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Bar, potatis, dgg—1iar
ar midsommarmaten

niral2 procent dyrare.
B Naringsliv | Sid 10

Psykologen: Det kan vara bra att ha ett mote
med bade din mamma och hemtjénsten fér

attisamrad besluta vad som ar bast.
M Livet | Sid 23

ALS-sjuke Bjorn Andersson siger att han inte ér ridd for att d6, men att hans tid ér kortare in manga andras. Foto: Emma-Sofia Olsson

Odesdiger viintan
for ALS-drabbade

m "Utan familj och vanner hade det varit kort.”
Bjorn Andersson behover hjilp med allt
—anda ar striden med Forsidkringskassan inte
over. SvD granskar situationen for ALS-sjuka

i Sverige. Nyheter | Sid 10-13

Penningpolitik

KI spar mjuklandning
—trots dyster prognos

KI presenterade pa tisdagen sin
konjunkturprognos. Dar skriver
institutet att inflationen sjunker
— 2023.
=3 Samtidigt vill KI formedla att
== det for gemene svensk inte finns
“nagon anledning till oro.

040

—Vi ser inte ndgon ekonomisk
kris, utan snarare en lagkonjunk-
tur som inte ar speciellt djup,
séger Eric Spector, enhetschef
for realekonomisk analys pa KI.

B Niringsliv | Sid 4

Anders Lindblad:
Stimningen i Bistad,
dar Sveriges damlands-
lag finslipar formen
infor EM, ar full av
forvintan om nagot
riktigt, riktigt stort.

B Sport | Sid 20-21

Orosmolnen
paverkar vara
beteenden

Inflation, krig i Europa och en
klimatkris. I kristider forsoker vi
garna fly till trygghet.

- Det hir sokandet efter trygg-
het kommer nog att kinneteckna
var tid framat, siger Lars Mag-
nusson, professor i ekonomisk
historia vid Uppsala universitet.

B Kultur | Sid 24-25
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”Vi har ta mig fan inte
varldens basta valfard”

Forlamningssjukdomen ALS &r obotlig och har ett snabbt
forlopp. Nu vittnar drabbade och anhoériga om lang vintan pa
besked om hjilp fran Foérsikringskassan. Vissa hinner till och

med doO innan assistansen kommer.

Bjorn Andersson sitter i sin rullstol, inskjuten
mot den surrande koksflikten. Han klarar
inte av att halla cigaretten i handen, istillet
balanserar han den i mungipan och askar
skickligt mot en glasburk pa spisen.

—Man maste ju leva fér fan! Eller hur?
mumlar han mellan blossen.

Bjorn var 44 ar nir han diagnostiserades
med ALS i september 2020. Till en borjan vil-
le han klara sig pa egen hand. En “stark per-

sonlig integritet”, star deti bedomningen fran
regionen.

Men allteftersom musklerna fortvinade
fick Bjorn svarare att réra sig, han ramlade
flera ganger, och blev alltmer l4st.

Till slut fanns ingen annan 16sning an att
soka hjalp.

Vad han inte visste da var att det skulle ta
flera manader att bli beviljad personlig assis-

B::;‘ /

isk ® Spinnande’s

Sverige i dag

tans fran Forsakringskassan. Annu lingre tid
att fa personliga assistenter pa plats.

Under den tiden skulle Bjorn hinna for-
sdmras avsevart.

SvD:s granskning visar att han ar langtifran
ensam.

Vissa med ALS hinner till och med d6 innan
hjalpen kommer.

Forsikringskassan ir enligt forvaltnings-
lagen skyldig att handligga ett drende sa
“enkelt, snabbt och kostnadseffektivt” som
mdjligt, med bibehallen réttsséikerhet.

Vad snabbt betyder i tid specificeras inte.

Enligt Férsdkringskassan tar det normalt
fem méanader for beslut om assistansersétt-
ning, enligt LSS-lagen, oavsett sjukdom.
Ibland kan det ga fortare &n sa —ibland tar det
langre tid.
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Men SvD:s granskning visar att vissa sjuka
hamnar i klam, sarskilt de med obotliga sjuk-
domar med snabba férlopp, som ALS.

