-
redskapsplan och 57 kommuner
svarade nej eller vet ej. Halften
av kommunerna uppgav att
berdorda kommuninvanare
fatt kinnedom om planen.
Samtliga kommuner uppgav
att deras medarbetare inom
kommunen fatt kinnedom
om planen.

Flera avde kommuner
som inte svarat pa enka-
ten har uppgett tidsbrist som
anledning, men de flesta har inte uppgett
anledning utan helt enkelt inte svarat pa
Reflex kontaktforsok.

NAR FN UNDER 2024 granskade hur
Sverige lever upp till Funktionsrétts-
konventionen konstaterades att det sak-
nas en nationell strategi fér inkluderande
krisberedskap. Myndigheten for delak-

Granskning Kommunernas beredskap

Ménga personer med
funktionsnedsattning
kan bli beroende av
andra i en krissituation.

tighet (MFD), har i en rapport
ocksa konstaterat att personer
med funktionsnedséttning ofta
"gloms bort” i beredskapsplane-
ringen. Sirskilt giller det personer
som bor hemma utan stéd enligt
LSS - alltsa samma grupp som
Reflex kartlaggning fokuserar pa.
MFD papekar att kommuner sillan
identifierar individer med sérskil-
da behov, och att trygghetspunkter
och information inte ar tillgingliga
for alla. Man konstaterar ocksé
att varken kommuner eller
myndigheter involverar personer med
funktionsnedséttning i planeringen
- trots att de sjélva bast kdnner sina
behov.

ETT GRUNDPROBLEM ir enligt MFD att
samarbetet mellan olika expertomraden
ofta brister - vilket gor att helhetsbilden
saknas. Den bilden bekriftas av forskare
vid Chalmers och Lunds universitet.
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"Da kanske man utgar fran att
alla fungerar likadant: kan se,
hora och rora sig, och att ingen
har kognitiva nedsattningar.”

Anna-Lisa Osvalder, professor vid Chalmers tekniska universitet

- De som har kunskap om Kkrisbered-
skap har inte kunskap om de sarbara
grupperna, och de som kanner till
personer med funktionsnedsétt-
ning jobbar inte s& mycket med
krisberedskap. Det &r ibland
vattentata skott daremellan,
sdger Anna-Lisa Osvalder,
professor vid Chalmers tekniska
hogskola i Goteborg, som tillsam-
mans med forskare vid Lunds universitet
har undersokt hur kommunernas arbete
med att inkludera funktionsnedsatta kan
starkas.

INTERNATIONELLT LIGGER naturkatastrof-
drabbade linder som USA, Australien och
Indonesien en bra bit langre fram néir det
giller att inkludera personer med funk-

Anna-Lisa
Osvalder

tionsnedsittning i krishantering. Dar ar
lokala organisationer och frivilliga starkt
involverade, och beredskapen bygger
ofta pa gemenskap, férklarar Anna-Lisa
Osvalder och tillagger att Sverige kan dra
lardom av dessa erfarenheter, sarskilt
nér det galler att skapa lokala forum for
samarbete mellan kommuner, civilsam-
halle och invanare.

I PROJEKTET Fran passiv mottagare till
aktiv resurs i krishanteringssystemet,
finansierat av MSB, har forskarna
utvecklat metoder for att anpassa
beredskapen for alla — bland
annat genom inkluderande kris-
hanteringsévningar, tillginglig
krisinformation och ett person-
ligt "krispass”, som ar tankt att
underlitta kommunikation
med till exempel raddningstjanst
och vardpersonal vid en kris-
situation.

Anna-Lisa Osvalders upplevelse ar att
viljan att bli béttre finns i manga kommu-
ner, men inte riktigt resurserna - och att
de centrala krisberedskapsrollerna ofta
ar overbelastade.

- Da kanske man utgar fran att alla
invanare fungerar likadant: kan se, hora
och rora sig, och att ingen har kognitiva

Vad kraver lagen och vem har ansvaret?

e Kommunerna, som star narmast
invdnarna, har huvudansvaret for
att skydda och stétta invanarna om
krisen slar till.

o Varje kommun ska enligt lagen
analysera risker, minska sarbarhe-
ten i sin verksamhet och ha en plan
for hur samhallsviktiga funktioner
ska fungera aven vid kris.
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e Myndigheten for samhallsskydd
och beredskap (MSB) har det
nationella ansvaret att stodja kom-
munerna i deras krisberedskap

- bland annat genom utbildning,
vagledning och kunskapsstod.

e MSB och Sveriges kommuner
och regioner (SKR) har en éver-
enskommelse som innebar att

w

kommunerna ska verka

for att olika aktorer ska

samverka och samordna pla-
nerings- och forberedelsearbetet,
och att krishanteringsatgarder och
information till allmanheten ska
samordnas.

FOTO: JAN-OLOF YXELL / CHALMERS



nedséttningar. Nu pratar man generellt
dessutom allt mindre om vanlig bered-

skap, och mer om férberedelse for krig.
Sé fokuset har forflyttats pa sistone.

MSB har en central roll i att stodja
kommunerna i sitt beredskapsarbete.
Men de har ingen tillsynsfunktion och
har inte mandat att stélla krav, de kan
bara agera normgivande. P4 fragan om
vad myndigheten forvantar sig avtt kom-
munerna ska gora svarar de att ansvaret
enligt ansvarsprincipen ligger lokalt.

- MSB lyfter vikten av en beredskap av
alla, for alla. Men ansvaret for att kom-
munal samhéllsviktig verksamhet och
trygghetspunkter svarar pa kommun-
invanarnas olika behov och utsatthet
ligger pa kommunerna, sdger Anna Wen-
nerstrom, pressansvarig pa MSB.

MSB PEKAR PA flera initiativ for att stirka
kommunernas arbete. I ett projekt om
trygghetspunkter och samlingsplatser
har man bland annat haft fokus pé social
hallbarhet och hur olika grupper i befolk-
ningen har olika behov och olika risk-
utsatthet, ett arbete som har utvecklats
tillsammans med referensgrupper.
Utifran det projektet kommer en
checklista att lanseras och en vigledning
véntas publiceras i borjan av 2026. MSB

Annons

Malargarden

Rehobilitering som gér skillnad

Rehabilitering i naturskon miljo.
Hos oss méter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.
Numera enklare remissférfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér beddmning. Vi tar &ven emot elekt-
roniska remisser via journalsystemet TakeCare.

Nya program bédrjar var tredje vecka. Fér mera infor-

mation ring var koordinator p& 08-594 936 34 eller
ring via véxeln

Behover du
juridisk hjalp
eller vagledning?

I var juridiska radgivning kan du fa stod
i fragor gallande till exempel
® sjukersattning
® merkostnadsersattning
@ hjalpinsatser sdsom personlig assistans,
hemtjanst och ledsagning.

