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Kallelse till %‘"é
Arsmotet 2025 f6r >
Neuroforbundet Goteborg

Torsdag den 20 mars 2025, kl. 18.00 - c:a 20.30
Hotell Kusten, Kustgatan 10, Goteborg

Det ar viktigt att du deltar pa arsmotet!

Alla medlemmar har en rost. Pa arsmotet kan du anvanda den
och framfora dina asikter, vara med och paverka foreningens
verksamhet och budget samt vilja vilka som ska inga i styrelsen
och leda foreningen under aret.

OBS! For att ha rostratt pa arsmotet maste du ha betalat
medlemsavgiften for 2025.

Ar du osdker pa om du har betalat, kontakta kansliet.
Anmalan senast 13 mars.

Via lank pa var hemsida neuro.se/goteborg
eller till kansliet pa telefon 031-711 38 04.

Infor ARSMOTET 2025

Alla sektionsansvariga ombedes att lamna in sin
verksamhetsberattelse snarast.

Helst via e-post till: kontakten.gbg@neuro.se
Tala med Ann-Christin Ostlund tel. 031-711 38 04 om du har fragor.

Motioner till arsmotet skall vara styrelsen tillhanda senast 31 januari
och skickas till e-post: madeleine.gbg@neuro.se.

Uppmaning fran Valberedningen

Infor arsmotet den 20 mars 2025 Margareta Svensson:
paminner valberedningen om att tel. 0730-94 43 04 eller e-post:
det gar att nominera kandidater till margareta.b.svensson@gmail.com

Sara Ekstrom:
tel. 0703-08 83 26 eller
e-post: ekstroemsara@gmail.com

vart idéella styrelsearbete.

En stor fordel ar om personen

har ett stort engagemang fér vara

samhallsfragor, har féreningsvana

och juridisk- eller ekonomisk kom-

Volontarer:
Skulle du vara intresserad av att
arbeta som volontdr vid ndgon av

petens. vara aktiviteter, skicka e-post till

Madeleine och visa ditt intresse
Nomineringen skickas till nagon i genom att berétta vad du kan
valberedningen: bidra med.

Madeleine Kyllerfeldt:
tel. 031-711 38 04 eller
e-post: madeleine.gbg@neuro.se
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ORD FRAN ORDFORANDEN

Hej allesammans!

Nu ser vi fram emot nya utma-
ningar under 2025.

Jag vill pAminna om den styrka
och gemenskap vi har byggt till-
sammans under manga ar. Det
har varit en resa fylld av bade
utmaningar och framsteg. Vi
kan vara oerhort stolta over allt
vi dstadkommit i var forening.
Men som alla vet ar vart arbete
inte slut — snarare ar det bara
borjan pa en ny och annu mer
spannande framtid.

2025 ska bli ett ar da vi ska gora
det annu enklare och roligare
att engagera sig i var forening.
Jag tanker ofta pa vilken forman
vi foreningsmanniskor har. Vi ar
del i ett sammanhang dar vi gor

saker som betyder mycket for
andra och for oss sjalva. Inom
olika diagnosomraden kan vi
dela med oss av erfarenheter
och dar med ge stort stod till
varandra. Nar vara medlemmar
upplever problem och brister
kan vi agera gemensamt och
vara en stark rost till ansvariga
politiker. Sist men inte minst
viktigt ar den gemenskap vi kan
skapa genom att gora saker till-
sammans. Att traffas och gora
nagot tillsammans ger livet me-
ning och innehéll. Ingen mar bra
av ensamhet.

Att vara med som volontar och
hjalpa till, ar till gladje bade for
dig sjalv och andra. Vi vill 6ppna
upp for fler som vill vara med

S
w

och bidra. Vi hoppas att du vill
engagera dig i vart arbete!
Anmal ditt intresse till kansliet.
Du kan gora det i form av styrel-
searbete eller som volontar vid
olika aktiviteter.

Avslutningsvis vill jag tacka
festkommittén for en fantastiskt
lyckad Julfest. Det var ett fint
exempel pa den gemenskap man
kdnner nar man har trevligt till-
sammans i var forening.

Jag vill aven paminna om att vi
har arsmote den 20 mars.

Tack for att du ar medlem!

Kent Andersson
Ordforande

VART ATT VETA - Intressepolitiska gruppen TIPSAR

Har har vi listat ndgra saker som kan underlatta for dig eller som ar bra att kanna till:

Visttrafik har ett tillgénglighetsnummer dar du kan fa
stod for att veta hur du ska klara dig i kollektivtrafiken
Specialutbildad personal svarar pa tillganglighetsfra-
gor och hjalper resenarer 10sa tillgdnglighetsproblem.

Oppet vardagar 6-22 helg 8-22. Ring pa 010173 02 99.

Reshjalpskortet

For dig med fardtjansttillstand som dker med kollek-
tivtrafiken och behéver ha med dig nagon for att det
ska fungera, kan anstka om reshjilpskortet som du
lanar ut till din medhjélpare som da aker gratis. Du
betalar for din resa. Galler i hela Vistra Gotaland och
Kungsbacka. Du ansoker pa blanketten i 1anken och
skickar med kopia pa ditt fardtjansttillstand. www.
vasttrafik.se/biljetter/mer-om-biljetter/reshjalpskort/

Anmal hinder

Ar du i Goteborg och stéter pa nagot som inte ar till-
gingligt, som ar stadens ansvar, till exempel saknad
nedfasning av trottoarkant for att komma upp fran
handikapparkering. Pa Slottsskogsgatan 22 kommer
kanten att fasas ner efter just en sadan anmalan.

Du kan anmaila detta via appen "Anmal hinder”.
“Anmadl hinder” finns som app till Iphone och
Android. Las mer i ldnken: https://goteborg.se/wps/
portal/start/kommun-och-politik/sa-arbetar-gote-
borgs-stad-med/tillganglighet-och-anvandbarhet/
tillganglighetsarbetet-i-goteborgs-stad

Otillgangligt inom varden

Kommer du till en vardinrattning i Vastra Gotaland
som brister i tillgdnglighet finns mojlighet att anmala
detta via lanken: https://fysisktillganglighet.vgregion.
se/synpunkter/¢vgrform=1

Viktig info om handikapparkering
Handikapparkeringar i Goteborgs stads parkeringshus
innefattas av avgift, sa att du inte missar det!

Tillganglighet vid kommunala idrottsanldggningar/gym
Om du kommer till en kommunal idrottsanldggning i

Goteborg, dar det inte ar tillgdngligt s kan du 1amna

synpunkter via e-post: synpunkt@ioff.goteborg.se.

Som exempel sa kommer det att finnas en 16sning
vid entrén pa Skatds motionscentral som just nu har
for brant lutning, plus hog troskel for att kunna rulla
in med rullstol. Tills det ar atgardat hjalper personal
till for att du ska kunna komma in. Det 16nar sig att
anmala hinder.

