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Hej allesammans!

Vilkomna till en innehallsrik
host! Som vanligt har vart duk-
tiga kansli satt ihop ett varierat
program med manga trevliga
aktiviteter att delta i. Hoppas
du hittar nagot som intresserar
dig.

Neuroforbundet Goteborg ar
en stor forening med manga
olika medlemsgrupper som

har olika 6nskemal. Vi har
unga nysjuka medlemmar som
kanner radsla, oro och oviss-
het for framtiden och vi har
aldre medlemmar som har lang
erfarenhet av att leva med sin
diagnos. Aven om det finns
stora olikheter mellan diagnos-
grupper ar det ocksa mycket
som forenar oss som lever med
diagnos. Vi vill veta mer om
var diagnos och vill vara med

i sociala sammanhang dar vi
kanner gemenskap.

Vi vill garna stodja kampen for
att vara medlemmar ska fa ratt
stod av samhallet.

Vid en café-traff framkom det
onskemal fran en medlem om
information kring aldrande vid
MS. Arets World MS Day-
forelasning i maj fick darfor
rubriken: Att aldras med MS.
Det blev en fantastiskt lyckad
aktivitet som ni kan 1asa mer
om i denna tidning. Vi var cir-
ka 150 anmalda som triffades,
minglade och fick ta del av den
senaste forskningen pa omra-
det. Viktig kunskap formedla-
des av forskarna och minst lika
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viktiga och uppskattade var alla
de moten som skedde i pausen
bland medlemmar som inte
hade triffats pa flera ar.

Onskemal har ocksa framforts
om att aterinfora MS-traffar.

I host kommer vi att erbjuda
MS-traffar pa tisdagskvillar en
gang per manad, se annons i
denna tidning.

Kansliet har blivit kontaktat
av medlemmar som drabbats
av indragen assistans fran
Goteborgs Kommun. Det kdnns
orattvist och obegripligt att
manga av vara medlemmar
med uppenbara behov av
assistans ska behova kampa
for att bibehalla sin nodvandi-
ga assistans nar de tillhor den
utsatta malgrupp som sam-
hallet ska hjalpa. Vi kommer
att satta stort fokus pa fragan
om kommunal assistans under
hosten.

Vi har bjudit in Neuroforbun-
dets tidigare forbundsjurist
Patrik Magnusson till ett
medlemsmote och hoppas att
han kan hjalpa oss hitta starka
argument. Tanken ar att uti-
fran vara medlemmars skild-
ringar gora en kraftsamling

i fragan och sedan uppvakta
vara kommunpolitiker.

Onskar er alla vilkomna pa
foreningens hostaktiviteter!

Kent Andersson
ordforande

KONTAKT SOKES

Medlem med Mitokondriell sjukdom (CPEO+)
soker kontakt med andra medlemmar
som har samma eller liknande sjukdom.

Hor av dig till kansliet pa tel. 031-711 38 04 eller e-post: info.gbg@neuro.se

sa formedlar vi dina kontaktuppgifter.
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OPINIONSBILDNING

6@% Den personliga assistansen ar hotad! 6@%
0‘§D é\g

Kansliet har kontaktats av flera personer som drabbats av antingen kraftigt minskat antal tim-
mar eller helt indragen assistans. Vi vill darfér géra en kartlaggning kring hur manga av vara
medlemmar det kan rora sig om och vad som anges som orsak enligt beslutsfattarna.

Har du eller nagon du kdanner drabbats? Hor av dig till oss och hjalp oss fa en helhetssyn pa
situationen.

Ga in pa var hemsida och gor enkatundersokningen (du kan sjalvklart vara anonym i dina svar).
Har har du mojlighet att berdatta om vad du/ den du kdnner har rakat ut for och hur livet har dndrats
pa grund av forandringen.

[ borjan av november kommer vi sedan arrangera en traff for nagra utvalda personer.

Traffen kommer att vara i foreningens lokaler och vi ska tillsammans prata vidare om vad som har
hint och vad som kan goras framat. Med pa motet kommer vi att ha Patrik Magnusson, jurist, som
arval insatt i LSS och den utveckling som kommit genom aren. Beroende pa hur manga som fyller i
enkiten och dar i anmaler sitt intresse att delta pa den fysiska traffen, sa kommer vi att bjuda in ut-
valda personer till detta tillfdlle. Motet kommer vara helt kostnadsfritt. Om intresset blir valdigt stort
kan motet komma att hallas i en annan lokal.

Preliminart blir traffen, tisdag 5 november kl. 17.30 — 19.00 pa Gruvgatan 8, Vastra Frolunda.

Har du blivit drabbad?

EFTERLYSNING

Volontarer till
Internationella funktionsrattsdagen 3/12

| samband med Internationella funktionsrattsdagen den 3 december planerar Funktionsratt Goteborg en
heldag pa Frélunda Torg for att informera om sina och 6vriga medlemmars verksamheter.

Skulle du vilja vara med och representera Neuroforbundet Goteborg vid utstéllningen pa Frélunda Torg 3/12?

Kontakta Madeleine via e-post: madeleine.gbg@neuro.se eller ring pa telefon 031-711 38 04.
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AKTIVITETER

ALS-traffar

Z—.

LaSSe Brukarstodcenter

Vander sig till dig som har
diagnosen ALS eller dr anhorig.

