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PORTRATT
Lise Lidback — en
rost for dem som
inte har ndgon

FORSKNING
Nasdroppar vid
fodseln minskade
risken for CP
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Isosource
MUk

SONDNARING MED
INGREDIENSER FRAN
OMSORGSFULLT
UTVALDA RAVAROR'

Att leva med en neurologisk diagnos kan

medfora utmaningar, sarskilt nar det galler

att 4ta. 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 &ndamal i form av sondnéringar
eller naringsdrycker.

Isosource® Mix ar naringsmassigt kompletta sondnaringar
med ingredienser fran omsorgsfullt utvalda ravaror*, sdsom
kyckling, artor, bonor, persika och apelsinjuice. Isosource® Mix
sondnaringar innehaller en blandning av l6sliga och icke-
losliga fiber.
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Patientinformation
*Rehydrerat kycklingkott, rehydrerade gronsaker, persikopuré, apelsinjuice fran koncentrat samt oljor (raps, solros/soja, fisk).

Isosource® Mix &r livsmedel for speciella medicinska &ndamal avsedda for kostbehandling av patienter med eller i risk for malnutrition.
Ska anvdndas under medicinsk dvervakning.



LEDARE

Med varme, stolthet
och tacksamhet

11t har sin tid, sa d&ven
virldens finaste och bésta
uppdrag. Det har blivit dags
for mig att 1amna stafett-
pinnen vidare. I tolv ar har
jag haft forménen att béra uppdraget som
Neuroforbundets ordférande. Det har
varit mer in ett uppdrag - det har varit en
livsform, en del av vem jag ar och nagot
som format mitt liv pa sétt jag aldrig kun-
nat ana nar jag borjade. Men nu kriaver
halsan mer stillhet och omsorg dn vad
rollen tillater. Det ar inte litt att sldppa
taget om nagot man &lskar, men jag vet att
tiden 4r kommen. Beslutet har vuxit fram
under lang tid och rymmer bade vemod
och tacksamhet.

Att leva med en neurologisk diagnos ar
en verklig utmaning pa manga plan. Den
beror inte bara oss sjdlva utan ocksa var
omgivning. Livspusslet kan vara minst
sagt komplicerat. Det dr s mycket som
maste fungera - tillgang till snabb diag-
nos, bra behandlingar, hjélp och stod i
vardagen och inte minst ett inkluderande
sambhaille, med allt vad det innebér.
Viktiga fragor for vart forbund dnda
sedan det startades 1957 med mottot
att "bringa hopp for vara olyckssystrar
och olycksbroder”.

I mitt huvud just nu

SITTANDE MEDIYOGA
Jag har borjat och det kdnns
helt fantastiskt!
HOSTKYLAN

Den kom alldeles fér snabbt.

NAR JAG SER TILLBAKA ir det med stolt-
het och virme. Vi och vara foregangare
har byggt nagot starkt och levande - ett
forbund som bérs av méanniskors enga-
gemang, envishet och vilja att paverka.
Den kraften kommer att fortsétta, langt
in i framtiden. Ditt och mitt medlemskap
i Neuroforbundet borgar for att vara
intressen kommer att tas tillvara och att
vi tillsammans med andra har en fortsatt
stark gemensam rost.

Jag har verkligen dlskat mitt uppdrag.
Alskat att méta er kiira medlemmar och
lasare - bade er jag triffat ofta, vid moten,
resor och evenemang, och er jag kanske
bara mott genom era berittelser, brev
eller inlidgg. Eller bara genom vetskapen
om att ni finns dér ute. Ni ir alla en del av
det hjarta som &r vart forbund.

Neuroférbundet kommer alltid att
finnas i mitt liv, och jag kommer att
fortsétta mitt engagemang - om an pa
ett annat sétt och i en annan takt.

Med all min virme och
tacksamhet. o

o

Lise Lidback
Férbunds-
ordférande

Lise Lidback

FOTO: VIKTOR GARDSATER




Nyckeln till frihet

Vi har en superduper-stjdarnjurist som
kampar for din rdtt till personlig assistans.

Han hjdlper till med nyansékningar, 6verklagan och rddgivning.
Go6r som Martin och ha din personliga assistans i STIL.

stil.se

STIL

Personlig assistans péa dina villkor
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Lise Lidback, ™
avgaende ordférande
i Neuroférbundet,
behover agna'mer tid
&t den egna-hélsan.

Smouldering MS
- nytt ord pa
gammalt
fenomen.

Innehall

Oppenhet

gentemot arbets-
givare har varit
avgorande for
Kristoffer.

#3 2025

14

Ledare: Lise Lidback
Valkommen

Aktuellt

Forskning

Ekonom ska studera
kommunernas hantering av LSS
Portratt: Lise Lidback om

tiden som férbundsordférande

Tema: Arbetsliv

20

31

32
34
36
38

Kunskap och erkdannande
banar vag for jobb

”Det kravs andrade attityder”
Funktionsnedsatta halkar efter
”Jag vill inte bli sedd som ett
handikapp”

Sa far vi arbetslivet att funka

Experternas svar pa era fragor
Férbundssidor

Foreningssidor

Korsord
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Tank om fler
sag fordelarna

ad ar vl ett
APT-moéte pa
jobbet? En vickar-
klocka som ringer
alldeles for tidigt i
hostmorkret eller att-gora listor
som aldrig tar slut? Den som har
ett jobb att ga till kan unna sig att
sucka 6ver lonearbetets baksidor.
Samtidigt ar det latt att ta allt det
positiva som kommer med jobbet
for givet: ett sammanhang och
kollegor, en kéinsla av mening och
inte minst att fa en valfortjant 16n
islutet pa varje manad. Vi mar
helt enkelt (oftast) béttre av att ha
ett jobb att ga till.

OCH FOR MANGA MED funktions-
nedséttning sa funkar det fint,
vilket négra av intervjupersoner-
naidet har numrets tema vittnar
om. Men det finns
ockséa ett monster
som visar att
gruppen som
helhet har

betydligt svarare att fa arbetslivet
att fungera jamfort med befolk-
ningen i 6vrigt. Kunskapen och
forstaelsen fran arbetsgivare

och kollegor finns inte alltid dar,
systemet for hjalpmedel och hur
de far anvéindas ar krangligt och
fyrkantigt och stodet fran Arbets-
formedlingen brister.

TANK OM FLER i stéllet kunde se
virdet av att fa in olika perspektiv,
formégor och perspektiv. Hur fint
skulle inte det vara? For det &r ju
som Maria Johansson, funktions-
rattsspecialist pa Samhall siger pa
sidan 25: ”Ju storre bredd du har
bland dina anstélldas erfarenhet-
er, desto storre majlighet har du
att méta den omvarld du vill na.” e

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

VINSTCHANS Glad och stolt att
Reflex nominerats till Publishing-
priset 2025!

ORATTVISOR Att var tredje
person med funktionsnedsattning
inte har ndgon ekonomisk buffert.

FOTO: VIKTOR GARDSATER



Annons Annons

REHABILITERING teamolmed ForMotion®

med kvalitet och personlighet

Vi ar nu
ForMotion
Ortopedteknik ¢ é@%

Du méter samma ® @©
engagerade team, pd ®

O
samma plats, med samma ®
omtanke som tidigare men @©
med annu battre mojligheter
att ge dig individuellt
anpassade l6sningar for 6kad
rorelsefrihet.

Vart mal &r tydligt
- att hjalpa dig att leva

ett liv utan begrénsningar.

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

REHABILITERING www.frykcenter.org

Annons

Aldrig har det varit sa
generost att vara ego

Tva saker kommer att handa 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.

—_—— e
ESVENSKAR

POSTKOD

HLOTTERIETH

Valk till postkodlotteriet.se for att Idsa mer och kdpa din Postkodlott.
Aldersgrans 18 &r. Stodlinjen.se. Lottpris 180/kr man.




O ottobock.care

Aktiv Ortopedteknik har bytt namn
till Ottobock Care!

Vart fokus att hjalpa maniskor att aterfa eller behalla sin
rorlighet kvarstar.

Vi hjalper dig till en mer aktiv vardag genom en individuellt
utprovad ortos!

Vi finns pa 20 olika orter i

ottobockcare.se | info@ottobockcare.se




F& skyddade boenden
kan mota funktions-
nedsattas behov.

Funktionsnedsatta moter
hinder pa skyddade boenden

SKYDDAT BOENDE. Kvaliteten
varierar och manga skyddade bo-
enden har stora utvecklingshehov
for att kunna ta emot personer
med funktionsnedsattningar. Det
visar en studie frdn Myndigheten
for delaktighet, MFD.

Studien omfattar personer
med fysiska, psykiska och
intellektuella funktions-

tar med personlig assistent eller
hemtjinst innebar ocksa en
utmaning eftersom skyddade
boenden maéste vara hemliga for
utomstaende.

