Funktionsrattspodden

Sasong 4, avsnitt 6
Salina: Hej och vilkomna till dagens avsnitt av Funktionsréttspodden.

Karin: Hej!
Salina: Det dr 1 vanlig ordning jag, Salina Debessay.

Karin: Och jag som heter Karin Aronsson och vi jobbar som
intressepolitiska handldggare hiar pd Funktionsratt Stockholms 14n.

Salina: Ja. I dagens avsnitt sa har det ju gatt en hel sommar sedan sist.
Hur har den varit, holl jag pa att sdga?

Karin: Jag tycker sommaren har varit god, ja en bra sommar. Man har
hunnit med det man brukar pa en sommar tycker jag.

Salina: Exakt.
Karin: Ata glass, sola och bada. Hitta pa massa roliga aktiviteter.
Salina: Precis, dven om det blev lite mindre sol 4n vad som befarades.

Karin: Ja, men nér vi spelade in sista avsnittet nér vi tipsade om
sommarpratarna och sa dér, om ni inte har lyssnat pd det och kanske
vill ha lite pepp 1 host sé kan ni lyssna pa forra avsnittet. Men da var
det varmt, jattevarmt och vi tdnkte ska det vara s hiar varmt hela
tiden, s blev det ju inte.

Salina: Nej, det blev det inte.

Karin: Och det tror jag blev ganska bra. Det har varit vildigt varmt 1
andra delar pa vart jordklot. I Europa, sédra Europa bland annat. Men
héir uppe har det varit lite svalare vader.

Salina: Sa ar det.

Karin: Det har varit ganska bra tror jag. For det &r ju sd, nér det blir
viarmebdlja och riktigt varmt, dd blir varden véldigt anstrangd. For det
ar manga som behover hjilp pd grund av uttorkning, virmeslag, alltsd
det finns den typen av, man behdver gora mycket mer insatser kring
det.

Salina: Sommaren har varit bra 4nd4, det far vi sdga.
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Karin: Ja, och nu ser vi fram emot en spdnnande host.

Salina: Precis, och hosten har faktiskt, eller vi har kommit igdng héar
lite pd Funktionsritt Stockholms 14n med hostens aktiviteter. Vi
fortsitter med temadret Hélsan 1 centrum. Den sjunde september s&
hade vi hostens forsta vad ska man sdga aktivitet eller kvall eller
seminarium och da var det fokus pd bemétande. For er som var dér s
kanner ni kanske igen, men for er som inte var dér kan jag informera
om att vi hade géster. Vi inledde kvéllen med en kort dragning frin
Therese Lindman och Rachel Seltzer som jobbar pé hilso- och
sjukvardsforvaltningen 1 Region Stockholm. De berdttade om ett stod
som regionen eller hilso- och sjukvardsforvaltningen haller pa att ta
fram som handlar om just bemotande mot diskriminering. Vi fick en
kort information om det arbetet och dar har Annika Héssler, var
ordforande, deltagit 1 referensgruppen under véren. Det arbetet
kommer helt enkelt att fortsdtta. Vi hade ocksa besok av Ida Bjorkman
som forskar vid Centrum for personcentrerad vard pa Goteborgs
universitet, kanske kdnner ni igen forkortningen GPCC. Och Ida var ju
faktiskt hiar och berittade om delar av sin forskning som handlar just
om personcentrerad vard, vilken vikt har bemdtandet for hdlsan och
berittade lite om det.

Karin: Jatteintressant.

Salina: Verkligen. Mot slutet av kvillen eller andra halvan kan man
sdga hade vi en workshop tillsammans. D4 var det deltagare frén
medlemsforeningarna som tillsammans diskuterade vad bemoétande
handlar om. Vad ar bra exempel pa gott bemotande? Vi landade 1 fem
ord som vi diskuterade och som vi kommer att arbeta vidare med.

Karin: Spiannande.

Salina: Ja, verkligen. For dig som dr nyfiken sé tinker jag faktiskt
hénvisa till att 1dsa mer, en liten kort artikel som finns péd var hemsida.

Karin: Ja, vad spannande. S& du vill inte avsloja vilka de fem orden &r
utan du héanvisar alla nyfikna lyssnare till.

