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FRAN REDAKTIONEN

For att Kontakten skall komma ut
till medlemmarna i tid, maste allt
material som skall publiceras vara
redaktoren tillhanda:

Senast den 5:e i varje manad.

Redaktér: Rita Rak
Ansvarig

utgivare: Tor Farbrot
Redaktion: Rita Rak,

Madeleine Kyllerfeldt

Material till Kontakten skickas till:
E-post: kontakten.gbg@neuro.se

Annonser:

Helsida 2 000 kr
halvsida 1200 kr
1/4-sida 900 kr
1/8-sida 700 kr

Priserna ar samma for farg och
svart-vitt.

ORD FRAN ORDFORANDE

Hej Allesammans!

Nu har hosten borjat gora sitt in-
tag, men sag att det inte var host
riktigt 4n utan sommar. Det ska
visst vara en medeltemperatur
under 10 grader i minst 5 dygn
i strack. Men jag tycker att det

Neuroforbundet. Det pratades
om framtiden for vart forbund.
Det var ett par valdigt intressan-
ta dagar. Arbetet var en forbe-
redelse for nista ars forenings-
staimma. Jag liarde mig mycket

anda kanns som hosten ar har. om vilka utmaningar vi star infor
och har fatt nagra idéer om vad vi

Vi har kunnat genomf6ra manga  an gora for att forbattra.

aktiviteter trots det speciella 1a-
get i samhillet och mer och mer
blir klart pd Strannegarden. Ga
girna in och ‘gilla’ Strannegarden
pa Facebook. Du hittar oss ge-
nom att skriva D&J Strannegar-
den i sokrutan pa Facebook.

Har ni idéer och tankar sd hor av
er till mig pa

ordforande.goteborg@neuro.se

Torsdag och fredag 8 — 9 oktober
var jag pa en konferens med

AKTIVITETER

Julfigurer i sockerpasta

Dag & tid: Tisdag 17 november kl. 15.00 — 17.30

Plats: Kansliet, Arkitektgatan 2

Pris: 150 kr, kursmaterial och fika ingar

Anmalan: Senast 12 november via mail info.gbg@neuro.se
eller telefon 031-711 38 04

Sockerpasta ar ett tacksamt material. Det ar 1att att arbeta med, det hal-
ler formen och gar dessutom att ata. Att kunna gora egna dekorationer
till tartor eller andra bakverk sparar dessutom pengar och ar ett trevligt
tidsfordriv.

Denna gang ska vi lara oss gora sota julfigurer. Vi kommer dven ta upp
olika satt att dekorera med andra material, som exempelvis kristyr.

Kursledare ar som vanligt Teresé Antonsson.

Inga forkunskaper kravs.
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Sara Palm Granat

Hostens kurs

” ® o0

jdlp till sjcilvhjélp”
- Del 2
Att skriva
testamente

Sara Palm Granat fran Gillis Ed-
man begravningsbyra foreldser
kring arvsratt och testamente.

Dag & tid: 18 november
kl. 15:30 - ca 17:30
Plats: Sodra Allégatan 1B,
Goteborg
Avgift: 50 kr, fika ingar
Anmilan: Senast 12 november

till kansliet tel. 031-

711 38 04 eller via

mail info.gbg@neuro.se
Icke medlem endast

i man av plats

Vid anmalan uppge eventuell mat-
allergi. Sa snart din anmalan ar
bekriftad betalar du in din avgift
till vart plusgiro 1 21 30-1. Mark
betalningen med "Testamente”.

Foreldsningen gors i samarbete
med ABF Goteborg.

AKTIVITETER

Birgitta Jobansson

”Den

ofattbara
hjarn-
trottheten”

Digital forelasning av Birgitta
Johansson, neuropsykolog,
docent och forskare inom omra-
det hjarntrotthet.

Birgitta gar igenom allt fran sym-
tom och behandling till tips pa
lindring i vardagen. Deltagare far
garna skicka fragor i forvag, skicka
dem da till info.gbg@neuro.se. Vi
kommer skicka fradgorna vidare

till Birgitta sa att hon kan besvara
dem under foreldasningen. Tank pa
att din fraga skall vara av allman
art och inte for personlig.

Dag & tid: Tisdag 10 november

kl. 18:00 — 19:30

50 kr, medlem i Neuro-

forbundet deltar utan

kostnad

Anmadlan: Via lank pa var hemsida
neuro.se/goteborg
senast den 5 november

Avgift:

Vid fragor kontakta kansliet

tel. 031-711 38 04 eller via mail
info.gbg@neuro.se. Sa snart din
anmalan ar bekraftad betalar du in
din avgift till vart plusgiro

121 30-1 mark betalningen med
"Hjarntrotthet”.

Foreldsningen gors i samarbete
med ABF Goteborg.

Sista
manaden
med
onsdagsfika

Vi har under hosten haft uppskat-
tade traffar pa utvalda onsdagar.

Under lattsamma former har med-
lemmar kunnat komma till kans-
liet for en fika och trivsamma sam-
tal. Vi ser att denna majlighet till
att bryta isoleringen som Corona
stallt till med har varit en lisa for
manga.

Nu gar vi mot vinter och morka-
re tider men vi fortsiatter annu en
manad med dessa traffar.

Vi tar max emot 8 personer vid var-
je tillfalle for att sakerstalla att alla
kan halla tillrackligt avstand.

Novembers fikor kommer att vara
den 11:e och 25:¢ kl. 15.00 — 16.30

Anmalan ska goras till kansliet.
Om man inte far plats pa sitt for-
stahandsval har man fortur till
nastkommande traff.

Anmailan ska goras via telefon
031-7113804 eller via mail
info.gbg@neuro.se senast mandag-
en innan traffen. Avgiften ar en-
dast 30 kr per person. Avgiften ska
betalas till vart plusgiro men vanta
tills du fatt bekraftelse pa att du
har fatt plats. Vi tar inte emot kon-
tanter under pandemitider.

