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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. Sadana 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 Maoy\gjbcl(.ﬁ

med omsorgsfullt utvalda ravaror*, sdsom kyckling, artor, WM

bonor, persika, apelsinjuice samt oljor (raps, solros/soja,

fisk). Compleat® Mix sondnaringar innehaller en blandning V6 olika fiberkallor*
av losliga och olosliga fiber. v 3 olika proteinkallor*

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

*Rehydrerat kycklingkdtt, 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 dndamal avsedda for kostbehandling av patienter —
med eller i risk for malnutrition. Ska anvandas under medicinsk overvakning. < luestle

L3s mer om vara produkter pd www.nestlehealthscience.se ¥ HealthScience



LEDARE

Nar livet tog en
annan riktning

ag minns fortfarande den
dar vardagen for 6ver trettio
ar sedan. Solen sken, livet
var fullt av planer och jag
befann mig mitt i en avde
lyckligaste perioderna i mitt liv. Det var
bara dagar kvar till mitt brollop. Samti-
digt hade jag haft méirkliga domningar
och kénselbortfall i kroppen och sokte
vard for att forsékra mig om att det var
ofarligt att resa i vag pa brollopsresa.
Likaren jag traffade sa nistan i forbi-
farten att jag hade MS och att det basta
vore om jag gick hem och berittade for
min blivande man s att han fick méjlig-
het att dra sig ur bréllopet. Orden landa-
de hart. Jag horde dem men kunde inte
tain inneborden. En obotlig neurologisk
sjukdom passade inte in i mitt liv just da.
Jag var ung, levde ett liv i full fart och med
manga drommar och planer. Min blivan-
de man tyckte som jag att detta besked
inte kunde stimma och resultatet blev
att jag fornekade infér mig sjilv och infor
virlden runt omkring. Sjukdom fanns
inte med i min sjalvbild och jag valde att
fortsétta som om allt var som vanligt.
Aren som foljde fortsatte jag mitt liv

I mitt huvud just nu

GEMENSKAPEN inom Neuro-
forbundet. Moten mellan medlemmar
och erfarenhetsutbyte skapar stod,
styrka och kanslan av att inte vara
ensam.

ALLTFOR MANGA TVINGAS fort-
farande kampa for ratt stod. Energi
som borde ga till halsa gar i stéllet
at till att driva sina rattigheter.

trots tydliga signaler fran kroppen. Skov
kom och gick. Synen férsvann och kom
tillbaka. Balansen svek. Ambitionen var att
vara stark, duktig och klara allt, helst utan
att visa hur radd jag egentligen var. Forst
nér kroppen till slut satte stopp och jag
varken kunde st eller ga, blev det omojligt
att fortsitta springa ifran verkligheten.

DEN DEFINITIVA DIAGNOSEN kom vid ett
aterbesok hos neurologen. Varlden rasade.
Pa en sjukhustoalett grit jag av sorg och
ridsla, men déir foddes ocksa nigot nytt.
En insikt tog form. Sjukdomen gick inte att
vilja bort, men forhallningssittet gick att
paverka. Livet var inte slut. Det sag bara
annorlunda ut. Ansvar for hilsa och livs-
kvalitet blev i stéllet en drivkraft. MS dr en
del av mitt liv men inte min identitet. Jag
ir en ménniska som lever med MS.

Idag, med ménga ars erfarenhet bakom
mig, lever jag ett gott liv utifran mina for-
utséttningar. Jag ar fortfarande lyckligt
gift med samma man och vi har tva barn
som nu ar vuxna och utflugna. Uppdraget
som ordférande for Neuroforbundet ar
ett av de mest hedrande och meningsfulla
jag haft.

Varje dag moter jag méanniskor i olika
skeden av sin resa. Oavsett var du befin-
ner dig vill jag sidga detta. Du &r inte
ensam. Tillsammans fortsétter vi
framat med styrka, virme och
gemenskap. ®
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Eva Helmersson
Férbundsordforande

Eva Helmersson




O ottobock.care

Vi hjalper dig till en aktiv
vardag genom en individuellt
anpassad ortos!

Nar en skada pa nerverna begransar din rorlighet kan en
individuellt utprovad ortos hjilpa kroppen att aterfa styrda
rorelser.

Varmt vilkommen att kontakta oss vi finns pa
over 20 olika orter runt om i Sverge!

info@ottobockcare.se | www.ottobockcare.se
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1 standig beredskap

ag dr 19 ar och sitter
pa hukihallen
framfér mammas
fotter och hjilper
till att knyta hennes
skor. Hon far inte till 6glorna pa
gympaskornas skosnéren lingre,
men vi barn hjélper alltid till.

Det &r inget vi pratar om, det ar
bara si det &r. Jag var tondring
nér Parkinson flyttade in i vara
liv. Den smog sig pa i det tysta. En
darrning i handen. En stelhet i
stegen.

Nér jag liser detta nummer och
de anhdrigas historier dr det som
att jag ser mig sjélv dér framfor
skorna for tjugo ar sedan. For att
vara anhdrig till ndgon med en
neurodiagnos ar att leva i bered-
skap. Att 1asa ansiktsuttryck,
rorelsemonster och tystnader.
Att veta att ens forélder, partner,
syskon, barn eller vin &r trott
innan de sjélva
forstar. Du hor pa
deras andning

om dagen varit
for tung. Du ar

deras minne och balans - ett extra
nervsystem. Och ibland bara na-
gon som haller handen lite lingre.

Anhorigskapet syns oftast
inte utét. Det finns kanske inget
tydligt fore och efter, bara ett liv
som langsamt formats om. Ja,
man vénjer sig. Men det ar en
sorg — en sorg som inte skriker,
utan viskar. Den ligger ddr under
vardagen. I det vi inte lingre gor.
tempot som aldrig riktigt matchar
omvirlden.

Den sorgen har jag burit parall-
ellt med studier, jobb, relationer
och eget vuxenliv. Men den har
ocksa lirt mig mycket — om tala-
mod och om hur skér en ménn-
iska kan vara utan att sluta vara
stark.

Aven nu viljer jag att knyta
hennes skor. Inte for att jag maste -
utan for att hon 4r min mamma. e

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

BLIR LIKA GLAD varje &r av de
minuter da solen dyker upp och man
far ta av sig mossa och vantar och
latsas att varen kommit pa riktigt!

DEN DAR KANSLAN av att alltid ligga
exakt tio minuter efter, oavsett hur
tidigt man borjar.

FOTO: VIKTOR GARDSATER



Annons

REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

REHABILITERING

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

Annons

Ar du intresserad av att delta
i en klinisk lakemedelsstudie?

Pa hiks.se kan du enkelt se
vilka studier som pagar
i Sverige.

Sok utifran diagnos eller plats.

www.hiks.se

HilS

Hitta Kliniska Studier

Annons

Tank att kunna félja med pé utflykten, handla pé
stan eller resa bort, utan att behéva be om hjdlp.
SmartChair ar en hopfdllbar elrullstol som ger
frihet i vardagen, smidig att ta med i bilen och
godkand fér flygtransport.

“# @ Skanna QR koden fér merinformation
g ; eller gé& in pd& var hemsida.
Aretaf www.decon.se/sv/meravlivet

decon
mobility




Annons Annons

Malargarden ForMotion' N

Rehaobilitering som gé&r skillnad

Rehabilitering i naturskén miljo. Ga sakrare med smart
Hos oss méter du mycket kunnig och engagerad Vibrationsfe edback

personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.

Numera enklare remissférfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér beddémning. Vi tar &ven emot elekt-
roniska remisser via journalsystemet TakeCare. Analyserar ditt gdngmdnster i realtid.

Personlig vibrationsfeedback som kan 6ka din rérlighet.

NUSHU X @r den smarta skon som anvander
avancerade sensorer och Al.

Nya program bdrjar var tredje vecka. Fér mera infor-

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

Kan hjdlpa vid frysning i steget.

Beprovad erfarenhet visar storst effekt for dig med gang-
svarigheter som orsakats av Parkinsons sjukdom eller Stroke.

Vill du testa om den kan hjdlpa dig?

Kontakta oss p& ForMotion Ortopedteknik Hagaplan,
s hjalper vi dig gérna.

08-690 25 40
hagaplan@formotion.com

www.formotion.se

Annons

LI n nea OCh Jose arlthelse Z////M/f t‘(‘/?]ﬂo’t’ b/{/' SSONS \f//:d
beslutar i juni 2026 om utdelning av bidrag. - -

BIDRAG KAN UTGA TILL:

BARN OCH UNGDOMAR (enskilda personer) dock foretridesvis barn FORALDRALOSA (helt forildralésa), mindre bemedlade barns
och ungdomar med cerebral pares (CP), som pga. sitt funktionshinder &r  uppfostran och utbildning.
i behov av ekonomiskt stéd till vird, uppehille, fostran eller utbildning

(dven il forildrarnas rekreation). Bidrag ges endast till personer som vistas i Sverige.

. B . . . Anstkan kan ske direkt via var hemsida.
Bidrag ges endast till personer t o m det dret man fyller 29 dr. Funkdionsned-  Ansskningsblankett f6r enskilda finns f8r nerladdning pé

sittningen ska orsakas av sjukdom eller skada i hjirnan, ryggmirgen, ner- www.carlssonsstiftelse.se
verna eller i musklerna. Bidrag ges inte till barn och ungdomar med enbart Ansokar:jskailsra '”kongng't(;'” stiftelsen
allergi, reumatisk sjukdom eller diabetes. Inte heller vid syn- och hérselned- senastieeni31 marg i

sittning eller neuropsykiatriska funktionsnedsittningar Sis‘_’_‘?“dhd och Skriftligt besked om beslut sénds till sékanden efter styrelsens
autism utan anda neurologiska tillstdnd. Vid prévning avansokan tillimpas ~ sammantréde i bérian av juni 2026.

vissa inkomstgrinser. Har 4tgirden vidtagits eller utrustningen anskaffats
fore styrelsens beslut utgdr ej bidrag. Likarintyg och/eller kuratorsintyg skall

insindas tillsammans med ansékan.