Salina: Jag tdnker att vi kanske kan gora lite sa den hir gangen.

Karin: Ja, men vilkomna till var hemsida, det ar
funktionsrattstockholmslan.se. Da kan ni ldsa mer om fem ord som vi
ska jobba vidare med kring bemétande. Jattespannande, du har ett
klick frén mig 1 alla fall.

Salina: Tack. Vad har vi mer haft for oss 1 borjan av hosten?
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Karin: Forsta samverkansradet med regionstyrelsens politiker skulle
ga av stapeln 1 slutet pd augusti. Men man kan siga sa hir, for er som
kanske har varit tidigare 1 landstingshuset 1 Region Stockholm som
ligger pd Hantverkargatan pd Kungsholmen, det &r ju ett gammalt
sjukhus och det dr byggt vildigt pampigt och stort och fint och sa.
Men tillgénglighet 4r ju inte landstingshusets paradgren och det fick vi
aterigen uppleva. Men den hir géangen fick vi faktiskt lite nog.
Horslingan har krdnglat manga, manga génger och vi har tagit upp det
hir hur ménga gnger som helst och det hdnder inget. Nu skulle vi ha
en workshop 1 samverkansrddet som ska handla om den nya
samverkansOverenskommelsen. Men da fick vi faktiskt nog och sa, nej
kan vi inte delta sa kan vi inte ha det hir motet. Sa vi reste oss upp och
gick och moétet ajournerades, sd det ska hdllas hér nu ldngre fram 1
host, vi har inte fatt ndgot nytt datum éan.

Salina: Det ar véldigt sédllan som vi gor sd utan vanligtvis foresprakar

vi att lyfta problemet sd man kan forbéttra det. Det har vi gjort sé pass
manga ginger nu, sd det var vil lite darfor ocksa som det faktiskt fick
bli sé.

Karin: S ar det. Nu hoppas vi att Region Stockholm horsammar det
hir och gor ndgonting at situationen helt enkelt. Det har vi gjort hér 1
borjan pa hosten.

Salina: Nar vi spelar in det hér si har ju inte det 4gt rum &nnu, men
nista vecka sa kommer det att genomforas en hearing.

Karin: Ja, en jéttespdnnande hearing.

Salina: Verkligen, som har lite tema Tid6-avtalet ur ett regionalt
perspektiv kan man sidga. Vad kommer det, vad riskerar det att {4 for
konsekvens for personer med migrantsstatus som ocksa har
funktionsnedséattning?

Karin: Och ritten till halsa.

Salina: Precis. Ja men som sagt nér avsnittet sldpps da har det har agt
rum, sa vi far tillfalle att aterkomma till det 1 ndsta avsnitt.

Salina: Ja, jag tror vi kommer gora det, det ar en jitte, hittills har det
varit vildigt stor respons och vi hoppas att det ska bli en jattegivande
hearing med forskare, debattorer och politiker. Det kommer att bli
kanon. S& hall utkik pa vir hemsida dven dér for mer information helt
enkelt.

Salina: Precis.
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Karin: Och det kommer spelas in, ska vi sdga. Sd om du kdnner, nej
men har jag missat det hdr? S& ingen fara, det finns och kommer
laggas upp pa var YouTube-kanal.

Salina: Ja, och det dr vil lite vad som har hant. Om vi ska fokusera pa
dagens avsnitt s4 kommer vi alldeles strax att fa in en gést. Sa hiang
kvar.

Karin: Men nu har vi ftt in en gést i studion, Salina. Det ar Karin
Nordborg, som ér ordférande i Parkinson Stockholm. Hjartligt
vilkommen hit!

Karin Nordborg: Tack s& mycket.

Karin: Kul att du &r hér. Idag ska vi prata om vad ni har pd G. Det ar
ett jattespdnnande projekt ni har pd G. Varmt vilkommen. Hur ar
laget, hur mér du?

Karin Nordborg: Jag mér bra, jag hade en fin cykeltur hit. Det var lite
dimmigt men héftigt och inte sé kallt, jag gillar nar det ar varmt.

Karin: Ja, okej harligt. D4 dr det bra att vi har haft en sé fin
sensommar 1 borjan pd september.