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

Kontakta radgivningen pa

juridiskradgivning@neuro.se eller
08-677 70 19

NEURs>




Granskning Kommunernas beredskap

har ocksa erbjudit workshops for lans-
styrelser och kommuner, med syfte att
overbrygga kunskapsklyftor mellan
civil beredskap och sociala fragor

och att utbyta kunskap mellan
lansstyrelser och kommuner.
Workshopen har natt cirka 600
deltagare i 11 14n, uppger de.

ATT GRUPPEN funktionsnedsatta
som bor hemma och inte omfattas
av LSS forbises i beredskapsplanering-
en konstaterar MSB dock ar en korrekt
beskrivning, men menar att det ar en
fraga snarare for kommunerna, SKR och
Socialstyrelsen.

- Vad vi fran MSB:s sida kan konsta-
tera dr att risk- och kriskommunikation

"] sjalva foreskriften kommer
inte personer med funktions-
nedsattning att specificeras”.

Anna Wennerstrom, pressansvarig pa MSB.
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med delar av mélgruppen ir svarare nar
den ska vara tillganglig, anpassad och na
enskilda hushall istéllet for samhaéllsverk-
samheter. Vi kan ocksa se att det kan fin-
nas en dubbel sarbarhet i att det i hemmet
inte séllan ar gamla fordldrar som tar hand
om vuxna barn med funktionsnedséttning-
ar, sdger Anna Wennerstrom pa MSB.

Sverige har en nationell strategi for
funktionshinderspolitiken, dir krisbe-
redskap ér ett fokusomrade. En myndig-
hetsgemensam (MSB, Socialstyrelsen och
MFD) handlingsplan kring krisberedskap
ar nu under utveckling, och ska vara klar
innan arsskiftet.

MSB ar ocksé i faird med nya foreskrif-
ter for kommuners och regioners risk-
och sarbarhetsanalyser, som grundas
pa en foreslagen lag om kommuners och
regioners grundliggande beredskap

infor fredstida krissituationer och

héjd beredskap. Pa fragan om den
kommer att berdra inkluderings-
fragan, och i sé fall hur, svarar
Anna Wennerstrom pa MSB:
- I sjélva foreskriften kommer
inte personer med funktionsned-

Anna sittning att specificeras, utan det
Wennerstrom

beddms ligga inom kommunens
"forfattningsenliga uppgifter” att planera
for att uppréatthalla sina samhéllsviktiga
verksamheter i savil fredstida kris som
hojd beredskap.

ENLIGT SOCIALSTYRELSEN kommer
samhillets resurser vid kris eller krig
att fokuseras pa de som inte kan skapa
beredskapen sjdlva. Men manga med
funktionsnedséttning kénner oro for hur
de skulle klara sig vid en samhallskris.

I en rapport fran MFD lyfts oro for till-
gang till livsviktiga 1akemedel vid langre
storningar. Socialstyrelsen rekommen-
derar numera en manads beredskap
kring likemedel, vilket forskrivare inom

FOTO: MELKER DAHLSTRAND
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Vad sager kommunerna?

I Sundsvall har man bland annat starkt enhetschefers kun-
skaper i krissituationer medan man i Géteborg kommer att
samarbeta med funktionsrattsforeningar och invinarguider.

Vi lar
oss mer hela tiden
Johan Landstrém, utredare pa
vard- och omsorgsférvaltningen
i Sundsvalls kommun, &r posi-
tiv till att kommunernas arbete
uppmarksammas. Han beskriver
hur hans kommun bland annat
har tagit fram kontinuitetsplaner
for LSS-verksamheter och starkt
enhetschefers férmaga att leda
under stérningar som personal-
bortfall, elavbrott eller it-
storningar.

— Det &r ett arbete dar vi hela
tiden lar oss mer, bland annat
genom samverkan med andra
kommuner. Kontinuitetshantering-
en ar ett forsta steg for att sedan
kunna gora mer avancerade planer
och bedémningar, skriver han till
Reflex.

Han lyfter ocksa behovet av
att nd individer med hembered-
skapsinformation, ndgot kommu-
nen gor via till exempel gode man.

— Enhetschefers kunskaps-
hojning tryggar ocksa att korrekt
information ges till medarbetare,
vard- och omsorgstagare och
narstaende.

De ar goteborgare som alla andra

I Goteborgs stad finns ingen
sarskild beredskapsplan for
personer med funktionsned-
sattning som bor hemma utan
stod. Maria Berntsson, avdel-
ningschef pa Férvaltningen for
funktionsstod, menar att dessa
invanare omfattas av kommu-
nens generella ansvar.

— De ar goteborgare som alla
andra. Det ar ju liksom kommu-
nens samlade ansvar att na go-
teborgare, men myndigheterna
som nar géteborgare behdver
ocksa ha sin information till-
ganglig for alla och ha fokus pa
olika malgrupper, sager hon.

For personer som far insatser
fran kommunen finns sarskilda
beredskapsplaner. Géteborg
har bland annat képt in el-
aggregat for att sakra hjalp-
medel vid strémavbrott, som
en del av stadens kontinuitets-
hantering.

Informationsmaterial pa latt-
last svenska, bildstod, tecken
som stéd och teckensprak — ar
aven under arbete och kommer
att publiceras i december pa

Goteborgs Stads hemsida. Den
ar riktad till alla medborgare.
Krisinformationen kommer

att omfatta teman som bland
annat hur man klarar sig vid
stromavbrott och andra kriser,
hur man kan se till att det inte
bérjar brinna hemma, hur man
skyddar sig vid terrorattentat
eller krig och hur man kan
tanka for att battre sta emot
desinformation.

For att nd s manga med-
borgare som mojligt kommer
Goteborgs stad att samarbeta
med funktionsrattsforening-
ar och anvander sa kallade
invanarguider, personer som
kan olika sprak och som sprider
samhallsinformation i olika
delar av staden.

Maria Berntsson betonar att
kommunen gér mycket, men att
MSB ocksa har ett stort ansvar
i att ta fram tillganglig informa-
tion och att gora det mer skynd-
samt an idag:

- Viar ju bara Géteborg -
men vi behdver nd manga i Sve-
rige. Det har ar en viktig fraga.
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Tor Gustafsson, intressepolitisk utredare, Funktionsratt Sverige

hélso- och sjukvarden och apoteken ska
ha ombetts informera patienter om. Men
det dr inte alltid majligt — dels pa grund
av lakemedelsbrist, dels pa grund av att
vissa regler forhindrar hemlagring.
Aven hjilpmedel ses som en
sarbar punkt ur ett bered-
skapsperspektiv. I vissa re-
gioner kan personer fa bade
elrullstol och manuell reserv, i
andra bara ett hjalpmedel. Vid

a

Och kommunikation och information
ar generellt ett stort tillganglighets-
problem.