Bjorn bor sjilv i sin ligenhet, tva trappor
upp, strax utanfor Eskilstuna. Det var dér,
sittandes i sin sdng, som han i borjan av
december ifjol ansokte om personlig assistans
hos Forsakringskassan.

I borjan gick det fort. Myndigheten med-
delade att de tagit emot ansokan. Sedan foljde
ett samtal med en utredare.

For en ALS-sjuk giller samma princip som
ovriga funktionshindrade. Det ar inte diagno-
sen i sig som avgor, utan de sa kallade grund-
laggande behoven. Alltsa att andas, prata,
skota sin personliga hygien, kunna dta och
kla pa och av sig.

Behoven analyseras i vad som kan beskrivas
som en 6gonblicksbild. Men problemet for en
ALS-sjuk &r att forlamningen av kroppen kan
ga fort.

I februari far han underlaget till beslutet.
Bjorns grundliggande behov bedéms till fem
timmar och 47 minuter i veckan. Nagot som
i praktiken innebir ett avslag fran Forsik-
ringskassan.

Dar och da ar Bjorn hinvisad till sin kom-
mun for hjalp.

Nu sker det forsta av manga samtal som
SvD har med Bjorn. Han dr uppgiven, men
ocksa besviken och forbannad.

—-Jag maste forlita mig pa att grannar,
vanner och familj kommer hit och ger mig

Det dr bakom
ratten som Bjorn
Andersson mar
allra biast. Men
han kommer
aldrig att kunna
kora bil igen.

Bjorn far dagarna
att ga tittandes
pa skrickfilmer
och serier. Han
beriittar att han
sett klart alla

33 siisonger av
”Family Guy”.

Nu har han gett
sig pa "Simpsons”
istéllet.

mat. S jag ger betyg minus tretusen for hela
skiten, séger Bjorn.

Bjorn beréttar att han fortfarande kan sétta
sig upp i séingen pa egen hand, dven om det
ibland kravs 20 minuter for att lyckas. Han
kan inte hélla mobilen, utan sitter
i skraddarstillning med den framfor sig vid
vara samtal.

D4, i februari, har han varit utanfor
lagenheten fyra ganger sedan i somras. Den 6
juli, 11 augusti, 15 november och 2 januari.
Han kommer ihdg datumen utantill. Tva av
datumen ar hans barns fodelsedagar.

Vid det hir laget har Bjorn forsdmrats be-
tydligt sedan anstkan gjordes, men dven se-
dan utredningssamtalet. Han skickar ett nytt
brev till Férsdkringskassan och beskriver hur
han inte langre kan lyfta sina armar och dér-
for behover matas. Det 4r jobbigt att andas
och han kan inte lingre stddja sig pa sina ben.

I ett av underlagen till assistansbeslutet
framgar det att Bjorn tidigare fatt krypa till-
baka till singen om han vil lyckas ta sig till
toaletten med sin rullator. Anledningen var
att han inte kunde resa sig upp fran toalett-
stolen. Krypandes tillbaka fran toaletten
knuffade han rullatorn framfor sig med hu-
vudet.

—Det bekom mig inte 6verhuvudtaget. Men
fragar du tio manniskor runt omkring: “Ja
men sadir kan du ju inte hélla pa.” Ja men
vad fan ska jag gora da? Det fanns ju ingen
hjilp. Skulle jag trycka pa larmknappen da,

for att ndgon skulle hjilpa mig att resa mig
upp? Nagon matta far det vara, berittar
Bjorn.

Till slut kunde han inte langre krypa. Nar
han var ensam blev flaskor och plastpasar
16sningen pa problemet.

Nagon vecka senare ar Bjorn betydligt
gladare. Brevet med invindningar till
Forsakringskassan verkar ha fungerat.
Plotsligt ar han beviljad 47 timmar och 13
minuter personlig assistans per vecka. En
O0kning med mer dn 41 timmar.

Ytterligare ndgra veckor senare ar assisten-
ter pa plats.

Men han sorjer allt han inte kunnat gora
under véntetiden.

—Det handlar bara om att ha det s bra som
mojligt den tid man har kvar.

Vad hade du velat gora?