Skulle du bli sjuk maste du avbo-
ka dig s fort som maojligt sa nagon
annan kan komma istéllet.
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Julmys pa
kansliet

Det dr med tungt hjarta vi har be-
slutat att inte arrangera nagon jul-
fest detta ar. Eftersom manga av
medlemmarna tillhér riskgrupper
vill vi inte bidra till ndgon smitt-
spridning. Vi har darfér beslutat
att testa nagot nytt istallet. | denna
jultid vill vi anda gora vart for att
vara medlemmar ska kunna kdnna
lite gemenskap.

Mandag till onsdag i vecka 49
hallervikansliet 6ppetforalla med-
lemmar. Kom och hilsa pa i vart
julmysiga vinterland. Vi serverar
glogg, godsaker och kanske dven
en liten overraskning.

Dag & tid: 30 nov — 2 dec
kl. 13.00 - 14.30
& 15.00- 16.30
alla dagarna.

Plats: Kansliet,
Arkitektgatan 2

Anmilan: Via mail
info.gbg@neuro.se
eller telefon

031-711 38 04 senast
torsdag 26 november.

Skulle du bli sjuk maste du avbo-
ka sa fort som mojligt s nagon
annan kan komma istéllet. Via
mail info.gbg neuro.se eller tele-
fon 031-711 38 04 senast torsdag 26
november.

Avgift: 30 kr per person. Avgiften
ska betalas till vart plusgiro

121 30-1 sa snart du fatt bekraf-
telse pa att du har fatt plats. Vi
hanterar inga kontanter under
Corona tider.

AKTIVITETER

ALS-traffar hosten 2020

Du som har diagnosen ALS ® Du som dr anhorig ¢ Du som ar personlig assistent

Ar vilkommen till triaffar dir du har mojlighet att stilla fragor, fa virdefulla
tips, fa hjalp med ansokningar eller tala med nagon i samma situation.

Torsdag 29 oktober kl. 13.30-15.30
Torsdag 26 november kl. 13.30-15.30

Bade pa plats och digitalt
Bade pa plats och digitalt

Plats: LaSSe Brukarstddcenter, Krokslatts torg 5, Molndal.

Anmadlan: Senast 2 dagar innan resp. traff, telefon 031-84 18 50

eller brev@lassekoop.se. 77
é [ ]

LaSSe Brukarstodcenter

Anmalan till digitalt mote pa Teams,
maila stina@lassekoop.se

Virtuell Café-traff MS

Utgar denna manad och ersitts av
foreldsningen ”"Den ofattbara hjarntrott-
heten”.

Se info sid 3 i egen annons.

Borgen, lokalgruppen i Kungalv

Borgen i Kungalv haller inga fysiska traffar under hosten pga. Covid-19.
Information kring traffar under 2021 kommer att meddelas innan ars-
skiftet.

For kontakt med ansvariga ring: Inger Larsson 0303-21 11 28
L-G Andersson 0705-94 45 72

MS-Gympan & NMD-Badet

Ar tyvarr instillda tills vidare.

Vid fragor angaende MS-Gympan kontakta
kansliet: tel. 031-711 38 04

Vid fragor angaende NMD-Badet kontakta
Michael Ahlberg: tel. 0709-66 51 52
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IDROTTSAKTIVITETER

Rullistolsdansen i Goteborg

Rullstolsdans

Traning for dig med rorelsenedsattning. Rullstolsdans
ger traning i hela kroppen utan att slita pa muskler och
leder. Traningen ger dig battre kroppskontroll, styrka
och balans. Utéver den fysiska traningen far du dven en
social samvaro och musikgladje.

Det finns inget café pa Kviberg sa vi kommer att ord-
na med ostfrallor till dem som vill ha. Dessa kommer
att inga i traningsavgiften
denna host men man mas-
te meddela om man vill ha
eller inte i samband med
att man anmaler sig till
traningen.

Coronasékerheten

l?et ar endast tj]]-
I.'fltet att dansa med
Sin egen danspart-
ner. Dettg betyder
a.tt det ar extra vik-
tigt att alla som del-
tar kommer j par.

For dig som saknar dans-
partner/ledsagare, kon-
takta kansliet da vi hal-
ler pa och arbetar for att
kunna l6sa tillfalliga inhoppare for just er.

Dag & tid: Mandagar kl. 17.00 - 18.30
Plats: l?jéishallen, Kviberg
Ovre Kaserngarden 8

Avgift per termin: 150 kr for medlem i
Neuroforbundet Goteborg,
450 kr for ej medlem

Varje vecka till Teresé pa kansliet,
telefon: 031-711 38 04
eller via e-post: info.gbg@neuro.se

Anmadlan:

Egentraning
Rehabbassangen Hogsbo sjukhus

For dig som har egentrianing/program fran sjukgymnast och
klarar dig helt pa egen hand eller har med dig personlig as-
sistent. Det finns endast en badvakt pa plats, inga medhjal-
pare.

Med anledning av covid-19 kommer vi att begrinsa
antalet badande och anpassa oss till de regler som
galler.

Vi kommer att skicka ut sarskilda hygienforeskrifter
for vad som galler fore och efter bad.

Dag & tid: Grupp 1: 10.00 — 10.45

Grupp 2:10.45 — 11.30

Fredagar

Omkladningsrummen far disponeras 20 minuter fore
och senast 20 minuter efter den hyrda tiden sa var
noga med att planera ditt besok. Det dr dven begran-
sat antal som far vistas i omkladningsrummen sam-
tidigt.