Funktionsratt Sverige har under det
senaste aret svarat pa flera remisser som
beror inkluderande krisberedskap, och
deras forbund rapporterar in att manga
kénner sig bortprioriterade.

- Manga kommuner har ingen strategi
for att fa med personer med funktions-
nedséttning i beredskapsarbetet, konsta-
terar Tor Gustafsson, kommunikator pa
Funktionsrétt Sverige.

- Vi tycker att det ar otroligt viktigt,

sarskilt mot bakgrund av de stora sats-
ningarna som nu gors inom bade
krisberedskap och civilt férsvar,
och for att vi har de farska
erfarenheterna fran pandemin
med oss. Da sag vi hur manga
lamnades utanfor — inte minst

A
ett lingre stromavbrott kan det Tor Gustafsson  nir det géller information. Att

fa avgérande konsekvenser for
sjdlvstandighet och rorlighet.

Utan fungerande rullstol kan man inte
ta sig till skyddsrum, evakueringsplats
eller trygghetspunkt - hur tillgingliga de
an ar. Inte heller kan man himta vatten,
mat eller medicin, kort sagt inte agera
sjalvstandigt. Kommunikationsutrust-
ning riskerar dessutom att sluta fungera
vid elbortfall.

Krisinformation.se publicerar myndigheters varningar och
information om kriser pa webben, i sociala medier och appen
Krisinformation.

For att kunna ta del av myndigheters information pa internet
kan den som har nedsatt syn anvanda upplasningsverktyg eller
skarmladsare i apparna Krisinformation eller SOS Alarms app 112.

Den som inte hér kan med dessa appar stilla in s& att de marker
nar det kommer ett viktigt meddelande till allmanheten.

Kalla: Krisinformation.se

sakerstilla tillganglig kommu-

nikation ar en sa grundldggande
del, men det fungerar fortfarande inte
tillrackligt bra.

TOR GUSTAFSSON EFTERLYSER en natio-
nell strategi, tydligare lagstadgat ansvar
pa kommunniva att planera &ven for per-
soner utan LSS-insatser, och utbildning i
funktionsréttsperspektiv.

- Det finns initiativ, bland annat
kring inkluderande krisinformation och
kommunikation, men fragorna kommer
fortfarande séllan upp nir man pra-
tar om tillgénglighet och inkludering i
samhillet. Man behover viva in de hir
perspektiven och involvera personer med
funktionsnedséttning i hela planeringen
infor kris och krig. Idag bygger mycket
pa det egna ansvaret i handelse av kris,
men det fungerar inte lika bra for alla.
Déarfor &r manga riadda for att bli limnade
utanfor om nagot hiander.

FOTO: FUNKTIONSRATT SVERIGE



Granskning Kommunernas beredskap

”Tryggheten ska inte
avgoras av var man bor”

Manga kommuner saknar en plan
for hur personer med funktions-
nedsattning ska skyddas vid

en samhallskris, enligt Reflex
kartlaggning. Det vacker stark
oro hos Neurofdrbundets nya
ordforande Eva Helmersson.

- Det ar bade allvarligt och sorg-
ligt. Krisberedskap handlar om
att virna allas liv och hélsa. Nar
planeringen brister for en stor
grupp ménniskor, da brister
hela beredskapen, siager hon.

Eva Helmersson menar att
krisberedskapen bygger pa en
forenklad bild av sjilvstandiga
medborgare som kan ta till sig
information, rora sig fritt och
agera pa egen hand.

- Sa ser inte verkligheten ut.
Manga behover stod, teknik,
medicin eller hjalpmedel for att
vardagen ska fungera. Men det
finns fortfarande en forestéll-
ning om att dessa behov hor
hemma i vard och omsorg, inte
som en del av krisberedskapen.
Det gor att planeringen ofta
stannar vid att skydda verksam-
heter, snarare 4n méanniskor.

FOR NEUROFORBUNDETS med-
lemmar kan en samhallskris
snabbt bli akut, nér de resurser
man behover inte alltid fung-
erar vid langre storningar. Att

beredskapen varierar kraftigt
mellan kommuner beskriver Eva
Helmersson som ett svek mot
principen om likvardig valfard.

- Tryggheten ska inte avgoras
av var man rakar bo. Nar krisen
slar till riskerar redan utsatta
ménniskor hamna langst bak
i kon - inte for att nagon vill
det, utan for att det inte finns
rutiner och planer for att skyd-
da dem. Det &r just darfor vi i
Neuroférbundet menar att kris-
beredskap inte kan byggas forst
nér krisen ar hir, den maste
inkludera alla fran borjan.

Eva Helmersson uppmanar
regeringen och Myndigheten for

Eva Helmersson

samhallsskydd och beredskap
tar ett storre ansvar. Hon pape-
kar att kommunerna behéver
béttre verktyg, mer utbildning
och starkare samverkan med
civilsamhallet. Framfor allt kra-
ver hon att funktionshinders-
perspektivet blir en sjalvklar
del av krisplaneringen - dven pa
ledningsniva.

- Viifunktionsrattsrorelsen
sitter pa erfarenheter som
kan avgora skillnaden mellan
en fungerande och en farlig
beredskap. Om myndigheter,
kommuner och organisationer
samarbetar kan vi bygga en
beredskap som verkligen in-
kluderar alla. Neuroférbundet
vill vara en aktiv partner i det
arbetet.

EVA HELMERSSON lyfter ocksa
forbundets viktiga kunskap
om hur det ar att leva med el-
beroende hjalpmedel, tillgdng-
lig kommunikation och hur
trygghet skapas for personer
som &r beroende av bade teknik
och ménniskor.

- Fragan har inte den prio-
ritet den borde ha. Jag hoppas
att fler beslutsfattare forstar
hur brattom det &r att agera.
Ingen ska lamnas utanfor bara
for att man behover mer stod i
vardagen.
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Plan saknas

Majoriteten av de 94 kommuner som
svarat pa Reflex enkat har inte en bered-
skapsplan for personer med funktions-

nedsattning som inte omfattas av LSS.

HAR DIN KOMMUN
EN BEREDSKAPSPLAN?

Kartan visar vad
respektive kommun

svarat.

32.41%

Knappt en tredjedel av Sveriges 290
kommuner har svarat pa Reflex enkit.
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i manga kommuner

NI SVARADE NEJ

Har ni planer pd att gora en?

Vet ej

30,9%

Nedslag: Ragunda

Vi &r en liten kommun med f& brukare inom LSS.