- Fysiska behov kan ocksa stélla
komplexa krav. Det kanske inte

finns nagon hiss, dérrarna ar
inte breda nog for en rull-

stol eller rullator, hygien-

utrymmena &r svartill-

nedsittningar och visar géngliga och det finns
att manga skyddade ingen anpassad toalett,
boenden behéover vidta ¢ : sdger Maria Melin.
atgarder for att kunna mota  Maria Melin Socialstyrelsen har

funktionsnedsattas behov.

- Det kan handla om boendets
utformning, personalens kompe-
tens och om bristande samverkan
mellan olika aktorer, berattar
Maria Melin, samordningsansva-
rig for valdsfragor pa MFD.

Som person med en funktions-
nedséttning kan man vara i
behov av hjalp dygnet runt, vilket
kan vara svart att tillgodose pa
boenden dir personalen arbetar
ideellt. Att den skyddsbehévande

tagit fram foreskrifter och
allménna rad for skyddade boen-
den som tradde i kraft 1junii r.
Maria Melin menar att det ar for
tidigt att sdga om det ar tillrdck-
ligt.

- Det ar svart for varje enskild
kommun att sjélv 16sa uppgiften.
Vi bedémer att det finns ett behov
av differentierade skyddade bo-
enden for att kunna erbjuda ritt
stod till personer med sirskilda
behov och forutsittningar. e

Aktuellt

p e 5
Svampforgiftning
bakom ALS-kluster

ALS. ALS drabbar 2-3 personer
pa 100 000 i Europa. Sa nar 16
personer insjuknade i en och sam-
ma franska alpby, Montchavin,
vackte det manga fragor. Efter
dna-tester avfardades genetiska
samband. I stéllet visade sig den
gemensamma namnaren vara att
de insjuknade hade stugor i sam-
ma omrade och brukade &ta av
stenmurklorna som vaxte i skogen
intill. Stenmurklan innehaller det
giftiga amnet gyromitrin som varje
ar gor ett antal svampplockare
varlden 6ver sjuka och halften av
ALS-offren i Montchavin rapporte-
rade att de ndgon gang drabbats
av akut svampforgiftning.

An vet inte forskarna om
svampen ligger bakom de manga
ALS-fallen i byn men stenmurkla
kan absolut vara en bidragande
orsak till sjukdomen, sager fors-
karen Caroline Ingre till Tv4d.®

2117

anmalningar om
diskriminering pa
grund av funktions-
nedsattning kom in till
DO under 2024. Det
ar mer an dubbelt sa
manga som ar 2019.

Reflex | 9




Aktuellt

”En redan utsatt
grupp drabbas
oproportioner-

ligt hart aven
miljoskatt som
inte tar hansyn
till medicinska

behov.”

Lise Lidback, ordférande
i Neuroférbundet, med flera
i en debattartikel i Uppsala nya
tidning med anledning av att
husbilar undantas fran den
forhojda fordonsskatten
bonus-malus, medan bilar
anpassade for personer med
funktionsnedsattning far betala
en forhojd skatt. @

&
' ==
‘ r"""‘h

=g

Lasarreaktioner

Krangligare att fa
hemleverans av lakemedel

LAKEMEDEL. Den 1 november
2025 bdrjar nya regler for distans-
handel med likemedel att gilla.
Reglerna ar tankta att starka
patientsakerheten men gor det
ocksa svarare att fa mediciner
levererade till brevlddan.

De nya foreskrifterna ger natapo-
teken ett storre ansvar att se till
att forsandelserna nar fram till
ratt mottagare. Det innebér att
paketen kan limnas i mottagarens
postlada, forutsatt att det far plats
och att lakemedlet inte riskerar
att paverkas negativt. Det kan
ocksa lamnas direkt i handen till
den person som bestallt varorna.
Déremot far paketet inte limnas
sa att obehoriga kan komma at
det, till exempel utanfor dorren,
ovanpa eller bredvid postladan.
Kan forsandelsen inte lamnas
direkt till kunden méste 6verlam-
ningen ske via utlamningsstélle
eller leveransbox. Vid leverans

Intervjun med Elisabet Frerot Sodergren i Reflex #2

€3 7Det ir s fint att
hon delar med sig av att
vi ar ’fler krigare’ som
kampar varje dag, varje
stund. Tack till Elisabet
och tack till er alla.”

F6lj Neuroférbundet i sociala medier:

10 | Reflex

n “Tack for att du delar med dig
och ger mig inspiration att leva

ett nastan normalt liv bara man
kampar emot. Du visar att det

gar, jag ar i borjan av min MS och
fortsatter kampa. Du ar ett verkligt
féredome.”

Paketen far inte
langre lamnas
utanfor dorren.

av narkotikaklassade likemedel
kravs dessutom ID-kontroll, men
det dr ingen forandring jamfort
med dagens regler.

Manga remissinstanser har
varit kritiska och har bland annat
efterlyst battre underlag och lang-
re tid for apoteken att anpassa
sig. Det har ocksa funnits en oro
for samre tillgianglighet, sarskilt i
glesbygden. e

Numret
finns att
lasa pa
neuro.se/
reflex

*lamarills f e
Jag ville inté

n Neuroférbundet @ neurosweden m Neuroférbundet



De nervceller som
till slut dor i ALS fa
problem langt innan

andra sjukdoms-
tecken uppstatt.

Nya upptackter ger
hopp for ALS-patienter

ALS. Ny forskning visar att det
finns gemensamma faktorer hos
nervceller som s3 smaningom dér
i ALS.

Mellan tio och tjugo procent av
alla fall av ALS orsakas av nagon
form av genmutation. Hur dessa
olika mutationer ser ut och pa vil-
ket sitt de verkar har hittills varit
en gita, men nu har forskare vid
Stockholms universitet och Kings
College London lyckats identifiera
en gemensam namnare.

I korthet har man
funnit att de nerveeller
som slutligen kommer
att d6 i ALS far problem
mycket snart efter att de
bildats, innan andra teck-
en pa sjukdom uppstatt.
Dessa problem idr gemensamma
for flera olika ALS-orsakade
mutationer — en upptickt som
blir betydelsefull vid framtida
behandlingar av sjukdomen.

- Det betyder att det finns

Eva Hedlund

gemensamma faktorer som man
skulle kunna rikta likemedel mot,
oavsett sjukdomsorsak, siger Eva
Hedlund, professor i neurokemi
vid Stockholms universitet och
ansvarig for studien.

FORSKARTEAMET UPPTACKTE
ocksa att transporten av mitokond-
rier — sma strukturer som finns i
alla vara celler - radikalt paverkas
av ALS. Det innebér att nervceller-
na inte far nog med energi for att
kunna kommunicera med
andra celler.

De nya upptéackterna
oppnar for nya tidiga
behandlingsmetoder.

- Vivill férsta hur dessa

tidiga fel uppstar i kiansliga
nervceller vid ALS, hur det
paverkar energinivaer i cellerna
samt deras kommunikation och
nodviandiga kontakt med muskel-
fibrer, sdger Eva Hedlund som tror
att det blir en viktig nyckel till att
identifiera nya mal for terapier. @

Aktuellt Forskning ﬁ

Nasdroppar vid fodseln
kan minska risken for CP

CP. Forskningen ar an sa lange i
sin linda men resultaten fran en
liten nederlandsk studie ar lovan-
de. Tio spadbarn som drabbats
av en stroke precis innan, under
eller direkt efter fodseln, en sa
kallad perinatal stroke, har fatt
en dos nasdroppar med mes-
enkymala stamceller inom en
vecka efter fédseln. Det ar en typ
av stamceller som har féormaga
att vidareutvecklas till manga
olika celltyper.

Tidigare har djurstudier visat
att dessa stamceller kan na hjar-
nan och minska de skador som
syrebristen orsakat. Och detta
verkar kunna fungera dven pa
manniskor. Alla tio barn i studien
hade skador pa hjarnans moto-
riska banor som normalt innebar
over 80 procents risk for cere-
bral pares. Bara tva av barnen i
studien, 20 procent, utvecklade
CP och forskarna betecknar den
hos dessa tva barn som mild.

I kontrollgruppen utvecklade

50 procent CP. Barnen borjade
ocksé ga tidigare dn obehandlade
barn och inget av dem utvecklade
epilepsi eller synproblem.

I borjan av 2026 ska forskar-
teamet starta en ny, storre studie
for att se om resultaten star
sig. ®
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nde diskussion
LSS”

Ola Segnestam Larsson,
docent i foretagsekonomi, som fatt
forskningsbidrag fran Neuroférbun-
det for att undersoka hur kommuner
anvander riktlinjer kring LSS.

Vad ar det ni ska undersoka? d'_fa
— Vi vill ha svar pa tre fragor: Varfor 1‘7
har kommunerna riktlinjer kring LSS,

hur anvands dessa riktlinjer av hand- Forskmfzg
.. med stod

laggare och hur upplever brukarna,
det vill sdga personer med nedsatt av Neuro-
forbundet

funktionsférmaga, hanteringen av
riktlinjerna?