Linda Mathiasson

Intressepolitiska gruppen
Neuroforbundet Goteborg

PS. Samtliga lankar kommer att vara klickbara pa hemsidan.
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STRANNEGARDEN

Strannegiarden sommaren 2025

Neuroférbundet Goteborg valkomnar dig till Strannegarden i sommar

Du som ar medlem i Neuroférbundet Goteborg har en
fantastisk mojlighet att fa komma och njuta av en eller D&]
tva sommarveckor i Onsala. Vistelsen ar starkt subven- JOHANSSONS STIFTELSE

tionerad for dig som medlem. STBANNEGABDEN

Strannegarden ligger pa Onsalahalvon, fyra mil sOder
om Goteborg. Tradgarden erbjuder manga skona

platser att uppleva. Du kan ta dig fram pa asfalterade
promenadstigar, spela boule och olika utomhusspel eller
bara njuta av den vackra utsikten 6ver Kungsbacka-
fjorden. Behaglig temperatur i var pool gor att traning
och bad blir till gladje.

Inomhus finns gym, bastu och rum for gemenskap.
I vistelsen ingér helpension och maltiderna blir trevliga
stunder som ibland blir nagot alldeles extra.

Vi erbjuder delat eller enskilt boende, enligt Onskemal.
Villan har ett dubbelrum och paviljongen har sex =
dubbelrum. Anlaggningen har tva stugor med plats for
tva personer i varje. Du kan 14sa mer om detta pa var
hemsida neuro.se/goteborg.

Personalen hjalper till vid maltider och aktiviteter. De
finns ocksé tillgingliga pa natten om nagot akut hiander. |
Om du har vard- eller andra personliga hjalpbehov, till

exempel hjalp med pakladning eller hygien, beh6ver du
ordna denna hjilp sjalv genom hemtjanst, hemsjukvard
eller medfoljande person sasom assistent eller narsta-

ende. Om du vill fa din hemtjanst eller hemsjukvard ut-
ford pa Strannegarden, tank pa att ordna detta med din |
bistandshandlidggare i god tid innan vistelsen.

Om du inte varit pa Strannegarden tidigare, rekommen-
derar vi att du kommer pa en visningsdag, se nedan.

Hjartligt valkommen till Strannegarden pa visningsdagar

Perfekt for dig som ar nyfiken och funderar pa att komma péa en vistelse i sommar.
Vi visar dig runt och du kan sjalv se vilka mdojligheter och anpassningar som finns pa
var fina anldggning.

Vi bjuder pa fika!

Lordag den 22 mars och s6ndag den 23 mars. Drop-in mellan kl. 10.00 och 13.00.
Om du vill komma en annan tid ordnar vi det efter 6verenskommelse.

Du anmaler dig genom att sl en signal till Strannegarden 031-774 01 83 eller
till kansliet pa 031-711 38 04.
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STRANNEGARDEN

Oppettider

Vecka 25 - 32.

Veckorna 25 - 26 och 29 - 31 ordinarie veckor.
Ankomst mandagar. Avresa sondagar.

Temaveckor:

Vecka 27 "Konst & Kreativitet”.

Vecka 28 "Traning & Rorelse”.

Vecka 32 ar det ocksa fokus pa aktiviteter och traning.
Den riktar sig till dig som har en MS-diagnos och
gillar att vara aktiv.

Medlemmar med neurologiska diagnoser kan boka
in sig en eller max tva veckor. Ytterligare veckor kan
beviljas i man av plats.

Priser

Medlem per vecka mandag - s6ndag 3100 kr

Medlem i annan forening inom Neuroférbundet
mandag - sondag 3600 kr

Personlig assistent, medfdljare och icke medlemmar

mandag - sondag 4100 kr
Husdjur, per vistelse efter 6verenskommelse
(endast Johns stuga) 500 kr

OBS! For stugorna tillkommer 300 kr/ vecka

Daggaster och assistenter som ej overnattar
Endast efter beviljad foranmalan

150 kr
+ 5O kr

Kom over dagen, fika, lunch och aktivitet
Stanna pa middag

Korttidsbokningar (1-3 dygn)

I man av plats tar vi emot korttidsbokningar.

Alla priser inkluderar boende, frukost, lunch, middag
samt deltagande i planerade aktiviteter.

Medlemmar
Assistenter och icke medlemmar

600 kr/ dygn
800 kr/ dygn

Ansokan om vistelse pa Strannegirden

Pa var hemsida neuro.se/goteborg kan du ldsa mer
om Strannegédrden och de olika gastrummen. Dar
hittar du ocksa ans6kningsblanketter att skriva ut och
skicka in.

Onskar du hjilp att fylla i din ansokan kontaktar du
kansliet fore 18 mars. Har du fragor om din vistelse
ar du hjartligt vilkommen att kontakta Madeleine
pa kansliet fore 13 juni telefon 031-711 38 04. Darefter
direkt till Strannegarden telefon 031-774 01 83.

Senast den 31 mars behdver vi ha din ansdkan. Vi
kommer att forsoka fordela platserna sa att alla som
onskar ska fa mojlighet att komma.

Ny ansokningsperiod for eventuellt kvarvarande
platser sker fran och med 15 april.
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STRANNEGARDEN

Kansliet tipsar

Hilda Henrikssons Fond kan sokas for vistelse pa Strannegarden.
Fo6r mer information 1as har i Kontakten pa sidan 7.

Féreningens sommarbidrag kan ocksa sOkas for vistelse pa Strannegarden.
Mer information hittar du pa var hemsida neuro.se/goteborg

Strannegirden — en harlig plats aven pa vintern!

-

e N

Den 23 november samlades pysse]sugna i Katarina PRAO-ade som kock med godkant resultat.
villan pa Strannegarden, for att skapa med

decoupage och mélning pa porslin och glas. Solen sken och nya vanskapsband knots, som sa ofta

nar vi ses. Allt som allt en supertrevlig dag da alla fick

Decoupage ar en speciell teknik dar man anvander ett med sig nagot fint hem till advent.

tunt lager av en servett med ett motiv, som limmas
pa en kruka, ett glas, en bricka eller nagot annat som
man vill piffa till. Agneta Faxén visade och deltagarna
hogg in direkt pa allt uppdukat material.

Katarina Baverstrand
Vid tangenterna

Varfix pa Strannegarden

Kom och var med pa arets forsta medlemsaktivitet pa
Strannegarden. Dags att plocka fram allt till tradgarden
och gastrummen. Ta garna med dig en kompis som vill vara
med och hjalpa till.

Enklare mat serveras, gemenskap och trevlig samvaro utlovas.
Kom oOver dagen eller 6vernatta en eller tva nitter (egna lakan).

Dag & tid: Vi startar upp fredag den 21 mars kl. 15:00 och
avslutar pa sondag den 23 mars vid 14-tiden.
Ingen kostnad.

Anmadlan senast den 18 mars till Strannegardens e-post:
strannegarden.gbg@neuro.se eller telefon 031-774 01 83.
Kom ihag att meddela nar du kommer och om du har speciella kostbehov.
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DAGS ATT SOKA FONDER

Norrbacka - Stiftelsen

Eugeniastiftelsen Professorskan

Stiftelsen har till andamal att feb BetZIE JOhanSSOHS
underlatta situationen for personer o

med rorelsenedsattning. MS'donatlon
AnsoOkningsblankett och mer information Stiftelsens huvudsakliga syfte ar att

hittar du pa www.norrbacka-eugenia.se eller kontakta framja vard av barn under 18 ar som drabbats
stiftelsen pa tel. 08-751 18 29 for hjalp. av CP eller MS.