VETENSKAPLIG FORSKNING med indamél att hos nimnda grupper
forebygga, bekiimpa och lindra sjukdomar, intellektuell funktionsned-
sittning och skador av invalidiserande natur.



Extra protein % ¥
rekommenderas 382 3

for personer 6ver

u
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Fokus pa protein
i nya kostrad for dldre

KOST. Sunda matvanor minskar
risken for hjart- och karlsjuk-
domar, typ 2-diabetes och cancer.
Dessutom visar ny kunskapssam-
manstallning att matvanor dven
paverkar risken fér demens. Nu ska
Livsmedelsverket uppdatera sina
kostrad for personer dver 65 ar.

Det vari januari som Livsmed-
elsverket presenterade forslag pa
nya kostrad for personer 6ver 65
ar. Myndigheten understryker att
hilsosamma matvanor kan mins-
ka risken for flera folksjukdomar,
aven for personer 6ver 65 ar, och
att en ny kunskapssammanstall-
ning visar att matvanorna dven
paverkar risken for demens.

— Aven om det kan kiinnas svart
att indra matvanor som man haft
hela livet har man mycket att vin-
na pa att ata mer hilsosamt, &ven
efter 65 ar. Det ar inte for sent,
sdger Susanna Kugelberg, folk-
halsonutrionist pa Livsmedels-
verket, i ett pressmeddelande.

De nya kostraden, som nu ir

ute pa remiss, riktar sig till tva
grupper; dels de som ar pigga och
over 65 ar, dels de som har borjat
tappa aptiten och ar skora.

FOR DEN FORSTNAMNDA gruppen
rekommenderas bra matvanor i
linje med myndighetens generella
rekommendationer, det vill siga
mycket frukt, gronsaker, fullkorn
och en variation av proteinkéllor.
Ett tillagg ar dock att fa i sig lite
extra protein, da nedbrytningen av
muskler gar snabbare efter 65 ar.
For den andra gruppen &r en hél-
sosam kost fortfarande grunden,
men med tilldgget att prioritera
mat som ger tillrackligt med naring
och energi. Av den anledningen har
mingdrekommendationerna som
finns for olika livsmedelsgrupper
anpassats. Till exempel kan méng-
den frukt och gronsaker behéva
minskas for att orka dta det som

ir mer energi- och proteinrikt.

For alla 6ver 75 rekommenderas
dven tillskott med D-vitamin for att
forebygga benskorhet. o

Aktuellt

Nya lagar som paverkar
socialférsakringen

REGLER. Vid arsskiftet inférdes
flera nya lagar och regler som pa-
verkar Socialférsakringen. En av
dem &r att pensionsaldern hojs
fran 66 till 67 &r, vilket innebar
att man kan ha kvar ersattningar
fran Forsakringskassan ett ar
langre an tidigare, forutsatt att
ovriga villkor ar uppfyllda. Vidare
sanks skatten pa sjuk- och akti-
vitetsersattning s att personer
med dessa ersattningar ham-

nar pd samma skatteniva som
personer med arbetsinkomst.
Skattesdnkningen sker genom en
forstarkt skattereduktion. Ett nytt
hégkostnadsskydd inférs ocksa,
fér personer som fyller 67 &r el-
ler mer under &r 2026. Andringen
innebar att dldre nu betalar tio
procent av referenspriset

for vissa behandlingar, ()
bland annat be-
handlingar vid
sjukdom, smarta
och tandlossning
samt lagning av
halitander. ®

J

miljarder kronor
betalade Forsakrings-
kassan ut i sjuk-
penning for stress-
relaterad psykisk
ohalsa 2024.

Kélla: Forsakringskassan

Reflex | 9




Aktuellt

Besked om ALS-
lakemedel drojer

ALS. I slutet av forra aret medde-
lade NT-radet att de ska ompréva
sitt beslut gallande ALS-lake-
medlet Qalsody. Lakemedlet,
som ocksa kallas Tofersen, ar
godkant av den europeiska lake-
medelsmyndigheten f6r behand-
ling av ALS med SOD1-mutation
och den senaste tiden har det
fatt stor uppméarksamhet da det
har framkommit att det finns
patienter som svarar bra pa det.
Trots detta ar det flera europe-
iska lander som inte rekommen-
derar lakemedlet inom offentlig
vard, detta i avvaktan pa mer
data som visar pa lakemedlets
kliniska effekt. NT-radet skriver

i en kommentar till Reflex att de
har tagit del av nya underlag fran
tillverkaren.

- Vi gar nuigenom underlaget
och har en dialog med producent-
obundna ALS-specialister/neuro-
loger om nasta steg i utvarde-
ringen. Vi &r inte klara med nagot
beslut &nnu, sager NT-radets tf
ordférande Marten Lindstrém. e

Lasarreaktioner

F6lj Neuroférbundet i sociala medier:

10 | Reflex

W% ”Tog kontakt med sdkerhetsansvarig
tjianstekvinna pa Alingsas kommun. Det jag
fick till svar var att vi som anhoriga hade det
totala ansvaret for var son med omfattande
flerfunktionsnedsattningar och rullstols-
buren trots att han omfattas av LSS. Han bor
tillsammans med oss foraldrar. Kommunen
tog inget som helst ansvar for hans val-
maende om krisen eller kriget kommer.”

Tidiga tecken pa Parkmson

kan synas i blo

PARKINSON. En forskargrupp vid
Chalmers har identifierat biomar-
korer som kan pavisa Parkinsons
sjukdom i ett mycket tidigt skede,
innan omfattande hjarnskador har
uppstatt.

I studien visar forskarna att vissa
biologiska processer lamnar
matbara spar i blodet, men endast
under ett begransat tidsfonster
tidigt i sjukdomsforloppet.

- Nir de motoriska symptomen
fran Parkinsons sjukdom visar sig
ar ofta 50-80 procent av relevanta
hjarnceller redan skadade eller
borta. Studien ir ett viktigt steg
mot att kunna hitta sjukdomen
tidigt, och motverka forloppet
innan det har hunnit ga sa langt,
sdger Danish Anwer, doktorand
pa institutionen for Life Sciences
vid Chalmers och studiens forste-
forfattare, i ett pressmeddelande.

Upptéckten kan bana vég for
blodprov som mojliggor tidig

Granskningen om kommunernas krisberedskap i Reflex #4

E3 vaudigt intressant!
Nar jag tanker efter ar
mina hjalpmedel, och dar-
med ocksa jag, elberoen-
de. Moppen maste laddas
och den star i ett rullstols-
garage som 6ppnas med
fjarrkontroll. Viktig fraga!”

n Neuroférbundet @ neurosweden

det

diagnostik av Parkinsons sjuk-
dom, ndgot som i dag saknas.
Enligt forskarna ar det majligt att
sadana tester kan borja provas i
sjukvarden inom fem ar. P4 lingre
sikt kan resultaten dven bidra till
utveckling av nya behandlingar
som bromsar eller forebygger
sjukdomen.

Studien &r publicerad i den
vetenskapliga tidskriften Npj
Parkinson’s Disease och har
genomforts i samarbete mellan
Chalmers tekniska hogskola och
Oslo universitetssjukhus. e

Granskningen finns att ldsa pa
neuro.se/reflex

m Neuroférbundet



"Avgorande etiska beslut fattasi
stunden - inte 1 styrdokumenten’

ETIK. Vardagen pa LSS-boenden
formas i hog grad av etiska dilem-
man dar principer krockar med
akuta situationer. Det visar Sofia
Bergholtz i en ny avhandling
vid Malmé universitet.

Det ar inga dramatiska
hindelser som praglar
personalens arbete pa
LSS-boenden. Tvéirtom &r
det ofta sm4, aterkomman-
de situationer som skapar dilem-
man och péaverkar vardagen, bade
for de boende och for personalen.
Det visar Sofia Bergholtz i sin fars-
ka licentiatavhandling vid Malméo
universitet, I det néra: Etiska di-
lemman i det vardagliga arbetet vid
LSS-gruppboenden. I studien har
hon f6ljt personal vid tva gruppbo-
enden, dels genom fokusgrupper,
dels genom observationer.

- Syftet har varit att forsta hur
personalen sjidlva resonerar och
hur de férsoker balansera sjéalvbe-

stimmande, omsorgsansvar och
organisatoriska krav, sdger hon.

SOM EXEMPEL beskriver hon en
situation dér en boende inte
tar sin medicin, laser dor-
ren om sig och inte sva-
rar pa tilltal. Personalen
; vet om att situationen
- kan fi allvarliga konse-

Sofia Berghlz kvenser, men far inte gi in

ilagenheten utan uttryckligt
tillstand. Vard, juridik och omsorg
krockar, forklarar hon.

- De avgorande etiska besluten
tas sillan i styrdokument, de tas i
stunden, sager hon.

Med studien hoppas hon bidra
till 6kad forstéelse for hur komplext
stodarbetet i gruppbostéder &r.

- Om vi vill virna sjdlvbestam-
mande och god omsorg riacker
det inte att forlita sig pa perso-
nalens moral, det behéver finnas
strukturer som stodjer det etiska
arbetet, séger hon. e

’

Aktuellt Forskning ﬁ

Glesare dosering
av MS-lakemedel

MS. Det racker att ta underhalls-
doser av MS-lakemedlet rituximab
en gang om aret i stallet for tva.
Det visar en randomiserad studie
som letts av Anders Svennings-
son, professor i neurologi vid
Karolinska institutet.