Varfor behdvs er forskning?

— Vi har gjort en studie om kommu-
nernas riktlinjer for hantering av LSS
tidigare som visade att antalet kom-
muner som har riktlinjer for LSS har
Okat over tid. Det behover inte vara
nagra konstigheter, men vi sag att
iktlinjer innehaller begrans-
som saknar stod i lagen. Det
handla om sarskilt boende eller
ersonlig assistans som kan nekas
med hanvisning till exempelvis alder
eller tid. Den forsta studien var lite
mindre, men med hjalp av Neurofor-
bundet kan vi nu ga vidare och under-
soka de har fragorna mer grundligt.
Vad hoppas ni att resultaten ska
anvandas till?

— Manga vittnar om problem och Ola Segnestam Larsson ar docent
utmaningar med hanteringen av vid MarieOCederschiéld I:négskola
LSS gch V{‘:jll‘ forhoppning ar f§rstés Eflz:;rnfzfsfxzzn.;?ffﬁ;?g

att bidra till att l6sa det. Vi vill Magnus Tideman.

lyfta fragan och vacka debatt
— det behdvs en levande
diskussion om LSS.




Annons 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

Tréningsfilmer for dig med neurologiska
diagnoser — trana nar och var du vill.

Las mer: www.optimaonline.se

08 - 663 33 49

optima rehab info@optimarehab.se
www.optimarehab.se

Annons

Linnéa och Josef Carlssons stiftelse

beslutar i december 2025 om utdelning av bidrag.
Bidrag kan utga till:

Barn och ungdomar (enskilda personer) dock féretradesvis barn med cerebral pares (CP) som p g a sin funktionsnedséttning
ar i behov av ekonomiskt stdd till vard, uppehalle, fostran eller utbildning (aven till féraldrarnas rekreation).

Bidrag ges endast till personer t o m det aret man fyller 29 ar. Funktionsnedsattningen skall vara av neurologisk karaktar dvs.
orsakad av funktionsnedsattning i hjarnan, ryggmarg, perifera nerver eller i musklerna. Bidrag ges inte till barn och ungdomar med
enbart allergi, reumatisk sjukdom eller diabetes. Inte heller vid syn- och hérselnedséttning eller neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
sasom adhd och autism utan andra neurologiska tillstand. Vid prévning av ansokan tillampas vissa inkomstgranser.

Bidrag utgar endast under forutsattning att det anvandes efter tidpunkten for styrelsens beslut och full betalning gjorts forst darefter.
Lakarintyg skall insandas tillsammans med ansékan.

Stiftelser eller ideella féreningar vars huvudsakliga uppgift ar att stédja barns eller ungdomars behov i angivha hanseenden.
Bidrag kan inte ges till institutioner och dylikt som har stat, kommun eller landsting som huvudman.

Foraldralosa (helt foraldralésa), mindre bemedlade barns uppfostran och utbildning.

Bidrag ges endast till personer som vistas i Sverige. Upplysningar och ansokningsblanketter erhalles efter hanvandelse till stiftelsen,
Kronborgsgatan 2 C, 252 22 Helsingborg eller e-mail lic@carlssonsstiftelse.se.

OBS! Ange om ansdkan galler for enskild eller férening. Tel. 042-21 70 19.

Ansokan kan ske direkt via var hemsida www.carlssonsstiftelse.se

Ansokningsblanketter finns aven for nerladdning pa www.carlssonsstiftelse.se
Ansokan skall ha inkommit till stiftelsen senast den 15 oktober 2025.

Skriftligt besked om beslut sénds till sbkanden efter styrelsens sammantrade i bérjan av december 2025.




Portratt Lise Lidback

riktning

Lise Lidback ar en av vardsveriges 100 méktigaste
personer. Som Neuroférbundets ordforande har hon
haft politikernas ora och stortrivts i rollen.

Men nu séger kroppen stopp.

Text Tim Andersson Foto Albin Handig
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Portratt Lise Lidback

r 2007 forlorade Lise

Lidbick bada sina

foraldrar i neurologis-

ka sjukdomar, endast
65 ar gamla. Den vard
de motte i slutet av sina
liv var fér henne en chock-

erande - och, skulle det visa sig,

livsavgoérande - erfarenhet.

- Jag upplevde att ingen avdem blev tag-
na riktigt pa allvar. De fick kimpa vildigt
hart for vad de egentligen hade rétt till.

Det virsta minnet ror hennes mamma
som hade en ovanlig form av Parkinson.
Under sista veckan i sitt liv bad hon om
att fa komma till hospice. Trots att det var
en onskan pa dédens rand uppstod en
konflikt mellan sjukhuset och hospicet.

- Hon skulle inte fa komma dit, efter-
som hon inte skulle fa ta med sig sin
personliga assistans. Det var sa otroligt
ovirdigt alltihop. Jag tinkte: Ar det sé illa
att regelverken gar fore en ménniskas rétt
att do i frid?

Efter det bestédmde sig Lise Lidbéck for
vad hon skulle dgna sitt liv at: att forséka
forbattra situationen for personer med
neurologiska sjukdomar.

- Jag ville bli en rost for dem som inte
har nagon.

Det har hon varit. Och hennes rést har
haft ett osedvanligt genomslag - sa till
den grad att hon blivit den av alla patient-
foretradare som sjukvardsministern
lyssnar mest pa. Det menar atminstone
Dagens medicin, som de senaste aren
placerat henne hogt upp pa sin arliga lista
over vardens 100 miktigaste personer.
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- Nar jag blev vald tyckte manga att
forbundet syntes och hordes for lite.
Det tog jag verkligen till mig, och tinkte:
Nu ska vi ut pa arenorna. Vi har bra saker
att sdga, men framfor allt har vi mycket
att bidra med i form av kunskap och
erfarenheter.

LISE LIDBACKS ANSTRANGNINGAR har
uppenbarligen gett resultat. Under hen-
nes ledning har férbundet flyttat fram
positionerna inom hailso- och sjukvards-
omradet och drivit fragor som jamlik
neurosjukvard 6ver hela landet, ritten
till rehabilitering och hjialpmedel, for
att nimna nagra. Neuroférbundet finns
numera ofta med i statliga utredningar,
patientrad och myndighetsdialoger.

Visst har det varit ett hart arbete, men
for henne har det drivits av en inre eld,
sager hon.

Lise
Lidback

Gor: Avgaende
forbundsordférande
for Neuroférbundet.
Bor: I Solna.

Alder: 62 ar.

Familj: Gift, tva
vuxna barn och

fyra barnbarn.
Intressen: Natur
och stickning.

”Jag ville bli en rost for dem

Y

som inte har nagon.

- Sedan jag blev vald till férbundsord-
forande 2013 har uppdraget kints klock-
rent hela viagen, fran borjan till slut.

Sa varfor ska hon nu ldmna sin post?
Det var med stor sorg hon meddelade
valberedningen att hon inte stéller upp
till omval, berittar hon. Men det handlar
om hennes hilsa.

- Jag har natt den punkt dir kroppen
inte orkar langre.




Portratt Lise Lidback

,*‘

.._,_......_.__5:_*-9

“.+Bada Lise Lidbicks

- foraldrar gick bort

i neurologiska sjuk-
domar. Erfarenheten
paverkade henne starkt.
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Portratt Lise Lidback

»Jag trodde attjagvar ~ | 2
forberedd paen ny diagnos - .
‘men tet varjaginte.” o -

z . o i. AR ol
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LANGE TRODDE HON att det handlade

om utmattningssyndrom. I sjilva verket
beror trottheten pa en sjukdom som

hon har haft hela sitt liv utan att veta om
det. Hon fick beskedet i hostas, efter att
lange ha missténkt att diagnosen fran
1991 - spinal muskelatrofi typ 3 - var fel
och begirt en remiss till ett nationellt
hogspecialiserat center for neuromusku-
lara sjukdomar.

- De gjorde en utredning, scannade tu-
sen gener och fick napp pa LGMD Rg, en
muskeldystrofi som innebér att muskler-
na forvandlas till fett och bindvév. Den pa-
verkar andningsférmagan, vilket bidragit
till min trotthet, och kan dessutom leda
till hjartsvikt.

Feldiagnosticeringen kunde ha fétt
allvarliga konsekvenser. LGMD Rg har
en simre prognos idn den sjukdom hon
trodde att hon hade och kraver arliga
uppfoljningar av hjartfunktionen.

Missen gjorde henne till en borjan
arg och besviken och hon hamnadeien
krisreaktion.

- Jag trodde att jag var forberedd pa
en ny diagnos men det var jag inte. Jag
har &rligt talat haft en ganska tuff period
med manga olika fragor att forhalla mig
till, inte minst kring framtiden. Hur ser
prognosen ut? Kommer jag att kunna vara
med pa barnbarnens student?