Karin Nordborg: Ja, underbart, underbart.

Karin: Men beritta, Parkinson Stockholm ju en del av, dr medlemmar
1 Funktionsratt Stockholms lan. Vad ar ni for forening och hur ser det
ut bakgrunden for er?

Karin Nordborg: Ja, Parkinson Stockholm heter egentligen Parkinsons
foreningen 1 Stockholms ldn, véldigt opraktiskt att sdga sd vi sdger
Parkinson Stockholm. Parkinson Stockholm ar en regiondel utav
Parkinsonforbundet som &r det rikstdckande. S& &r man medlem 1
Parkinsonforbundet och bor 1 Stockholm sa 4r man d4 automatiskt
medlem i Parkinson Stockholm, dér jag dr ordforande. Vi dr ungefar 1
600 medlemmar. Jag skulle tro, man brukar sdga att det dr ungefar 4
500 som éar diagnostiserade med Parkinsons sjukdom 1 lanet. Vi har
bade Parkinsonsjuka och deras anhoriga som medlemmar. Hela syftet
med var verksamhet ar att gora livet lite lattare for de som ar
Parkinsonsjuka och de som ar anhoriga till Parkinsonsjuka. Man
brukar sdga Parkinson och de som har atypisk Parkinson, Parkinson 1
sig dr ju jatteolika hur det drabbar, men sé finns det liksom
undervariationer av det dér ocksa och de ar ocksé vildigt valkomna
till vér forening.
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Karin: For den som inte vet vad Parkinson &r for typ av sjukdom, kan

inte du beritta lite mer vad ar Parkinsons sjukdom och vad innebér
det?

Karin Nordborg: Jo, men de fina orden &r att det dr en neurologisk
sjukdom som é&r progressiv och den ar kronisk. Det betyder att den ar
obotlig och man blir simre hela tiden. Den gar inte i skov, men man
har ett sluttande plan och planet kan slutta olika snabbt eller mycket
fran person till person. Sé alla har sin egen lilla variant. Men den
medicinska forklaringen &r att det 4r de dopaminproducerade cellerna
1 hjérnan, som dr pa en viss del av hjdrnan, som helt enkelt inte
fungerar langre. Och det dar sprider sig till olika delar av hjdrnan, sa
det ar vildigt olika hur det drabbar en da. Men de typiska tecknen dr
att man blir skakig och det pdverkar en mycket motoriskt sa att man
har svart att gd, man har svért att rora fingrar och hinder. Typiskt ar
att man har det pa ena sidan. Det dr det som syns, men sedan pa
insidan kan det vara véldigt mdnga symptom ocksi sa att det dr en
vialdigt, man kan kénna sig véldigt ensam 1 sin sjukdom. For att har
man amputerat ett ben sa ser alla att man har problem pa nigot sitt.
Men Parkinsons sjukdom kan man se ganska normal ut pa utsidan,
dnda tills kanske man blir stressad och da blir det svart att gi eller
svart att prata. Man kan bli vildigt ororlig 1 ansiktet till exempel och
sé diar. Men ménga jamfor det med att vara utbrand for att man &r
otroligt stresskénslig. Det dr en véldigt kort beskrivning.

Karin: Men jéttebra, jag kdnde att jag larde mig mycket mer om vad
det innebér att ha Parkinson. Jag tyckte det var bra att du tog upp det
hir om att det syns inte alltid pa utsidan men det kénns pé insidan. Det
tror jag det ar ganska manga av vira medlemsorganisationers
medlemmar som kan skriva upp pa att ibland har jag en dalig
funktionsnedsédttning, det syns inte men det kdnns.

Karin Nordborg: Ja och det &r lite darfor ocksé som jag tycker att det
ar sa viktigt med en patientorganisation. For man kan inte tro att
nagon som inte har en sjukdom kan forstd hur det kéinns. S4 att man
har sa otroligt stor glddje av att prata med nagon annan som vet hur
det ar att vara 1 samma situation helt enkelt.