—-Hade jag haft folk hir hade jag kunnat
komma upp i rullstolen och kolla ut genom
fonstret eller kanske tagit fardtjinst ner pa
stan och tittat i ndgon affiar. Bara handlat en
liter mjolk sjalv. Sddana skitsaker egentligen
men som skulle héja livskvaliteten nagot
kopiodst, sdger Bjorn.

Bjorn &r inte ensam om att kiinna att den
hjélp han faktiskt fatt kommit fér sent. Svens-
ka Dagbladet har under fyra manaders tid
haft kontakt med 32 personer som drabbats
av ALS. I vissa fall endast den som insjuknat,
i andra fall anhoriga och ibland bade och.

%9

Vad fan ska jag gora
da? Det fanns ju
ingen hjalp.

ALS-sjuke Bjorn Andersson.

Dartill har vi intervjuat assistanssamord-
nare, jurister, organisationer, likare, lektorer,
forfattare och anstéllda inom varden samt
tagit del avdokumentation.

En dterkommande berittelse 4r den 1dnga
vantan pa besked om hjilp. Om hur de drab-
bade, likt Bjorn, fort blir simre medan hand-
laggningstiden pagar.

De berittar ocksd om svarigheterna med
att tvingas bli den som ska forsta och veta allt
for att kunna ans6ka. Vem ska man ringa?
Vilken blankett ska man fylla i? Hur mycket
ska man 6verdriva och vilka kryphal finns?

Jennifer Torngrens mamma Anette fick
diagnosen ALS i april 2020.

Hon var sa sjuk att hon fick bo pa hospice
nir familjen ans6kte om personlig assistans.

Efter fyra manader beviljades hon person-
lig assistans dygnet runt — och kunde flytta
hem.

Anette dog i slutet av maj 2022.

Kristin Gisladottirs pappa Gisli diagnosti-
serades med ALS i september 2021.

I vintan pa personlig assistans kunde inte
heller Gisli bo kvar hemma, utan fick plats pa
ett korttidsboende.

Efter tre ménader kom ett positivt beslut.

”Man ska inte behdva ga igenom den hir
langdragna processen utan bara kunna ta vara
pa den sista tiden man har kvar tillsammans”,
sager dottern Kristin.

For mindre 4n ett halvar sedan korde Per
Soderstrom bil. Kort dérefter fick han diagno-
sen ALS.

Idag 4r han férlamad och helt beroende av
hjalp.

“Jag blir simre fran dag till dag. Det blir ju
ett glapp nidr handliggningstiderna ar sa
langa tyvarr.”

Ett fall sticker ut i SvD:s granskning.

Fortsiittning pa nista sida -

Fakta | ALS

m Amyotrofisk
lateralskleros
(ALS) 4r en
fortskridande
forlamnings-
sjukdom. Enligt
vardguiden 1177
dor de flesta
inom tva till fyra
ar efter forsta
symtom.

m Sjukdomen
gOr att nerv-
cellerna som
kontrollerar
kroppens vilje-
styrda muskler
dor. Nar musk-
lerna inte far
impulser fran
nervsystemet
fortvinar de och
den drabbade
blir forlamad.

mDet finns
ingen behand-
ling som botar
ALS. Orsaken till
sjukdomen ar
okéand.

m Socialstyrel-
sen uppskattar
att 220-250
personer per ar
drabbas av ALS

i Sverige. Sam-
tidigt berdknas
bara 750-850 nu
levande personer
ha sjukdomen.

Killor: Social-
styrelsen, 1177,
Karolinska
institutet.

[
Serie | Den
O0desdigra
vantan

En obotlig sjuk-
dom med ett
snabbt férlopp
— anda vittnar
drabbade och
anhoriga om
lang vintan pa
besked om hjalp.
Vissa hinner till
och med do inn-
an assistansen
kommer. Hur
blev det sa? SvD
granskar For-
sdkringskassan
och situationen
for ALS-drabba-
de i Sverige.