ALS-forum ar ett unikt forum dar
vi under manga ar traffats for att
tala med nagon i samma situation,
fa vardefulla tips eller information
med sig.

Dag & tid: Torsdagar kl. 13.30 - 15.30

Hostens tradffar: 10/10, 7/11 och 5/12
Traffarna 4r hybridmoten sa vill
du traffas digitalt meddelar du det
vid anmalan. Lank till Teamsmote
far du senast 1 dag innan.

Plats: LaSSe Brukarstodscenter,
Krokslatts torg 5, Molndal.

Anmadlan: Senast 2 dagar innan
respektive traff tel. 031-84 18 50,
eller via e-post: brev@lassekoop.se
Hemsida: lassekoop.se

Traffarna sker i samverkan med

VAR KONSTFORENING - KonstArten

Café KonstArten }i-‘

=
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Goteborg hialsas valkomna.

s S TrAir

Kul att det kom sa manga pa
forsta traffen!

Planen for hostens traffar ar:
Diskussioner kring @mnen vi vill
ta upp, presentation av Neuro-
forbundet Goteborg och en
massa harligt tjot!

Dag & tid: Tisdag 22 oktober
kl. 17.30 - 19.30.

Kommande traff: 10 december
Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vastra Frolunda
Avgift: 30 kr for fika.

Betalas pa plats med Swish.
Anmal eventuell matallergi.
Anmdlan: Till kansliet pa telefon
031-711 38 04, e-post:
info.gbg@neuro.se eller via

Facebook-gruppen MS-TrAfF

Vialkommen!

Martin, Maria, Mattias & Kristoffer

Neuroforbundet Goteborgs konstférening vilkomnar alla med-
lemmar till Café KonstArten. Aven medlemmar i Neuroférbundet

Margareta Svensson leder traffen med konstdiskussioner och trevlig
gemenskap. Margareta berittar om minnen fran spannande konstresor.

Dag & tid: S6ndag 27 oktober kl. 14.00 - 16.00

Plats: Vegagatan 55, m6tesrum 3 plan 2, Goteborg.

Avgift: 20 kr inklusive kaffe & kaka. Betalas pa plats.

Anmadlan: Till Margareta Svensson, telefon 0730-94 43 04 eller e-post:
margareta.b.svensson@gmail.com

Polyneuropati
-traffar
R .

Under hosten arrangerar vi tva
café-traffar dar vi diskuterar och
utbyter erfarenheter med var-
andra.

Da vi har manga medlemmar
med Polyneuropati anmaler
man sig till en av traffarna.

Dag & tid: Mandag 28 oktober eller
18 november kl. 17.00 - 19.00.
Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vastra Frolunda
Avgift: 30 kr. Kaffe och smo6rgas
serveras. Ange eventuell mat-
allergi vid anmalan.

Platsbokning: Oppen 1/10 - 15/10
via lank pa var hemsida eller pa
telefon 031-711 38 04.

Varmt valkomna!

Borgen
lokalgruppen i
Kungalv

Denna sektion ar till for medlem-
mar boende i och omkring Kungalv

Medlemmarna traffas flera ganger
per ar och man tar da upp aktuella
amnen och har social gemenskap.

Dag & tid:

Onsdagar kl 13.30-15.30
Hostens traffar:

16/10, 20/11 och 18/12

Plats: KF Lianken/Utsikten,
Utmarksvagen 5, Kungalv.

Alla dr hjértligt valkomna!

Lena Larsson tel. 0702-71 50 55
Lars-Gunnar Andersson
tel. 0767-98 12 67
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AKTIVITETER

Studiebesok pa
World of Volvo
Nya Volvo-
museet i
narheten av
Liseberg.

\(WORED 1
OFVONE

Foto: Entrance - World of Volvo -
Rasmus Hjortshgj

Vi far en guidad visning dver
det nyoppnade museet, som tar
cirka 1 timma. Darefter kan var
och en titta runt sjalva.

Vill man sedan ta en fika eller
ata nagot sa har museet en
restaurang.

Dag & tid: Tisdag 22 oktober
kl. 11.00, samling i entrén kl. 10.40.

Adress: Lyckholms Torg 1,
Goteborg.

Avgift: Medlem 150 kr och icke
medlem 225 kr.

Betalas till foreningens plusgiro
121 30-1 nar du fatt din plats
bekraftad. Mark betalningen
"Volvo”.

Anmalan senast 10 oktober till
Madeleine pa kansliet pa tele-
fon 031-711 38 04 eller via e-post:
madeleine.gbg@neuro.se

OBS! Begrinsat antal.

Brunch pa
Atrium Bar &
Restaurant,
Radison Blu
Scandinavia
Hotel

\

W

Stor bruchbuffé, bordsvatten
och kaffe ingar.

Dag & tid: Lordag 26 oktober
kl. 12.30 - 15.00

Adress: S6dra Hamngatan 59 A,
Goteborg.

Avgift: Medlem 200 kr och icke
medlem 365 kr.

Betalas till foreningens plusgiro
121 30-1 nar du fatt din plats
bekraftad.

Mairk betalning "Brunch”.

OBS! Det ar svart att fa parke-
ringsplats sa ak giarna kollektivt
eller ta fardtjanst.