Salina: Ja men precis, och du sa hir precis innan vi borjade ocksé att
det kan vara ganska situationsanpassat. Det kan vara som du siger
stress, kanske kan trigga 1 ging lite. Jag tianker att det dar nigonting
som vi ocksa tycker ar vildigt intressant for du siger att ni har
medlemmar, det dr bade narstaiende men det dr ocksa medlemmar som
just har Parkinson, det leder in pa det hiar som du ar hér for att berdtta
om lite idag. Det &r att ni i1 Parkinson Stockholm har ett projekt pa
gang som vi dr véldigt nyfikna pa och som jag tror att manga av véra
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lyssnare skulle vilja hora mer om. Men jag tdnker vi kan vil borja lite
1 den hér, du ska dels f& beritta vad det dr for ndgonting som ni har pa
gang det hir projektet, men vi kan borja lite hur vacktes idén med
projektet?

Karin Nordborg: Idén vicktes av en utav vara styrelsemedlemmar som
tog upp det, men det var mot bakgrund av att vi funderade pa hur vi pa
bista sdtt kan stotta de som ar nydiagnostiserade. For att vi alla hade
en erfarenhet som inte var speciellt trevlig pa det sittet, att man
kommer till en neurolog och sa sdtter de en diagnos och sédger de sé
hér "Du har Parkinsons sjukdom, det 4r en obotlig sjukdom som man
inte kan, ja den kommer bara att bli sdémre. Det man kan gora ir att
lindra symtomen, hér ar ett recept. Hej da och vilkommen tillbaka om
sex ménader".

Karin: Oj. Och s lamnas man sjilv med det eller med nérstaende.

Karin Nordborg: Ja precis. Da har man sjdlv ingen aning normalt sett.
Det ar klart att man har hort talas om Parkinson kanske, men de flesta
har ingen koll pd vad det 4r och man kénner sig hur, man har ingen
aning om vad som kommer att hinda med en. Dér kidnde vi vél att det
finns en jattestor potential att hjédlpa varandra for att man marker det
att, som min neurolog sa till mig, den neurologen som satte min
diagnos, sa sa han att du ska vara glad att det dr Parkinsons sjukdom.
Det hade jag ju ganska svart att svélja just 1 det 6gonblicket, darfor att
han sa att det dr den snillaste utav de neurologiska sjukdomarna.

Karin: Oj!

Karin Nordborg: Men jag hade ju ingen lust att ha ndgon neurologisk
sjukdom séklart. Men nu forstér jag lite mer vad han menar dérfor att 1
och med att det inte gér 1 skov s har man liksom tid pé sig att véinja
sig. Man kan gora jattemycket sjalv for att ma battre. Det ar valdigt
1att att tro det att, fOr att inte ldkarna har en bot eller ndgonting som
bromsar sa tdnker man men vad kan jag, lilla jag, géra da? Men det dr
precis tvartom, man kan gora sa otroligt mycket sjdlv for att ma battre.
Det behdver man hora ndgon annan sdga. Sa dér viacktes dé idén att vi
ska forsoka skapa ett mentorsprogram. Nér man da fér sin diagnos sé
sdager neurologen det de sdger enligt konstens alla regler, men
samtidigt sa sdger de att det finns en app om du ar intresserad av att
hitta en mentor, alltsd ndgon som har varit 1 samma situation som du,
som du kan prata med. D& kan man ju tdnka sa hir att, ja men varfor
hor man inte da av sig till Parkinsonforeningen och liksom gar pd véra
gruppmoten och sé dir. Men vi har markt det att 1 borjan sé dr man,
vill man liksom, man &r inte riktigt redo ofta for att liksom ga in i en
grupp och liksom tridffa andra. Man kanske tycker att det kdnns lite
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osdkert, lite skimmigt kanske. Det finns ett stigma ganska tydligt
kopplat till det. Det dr gamla gubbar som kanske hasar omkring och
dreglar. Det finns inte sd manga som dr 6ppna med det som lever ett
utétriktat liv. Nu har ju Uje Brandelius gjort vildigt mycket for att
sprida bilden, men det behovs fler ambassaddrer. Sa 4n sa lange sé ar
det vildigt f4 som man kan tinka, ja det vet jag vad det ar for jag har
koll pé den hir och den héar personen. S& dar kom da idén med
mentorsprogrammet, att man da ska kunna hitta ndgon som man kan
prata med, som vet hur det &r och som kanske har nagot mer
gemensamt med en dn bara diagnosen.