Samtidigt kan hon kénna ett slags
tacksamhet 6ver det sena beskedet, siger




Portratt Lise Lidback

”Jag har alltid utgatt fran att
jag har en lika lang livslangd
som alla andra, och det har
varit sjalvklart for mig att ta
uppdrag och kora pa.”

hon. Hade hon fatt den korrekta diagno-
sen i sin ungdom missténker hon att den
hade himmat henne.

- Jag tror inte att jag hade vagat leva
riktigt sa som jag har gjort. Jag har alltid
utgatt fran att jag har en lika lang livs-
langd som alla andra, och det har varit
sjalvklart for mig att ta uppdrag, kora pa
och utnyttja alla resurser jag har. Hade
jag vetat att jag har en muskeldystrofi
som kan drabba mitt hjarta hade jag nog
varit mer forsiktig.

NU MENAR HON ATT forbundet fortjanar
en ordforande som kan ta sig an upp-
draget med samma kraft som hon sjalv
har gjort. Det kommer att behdvas - hon
forutspar en tuff kamp framover.

- Vi ser en tillbakagéng nir det géller
rattigheter och andra reformer som tidi-
gare gjort det mojligt for personer med
neurologiska diagnoser att leva mer sjilv-
standigt. Intressepolitiskt handlar det nu
i hog grad om att forsvara vunna segrar.

Den negativa utvecklingen forklarar
hon bade med en hardnande ménnisko-
syn och med en pressad samhillsekono-
mi. Nya behandlingar och lakemedel ar
pa vig, men det r langt ifran sdkert att
patienter med neurologiska diagnoser
kommer att fa tillgang till dem.

- Antalet personer med funktionsned-
sattningar och kroniska diagnoser okar,

men det gor inte statens intdkter i samma
takt. Det har lett till nedskarningar i sys-
temen. Vi ser det tydligt i LSS-reformen,
dar personlig assistans i praktiken har
skurits ner kraftigt.

Aven om Lise Lidbick nu kliver ner
som ordférande betyder det inte att hon
lamnar férbundet. Hon bildade sin forsta
forening som femaring — en ponnyklubb -
och det ar en verksamhetsform som hon
ilskar och tror pa.

Hon har dessutom redan insett att
hennes egna erfarenheter kan ge extra
tyngd i arbetet kring séllsynta diagnoser.

- Det tar ofta valdigt lang tid att fa en
diagnos i dag och dir kan jag anvinda mig
sjilv som exempel. Naturligtvis foretriader
jag vara medlemmar, men jag méirker att
det gor skillnad i samtal med beslutsfatta-
re nar man kan tala utifran egen erfaren-
het och ge en fraga ett ansikte.

EXAKT HUR HENNES engagemang kommer
att se ut framover vet hon inte dn. Det
kan handla om mer lokalt arbete, en
radgivande roll, eller om att starta ett
diagnosnatverk inom férbundet.

- Vad jag vet ar att jag alltid vill vara
med och skapa forandring for manniskor.
Kort sagt: Gora min del for ett battre
sambhalle. Det later kanske klyschigt
- men det dr sant. Neuroférbundet har
for alltid en plats i mitt hjarta! e
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Anpassningar och hjalpmedel,
P inlasning och rétt till stod
-------------- —det ar en snérig verklighet
som manga moter. Reflex
guidar dig till hur du ska fa
arbetslivet att fungera.

Text Johanna Aggestam







Tema Arbetsliv
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Las pa och
vaga stall krav

For att arbetslivet ska fungera kravs ofta ett stort matt
av eget driv och kunskap om regler och rattigheter.
Och framfor allt — en arbetsgivare som ar villig
att géra anpassningar.

Text Johanna Aggestam

tt fa en neurologisk sjukdom
mitt i livet innebar ofta en
total omstéllning. Privat-
livet viinds upp och ned och
dven arbetslivet blir snabbt
en stor fraga. Hur kan man
behalla sitt jobb, vilka krav kan
man stélla pa en arbetsgivare, och
vilket st6d har man rétt till? Manga ham-
nariett dilemma, menar Malin Ekman
Aldén, generaldirektor pa Myndigheten
for delaktighet.

—IDborjan av en sjukdom vet
man sillan vart den tar vigen
och det ar darfor svart att veta
vad man kommer att behova.
Samtidigt méste man ofta sjalv
beritta hur man vill ha det.

nar hon vikten av en 6ppen och
l6pande dialog med sin chef, och &ven
med HR.

- Det finns en massa lésningar att ta
till, men det hianger tyvérr ofta pa den
egna drivkraften att ta reda pa vad som

Malin Ekman
For den som ar anstilld beto- Aldén

giller och se till att man far det man har
ratt till, sdger hon.

Svenska arbetsgivare ar enligt lag
skyldiga att gora “skiliga anpassningar”
pa arbetsplatsen. Det kan handla om
flexibla arbetstider, majlighet att jobba
hemifran eller fysisk anpassning och
hjilpmedel. And4 ir det inte ovanligt
att arbetsgivare viljer enkla l6sningar,
menar Malin Ekman Aldén.

- Manga vittnar om att arbetsgivaren
snabbt gor organisatoriska fordand-

ringar for att slippa dyrare eller

mer tidskrdvande anpassningar,
och att det ddrmed blir slut
pa den anstélldes karriir eller

I6neutveckling.

Att bli erbjuden en 16sning
som man sjalv inte har kontroll
over ar inte helt ovanligt, menar

Malin Ekman Aldén.

- Ga inte med pa nagon deal som en
dalig arbetsgivare erbjuder for att bli av
med problemet utan stanna pa ditt jobb
tills du sjalv ar redo att stélla krav.



MARIA LILLIEROTH, JURIDISK radgivare pa
Neuroforbundet, far 16pande fragor fran
medlemmar om rittigheter i arbetslivet
och vart man ska vinda sig. Hon beskri-
ver sin roll som en “guide i myndighets-
djungeln”. Manga fragor kommer fran
medlemmar som fallit mellan stolarna
och ror exempelvis sjukerséittning, stod-
insatser och tillginglighet. Hon menar
att mycket bottnar i attityder och for laga,
eller for hoga, forviantningar.

- Det finns en syn pa att perso-
ner med funktionsnedséattning
inte har de formagor som de
faktiskt har. Och den andra
sidan av myntet ar att Forsak-
ringskassan tror att de har sddana
formagor som inte gar att uppfylla
pa en arbetsmarknad. Oavsett, sa ser man
inte riktigt manniskan, siger hon.

Négon enkel lista 6ver vilka krav som
kan stéllas pa arbetsgivaren finns inte.
Det skiljer sig 4t beroende pa foretagets
storlek och resurser. Nar det géller neuro-
logiska diagnoser kan det ocksa vara svart
att fa forstaelse for sina behov, eftersom
det &r manga symtom som inte syns.

- Det kan vara svart att hitta en 16sning
som fungerar 6ver tid, och manga ger
istillet upp och slutar, siger Maria
Lillieroth.

"Manga vittnar om att
arbetsgivaren snabbt gor
organisatoriska forandringar
for att slippa dyrare eller mer
tidskravande anpassningar.”

Malin Ekman Aldén, generaldirektér pa Myndigheten foér delaktighet.

Maria Lillieroth

Tema Arbetsliv

For den som &r arbetslos och har eller
far en funktionsnedséttning ar vigen in i
arbetslivet ofta 1ang. En nyligen publicerad
granskning av Riksrevisionen visar att
Arbetsformedlingens stod brister, och
att det har férsamrats 6ver tid. Det kan ta
flera ar innan stodbehov identifieras, och
dven da far hilften inga varaktiga insatser.
Endast tre av tio far insatser som 16ne-

bidrag eller stodperson inom tva ar.
Enligt Maria Lillieroth gor detta
att manga hamnar i klam:

- Det saknas bade kompe-
tens och samarbete mellan
myndigheter och det gor att

manga star och stampar.

En sarskilt byrakratisk och
kranglig fraga for manga ar
hjalpmedel. Om de beviljas privat far de
némligen oftast inte anvéindas pa arbets-
platsen. Samtidigt dr det inte ovanligt att
arbetsgivaren héanvisar till regionen, upp-
ger Malin Ekman Aldén pa Myndigheten
for delaktighet.

En 16sning ar att arbetsgivaren med
stod fran Forsiakringskassan bekostar
sarskilda hjalpmedel for arbetsplatsen
men det finns manga hinder.

- Pa det hdar omradet gar inte alltid re-
gelverken ihop och det &r ett problem for
manga, konstaterar Malin Ekman Aldén.

MARIA NORSTEDT, LEKTOR och docent i
socialt arbete vid Malmoé universitet, har
iflera studier undersokt hur arbetslivet
fungerar for personer med funktions-
nedséittning. Det ar tydligt att de star
lingre fran arbetsmarknaden dn andra.
Under 2022-2024 har andelen personer
med funktionsnedséttning okat i grup-
pen langtidsarbetslosa.