Vi har tre brukare med personlig assistans som
exempel. Vi har med andra ord bra kunskap om vara
brukare och deras behov. Men ndgon formell plan
har vi inte.”

Nedslag: Malung

. ”De personer som lever
Nedslag: Orkelljunga med funktionsnedsitt-
ningar och som bor i
hemmet och inte om-
fattas av LSS eller bor pa
sarskilt boende hanvisas
till egen hemberedskap.”

”Nej, vi arbetar inte uppsokande
om det ar personer som inte

har behov av var hjalp. Om man
inte har behov inkluderas man i
civilsamhallet.”

Vet ej
18,8%
Har ni sett till att Nei
berdrda invanare med ]
funktionsnedsattning 50%
fatt kinnedom om
planen?
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For Marie Bager &r
egenalnsvairet vid en kris r
lika viktigt som. amhéillets;‘

beredskap. . |

"Laget kan snabbt
bli kritiskt”

Vad hander nar vardagen slutar fungera — och ingen
har 6verblick? For manga med funktionsnedsattning
racker det med att hissen stannar eller elen forsvinner
for att situationen ska bli akut.

Text Johanna Aggestam Foto Kajsa Juslin
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amhaillets krisberedskap
bygger i hog grad pa att varje
individ klarar sig sjdlv nagra
dygn. Men manga med funk-
tionsnedséttningar har inte de
forutsattningarna. En som har
sett problemet fran flera hall 4r Marie
Bager, ordférande i Neuroférbundet Norr-
koping/Séderkoping, styrelseordférande
for stiftelsen Valjeviken och tidigare stats-
tjansteman med ansvar for att granska
krisberedskapen i offentlig sektor.
-TIenkris fordandras allt. Om hissen
star stilla, elen ar borta och du inte kan
ta dig ut, da spelar det ingen roll om du
brukar klara dig sjilv, séiger Marie Bager.

ERFARENHETERNA FRAN olika nivéer har
gett Marie Bager en tydlig bild av var det
brister. P4 ett méte med regionen och
lansstyrelsen i Ostergotland for ett par ar
sedan inbjods bland annat forsvarsorga-
nisationer och funktionshindersrérelsen
for att diskutera hur civilsamhallet kan
inkluderas béttre i krisberedskapen. Nar
Marie Bager forsokte ta diskussionen
vidare till kommunal niva méttes hon av
tystnad.

”Vipé landet blir ju faktiskt gynnade
1 sadana hiar sammanhang. Vi har en
annan vana att tinka nagra steg till.”

- Man hade inga riktiga svar, s man
skot undan fragan. Det fanns inget riktigt
engagemang — och kanske heller ingen
forstaelse for vad det innebar att leva med
en funktionsnedséittning nir vardagens
system slutar fungera. Man tror att man
vet, men man har aldrig fragat, sdger hon.

MARIE BAGER LEVER sjilv med MS, men
for egen del kanner hon ingen oro infor
oforutsedda situationer. Hennes vardag

Granskning Kommunernas beredskap

pa landsbygden utanfor Soderképing ger
andra forutsittningar — som tillgang till
ved, vatten och en lokal samhorighet som
ofta saknasi tétorter.

- Vi pé landet blir ju faktiskt gynnade
i sddana hir ssmmanhang. Det dr klart
att det blir besvarligt &nda - men vi har
en annan vana att tinka négra steg till,
sdger hon.

Det perspektivet viacker ocksa fragor
om likvirdighet. Fér den som bor i flerfa-
miljshus, saknar anhdriga eller inte sjilv
kan evakuera, kan liget snabbt bli kritiskt
vid en samhallskris. Konsekvenserna blir
sarskilt tydliga nir olika samhéllsinstan-
ser ansvarar for olika delar av en persons
stod - men saknar gemensam bild.

Marie Bager beréttar om ett fall fran
stormen Gudrun, dir en man med hem-
sjukvard linge var strandad utan el.

- Viigrannskapet gick dit med vatten
och lagade mat, samtidigt kom vardperso-
nal dit varje dag. Men ingen slog larm om
man behdovde lyfta bort triaden for att fa
igang elen i hans hus. Det séiger nagot om
hur daligt systemen héinger ihop. Vem har
helhetsansvaret nér det inte finns ndgon
samverkan?

MANGA KOMMUNER betonar att alla
invanare, och da dven de med funktions-
nedséttning som bor hemma utan stod,
omfattas av de ordinarie beredskaps-
planerna. Men i praktiken finns séllan
rutiner for att identifiera eller na dessa
individer, konstaterar Marie Bager.

- Kommunerna tror att de har koll pa
vilka som ar funktionsnedsatta och bor i
kommunen. Det kan de glomma, for den
stora gruppen skoter sig sjilva. Och det dr
inte alla som har anhériga som kan rycka
in med en gang.

En aspekt som ocksa ofta forbises,
menar hon, ar behovet av manuella alter-
nativ till elberoende hjilpmedel - nagot
hon har forsokt lyfta i flera ssmmanhang.
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"Méanga forlitar sig pa
att nagon annan ska
l0sa situationen.”

- Pa en del stillen i landet far man
bade elrullstol och manuell rullstol, men
hos oss ar det séllsynt.

Samtidigt handlar det inte bara om
rutiner och samordning. Enligt Marie
Bager har samhillet ocksa tappat myck-
et av den kunskap som tidigare fanns.
Sedan 1990-talet har bade beredskap och
engagemang fallit i glomska, ndgot som
vickts till liv bara de senaste aren.

- Pa Riksrevisionsverket gjorde vi ett
jattestort arbete dér vi granskade hur
uppdaterade lansstyrelserna var i kris-
och beredskapsfragor, men nar vi var
fardiga sa skulle vi inte ha det i Sverige
ldngre. S da la vi ner allt. Aven satsning-
ar pa civilsamhillet forsvann. Sa vi har
tappat det som fanns, och i dag 4r det en
hel generation som inte ens har pa kartan
att man har ett ansvar fér nagon annan én
sig sjalv. Dar har vi en lang vag kvar att ga.

FOR MARIE BAGER AR det egna ansvaret en
lika viktig nyckel som den samhélleliga
beredskapen och inkludering i planering-
en. Manga forlitar sig pa att ndgon annan
ska losa situationen, erfar hon.

- Jag tror att manga kinner sig fram-
mande infor egenansvaret. Man skjuter
det &t sidan for att man tror att ndgon
annan tar hand om det.

Hon konstaterar ocksa att diskussio-
nen om krisberedskap ofta stannar vid
allménna rad eller fragor som otillgangli-
ga skyddsrum.