— Fordelarna ar att patienterna
behover springa mindre ofta till
sjukvarden och att det gar at lite
mindre sjukvardsresurser, sager
Anders Svenningsson i en inter-
vju med Dagens Medicin.

I studien lotta-
des 200 patient-
er med skovvis
forlépande MS till
att antingen sta
kvar pa standard-
dosering, eller att fa
den glesare dosering-
en. Resultatet visade att varken
effekt eller infektionsbenagenhet
paverkas.

— Sedan hade vi hoppats se
minskad forekomst av infektioner
hos dem med glesare dosering,
tack vare minskad dampning pa
immunsystemet. Men det gjorde
vi tyvarr inte, sager Anders
Svenningsson till Dagens Medicin
men tillagger att han tror att det
ar mojligt att ga ner annu lagre i
dos av rituximab dar effekten ar
bibehallen men dar infektionerna
gar ner.

— Det ar ndgot vi hoppas visa
framdver i fortsatt forskning. Ett
satt kan vara att individualisera
doseringen, da vi vet att patient-
ernas immunfdrsvar svarar
valdigt olika pa rituximab, sager
han. e

i
""b

Anders ‘
Svenningsson

Reflex | 11
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TEXT: MALIN LETSER

Aktuellt Forsk

HALLA DAR Lennart Arnesson som
arrangerar Hensmala Triathlon for att
samla in pengar till forskning om ALS.

Hur fick du idén?

— Det borjade som en rolig grej 2012
tillsammans med nagra tranings-
kompisar. Sedan kom jag pa att man
kunde gora det har fér insamling.

Min ena syster hade fatt ALS och min
andra syster var hennes personliga
assistent, sjalv kande jag mig maktlés
som inte kunde paverka. Tillsammans
med nagra andra familjer gick vi ihop
och arrangerade den férsta insam-
lingstavlingen 2013.

Hur ser tavlingsstrackan ut?

— Det ar cirka 340 meter simning, en
cykeltur runt sjon pa cirka 9,2 kilometer
féljt av en loprunda pa cirka 6,5 kilome-
ter. F6rra aret startade vi en tavling for
barn ocks3, det blev valdigt lyckat.
Tips till andra som vill starta en
insamling?

- Vaga, och tank inte for mycket! Vi ar
manga som hjalps at ocksa, da ar det
lattare. I dag ar mina barn stora och
tar mycket av jobbet, allt fran hemsi-
da, bokning, film och musik.

Nu arrangerar ni en ny tavling i juli
2026, vad far dig att orka?

— Min tanke var att fortsatta sa lange
min syster var i livet. Hon dog 2021
och vi korde ett sista lopp 2022 foljt
av ett uppehall 2023. Men sa tankte vi
—va fasen, vi kor 2024! Det ar mycket
prat om botemedel, men annu finns
inget och mer forskning behdovs. Vi gor
det till minne av min syster och for

att fa ett slut pa ”den héar skiten” som
Bdrje Salming sa. e
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Annons

Valkommen till Ersta Nasbypark
Parkinsonboende

Ersta Nisbypark ir ett Parkinsonboende for alla dldrar.
Hir erbjuder vi omsorg som bygger pa omtanke,
evidens och erfarenhet och hir gér vi allt for
att skapa en meningsfull vardag dér du fir det stod
du vill ha f6r att kinna dig trygg. Inga konstigheter
egentligen. Det idr bara si — som det borde vara.
Allt du behéver for att ansoka om en plats ér ett
bistindsbeslut frin din hemkommun. Kontakta girna
vir verksamhetschef pa 08-714 60 11 eller lds

mer pa erstadiakoni.se/parkinson.

ERSTAk

ERSTA DIAKONI AR EN IDEBUREN AKTOR
SOM ATERINVESTERAR VINSTEN | VERKSAMHETEN. D |AKON |

Annons

Aldrig har det varit sa
generost att vara ego

Tva saker kommer att hdanda nar du kdpt din Postkodlott.

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.

—_——
BESVENSKANR

POSTKOD

Valkommen till postkodIlotteriet.se for att lasa mer och képa din Postkodlott.
Aldersgrans 18 r. Stodlinjen.se. Lottpris 188/kr man. HLOTTERIETH




Portratt Eric Galvez

) l
Sommaren 2022 dok han i Siljan for att svalka
sig — och vaknade en manad senare forlamad
pé sjukhus. I dag ar Eric Galvez pappa

och tranar malmedvetet for att en dag
kunna aterga till arbetet.

Text Tim Andersson Foto Albin Handig
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Portratt Eric Galvez

ric Galvez dok fran
griaskanten neridet
grumliga vattnet. Han
befann sig pa jobb i
Rittvik, och hade for

vana att hantera den

ovanligt varma somma-

ren 2022 med ett dagligt

dopp i Siljan.

I telefonen fanns hans nyblivna fru. Hon
var i Pakistan, men bevittnade allt genom
videosamtal.

- Jag ville vil stajla lite for henne. Det
gick inte sa bra. Hon sag mig dyka ner, men
inte komma upp igen.

I stéllet fick hans fru bevittna hur
folk samlades vid vattenbrynet, utan att
ingripa. Ingen noterade hur hon skrek och
vinkade i telefonen.

Eric Galvez 1ag pa botten i femton minu-
ter innan ett par hander drog upp honom.

- Det var en man som jobbar med att
transportera sjukhusmaterial fran Stock-
holm som hade hort larmet. Han hade rad-
dat tolv personer pa samma satt tidigare.

Mannen hade en hjértstartare och kun-
skap om hur man hanterar en person med
eventuell nackskada. Det var tur, visade
det sig, eftersom Eric Galvez hade krossat
ryggraden nar han slagit i sandbottnen.
Skadan var pa c4-c5-nivan.

Ungefir en manad senare vaknade
han pa Karolinska sjukhuset i Stockholm,
forlamad fran brostet och nedét.

- Jag har jobbat som personlig assistent
for ett par brukare i rullstol, och en av
dem hade samma skada som jag har nu.
Jag hade darfor ganska bra insikt i det hér
livet, och det gjorde det nog lattare for mig
att acceptera det.
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Vad innebdr det att "acceptera” en
sadan har sak?

- Ja... Det vet jag inte. Jag funderar
over det konstant. P4 ett sitt kiinner jag
att jag aldrig kommer att acceptera det.

NAR OLYCKAN AGDE RUM hade Eric Galvez
ett drygt decennium av rastlost resande
bakom sig, fysiskt savil som andligt. Efter
gymnasiet limnade han snabbt Sverige.
Forst for Israel, och aret efter for Gstra
Grekland. Tio mil norr om Aten fann han
ett litet ssmmanhang som kom att bli
avgorande for honom.

- Dar traffade jag personer som holl pa
med yoga, spelade indisk klassisk musik
och odlade sina egna gronsaker. De levde
alternativt. Det liknade ingenting av vad
jag hade upplevt i det graa Stockholm,
och jag blev tagen.

”Om du ar osaker

— folj den vackra vagen.

Han kom sérskilt ndra en av dem, tio ar
dldre &n honom och utévare av det indiska
truminstrumentet tabla. Mannen blev
nagot av en mentor for Eric Galvez.

- Jag tyckte att han hade ett sa vackert
liv att jag ville testa att leva det. Det fanns
en skonhet i enkelheten, och i musiken.
Eftersom jag dnda inte visste vad jag ville
gora ténkte jag: Jag kan inte ga fel om jag
véljer skonheten. Det dr ord som ofta ater-
kommit for mig: Om du ér osiker - folj
den vackra vigen.

Eric Galvez

Alder: 36.

Bor: I Satra

i Stockholm.
Familj: Frun
Mahejabeen

och en dotter.
Intressen: Mat-
lagning, musik
och geopolitik
—och duschar:
”Jag som alltid
brukade ta fem
minutersduschar
kan nu duschaien
timme.”

29



Portratt Eric Galvez

Dottern kan sitta i Erics
kni eller p& nacken,

men da maste hans fru
Mahejabeen halla i henne.
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Portratt Eric Galvez

P4 alla hjartans da
forra dret féddes
parets dotter. Att
vara foralder ar
fantastiskt, tycke
Eric, aven om de
ar hans fru som far
gora det mesta.

i
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-
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Lings den strickan visade sig Grekland
bara vara en temporér anhalt. Gruppen
akte med jamna mellanrum till Indien, och
vid ett tillfalle foljde Eric Galvez med - och
stannade.

Han blev kvar i den heliga staden
Varanasi i fem ar. Dér gick han djupt in
i Indiens religiosa praktiker, i yogan och
meditationen: “hinduism fér kroppen och
buddhism f6r sinnet”, som han samman-
fattar det. Han larde sig hindi och studera-
de pali, den tidiga buddhismens sprak.

Och sa trummade han. Ibland upp till tio
timmar om dagen.

- Det finns ett system med rytmloopar,
som man kan variera pa en massa olika

sétt. Sa det gar verkligen att fylla ut tim-
marnal

Eric Galvez hade lamnat Sverige for
andra viarden och horisonter, och linge
trodde han nog att det var for gott. Med
tiden borjade han dock att urskilja en svart
kontur kring det exotiska livet i Indien.
Han sag visterlanningar forlora sig dér.
Ibland i droger, andra ganger i religionens
bortvindhet.

Dir ville han inte hamna. Dessutom
hade han kommit att kinna en stark
hemlédngtan, om inte till Sverige s till
Visteuropa.

- Jag borjade ifragasatta mig sjilv:

Var det verkligen sa hir jag skulle leva?