Anmalan till Madeleine pa kans-
liet pa tel. 031-711 38 04 eller via

e-post: madeleine.gbg@neuro.se

Ange eventuella kostavvikelser vid
anmalan.

Radl'f’___* on

Gatsby pa
Goteborgs
Stadsteater

Hannes Fohlin, Anna S6derhjelm och
Robin Stegmar.
Foto: Aorta

FOr forsta gangen satts nu

F. Scott Fitzgeralds ikoniska
roman Den store Gatsby upp
pa en svensk teaterscen! Den
varldskanda historien fran 1925
utspelar sig runt den unge Nick
Carraway och hans excentriske
granne miljondren Jay Gatsby,
som arrangerar den ena festen
mer storslagen an den andra.
Men trots att alla vill vara
Gatsbys vdn, vet ingen riktigt
vem han ar.

Dag & tid: Fredag 15 november
kl. 19.00 - cirka 22.00

Adress: Gotaplatsen 4, Goteborg

Avgift: Medlem: 200 kr och icke
medlem 310 kr.

Avgiften satts in pa foreningens
plusgiro 1 21 30-1 nar du fatt din
plats bekraftad.

Mark betalningen "Gatsby”

Vi skickar hem biljetten nar vi
erhallit betalning.

Anmadlan till Madeleine pa kans-
liet telefon 031-711 38 04 eller via
e-post: madeleine.gbg@neuro.se

OBS! Begransat antal biljetter.
Dessvarre har vi inte kunnat fa
nagra rullstolsplatser denna gang.
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AKTIVITETER

"Neuropatisk smarta,
en del av mig”

Smarta ar for manga som lever med neurologisk sjukdom en del av
livet. Denna foreldsning tar upp smarta och tips pa smarthantering.

Dag & tid: Mandag 4 november, kl. 17.30-19.00
Plats: Dalheimerssalen, Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Goteborg.
Foreldsare: Nenad Stankovic, Smartldkare

Kvallens program:

17.30 - 18.10 Foreldsning
18.10 — 18.30 Paus med fika
18.30 - 19.00 Fragestund

Boka din plats: Via lank pa var hemsida neuro.se/goteborg

Bokningen ar 6ppen 1 oktober - 15 oktober. For mer information samt
hjalp med bokning, kontakta kansliet: 031-711 38 04

Telefontid: man-tors kl. 10.00-15.00, lunchstiangt kl. 12.00-13.00

OBS! Begrinsat antal platser. Forst till kvarn géller!

Avgift inklusive fortdring: Medlem i Neuroférbundet eller annan samver-
kansforening 50 kr och icke medlem 100 kr.

Betalning gors till vart plusgiro 121 30-1 efter din bokning.

Mairk din betalning med "Smarta”.

Vilkommen!

| samarbete med

RULLSTOLSDANS - LAGER

Gustav Adolfs-
fika 6 november

=

Favorit i repris!

Vi traffas i var foreningslokal fér
att fika och ha trevligt.

Vilkommen!

Dag & tid: Onsdag 6 november
antingen kl. 13.00 - 15.00 eller

kl. 15.30 - 17.30

Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Viastra Frolunda
Avgift: Kaffe/ te och bakelse 30 kr.
Betalas med Swish pa plats.
Platsbokning: Oppen 1/10 - 25/10
via var hemsida eller ring kansliet
pa telefon 031-711 38 04.

Sugen pa att dansa?

Rullstolsdansarna inbjuder till en hel helg
med social dans i Pjashallen pa Kviberg.

Vi kommer att prova pa danser som bugg,
schottis, modern vals och samba. Inga
forkunskaper kravs. Vi har bjudit in dansare
fran hela landet, sa det blir majligt att gora
nya bekantskaper.

Intresserad?

Dagar: 18-20 oktober. Programmet kommer du
att hitta pa hemsidan.
Plats: Pjashallen, Kviberg

Boka din plats via var hemsida eller ring till
kansliet pa telefon 031-711 38 04
Bokningen ar 6ppen 1/10 - 16/10.
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AKTIVITETER HOS ANDRA FORENINGAR

Strokeforeningen

Forelasning:
Hur hanterar man
sin hjarntrotthet

Kom och hér nar neuropsykolog
Nora Balogh, fran Neurosjukvar-
den Sahlgrenska, kommer och
foreldser om hjarntrotthet samt
svarar pa fragor.

Dag & tid: Mandag den 14 oktober,
kl. 18.00 - cirka 19.15.

Plats: Vegasalen entréplan,
Vegagatan 55, Goteborg.

Avgift: 40 kr inklusive fika.
Betalas pa plats.

Anmalan: Till Strokeféreningens
kansli pa tel. 031-775 98 70 eller
e-post: info@strokevg.se

Strokeforeningen

Forelasning:
Att vara anhorig

| samband med Anhérigdagen
forelaser psykoterapeut Lennart
Bjorklund om vad det innebar
att vara anhorig till nagon som
drabbas av neurologisk sjuk-
dom.

Hur behallar man gladjen och
uthalligheten?

Dag & tid: S6ndag den 6 oktober,
kl. 14.00 - 16.30.

Plats: Vegasalen entréplan,
Vegagatan 55, Goteborg.

Avgift: 40 kr inklusive kaffe och
bulle. Betalas kontant eller med
Swish pa plats.