- Egentligen ar det ju inte skyddsrum
som &r problemet - man kanske aldrig
ens kan ta sig till ett eftersom man bor pa
femte vaningen. Och har det gatt nagra
dagar, sa funkar inte elstol heller.
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P& Valjevikens folkhégskola, dir Marie Bager &r styrelseordférande, har
beredskapsarbetet integrerats i skolans rutiner. ”Vi kan ju inte skicka ivag
elever ndgon annanstans vid en kris, siger hon.

Bade myndigheter och foreningar
behover enligt henne bli battre pa att
konkretisera vad hemberedskap faktiskt
innebér - och att ga langre dn de generella
rad som ges i nationella kampanjer.

- Vi behover till exempel en utvidgad
checklista, mer konkret 4n den nationel-
la, som hjilper en att tinka ett steg till.

NEUROFORBUNDET NORRKOPING genom-
for just nu en enkétundersékning om
krisberedskap riktad till medlemmarna.
Marie Bager gissar att storre delen kom-
mer att kinna att de inte riktigt vet hur de
ska agera vid en kris.

- Det &r s mycket i vardagen som
"bara fungerar” — hjalpmedel, transporter,
vardkontakter — och man tanker inte pa
vad som hiander om det inte fungerar. ®

Marie Bager

Alder: 74 &r.

Bor: Soderkdping.
Gor: Ordférande
for Neuroférbundet
i Norrkdping och
Soderkoping.
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Har du fatt tillrackligt mycket information
om vad du ska gora 1 en krissituation?

¢

”Jag sitter i rullstol efter misslycka-
de diskbracksoperationer, men har
inte fatt nagon tydlig information om
hur jag ska agera i en kris, varken
som medborgare eller som person
med funktionsnedsattning.

Torrvaror och konserver har jag,
men inte ens ett par dunkar vatten
i forradet skulle racka for att skota
hygienen. Broschyren Om krisen
eller kriget kommer har jag last, men
den ger inga svar pa hur det faktiskt
ska ga till fér oss har pa Gotland.
Visby har skyddsrum fér mindre an
en fjardedel av befolkningen, och
en evakuering av 6n ar i praktiken
omojlig. Skulle nagot handa ar det
svart att se hur sjukvard, aldrebo-
enden och personer med stodbe-
hov ska klara sig. Med ett "6-lage”,
oavsett var man bor, ar det samma
utmaning.

Jag tycker att man borde ha ater-
kommande 6vningar for att skapa
trygghet och samarbete i grannska-
pet. Idag saknas strukturerade sam-
tal om hur vi faktiskt ska agera. Det
finns en grundberedskap militart,
men civilt brister det helt — sarskilt
fér oss med funktionsnedsattning.”

LAl
-

”Jag kanner mig trygg i hur jag ska
agera i en krissituation, men det
bygger pa kunskap jag har sedan ti-
digare. Som strokedrabbad med en
stor hjarnskada och kognitiva funk-
tionsnedsattningar har jag inte fatt
nagon som helst information om
vad jag ska gora i en kris. Daremot
vet jag att det finns ett skyddsrum

i mitt hus, men det ar information
jag upptackte i samband med att
jag flyttade in.

Jag tycker att det vore klokt om
det gavs mer riktad information till
personer med funktionsnedsatt-
ningar. Vissa strokedrabbade kan
inte g&, andra ar helt beroende av
hemtjanst eller assistans. Det gor
saklart egen krisberedskap svara-
re. Jag sjalv klarar mig utan hjalp,
men jag ser hur stort behovet ar.

Generellt finns det en enorm for-
battringspotential i hur samhallet
kanner till stroke och hur man nar
ut med viktig information. Kunska-
pen, bade i samhallet och inom
varden, ar tyvarr skrammande lag,
nastan obefintlig.”

”Nar det galler krisberedskap har
jag tagit reda pa det mesta sjalv.
Jag har last broschyren som alla
fick fran kommunen och jag har
gatt kurser via bland annat Réda
Korsets beredskapskar. Det fick
mig att inse att jag behdvde gora
mer. Hemma har jag alltid minst
50 liter vatten, mat for en vecka,
torrvaror, konserver, torrmjolk och
torragg. Jag koper lite extra varje
gang jag handlar, sa att det inte blir
for dyrt, for som sjukpensionar ar
man inte rik.

Jag har ocksa en husbil med
spritkdk, om jag skulle behéva
lamna hemmet snabbt. Men alla
har inte de mojligheterna. Kommu-
ner och regioner borde bli battre pa
att ge riktad information, samhallet
har en skyldighet att hjdlpa de mest
utsatta. Folk blir radda nar de inte
far information.

Vi har jattebra féreningar runt om
i landet som ger oss all information
om vi bara ber om den, men man
maste be om den. Jag onskar att
fler féreningar fick resurser att na
ut, men till syvende och sist hand-
lar det om eget ansvar.”
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Expertfragan

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

VARA EXPERTER

NEUROLOGI

Fredrik Piehl, professor i

neurologi vid Karolinska

~ Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

OMVARDNAD & HALSA
Anneli Ozanne, fil. doktor i
neurologi och docent i om-
vardnad, dversjukskoterska
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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"Varfor far jag inte
langre ersattning?”

JAG HAR haft handikapp-
ersittning i 6ver ett
decennium. Nu har jag

fatt avslag paA min ans6kan om
merkostnadsersittning - trots att
jag har samma behov. Vad har
egentligen hant?

Mvh medlem

NAR HANDIKAPP-
ERSATTNINGEN ersattes
av merkostnadserséttning

2019 var syftet att skapa ett mer
réittvist och transparent system.
Men i praktiken har ménga upplevt
motsatsen: otydliga regler, mins-
kad tillgdng och en kiinsla av att

behova bevisa kostnader och hur
dessa ar kopplade till funktions-
nedsittningen pa nytt.
Handikappersittningen
tog hénsyn till bade praktiska
svarigheter och merkostnader.
Den kunde beviljas i olika nivier
beroende pa individens livssitu-
ation. Merkostnadsersittningen
fokuserar enbart pa faktiska,
dokumenterade kostnader - ofta
med specifika krav pa kvitton,
berdkningar och detaljerad redo-
visning. Det har som sagt gatt fran
helhetsbedomning till kvittobevis.
Statistik visar att antalet god-
kinda ans6kningar har minskat



kraftigt. Det tyder inte pa mins-
kade behov - snarare pa att fler
inte klarar kraven. Det &r manga
som tidigare haft ersittning som
har fatt avslag, trots att de har en
liknande livssituation.

Vad riknas da som en godkénd
merkostnad? Fardtjanst, hjalpme-
del, extra kostnader for mat eller
hygien? Bedomningarna varierar,
och manga upplever att Férsak-
ringskassans tolkningar &r svara
att forutse. Reglerna ar otydliga
och bedémningarna varierar.