Avgift: 50 kr/gang for medlemmar i
Neuroforbundet Goteborg
75 kr/gang for icke medlemmar som
endast har tilltrade i man av plats
Anmadlan:  Till Madeleine Kyllerfeldt pa kansliet via

tel. 031-711 38 04 eller via e-post
madeleine.gbg@neuro.se

Foreningens dterkommande
idrottsaktiviteter

Detta galler f6r att vara idrotter skall vara Corona-sikra:

¢ Vid minsta symtom ska man stanna hemma

e Man maste vara helt symtomfri i 48 timmar
fore traningen

¢ Vid ankomst till traningslokalen skall hander,
drivringar och handtag spritas

e Darefter ska alla tvatta handerna med tval och
varmvatten innan man gar in i traningslokalen

e Samtliga deltagare maste halla ett gott avstand till
ovriga i lokalen

e For att minska risken for smitta ber vi samtliga deltagare
att folja Folkhalsomyndighetens rekommendationer i
hela sin vardag

e Ansvarig ledare har ratt att avvisa deltagare som
uppvisar symtom som kan kopplas till covid-19
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REPORTAGE

”S4 mycket mer an ALS —
En liten del av ett 1angt liv”

Den 21 september hade vi var for-
sta av tva Neurodagar. Denna kvall
handlade om sjukdomen ALS och
hélls av Kim Kanefur, som gav sin be-
rittelse om hur det ar att leva som
anhorig till nagon med ALS. Han de-
lade med sig av hur sjukdomen slog
ner och forandrade saval hans, hans
pappas och de andra néarstaendes liv
for alltid. Kim berattade pa ett vack-
ert, gripande och 6ppenhjartigt satt
om de svara men ocksa fina stunder
han upplevde med sin familj under
sjukdomsaren.

Kim ar 32 ar och arbetar sedan atta
ar som polis i Goteborg. Han bor
med sambon Malin och deras lilla
dotter Mimmi. Kim ar for tillfallet
pappaledig och njuter av att fa um-
gas med sin dlskade dotter pa heltid.
Det later som en harlig situation,
men det finns saker som grusat lyck-
an for Kim. Pa bara ett ar har han
tvingats ta farval av saval sin pappa
som sin mamma som bada genom
sjukdom ryckts ifran honom.

Kim beskrev sin barndom som per-
fekt. Ingen som stod honom nira
hade drabbats av sjukdom eller an-
nan namnvard tragedi. Han levde
som i en bubbla under manga 4ar,
men en dag sprack den.

Fordldrarna

Kim berattade om sina foraldrar
Soren och Eskiline. Hans pappa,
arbetade som snickare i nastan 40
ar. Han kunde bygga allt och var det
nagot som Kim behodvde satta upp
sa ringde han alltid Soren. Var det
daremot nagot som skulle ner sa
hade Kim oftast redan 16st det sjaly,
vilket var anledningen till att Soren
fick komma. Pappan var en valtra-
nad och aktiv person som cyklade,
simmade och alskade att 16pa. Han
hade ocksa ett stort fotbollsintresse
och var under 15 ar tranare at Kims
fotbollslag.

Kims mamma Eskiline, foddes i
England och miste tidigt sin mor.
Hennes far skickade henne till hen-
nes faster i ett for Eskiline fram-
mande land, Sverige. Nar hon var
16 ar slutade pengarna fran fadern

Eskiline, Soren och Kim

att komma och Kims mamma fick
da lara sig att klara sig sjalv. Den-
na brokiga bakgrund med svara
familjeforhallanden bidrog till att
den familj hon sjalv skapat blev
an mer viktig for henne. Familjen
var helig och vi var den enda slakt
hon hade, forklarade Kim.

Bubblan sprack

Pa varen 2014 hade Kim hort att
hans pappa hade problem med en
nerv i nacken. Detta var inget alar-
merande eftersom Soren tranings-
cyklade och da hade adragit sig flera
skador efter att ha cyklat omkull vid
tva tillfallen och brutit armarna och
aven slagit i huvudet rejalt. Utover
problemen med nerven i nacken
hade fadern aven borjat halta, men
inte heller det tycktes sa konstigt
eftersom han hade en inopererad
titanho6ft sedan 2004.

Hosten 2014 var Kim och hans da-
varande sambo hemma pa middag
hos hans foraldrar. Efter middagen
fann Kim sin mamma sittande i ko-
ket. Nar Kim fragade hur det var fatt
forklarade hon att det var nagot fel
med SOren, men att liakarna inte
funnit nagot. Trots att Kim inte vis-
ste sa mycket om ALS sa blev hans

spontana respons att det ju var tur
att det inte var ALS i alla fall, varpa
hans mamma svarade, jo jag tror det
ar det. Kim forstod da att pappans
problem varit betydligt allvarliga-
re an vad hans fordldrar berattat.
Trots det slog Kim bort tankarna pa
att hans pappa skulle kunna vara
allvarligt sjuk.

Langt senare fick Kim veta att pap-
pan av en slump snubblat over en
livsberattelse i en tidning dar per-
sonen i fraga berdttade om sin sjuk-
dom ALS. Symtomen stamde Over-
ens med Sorens egna och det var da
han forstod vad han troligen sjilv
led av. Pappa hade da slangt sig pa
telefonen och ringt till min mamma
och sedan fick alla veta, alla utom
jag forklarade Kim.

2015 sprack bubblan helt. Kim var
da 25 ar, nyexaminerad polis, sambo
och mitt uppe i att skapa sig ett eget
liv och karriar. Hans relation till
sina foraldrar var som for de flesta
i stort, de talades vid nagra ganger
i veckan och han visste var de fanns
och vise versa.

[ mars 2015 ringde hans pappa och
bjod in Kim och hans davarande
sambo pa middag. Pa plats var dven
Kims farmor och farfar. Efter en
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REPORTAGE

trevlig och god middag berattade
Soren det ingen vill hora, att han
hade fatt diagnosen ALS. En dngest
som nastan gick att ta pa spred sig
hos alla. Kim minns inte mycket mer
av kvillen, bara kidnslan som infann
sig, att klippan i hans liv, hans pappa
skulle do. Den kidnslan minns han
fortfarande val. Trots att det inte
var han sjalv som fatt en diagnos sa
madde Kim fysiskt daligt.