Sista ansokningsdag for enskilda personer ar AnsoOkningsblankett finns pa Neuroforbundet
28 februari. Goteborgs hemsida: www.neuro.se/goteborg

Fragor om fonden besvaras av Madeleine Kyllerfeld
° oo pa tel: 031-711 38 04, eller

Pettel‘ SilfVGl‘SklOldS e-post: madeleine.gbg@neuro.se
MinneSfond Sista ansokningsdag ar 15 april.

Bidrag ur denna fond kan sdkas till
barn och ungdomar under 25 ar med
sjukdom eller funktionsnedsattning,
till vard, rekreation och forbattring KALENDER 2025
av sociala férhallanden eller till trivselskapande
atgiarder.

Mer information hittar du pa
www.pettersilfverskioldsminnesfond.se eller kontakta 10-28/1 Rehabaktiviteterna startar igen
Lotta Vesterlund pa tel. 0738-97 27 86

) 21/1 MS-Traff

Ansokan ska vara framme senast den 10 mars.
4/3 MS-Triff

Stiftelsen Hilda 5/3 Polyneuropati-traff
Henrikssons Fond 12/3 Ataxi-triff
Fonden ger bidrag i férsta hand till 20/3 Arsmote Neuroforbundet Goteborg
personer som har multipel skleros (MS)
eller cerebral pares (CP), men dven annan 21-23/3  Varfix pa Strannegarden

neurologisk diagnos godtas
. L2 e DHD sm). . ]
(ej neuropsykiatrisk diagnos som ADHD eller autism) 22+23/3  Visningsdag pa Strannegarden

Sékande skall vara bosatt i Géteborg med omnejd och I
vara ekonomiskt behdvande. 27/3 KonstArtens Arsméte

Ansokningsblankett finns pad Neuroférbundet 2/4 Polyneuropati-traff
Goteborgs hemsida: www.neuro.se/goteborg
10/4 Muskeldagen - forelasningar
Fragor om fonden besvaras av Caroline Persson pa
tel: 031-711 38 04, eller 15/4 MS-Triff
e-post: kompassen.gbg@neuro.se

Ansokan tillhanda senast 15 mars eller 15 oktober.
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Har traffas medlemmar med
samma diagnos for att prata om
bade det ena och det andra.

Ett trevligt tillfdlle att byta
erfarenheter eller bara en
massa harligt tjot!

Dag & tid: Tisdagar kl. 17.30 - 19.30.

Kommande traffar till varen:
21/1, 4/3 och 15/4.

Plats: [ var féreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vistra Frolunda.
Avgift: 30 kr for fika.

Betalas pa plats med Swish.
Anma3l eventuell matallergi.
Anmalan: Till kansliet pa telefon
031-711 38 04, e-post:
info.gbg@neuro.se eller via
Facebook-gruppen MS-TrAfF.
Helst senast torsdagen veckan
fore traffen.

Vilkommen!

Martin, Maria & Mattias

ALS-traffar

Z—.

LaSSe Brukarstodcenter

Vander sig till dig som har
diagnosen ALS eller ar 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 hem.

Dag & tid: Torsdagar kl. 13.30 - 15.30

30/1 kommer sjukhusprasterna
fran Sahlgrenska

27/2, 27/3, 8/5 Tema for Ovriga till-
fallen planeras i detta nu!

Traffen dr ett hybridmote sa vill
du traffas digitalt meddelar du det
vid anmalan. Lank till Teamsmotet
far du senast 1 dag innan.

Plats: LaSSe Brukarstdodscenter,
Krokslatts torg 5, Molndal.

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

Hemsida: lassekoop.se

AKTIVITETER

Polyneuropati
-traffar

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

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

Dag & tid: Onsdag 5 mars eller
onsdag 2 april kl. 13.30 - 15.00.
Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vastra Frolunda
Avgift: 30 kr. Kaffe och bull/ frukt
serveras. Ange eventuell mat-
allergi vid anmalan.

Platsbokning: Oppen 3/2 - 26/3 via
1ank pa var hemsida eller pa tele-
fon 031-711 38 04.

Varmt valkomna!

Fikatraff for medlemmar med Ataxi traffas och
samtalar om bade hogt och lagt. Ett bra tillfille att
fa prata med andra i liknande situation.

Dag & tid: Onsdag 12 mars kl. 16.00 - 17.30.
Plats: I foreningslokalen pa Gruvgatan 8.

Anmadlan: Via e-post: info.gbg@neuro.se eller
ring till kansliet pa telefon 031-711 38 04

Senast 6 mars.

Café-traff - Ataxi

Ange namn, telefon och eventuell matallergi.
Avgift: 30 kronor for fika betalas till féreningens plus-
giro 1 21 30-1 eller betalas med swish pa plats.

Mark din betalning "Ataxi-Café”

Valkommen!
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FORELASNINGAR

Muskeldag 2025

for dig som ar patient, anhorig/narstdende, personal/assistent

Forelasningar om SMA, Duchenne/Becker, Dystrofia Myotonika

och andra muskeldystrofier for barn och vuxna.

Arrangorer: Neuroforbundet Goteborg, Muskelfonden, Neuromuskulara teamet,
Neurologisk utredningsmottagning barn, Drottning Silvias barnsjukhus,
Neuromuskulart Centrum, Neurosjukvirden Sahlgrenska

Dag & tid: Torsdag 10 april kl. 09.30 — 16.15.
Lokal: Quality Hotel The Weaver, Goteborgsvagen 91, Molndal.

Dagens program:

09.30-10.00  Registrering, fika

10.00 -10.10  Vilkomstord, presentation av Neuro Goteborg och Muskelfonden
(Christopher Lindberg, Madeleine Kyllerfeldt)

10.10 - 10.40  Klinik vid Dystrofia Myotonika och FSHD barn och vuxna
(Anne-Berit Ekstrom, Deala Mroué)

10.40 - 11.00 Klinik vid Limb Girdle, Duchenne/Becker, SMA (Sara Nordstrom, Eva Michael, Lars Alberg)

11.00- 11.10  Paus

11.10-11.50  SMA - diagnostik och behandling idag (Lars Alberg)

11.50 - 13.00  Lunch

13.00 - 13.25  Diagnostik - historisk tillbakablick och nutid (Christopher Lindberg)

13.30 - 13.45  Varfor mater vi sa mycket? (Johanna Weichbrodt)

13.50 - 14.10  Fysisk aktivitet och trdning vid muskelsjukdom (Sofia Karlsson )

14.10 - 14.15  Kort paus

14.15 - 14.40  Nar barn blir vuxna ”Transition” (Anna Hjort)

14.40 - 15.10  Paus med fika

15.10 - 15.40 Forskningsstudier fran Géteborg (Lisa Wahlgren, Sara Nordstrom, Kalliopi Sofou)

15.40 - 15.55  Behandlingar i framtiden - en spaning (Sara Nordstrom)

15.55-16.15  Fragestund

Anmalan: Via lank pa Neuroforbundet hemsida neuro.se/goteborg senast 1 mars eller
till kansliet pa telefon 031-711 38 04.

Avgift inklusive formiddagsfika, lunch och eftermiddags kaffe: 395 kr for medlemmar i
Neuroforbundet och 585 kr for icke medlemmar.