Att samla underlag, formulera
ansokan och forsta regelverket
har blivit en utmaning, sarskilt for
personer med utbredda funktions-
nedséttningar sdsom hjarntrott-
het, smarta och utmattning.
Ansdkningsprocessen har blivit en
administrativ borda. Manga beho-
ver stod bara for att kunna soka.

Som medlem i Neuroférbundet
kan du fa guidad hjalp néir du star
infor svarigheter vad giller kontak-
ter med myndigheter i fragor som
giller réttigheter kopplade till din
funktionsnedséttning, vi finns hér
for dig och stottar eftersom erstt-
ningen inte bara ska nd dem med
ork, tid och resurser att kimpa!

Maria Lillieroth

Finns det behandling
att fa for min smarta?

JAG HAR FRUKTANSVARD
smartaihalva delen av
ansiktet, sa kallad

trigeminusneuralgi. Jag far
lakemedel via min vardcentral,
men det hjilper inte. I stillet har
besviren okat 6ver tid. Finns det
nagon behandling som kan
hjélpa? Borde jag fa remiss till
neurolog eller till sméartklinik?
”Plagad”

TRIGEMINUSNEURALGI
AR ETT tillstand som gar
med halvsidiga och inten-

siva ansiktssmirtor i delar av an-
siktet som forsorjs av trillingner-
ven (nervus trigeminus). Smirtan
brukar beskrivas som huggande,
elektrisk eller brannande och
kommer i korta attacker som kan
vara fran nagra sekunder upp till
ett par minuter. Attackerna kan
utlésas av helt vanliga saker som
att prata, tugga, borsta tinderna,
kyla eller latt beroring av huden.
Tillstdndet kan uppkomma
spontant men forekommer i 6kad
utstrickning om man har till
exempel MS. Ibland ir orsaken att

Expertfragan

ett blodkirl i hjarnan trycker mot
nerven, vilket gor att den blir 6ver-
kinslig, men det dr vanligt att man
inte hittar nagon siker forklaring.

Forsta steget ar att prova
behandling med lakemedel som
dampar nervsmérta, oftast karba-
mazepin eller liknande preparat.
Ibland kan man behova préva sig
fram till en tablettbehandling som
fungerar. Vid kvarstiende smarta
trots behandling bor en mer nog-
grann utredning goras, vilken kan
inkludera avbildning av kiarltridet
med magnetkamera.

Om mediciner inte hjilper,
finns kirurgiska behandlingar, till
exempel att avlasta nerven fran
tryckande blodkarl, injektionsbe-
handling invid trigeminusgangliet
eller att behandla med gammakniv
(ett slags stralbehandling), men
det méaste avgoras fran fall till fall.

Att begéra remiss till neurolog
for stallningstagande till eventuell
vidare utredning och andra be-
handlingsalternativ later absolut
klokt nér sméartan inte svarat bra
pa behandling.

Fredrik Piehl

Annons

1. Du bidrar garanterat till en battre varld, tack vare
Neuroférbundet och andra viktiga organisationer som
varje ar delar pa overskottet fran Postkodlotteriet.

2. Du har chans att vinna tillsammans med dina grannar.

Vilkommen till postkodlotteriet.se for att lisa mer och kopa din Postkodlott. Aldersgrans 18 ar. Stodlinjen.se. Lottpris 180/kr man.

Aldrig har det varit sa generost att vara ego

Tva saker kommer att handa nar du képt din Postkodlott.

—
ESVENSKANR

POSTKOD

MLOTTERIETH |
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Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

Framtiden formas
inte av slumpen

Pa Neuroférbundets kongress
samlades var gemensamma
vilja. Vi blickade framat — mot
nasta steg for rérelsen, malen
vi satt upp och férandringen vi
vill se. Men att vilja férandring
ar inte samma sak som att
skapa den. Vill vi na dit vi sdger
att vi vill, maste vi géra andra
saker an vi gjort hittills.

Framtiden skapar vi genom
vara handlingar, beslut och pri-
oriteringar. Framtidens ovisshet
kan kdnnas skrammande, men
i sjalva verket ar det en styrka.
Det betyder att inget ar férut-
bestamt. Den ger oss hand-
lingsutrymme. Vi kan prata om
olika framtider — sddana som &r
mojliga, troliga eller 6nskvarda.
Det handlar om att vaga tanka
bortom dagens ramar — och att
férbereda sig for det som annu
inte finns.

For Neuroférbundet innebar
det att vi behdver préva nytt.
Utmana gamla arbetssatt, bju-
dain fler roster, och se enga-
gemang pa nya satt. Vi behover
prata om vart bidrag till framti-
den och vad vi vill att samhallet
ska vara for manniskor med
neurologiska diagnoser.

Kongressen gav
riktningen. Nu borjar
arbetet att tillsammans
forverkliga den framtid
vivill se. ®

katarina.gustafsson
@neuro.se
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Eva Helmersson ar ny forbundsordforande for Neuroforbundet. Den nya styrelsen
fr.v. Karsten Bech, Monica Klasén McGrath, Jan Hillert, Eva Helmersson, Johanna
Andersson, Erik Sandstrom och Jenny Ljungberg.

Neuroforbundet
har ny styrelse

STYRELSE. Pa kongressen valdes
en ny styrelse for mandatperio-
den de kommande fyra aren. Det
ar en styrelse som kombinerar
lang erfarenhet och nytédnkande
med Eva Helmersson som ny
forbundsordforande.

Tillsammans med nya och
erfarna ledamoter - Johanna
Andersson (omval), Karsten Bech
(omval), Peter Andersson, Monica
Klasen McGrath, Jan Hillert, Jes-
per Stromgren, Erik Sandstrom
och Jenny Ljungberg - samlas nu
breddad kompetens, patientros-
ter och ett starkt engagemang
fran hela landet.

Den nya styrelsen préglas
av mangsidighet: hir finns
bade ledare fran Neuro-
forbundets féreningar,

medicinsk expertis, djup erfaren-
het av politiskt paverkansarbete
och flertalet egna erfarenheter av
neurologiska diagnoser.

UNDER DEN KOMMANDE perioden
kommer fokus ligga pa att stéirka
rattigheter, forbattra tillgdngen
till vard och st6d, driva fragor
kring arbetsliv, rehabilitering,
tillganglighet och forskning samt
se till att forbundets rost hors
nationellt och internationellt.

Tillsammans vill styrelsen
gora skillnad pa bade system- och
individniva.