Mammans fordndring

Vid en annan middag ett litet tag
efter beskedet om pappans diagnos
hittade Kim aterigen sin mamma
sittandes pa en stol i koket. Hon var
da snustorr i munnen, hade knapp-
nalsstora pupiller och sluddrade.
Som nyexaminerad polis blev Kim
misstdnksam och fann efter en
husesyn en massa angestddmpan-
de medicin. Kim gjorde det han da
trodde var det riatta och konfronte-
rade sin mamma. [ efterhand for-
star Kim att anledningen till varfor
hans mamma tog dessa, var sorgen
over att hennes livskamrat hade bli-
vit svart sjuk. Den trygghet som fa-
miljen innebar hade aterigen ryckts

upp.

Fran att ha horts av endast nag-
ra ganger per vecka sa ringde Kim
nu flera ganger om dagen for att fa
hora att allt var bra med hans for-
aldrar, vilket sdllan var fallet. Den
harliga familjekdnslan som alltid
funnits var nu fordndrad.

Stort stod

Kim berattade om det enorma stod
han fick fran alla sina kollegor nar
han Oppet berdttade om diagnosen
som drabbat familjen och kring sitt
eget maende. Att kunna vara sa op-
pen hjalpte honom oerho6rt mycket
under denna svara tid. Hans kolle-
gor stallde upp i vatt och torrt oav-
sett om det var dag, natt eller helg.

Kim hade forberett sig pa att hans
pappa skulle d6 inom tre till sex
manader. Dessutom han skulle
kvavas till dods, det hade Kim last
pa Google. "Efter det slutade jag
googla”, forklarade Kim.

Progression

Sorens varld borjade falla samman
nar han insag att han inte langre
klarade av att springa, cykla och
halla igang och att det endast skulle
bli samre. Under 2015 arbetade So6-

ren fortfarande men angesten gjor-
de sig pamind och han kidnde mer
och mer att det inte fanns nagon
anledning att fortsatta arbeta, han
skulle ju dnda snart do6. Kims for-
aldrar hade alltid haft f6rsadkringar
och nu nar Soren blev sjuk 16ste en
av forsdkringarna ut. S6ren kinde
da att livet var for kort for att bara
sitta och vanta pa att do. Istallet
ringde han till Kim och bjod med
honom till England, for att se pa
fotboll. De skulle unna sig att resa
bra, bo bra, ata bra och se pa bra
fotboll. Kim och S6ren hade aldrig
rest ensamma forut och denna upp-
levelse gav dem en helt ny relation.
De talade inte om sjukdom eller
missbruk, utan om saker man talar
om mellan far och son.

Kim berattade att han fore sjuk-
domen aldrig hade sett sin pap-
pa grata, varken av glidje eller
sorg. Darfor var det till en borjan
oerhort svart for Kim att trosta
klippan i sitt liv, nar tararna och
angest kom, men med tiden blev
det mer naturligt.

”Man maste vara frisk for att orka vara
sjuk”

I borjan av sjukdomen kretsade allt
kring det praktiska. Det var kontak-
ter med kommunen, bistdndshand-
laggare, kuratorer, fragor kring as-
sistans, hjalpmedel med mera. Kims
pappa som brukade halla ordning
pa allt fick nu ldmna over till sin fru
och arbetsbordan blev allt storre for
henne. Det mesta verkade verkade
flyta pa och sjukdomen var ganska
stabil, daremot psykiskt var det var-
re, sarskilt for hans mamma.

Kim berattade om en handelse som
skedde under en resa till Thailand.
Hans pappa hade varit positiv till
att Kim och hans davarande sambo
skulle resa ivdg, ddremot var hans
mamma inte lika glad at tanken. En
vecka in i resan ringde hon mitt i
natten och han blev saker pa att na-
got hant hans pappa. Mamman var
iskall i tonen och skallde ut honom.
Hon sade att hon inte kunde forsta
hur han kunde resa ivag nar hans
pappa var sa svart sjuk och hon for-
klarade att hon inte ville se honom
igen. Han fOrstod att hon inte var
sig sjalv utan att hennes beteende
berodde pa att hon druckit. I ef-
terhand forstod han ocksd att hon
varit radd for att nagot skulle han-
da honom under resan och att hon
skulle forlora aven Kim.

Vardagen fortsatte

Allt eftersom tiden gick och Soren
fortfarande levde sa tog vardagen
O6ver och med tiden borjade allt fler
nya element komma in i deras var-
dag. Kim borjade mer och mer hjal-
pa till med vardagliga bestyr sdsom
att hjalpa sin pappa att ga pa toa-
letten, ata, kla sig med mera . Kim
forklarade att kanslan av att mata
sin pappa var lite som att mata ett
barn som dikterade villkoren. Ma-
ten var for varm, for kall, hamna-
de i knat osv. Trots det svara blev
dessa stunder deras och de upp-
levde en hel del roliga och drapliga
situationer tillsammans.

Oron dkade

2017 eskalerade mammans drickan-
de allt mer och Kims och S6rens oro
blev allt storre. Ofta horde Kim att
Eskiline var paverkad nar de hor-
des eller sags. Vid ett tillfalle ringde
Soren och behovde sin sons hjilp.
Mamman hade da inte atit utan
bara druckit och varit siangliggande
under tva dagar. Kim akte dit, men
det var en mycket svar stund med
en mamma som uttryckte att hon
inte ville leva langre och en pappa
som visste att han snart skulle do.
Kim fick med sin mamma till psyki-
atriska akutmottagningen pa Ostra
sjukhuset och efter mycket Over-
talning lyckades Kim fa personalen
att lagga in Eskiline. Det hade helt
enkelt blivit for mycket for hans
mamma som valt att fixa och axla
allt ansvar sjalv. Kim forklarade att
hans mamma hade lovat Soren att
hon skulle ta hand om honom till
sista dagen och det gjorde hon ock-
sa.

Under de tva veckorna som Kims
mamma var inlagd bodde Kim
hemma hos sin pappa. Det grilla-
des nastintill varje dag och Soren
hann da bli vildigt trott pa ham-
burgare, berdttade Kim. Samtidigt
blev hans mamma bra omhander-
tagen pa avdelningen, vilket var
precis vad hon behoévde.