I andra delen:
"Ett klockslag,
ett datum séger
nej till hela min
framtid.”
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Kristin Gisladottir med sin pappa Gisli. Foto: Privat

Anne Rolfsdotter fick diagnosen ALS i maj
2021. Hon var da 57 ar gammal. Déttrarna
Emma Blixt och Sara Donnerlid beréttar hur
deras mamma snabbt blev siémre.

Det borjade med att andningen paverkades.
Anne fick ocksa svart att dta. Sedan nadde
sjukdomen hinderna och benen.

— Mamma gick hem till mig pa julafton
2021. Nagra hundra meter bara, och med rull-
lator, men dnda. DA at hon ocksa. Jag kom-
mer ihag att hon &t lite margherita-pizza. Det
var typ det enda hon kunde fa i sig. Hon dop-
pade den i vatten for att fa den mjuk, siger
Emma.

I ettldkarintyg fran i hostas skriver doktorn
att hon har en "fatal, fortskridande sjukdom”
och “inget bot”.

Intyget skickas med nér de anséker om per-
sonlig assistans hos Forsidkringskassan i slu-
tet av oktober ifjol. I november skickas ett in-
tyg om vad den drabbade klarar att géra pa
egen hand, i december sker ett utrednings-
samtal.

I mitten av januari kommer avslaget. Myn-
digheten bedomer att Anne hade "stora sva-
righeter i den dagliga livsféoringen” men inte
av den omfattning som LSS-lagen avser.

Nér hon nas av beskedet kan Anne inte géra
nagonting sjilv lingre. Hon ar fast i sin rull-
stol och helt beroende av hjilp. Familjen vil-
jer att paborja en ny ansokan. Den hir gdngen
hos sin kommun.

- Da behovde vi ett nytt Idkarutlatande och
ett nytt utlaitande fran arbetsterapeuten. Bara

det tog flera veckor att fa, och dd hade mamma
blivit annu sdmre, siger Emma.

Till slut kan de inte vinta lingre. Annes tre
sista veckor i livet tillbringades pa ett boende
utan erfarenheter av ALS-patienter.

Anne dog den 22 mars. Hon fick aldrig na-
gon personlig assistans beviljad.

—Nar vi sokte assistans i oktober kunde
mamma ga med viss hjilp. Hon akte tag till
min dotters dop i slutet pa oktober och i mars
lever hon inte. Det dr sjukt, sdger Sara.

Emma och Sara berittar, precis som manga
andra vi pratar med, om hur de som anhériga
upplevt att allt ansvar hamnat hos dem.

-Det férvintas sa otroligt mycket av oss an-
horiga. Samtidigt som man gar och vintar pa
att ndgon man dlskar ska do, ska man stal-
sitta sig och orka driva allt, siger Emma.

Mot slutet pratade doéttrarna med Anne om
vad hon ville hinna goéra innan det var for
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Egentligen har man
bara ett ar innan
patienten blir avse-
virt sjukare.

Overlikare Caroline Ingre.

Fakta | Ratt till personlig
assistans

mPersonlig assistans | personer som
ar en insats i Lagen behdver hjalp med
om stdd och service sina grundlaggande

till vissa funktions- behov, sdsom and-
hindrade, LSS. ning, hygien, av- och
Personlig assistans pakladning och mat-
kan beviljas till hallning.

mDet ir kommuners | beslutar om och
ansvar att bekosta betalar ut assistans-
assistansersittning ersittningen.

for grundlaggande

behov upp till 20 m Sjilva hjilpen
timmar i veckan. utfors av kommuner
Behovs fler timmar eller privata bolag,
for grundlaggande anhoriga kan ocksa
behov ar det For- fa ersittning for sitt
sdkringskassan som arbete.

Jennifer Torngren med sin mamma Anette. Foto:

Caroline Ingre, 6verlikare pa
Karolinska Universitetssjukhuset.
Foto: Privat

mDet finns tre s
kallade personkretsar
som har ritt till
personlig assistans.
ALS-drabbade tillhor
den tredje person-
kretsen, "personer
med andra varaktiga
fysiska eller psykiska
funktionshinder som

Privat

—Hon ville himta min son pa forskolan.
Hade hon haft personlig assistans skulle det
gatt och det kénns sa jobbigt att hon inte fick
gora det en sista gdng, siger Emma.