Anmadlan: Till Strokeféreningens
kansli pa tel. 031-775 98 70 eller
e-post: info@strokevg.se

Afasiforeningen

Hostforestallning:
En trubadurs
bekannelse

State Lycke kommer att fram-
fora sin visstund med en gnista
av hopp. Han ar synskadad och
berdttar om hur han sjdlv blev
drabbad av transporters illvilja.
En trubadurs bekdnnelse ar en
humoristisk trubadurforestall-
ning dar anekdoter, visor och
sanger tar er med till det gamla
goa Goteborg dar ni far lyssna,
le samt skratta och sjunga med.

Dag & tid: Tisdag 29 oktober,

kl. 18.00 - 19.30.

Plats: Vegasalen entréplan,
Vegagatan 55, Goteborg.
Kostnad: 30 kr f6r kaffe och kaka.
Anmidlan: Till Afasiféreningens
kansli pa tel. 031-12 17 06 eller
e-post: kansli@afasi.se

Afasiforeningen

Forelasning:
Bedrageri - undvik
att bli lurad

Polise
| vart moderna samhille har det
blivit allt vanligare med svindle-

rier. Hur goér vi nar man rakar ut
for svindlare?

Det och mycket mer kommer
polisen Roberto Tomeé att fére-
lasa om.

Dag & tid: Tisdag 5 november,
kl. 18.00 - cirka 19.30.

Plats: Vegasalen entréplan,
Vegagatan 55, Goteborg.
Kostnad: 30 kr inklusive fika.
Anmadlan: Till Afasiféreningens
kansli pa tel. 031-12 17 06 eller
e-post: kansli@afasi.se

Epilepsiforeningen - Samtalskvall

Vara epilepsisjukskoterskor Kristina Lisovska och Alieh Shadman
leder samtalet som utgar fran de narvarande vid just detta mote.

Vi viander oss till saval personer med Epilepsi som till anhoriga eller

vardpersonal.

Dag & tid: Torsdag 28 november, kl. 17.30 - 19.30.
Plats: Epilepsiforeningens foreningslokal, Slottsskogsgatan 6, Goteborg.
Anmadlan: Till Mariella Olsson, tel. 076-891 59 49 eller

e-post: mariella.e.olsson@gmail.com
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Att dldras med MS - World MS-Day

Arets World MS-Day hade fokus pa dldrande vid
MS och for detta amne stod Markus Axelsson,
overlakare och docent samt Lenka Novakova
Nyrén, overldkare i neurologi, bada vid Sahlgrenska

Universitetssjukhuset.

Olika typer av dldrande

Nu for tiden blir vi allt dldre och
det ar nagot som bland annat
varden behover ha med i berak-
ningen. Markus talade om olika
definitioner av dldrande sdsom
kronologisk-, biologisk-, psyko-
logisk- och social alder. Den kro-
nologiska aldern ar var egentliga
alder, medan var biologiska ar
utifran var fysiologiska kapacitet
(hur gamla vara organ ar). Med
psykologisk dlder menade Markus
vdar intellektuella funktion i det
avseendet att vissa har en hog
intellektuell funktion hogt upp i
aldern, medan andra borjar tappa
den tidigt. Det paverkar hur vi
tar till oss av olika information
och vilken livskvalitet vi har. Var
sociala alder galler vart beteende,
samspelet med andra manniskor
och samhallet. Hur uppdaterade
vi ar i var tid, var omgivning och
vilka vi umgas med. Umgas du till
exempel bara med yngre, da haller
du dig kanske yngre sjilv, "du blir
som du umgas”, sa att siga.

Dessa olika typer av aldrande p3a-
verkar ocksa hur var behandling
av sjukdom skall se ut. Vid till
exempel MS kan tva individer vara
i samma kronologiska alder men
vara i helt olika biologisk alder. Da
kan olika behandlingar behovas.
Detta gick Markus in djupare pa
under rubriken "Behandlings-
atgirder”.

Kroppens aldrande
Markus forklarade att dldrandet

av vara kroppar inte ar linjart sa-
som det numeriska dldrandet ir,
utan aldrandet borjar redan i pu-
berteten. Annat som kan paverka
forutom vart naturliga aldrande
ar hormonella skeenden sasom
barnafodande och klimakteriet.

Nar vi aldras sa forandras var
kroppssammansattning, sdsom att
vattnet som finns i vara kroppar
minskar med aldern och ersatts
av fett. Aven detta maste tas i
beaktande av ldkare vid insdttning
av lakemedel.

Fran det att vi ari 20-arsaldern
och fram till dess vi ar i 85-ars-
aldern minskar mangden blod i
vara kroppar med cirka 20 %.

Likasd gar var cellmassa ner med
aldern.

Vara njurvarden fordndras och
aven genomstromningen av blod

i njurarnas blodkarl. Njurfunktio-
nen forsdmras med aldern och en
80-aring har cirka 50 % njurfunk-
tion i jamforelse med en 30-aring.
Aven detta gor att medicinering
maste ses Over sa inte njurarna tar
skada.