S
NEURG 37
w £l H

FORBUNDET Géteborg
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REHABAKTIVITETER

Terminsstart for foreningens idrottsaktiviteter

For dig som deltagit under héstterminen och vill fortsatta aven
nasta termin:

Betala avgiften fére terminsstarten till pg 1 21 30-1

Ange idrottens namn. Betalningen bokar din plats.

Avgift: Dans och gym 300 kr/termin for medlemmar.

Assistenter och icke medlemmar pa dansen betalar 650 kr.

Om du inte deltagit i nagon av vara
Rehabaktiviteter, men ar intresserad
av att borja, anmal ditt intresse

via QR-koden eller

via telefon 031-711 38 04.

Rullstolsdans: Start mandag 27 januari kl. 17.00-19.00 i Pjashallen, Ovre
Kaserngarden 8, Kviberg

MS-Gympa: Start tisdag 28 januari OBS! kl. 14.15-15.15.
Fitness24Seven i Olskroken, Hokegatan 30

Fys-pass med PT: INSTALLD!

Promenader med fika: Tisdag 28 januari kl. 11.00 om vadret tillater.
Margaretha Sahlin paminner med sms.
Ingen avgift!

Med stod frén

Radio +
hjalpen

Fredagsbadet - Hogsbo

Endast plats om nigon i nuvarande grupper avbokar!

Egentraning for dig som har ett program utformat av
sjukgymnast/fysioterapeut.

Du maste kunna genomféra programmet pa egen hand eller med din
assistent. Det finns ingen instruktor narvarande under traningen, endast
badvakt.

Dag & tid: Start fredag 10 januari. Grupp 1kl. 10.00 - 11.00 eller Grupp 2 kl. 11.00 - 12.00. 18 tillfdllen per termin.
Plats: Hogsbo Sjukhus
Ateranmilan: Till Madeleine p4 kansliet via tel. 031-711 38 04 eller via e-post: madeleine.gbg@neuro.se

Avgift: Terminskort 300 kr f6r medlemmar i Neuroférbundet Goteborg.

Betalas till f6reningens plusgiro 121 30-1 nir du fatt din plats bekraftad. Mark betalningen "Hogsbo”.
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AKTIVITETER

Ar du rullstolsburen och vill Borgen
borja motionera i grupp? lokalgruppen i
Kungalv
- \ : — Denna sektion ar till for medlem-
/ =] mar boende i och omkring Kungalv.
Foto: Mikael Hjertquist Medlemmarna traffas flera ganger

per ar och man tar da upp aktuella
amnen och har social gemenskap.

Rullegruppens filosofi bygger pa fysisk traning fér 6kad sjalv-
stindighet och en aktiv fritid med en god gemenskap. Dag & tid: Onsdagar kl. 13.30-15.30

Varens traffar:

Trani iktar sig till di and llstol, tt di , ald
raningen riktar sig till dig som anvander rullstol, oavsett diagnos, alder 15/1, 12/2, 12/3, 16/4, 14/5

och erfarenhet. All traning sker efter egen f6rméaga, ork och kraft.

Juni och juli - Sommaruppehall.
Vi erbjuder regelbundna traningstraffar bade ute och inne - dret om!

Varje torsdag tranar vi pd Kviberg i Pjashallen kl. 18.00 — 20.30. Plats: KF Lanken/Utsikten,
Utmarksviagen 5, Kungalv.

Vid fragor kontakta oss via e-post:
rullegruppengoteborg@gmail.com

Folj oss gidrna via Instagram: rullegruppengoteborg Lena Larsson tel. 0702-71 50 55
Lars-Gunnar Andersson
tel. 0767-98 12 67

Traffarna sker i samverkan med

I - R

w Festkommittén soker forstarkning &

Alla ar hjértligt valkomna!

Infor arets fester, stora som sma, skulle festkommittén behova forstarkning av 1-2 personer.
Vi soker dig som ar valorganiserad, kreativ, som gillar mat samt ar fysiskt stark.

Kommittén traffas nagra ganger per ar for planering och praktiskt arbete, lite beroende pa vad
for fester som finns i agendan. Det ar darfor bra om du har mojlighet att hjalpa till under dag-

tid saval som kvallstid.

Ar detta nagot for dig?

Skriv en rad och beritta om dig till kansliet p4 e-post: info.gbg@neuro.se
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KONSTARTEN

' 4

U

Kallelse till arsmote - KonstArten

ol

Torsdag 27 mars

Under arsmotet sker aven en utlottning av under aret inkopta tavlor och andra konstféremal.
Dessutom serveras landgang, dricka, kaffe och kaka.

Alla som betalat sin medlemsavgift pa 350 kr fore den 20 mars 2025 far vara med pa dragning-

cn.

Dag & tid: Torsdag 27 mars kl. 18.00 - 21.00

Plats: Neuroférbundet Goteborg, Gruvgatan 8, Vistra Frolunda
Anmilan: Oppen 3/2 - 20/3 via link pa Neuroférbundet Géteborgs hemsida neuro.se/goteborg eller pa telefon

031-711 38 04. OBS! Sista anmalningsdag: Mandag 20 mars.

Pris: Fortaring 120 kr betalas till foreningens plusgiro 1 21 30-1 eller med swish pa plats.
Mirk betalningen "Arsméte KonstArten” OBS! Formell kallelse kommer.

Alla medlemmar i Neuroférbundet Goteborg ar hjartligt vilkomna att dven bli medlem i var konstférening.
Hela medlemsavgiften gar till att képa in konstféremal som tavlor, keramik, glas och hantverk.

Vill du bli medlem i KonstArten sa kontaktar du ordférande Kent Andersson pa e-post:

kent.andersson@neuro.se

KONSTARTEN - Reportage

KonstArten pa Galleri

Lussekvallen 12 december var vi pa besok pa
RiverCityGallery for att se om vi kunde gora
nagra inkop till vart arsmote 27 mars.

Monica Goransson gjorde en innehallsrik presenta-
tion av galleriet och de verk hon tagit fram for att visa
oss. Den pagaende utstidllningen med verk av Carina
Johnson presenterades av konstnaren sjalv. Som alltid
roligt att hora en konstnar beratta om sina tankar och
sitt arbetssatt. Vart val blev tva tavlor, en av Carina
Johnson och en akvarell av Steve Bettman.

Vi avslutade med en kvillsfika och eftersnack pa det
narliggande Rendez-vous Coffee & Wine.

Nasta galleribesok blir den 23 januari och da traffas vi
pa Galleri Scandinavia.

Gunilla Hallander-Andersson
vid tangenterna o kameran

PS.

Vill du bli medlem i KonstArten sa kontaktar du
ordforande Kent Andersson pa e-post:
kent.andersson@neuro.se
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”Polyneuropati”

Neurodagen 2024

2024 ars Neurodag hade temat Polyneuropati och holls av
Magnus Johnsson, specialist i neurologi vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Magnus var aven med under forra

arets Neurodag, men hade dé ett mer allmant fokus pa sjuk-
domen medan arets forelasning fordjupade sig pa behandling

vid Polyneuropati.