Folk drog sig undan

Nar Eskiline kom hem madde hon
anda fortfarande daligt och borja-
de dra sig undan fran sina bekanta
och isolerade sig allt mer. Pappan
daremot markte ocksa att vanner
och bekanta mer och mer drog sig
undan fran honom. De kinde sig
obekvama och var osdkra pa hur
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de skulle bete sig. Soren sjalv orka-
de inte halla kontakten och manga
bekantskaper rann ut i sanden. En
del vanner stannade dock kvar vid
hans sida under hela sjukdomsti-
den.

Kim berattade med glidje i rOs-
ten om ett tillfdlle nar hans pappa
blev medbjuden pa After Work av
sin tidigare chef tillsammans med
sina gamla arbetskamrater. Soren
hade senaste tiden fatt allt svarare
att lyfta glaset till munnen, vilket
besviarade honom och fick honom
att skdmmas. Sorens chef sag det-
ta och bestillde darmed in sugror
till hela personalen. Plotsligt drack
de alla vin med sugror, vilket Soren
hade uppskattat oerhort.

En vandpunkt

2019 kom en vandpunkt da Kims
fordldrar fick veta att de skulle blir
farforaldrar, hans mamma hade slu-
tat dricka och hon och pappan hade
borjat planera for hur hennes liv
skulle bli efter Sorens bortgang. S6-
ren sjalv var helt bekvidm med detta
och ville garna att hans fru skulle ha
det bra dven utan honom.

Sorens sjukdom gjorde sig mer och
mer pamind och han hade borjat fa
allt svarare att svialja. Vid ett fler-
tal tillfallen hade maten hamnat fel
och orsakat lunginflammationer.
Nar Soren inte langre kunde fa i sig
ndring pa naturlig vdg, hade det bli-
vit dags att operera in en Peg i ma-
gen for sondmatning.

Vid denna tid hade Kims mamma
berattat att hon hade borjat fa ont
i magen, vilket hon sjilv trodde
kunde vara magkatarr. Samma dag
som Soren kordes in till operation
hade mamman uppsokt sjukvarden
och lakaren hade sett nigot som
de den trodde kunde vara gallsten.
De hade bett henne komma till-
baka for en till kontroll dagen ef-
ter.

Den dagen var det sa vackert vader
sa Kim och Malin passade pa att ta
en sista cykeltur innan barnet skul-
le komma. Under cykelturen ringde
hans mamma och berattade att det
hon trott var magkatarr hade vi-
sat sig vara cancer i bukspottskor-
teln. Beskedet kom som en enorm
chock for Kim. Nar han, Malin och
mamman skulle dka upp till pap-
pan for att berdtta kom paniken
over Kim. Nu var aven hans mam-
ma sjuk och skulle kanske ga bort
fore hans pappa.

Assistans

Nu nir Kims mamma inte langre
kunde ta hand om sin make an-
stalldes assistenter och allt gick sa
snabbt. Det var inte bara pappan
som kom hem efter operationen
utan ocksa en mangd assistenter
och apparater. I detta skede bor-
jade hans mamma antligen 6ppna
upp sig och borjade acceptera att ta
emot hjalp fran andra.

Kims mamma blev snabbt allt sam-
re, hon blev smalare och gul i hyn.
Tumoren borjade trycka allt mer pa
andra organ och hon behdvde ope-
reras. Plotsligt blev So6ren ensam
med fraimmande manniskor runt
omkring sig. Han var ocksa ensam
med sina tankar om sin sjukdom
och fullt medveten om det faktum
att hans dlskade fru var dodligt sjuk
och kanske skulle ga bort fore ho-
nom.

Eskilines operation gick inte bra
och hon holl pa att ga bort och fick
stanna kvar pa sjukhuset en tid.
Som om det inte var nog sa drab-
bades Kims sambo Malin av en svar
infektion vid forlossningen och blev
kvar pa sjukhuset i tre veckor. Un-
der denna period akte Kim endast
fran ett sjukhus till ett annat for
att besoka Malin och sina foraldrar,
alla pa olika avdelningar. Alla dessa
provningar och den egna pressen
var oerhord, “men det var bara att
finna sig i situationen”, forklarade
Kim.

Till slut kom alla hem och assis-
tenterna borjade finna sig i arbetet

Eskiline och Soren

och allt flét pa samtidigt som allt
verkade sta still. Kim berattade att
det var nastan komiskt, plotsligt be-
stod bade mammans och pappans
maltider av samma uppsdttning.
Skillnaden var bara att hans pap-
pa fick sin mat via en port i magen
och mamman via en port pa hal-
sen.

Trots allt sa var de bada glada och
holl modet uppe. De fick traffa sitt
barnbarn varje dag och Kim bullade
upp sa att farfar skulle kunna halla

Eskiline och Mimmi
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sitt barnbarn. Vid ett tillfalle hade
Soren sagt till Mimmi att han &ls-
kade henne, men att hon inte skulle
minnas honom.

Ingen i varken Kims eller Malins fa-
milj var sarskilt troende och tankar-
naomvarforjusthansforaldrardrab-
bats sa hart var for Kim sjalvklart,
det var endast otur och slump.

Dopet

Soren hade blivit samre och hade
nu stora svarigheter med andning-
en och fick nagra veckor innan do-
pet en ventilator som skulle trycka
ner luft i hans lungor for att un-
derlatta andningen. Ventilatorn
fungerade valdigt bra och han blev
mycket piggare. SOren hade precis
innan dopet aven fatt en Eye track-
er, vilket ar en maskin man styr med
O0gonen, men den hann Soren aldrig
anvanda. Hans mamma hade blivit
samre, men fatt en ny medicin som
gjorde att dven hon blev piggare. La-
gom till dopet hade hans pappa ock-
sa fatt en assistent som fungerade
oerhort bra med saval Kims pappa
som mamman. Kim var s3 tacksam,
for pa dopet kunde bada foraldrarna
vara med och var pigga och glada.