Urinblasan far med 0kad alder
mindre volym och blir svarare att
tomma. Mag- och tarmfunktionen
forsamras med en langsammare
tarmrorlighet med 6kad risk for
forstoppning. Detta bidrar till att
vi blir mer kansliga for 1akemedel
som kan ge forstoppning. Det blir
ocksd med aldern vanligare med
inflammationer och magkatarr

och dven blodflédet i magen gar
ner. Vid MS ar det redan vanligt
med blas- och tarmpaverkan, vil-
ket gor att det kan bli 6kade pro-
blem med aldern.

Aven leverns blodfléde och funk-
tion forsdmras med tiden. Denna
forsamring gor ocksa att medici-
nering bor ses 6ver for att undvika
lakemedelsbiverkningar.

Nar det galler lungornas funktion
sa forsamras aven de med okad
stelhet i brostkorgen, forsamrad
kraft i andningsmuskulaturen,
forsamrad hostreflex och minskat
maximalt syreupptag.

Hjarta och blodkarl paverkas da
vaggarna i kamrarna fortjockas
med tiden och slagvolymen blir
lagre. Denna process borjar redan
i 20-arsaldern. I vistvarlden har
nastan alla dldre dderforkalkning,
vilket har mycket att gora med hur
vi lever, motionerar men kan dven
bero pa arftliga aspekter.

Hjarnan som Markus sjilv som
neurolog tycker ar det viktigaste
organet, fyller ndr vi ar unga ut ut-
rymmet i skallen, men med tiden
blir det alltmer plats Over till an-
nat. Hjarnans volym minskar med
10-20 %. Vissa delar av hjarnan
forlorar vi mer av 4n andra delar.
Var hjarna ar beroende av stimu-
lans for att fungera och studier
visar att om dldre tranar sin hjar-
na kontinuerligt med exempelvis
Sudoku, sa kan de bromsa aldran-
det av hjarnan.
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KOMPASSEN (forts.)

Markus berattade om en studie pa
neurofilament (nervprotein fran
d6da nervceller som aterfinns i
nervsystemet) och dldrande som
visade att neurofilament blir ho-
gre nar vi blir aldre aven om du ar
stabil i din MS. Det visade ocksa
att alla oavsett om vi har sjukdom
eller inte far en 6kning av neuro-
filament med 6kad alder, dad dven
vart nervsystem fortvinar med
aren.

Han forklarade att aven vart
immunsystem och bildning av
blodceller naturligt gar ner med
aldern. De kan se att T-cellsaktivi-
teten gar nerat, vilket okar var in-
fektionskanslighet. Vid MS ar det
just immunforsvaret de forsoker
tamja och oftast T-cellerna. Bade
vart medfodda och vart adaptiva
(anpassningsbara) immunfor-
svar forsamras med aldern. For
de flesta med MS gar sjukdoms-
aktiviteten naturligt ner med okad
alder, da immunforsvaret inte
langre ar lika 6veraktivt. Nar du
inte langre har nagon aktivitet i
din sjukdom behover du kanske
inte langre din medicinering.

Behandlingsatgarder

Markus forklarade att det ar vik-
tigt for lakare att se vilka sjukdo-
mar du har, vilka lakemedel du tar
och hur dessa lakemedel paverkar
varandra. Aven din kognitiva
funktion ar viktig att bedéma for
att se om du skulle klara av att ta
dessa lakemedel eller om du har
den hjalp du behover for du skall
fa i dig din medicinering.

Nar lakare valjer en medicinering
for dig s4 maste de alltid vdga vin-
sten mot risken. Manga patienter
ar fokuserade pa att fa en viss
behandling som bromsar deras
sjukdom. Detta far dock inte ske
pa bekostnad av patientens halsa,
da behandling kan leda till farliga
infektioner med mera, forklarade
Markus.

Det finns flera studier gjorda pa
nar det ar bast att satta in behand-
ling och vilken typ av behandling
som 4r att rekommendera. Resul-

taten blev att stark behandling
som modulerar immunforsvaret ar
som bast nar du ar biologiskt yng-
re. Detta da sjukdomsaktiviteten
ar hogre och medicineringen da
kan forhindra sjukdomsforsam-
ring.

Deeskalering

Markus forklarade att patienter
ibland valjer att sjdlva sluta eller
trappa ut sin medicinering. Orsa-
kerna kan vara att de inte tycker
att medicinen fungerar eller att
de tycker att de mar bra och inte
behover den langre. Risken med
detta kan bli att patienten borjar
fa symtom och istallet forsamras
i sin sjukdom. Han talade om hur
viktigt det ar att forsiktigt sdnka
(deeskalera) mingden lakemedel.
Deeskalering kan goras genom att
de glesar ut tillfdllena nar medi-
cinering ges, byter ut lakemedel
eller satter ut det helt. Detta 4r en
balansgang, det kan vara for tidigt
men ocksa for sent forklarade
Markus, darfor méaste detta goras
under noggrann bevakning.

Vissa lakemedel ar svarare att
satta ut 4n andra, sasom Tysabri,
medan forsta linjens behandlingar
ar betydligt lattare, da patienten i
storre utstrackning forblir stabil.
En aldre person som verkar stabil
i sin sjukdom, kan vid deeska-
lering av medicinering bli forsam-
rad. Anledningen till detta ar att
patienten kanske har ett yngre
immunforsvar 4n sin kronologiska
alder, vilket gor att sjukdomsakti-
viteten i hjarnan blossar upp igen.