Karin: Vilken fiffig grej. Sa inspirerande och sé héftigt. Hur har ni
tankt vidare kring det?

Karin Nordborg: Nu haller vi p4, vi dr i slutfasen att fardigstélla en
ansoOkan till Allménna Arvsfonden s att vi ska 4 medel att
forverkliga detta. Vi tinker oss att det ska vara ndgon form av teknisk
plattform diar man kan hitta sin mentor, alltsd man kan matchas ihop
med ndgon lamplig. Hur det dér ska ske det far vi klura ut 1 projektet.

Karin: Just det.

Karin: Men det kan ocksa vara det att man, och det som vi klurar
mycket pa det ar hur hittar vi ritt mentorer? For det fér ju inte vara sa
att man hittar en mentor som sédger sa hér, livet ar for javligt, allting
blir bara skit och sd, da fyller det inte riktigt sitt syfte. Utan det ska
vara ndgon som har landat och accepterat diagnosen och kan beritta ur
ett mer positivt perspektiv vad man kan gora for att ma béttre. Som jag
sa sd ar det vildigt olika, man kan inte séga att s hir ska du gora, utan
man kan dela med sig av sina egna erfarenheter och lyssna. Absolut
viktigaste nistan att man som mentor lyssnar.

Salina: Det later verkligen som ett jatteintressant och véldigt viktigt
initiativ. FOr att som du séger att det kan vara nir man far diagnosen
och man far veta att det dr det hir det innebér och s& har man en bild
av vad det kanske kommer innebéra, precis som du sa den hér lite
nidbilden kanske av vad Parkinson innebér. Men att det finns en sa
stor variation. Och att som du sdger man kan berétta hur det ar for en
sjélv eller vilka farhdgor man har, vad man ir orolig for och kan bolla
med ndgon. Jag tycker det later som ett jattespdnnande initiativ, som
jag tror att manga organisationer sdkert skulle kunna inspireras av.

Karin: Verkligen wow, jag tror att det 4r ménga foreningar hir som
kanske lyssnar nu som tianker att det hédr dr ndgonting som vi ocksi
skulle behova. Jag tror att det dr flera som hade, mentorsprogram tror
jag kan fungera vildigt bra kring diagnoser, just det att hur har det
varit for ndgon annan? Vad kan jag gora? Just att det blir fokus pé
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friskfaktorerna i stéllet for det som kanske man tar upp med sin ldkare
som handlar om det som dr mindre positivt, som dr biverkningar av
lakemedel eller vad det nu kan vara. Da far man verkligen ett fokus.
Det kan vi knyta an till att vi under det har aret, och det har vi pratat
om 1 podden nédstan varje avsnitt, har ett temaar som ar Hélsan 1
centrum. Sa det har kinns ju ytterligare bra att kunna knyta an till att
fa berittelse, fa traffa ndgon 1 samma situation som har erfarenheter
som kan peppa en och fa en att se andra sidor av sin kroniska sjukdom
eller sin funktionsnedséttning.

Salina: Precis som du ndmnde, Héilsan 1 centrum, vad som kan vara
hilsoframjande utover just varden, att man kan fi ha den har
kontakten och stilla svara fragor och stdlla de frigorna som man &r
nyfiken pd 1 bérjan av en sadan hér, vad ska man kalla det, resa.

Karin Nordborg: Jag mérker det ganska tydligt att man behover lite,
man behdver ndgon att halla 1 handen déar i1 borjan. De allra flesta
maéanniskor behover det. Det ar véldigt latt att man sluter sig och
isolerar sig. Det hdr med att man tappar dopaminet, att man blir 14g pa
dopamin gor ocksa att man behover det for att komma igdng med
saker. Det 1 sig att man har sjukdomen gor att man kan bli lite reaktiv
eller inte ta tag 1 saker. S dé ar det extra viktigt att man har en liten
ledstjarna som kan visa att du behdver trana. For traning och fysisk
aktivitet det dr det enda som man vet faktiskt hjilper och som kan
bromsa sjukdomen lite.

Salina: Oke;.