Forekomst

Magnus forklarade att ungefar
mellan 100 000-200 000
personer i Sverige har sjukdomen
Polyneuropati. Detta gor den till
en vanlig sjukdom, men trots det
sa ar den anda inte sa kand. Sjuk-
domen ar ungefar lika vanlig oav-
sett kon, men forekommer oftare
hos dldre an yngre. Hela 6 % av de
som ar over 65 ar har denna sjuk-
dom och denna grupp har oftast
nagon av de mer vanliga typerna,
medan de yngre oftare har en mer
ovanlig variant av sjukdomen.

Vid polyneuropati ar det perifera
nervsystemet paverkat, vilket om-
fattar nervtradar som formedlar
signaler till och fran vart centrala
nervsystem. Olika nerver har olika
funktion och i detta fall ar det de
motoriska- eller sensoriska ner-
verna som drabbas. De motoriska
nervernas signaler gar inifran och
ut i muskler, medan signalerna for
de sensoriska nerverna gar utifran
och in, sasom kanselsignaler for
varme, kyla, smarta och beroring.

Nerverna i var kropp ar olika langa
och den langsta av vara nerver

ar ischiasnerven. For de nerver
som behover kunna skicka riktigt
snabba signaler (upp till 50 me-
ter/ sekund) finns ett skyddande
fettlager som heter myelin. De
nerver som har myelin kan skicka
signaler uppat 10 ganger sa snabbt
som de nerver som saknar det-

ta skyddande lager. For de som
fatt diagnosen demyeliniserande

polyneuropati sa ar det just detta
skyddande lager som blivit skadat,
vilket resulterar i att signalerna
gar ldngsammare dn normalt.
Sedan kan det vara en axonal-
skada som ar problemet, da ar det
nervens “koppartrad” som leder
signaler som tagit skada. I dessa
fall ar signalen inte ldngsammare
utan svagare dn normalt.

Magnus forklarade att da poly-
neuropati ar en vanlig sjukdom

sa har han och hans kollegor pa
Sahlgrenska inte mojlighet att ta
emot alla patienter. De kan endast
ta emot och utreda de mer ovanli-
ga fallen av polyneuropati, medan
de Ovriga fallen framst utreds och
behandlas i primarvarden.

Diagnos

For att stdlla diagnos undersoker
lakaren patienten och lyssnar

till symtombeskrivningen. Den
klassiska symtombilden ar grad-
vis uppkomna symtom langst ut

i kroppen, sasom i fétterna med
kuddkansla, smarta, brannande
smarta, pirrningar, svarighet att
halla uppe framre delen av foten
vid gang eller svaghet i benen.
Vanligt ar ocksa att patienten
beskriver behov av att tinda lam-
pan nir den gar upp om natten,
da den inte kdnner var den satter
fotterna. Vid unders6kning med
beroring, nal eller vibrationsgaf-
fel upptacks ofta nedsatt kiansel i
fotter och forsamrade reflexer. En
del har en mer utvecklad polyneu-

ropati dar symtomen vandrat fran
fotterna och hogre upp i benen
och kan ocksa uppleva symtom i
handerna. Ut6ver dessa mer ty-
piska symtom kan det ocksa kom-
ma symtom fran vart autonoma
nervsystem (de icke viljestyrda
nerverna som gar till hjarta, tarm
och blasa). Da kan du fa symtom
sasom blodtrycksfall, problem att
kontrollera bldsa/tarm samt svett-
ningar.

Nar lakaren konstaterat att det ar
polyneuropati brukar de ta blod-
prover for att se pa eventuella
bakomliggande orsaker. Magnus
forklarade att utifran patientens
utsago och ldakarens undersok-
ning kan de fa veta ungefar 2/3

av eventuell orsak till sjukdomen.
Lagger de sedan till blodprover
som brukar tas efter faststalld
diagnos, sa kan de kanske fa fram
ungefir 10 % till, men i manga fall
kan de inte finna orsaken. De kan
vid mer ovanliga fall fa veta mer
information om de gor mer avan-
cerade provtagningar sdsom EMG,
neurografi, ryggvétskeprov och
genetiska tester men oftast finner
de aldrig nagon egentlig orsak.

Vanliga orsaker

Diabetes ar en stor orsak till poly-
neuropati och denna star fér
ungefar 1/3 av fallen. I dessa fall
kommer polyneuropatin oftast
langsamt smygande i fé6tterna och
ofta med nervsmarta (brannande,
stickande, Overkadnslighet med
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mera). Denna héga féorekomst
forklarade Magnus kan bero pa
att nar du gar med forhojda sock-
ervarden i kroppen sa letar det sig
in i vissa nerver och ger till slut
upphov till en skada. Vid typ 1-di-
abetes ar det oftast denna orsak,
men vid typ 2 ar det kanske mer
blodfettsnivaerna som spelar in
och ger polyneuropati. Studier har
visat att en del har polyneuropati
redan innan de vet att de har di-
abetes. Han forklarade att det ar
viktigt att skota sin diabetes, for
da kan aven polyneuropatin bli
battre.

Utover diabetes sa ar den idio-
patiska polyneuropatin (okdnd
orsak) ocksa en vialdigt vanlig
diagnos. Inom gruppen for idiopa-
tisk polyneuropati finns begreppet
Kronisk idiopatisk axonal poly-
neuropati (CIAP), vilket hela 1/4
av alla patienter med polyneuro-
pati har. Denna variant ar ovanlig
hos personer under 50 ar och de
typiska symtomen ar smygande
debut med kanselrubbning i fot-
ter, halften av dessa har symtom

i handerna och cirka 1/3 av dessa
far aven smartor. Dessa far sallan
storre nedsatt funktion eller ar

i behov av hjalpmedel och anses
ha ett godartat forlopp i sin sjuk-
dom. Riskfaktorerna for denna
variant ar ofta samma som vid till
exempel hjartinfarkt, karlsjukdom
och typ 2-diabetes sasom hoga
blodfetter, hogt blodtryck och
bukfetma. For savil denna som
for diabetesrelaterad finns ingen
bra medicinering utan har galler
det mer symtombehandling och
traning.

Efter diabetes och idiopatisk orsak
ar overkonsumtion av alkohol ge-
nom livet den tredje mest vanliga
orsaken till polyneuropati med
cirka 10 % av fallen.

Bland de betydligt mer ovanliga
orsakerna finns inflammatoriska
polyneuropatier sdsom Guillain-
-Barré eller CIDP. Det ar dessa
patienter som neurologerna oftast
traffar. Guillain-Barré ar en au-
toimmun reaktion i nervsystemet
mot nerver och framst nervens

skyddande myelin. Den har en
akut debut och drabbar aven yng-
re. CIDP ar en kronisk variant
med liknande symtom, men med
ett langsammare forlopp som
kommer 6ver manader. For dessa
varianter ges immundampande
behandling sdsom hoga nivaer
kortison eller intravendsa anti-
kroppar i dropp.

Magnus tog upp Skelleftesjukan,
vilket ar en genetisk variant dar
levern pa grund av en mutation
inte kan bryta ner vissa proteiner
som lagras i nerver och som med
tiden skadar nerverna. For den-
na variant finns genterapi. Det
finns ocksa arftliga varianter av
genetiska polyneuropatier med
samlingsnamnet Charcot-Marie-
Tooth (CMT). Vid CMT finns inte
i nulaget nagon genterapi, utan
har ges symtombehandling. For
mer ingdende information kring
Guillain-Barré, CIDP, Skellefte-
sjukan och CMT, se Kontakten
nr. 4, 2024, sid 9-11.