- Tillgidnglighet och inkludering
funkar helt enkelt inte fér personer med
funktionsnedséttning, sdger hon.
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"Tillganglighet och
inkludering funkar helt
enkelt inte for personer
med funktionsnedsattning.”

Maria Norstedt, lektor i socialt arbete vid Malmo universitet.

I en kunskapssammanstillning som
Maria Norstedt och hennes kollega Per
Germundsson nyligen gjort for Myndig-
heten for arbetsmiljokunskap, tittade
de pa vilka faktorer som hindrar eller
mojliggor for inkludering i arbetet. Ar-
betsgivares okunskap, otillrackliga
anpassningar, brist pa flexibilitet
och bristande erkédnnande fram-
tradde som négra tydliga hinder.

- Lyckas man inte med det
som arbetsgivare ir det ett pro-
blem, séger hon.

Maria Norstedt beskriver ocksa feno-
menet med “glasviggar” - att medarbeta-
re som har fatt stod och anpassning inte
vagar byta tjanst av riadsla for att forlora
stodet.

Maria Norstedt

- Det blir en inldsning, konstaterar
hon.

Det som ddremot kiinnetecknar en
arbetsplats dér inkludering av personer
med funktionsnedséttning funkar i prak-
tiken ar enligt samma kunskapssamman-
stallning stodjande arbetsplatsrelationer,
aktivt och positivt ledarskap, kunskap
hos kollegor och ledning, erkinnande
och att erhélla anpassningar.

— Allt det har later kanske sjalvklart,
och ar ju egentligen sadant som giller
for alla, men just de hér bitarna har vi
kunnat se ar centrala fér personer med
funktionsnedséttning, siger hon.

En utmaning i specifikt svenska sam-
manhang ar svarigheterna att bli kvar i

arbetslivet, pa grund av att man mas-
te samordna hjialpmedel och olika
aktorer — och dessutom kunna
komma ifran pa likarbesok,
forklarar Maria Norstedt.

— Man kan behéva ta hand om
sin funktionsnedséttning vilket
det behover finnas utrymme for.
For ett hallbart arbetsliv ar det darfor

viktigt att ha med fragan om hur stéden
samordnas och hur man pa nagot vis ska
fa plats och utrymme att ta hand om sin
formaga. e

Dina rattigheter

e Arbetsgivare har ett ansvar att
vidta skaliga tillganglighetsatgar-
der for att personer med funk-
tionsnedsattning ska kunna arbeta
pa samma villkor som andra.
Bristande tillganglighet betraktas
som en form av diskriminering
inom arbetslivet.

e Om en arbetsgivare inte vidtar
nodvandiga och skiliga atgarder
sa att en person med funktions-
nedsattning kommer i en jamfor-
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bar situation med andra, kan det
utgdra diskriminering.

e Exempel pa skéliga atgarder
kan vara tekniska hjalpmedel fér
datorer, horselslingor och dérr-
Oppnare, anpassning av arbets-
miljén, exempelvis ventilation,
ramper och hissar, anpassning
av arbetstider, arbetsuppgifter
eller arbetsledning.

e Skyldigheten att gora dessa an-
passningar galler fér arbetstagare,

arbetssokande och praktikanter
med funktionsnedsattning, samt
for inhyrd och inlanad personal.
Vad som &r skaliga atgarder
bed6ms individuellt och utifran
arbetsplatsens forutsattningar,
kostnader och méjligheter.

e Om du upplever diskriminering
pa grund av funktionsnedsattning
pa arbetet kan man anmala detta
till Diskrimineringsombudsmannen
(DO).



EXPERTEN

Tema Arbetsliv

’Det kravs andrade attityder”

Fysisk tillganglighet ar viktigt,
men det ar aven hogt i tak.
Det menar Maria Johansson,
specialist pa funktionsratt.

Trots lagar och mal for 6kad
tillgdnglighet star manga perso-
ner med funktionsnedséttning
fortfarande utanfor arbets-
marknaden. Maria Johansson,
funktionsrittsspecialist pa
Samhall, menar att det krévs
bade forandrade attityder och
konkreta atgarder for att bryta
monstret.

— Manga stings ute fran
arbetslivet pa grund av sin funk-
tionsnedséttning, bade perso-
ner med hog utbildning och de
som inte fatt ratt stod i skolan.

Ett av de storsta hindren
menar Maria Johansson ar
arbetsgivares forutfattade idéer
om hur en kandidat ska vara.
Hon uppmanar till en bredare
syn pa vem som kan passa for
ett jobb.

- Ju storre bredd du har
bland dina anstélldas erfaren-
heter, desto storre majlighet
har du att méta den omvérld du
vill na. Fokusera pa kunskap
och kompetens i stallet for att
bara anstélla personer som
liknar dem du redan har.

Flexibilitet ar ocksa avgo-
rande for den som har eller far
en diagnos mitt i arbetslivet.
Manga fastnar i anpassade men
lasta roller, eller lamnar arbets-
marknaden helt.

— Att bade fa en diagnos eller
en skada som foréndrar livet
och samtidigt bli utknuffad fran
ett arbete man kan klara av, det
ar fruktansvirt. Om man inte
kan jobba heltid borde det verk-
ligen finnas méjlighet att arbeta
sa mycket man klarar av med
det man har kompetens inom.

EN INKLUDERANDE arbetsmiljo
handlar enligt Maria Johansson
lika mycket om attityder och
hogt i tak som om fysisk tillgang-
lighet. Samtidigt ska medarbeta-
re inte behova redogora for alla
detaljer kring sin situation.

- Vi behover bli battre pa att
snélltolka varandra. Om nagon
behover vila en stund eller be-
hover gora en arbetsuppgift pa
ett annat sétt, maste man lita pa
att det gors av en anledning.

Maria Johansson ser arbets-
givares radsla att siga eller gora

fel som en del av forklaringen
till att inkludering ofta inte
fungerar. Men hon avfardar
kunskapsbrist som huvudskal.

- Kunskap finns att tillga for
den som vill. Hindret ligger ofta
i att fragan inte prioriteras — och
en missuppfattning om att per-
soner med funktionsnedsétt-
ning redan har det "tillrackligt
bra” i Sverige. Men nir sadant
som behovs for att fa livet i stort
att fungera inte ar pa plats eller
dras in, da paverkas sa klart
ocksa mojligheten att arbeta
och forsorja sig.

EN CENTRAL FORANDRING som
Maria Johansson vill se dr att
funktionsrétt blir en sjalvklar
del av arbetsmarknadsdebatten.

- Precis som man pratar om
jamstélldhet, méangfald och att
motverka aldersdiskriminering,
maste man prata om det hér.
Och det maste synas i Agenda
eller DN eller Aktuellt, inte bara
i slutna rum.

Hon menar ocksa att repre-
sentation i medier ar avgorande.

- Personer med bade synliga
och osynliga funktionsnedsétt-
ningar behover inte bara synas i
fragor som ror funktionshinder-
politik, utan &ven i helt andra
sammanhang - som foretagare,
foraldrar eller experter. I dag
osynliggors ofta personer med
funktionsnedséttning. ®
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En av tre har svart

Bland personer med funktionsnedsattning ar andelen arbetslésa betydligt
hogre an i vriga befolkningen. Det far aven konsekvenser for planboken,
visar statistik fran SCB. Arbetsférmedlingen, den myndighet som ska hjalpa
till, fick nyligen svidande kritik i en granskning av Riksrevisionen.

B Personer med funktionsnedséttning*
B Befolkningen i 6vrigt

S& manga har en sysselsittning

I 552

30,2%

Andel som saknar ekonomisk buffert™ ( procent)

O
% 33 o)

- 3 4’ 5 O pLoa med
funktionsnedsattning har
diskriminerats eller utsatts
for krankande sarbehand-

18 5 O/ ling i arbetslivet.

9 (0)

*1 SCB:s definition 2 for funktionsnedsattning ingar personer som svarat att de har "stora svarigheter” eller "kan inte alls” kan utféra de
aktiviteter som efterfragas (se, hora, ga/ga i trappor, komma ihdg/koncentrera sig, ta hand om sig sjalv eller kommunicera) och/eller har
svarat ja pa fragan “Har du nagon fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsnedsattning?”

**Siffrorna avser personer som i SCB:s ULF-unders6kning svarat att de saknar kontmarginal pa 14 000 kronor for oférutsedda utgifter.
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med ekonomin

Stodet fran Arbets-
formedlingen brister

e Riksrevisionens gransk-
ning* av Arbetsformedlingen
visar att myndigheten brister
i uppdraget att stotta perso-
ner med funktionsnedsatt-
ning pa arbetsmarknaden.
Myndigheten har inte utfor-
mat arbetet med malgruppen
pa ett andamalsenligt satt
och det har dessutom skett
en férsamring over tid.

e Flera av bristerna kopplas
till organisatoriska férand-
ringar inom Arbetsformed-
lingen dar man 6vergatt till
ett arendebaserat arbetssatt
med digital sjalvservice och
minskad personalstyrka.

e Regeringens styrning har
inte varit tillrackligt effektiv,
Adven om man pa senare ar
vidtagit atgarder.