MS och aldrande

Lenka tog 6ver och talade bland
annat om att de sett i MS-regist-
ret att det 4r ungefir lika manga
som 4r under, som over 50 ar, som
har sjukdomen MS. Detta gor att
det blivit allt viktigare att tala om
MS och aldrande. Likasa berattade
hon om att vid studier som gjorts
pa effektiviteten av mediciner, sa
har testgruppen mestadels varit
patienter under 50 ar. Slutsatsen
av det ar att de inte vet sa mycket
om hur effektiva de olika medici-

nerna ar pa aldre.

Aldrandets olika benim-
ningar

Aven Lenka talade om hur viktigt
det ar att halla isir din kronologis-
ka alder och din biologiska alder.
Hon forklarade att de ocksa maste
se pa vart aldrande utifran soma-
tiskt aldrande (kroppsligt aldrande
som ar konsoberoende), vart re-
produktiva dldrande (férandringar
i niva av konshormoner) och det
epigenetiska dldrandet (férdndring
av vart DNA med aldern).

Aldrande celler

Hon forklarade att saval nervsys-
temets celler som de i immunsys-
temet aldras. Aven mikroglia som
ar immunceller i hjarnan (skapar
balans och gor att myelin skapas,
likasa dodar daliga amnen) aldras.
Nar mikroglia blir gammalt sa bor-
jar den producera farliga amnen
som skapar inflammationer som
ar svara att komma at. Immuncel-
ler borjar med aldern producera
cytokiner (protein som skickar
signaler till celler sa de agerar mot
inkraktare) som kan gora att hela
kroppen aldras, likasa mitokond-
rier (finns 1 vara celler, omvandlar
energi fran var foda till energi som
cellerna vill ha) blir dldre.

Lenka namnde aven att huden
redan tidigt borjar tappa kollagen,
vatten och blir mindre t6jbar.
Liksom Markus talade Lenka om
tarmens aldrande och att tarm-
vaggen med aren blir mindre tat,
vilket gor att den borjar lacka och
likasa slapper in substanser som
ger inflammationer i kroppen.

Den dldrande hjarnan
Aven hormoner sjunker med
aldern och det kan bland annat
paverka hjarnan och ge hjarn-
atrofi.

Lenka berattade om en studie
gjord pa aldersassocierade hjarn-
forandringar, dar de 1at en Al
utvardera MR-bilder pa patienter
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med MS. Resultatet blev att Al
gjorde bedomningen att hjarnorna
tillh6rde personer som var aldre
an de egentligen var. Slutsatsen av
studien blev att MS-patienternas
hjarnor aldrades snabbare, unge-
far 6,5 ar. Lenka forklarande att
hjarnatrofi som beror pa MS fak-
tiskt minskar med aldern, sa den
storsta orsaken till hjarnatrofi ar
alltsa aldern i sig, inte MS.

Behandlingsstrategier

Aven Lenka tog upp olika behand-
lingsstrategier och nar det ar dags
att glesa ut, byta eller helt sitta
ut lakemedlet. Hon forklarade att
med tanke pa att sjukdomsaktivi-
teten gar ner med aren, sa kan en
kraftfull behandling som sattes

in nar patienten var yngre bli till
overbehandling nir patienten se-
dan ar i 60-70-ars aldern. Det kan
darfor vara battre att ge en min-
dre effektiv behandling som pa-
tienten far sta pa over tid, sa laka-
ren kan folja sjukdomsaktiviteten
och gora bedomning utifran det.
De kan ocksa ge en induktionsbe-
handling med nagra fa doser och
sedan folja utvecklingen.

Kliniska provningar

Lenka forklarade att det inte ar
helt 14tt att veta nédr det ar dags
att glesa ut, satta ut eller byta ut
en medicin. Av de kliniska prov-
ningar hon ldst pa dmnet, sa var
slutsatsen att det inte 4r bra att
avsluta en behandling nar du ar
yngre da sjukdomsaktiviteten

ar hog. Hon forklarade ocksa att
oavsett om du, nar du blir dldre,
star pa behandling eller inte, sa
sker 4nda en forsdmring. Detta da
de lakemedel som vi nu har inte
kan forhindra den langsamma for-
samringen utan endast forhindra
inflammation eller skov.

Hon tog upp en intressant studie
med dldre man som star pa be-
handling med Tysabri och som i
studien far testosteron. Detta ar
en pagaende studie som vill se
om testosteron kan fungera som
forebyggande mot hjarnatrofi,
eftersom konshormonet minskar

med aldern och bland annat kan
ge upphov till detta. De vill ocksa
se om det kanske kan ha en positiv
effekt for att 6ka myelin.

Samsjuklighet

Lenka forklarade att med aldern
kan du ocksa utveckla andra sjuk-
domar an din MS. Hon sade att
for de som ar yngre (20-44 ar) sa
ar det ungefar 10 % som har hogt
blodtryck, medan for gruppen som
ar over 60 ar, sa ar det hela

60 % som har detta. Samma sak
att blodfetterna gar upp med al-
dern och att risken for att utveck-
la diabetes och hjartsjukdom okar.
Lenka presenterade en studie
gjord pa hoga blodfetter och skov-
aktivitet i MS och resultatet visa-
de att hos de med hoga blodfetter
sa var risken att fa skov hogre.