En ny och allt mer vanlig orsak ar
lustgas, vilket vid mer frekvent an-
vandande bryter ner B12, men vid
avslutat anvandande kan kroppen
i manga fall aterhamta sig.

Medicinsk behandling
Magnus talade om behandling
och skilde da pa orsaksbehandling
och symtombehandling, dar det
forstnamnda ar till exempel gen-
terapi eller behandling av diabetes
medan symtombehandling mer ar
behandling mot smarta, kramper,
ryckningar med mera.

Epilepsilakemedel

Vid neuropatisk smarta ar
Epilepsimedicinen Gabapentin
vanlig. Detta ar ett nervlugnande
lakemedel som blockerar de sen-
soriska nervsignaler som gar till
ryggmargen, sa att det inte skickas
ut lika manga signaler, vilket ham-
mar smartan. Doseringen kan va-
riera fran patient till patient och
detta ar ett preparat som mycket
sallan krockar med andra lake-
medel, vilket ar en stor fordel po-
angterade Magnus. De vanligaste

biverkningarna for Gabapentin ar
trotthet, yrsel, balansrubbningar
och svullna ben. I Sverige ar detta
den vanligast forskrivna smart-
medicinen.

Aven epilepsilikemedlet
Pregabalin (Lyrica) ett vanligt
lakemedel vid detta smarttillstand
och fungerar pa liknande satt som
Gabapentin. Det som skiljer sig ar
att den aven dampar angest, vilket
gor att den for vissa fungerar batt-
re an Gabapentin.

Antidepressiva lakemedel

Utover dessa tva ovannamnda sa
ar det vanligt att lakare forskriver
sa kallade antidepressiva medici-
ner. Vid smartbehandling anvands
inte de doser som forskrivs vid
depression. Den mest forskrivna
av dessa dr Amitriptylin (Saroten)
och denna har funnits lange och
fungerar bra for manga forklarade
Magnus. Medicinen trappas upp
och effekten kommer succesivt.
Den ar vanlig att ta till kvallen

da den ocksa kan gora dig trott.
Om du ar aldre och multisjuk sa
skall du vara forsiktig med detta
preparat da biverkningar som for-
virring, risk for hjartrubbning vid
hjartsjukdom och likasa svarig-
heter med att tomma blasan kan
uppkomma. Denna medicin ar till-
sammans med Gabapentin de tva
mest forekommande lakemedlen
vid neuropatisk smarta.

Duloxetin (Cymbalta) ar likasa
den en typ av antidepressivt lake-
medel som ar uppiggande da den
paverkar saval serotonin som no-
radrenalin. Detta lakemedel skall
darfor tas pa morgonen och den
forstarker smarthammande signa-
len fran hjarnan till ryggmargen.
Denna brukar ocksa trappas upp.
Magnus forklarade att om patien-
ten har smarta men aven problem
med somnen, sa forskriver han
Amitriptylin, medan om patienten
utover smarta ocksa skulle behova
en antidepressiv behandling da
forskriver han Duloxetin.

Utover dessa tva finns Mirtazapin
som precis om Duloxetin forstar-
ker de smarthammande signaler-
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na till ryggmargen fran hjarnan.
Denna kan i 1ag dos fungera som
somnmedicin och i hog dos som
en antidepressiv medicin. Han
namnde ocksa Venlafaxin, men
gick inte in narmare pa denna da
den sallan forskrivs.

Morfin

Morfin varnade Magnus for, da

det ar vanebildande och du over
tid blir tolerant. Dessutom fore-
kommer manga biverkningar, sa
undvik i mojligaste man morfin
forklarade han.

Daremot pratade Magnus om
Tapentadol (Palexia) som ar en
typ av morfinpreparat men som
ar en kombination av morfin och
signalsubstansen noradrenalin.
Morfinet bidrar till att minska
smartsignaler till hjarnan med-
an noradrenalin forstarker de
smarthdmmande signalerna fran
hjarnan. Detta preparat ar mindre
beroendeframkallande 4n mor-
fin, men kan ge biverkningar som
illamaende och yrsel. Magnus
forklarade att detta inte ar ett
forstahandsval da det ar ett mor-
finpreparat, men att manga smart-
lakare anda skriver ut preparatet
da det fungerar bra.

Capsaicin
Vid mer lokal smarta som haéller

sig pa ett omrade av kroppen,

da kan Capsaicinplaster vara ett
alternativ. Plastret innehaller cap-
saicin, samma amne som finns i
chilifrukter. Nar plastret placeras
pa det berorda omradet har det

en lugnande effekt pa sméartan. Du
klipper sjalv till hur stort plaster
du behover. Magnus forklarade att
till exempel personer med baltros
har blivit hjalpa av detta, likasa
har han skrivit ut det till patienter
med kraftiga smartor i handerna.

Icke medicinska atgarder
Magnus slog ett slag for traning
vid denna typ av sjukdom, da det
i studier tydligt visat att traning
hjalper. Studier pa personer med
diabetes har visat att traning kan
O0ka mangden nervtradar, vilket
talar fOor att det borde fungera
likadant for aven andra varianter
av polyneuropati forklarade han.
Nar det galler traning sa ir det
viktigt med saval trianing av ba-
lans, styrka som uthéallighet. Det
ar viktigt med lagom niva av tra-
ning/rorelse som fungerar for dig,
utan att du tar ut dig f6r mycket.
Ta garna hjalp av en fysioterapeut
for att fa4 anpassade ovningar. Med
hjalp av fysioterapeut och arbets-
terapeut kan du aven fa olika
typer av hjalpmedel sdsom gang-
hjalpmedel, fotskenor och dictus-
band. Likasa andra hjalpmedel

du kan gynnas av i hemmet eller
olika anpassningar. Utover detta
sa ar det viktigt med stadiga skor
och att ta bort eventuella hinder
sasom trosklar. En del tycker att
bassangtraning ar bra, da det dr en
skonsam traningsform likasa kan
fotvard vara gynnande.

Han ndmnde att det inte finns na-
gon speciell kost som hjalper vid
polyneuropati. Daremot att ata
halsosamt ar att rekommendera
med tanke pa de riskfaktorer som
han namnde vid idiopatisk poly-
neuropati sdsom hoga blodfetter,
hogt blodtryck och bukfetma som
alla aven ar riskfaktorer vid hjart-
och karlsjukdom.

Han avslutade med att sdga att
det finns hjilp att fa fran sam-
hallet ocksa i form av fardtjanst,
p-tillstdnd men ocksa bostadsan-
passning.

Ett stort tack till Magnus
Johnsson for hans informativa
och intressanta forelasning.

Caroline Persson
Kompassen,
Rad & Stod

Saljes!

Rullstolsgarage BB30 saljes

pa grund av andrade forhallanden.

Pris 11 500 kr (cirka 66 000 kr nypris).

Sparsamt anvant.

Billigare vid snabb affar.

OBS! Hamtas, finns centralt i Molndal.