Caroline Ingre ar 6verlikare pa Karolinska
Universitetssjukhuset och lektor pa Karolin-
ska Institutet, dar hon 4ven bedriver studier
kring ALS. Hon har jobbat med sjukdomen
sedan 2006 och skrivit hundratals ldkarintyg
som ligger till grund foér beslut hos Forsak-
ringskassan.

Hon kénner igen vittnesmalen.

—Det ar helt sjukt. Det skulle behdvas ett
speciellt system, ett specialflodde nir man vil
fatt sin ALS-diagnos. Sjukdomen &r obotbar
och kommer successivt att géra patienten
svagare och forsimrad. Det borde inte
behova forklaras varje ging, sdger Caroline
Ingre.

Vad skulle behdvas?

-Det borde finnas en patientkoordinator
som har 6vergripande koll pd hemtjénst,
hemsjukvérd, Avancerad Sjukvard i hemmet
(ASIH), kommun, Forsdkringskassan och
Hélso- och sjukvardsférvaltningen. For en
patient som fatt ett dodsbesked ar det omoj-
ligt att ha koll pa vad som &r vad. De har ingen
aning och orkar inte ta sig igenom all infor-
mation, siger hon.

En sak aterkommer i samtalen med de
manga ALS-sjuka och deras anhoriga som
SvD talat med. Onskan om en virdig sista tid
ilivet.

uppenbart inte mDen som inte far
beror pa normalt ratt till personlig
aldrande, om de ar assistens hinvisas till
stora och fororsakar hemtjinst eller andra
betydande svarig- typer av lI6sningar
heter i den dagliga exempelvis korttids-
livsforingen och boende och hospice.
diarmed ett omfattan-

de behov av stdd eller | Killa: Socialstyrelsen
service.” SvD
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Per Soderstrom. Foto: Privat

Det kan rora sig om att fa se svanarna fram-
at varkanten, att ta en 61 pa stan, eller bara fa
vara utomhus en stund.

Overlikare Caroline Ingre betonar att de
ALS-sjuka framst behover hjélp och stod.

—-En typisk ALS-patient lever tre ar fran
symtomdebut. Det kan gé fortare och det kan
ga langsammare. I Stockholm tar det i snitt
ett ar fran forsta symtom till att f diagnos.
Forst ndr man fatt diagnosen kan man fa 1a-
karintyget, som behovs for att kunna soka as-
sistans. Generellt sett har man alltsa tva ar pa
sig innan patienten avlider.

Hon fortsétter:

—Men egentligen har man bara ett ar innan
patienten blir férlamad, far andningssvarig-
heter och blir avsevért sjukare.

Caroline Ingre anser att en handlaggnings-
tid p4 en manad vore rimligt.

—-D4 skulle hjilpen fran den personliga
assistansen faktiskt kunna gora skillnad, si-
ger hon.

Pa Forsikringskassan har Anna Viberg fatt
ta del av vittnesméalen. Hon dr omradeschef
pa avdelningen for funktionsnedséttning.

—Det ar klart att det ar en allvarlig sjukdom
och en mycket svar situation fér den enskilde
och for anhoriga och det har vi stor respekt
forsaklart.S4,ja, viharjuforbattringsomraden
och de ska vi arbeta vidare med si att vi blir
dnnu béttre.

Anna Viberg betonar flera ganger att For-
sakringskassan vill gbra processen smidigare
och snabbare. Men hon kinner inte igen kri-

tiken om hur de drabbade blir simre under
handléggningstiden.

—I princip tinker jag att den process vi har
ger utrymme for att foéra en skyndsam
handléggning nir det behdvs.

Vad tinker du ir en rimlig
handlaggningstid?

—Jag kan inte siga nagon sérskild tid. Det
beror ju dels pa den enskildes situation natur-
ligtvis men ocksa vad det &r for information
Forsiakringskassan behdver och om vi kan fa
den snabbt.

Skulle det vara mojligt med ett
specialflode?

—Nja. Jag vet inte. Jag kan inte svara pa det
faktiskt. Vi har liksom ingen sérskild priorite-
ring utifran diagnos.

Vad tinker du om en sadan 16sning?