Vid en studie sag de pa hur annan
fysisk sjukdom och MS kan paver-
ka funktionen utifran EDSS-ska-
lan. Denna skala gar mellan 0-10,
med O som ingen paverkan till 10,
som innebar mycket kraftig paver-
kan av din neurologiska funktion.
De konstaterade att pa 10 ar sa
kunde detta ge en forsamring med
hela tva steg pa EDSS-skalan, jam-
fort med om du endast har MS.
Vid MS och daligt behandlad de-
pression, sa kunde forsamringen
pa 10 ars sikt bli hela tre steg pa
denna skala.

Lenka forklarade att studier visar
att samsjuklighet dven paverkar
var somnkvalitet, livskvalitet och
din MS. Ar du nedstimd, har pro-
blem med diabetes, allergier med
mera och behandlar dessa, s kan
din somnkvalitet, livskvalitet och
likasa din MS forbattras och dess-
utom forhindra att du blir sdmre.

Infektionsrisker

Lenka sade att det 4r en svar
balansgang nar de skall sitta in
medicinering da manga MS-ldke-
medel dampar immunforsvaret
och gor patienten mer sarbar for
infektioner. En patient som inte
far medicinering kan riskera att
fa forsamring i sin sjukdom, men

ges medicin och immunforsvaret
sanks sa finns risken att bli annu
samre om patienten far svara in-
fektioner.

Infektion kan ge pseudoskov,
men en infektion kan ocksa fa ett
riktigt skov att blossa upp och ge
okad sjukdomsprogression och
funktionsnedsattning forklarade
hon.

Studier har visat att det ar dubbelt
sa stor risk att behova uppsoka
lakare eller bli inlagd pa sjukhus
for infektion nar du har MS. Det
ar darfor oerhort viktigt, att sa
gott det gar undvika infektioner.
Detta paverkar aven valet av be-
handlingsatgarder for att undvika
overbehandling dar behandlingen
kan trycka ner immunforsvaret i
onodan forklarade Lenka.

Livsstilsfaktorer

Lenka talade om hur din livsstil
kan paverka din MS och borjade
med att ta upp viktens inverkan.
Studier visar att patienter som har
hogre BMI forsamras snabbare i
sin MS. Det ar darfor viktigt att
halla sin vikt och att dta nyttigt
sasom bra fisk, notter, frukt och
gronsaker, s kan det ge positiv
inverkan aven pa din MS.

Hon talade ocksa om hur viktigt
det ar med fysisk aktivitet for att
motverka progression och att
traning ar viktigt oavsett din funk-
tionsniva.

Traning skall vara pulshojande
fysisk aktivitet utifran hur mycket
du tolererar. Fordelar med tra-
ning vid MS har visat pa starkare
muskler, battre balans, mindre
smarta, fatigue och depression
och en Okad livskvalitet. Om du
har smarta eller symtom pa de-
pression, sd kan det paverka din
MS negativt forklarade Lenka, sa
darfor ar det viktigt med traning.
Hon tryckte pé att traning ar en
typ av behandling vid MS, da tra-
ningen bidrar till att minska ris-
ken for forsamring.

10

KONTAKTEN NR 6- OKTOBER 2024



KOMPASSEN (forts.)

Holistisk behandling vid MS hallning, dalig sémn, ej behandla- Vi tackar Markus och Lenka for

Lenka visade bild pa hur de tinker de andra sjukdomar, infektioner, deras oerhort intressanta forelas-
att behandling vid MS skall se ut andra ladkemedel som kan pdverka ningar!

i framtiden. Dar ligger fokuset pa MS-medicineringen, social iso- Caroline Persson
savial antiinflammatoriska lake- lering, hormonpaverkan och all- Kompassen, Rad & Stod
medel som ges tidigt i sjukdomen, mant daligt mdende. Detta ar ett

tillaggslakemedel som ger mer mer holistiskt synsatt pa behand-

myelin och hjilper nervcellerna ling som kommer kunna forbattra

att ma bittre men ocksa stoppa varden och patienternas halsa.

sadant som paskyndar vart ald-
rande. Inom detta omrade ingar
rokning, inaktivitet, dalig kost-

STRANNEGARDEN

Strannegardens sommar 2024

Regnet som strommade ner nar vi kom hit in,
byttes ut av ljuvlig personal med solsken i sinn,
Masterkocken bérjade oss genast skamma bort,
med mat av allra lyxigaste sort.

Finbaddade sangar dar vi val kunde drémma,
gjorde att vi var ibland tunga hemmatillvaro nagot har
kunde glémma.

Att vid matborden nya goda samtal fa hora,

fyllde helt vara hjartan och 6ra,

med tacksamhet gladje och avslappnad ro,

sag vi redan tidigt i veckan fram emot att har fa bo.

Mina ben ar tunga som en mara,
upptacktes av Christina, den hjalpsamt rara,
hon genast erbjod sin permobil,

sa jag fick darigenom en underbar graddfil,
vilket gjort mina dagar har helt underbara.

Besvikelsen over att bassangen ej forst kunde funka,
gjorde att humoret rejalt kom att sjunka,

Gustav dock gjorde sitt allra basta,

for att kompensera ventilens langa siesta.

A nu till sist:

Innerligt TACK NI FINA RARA GOA medgaster
som tagit oss in i Er famn
och Du Anders i Din bil till Gottskars hamn!