Portratt Eric Galvez

”Olyckan forandrade mitt liv helt.
Det ar helt nya ramar och spelregler nu.”

Nir Eric Galvez gjorde det déar 6desdigra
dyket ner i Siljan ar 2022 hade han hunnit
lamna Indien, hoppa av en utbildning pa
musikkonservatoriet i Rotterdam, bo en
period i Madrid och ga i terapi i Stockholm.
Han hade fyra jobb, bland annat som kock
och personlig assistent.

- Olyckan férandrade mitt liv helt, och
jag vet inte riktigt hur det ska fortsétta. Det
ar helt nya ramar och spelregler nu.

De r som har gétt sedan olyckan hari
hog grad handlat om rehabilitering och
operationer, med syfte att aterskapa
vissa funktioner. Tack vare en sena fran
smalbenet kan han nu lyfta armarna, och
genom en nervtransferering och ett par
grepprekonstruktioner kan han i viss
utstriackning anvinda sina hander.

Men trummorna star pa hyllan.

- Forut var den diar musiken det enda jag
lyssnade pa. Nu dr det mest smirtsamt att
héra den, eftersom den pdminner mig om
vad jag inte langre kan gora. Drommen om
att bli en stor tablamaistare - det skeppet
har seglat.

Hur ser du pa riktningen harifrdn?

- Det &r valdigt oklart nu, men jag for-
soker att tdnka positivt och jobbar for en
arbetsatergang.

OCH DEN DAR SKONHETEN, som han hela
livet varit pa jakt efter - var hittar han den
nu? Pé flera hall, néra sig. Inte minst i sin
fru. Han traffade henne under en turné i
Pakistan 2021. Pa grund av covidpandemin
rensades spelschemat, men nir de andra i
bandet akte hem stannade han kvar.

- Vihade en intensiv, fantastisk vecka.

Efterat var det lite oklart hur det skulle
bli. De bestamde sig dock snart for att
bygga en serios relation.

- Om det skulle vara mgjligt behovde
vi 6verviga att gifta oss. Det kéndes helt
ratt, s efter sex manader i Sverige var jag
tillbaks i Pakistan igen. Jag konverterade
till islam och vi forlovade oss.

Skonheten finns ocksa i hans vinner, i
personalen pa rehabstationen, och, inte
minst, i familjen - hans bror, syster och
foraldrar. De har kommit nirmare sedan
olyckan, berittar han. Det beror lika
mycket pa en ny medvetenhet om livets
skorhet, som inspiration fran den pakis-
tanska kulturens narmare band.

NUMERA HAR HAN dessutom en egen liten
familj att ta hand om. P4 alla hjartans dag
forra aret fick han namligen en dotter.
Det tackar han Spinaliskliniken for, och
sarskilt dess grundare, likaren och pro-
fessorn Claes Hultling. Han var den forste
i Sverige med komplett ryggméargsskada
att bli pappa med hjélp av IVF, genom

en metod som han sjilv varit med att ta
fram.

- Nar vi ville ha barn var det honom vi
talade med forst. Han drog i tradarna och
fanns med under hela processen.

Hur ar det att vara foralder?

- Det ar fantastiskt. Min dotter kan
sitta i mitt kna eller pa nacken, om min
fru haller i henne. Hon ar vildigt hérlig
med barnet och med mig. Hon gor det sa
vackert. ®
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Tema Livet som anhorig

Att ga N
bredvid

Nar ndgon néara blir sjuk slungas viini ett
livi skarningspunkten mellan vard, omsorg,
familjeliv och arbetsliv. For att hitta en bra
balans i livet galler det som anhorig att inte
tappa bort sina egna behov.

Text Johanna Aggestam Foto Getty Images

&

20 | Reflex



Tema Livet som anhorig

Reflex | 21



Tema Livet som anhorig

"Du kan vaxa
som manniska”

Nar en nara anhorig far en diagnos hamnar fokus latt pa
den som ar sjuk och det som blir annorlundai livet.
Men anhdrigskapet ger ocksa mojlighet till nya insikter
och att komma narmare varandra.

Text Johanna Aggestam och Annika Sjoberg Illustration Getty Images

amlad kunskap inom vard
och anhorigstod om an-
horigas situation har stor
betydelse - inte bara for
maende, utan ocksa fér hur
vard och omsorg fungerar.
Begreppet anhorigskap ar
brett. Det kan handla om en
partner, ett barn, en foralder eller ett
syskon — men ocksa om en van eller
annan nirstaende.
- En anhorig ar helt enkelt den
som finns bredvid den som &r
sjuk eller har en funktionsned-
sdttning som behover regelbun-
det st6d i vardagen, forklarar
Maria Ahlqvist som arbetar vid
Nationellt kompetenscentrum
anhoriga, NKA, som samlar och
sprider kunskap om anhoérigas situation
och behov.
I sitt arbete lyfter NKA ofta hur
anhoriga befinner sig i skdrningspunk-
ten mellan vard, omsorg, familjeliv och
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Maria Ahlqvist

FOTO: NKA

arbetsliv — och hur belastningen det
innebar riskerar att bli osynlig.

- Vi finns for att se vad anhoriga
behover for att orka vara i den hér rollen
- men ocksé for att de ska fa kraft till sitt
eget liv. De flesta av oss blir ju anhoriga
nagon gang i livet och nir det dr langa
anhorigskap vet vi att det paverkar hela
livet, siger Maria Ahlqvist.

Hur livet paverkas av anhorigskapet
varierar med situation och relation men
vissa monster aterkommer. Det so-

ciala livet kan begriansas nér an-

svar och tillsyn gor det svarare
att lamna hemmet, arbetslivet
kan paverkas om man behéver
gé ner itid eller vara flexibel
och ekonomin kan férsamras.
Forandringar i ett livsomrade
far ofta konsekvenser i flera andra och
det kan se olika ut i olika skeden av livet,
forklarar Maria Ahlqvist.

Relationer féréndras ocksa. I par-

relationer kan rollerna forskjutas nir



Tema Livet som anhorig

Malin Bjérkquist, halso- och sjukvardskurator.

den ena blir mer beroende och den andra
mer vardande. Samtidigt betonar Maria
Ahlqgvist att anhorigskapet inte enbart
rymmer forlust. Kris och sjukdom kan
ocksa ge nya insikter.

- Naturligtvis kan man komma nér-
mare den som ar sjuk. Man kan vixa som
maénniska och lira sig mycket nytt
om sig sjalv och andra - 4ven om
det ar en erfarenhet man kanske
helst hade varit utan.

q

I MOTET MED nyinsjuknade och “
deras anhoriga upplever Malin
Bjorkquist, legitimerad hilso- och
sjukvardskurator pa Neurologimottag-
ningen vid Sahlgrenska universitetssjuk-
huset, att familjer kan ha ett behov att
bli "burna” av varden. Allt &r nytt, det ar
mycket kinslor, beh6vs planering och
anpassningar.

- Men det mest centrala dr att man
hittar ett sitt att kommunicera kring
tyngre d&mnen. Alla ir inte vana vid det

Malin Bjorkquist

men det ar helt centralt att viga prata om
det svara, siger hon.

Ar det svart kan kuratorn ofta hjilpa
till att hitta vigar att nd varandra och
vaga 6ppna upp genom bade parsamtal
och familjesamtal.

Malin Bjorkquist rekommenderar ock-
sa att gd med i ndgon anhoriggrupp.
Det finns ofta pa sjukhusen,

genom kyrkan eller patient-

organisationer.

- Det gor att man kdnner

sig mindre ensam. Man kan
bade kdnna igen sig i det andra
berittar, och inte, men oavsett sa
ar det andra personer som pa djupet kan
forsta ens livssituation. Det kan fa nya
dorrar att 6ppnas och manga far vinner
for livet genom de héir grupperna, siger
hon.

Malin Bjorkquist berittar att hon ofta
moter anhoriga som séger att de inte
orkar mer eller inte vill lingre. Det kan
vara tecken pa att belastningen blivit for

4
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Tema Livet som anhorig

Maria Ahlqvist, Nationellt kompetenscentrum anhériga.

stor, vilket hon poangterar dr manskligt att
kénna. Vi har alla en grans for vad vi orkar.

- Man kan dlska nagon och samtidigt
uppleva att man inte miktar med situa-
tionen.

Samtidigt sa tar sig anhoriga pa nagot
satt igenom kriser de inte trodde att de
skulle klara, och dven det ser Malin Bjork-
quist som en viktig erfarenhet att géra
som ménniska.

- Det dr en del av livet och erfarenhe-
ten kan hjilpa en att 1ara sig vad som ar
viktigt, pa riktigt.

FINNS DET BARN i familjen s& behover de
vuxna vara medvetna om att de kan bara
pa mycket oro - bade for den sjuka for-
ilderns liv och for hur den egna vardagen
ska fungera.

Har kan anhériga fa stod

—Manga barn vill inte belasta vare sig
den friska foraldern eller foraldern med
neurologisk sjukdom, séger hon.

Skam och skuld kan finnas parallellt.
Vissa barn blir ocksa extra vaksamma
och tar pa sig, eller far pa sig, ett ansvar
som kan paverka deras egen livssituation
negativt. Malin Bjorkquist betonar vikten
av att barn far information om sjukdo-
men direkt fran sina foréldrar, anpassat
efter alder och mognad. Viktigt dr ocksa
att barn far utrymme att sétta ord pa sina
egna kénslor och majlighet stélla fragor.

- De behover ocksa veta hur vardagen
kommer att bli, till exempel vem som
skjutsar till fritidsaktiviteterna. Barn ska
inte behova ta pa sig vuxenansvaret, sager
Malin Bjorkquist och tillagger att det
ibland kan vara bra att f4 prata med en
utomstaende, som skolkuratorn.