*Las rapporten pa riksrevisionen.se.

7%

har aldrig fatt ta del
av sarskilda insatser,

trots att de fatt en
registrerad funktions-
nedsattning.

3 av 10 far sarskilda
insatser inom tva ar fran
inskrivning.

b

miljarder kronor av
Arbetsférmedlingens
budgeterade anslag
for lonebidrag
anvands inte.
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ristoffer fick sin
agnos tan te a

f t att livet va

”Jag vill inte bli sedd
som ett handikapp”

Nar Kristoffers MS-symtom forvarrades minskade
arbetsgivarens forstaelse. Om han vetat lika mycket
da som han gor i dag hade han stallt helt andra krav.

Text Johanna Aggestam Foto Julia Sjoberg
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ristoffer var 29 ar, smabarns-
pappa och fast anstélld pa ett
storre industriforetag i Gote-
borg nir han 2013 fick sin
MS-diagnos. Det var ett chock-
besked mitt i vardagen.
- Jag tankte att nu &r livet over.
Det var mycket kénslor, berittar han.
I dag, 41 a&r gammal, har han hittat en
balans - med stéd fran en forstaende
arbetsgivare, vinner och familj.
Multipel skleros &r en neurologisk sjuk-
dom med ett brett spektrum av symtom.
For Kristoffer innebér det bland annat
nedsatt balans, svaghet i ena kroppshalv-
an, trétthet och forhojd stresskinslighet.
Men MS syns inte alltid utat.
- Folk ser inte hur mycket man kim-
par. Syns det inte sa finns det inte i folks
ogon. Det handlar om okunskap, inte ill-
vilja. Men det kan fortfarande vara tungt
att hantera, siger Kristoffer.
Att leva med en osynlig diagnos innebér
ocksa att bli ifragasatt, ibland av vil-
menande bekanta.

”"Folk ser inte hur mycket
man kdmpar. Syns det inte
sa finns det inte.”

- Jag har fatt hora "Va, har du MS?”
som om det vore helt otdnkbart. Folk ar
snabba pa att déma boken efter omslaget.
Och jag anstrianger mig ju ocksa for att
hénga med pa samma sétt som innan, jag
vill kunna vara som vanligt, och inte bli
sedd som ett handikapp. Sa det ar heller
inte alltid s& litt for omgivningen att veta.

Trottheten ar den enskilt storsta

Tema Arbetsliv

begransningen for Kristoffer, sarskilt i
arbetslivet. I takt med att symtomen for-
virrades minskade forstaelsen fran hans
tidigare arbetsgivare. Trots att kollegorna
visade sympati fanns det liten plats for
avvikelser i en miljo préaglad av hogt tem-
po och krav pa stindiga leveranser. Han
bytte forst avdelning, men hamnade till
slut pa arbetsgivarens uppmaning hos ett
bemanningsforetag. Det blev en ohallbar
l6sning.

- Vem vill anstilla en gubbe som inte
orkar? siager han.

Hade han da vetat sina réttigheter
kunde han ha krévt en mer flexibel
anstéllning, tror Kristoffer.

DET VAR FORST VIA KONTAKT med Arbets-
formedlingen, rehabkoordinator och
sjukvard som en ny vig 6ppnade sig. Till
en borjan blev det tal om jobb pa Myrorna
eller liknande butiker, men Kristoffer
kande att hans fysik &nnu var for god for
att helt byta arbetsuppgifter.

Numera jobbar han deltid, fyra timmar
om dagen, inom metallindustrin. Anstall-
ningen ar l6nebidragsfinansierad och
anpassad efter hans forutsittningar.

- Jag jobbar med kroppen, men inom
rimliga granser och med stor forstaelse
fran chef och kollegor. De ser mig som
medarbetare och inte som “lonebidrags-
gubbe”. Da kiinner jag att jag inte ar sjuk,
sdger han.

Det dr inte bara arbetstider och arbets-
uppgifter som ar bittre anpassade, det ar
framfor allt bemotandet som gor skillnad.
Kristoffer har i nuldget inga behov av
tekniska arbetshjalpmedel, men menar
att det inte skulle vara nagra problem om
den dagen kommer. Och behéver han
en extra vilodag, ta en paus eller gd hem
tidigare, ar det sjalvklart.
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”Arlighet och 6ppenhet
ar lika viktigt i arbetslivet
som i relationer. Annars
vaxer kanske bara en
bitterhet fram.”

- Men mitt mal dr att kunna jobba
heltid igen. Da skulle jag vara riktigt ndjd,
sidger han med ett skratt.

Acceptansen av sjukdomen, bade fran
omgivningen och inom honom sjilv, har
vuxit med aren. Tréning har blivit ett
verktyg for att halla kroppen igang, ofta ar
det styrketrianing, ibland en promenad.

- Men ibland orkar jag inte, d& fir man
acceptera det och gora det man kan.

TILL ARBETSGIVARE som far anstéllda
med neurologiska diagnoser, eller déar en
anstélld far en diagnos mitt i livet, har
Kristoffer ett tydligt rad; skapa ett klimat
dér det ar majligt att vara 6ppen.

- Sétt er pa tu man hand, be perso-
nen beritta om sin diagnos och vad den
innebér. Och visa forstéelse. Det behover
inte betyda att man ska gora stora foriand-
ringar direkt, utan snarare att medarbe-
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taren far kdnna sig behévd. Det ar vildigt
virdefullt.

Samtidigt understryker han att dven
den som lever med sjukdomen maste ta
ett ansvar.

- Man maste sjalv vilja beritta vad man
behover. Det ar ju ett 6msesidigt fortroen-
de och en 6msesidig forstielse som kravs.

Kristoffer berittar att det forsta han
gjorde nir han fick sin diagnos var att
googla MS. Det var ingen munter ldsning,
beréttar han. Men efter drygt tolv ar har
Kristoffer fortfarande inga ganghjalp-
medel. Tvirtom har vissa funktioner till
och med forbattrats, mycket tack vare
tréaning. Han ser hoppfullt pa framtiden

och arbetslivet, utan att ta nagot for givet.

- Jag lever ett virdigt liv. Och sa linge
jag kan hilsa pad mina barn, kinna mig
som en del av samhillet och ha ett arbete
jag orkar med - da dr det dnda gott. ®

Kristoffers
tips for
arbetslivet

e Var 6ppen, beratta
hur du méar och vad
du behdver.

e Trana och rér pa
dig utifran dina egna
forutsattningar.

e Sok stdd fran
varden, Forsakrings-
kassan och Arbets-
formedlingen.

e FOrsok att hitta
ratt arbetsgivare,
som ser dig som
individ, inte bara din
diagnos.



Tema Arbetsliv

eaneL: SA far vi arbetslivet att funka

Lars Ahlenius,
projektledare i
Stockholm stad

”Jag ar fodd med en muskelsjuk-
dom kallad SMA vilket leder till ett
omfattande rérelsehinder. Det inne-
bar inte att jag inte kan jobba — men
att jag maste planera logistiken
kring arbetsdagen in i minsta detalj:
sjalva planeringen blir i sig lite av
ett arbete. Hur ser vadret ut, ar
det halt, vem kan hjalpa mig in och
ut, vad star pa agendan i dag och
hur kanns kroppen? Jag arbetar i
Stockholms stad med funktions-
hinderfragor och upplever att mina
egna erfarenheter av funktions-
hinder och utanforskap givit mig
mycket vardefull kunskap som gar
att anvanda pa vara insatser och
deltagare. Pa sa satt ar SMA:n en
fordel. For mig har det inte bara
varit sjalva funktionshindret som
stallt till det, utan aven min egen
sjalvbild och acceptans. Kanslan att
inte vara ‘normal’, svarigheten att
behova be om hjalp och anvanda
hjalpmedel begransade mig mycket
tidigare, nagot jag kanner att jag har
kommit Over i dag. Lite segt att det
skulle ta 50 ar. Det handlar inte om
att vara stark, det handlar om att
fa forutsattningar. Nar stodet finns
kan jag jobba 100 procent.”

Anton Back, butiks-
medarbetare pa Ica
Supermarket i Lindvallen

”Jag lever med en CP-skada och
behover assistans i varje moment
— aven pa jobbet. 2022 tog allt
fart nar jag lade ut en 'omvand
jobbannons’ pa Facebook, dar jag
beskrev vad jag kunde bidra med.
Inlagget fick enorm spridning
och ledde till min tjanst pa Ica
Supermarket i Lindvallen. Det ar ett
jatteroligt yrke och jag ar stolt dver
att visa att arbete fungerar — med
ratt stod. Lonebidrag, hjalpmedel
och en organisationsvid forstaelse
for min situation ar helt avgérande
for att det ska fungera. Ibland
vander sig kunder till min assistent
i stallet for till mig, och visst finns
det fordomar om vad jag kan. Men
just darfor ar det sa vardefullt att
fa vara dar och visa att fler &n man
sjalv tror kan arbeta i butik. For mig
ar rullstolen inte ett hinder utan en
mojlighet. Det jag inte har i benen
far jag ha i huvudet - och resultatet
ar att jag som 26-aring har jobb,
lagenhet, betalar skatt och har en
flickvan — precis som vem som
helst. Det kdnns maktigt att vara en
del av samhallsbygget.”