Ditt stod i Neuroforbundets
arbete ar ovarderligt — glom inte
att fornya ditt medlemskap. Ju
fler vi ar, desto starkare blir var
rost! e



1 december
Neuroforbundets julkampanj

En viktig del av Neuroférbundet ar de aktiviteter

som vi erbjuder alla medlemmar samt det paver-

kansarbete vi bedriver. Det ar grundpelare till den

gemenskap och den férenade kraft som vi skapar
tillsammans for att vardagen och livet med

en neurologisk diagnos ska vara sa langt,

rattvist och bra som majligt. Arets
julkampanj fokuserar darfor pa att
samla in pengar till Neurofdrbundets
verksamhet. @

1januari

Sagolika kvinnor
stottar Neuroforbundet

I kalendern Sagolika kvinnor lyfter fotogra-
fen Caroline Roosmark starka kvinnor — kvinnor
som pa olika satt star upp fér andra, gor
skillnad och inspirerar. Neuroférbundet
ar stolt Gver att vara en av arets for-
manstagare. For varje sald kalender gar
en del av intakten direkt till Neurofor-
bundet och vart arbete fér manniskor
med neurologiska diagnoser. ®

Kop din kalender pa roosmark.com med rabattkoden Neuro.

Vintern med

NEUR?S

12 december
Forskningsbidrag beslutas

Varje ar har forskare mojlighet att anséka om
bidrag fran Neuroférbundet och Neurofonden.
I ar har vi fatt in hela 142 ansokningar — ett nytt
rekord. Var forskningskommitté med externa
experter utvarderar vilka ansékningar som
ska beviljas bidrag. De bedomer den
vetenskapliga kvaliteten, forskning-
ens féormodade nytta och relevans
for malgruppen samt hur medlen
ska fordelas. ®

28 februari
Sallsynta dagen

Sallsynta diagnoser uppmarksammas
den sista februari varje ar. Bara inom grup-
pen neuromuskulara sjukdomar beraknas det
finnas cirka 600 olika diagnoser. For oss ar dagen
en paminnelse om att dessa
diagnoser inte far hamna i
skymundan. Vi arbetar for
att personer ska fa ratt till en
jamlik vard, och vi samar-
betar med Riksférbundet
Sallsynta diagnoser for att fa
genomslag. e

Neuroférbundets stora forskningsbidrag gor skillnad

FORSKNING. Genom medlemmarnas engagemang och gavor kunde
Neuroférbundet i ar dela ut tva miljoner kronor till tva forskningsprojekt
inom cerebral pares (CP). Ferdinand von Waldens projekt ska undersdka
molekylara processer vid muskelsvaghet, utvardera effekterna av vanliga
behandlingar samt utveckla individualiserade fysiska aktivitetsprogram.

Elisabet Rodby Bousquets projekt ska kartlagga 6vergangen fran barn-
till vuxenvard, samt faktorer som paverkar fysisk aktivitet, smarta, fatigue,
fall och frakturer fér vuxna med CP.

Genom patientnara forskning kan ny kunskap snabbt komma vara med-
lemmar till godo. Som medlem i Neuroférbundet bidrar du till att forbattra
livet fér personer med neurologiska diagnoser. Lds mer om arets projekt
och forskningsstodet pa neuro.se/forskning. ®

personer deltog
pa Neuroférbundets
kongress
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@ Neuroférbundet Féreningsliv

RIKTNING. En ny langsiktig in-
riktning och ett intressepolitiskt
program for 2026-2029 antogs
pa kongressen i oktober. Dessa
styrdokument ar tydliga atag-
anden som visar vigen framat for
Neuroférbundets arbete med att
gora skillnad och for att starka
rattigheter, vard och livsvillkor
for personer med neurologiska
diagnoser.

Neuroforbundets inriktning
for kommande fyraéarsperiod fo-
kuserar pa att driva inkluderande
och jamlika villkor i arbetslivet,
oka tillgangen till basta majliga
rehabilitering samt skapa nytta
och relevans for nya och befintliga
medlemmar. Den pekar ocksa pa
behovet av att kontinuerligt folja
och framja forskning och innova-
tion, som en grund for framtida
forbéattringar.

DET INTRESSEPOLITISKA pro-
grammet tar ett helhetsgrepp
om fragor som personlig assis-
tans, habilitering, psykisk halsa

Nytt fokus: Jamlika villkor
1 arbetslivet for medlemmar

FOTO: YLVA SUNDGREN

Forbundets inriktning kommer ocks4 ligga
pa for att Gka tillgangen till rehabilitering.

forandringar i bade lagstiftning
och praktik.

L&s mer om den nya inrikt-
ningen och det intressepolitiska
programmet pa neuro.se. ®

och tillgianglighet. Det bygger

pa dialog med medlemmar och
samverkan med andra funktions-
hindersorganisationer for att
skapa kraftfulla och langvariga

I borjan av januari skickar Neuro-
forbundet ut avierna for nasta ars
medlemsavgift. Nytt for 2026 ar att
avin kommer direkt till din digitala
brevlada i Kivra - om du anvander
tjansten.

Mer information: neuro.se/
medlemsavisering
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Medlemsavgiften for 2026 — via Kivra eller post

Till dig som inte ar ansluten till
Kivra, sa skickas avin som vanligt
med posten.

Tack for att du ér medlem! Ditt en-
gagemang gor det méjligt for oss att
fortsdtta driva fragor som férbdttrar
livet for personer med neurologiska
diagnoser. ®

KIVRA



Neuroférbundet Foreningsliv
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Superhjaltar 1 vardagen

— Neuroforbundets osynliga krafter

FORENINGSLIV. Vi &r alla superhjal-  ring. Genom péverkan, samtal och
tar, och det ville vi lyfta pa Neurofor-  olika initiativ visar vi att vara roster
bundets kongressmiddag. Vi lever raknas. Vi ar mer an patienter — vi ar
med neurologiska diagnoser som forandringsaktorer.

kraver uthallighet, kunskap och kre- Det ar i Neuroférbundets féren-
ativitet. Att navigera varden, forsta ingar som de verkliga hjaltarna finns
rattigheter och hitta stod kraver mer  —vi ar modiga, lyfter varandra och
an styrka — det kréver samarbete, kampar mot osynliga sjukdomar,
envishet och viljan att aldrig ge upp.  hinder och vardagens utmaningar.