Karin Nordborg: Sa att det dr extra viktigt att man tar tag i det nar man
har fétt den hér diagnosen. Det ér ju for alla ménniskor séklart, men
har man Parkinson s dr fysisk aktivitet A och O.

Salina: Jag tidnker lite pa det hiar som du beréttade om, att formen for
det hiar kommer att vara en app. Hur landade ni 1 just att det skulle
vara en app och vad ser ni for mojligheter just med det?

Karin Nordborg: Ja, det hade vi nog inte tdnkt om det inte var sd att vi
hade gatt igenom den hér pandemin med allt vad den innebar i form
av stilla om till den digitala varlden. For att dar mérkte vi och har sett
vildigt ménga projekt som faktiskt har gétt over fran att vara analoga,
det verkliga livet da till att bli digitala som har fungerat. Sa vi tinkte
sé har att vi vill uppmuntra till att man ses p4 riktigt, men att
underldtta att fa kontakten, det ar digitalt. Sedan sé tdnker vi ocksa att
den hér appen eller tanken om den hir, det hir dr ett pilotprojekt for
Stockholms 14n och faller det vl ut s hoppas vi kunna rulla ut det i
hela Sverige och dven till andra diagnoser forhoppningsvis. Sitter man
1 en annan del av Sverige dér det inte ar sé létt att hitta varandra da
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kanske man bara, inte bara, men da kanske man traffas digitalt istéllet.
Sa att det finns liksom en poédng 1 att ha en digital plattform och att
man kan fa kontakt med varandra den végen, tinker vi. Och ocksa att
vi kan f2 lite hjdlp med matchningen for att allting som inte, alltsd som
kan ske lite automatiskt dr ju bra for att mojliggora for fortlevnaden
helt enkelt nir vi inte har s mycket pengar.

Salina: Den framfor allt tankt till just den hir processen att komma 1
kontakt med nagon och sedan far man lite avgora sjilv hur man ska
traffas och hur det passar mentorn och adepten da helt enkelt.

Karin Nordborg: Ja, sé far vi vdl se om det kanske ar sd att man kan
gora fler saker via den hér appen. Men det fir projektet utvisa tror jag.
Det kan ju vara sé att mentorn ska ha nagot slags utbildningsprogram
som kan delvis dtminstone vara via appen, att man fér klart for sig vad
innebdr det att vara mentor. Det ér vil en utav de sakerna som vi
klurar mest pa nu, vad ska det innebira, vad gar granserna, vad ska
man inte gora, det ar inte sjdlvklart.

Salina: Ne;j.

Karin Nordborg: S4 att det kommer krédvas en hel del tror vi att klura
pé det si att ndr man tar pa sig, jag vill vara mentor, vad dr ramarna
liksom.

Salina: D4 kommer ni kunna utvirdera det hiar under projektets gang,
ar det en app som passar bast, dr det ja, vad far ni for respons helt
enkelt av de som dr med och dr engagerade 1 det hir. Just
mentorsskapsprogrammet det lter som en vildigt, och formen for det
ocksa saklart, det later som ett véldigt spinnande och en ny tanke.

Karin: Ja verkligen, och just att f4 gora det, och man kanske ocksé kan
ha vilka 4r mina intressen och kanske se, ha en profil och kunna se,
det hir dr nog ndgon som har fler gemensamma nédmnare, utdver
diagnosen som du var inne pd. Da kanske det ocksa kan bygga, vem
vet vinskapsrelationer.

Karin Nordborg: Nej men absolut, och jag tinker ocksa att vi ar lite
daliga pa att hjdlpa varandra, generellt sett. Ensamheten &r ju sa stor,
det vet man ju och sarskilt bland sjuka och éldre. Sa att det kan sitta
folk 1 samma hus och ha samma diagnos och samma problem utan att
veta om varandra. S att man inte bara hittar ndgra gemensamma
ndmnare med fritidsintressen eller var man kommer ifran
ursprungligen eller sa dér, men rent geografiskt kan det faktiskt vara
bra ocksd. Man vet var man haller hus.
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Karin: Superintressant. Kommer ni samarbeta med négra 1 projektet?

Eller det kanske ar for tidigt att sdga, men har ni nagra som ar
intresserade och sé dar?