Néar en sjukdom ar langvarig eller
forvarras stélls anhoriga infor en djupare
omstillning, och det som forst var en kris
blir ett nytt livstillstand dar man behdver
hitta hallbara sitt att leva.

- Det handlar om att acceptera laget.
Det kommer inte att bli som det var forut,
utan det blir nagot annat, siger Maria
Ahlgvist vid NKA och tilldgger att accep-
tans inte alls innebér att ge upp, utan att

Hall utkik hos Neuroférbundets

Anhériga gor ofta stora vard-
insatser, och kan behdva olika typer
av rad och st6d. Anhorigstod kan
vara manga olika insatser som di-
rekt eller indirekt riktas till den som
ger stod eller vard. P& Neuroférbun-
dets hemsida finns information som
ar bra att kdnna till som anhdérig.
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Som anhérig ar du ocksa val-
kommen att ta del av férelasningar
och information om olika diagnoser.
Anhoriga medlemmar ar ocksa
valkomna att fa samtal med vara
diagnosstddjare och ar du ordinarie
medlem kan du dven fa vagledning
av var juridiska radgivare.

foreningar runt om i landet.

Hos vissa anordnas traffar for just
anhoriga. Lds mer pa neuro.se/
anhorig



forsoka finna mening i en ny verklighet -
inte séllan parallellt med sorg 6ver det liv
som inte blev.

BEHOVEN AV ANHORIGSTOD varierar fran
fall till fall, och kan se olika ut under
olika perioder, men kunskap, delaktig-
het i varden och méjlighet till eget stod
aterkommer ofta. Manga anhoriga vill
vara involverade, men upplever att de
hamnar utanfér - ibland med hénvisning
till sekretess.

- Aven om man inte kan beritta allt
sa kan man alltid lyssna och ta in den
anhoriges perspektiv, konstaterar Maria
Ahlqvist pa NKA.

For vuxna anhoriga finns en lagstadgad
ritt till stod fran kommunen medan barn
i regel ska fangas upp genom andra delar
av socialtjansten och hilso- och sjukvar-
den. I manga kommuner finns anhorig-
center eller anhorigkonsulenter som
erbjuder samtal, grupper och véigledning.
Nationellt finns ocksé en anhorigstrategi
som ska stirka anhorigperspektivet inom
vard och omsorg. I en statlig utredning
har forslag &ven lagts fram om att starka
och tydliggora stodet till anhoriga, bland
annat genom béttre samordning och ett
mer systematiskt arbetssétt. Forslagen
ar dnnu inte beslutade, men pekar pa en
O6kad uppmaérksamhet pa anhorigfragor
pa nationell niva.

Om Maria Ahlgvist skulle peka ut en
forandring som skulle gora storst skill-
nad for anhoriga handlar det mindre om
resurser och mer om bemétande. Att bli
sedd kan gora stor skillnad.

- Manga séger till oss att de aldrig har
fatt fragan hur de mar. Bara den fragan
kan ibland vara tillricklig. For bredvid
varje patient finns ofta flera anhériga som
paverkas. Att se dem - det ar dér férénd-
ringen borjar.

Ewa Roos
Waldeback

Tema Livet som anhorig

Nar en neurologisk diagnos kommer inien
parrelation forandras ofta mer an halsan.
Tv& erfarna MS-sjukskéterskor berittar
om vad som ofta utmanar relationen - och
vad som kan hjalpa.

Rollerna foriandras, ansvar forskjuts och
framtidsplaner kan beh6va omvérde-
ras. Enligt MS-sjukskdterskorna Anna
Cunningham och Ewa Roos Waldeback
ir detta ett &terkommande monster nér
en av parterna i en relation drabbas av en
neurologisk diagnos.

- Vid manga neurologiska sjukdomar
ar formagan vildigt foranderlig. Ena
dagen kan man klara massa saker, ndsta
dag gar det inte. For en partner blir det
oforutsigbart: vad kan jag forvianta mig i
dag? siger Anna Cunningham.

Vid diagnoser dir symtomen ar mer
eller mindre osynliga, som trotthet eller
kognitiva svarigheter, kan missférstan-
den bli extra stora. Personen kan se
"frisk” ut, samtidigt som vardagen kraver
betydligt mer energi dn tidigare.

- Det kan vara svart for anhoriga att
forhalla sig till. Man forstar kanske intell-
ektuellt, men i vardagen ar det inte alltid
latt att visa hansyn till, siger Ewa Roos
Waldebick.
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Tema Livet som anhorig

INTIMITET OCH SEXUELL HALSA paverkas
ofta vid neurologisk sjukdom, men det &r
fortfarande ett omrade som manga tycker
ar svart att prata om, ibland &ven vard-
personalen. Trotthet, smirta, kognitiv
paverkan och fordndrad kroppsupplevel-
se kan paverka lusten, &ven om behovet
av nirhet finns kvar.

- Det ir skillnad pa lust och formaga.
Alla orkar inte, &ven om de egentligen
vill. Om man inte pratar om det kan den
friska parten latt kénna sig bortvald,
sager Anna Cunningham, och understry-
ker vikten av att inte knuffa den sexuella
hilsan lingst ner pa priolistan.

Genom att prata om sina behov blir det
lattare att utforska tillsammans, och hitta
en intimitet som fungerar som livet ser
ut har och nu. Narhet kan ju ocksa vara
mycket mer dn sex. Utan samtal ar risken
istéllet stor att missférstanden vixer.

- Sex &r ofta starkt kopplat till kinslan
av att vara alskad. Darfor blir det extra
viktigt att kunna prata om vad nirhet
betyder, d&ven nir samlivet forandras.
Telepati funkar tyvirr daligt, siger Anna
Cunningham.

For par som #nda inte far samlivet att
fungera rekommenderar de professio-
nellt stod.

- Hos oss kan par fa hjalp med en
kartlaggning av situationen och vi kan ge

en del tips. Om det inte riacker finns det
manga sexologer som ar duktiga pa att
hjilpa till, siger Anna Cunningham.

NAR DET FINNS BARN i familjen, eller en
onskan om barn, tillkommer ytterligare
dimensioner. Foraldraskapet i sig forand-
rar relationen - och &nnu mer nér en neu-
rologisk diagnos finns med i bilden.

Vid allvarliga eller dodliga diagnoser
fordandras perspektivet ytterligare. Tiden
blir mer pataglig och badde den som &r
sjuk och den som ar anhorig kan béra
svara och ibland motségelsefulla kénslor.

- Om man inte nar varandra och inte
kan prata om det som ar svart, da finns
en 6kad risk att relationen till slut inte
héller, siger Anna Cunningham.

Hon och Ewa Roos Waldebéck ater-
kommer ofta till ssmma kérna i motet
med par dir en neurologisk diagnos har
blivit en del av vardagen: dppen och upp-
riktig kommunikation och dialog.

- Det giller att vaga vara arlig med sina
egna kénslor, behov och forvintningar.
Dem vi dlskar allra mest &r ofta de som ar
svarast att prata med, men om man inte
vagar sdga hur man fak-
tiskt mar riskerar man
att tappa varandra,
sdger Anna Cunning-
ham.

3 tips for att komma narmare din partner

Hitta nya satt att vara intima. Det ar

vanligt att den sexuella hilsan paverkas
vid neurologisk sjukdom, ett omrade som
manga tycker att det ar svart att prata om.
Men genom att 6ppna for samtal med sin
partner ar det lattare att utforska tillsam-
mans och hitta en intimitet som fungerar
sa som livet ser ut har och nu. Kom ihag att
narhet kan vara mycket mer an sex.
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Be om rad. Om det &r svart att komma

vidare pa egen hand finns det ménga
specialiserade sexologer som ar duktiga
pa att hjalpa par och som kan ge rad och
stod for nya satt att vara intima.

Starkande samtal. De vi dlskar allra mest

ar oftast svarast att prata med. Men ge-
nom att vaga vara arlig med dina kénslor, be-
hov och forvantningar kan relationen starkas.
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Vad ar ditt rad

Tema Livet som anhorig

till andra anhoriga?

”Min dotter &r 34 ar och har ett
neurologiskt smartsyndrom, CRPS.
Hon var elitidrottare inom konst-
akning och opererades sommaren
2024 efter en misstankt stress-
fraktur. Vid operationen skadades
tva nerver och efter flera manader
férstod vi att nagot var valdigt fel.
Hon blev bara samre och till slut
fick hon diagnosen CRPS. Smartan
ar extrem, som att opereras utan
beddvning sags det, och paverkar
hela nervsystemet. Hon kan inte
arbeta och ligger mest hemma.
Svenska varden kan véaldigt lite om
CRPS och hon har fatt kimpa hért
for att bli tagen pa allvar.

Vi bor inte i samma stad, vilket
gor det extra svart att sta bredvid.
Som anhorig ar det oerhort svart
och jobbigt att se hur tufft det ar.
Man vet heller inte om man ska pu-
sha eller backa. Mitt rad till anhori-
ga ar att ldsa pa och forsoka forsta
vad det handlar om, men ocksa att
vaga fraga den som &r drabbad vad
man kan hjalpa till med - s att
man inte bara tassar runt. Behoven
forandras ju over tid. Bygg natverk
runt er och vaga ta hjalp sjalv. Det
behovs for att orka.”