—Jag kan inte svara pa om det ar mojligt.
Det ar ingenting som vi har planerat eller har
diskuterat nagot genomgaende heller. An si
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Sa mycket som du
funnits for mig de
senaste aren. Det blir
en sddan har jatte-
egoistisk tanke:
"Vafan, du kan ju
inte lAmna mig har’,
liksom.

Bjorn Anderssons vin
Linda Bjilevik.

Plotsligt 6ppnas dorren hos Bjorn. Det ar
Linda Bjélevik. De har kint varandra sedan
hogstadiet. Linda ir en avdem som har hjilpt
Bjorn under sjukdomstiden.

- Jag har akt ifran jobb. Jag har slagit knut
pa mig sjalv. Men det ar ju bara att gora, for vi
skulle aldrig 1ata dig sitta dir utan att fa hjilp,
siger hon.

Bjorn sitter i rullstolen, en bit fran koksbor-
det, med benen i kors. Med jamna mellanrum
hjélper Linda honom att byta plats pa benen.

—-Utan familj och vinner hade det varit
kort. Da hade jag fatt vara hungrig, jag hade
fattvara... Ja, allt vad man nu hade varit. Utan
dem hade det inte gatt, det ar bara att konsta-
tera, sdger Bjorn.

Det blir ett 1angt samtal om allt som gatt fel
och varit svart men ocksa ett samtal om att
mista en van.

Linda berittar om dagen da Bjorn fick
beskedet. Hon visste att han skulle till Idkaren.

—Nar du inte horde av dig direkt efterat sa
forstod jag.

Lite senare kom ett sms fran Bjorn. "Det
blev inget bra”, hade han skrivit.

Linda pausar och berittar om tankarna
kring sjukdomen.

Efter att ha ramlat
flera ganger bestim-
de sig Bjorn for att
sluta ga. Det var da
han skickade in an-
sokan till Forsiak-
ringskassan. Har ir
han i sitt hem tillsam-
mans med vinnen
Linda.

—-Det ar ju fruktansvirt. Du d4r min allra
bésta vin. Det ar ju grésligt att tinka att du
inte ska...

—-S& mycket som du funnits fér mig de
senaste aren. Det blir en sddan hér jitte-
egoistisk tanke: "Vafan, du kan ju inte lamna
mig har”, liksom.

Bjorn pratar mycket om att han inte vill
gnilla. P4 fragan vad som egentligen driver
honom svarar han livsgladje.

Hur skulle du definiera den?

-0j. Jag ar inte firdig 4n. Jag ar bara 46 ar.
Det ar 1angt kvar! Ska vara, i alla fall.

Han tystnar en kort stund innan han fort-
satter:

—Men jag hade nog kunnat fa mer nytta av
min livsgladje om jag hade fatt det jag beh6v-
de tidigare.

Samtliga personer vi pratar med ir nira
doden. Vissa vet att de kommer att do. Andra
har anhoriga som ska do. Nagra har anhoriga
som redan ir doda.

Eventuella férdndringar hos Forsiakrings-
kassan kommer troligen inte hinna hjalpa
dem. Men de siger att de vittnar fér att kunna
hjilpa andra.

Socialstyrelsen uppskattar att ungefar 750-
850 nu levande personer har sjukdomen, och
att 220-250 personer insjuknar varje ar.

— Folk efter mig kommer fa den hir skiten
ocksa. Da hoppas jag att de far en chans att fa
det bittre 4n vad en annan haft det, siger
Bjorn och fortsitter:

—Vi kan vrika ut pengar pa mycket, men vi
kan inte ta hand om vara sjuka. Vi ska ha en
av virldens bésta vilfard men det har vi ta
mig fan inte.

Ar du ridd for att d6?

—Alla ska vi d6 ndgon géng. En dag kommer
vi hamna dir allihopa och min tid ar kanske
kortare &n manga andras. Men nej, det
skrimmer mig inte.

Text: Jonathan Aronsson Falt

jontearonsson@hotmail.se

Text: Felix Wilow

wilowfelix@gmail.com

Foto: Emma-Sofia Olsson

emma-sofia.olsson@svd.se
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