Karin Nordborg: Ja, men det hér &r sé roligt for att nir man, det kdnns
ndstan som att det hér borde ha funnits redan for att det ar sa
sjalvklart.

Karin: Ja [skratt].

Karin Nordborg: Nér vi har pratat runt dd med folk, olika som kan
tdnkas vara intressenter 1 det hér sd har vi bara fatt positiv respons.

Karin: Vad kul!

Karin Nordborg: FramfGrallt sa ar vi glada for att vi har fatt positiv
respons fran varden. Vi har ett nira samarbete med Akademiskt
specialistcentrum, Centrum for neurologi. De séger, vad kan vi hjélpa
er med, vi vill att det hir ska komma till skott. For att jag tror ocksa
att, eller jag har hort dem sédga 1 alla fall, att de far vildigt manga
fragor fran nydiagnostiserade, som faktiskt en mentor lika girna kan
svara pd, och kanske till och med béttre. S& det skulle bli en avlastning
for dem ocksa. Sedan tror jag ocksa att manga dér kinner att man ser
att det finns ett behov av att fa nadgon att prata med som vet hur det ar.
For att ar man, man kan vara hur skicklig neurolog eller sjukskoterska
som helst, men har man inte sjukdomen si vet man inte hur det kédnns.

Salina: Nej. Det tanker jag vi pratade, men allra senast hédr nu bara pa
vi hade ett seminarium om bemotande, just vad kan man fa for
bemdtande béde 1 vdrden men det hir dr ocksa en viktig del av hur kan
man mota varandra, méanniska till ménniska. Jag tdnker det finns
vildigt ménga intressanta och bra forutsittningar for det hér projektet.
Ar det ndgonting som ni har kiint 4r en utmaning eller s, som gor det
knepigt for att komma igéng eller? Nu har det fétt valdigt mycket
positiv respons hor jag och det dr véldigt positivt, men ser ni nigon
utmaning med att komma igéng med projektet eller implementera det?

Karin Nordborg: Utmaningar finns det sdkert gott om. Men vi tdnker
att vi vill komma 1 ging och utvérdera efterhand och se ett testpar att
man far thop dem och sa far de berédtta hur det var och vad de tycker ér
bra och déligt. Men vi tror att en av de storsta utmaningarna ar att hitta
grianserna. Vad innebdr det att vara en mentor? Sjélvklart dr att man
inte ska vara en medicinsk radgivare, det dr liksom A och O. Men
heller inte att man kanske ska vara en sddan som tror att jag ska 16sa
dina problem som mentor, sd att vi fir ndgon slags beroendesituation,
att man blir lite medberoende till och med kanske. Att man tanker att
det ar jag som ska l6sa dina problem och beritta for dig hur du ska
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gora, vilket &r helt fel. Utan att tanken &r ju bara att dels att det ska
vara ndgon som ir kan ta in och lyssna och bara det tror vi kommer
gora jattemycket. Sedan att det 4ndé dr nadgon som vill dela med sig av
sina egna erfarenheter pa ett helt ofiltrerat och visa sig sarbar helt
enkelt, for att det dr det man ofta behdver ndgon som dr en ménsklig
gemenskap pa nagot sitt, det dr val det vi hoppas pa.

Karin: Vad spdnnande. Vi ser fram emot att fi hora mer. Du kanske
tar komma tillbaka nér ni har kort 1 gdng projektet och beritta lite om
hur det hér har gatt.

Karin Nordborg: Ja, jag hoppas verkligen att vi kan komma 1 géng och
att vi far de hir pengarna nu som vi ska soka. En sak som jag tycker ar
héftig ar att vi fick kontakt med en ldkare, hon har skrivit en
doktorsavhandling om faktorer som paverkar vilbefinnandet for de
som har Parkinsons sjukdom. Hon tyckte det har projektet var
jattespannande och ville hjilpa oss med det. En av de faktorer som
faktiskt ar viktigast nastan det dr kan man na ndgon form av acceptans
1 sin sjukdom. Jag brukar tinka att jag accepterar diagnosen, men jag
accepterar inte prognosen att det ska bli simre. Men det diar med att
sldss mot en diagnos, att forsdka brottas med den, blir vildigt
energikrivande. Atminstone hennes forskning visade d4 att om man ir
sé hir, okej, nu ér det sa hér, kan man hamna dér, jag gillar det laget,
men vad kan jag gora utifran det? I stillet for att forsoka brottas med
det som ér, for att det blir véldigt jobbigt helt enkelt. Det har vi mérkt
allihop som héller pd med projektet att ndr man far prata med nagon
som har kommit lite langre och som sjélv har accepterat hur det ar och
kinner sig trygg med den situationen, sd underlittar det for en sjélv att
hamna dér ocksa.