”Jag ar mamma till Martin, 14 och
ett halvt. Han ar frisk men har en
CP-skada, epilepsi och svar dysar-
tri. Vart liv har handlat om kamp

— for traning, for skolan, for att han
ska fa utvecklas och vara delaktig.
Stodet fran kommunen fungerade
bra fram till 2022, da Martins assis-
tans forst drogs ner och sedan togs
bort. I dag havdar man att han inte
langre har en funktionsnedsattning.
Vi har 6verklagat, men det ar som
att mota en vagg. Jag kraschar och
kommer tillbaka men nar manniskor
sluter upp, som vid en demonstra-
tion utanfér stadshuset i Uppsalai
héstas, far jag kraft. Men Martin ar
den som tranar, kimpar och méter
motgangarna — han ar hjalten.

Ett rad nér en diagnos blir verklig
ar att inte googla, for du kan hitta
allt och kanske inte ens en tiondel
handlar om ditt barn. Men jag hitta-
de &nda bra diagnosforum, férald-
raféreningar, traningsformer och
forskning. Nu i backspegeln skulle
jag ha velat hora det har: Ta ett steg
i taget, omge dig med kloka och
varma manniskor och s6k gemen-
skap med andra i samma situation.
Du ar inte ensam.”

”Jag var tolv &r nar min mamma fick
sin MS-diagnos. Det borjade med
smartor och trotthet som inte gick
att vila bort. En dag kunde hon inte
langre ga. Det var en kanslig tid. Jag
tog sallan hem vanner, for jag orkade
inte svara pa fragor om rullstolen.
Min pappa och min bror tog mycket
ansvar och bar sin oro i tysthet. Min
lillasyster grat. Sjalv befann jag mig
mitt emellan det praktiska och det
kanslomassiga. Jag s6kte svar pa
egen hand och undrade om jag sjalv
skulle drabbas av sjukdomen och om
min mamma skulle leva.

Det som gav trygghet var att jag
fick vara delaktig i mammas resa.
Jag besokte henne pa sjukhuset,
fick traffa henne, se henne och
stalla fragor. Hon stangde inte ute
mig. I dag kan hon ga igen, efter
en lang och médosam resa. Sjuk-
domen tog mycket, men inte min
mamma. I dag, i mitt arbete som
skolkurator, har jag pa mitt kontor
bocker om MS riktade till barn.
Ingen ska behdva vara ensam eller
bara sin oro sjalv. Att vara ensam
ar det sista man vill vara — vare
sig man &r sjuk, eller star bredvid
nagon som &r det.”
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Tema Livet som anhorig

Nar Andreas och Annika Andersson
traffades hade Annika haft diagnosen
i fyra &r och de pratade om den tidigt
i relationen.
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Tema Livet som anhorig

"Det svaraste ar
att veta hur jag ska
stotta pa ratt satt”

En stor familj, vanner, psykiatrin, ALS-natverk och
diagnosstod. Ett starkt stod utanfor relationen har
stor betydelse for den som ar anhorig — det menar
Andreas Andersson, vars fru Annika lever med ALS.

Text Johanna Aggestam Foto Malin Gronborg

ar Andreas Andersson traffade

sin fru, Annika Andersson, hade
hon haft sin ALS-diagnosifyra
ar.

- Vi pratade om det ganska
direkt, siger han.
- Jag var ganska saklig nar
jag berattade om diagnosen, siger
Annika.

I dag bor de i Vilhelmina med tva barn
och lever ett familjeliv som pa manga sétt
liknar andras - med skola, jobb, taco-
kvallar och vardagslogistik. Samtidigt ar
sjukdomen stindigt ndrvarande.

NAR ANNIKA FICK sin diagnos 2012 var
hon 28 ar, hade barn och arbetade heltid.

Det var svart att da 6verblicka hur fram-
tiden skulle te sig. Vid den tiden var hon
fortfarande relativt opaverkad i vardagen.
Hon kunde gé ldngre striackor, hade fa
hjdlpmedel och Andreas och hon delade
ansvar och vardag som andra foréldrar.
Ibland behévde Annika mer avlastning,
ibland mindre.

FORANDRINGARNA KOM GRADVIS, men
sommaren 2025 blev en tydlig brytpunkt.
P& bara nagra dagar forlorade Annika
funktionen i benen och i ena armen.
Fran att ha varit relativt sjalvstandig

med rullator och elrullstol blev hon helt
beroende av hjilp.

- Det gick sa fort att jag inte hann
tdnka. Jag hade inte ens borjat tinka
pa hur det skulle vara att leva med assis-
tenter, berattar hon.

Annika var inlagd i nistan en ménad och
darefter blev hemtjanst, personlig assis-
tans, nya hjalpmedel och nya rutiner en del
av den nya vardagen. For Andreas har det
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Tema Livet som anhorig

ocksd inneburit ett tydligt skifte, samti-
digt som vardagen dnda méiste rulla pa.

- Vi forsoker leva som vanligt &ven om
det inte dr som vanligt. Det svaraste dr
ofta att veta hur man ska stotta pa ratt
satt. Ska jag hjilpa eller vill Annika géra
sjalv? Den balansen &r en stindig fraga,
sager han.

Andreas och Annika beskriver sig som
olika i hur de hanterar det svéra.

- Jag &r en 6ppen bok och behover
prata. Andreas har ofta fitt trosta mig néar
jag ar ledsen och radd, siger Annika och
véander sig till Andreas i soffan:

- Men jag vet arligt talat inte hur myck-
et du har tinkt pi sant nir vardagen har
rullat pa.

- Vi téinker nog pa samma saker men
ur olika perspektiv. Jag fokuserar mycket
pa det praktiska. Och jag behover ga
undan ibland for att samla energi, svarar
Andreas.

De ser olikheterna som nagot som
behover fa plats.

- Det ar kanske inte sd annorlunda én i
andra relationer. Skillnaden ir att det hér
ir sa stindigt ndrvarande, sdger Annika.

EN SARSKILD DEL AV anhérigskapet hand-
lar om barnen. Dottern &r atta ar, sonen
tonéring.

- Var dotter dr mycket hir och nu och
nér hon blir rddd landar hon i fragan:
Kommer mamma att d6? sidger Annika.
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Att svara ar svart, men att vaga prata ar
desto viktigare, menar de.

- Vi forsoker vara drliga utan att
skramma. Vi pratar om vad som hinder i
kroppen och vad som &r annorlunda just
nu, séger Annika.

For Andreas del har det ibland inne-
burit att bara barnens oro ensam, sarskilt
nér Annika har varit inlagd och nu nér
hon inte lingre kan natta den yngsta.

- Det blir en annan typ av samtal da.
Och visst ar det tungt nir man inte har
négra svar, siger Andreas.

Andreas
& Annika
Andersson

Alder: 35 0ch 41 &r.
Bor: Vilhelmina.
Familj: Tva barn.



Barnen ar mycket har och nu
men nér frigor om Annikas
ALS kommer upp forsoker
Andreas och Annika alltid vara
arliga, utan att skramma.

ALS - amyotrofisk lateralskleros

ALS ar en grupp diagnoser
inom motorneuronsjukdomar,
dar nervceller som styr de
viljestyrda musklerna i kroppen
dor. De muskler som inte langre
far impulser fr&n nervsystemet
forsvagas och fortvinar.

Forloppet varierar beroen-
de pa vilken form av ALS det
ar. Gemensamt ar att de ar
fortskridande (progressiva)

och bryter ned det motoriska
nervsystemet, sa att musklerna
forsvagas.

Cirka 2—4 individer per
100000 invanare drabbas varje
ar. I Sverige insjuknar drygt 220
personer per ar. De flesta ar i
aldern 45-75 ar. Sjukdomen &r
nagot vanligare hos man. Det
finns uppskattningsvis 750-850
personer med ALS i Sverige.

Tema Livet som anhorig

— Aven om man séger att alla ska do né-
gon gang, men att mamma inte ska gora det
nu sa gar det ju inte att komma ifran att de
kommer att behdva sta bredvid mig nér det
blir svarare och svarare att leva. Det &r det
tyngsta att tinka p4, séger Annika.

Sedan strax fore jul har Annika assis-
tans stora delar av dygnet. Det ar nytt att
ha méanniskor hemma hela tiden, men
barnen har anpassat sig snabbt, berattar
de. Samtidigt finns en sorg 6ver det som
inte langre fungerar — som att dela sov-
rum eller tacka ja till en spontan
middagsbjudning.

— Allt gar, men det kréver mycket
planering. Just det ar tungt och vildigt
trakigt, sdger Annika.

ANDREAS BESKRIVER Annika som stark
och envis.

- Hon vill klara saker sjilv, kanske lite
for lange. Men det ar ocksé en del avden
hon ir, sidger han.

Béada betonar vikten av stod utanfor
relationen. En stor familj, vinner, psy-
kiatrin, ALS-nitverk och diagnosstod ar
viktiga bestandsdelar.

- Man kan inte hinga upp allt pa
varandra, siger Annika.

Omgivningen bér tillsammans men fa-
miljen &r kirnan, det dr de bada ense om.

- Jag dr valdigt glad att jag har dig,
séger Annika och Andreas fyller i:

- Dito.
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Expertfragan

VARA EXPERTER

NEUROLOGI
Fredrik Piehl, professori
neurologi vid Karolinska
7 Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

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

ARBETSTERAPI

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

FYSIOTERAPI

Sandra Magnusson,
legitimerad fysioterapeut
med specialistomrade
neurologi.

DIAGNOSSTOD

Helene Landersten,
ansvarig for diagnosstéd
pa Neuroférbundet.

JURIDIK

Maria Lillieroth,
juridisk radgivning pa
Neuroférbundet.
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"Vem kan forskriva
hjalpmedel?”

HUR VET JAG vem jag ska
be att forskriva hjalp-
medel t mig? Ska jag

bade kontakta en arbetsterapeut
och en fysioterapeut for att
forskriva olika hjalpmedel? Jag
kanske behover ett hjalpmedel
for droppfot och en arbetsstol
till koket for jag inte orkar sta
och laga mat. Funderar dven pa
hjalpmedel for blasan, &r det
ytterligare nagon jag ska kontakta
da? Vore skont att veta till vem jag
ska vinda mig.