Annika Sander Lofmark,
kommunikationschef
pa BabyBj6rn

”Nar jag fick MS sa min chef att det
inte spelade nagon roll om jag kunde
ga eller inte, det var min hjarna han
ville at. Det har varit en drivkraft
for mig, speciellt nu nar jag sitter i
rullstol. Ett fysiskt tillgangligt kontor
ar naturligtvis en forutsattning,
men flexibilitet och férstaelse fran
ledning och medarbetare &r ocksa
avgorande. Jag har turen att arbeta
i en miljo dar jag har kunnat vara
oppen med min situation. Det har
gjort att alla omkring mig ar oerhort
stottande. Vetskapen om att jag kan
jobba hemma ibland gor mig mindre
stressad tyngre dagar, men att kom-
ma till kontoret gor ocksa att jag kan
fokusera pa annat. Jobbet innebar
resor och moéten i miljoer jag inte
kan kontrollera, vilket kraver plane-
ring. Den biten ar viktig, for ju fler vi
ar med rullstol i olika sammanhang,
desto mer uppenbart blir det att
tillganglighet inte ar sjalvklart. Jag
har kunnat resa och arbeta pa tre
kontinenter tack vare stéttande
kollegor och funktioner. Man kan
inte fixa allt sjalv och att inte ta hjalp
ar att ge upp. Sedan maste man sjalv
vara 6ppen for olika l6sningar och
att aka sophiss da och da.”




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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Smouldering MS kan till
exempel ge féorsamrade
kognitiva funktioner och
6kad fatigue.

"Vad ar
smouldering MS?”

JAG HAR NYLIGEN hort
ett nytt begrepp som
géller multipel skleros,

smouldering MS. Vad ar skillna-
den mellan sekundérprogressiv
MS och smouldering MS? Eller &r
det samma sak?

Fundersam

SMOULDERING MS, vilket
pa svenska kan 6versat-
tas med smapyrande MS,

ar en ny term for att beskriva ett
gammalt fenomen, det vill sdga att
vissa som har MS overgar fran
skovformad MS till en sjukdoms-
fas med gradvis férsamring.

Traditionellt kallas det for
sekundarprogressiv MS, eller
primérprogressiv MS om man
aldrig upplevt skov. En anledning
till att foresla en ny term &r att
nuvarande indelning i sjukdoms-
faser inte tar hansyn till under-
liggande sjukdomsmekanismer,
och att den primért bygger pa
gangfunktion.

Tva andra vanliga termer for
att beskriva bestaende sjukdoms-
forsamring baserat pa orsak ar
forkortningarna PIRA (férsam-
ring som inte férklaras av skov)
och RAW (forsamring efter skov).
Smouldering MS 6verlappar dér-
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med med PIRA, men skillnaden ar
att PIRA har en tydlig definition
vilket 4nnu saknas fér smoulde-
ring MS. Orsaken till smouldering
MS tros vara en mer laggradig
inflammation - sméapyrande - i
hjarnvivnaden som inte paverkas
i ndgon storre grad av befintliga
liakemedel. Det kan rora sig bade
om sjukdomsprocesser i be-
fintliga flackar (kroniskt aktiva
lesioner), men dven nagot som
involverar hjarnvavnaden mer
allmént. Mer avancerade bildtek-
niker, vanligen via magnetkamera
kan indikera saddan typ av inflam-
mation, men dessa tekniker ar
annu ej tillgangliga i klinisk rutin.
Det har &ven foreslagits att smoul-
dering MS kan manifesteras som
till exempel forsdmrade kognitiva
funktioner och 6kad fatigue.

PROBLEMET SOM uppstar nér det
saknas objektiva diagnostiska
verktyg dr hur man kan skilja ut
det som ar MS-specifikt och vad
som kan bero pa annan sjukdom
eller vanliga aldrandeprocesser.
Det behovs darmed mer forsk-
ning innan smouldering MS som
begrepp kan anvindas kliniskt.
En viktig poing &r ocksa att inte
betrakta smouldering MS som
icke behandlingsbart. Kanske
kan man motverka forsamring
genom behandling av samsjuklig-
het eller livsstilsforandringar?
Pa lite sikt finns ocksé mer
lovande MS-behandlingar for sant
smépyrande MS-inflammation.
Fredrik Piehl

Expertfragan

”Hur far jag tillgang till rehabilitering?”

FOR UNGEFAR TVA AR
sedan jag fick en stroke i
samband med en hjart-

operation och har inte fatt ndgon
rehabilitering sedan dess. Jag har
nedsatt arbetsforméga. Hur ska
jag gora for att fa nagon form av
rehabilitering?

Sokande

DESSVARRE AR DET lite
svart for mig att besvara
din fraga pa ett konkret

satt. Detta beror pa att rehabilite-
ringen och hur den ar upplagd ser
olika ut beroende péa var i Sverige
du bor. I fem regioner (Stockholm,
Kalmar, Skane, Viastmanland och
Orebro) finns nigot som kallas
hjarnskadekoordinatorer. Dessa

kan vara behjilpliga med att hitta
kontaktuppgifter till rehabinstan-
ser.

Bor duienregion som inte har
nagon hjarnskadekoordinator
skulle jag ringa den koordinator
som ar nirmast dig geografiskt
och som kanske vet mer om vem
du kan kontakta pa din hemort.
Har du varit i kontakt med Neuros
diagnosstodjare? Det ar personer
som sjélva varit med om en stroke
och som utifran egna erfaren-
heter kanske vet om ett bra
tillvigagangssitt for att fa hjélp
med rehabilitering. Du hittar alla
kontaktuppgifter pa neuro.se.

Hoppas du hittar ndgon som
kan hjilpa dig mer konkret.

Sandra Magnusson

"Rehabiliteringen och hur den ar
upplagd ser olika ut beroende pé var
i Sverige du bor.”

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

@
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Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

Vi ska horas!

Vi lever i omvalvande tid.
Samtidigt som vi under manga
ar sett stora medicinska kliv
framat blir omvarlden alltmer
orolig. Krig och konflikter,
klimatforandringar och alltmer
auktoritara stater som staller
manniskor mot varandra

och krymper civilsamhallets
utrymme gor att vi behover
samla kraft.

Neuroférbundet behdvs for
att forandra bade manniskors
vardag och samhallets struktu-
rer. Var gemensamma riktning
ar tydlig: ett samhalle dar alla
med neurologiska diagnoser
kan leva livet fullt ut.

Fler manniskor ska hitta sin
plats och sitt satt att engagera
sig i Neuroférbundet. Vi ska
hoéras tydligt i samhallsdebat-
ten, peka pa utmaningar och
brister vi ser och samtidigt
komma med lésningarna. Vi
gor det genom att bygga resur-
ser for forskning och utveck-
ling, och genom att bidra med
var unika kunskap till Sveriges
beredskap.

Det ar vara olika erfarenhet-
er och roller inom férbundet
som ger oss kraft. Vi har alla
olika uppgifter som leder
oss mot samma mal.
Tillsammans skapar vi
férandring! @

katarina.gustafsson
@neuro.se
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KONGRESS. Den 17-19 oktober
intar Neuroférbundet Quality hotel
i Solna for kongress. P& agendan
star bland annat ett nytt intresse-
politiskt program, och val av ny
ordférande.

Nér Neuroférbundet samlas for
kongress vantas ungefir 120
personer delta, varav 60 ombud
fran olika féreningar. Under de
tre dagar kongressen pagar ska
de ta stillning till ett trettiotal
motioner fran medlemmar och
foreningar.

- Det dr en blandning av férslag
som ror allt ifran forbundets rikt-
ning de kommande fyra aren, till
fragor som &r mer féreningsnéra,
berattar kongressgeneral Max

Horttanainen.

Dessutom har forbunds-
styrelsen lagt fram atta pro-
positioner, varav en handlar

om ett nytt intressepolitiskt

program. Det beror bland

Dags for kongress!

‘Max
Horttanainen

annat sjukvard,
rehabilitering och
hjalpmedel, arbetsmarknad,
socialforséikring och insatser
enligt LSS och SoL, samt repro-
duktiv hilsa.

- Sen lidgger vi ocksa fram flera
forslag pa hur vi som forbund ska
bidra till en positiv samhallsut-
veckling och vara en stark rost i
de fragor som ror vara medlem-
mar, berdttar Max Horttanainen.

