Till regionraden Emmy Ahlstedt och Jimmy Loord

Fortydliganden till fragestund med regionraden vid Neurodagen 250927

Arende: Jag vill géra medskick fran mitt inligg pa neurodagen

1. till SKR om Neuroregister

2. samt till Riksdagen om Férsakringskassans orattfardiga bedémningar av arbetsférmaga pga. ideellt
arbete.

Sakupplysning 1: Neuroregister ar kvalitetsregister om olika diagnoser som ldkare eller patienter
fyller i och som har till uppgift att vara underlag for

e Nationella jamforelser och jamlik vard.

Kartlaggning och uppféljning av patienter

Uppfoéljning ldkemedelsanvdandning och relation till funktion och livskvalitet
Stod for forskning och utveckling

| ar sa hade ALS, Myastemi och Narkolepsi for lag svarsfrekvens sa de fick inte medel fran SKR att
fortsatta arbetet med registren.

Narkolepsiforeningen eller Pandemrix blev kontaktade och tog av sina forskningsmedel och betalade
45 000 kr till foretaget “Omda” for i ar, hur det gick for de andra diagnoserna vet jag inte.

Problemstdllning statistik: Min egen reflektion ar att den funktionella tid som en Narkoleptiker har
kvar manga ganger inte racker till att sitta och fylla i statistik. En som lever med narkolepsi har inget
"det kan jag gora vid annat tillfalle”.

Vi som bor i Kalmar har lakare som fyllt i registret sedan var son blev sjuk 2009, en insats vi ar
tacksamma for. Det hade varit mycket trakigt om all statistik skulle ga forlorad. Personligen ar jag sa
trott pa allt krangel med allt, jag har sjalv akt och lyssnat pa politiken som lovade att de drabbade
eller Pandemrix inte ska behdva krangla med allt. Tyvarr blev det inget stod trots den goda
ambitionen fran lagstiftaren, nagot som har vallat stor besvikelse.

Men registret galler ju alla med aktuell diagnos och manga ar arbetsféra och vill inget annat &n att fa
hjalp med medicinering sa att de kan vara sa delaktiga i samhallslivet som mojligt. Registren ar
nodvandiga for fortsatt forskning och mojligheter att ta fram adekvata insatser for malgruppen.

Forslag: Narkolepsiforeningen, med stod av Neuroférbundet i Region Kalmar, vill att regionerna tar
ansvar for uppdatering av aktuella register for att mojliggora adekvat forskning och framtagande av
mediciner/behandling.

Sakupplysning 2: Sjuka, personer med funktionsnedsattning samt medmanniskor runt dem behdver
varandra i gemenskap och kunskap genom féreningsarbetet men de ”sjuka” far inte engagera sig for
F-kassan for da anses de ha arbetsférmaga och eventuell ersattning dras in.

Problemstéllning bedémningar av Forsakringskassan: Forsakringskassans bedémningar hindrar
personer med funktionsnedsattning att engagera sig i foreningar vilket begransar delaktighet,
gemenskap och utvecklings for den enskilde.

Forslag: Vii ovan namnda féreningar vill ha ett positivt svar fran Staten i maj 2027, nar utredningen
ar klar, att ideellt engagemang i féreningar inte ska begransa mojligheten till ersattning dar det finns
dokumenterad medicinsk utredning som visar pa begransad arbetsformaga. Vi vill att vara politiska



representanter i regionen staller sig positiva och driver pa rikspolitiskt for att ett positivt beslut i
denna fraga.

Med vanlig halsning

Marie Torstensson
Runtorp
070-6493397

Valkomna med fragor

Bilaga: Neuroférbundet i Region Kalmar samt Neuroférbundet Kalmar tillstyrker férslagen