Fundersam

TACK FOR DIN FRAGA.
e Hjalpmedel dr produkter

som ska underlitta var-
dagen nir en funktion ar nedsatt.

De kan gora det méjligt att klara
dagliga sysslor, delta i arbete och

studier och leva ett sa sjédlvstan-
digt liv som mojligt. Hjalpmedel
forskrivs inom hilso- och sjuk-
varden av legitimerad personal
och utgar alltid fran en individuell
bedémning av personens behov
och férutséttningar.

Oftast &r det arbetsterapeuter,
fysioterapeuter eller sjukskoter-
skor som forskriver hjalpmedel,
ibland i samarbete med ldkare.
Arbetsterapeuter ansvarar van-
ligtvis for hjalpmedel som ror var-
dagsaktiviteter och hemmiljo, till
exempel arbetsstolar, hjalpmedel
for kok och badrum samt andra
l6sningar som gor det lattare att
klara det dagliga livet. Fysiotera-
peuter forskriver framst hjalpme-
del som handlar om rérelse och
gang, sdsom ortoser vid droppfot.
Hjalpmedel for blasa och inkon-

ILLUSTRATION: GETTY IMAGES



tinens forskrivs oftast av sjuk-
skoterska, garna med sirskild
kompetens inom omradet.

Det &r bra att kénna till att
ansvarsfordelning, sortiment och
att samma behov kan bedémas
och hanteras pé olika sétt beroen-
de pavarilandet man bor.

Manga hjialpmedel som for-
skrivs inom halso- och sjukvarden
ar kostnadsfria att 1ana, men
det finns ingen helt enhetlig
ordning i landet. Avgifter och
egenkostnader kan variera mellan
regioner och kommuner, liksom
vilka hjalpmedel som ingar i
sortimentet. Vissa hjalpmedel
kan vara forenade med forskriv-
nings-, hyres- eller serviceavgif-
ter, och alla kostnader omfattas
inte av hogkostnadsskyddet.
Forbrukningshjialpmedel, som
inkontinensskydd, kan ocksa ha
olika avgiftsmodeller. Det finns
dessutom produkter som bedoms
som konsumentprodukter och
som darfor behéver bekostas helt
av individen. Darfor ar det viktigt
att alltid fraga forskrivaren vilka
kostnader som giller och vilka
alternativ som finns innan du
tackar ja till ett hjalpmedel.

Om du kinner dig osédker pa
vart du ska vinda dig ar din vard-
eller halsocentral, en bra férsta
kontakt. De kan gora en helhets-
bedémning, satta dig i kontakt
med ritt profession och hjilpa till
att samordna insatser vid behov
- du ska inte sjdlv behdva veta
exakt vem som forskriver vilket
hjalpmedel.

Lycka till!

Ida K&hlin

Expertfragan

”Var kan jag soka ekonomiska bidrag?”

JAG HAR HORT ATT det
finns fonder och stiftel-
ser som kan ge bidrag till

personer med neurologiska
sjukdomar. Var kan jag soka
ekonomiskt bidrag for att kopa
hjalpmedel eller aka pa rehab?
Ung studerande

DET FINNS FLERA fonder
och stiftelser som
privatpersoner kan soka

bidrag fran. Vi har sammanstallt
vigledning och rad om nagra
storre stiftelser pa var hemsida:
neuro.se/bidrag.

For att kunna soka bidrag kravs
att man uppfyller de &andamal
som fonden eller stiftelsen har
satt upp. Andamal for att kunna
soka bidrag kan bade omfatta de
forutsiattningar personen har och
vad bidraget ska anvindas till.

Lever man med en neurologisk
sjukdom sa kan forutsittningar
exempelvis handla om neurologis-
ka funktionsnedséttningar, fysisk
rorelsenedsittning eller rorelse-
hinder.

Vill du stélla en fraga

till vara experter?

Har du en fraga om behandling,
rehabilitering eller ndgot annat
kopplat till din diagnos?

Mejla experterna@neuro.se

Aven vad bidraget ska anvindas
till kan vara bestamt av stiftelsen.
Det kan handla om bidrag for att
underlatta boende, fritidsaktivi-
teter och social delaktighet, som
exempelvis dator, anpassade mob-
ler, hushallsmaskiner, fritids- och
sportredskap samt till kostnader
for studier eller rekreationsresor.

Det kan ocksa vara bestamt
att bidrag endast ges till en viss
grupp; till exempel min eller kvin-
nor, unga eller gamla. En del ger
bara bidrag till personer som bor
iett bestamt geografiskt omrade,
som en viss kommun eller ett lan.

Det ar vanligt att det kréavs
aktuellt intyg fran likare eller
fysioterapeut. Ofta gor man aven
en bedomning av personens eller
familjens ekonomiska situation
via skattebesked.

Du ansoker om bidrag direkt
fran respektive fond eller stif-
telse. Du kan alltsa inte ansoka
genom Neuroforbundet. Tyvérr
har vi inte mojlighet att hjalpa till
med ansokningar.

Helene Landersten

@
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Neuroférbundet

Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

VAar rost i ett hart
samhallsklimat

Nastan 40 procent av vara
medlemmar svarade pa var
medlemsenkat. Det ar ett
ovanligt hogt deltagande och
ett kvitto pa engagemang och
vilja att paverka. Svaren ger
oss detaljer om tillgangen till
vard, rehabilitering som faller
mellan stolarna, ekonomiska
villkor som inte haller, och en
vardag som alltfor ofta kraver
mer kamp an vad som ska
begaras av en medborgare.

Sa manga inkomna svar visar
ocksé nagot for varlden utanfor:
vi &r manga, vi ar organisera-
de och vi har en rost som inte
later sig tystas. Kanske ar det
justidenna tid — nér vi ser en
samhallsdebatt som skaver, dar
effektivitet gar fore solidaritet,
dar hardare tag ofta star hogre
i kurs an forstaelse — som den
rosten ar som viktigast.

Neuroférbundet ar starkt
eftersom vi &r manga som gor
vara roster horda. Tillsammans
visar vi att ett annat samhalle
ar mojligt: ett dar funktionsratt
ar sjalvklar, kunskap styr och
manniskor far ratt stod i tid.
Tack till alla som svarade, ni
ger oss battre underlag
och tyngd nar vi jobbar
for att forandra sam-
hallet. ®

ki 4o

katarina.gustafsson
@neuro.se
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Lis mer pa var hemsida
neuro.se/forskning

7,2 miljoner till neurologisk
forskning — tack vare vara givare

FORSKNING. Tack vare givare och
medlemmar kunde Neuroférbundet
och Neurofonden forra &ret dela ut
7,2 miljoner kronor till neurologisk
forskning for ny kunskap, starkare
argument i paverkansarbetet och
battre stod och behandling.

Arets intresse var rekordstort och
vi mottog hela 142 ansokningar
till de mindre forskningsbidra-
gen. Niarmare 4 miljoner kronor
fordelades pa 35 forskningspro-

jektinom ALS, MS, polyneuro-

pati, stroke, epilepsi, Parkinsons
sjukdom, neuromuskuléra
diagnoser, ryggmirgsskada, ataxi,
normaltryckshydrocefalus och
hjarntrotthet.

Temat for det stora forsk-
ningsbidraget var CP, och
2 miljoner kronor gick till
tva projekt som ska ge ny

kunskap och nya behandlingsme-
toder for forbattrad livskvalitet.
En viktig fraga for manga av

Neuroférbundets medlemmar ar
LSS. Darfor tilldelades 1,2 miljo-
ner kronor for att genomfora en
granskning for att stiarka rattssa-
kerheten och bidra till mer likvér-
diga LSS-insatser nationellt. En
granskning som bidrar med viktig
kunskap i vart paverkansarbete.

TILLDELNINGEN AV forsknings-
medel dr en noggrann process.
Forskningskommittén, med
externa experter inom neurologi
och rehabilitering, granskar alla
ansokningar infér Neuroférbun-
dets och Neurofondens styrelsers
beslut, vilket sikerstéller att med-
len gar till val forankrade projekt,
relevanta for personer som lever
med neurologiska diagnoser. ®
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6 april

Sista anmalningsdag for
familjevistelse pa Valjeviken

Nu ar det dags att anmala sig till

Neuroférbundets familjevistelse pa
Valjeviken! Vistelsen vander sig till
F.) barnfamiljer dér en av féraldrarna

har en neurologisk skada eller
diagnos och pagar 13-17 juli
2026. Medlemmar i férbundet ar val-
komna att géra en intresseanmalan.