Jakob
Mobil 0704-75 16 70
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REPORTAGE - Hjarntrotthet

Vad ar hjarntrotthet?

Hur kan man bemastra hjarntrotthet?

Forelasare: Nora Balogh legitimerad psykolog, specialist i neuropsykologi, Neuro-

sjukvarden SU.

Vi var ett litet gang fran vara samarbetsforeningar som lyssnade pa Nora en kvall i
oktober 2024. Har foljer en sammanstallning av foreldsningen samt lastips.

Neuropsykologer arbetar med utredningar, bedomer hur minnet, uppmarksamheten och andra
mentala formagor fungerar. Nora arbetar med MS- och Parkinsonpatienter. Hon har tidigare arbetat
med Strokepatienter, demensutredningar och mycket annat. Hjarntrotthet ar nagot som hon ser

varje dag.

Vad ar hjarntrotthet?
Det finns mycket litteratur pa
omradet men ar ett svardefini-
erat begrepp. Ibland kallar man
hjarntrotthet f6r Mentaltrotthet,
Kognitiv trotthet eller Fatigue.
Dessa begrepp innebar ungefar
samma sak.

Hjarntrotthet ar aven svart

att mata. FOor personen med
hjarntrotthet kan det vara svart
att forklara for till exempel narsta-
ende hur man kdanner eller nar det
intraffar. Hjarntr6tthet syns inte
pa personen och det varierar 6ver
tid nar och hur det intraffar.

Sjalva ordet "Hjarntrotthet” ar
vilseledande, eftersom troétthet i
dagligt tal 4r ndgot annat. Det ar
inte jamforbart med den trotthet
man upplever nar man har sovit
daligt, jobbat for mycket eller an-
strangt sig for mycket. D4 4r man
trott, man vilar och trottheten
gar Over. Sa dr det inte nar man ar
hjarntrott.

En definition ar:

« Extrem energiloshet efter
mentala aktiviteter.

*  Onormalt snabb forlust av
mental energi efter aktivitet.

* Seghetitankandet.

¢ Den som drabbas av hjarn-
trotthet blir 6verhopad av
osorterade starka intryck.

Nora anvande Birgitta Johanssons
liknelse for hur hjarntrotthet
fungerar.

(Birgitta ar psykolog och har
forskat kring hjarntrotthet, hon
har skrivit flera bocker, foreldser
och har aven en hemsida som
innehaller valdigt bra information
om just hjarntrotthet
www.brainfatigue.se)

Tank dig ett vanligt batteri. For en
person utan hjarntrotthet ar deras
batteri fulladdat pa morgonen nar
de vaknar. Under dagen tappar
man lite energi och framat kviallen
har man kanske halv styrka. Under
natten sover man och pa morgo-
nen ar batteriet fullt igen.

For en person som har hjarntrott-
het, fungerar batteriet helt annor-
lunda. Nar man vaknar ar batteriet
inte fulladdat utan ar kanske bara
laddat till halften. Sedan tappar
man laddningen jattefort och
redan mitt pa dagen ar det nastan
helt urladdat. Personen forsoker
ladda lite under dagen genom att
vila, energin forsvinner igen och
sa forsoker man ladda och vila lite

igen. Personen for en kamp under
hela dagen att forsoka oka sin
energiniva. Pa natten sover perso-
nen, men under somnen sa laddas
inte batteriet fullt. Nasta dag har
kanske batteriet aterigen halv
laddning och sa fortsatter det.

Orsaken till hjarntrotthet
Hjarntrotthet uppstar vid olika
sjukdomar och tillstdnd som pa-
verkar hjarnan. Man kan ha varit
med om en traumatisk hjarnska-
da, en skallskada genom en trafik-
olycka, eller sa kan man ha fatt en
Stroke. Hjarntrotthet forekommer
aven vid manga tillstand och sjuk-
domar som paverkar hjarnan till
exempel MS, Stroke, Parkinson,
tumorer, inflammationer eller vid
vissa cancerbehandlingar.

Hjarntrotthetens forlopp kan bli
olika beroende pa om det handlar
om en traumatisk skada eller
Stroke som intréaffar vid en tid-
punkt. Da kan det ske ett forlopp
av aterhamtning efter skadan

dar hjarntrottheten om inte for-
svinner sa atminstone forbattras
over tid. Nar skadan laker blir ofta
hjarntrottheten mindre kdnnbar.

Vid andra skador, som neurologis-
ka kroniska skador, kan man inte
se detta forlopp.

16
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REPORTAGE - Hjarntrotthet

Primar- och Sekundar
hjarntrotthet.

Primar hjarntrotthet ar den

som kommer fran paverkan pa
hjarnan. Manga som arbetar med
hjarntrotthet pratar aven om
sekundara orsaker. Det betyder att
det daven finns andra faktorer som
paverkar personen som ar drab-
bad, till exempel dalig somn, de-
pression, vitaminbrist eller andra
mediciner man ater. Dessa saker
ger ocksa trotthet och paverkar
utover den trotthet man far av
skadan pa hjarnan, och den trott-
het man upplever i vardagen blir
en kombination av de tva.

For att forsta sin hjarntrotthet ar
det viktigt att forsoka reda ut om
det finns sekundéra orsaker. Om
man har jattedalig somn, ar det i
forsta hand orsaken till den daliga
somnen man ska dtgarda. Per-
sonen har kanske nigon form av
vitaminbrist eller hormonell brist
som orsakar trotthet, da behover
man fanga upp det forst.

Vad hander i hjarnan vid
hjarntrotthet?

Vi vet vi inte med sakerhet vad
som hander vid hjarntrotthet,
men det finns flera férklarings-
modeller.

1. Om en skada uppstarien del av
hjarnan kan hjarnan kompensera
for det genom att aktivera andra
delar.

2. Det uppstar nagon form av in-
flammation i hjarnan nar en skada
sker. Vid inflammation frisldpps
vissa amnen i hjarnan, cytokiner,
som ar skadliga for hjarnan/krop-
pen. Astrocyterna ar till for att

ge cellerna i hjarnan naring, men
fungerar samre under en inflam-
mation, vilket medfor att nerv-
cellerna inte far tillrackligt med
naring och hjarntrotthet uppstar.

Vad ar det for symtom?
Alla personer med hjarntrotthet
upplever inte alla dessa symtom.
Vissa symtom upplever man

ibland. Vissa upplever man regel-
bundet men i olika grad. Symto-
men kan dven forandras under
dagen eller over langre tid. Har ar
ett axplock av symtom:

Koncentrationssvikt. Man tappar
1att traden och kan ha svart att ha
flera bollar i luften. Man kan inte
koncentrera sig pa tva saker sam-
tidigt, det vill saga vaxla mellan
tva saker. Ungefar som nar man
ska fatta ett beslut. Da behover
man ha flera saker i tankarna sam-
tidigt och vaga dem mot varandra
for att kunna fatta beslutet. Man
behoéver ha den hir simultana fér-
magan vid beslutsfattande.

Tanketréghet. Det tar lang tid att
smalta det nagon sagt, man har
last eller att tanka ut en 16sning
pa ett problem. Maskineriet ar lite
langsammare. Det giller att ta den
tid man behover. Oftast behover
man langre tid 4n innan. Skul-

le man bli stressad tar det annu
langre tid.