Kongressen for ocksa med sig
ett val av ny ordférande. Valbered-
ningen har foreslagit Eva Helmers-
son som har stor erfarenhet fran
funktionshinderrorelsen. Hon
har bland annat haft uppdrag foér
Neuroférbundet och Funktionsritt
Sverige och har bred kompetens
inom forskning och utveckling av
likemedel och medicinteknik.

Och sé ska forstas forbundet,
och all verksamhet som genom-
forts under kongressperioden,
firas.®



28 september
Neurodagen

Forbundets fédelsedag — fira den med oss! Under
perioden 18 september—8 oktober genomfor
foreningslivet aktiviteter for saval medlemmar som
icke medlemmar 6ver hela landet. Arets tema &r
Hjédlpmedel, assistans och LSS. Kolla kalendern
pa neuro.se for att se vad din férening gér
i samband med Neurodagen — eller
varfor inte skapa en egen insamling i
Neurodagens ara — det gor du ocksa
pa neuro.se. ®

16 oktober
Polyneuropatidagen

Neuroférbundet slapper ett inspelat
studiosamtal om neuropatisk smarta,
inspirerat av Fraga Doktorn. Samtalet lyfter
viktiga perspektiv kring hur smartan paverkar livet
och vilka stéd som finns. Samtalsledare ar Anna-
Karin Andersson och deltar gor Gabriella Wrange,
diagnosstddjare som lever med polyneuropati och
smarta, Fiona Jamieson, leg fysioterapeut och Go-
ran Solders specialist i neurologi och neurofysiologi.
Samtalet gar att hitta pa neuro.se och Youtube. ®
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Neuroférbundet

6 oktober

Varldsdagen for Cerebral Pares

I &r har Neuroférbundet utlyst 2 miljoner kronor
i bidrag till forskning kring CP. Hela nio fina ansok-
ningar lamnades in, som nu har granskats av var
vetenskapliga forskningskommitté och beslut
tagits av férbundsstyrelsen. Annonsering om
vilka projekt som beviljats forsknings-
anslag sker i samband med Neurofor-
bundets kongress 17-19 oktober. ®

Hosten med

29 oktober

World stroke day

Stroke uppmarksammas
bade pa varen och hosten.

I samband med europeiska
strokedagen 13 maj lanserade vi en
inspelad foreldsning om nya forsk-
ningsmetoder inom strokerehabili-
tering, med fysioterapeuten Sofie
Andersson. Se den och flera andra
inspelade forelasningar pa Neuro-
foérbundets Youtube-kanal. ®

Neuroférbundet deltog
i Nobel symposium

FORSKNING. Den 5 juni hélls Nobel
symposium pé Karolinska institu-
tet som samlar varldens framsta
forskare, i ar med inriktning MS.
Nuvarande och framtida behand-
lingar diskuterades och sista dagen
agnades at patienternas rost.
Neuroférbundets kanslichef Kata-
rina Gustavsson delade ut Neuro-
forbundets pris Arets Neuroprofil
till professor Fredrik Piehl. Neuro-
forbundet var en av symposiets
fyra sponsorer. ®

292

personer deltog i
MS-touren 2025,
da Neuroférbundet
bjod in till diagnos-
konferenser pa sju
platser runt om
i landet.

Solig familjevecka
i Valjeviken

LAGER. Under &rets familjevecka

i Valjeviken 14-19 juli deltog tio
familjer, totalt 34 personer fran 1
&r och uppat! En vecka med bad,
aventyr, overraskningar, aktivi-
teter, och viktiga samtal. Sarskilt
uppskattat var vattenaktiviteterna,
ridning och besdk pa Kreativum i
Karlshamn. Valjevikens kursgard ar
tillgdnglighetsanpassad och flera
foreningar anordnar aktiviteter dar
sa hér med din férening om du &r
intresserad av att delta. @
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@ Neuroférbundet Féreningsliv

Villa Pollux - ett navi Halland

Fér Neuro Halland lade ett arv grunden fér det ~ Denstorahavsndravillan i utkan-

ten av Halmstad ar centrum for

som i dag ar foreningens samlingspunkt. Och NnU  Neuro Hallands verksamhet. Den

finns stora planer pa att utveckla verksamheten. rymmer kansliet, en samlings-
lokal for upp till 50 personer, kok

och tre tillgdnglighetsanpassade
dubbelrum som vem som helst
kan hyra. Dar finns ocksa ett
tillgdnglighetsanpassat badrum.

- Hér kan vi hélla vara egna
evenemang och vi hyr dven ut
lokalen till andra, beréttar Carina
Holgersson, ordférande i Neuro
Halland.

Villa Pollux kom till i mitten av
attiotalet efter att kommunen ville
ta 6ver mark lingre in i landet
som Neuro Halland fatt drva. I ut-
byte erbjods foreningen den 3500
kvadratmeter stora havsnira
tomten. I nirheten finns Brottets
simstadion och via den cykel-
vénliga strandpromenaden Prins
Bertils stig ar det litt att ta sig in
till centrala Halmstad. Varje vecka
haller féreningen egna aktiviteter
ilokalen, pa onsdagar brukar det
till exempel bli boule.

- Det brukar bli vildigt myck-
et skratt och en fin gemenskap,
siager Carina Holgersson.

Villa Pollux.

NU FINNS PLANER pa att utoka
verksamheten genom att bygga
till fler 6vernattningsméjligheter,
anpassade utrymmen for aktivite-
ter och rusta upp byggnaden.

- Sedan flera ar har vi ordnat
resor till Valjeviken dar vi haller
kurser. Det gor sa stor skillnad
for manga! Om vi bygger ut kan vi
komplettera med liknande aktivi-
Via Prins Bertils Stig &r det latt att teter hemmavid, vilket kan hjélpa
ta sig in till centrala Halmstad. annu fler medlemmar. e
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Neuropromenad
for forskning om
hjarntrotthet

Stort tack till alla er som deltog i
&rets Neuropromenad, tack vare er
har vi samlat in viktiga medel som
oavkortat gar till forskningen kring
hjarntrétthet — en insats som bety-
der mycket fér manga. Tillsammans
ger vi hopp och skapar forandring.
Pokalen togs hem av Neuroférbun-
det Goteborg. Grattis! Och ett varmt
hedersomnamnande till Karlstad
med omnejd for ett fint genomfort
event! ®

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.

Vill du veta vad som hénder
nédra dig? Skanna QR-koden
med din mobilkamera eller ga
in pd neuro.se/kalender.

@

I ndsta nummer av Reflex
Ny ordforande!

Mot var nya ordférande
och fa en rapport om det
viktigaste fran kongressen.

Idin
brevlada

21 nov
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Annons

Rehabilitering pa

SRC bedriver rehabilitering i medelhavs-
parlan Benalmadena. Vart specialist-
team har lang erfarenhet av patienter
med reumatiska besvar. Hos oss far du

behandling, traning och distans till vardagen.

Har du fragor?

073-096 54 78
src@sarnmark.se

Lis mer pa: www.src.care

Fatal
platser kvar

Sa kom och forbattra din funktionsformaga
och livskvalitet i ett idealt klimat!

Kontakta oss for fri radgivning kring
finansiering.

Varmt valkommen till SRC!

Scandinavian
Rehab Center

NEURSS

Behover du juridisk

hjalp eller vagledning?

| var juridiska radgivning kan du fa stéd

i fragor géllande till exempel
e sjukersattning
e merkostnadsersattning

e hjélpinsatser sasom 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

08-677 70 19



Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

Nu anvander jag min erfarenhet for att hjalpa andra

Det finns s&kert manga likheter mellan din vag och den vég
som jag har gétt. Jag har kdmpat, gratit och slagits for mitt
barns ratt till den hjalp och det stéd som han behéver och har
ratt till. Idag &r min son 25 &r gammal och hans vardag &r bade
fin och meningsfull. S& kampen har haft betydelse och det gor
att jag idag kan spendera dagarna med att kdmpa fér andras
barn och hjalpa andra att fa en vardag likt den vi har idag.

Hos oss pé Din Forlangda Arm arbetar jag och mina kollegor
dagligen for att alla v&ra kunder ska f& den service och den

omtanke som de &nskar. Den omtanke som jag 6nskade att
jag fick for 20 &r sen.

Vikan assistans, vi har erfarenheten, vi har hjértat och vi har
viljan. Vi vill skapa en vardag sominte bara ska fungera utan
som ocksé bidrar till 6kad gladje.

Titta in p& v&r hemsida eller pa var Facebook-sida och var
med och kann gladjen.

Valkommen till oss!

RIKSTACKANDE ANORDNARE - BARN OCH VUXNA - EVENEMANG -

DIGITAL TIDRAPPORTERING OCH JOURNALFORING | COORDINARE

Din Forlangda Arm

www.dfarm.se - Tel. 0920-15510

Dagverksamhet

Vi finns ocksé p& www.facebook.com/DinForlangdaArm

‘. Coordinare

www.coordinare.se

Det privata alternativet