Las mer pa neuro.se. ®

15 april — 31 maj
Forskningsbidrag

Neuroférbundet delar arligen ut
flera miljoner kronor i forskningsbidrag, -
finansierat av generdsa donationer. Inriktning
for arets bidrag ar forskning till forman fér MS,
Multipel Skleros. Ansékan ar 6ppen for projekt som
genomfors av till exempel lakare, neurologer samt
fysio- och arbetsterapeuter, och beslut om vilka
projekt som far anslag fattas i augusti. Las mer pa
neuro.se/forskning. @

Varen med
NEURS:

S

Neuroférbundet

11 april
Internationella
Parkinsondagen

Parkinsondagen har upp-
marksammats varje ar sedan
1997 for att 6ka medvetenheten om Parkinsons
sjukdom, som drabbar cirka 20 000 personer
i Sverige. Dagen syftar till att sprida kun-
skap, stodja drabbade och uppmuntra
forskning kring nya behandlings-
metoder. Passa pa att lyssna pa Eva
Helmersson i Parkinsonpodden. @

16 april
Vardagsliv med MS

Neuroférbundet har skapat en
digital kostnadsfri traff, Vardagsliv med
MS, i samarbete med vardens program Bra
liv med MS fér att komplettera varden genom
att fokusera pa det som paverkar livskvaliteten i
vardagen. Webbinariet passar dig som lever med
MS, ar narstadende eller intresserad. Férsta traffen
ar 16 april 17:30-19.00. Anmal dig pa neuro.se/
vardagslivmedms. e

Temahelg for dig med MG

GEMENSKAP. 21-23 augusti
genomfor Neuroférundet en tema-
helg for dig som lever med MG,
Myastenia Gravis. Vi kommer vara
pa harliga Medlefors folkhogskola

i Skelleftea. Det blir en helg med
forelasning av neurolog, mjuk
traning, mojlighet till vattengympa
och inte minst ett tillfalle att traffas
och umgas. Minst 20 deltagare
behdvs for att MG-helgen ska bli av.
Mer information hittar du pa
neuro.se. ®

4112

personer, 39 % av alla
Neuroforbundets
medlemmar som har
mejladress, besvarade
arets medlemsenkat.

Uppdatera dina uppgifter

INFORMATION. Har du bytt e-post-
adress, mobilnummer eller fatt ny
diagnos sedan du blev medlem?
Logga in p& Mina sidor och upp-
datera dina uppgifter, garna aven
intressediagnos och om du har

en egen diagnos. Det ar viktigt for
Neuroforbundets mojligheter att
sOka statsbidrag och gor att du kan
fa mer riktad information. Du kan
andra uppgifterna pa hemsidan
eller ringa vaxeln pa 08-677 70 10
for hjalp. @
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@ Neuroférbundet Féreningsliv

Anhorigtraffar som starker
— digitalt och pa plats

Malet var ett mer flexibelt och tillgangligt Sedan hésten 2025 erbjuder
anhorigstdd. Resultatet blev Neuro Stockholms ~— Neuro Stockholm anhérigtraffar
S . " . pa Sodermalm och via videolénk.
nya digitala och fysiska lunchtraffar dar Dessa lunchtriffar med sitt flex-
anhoriga kan moétas och kanna gemenskap ibla upplégg, gor det méjligt att

delta dven under arbetstid.
- Vi pratar bland annat om
hur vardagslivet fungerar
och svarigheter att hantera
- olika situationer, berittar
Magnus Andersson, aktivi-
tetsansvarig och samtals-

oavsett var de befinner sig.

Samtalen formas av del-
tagarnas behov och rymmer ofta
NASTA TRAFF fragor om det som skaver eller

hélls den utmanar i vardagen. Deltagarna
23 april klockan stottar varandra och resonerar
12.00-13.00. kring olika situationer.

Las mer om - Det kan handla om hur man
kommande traf- pratar med barnen om en for-

far och anmal dlders diagnos, att acceptera det
dig pa neuro.se/ man inte kan paverka, vad som ir
stockholm hjialpsamt och avlastande, och att

vaga be om hjilp, siger Magnus. e

‘ ledare pa Neuro Stockholm.

Annons

Vill du lana en mening?

Arvsfondsprojektet Assistansmiljé ger I6sningar pa utmaningar i assistansen.
7‘\' . e b ALLMANNA
ASSISTANSMILIO 5
i Ia A%,  ARVSFONDEN
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Neuroférbundet Foreningsliv

Var du an bor finns
Neuroforbundet nara

I samband med beskedet om
en neurologisk diagnos eller
skada tar livet ofta en ny vand-
ning. Massor av fragor behover
fa svar och en ny livssituation
kan behova hanteras. Att da fa
kontakt med personer som har
egna, liknande erfarenheter
kan for manga vara sarskilt
givande och utvecklande.
Hos oss finns lansférbund,
intresseféreningar och lokala
féreningar. Hittar du ingen for-
ening som passar? Starta din
egen! Mer information finns pa
neuro.se/forening.

FORENING I FOKUS

GETTY IMAGES
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—

FOTO:

Vila och aterhamtning
med sittyoga

Varje termin sedan ett par ar tillba-
ka erbjuder Neuro Malmé en digital
kurs i mediyoga, 6ppen for alla
medlemmar, en gang i veckan. Den
populara kursen passar oavsett var
du bor, eller vilka forutsattningar
du har. Yogan utférs sittande och
gar att géra oavsett om man sitter

pa en stol, i rullstol eller pa golvet. Vill du veta vad som hdnder
Rorelserna anpassas efter delta- ndra dig? Skanna QR-koden
garnas egen férmaga genom att med din mobilkamera eller ga
det alltid presenteras alternativa in pd neuro.se/kalender.
positioner. ®

Annons

Vi har meningar som hjalper dig att hitta orden nar det skaver.
Hamta dina meningar pa:

IfA Debattforum & Radsméte, Goteborg, 22-23 april
Hjultorget, Kistam&dssan, monter C:01, 12-13 maj
Almedalen,Campus Gotland, sal B14, 23 juni, kl.10.30-11.30

Mer information

= ™ .
Nifgs— 54 s,




Korsord

JAKTOM-
W1+ [eee| Korsordnrl
DROM- AURA?|  vilkommen att l6sa korsordet
B har och mejla in din 1&sning till
redaktionen for Reflex. De fem
SOMSEX forst dppnade rétta losningarna pa
MJUK ordflatan, som bildas utifran bilden
LF:’RL i (bildad av de gultonade rutorna
- mellan pilarna), belénas med att
namnas pa den héar platsen i nasta
nummer. Dessutom kommer en
> liten symbolisk vinstgava med
MUSIK posten.
ORDNING EN
05TI6 | SARRI
TITEL Ta en bild av din korsordslésning
med en smartphone eller kamera
och mejla bilden till reflex@neuro.
. R VER_ . .
ANGLA- L,-‘\’R,,NAK se, senast 30 mars. Gl&m inte att
> POL k2| ange din postadress i mejlet.
RYGG- b FARG-
STOFF STARKA
VERKLIGA TALARE
PADET | sLAG- Vinnare inr 4 2025
VISET! | ANFALL .
Ld Stefan Kindgren
BENDEL MKT FA FICK Susanne Adielson
" FRANSK TIDIGT -
TAS ISAR STATION MAL Christina Tennemo
SAMLAR| s ccepr. STAKET SAGNING ~ Jan-Erik Lindh
AL- 5 .
ERAT OVER- GLOBAL -
BANER 4 0B Lars-Erik Svensson
FART& Sy
FLAKT SATT Losningen var: Slar ett slag
5 SURRAT for 6ppenhet
[F |ae
ARVE- . 5
DELEN STAY: STANNAR 0|5
VARA NING RASKT RIK
BRIEFAD Elo
NYL0G- LA | A )
- TIT
» OTACKT e 2P o[ T A
KRUK- o | W S|LIARME[T|TIS|LIAIG
EN
LIK GEHALS GAMET # @ DFEFP|YIRIEZEIRIA
5 - AR FIORM|P|PEINIH[E[T
MAKLA oA = |K|A[S|A[# |V | Als]=
GETZ? |ly TILL SLUT v '3 N ::' %i QEE 5 ;“
HUGGA ARFAST D e
TT’B(( TILL FSER v s E|RIR|O|RB[RIE|V
o GULD KELLEN? G OPSIL|A|T|ABEN 4
UTEPLATS RIA[T[T|AEHAIN[I[T]A
- sLac: =[R[E|A[#[U|R[A[N[=]5
SYNS VAL by VIAIRIGIEINEE[L|AV]A
> UPPE- iD|AlG=(D] 1 A 1D
5&% y | E|D|AMIE|R|™|S|KIE
| S|E[RIEIRIAIPIPIA
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Diagnosstod for dig
som ar medlem

Utifran sina egna erfarenheter av att leva med
neurologiska diagnoser ger vara diagnosstédjare

rad och stdd i en ny och férandrad
livssituation,

information om en diagnos,

information om hur kontakten med sjukvarden
fungerar.

Vi har flera nya stédjare inom neuromuskulara
diagnoser och Parkinsons sjukdom.

Pa neuro.se/diagnosstod kan du se vilka
diagnoser som har stddjare.

Du nar vara diagnosstédjare pa 08-677 70 11.

Vill du vara
med i Reflex
medlemspanel?

Vi soker dig som vill
svara pa fragor och
dela med dig av dina
erfarenheter. Panelen
medverkar i teman
och granskningar, och
deltagande sker med
namn och bild.
Anmal ditt intresse till
carin@a4.se och var
med och paverka
innehallet i Reflex.

Nasta
nummer
kommer

5 juni

Annons

Valkommen ftill rehabiliteringsanlaggningen Vintersol. Vi erbjuder ett komplett program for
dig med neurologisk diagnos:

o grupptraning ledd av svenska leg. fysioterapeuter och arbetsterapeuter samt individuell
fysioterapi/arbetsterapi. Sjuksksterska/lékare uppféljningar gérs

boende med helpension

ansdk som individuell patient, alt. organisera en gruppresa fér attraktiva grupp-priser!

gym med rehabiliteringsutrustning samt uppvérmda utomhusbassanger

vissa behandlingar kan bekostas av Férsakringskassan (vi hjalper med =
r&éd och dokumentation!) ,ﬁ’ . ‘“"is\
wom N
] A 3
+34 922777900 / infoevintersol.com —
www.vintersol.com /INntersol

Los Cristianos, Teneriffa. OB,




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 sa daligt skick.

Sylvester 6verlevde och Anki tog sig snabbt
ner till Lund. I tva veckor vantade 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 l,
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 kI. 12.00-13.00
Adress: Skutgatan 2 i Luled

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