TACK ALL HELHJARTAD och ENGAGERAD personal
som gett oss massor av personlig omsorg vilket markts

i nybakade scones, farska blabar, spelhjalp, avancerad
aggkokning, nybakade blabarsmuffins, daglig toastadning,
hjalpande samtal och ompyssling!

Ett fyrfaldigt leve till oss alla,
halsar Mariann o Astrid rum 4.

Tva sommargaster pa Strannegarden

Bouleturnering pa
Strannegarden

Riktigt proffsig bouleturnering ledd av Gideon.
Ett seriespel dar alla fick chansen att briljera.
Till sist tre glada vinnare pa prispallen!

Hostroj

Vilkommen att vara med pa den numera
traditionella sasongsavslutningen.

Start fredag den 18 oktober kl. 16.00 och avslut
sondag den 20 oktober kl. 14.00.

Fatal platser kvar!

Tank pa att ha oomma klader efter vader.

For mer information 13s i Kontakten nr 5 sid 6.

Ingen kostnad.

Anmalan till e-post: forestandare.doj@neuro.se
Beratta nar du kommer och om du har behov av
specialkost.
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Avsandare: Neuroforbundet Goteborg

Gruvgatan 8, van 4
421 30 Vastra Frolunda

Kansliet
Adress Gruvgatan 8, van 4
421 30 Vastra Frolunda
Telefon 031-711 38 04
E-post info.gbg@neuro.se
Hemsida neuro.se/goteborg
Plusgiro 12130-1
Bankgiro 5416-5840
Swish 123 237 30 66
Oppettider Man-tors, kl. 10-15

Telefontid Man-tors, kl. 10-12, 13-15

Kanslipersonal

Madeleine Kyllerfeldt
Caroline Persson
Teresé Antonsson
Ann-Christin Ostlund

Kompassen

Caroline Persson
E-post kompassen.gbg@neuro.se

Kontakten & Hemsidan

Ann-Christin Ostlund
E-post kontakten.gbg@neuro.se

Annonser & material
Kontakta kansliet

Tryckeri At Event Sweden AB

D&J Strannegarden

Adress Jojos vag 33

439 31 Onsala
Telefon 031-774 01 83
E-post strannegarden.gbg@neuro.se

Neuroforbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungalv

Lena Larsson 0702-7150 55

NEUR:S

FORBUNDET Géteborg

Styrelsen 2024

Ordférande Kent Andersson 0708-88 03 10
Vice ordférande Sara Ekstrom 0703-08 83 26
Kassor Agneta Rapp 0733-25 90 96
Ordinarie ledamoter Lars Blomqvist 0768-52 15 43
Mattias Lark 0735-26 56 06
Margaretha Sahlin 0709-81 54 63
Desirée Chalmers 0735-57 58 08
Suppleanter Tor Farbrot
Claes Olsson 0706-40 45 07
Carina Claesson 0730-59 93 04

Adjungerad sekreterare  Madeleine Kyllerfeldt

Valberedningen Madeleine Kyllerfeldt, sammankallande
Sara Ekstrom
Margareta Svensson

Kontaktpersoner for olika diagnoser
(For ovriga diagnoser - kontakta kansliet.)

cP Daniel Lindstrand d.lindstrand@mhmail.se
Migran Gunnel Mikaelsson 0702-3177 14
Ms Kristoffer Norlander 0761-84 72 88
Myositer Lena Hellman 031-15 26 89
Narkolepsi Lois Bisjo 0709-26 18 80
NMD Eva Ostholm eva.ostholm@telia.com
Parkinson Roar Vik 0734-33 16 66
Polyneuropati (CIDP) Mikael Fognis mikael.fognas@neuro.se
SMA Lars Blomqvist 0768-52 15 43

MS, dvriga sprak

Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien
Kontaktperson Desirée Chalmers 0735-57 58 08

Forbundskansliet

Lars-Gunnar Andersson 0767-98 12 67 Besoksadress Neuroférbundet, Agatan 12 C, 172 62 Sundbyberg
Postadress Box 4086, 171 04 Solna
Telefon 08-677 70 10
Neurofdrbundet Vastra Gotalands ldn E-post info@neuro.se
Adress Kapellevagen 1A Hemsida WWwWw.neuro.se
451 44 Uddevalla
Telefon 0793-3710 08 For 6vriga kontaktuppgifter, kontakta kansliet
E-post va-gotaland@neuro.se
%"% For dig som inte redan ar Stotta garna
¥ medlem i Neuroforbundet Muskelfonden
Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden for
Bli medlem i Neuroférbundet Géteborg och ta del av allt vi Neuromuskuldra Sjukdomar, tel 0736-72 08 24
har att erbjuda! Plusgiro: 90 08 39-2 Swish: 9008392

Arsavgiften 2024 ir 384 kr f6r medlem med eller utan
neurologisk diagnos och for stodmedlemmar 216 kr.

Stiftelsen Goteborgs MS-forenings
Forsknings & Byggnadsfonder

For att bli medlem g4 in p4 hemsidan neuro.se eller ring Vill du skinka en géva till var lokala MS-forskning

Neuros riksforbund pa tel.: 08-677 70 10

Plusgiro: 121 30-1