Pappans sista dagar

Dagen efter dopet var hans pappa
samre och forklarade for Kim att nu
ville han inte leva langre. Det var
inte fOorsta gangen han hade sagt
det, men det var nog forsta gangen
han verkligen menade det berattade
Kim. Den 19 november ringde hans
mamma och sade att hon trodde
att Soren var dod. Kim slangde sig i
bilen och akte dit. Han fick da veta
att pappan levde, men inte linge
till. P4 sjukhuset sade lakaren att
hans pappa hade bara timmar kvar
att leva, sa alla kom for att ta farval.
Trots det sa 6verlever Soren dagen,
men dagen darpa somnade han in.

Kim beskrev att ett lugn foll over
saval honom som hans mamma. De
akte tillbaka till sjukhuset for att ta
ett sista farval. Kim minns att innan
de aker darifran sade hans mamma
till sin make "Min alskade, snart sa
ses vi igen, jag kommer strax”.

Dagarna efter var bland de virsta
Kim upplevt, for nu skulle alla hjalp-
medel tillbaka, vilket blev oerhort
tungt och mitt i allt blev mamman
allt samre.

Under Sorens sjukdomstid hade

Kim wvalt att inte vara med sin
mamma och sambo pa traffar hos
ALS-teamet uppe pa Sahlgrenska.
Kim hade kant att han inte ville eller
orkade veta mer. I efterhand kidnde
han att han kanske skulle tagit ett
storre ansvar i borjan av sjukdomen
och att han och hans mamma kan-
ske skulle byggt upp en enad front.

Sorens begravning holls innan jul,
julen som han alltid hade alskat sa.
Redan nagra veckor efter att Soren
fatt sin diagnos hade Kim borjat att
skriva pa det som sedan blev hans
tal pa Sorens begravning. Kim 13s-
te upp nagra rader fran sitt tal for
oss under foreldsningen och de var
mycket vackra och kanslosamma.
Begravningen blev allt for pralig,
det hade nog i alla fall pappan tyckt,
forklarade Kim.

Mammans sista dagar

Julen kom, den forsta f6r mamma
utan sin dlskade man. Den firades
hos Kims svarforaldrar och mam-
man var med, glad men sjalvklart
ledsen och trott. Ju narmare nyar
de kom desto samre blev hans mam-
ma. Kim hade lovat sin mamma att
inte tvinga in henne pa hospis, nej
hon ville f4 d6 hemma i sin borg pa
sina villkor, sddan var mamma for-
klarade Kim. P4 nydrsdagen ring-
de hemtjansten och forklarade att
nu var laget med Eskiline valdigt
allvarligt. Hon overlevde, men var
kraftigt paverkad av medicinerna
som gjorde att hon ringde Kim mitt
i natterna for att hon tappat bort
fjarrkontrollen, for att skuggorna
talade med henne, for att Soren
talade med henne. Fjarrkontrol-
len hittades i frysen, i toaletten ja
lite varstans. P4 dagarna var de hos
henne, men pa nitterna ville hon
vara ensam.

Den 4 januari var hon riktigt dalig
och sag ut som en liten fagelunge.
Kim och hans svarfar lyfte ut hen-
ne till bilen och korde henne till
sjukhuset. Nar bilen rullar ut fran
Jonsered, hennes hem visste de
alla att det ar for sista gangen. Pa
radion spelas plotsligt "The final
countdown”, vilket kdndes som iro-
ni. Mamman markte det nog inte
men Kim och Malin skrattade, det
blev bara for mycket berattade Kim.
Den 7 januari ringde de fran sjuk-
huset och sade att nu var det dags.
Kim klarade inte av att se dven sin
mamma do sa han ville inte ga in till
henne. Kim, hans sambo och svar-
foraldrarna skulle bara aka hem och

ta en fika, sa Kim gick in och klappar
sin mamma pa kinden och forkla-
rade att de skall aka ivag en stund,
men att de snart skulle vara tillba-
ka. D4 rosslade Eskiline till, and-
ningen blev tung och oregelbunden
och inom nagon minut var hon dod.
Efter det uppkom konstiga kéanslor,
nu var bada hans fordldrar déda och
han kinde en enorm lattnad och det
daliga samvetet gnagde i honom for
att han kande sa.

Kim forklarade att man maste for-
sta att ndr nagon som varit sa sjuk
till slut gar bort, sa infinner sig en
lattnad for anhoriga. Det ar en latt-
nad Over att plagan for deras alska-
de antligen ar Over och att man sjalv
nu kanske kan fa reflektera, andas
och sorja. Jag vet att jag gjorde allt
for mina foraldrar men nu behover
jag inte lingre kdnna 4ngest och
oroa mig for hur de mar, nu vet jag
att de mar bra forklarade Kim.

Kim valde att kalla sin foreldsning
for sa mycket mer d4n ALS och med
det sd menade han att ALS inte bara
var en sjukdom for honom utan ett
helt liv. Under denna svara tid blev
ju aven hans mamma sjuk. Till en
borjan pga. pappans tillstand, da
hon fick ett missbruk och en de-
pression, men sedan ocksd genom
sin egen fysiskt sjukdom.

Alla dessa allvarliga sjukdomar
drabbar ju dven oss anhoriga och
om vi inte stannar upp sa blir vi sju-
ka i sjalen forklarade Kim. Man kla-
rar inte hur mycket som helst, dven
om man som anhorig vill det. Det ar
latt att tdnka att man aldrig kom-
mer att bli glad igen, sa tinkte jag,
men det blir man sade Kim. Det job-
biga bleknar och man minns mest
det fina. Kim ville dela med sig av
sin historia for att det kanske kun-
de hjalpa ndgon. Kim tryckte pa att
det ar okej att grata och forlora sig i
svara kanslor, bara man inte fastnar
i spiralen. Likasa tryckte han pa hur
viktigt det ar att se den sjuke som
levande, ta vara pa den tid man har
och utrycka sin karlek, for livet ar sa
mycket mer an ALS.