Salina: Precis att fa hora lite hur ndgon annans resa har sett ut.

Karin Nordborg: Att livet blev faktiskt kanske annorlunda men véldigt
bra dnda.

Salina: Verkligen.

Karin: Bra slutord tianker jag for hur man kan tanka kring just det hér
med hilsa och att leva med en funktionsnedséttning eller en kronisk
sjukdom. Det &r just det hir kampen mellan att ér jag frisk, ir jag sjuk,
vad finns det for och hur paverkar det mig. Jittetack for att du kom hit
och berittade om det hir projektet Karin. Sa kul att ha dig hér.

Karin Nordborg: Tack sjdlva, jag kommer girna tillbaka.
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Salina: Det kanske &r flera som lyssnar som &r nyfikna pa att folja
projektet. Var kan man gora det, kan man ldsa mer om det
nagonstans? Kanske inte 1 dagsliaget men.

Karin Nordborg: An s linge s har vi inte lagt upp ndgonting dar.
Men ar man intresserad och kanske vill bidra pd nagot sétt sa far man
jéttegidrna hora av sig. Man kan gé in pa Parkinson Stockholms
hemsida och di finns det kontaktuppgifter dar.

Karin: Stort tack Karin for att du kom till podden och berittade mer
om det hir spannande projektet. Jag har sagt spdnnande s& manga
ganger 1 det hir avsnittet och jag kan inte sdga det nog ménga ganger.
Jag tycker det &r jatteintressant. Vad ska vi sdga framat d4, vad hiander
pa Funktionsratt Stockholms ldan Salina?

Salina: Det ar ju faktiskt en fullspickad host. Vi kan vil ta det som
ligger narmast, det dr vél faktiskt den 16 oktober.

Karin: D4 kommer vi bjuda in till en utbildning dér vi far verktyg for
att jobba aktivt med inkludering och medlemsrekryktering. Det ar
foretaget Amphi som kommer till oss och héller en utbildning om
jamlikhet och inkludering. Det kommer bli jattespannande och om du
som lyssnar ar medlem 1 en medlemsorganisation sd kan du anmaéla
dig till den hér. Hitta aterigen mer information pd var hemsida.

Salina: Anmélan stdnger den 9 oktober kan vi sdga ocksa.

Karin: Sedan hénder det fler grejer. I november kommer vi att ha ett
kulturseminarium dir vi kommer att ha ett rundabordssamtal om
kultur och hilsa och vad det paverkar. Sedan den férsta december sé
kommer vi att lansera var rapport som fokuserar pé digitalt
innanforskap.

Salina: Det var egentligen en teaser for det har vi nog inte berittat s
mycket om.

Karin: Nej, jag tror inte det.

Salina: Det ser vi vildigt mycket fram emot. Du jobbar ju lite extra
med det Karin.

Karin: Ja, det ska bli jittekul att fa sldppa ivdg den har rapporten och
att den ska anvéndas 1 det intressepolitiska arbetet nir det géller att
skapa digitalt innanforskap och minska hinder for att anvinda digitala
l6sningar 1 Stockholms ldn. S& det ska bli jattekul och jag tror att vi
kan prata mer om det i podden framdver under hosten hér.
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Salina: Ja for den lanseras ju det kan vi ju sdga, den forsta december

uppméirksammar vi internationella funktionsréittsdagen. Sa da kommer
vi att lansera den.

Karin: Men boka datumet redan nu och hall utkik sa kommer det mer
information.

Salina: S dr det. Med det sagt kanske det ar dags att avrunda for idag.
Karin: Ja, tack for att ni har lyssnat pa Funktionsréttspodden.

Salina: Tack och ha det sa bra.
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