I Neuroférbundets foreningar Tillsammans ar vi ett superhjal-
samlas hjaltar med olika erfaren- telag dar alla bidrar med sin kraft.
heter men samma mal: att géra livet ~ Neuroférbundets kraft &r gemen-
lattare och mer meningsfullt. Har skap. Tillsammans ar vi o6ver-
forvandlas frustration till forand- vinnerliga. @
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Korsord

Korsord nr 4

[V LOAFER
i KANSKE | vialkommen att l3sa korsordet
har och mejla in din l6sning till
redaktionen for Reflex. De fem
= férst 6ppnade ratta lésningarna pa
KORSET ordflatan, som bildas utifran bilden
(bildad av de gultonade rutorna
mellan pilarna), belénas med att
namnas pa den har platsen i nasta
STOR- GATT nummer. Dessutom kommer en
FAMILJ ORDNAT|  liten symbolisk vinstgadva med
1N posten.
Ta en bild av din korsordslosning
L W - | entus [V ETT | ki NGT | SMY,
RACKARE LANGEN | ABMERA s1AGS [ KIANER LL’}DEGN S PAG5 med en-sma.rtphor?e eller kamera
SLAG och mejla bilden till reflex@neuro.
' ' se, senast 23 januari. Glom inte att
ange din postadress i mejlet.
. KNATTE FRAKT- ~
GICK | BLOT " SATS
GUDOM VARENDS-
i ELVA SMAKRUX
> Vinnare i nr 3 2025
ad Ginger Medegard
GLIDA TRAD- ] BEGIV- | CENTRAL Olle Karlsson
L0SA ROPET ENHET | SAK Britt Marie Burman
HOESET Gunnar Edholm
> sésTFéGAK Ingrid Wiirgler
. UDER HON MAX
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Neuroforbundet ar gemenskap —
bidra till att fler kan ta del av den

Julen forknippas med varme och gemenskap — precis det som
Neuroférbundet arbetar for aret runt, och som du ar en del av.

Tillsammans gor vi vardagen battre for personer med
neurologiska diagnoser och deras nirstaende genom att
mojliggora for annu fler att ta del av radgivning, kunskap och
aktiviteter i vara féreningar.

Vi gor skillnad — for oss sjalva och for alla som
behover var gemenskap.

neuro.se/jul-2025/

Du kan enkelt ge en julgava
via neuro.se eller Swish.
Vill du ge nagon en
meningsfull present?
Skank ett gavokort.




Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

HELA DENNA SIDA AR EN ANNONS FOR DIN FORLANGDA ARM

Anki, vd pa Din Forlangda Arm, har en son med funktionsvariation:

Idag ir jag manualen for andra”

Anki Sandberg, vd
pa Din Forlangda Arm.

DIN FORLANGDA ARM
Nar Anki Sandbergs andra barn
foddes med ett allvarligt hjartfel,
som resulterade i syrebrist och dar-
efter en hjarnskada, blev livet kaos.
| dag driver hon assistansbolaget
Din Forlangda Arm och brinner for
att hjalpa andra i samma sits.

— Jag visste inte vad jag skulle
gora. | dag ar det jag som ar manu-
alen for andra, sager hon.

Ann-Cathrine Sandberg fran Luled - laste
ekonomi, jobbade som croupier och hade en
idé om att bli inredningsarkitekt nar hon i
oktober 1994 fodde sitt andra barn, Sylvester.
- Det var en s6ndag, jag tror klockan var
17 minuter 6ver 18. Nar han foddes var han
bld om lapparna. Hans pappa ar mork och de
sa att det var ddrfor. Jag var orolig, han hade
ocksa ett knarrande ljud nar han andades.

Anki, som ju fott barn tidigare, kinde att na-
got var fel. Nattskoterskan som gick pé sitt
skift klockan 21 bestimde sig for att aka till
déavarande lanssjukhuset i Boden med barnet
for sakerhets skull. Hon kom tillbaka utan
barn. I ambulansen hade andningen slutat

att fungera och pa plats i Boden konstatera-
des ett allvarligt hjartfel. Nar Anki fick hora
detta var Sylvester redan pé vig med ambu-
lansflyg till Lund.

- De sa till mig att det inte 4r nagon idé att
boka min resa ner innan vi vet att barnet dver-
levt transporten. Han var i s daligt skick.

Sylvester 6verlevde och Anki tog sig snabbt
ner till Lund. I tva veckor véintade man pa att
pojken skulle bli stabil nog for en operation.
Till slut gick det inte att vénta langre, chansen
att han skulle 6verleva var 50 procent. Och
det gjorde han - hjirtoperation blev mycket
lyckad. Men tiden utan syre hade skadat ena
hjdrnhalvan.

Sylvester och Anki blev kvar pa
sjukhuset i Lund i flera manader.
Som ménga andra foraldrar med
barn som har en funktionsvaria-
tion s levde Anki pa vardbidra-
get, numera omvardnadsbidra-
get, fran Forsakringskassan. Hon
jobbade ocksa extra med att sélja
abonnemang pa lokaltidningen.
Allt kretsade kring Sylvester, att
studera eller ha ett vanligt jobb
var omojligt.

- Men jag hade goda vinner
som jobbade i ett assistansbo-
lag som tyckte att jag skulle soka assistans for
Sylvester vilket jag gjorde. Nér jag borjade
jobba som assistent dt mitt barn kinde jag ett
inre lugn, siger hon och reflekterar:

- Manga ar radda att ansoka om assistans
av ridsla for att forlora sitt omvardnadsbidrag,
men det beh6vs inte. Man kan anséka om per-
sonlig assistans och sedan vilja hur man vill ga
vidare ndr beslutet kommer. Precis som Anki
gjorde kan man sjilv vara assistent at sitt barn,
om det kinns svart att anstélla nagon annan.

2003 féréndrades livet dannu en gang. Peter
Nislund, som precis var i uppstarten av as-
sistansbolaget Din Forlingda Arm, sag Ankis
drivochbad henne bli en del av foretaget. Hon
tackade snabbt ja och blev efter nagra ar vd.

Nir Peter gick bort 2012 tog Anki 6ver bola-
get tillsammans med hans dotter. Idag bestir
teamet av manga som sjilva har barn med
funktionsvariationer och kan guida andra i
samma situation.

- Vi ir spindeln i ndtet for manga foraldrar
och vi hjilper dem genom livets alla slussar.
Det dr mycket som man inte fir reda pa om
ingen aktivt beréttar. Vad &r det som driver
Anki att fortsitta hjalpa? Den fragan behover
hon inte fundera 6ver sérskilt linge.

— Nar man ser hur andra far det bra, det
glader mig. Jag fick nagon glod for det har.
Efter allt med Sylvester.

Flera anstéllda pa Din Férlangda Arm har barn med
funktionsvariationer. Pa bilden ser vi mammorna Mathilda
Waérell, Anki Sandberg, Carina Sandberg och Emma Persson
tillsammans med sina barn Ludwig Warell, Sylvester
Sandberg, Sandra Sandberg och Isak Persson.

@ Din Forlangda Arm
Personlig Assistans

Telefonnummer:

0920-155 10

Oppettider:

8.00-17.00 (helgfri vardag)
Sténgt for lunch kl. 12.00-13.00
Adress: Skutgatan 2 i Luled

Skanna QR-koden eller knappa in
www.dfarm.se for att &sa mer.