Caroline Persson,

Kompassen Rad & Stod

Foto: Kim Kanefur
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Fortsattning pa en kronika om livet i flera delar

Del 13

Nar det inte blir som man tankt sig

Aret 2020 skulle bli dret med stort A. Kalendern var fulltecknad med stora och sma
saker som skulle gora aret till det basta pa ldnge. Som ni alla vet har aret dock inte
levererat enligt bestillningen. Kan man skicka ar 2020 pa retur tro? Det ar ju defekt

pa sa manga sitt.

Den som graver en grop...

Till att borja med skall jag varna for
mina nagot invecklade familjefor-
hallanden. Jag har tva helsyskon och
tva halvsyskon. Alla dessa, utom en,
har egna familjer med sambo och
barn. Darmed blir det en gedigen
samling nar vi alla traffas.

Under vart traditionsenliga Lise-
bergsbesok i slutet av augusti 2019
insag vi att aret fram till ndsta besok
skulle innehalla en hel del storslag-
na hindelser. Ett syskonbarn skul-
le fylla tonaring, min dotter skulle
uppna systemet-aldern, min lilla lil-
lasyster, min kédra bror och jag sjalv
skulle fylla 100 ar tillsammans och
dessutom var det ju gemensam jul
igen. Min lilla storasyster, ibland
lite lik Kommandoran, beslutade
darfor att det skulle vara obligato-
risk narvaro vid samtliga bemarkel-
sedagar under det kommande aret.

Forst ut var tjejernas fodelsedagar
i oktober. Stort kalas for hela slak-
ten och tarta bakad av den bistas-
te mamman/mostern, (det ar sjdlva
skribenten detta).

I november var det systersonens
tur att fylla vuxen. Eftersom den-
na familj bor pa landets baksida var
det totalt 13 personer som i ndstan
samlad tropp reste tvars Over lan-
det for att fira honom. Tartor gillar
inte resande sa denna gang fick inte
bastaste mostern baka sjilva tartan,
men val bidra med dekorationen.

Nista stora kalas var i december
for ytterligare en systerdotter (jag
har totalt fyra). Tack och lov fick jag
baka denna gang. Dock gavs inte ut-
rymme for fritt skapande av tillver-
karen denna gang eftersom flicke-
barnet verkligen vet vad hon vill ha.

Alla dessa sammankomster ge-
nomfordes helt enligt planerna och
allt var frid och frojd.

Sa kom den forsta ugglan i mossen

Snart skulle det sa vara dags att
fira jul. Detta ar, enligt mig, den
enda hogtid pa aret som ar vird att
fira eftersom den faktiskt pagar un-
der tillrackligt lang tid for att det
ska vara vart att dekorera hemmet.
Eftersom jag sallan gor nagot halv-
dant sa gar jag dven "All In” nir det
galler julpynt. Gran, ljus, tomtar, gi-
rlanger och allt annat man kan tan-
ka sig. Huset skall helt enkelt kan-
nas som skyltfonstret pa NK.

Alla skulle traffas i min stora lil-
lasysters nya hus men plotsligt be-
stdimmer min lilla storasyster sig
for att hennes familj minsann be-
hover lite varme oOver jul och nyar.
Darmed reste de till Dubai istallet.
Vi andra undrade hur det kom sig
att syrran som bestamt att alla traf-
far skulle ha obligatorisk nérvaro,
plotsligt kunde ge sig sjalv frisedel?
Sedan visade det sig att min makes
emigrerade dotter med familj be-
slutat sig for att bevista hemlandet
over julen. Eftersom maken och jag
inte traffat denna familj pa G6ver ett
ar var aven vi tvungna att frisedla
julen med mina syskon.

Det som hade borjat sa bra plane-
ringsmassigt borjade nu krackelera
i fogarna.

Sa kom ulven i faraklader

Det nya och friascha 2020 kom se-
dan 6ver oss och jag borjade pa all-
var se fram emot de riktigt stora
héjdpunkterna som Aret skulle fora
med sig. Tavling i Holland, Medel-
tidsvecka i Visby och sa resan till
Cypern for vart hundra-gubbe-jubi-
leums-kalas tillsammans. Men inn-
an allt detta kom en ovantad Over-
raskning.

En tidig 16rdags-morgon i januari
ringde min lilla storasyster och be-
riattade att hon hittat en 6verkomlig
resa till Gambia i mitten av mars.

Tiejernas tondarstaria

Hennes dotter skulle fylla 4 ar och
behovde lira sig simma. Dessa an-
ledningar gjorde det sjalvklart be-
fogat med en liten semester, ansag
hon. Hon meddelade att hon tankte
bjuda med mig pa denna resa ef-
tersom jag sjalv skulle fylla jamna
ar. Stort tack, sa jag och blev sedan
tvungen att bjuda min kira make pa
samma present. Det ar ju lite taskigt
att aka pa semester utan maken just
den veckan nar han fyller ar. Pa det
viset hamnade alltsa jag sjalv och
maken i Gambia precis lagom till att
Corona borjade sld ut hela Europa.
Snacka om bra timing.

Nu vill jag lagga in en liten paran-
tes, mest for att jag gillar att visa
upp mina bakverk. Eftersom jag
skulle 6verge mina kira arbetskam-
rater just i den bradaste tiden innan
arsmotet sa fick dven kansliet ett li-
tet bakverk innan min avresa.

Ivag kom vi och resan var fantas-
tisk. Hem kom vi ocksa bade pa ratt
dag och utan négra virus. Maken
drabbades dock av ett kraftigt aller-
gianfall under vistelsen och 1ag med
hosta i flera veckor efter hemkom-
sten. Inte pga. Corona utan for att
rummet vi bott i hade bade fukt och
mogel. Inget bra f6r en astmatiker.

Nu dras vi sakta i en langbank

Vil hemma borjade jag kanna det
som om attvarlden klivitini Galen-
skaparnas forsta sketch i forestall-
ningen "Skruven ar 16s”. Allt blev ju
installt. Holland, Medeltidsveckan
och till slut aven Cypern. Makens
arbetsplats flyttades till hemmet
och han forvandlades till patvingad
eremit. All verksamhet i féreningen
lades ocksa pa paus. Det varsta var
dock att dven systersonens student
inte kunde firas pa tillborligt satt.

Det blev istillet att traffas pa dis-
tans, se utspringet pa distans och
skala i champagnen pa distans.
Mycket distans blev det!
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Den blommiga stubben som servevades pa kansliet.

Alla dessa avbokningar kom ju inte
samtidigt utan mycket viantan blev
det ocksa. Ingen visste hur det skul-
le ga och inte heller hur lange.

Nu ropar vi hej, tycker jag

Jag har kommit fram till att denna
situation faktiskt kan utnyttjas po-
sitivt genom att helt enkelt hitta
andra saker att fylla tiden med. Kat-
terna som jag berdttade om i forra
delen ar en av dessa tidsfyllande sa-
ker. Ett annat intresse fick ocksa lite
omsorg faktiskt. For innan resan till
Gambia hade jag stressat min som-
merska till att bli fardig med en ny
fantastisk tavlingskldnning men sa

blev det ju ingen tdvling. Nu nir
jag behovde fler ljuspunkter i den
dystra vardagen sé beslutade jag att
ordna med tva kldnningar istillet
for en. Da har jag ju mer att se fram
emot vid nasta tavling och dessut-
om far jag dven skaffa fler stenar och
annat bling-bling. Man kan aldrig fa
for mycket av sant.

Eftersom det fantastiska aret som
skulle bli icke blev sa kan jag nu sa
har i efterhand sdga att vi har ju
massor av saker att se fram emot till
2021istallet. Baraforattdetinte blev
av detta ar sa ar ju inte loppet kort.
Man behover kunna se det positiva
nar det inte blir som man har tankt
sig. Sa avslutningsvis sammanstal-

ler jag allt det positiva som kommit
av allt som inte blev av. Jag har blivit
en fena pa att hitta pa saker att gora
som inte innefattar att triffa andra
manniskor. Detta gor att jag aldrig
kommer ha trakigt eftersom jag lart
mig att roa mig sjalv. Jag har ocksa
lart mig att det inte alltid ar fel att
vanta pa nat trevligt, sjilva vintan
kan faktiskt ocksa vara trevlig.

Fortsattning foljer...

Teresé Antonsson

Systerdotierns enborningstaria

-

Ar du kvinna och anvéndare av

urinkateter?

Wellspect’

Wellspect Healthcare séker kvinnor som ar intresserade att delta i en 2 veckor lang klinisk studie dar en
urinkateter specifikt framtagen for kvinnor testas.

For att delta i studien ska du vara kvinna 6ver 18 ar och

minst 2 ganger per dag utfora intermittent kateterisering,
vara van anvandare av urinkatetrar med minst 3 manader till 5 ars erfarenhet av intermittent kateterise-

ring och

e ha bibehallen kdnsel i urinroret

For mer information kontakta:
Carlanderska sjukhuset
Carlandersplatsen 1

Telefon: 031-819121

Email: forskningsenheten@carlanderska.se

Din medverkan ar helt frivillig och du kan nar som helst avbryta ditt deltagande i studien. Studien ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten. Folkhdlsomyndighetens riktlinjer gallande Covid-19 kommer att féljas vid inklusion av

studiedeltagare.
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S. Larmgatan 1
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Kansliet
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Besoksadress Arkitektgatan 2
Telefon 031-711 38 04
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Plusgiro 12130-1
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Telefontid Kl. 10-12, 13—15
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Kompassen
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Annonser & material
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Tryckeri  Grafisk Support Dahlberg AB

Strannegarden

Adress Jojos vag 33
439 31 Onsala

Telefon 031-774 01 83

Neuroforbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungdlv

Inger Larsson 0303-2111 28
Lars-Gunnar Andersson 0705-94 45 72

Neuroférbundet

Vastra Gotaland

Adress Kapelleviagen 1 A
451 44 Uddevalla

Telefon 0793-37 10 08

E-post va-gotaland@neuro.se
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Styrelsen 2020
Ordférande Tor Farbrot
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Suppleanter
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Sara Ekstrom
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Margareta Svensson

Valberedningen

Kontaktpersoner for olika diagnoser

(For ovriga diagnoser - kontakta kansliet.)

(o Daniel Lindstrand

MG Margaretha Andersson
MS Mattias Gustavsson
Myositer Lena Hellman
Narkolepsi Lois Bisjo

NMD Eva de Coursey
Polyneuropati Mikael Fognas
Parkinson Roar Vik

SMA Lars Blomqvist

Spasmodisk dysfoni Gunilla Koch

MS, dvriga sprak

031-87 20 74
0708-88 03 10
0709-66 51 52

076-134 5170
0768-52 15 43

031-15 26 89
0709-26 18 80

mikael.fognas@neuro.se

0734-33 16 66
0768-52 15 43

0739-55 45 80

Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien

Kontaktperson Desirée Chalmers

Forbundskansliet

Besoksadress

Postadress BOX 4086, 171 04 Solna
Telefon 08-677 70 10

E-post info@neuro.se

Hemsida WWW.Neuro.se

For ovriga kontaktuppgifter, kontakta kansliet

Neuroférbundet, Agatan 12 C, 172 62 Sundbyberg

&%, For dig som inte redan ar
¥’ medlem i Neuroférbundet

Bli medlem i Neuroférbundet G6teborg och ta del av allt vi

har att erbjuda!

Arsavgiften 2020 ir 360 kr f6r medlem med eller utan neu-
rologisk diagnos. For anhorig/narstaende till fullbetalande
medlem ar avgiften 180 kr. Kontakta kansliet tel 031-711 38

04 eller e-post: info.gbg@neuro.se

Plusgiro for avgiften ar 1170-0. Om du blir medlem i sep-
tember-december giller avgiften for nastkommande ar.

Muskelfonden

Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden for
Neuromuskulara Sjukdomar.
Plusgiro: 90 08 39-2

Stiftelsen Goteborgs MS-forenings
Forsknings & Byggnadsfonder

Vill du skanka en gava till var lokala forskning?
Plusgiro: 1 21 30-1