Okad stresskinslighet.

Energin tar snabbt slut. Helt plots-
ligt kan man kdnna sig helt urla-
kad. Nar man forsoker aterhamta
sig efter att energin har tagit slut
tar det valdigt lang tid, det kan ta
flera dagar.

Man ir inte bra pa att reglera sina
kanslor. Vrede, sorg, med flera

- det behovs inte mycket innan
tararna rinner. Man blir lattare
arg, man blir 1att irriterad, man
har kort stubin.

Foérsamrad filterfunktion: Ljudkans-
lighet. Svart att hantera da manga
pratar samtidigt. Det blir svart att
hianga med, att sortera bort det
andra och bara koncentrera sig pa
den man pratar med (bakgrunds-
brus). Ljuskadnslighet - klarar inte
starkt ljus.

Exempelvis nar man gar och
handlar — da ar det manga intryck
som bombarderar hjarnan. Vart
ska jag ga¢ Vilken produkt skall jag
ha? Vad var det pa min lista¢ Hela

tiden manga nya bilder man tar
in, manga ljud runt omkring och
starkt ljus i affaren.

Varfor ar det sa har¢ Hjarnan ar
normalt valdigt bra pa att filtrera
bort det man for tillfallet inte be-
hover. Man kan zooma in pa det
man ar intresserad av. Det filter
som den icke hjarntrotta perso-
ner har gor att personen inte ens
uppfattar alla dessa intryck. Du
kanske har upplevt att det helt
plotsligt blir tyst i ett rum. Man
uppticker att flakten har stan-
nat och man inser att man inte
har upplevt nagot ljud fran den
forran ljudet forsvann. Hjarnan
har filtrerat bort ljudet f6r dig
eftersom det inte var viktigt for
dig (bakgrundsbrus). En person
med hjarntrotthet klarar inte av
att filtrera, utan tar in alla dessa
intryck, aven de man inte behover.
Allt ska bearbetas och hanteras av
hjarnan, och det blir for mycket.
Da blir man valdigt trott och man
far svart att halla fokus pa det
man vill.

Vad gor man nar man
utreder och mater
hjarntrotthet?

Utreda och utesluta sekundara or-
saker.

Sjalvskattningsskalor (MFS, FSMC,
FSS) - fangar upp vilka symtom
man upplever och i vilken grad.
Det ar subjektiva skalor som frag-
ar efter till exempel hur snabbt
man aterhamtar sig, hur snabbt
man blir trott eller om man upp-
lever okad ljud- och ljuskanslighet.

Det ar bra att det finns manga
olika skattningsskalor, men det
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finns nackdelar: de ar subjektiva
och svara att jamfora. Hur din
uppfattning ar i jamforelse med
nagon annans uppfattning? Vana
utredare kan kdanna igen och stilla
ratt kompletterande fragor for att
kunna analysera svaren och fa ratt
bild.

Neuropsykologiska undersdkningar
och test. Dessa anvands for att
mata formagan att kunna koncen-
trera sig, minnas, hur snabb man
ar i tankandet och sa vidare. Vissa
tester kan vara bra pa att fanga
upp mental uttrottbarhet.

Lat oss sdga att neuropsykologen
satter testpersonen vid en dator
for att genomfora ett test av reak-
tionsformagan. Under 15 minuter
ska man trycka pa en knapp sa
fort en bokstav syns pa skarmen.
De som utfor testerna marker da
att personen antingen far lang-
sammare och langsammare reak-
tionstid ju langre hen haller pa,
som en effekt av hjarntrottheten.
Eller att hen gor fler och fler fel
och har en sjunkande prestation
over tid.

Det kan handa att personer med
hog hjarntrotthet klarar testerna
galant, men blir extremt trotta
och utmattade efterat.

Flera yrkesgrupper
arbetar med att utreda
hjarntrottheten.

Lakare som utreder eventuell
medicinbiverkan eller sjukdomar
som ger trotthet.

Psykologen som utreder de even-
tuella psykologiska orsakerna som
angest, depression, somnstorning,
livssituationsfaktorer samt kart-
lagger kognitiva forandringar.
Fysioterapeut som bedémer fysisk
funktion.

Arbetsterapeuten som ger rad om
hjalpmedel och som arbetar med
aktivitetsbalansen.

Behandling
Det handlar inte om att kunna
bota hjarntrotthet. Det man kan

gora ar att lindra och hantera
symtom. Det kan man komma val-
digt langt med.

1. Farmakologisk behand-
ling (medicinsk) ir kanske den
minst effektiva behandlingen vid
hjarntrotthet.

— Metylfenidat
- Amantadin
- Modafinil

Farmakologisk behandling ger en
viss effekt. Den kan hjilpa vissa
under delar av dagen. Viktigt att
tanka pa ar att de verkar uppig-
gande och kan stora somnen.

2. Sekundara forstarkande
orsaker ir viktiga att behandla,
exempelvis:

- somnstorning

- smarta

- depression

- vitamin/ jarnbrist
- andra lakemedel

- vatskebrist

3. Icke farmakologiska (icke
medicinska) behandlingsmetoder
ar de mest effektiva. Eventuellt
den behandling som kraver mest
av personen eftersom man beho-
ver gora forandringar i sitt dagliga
liv. Icke farmakologisk behandling
kan besta av:

Fysisk aktivitet sigs vara valdigt
bra mot hjarntrotthet. Har ar

det viktigt att ta hansyn till varje
persons fysiska och motoriska
begransningar. Det kan till exem-
pel vara en promenad, konditions-
traning eller styrketraning som
passar just dig. Darfor jobbar man
med en fysioterapeut som kdnner
dig och kan bedoma vad som pas-
sar bast. Det kan ta tid att hitta
sin grej att gora, det som fungerar
bra. Nagot man ska tdnka pa ar att
inte gora aktiviteten for sent pa
dagen da det kan stora somnen.

Vid MS har man gjort studier som
visar att fysisk aktivitet ger myck-

et positiv effekt mot hjarntrétthet.

Mindfulness ir ett bra sitt att vila

hjarnan och att lara sig att komma
ifran jobbiga tankar. Att rensa hu-
vudet pa de tankar som bombar-
derar en nar man borjar bli trott.
Mindfulness ingar i manga
behandlingar idag. Psykologer
anvander det till exempel i sam-
band med kognitiv beteende tera-
pi (KBD).

Nar du ska borja med Mindfulness
brukar det vara enklast att ga en
kurs, ta hjalp av nagon som kan ge
dig rad, for att sedan jobba med
det sjalv.

Kanske finns det nagon inom pri-
marvarden eller i rehabiliteringen
som jobbar med Mindfulness som
du kan ta stod av.

Det finns mycket information pa
natet som du kan jobba med sjalv.
Pa www.1177.se finns det nagra
enkla Mindfulnessévningar (fler
tips under Lastips).

Aktivitetsbalansen ar att fa en
jamn balans mellan aktivitet och
vila. Kartlagg vad du gor pa da-
garna; vad som tar energi och vad
som ger energi. Sen galler det att
forsoka balansera de tva i mangd
och i tid. Det innebar att priorite-
ra vad som ar viktigt och vad som
ar mindre viktigt. Fordela vissa
saker som ar svara 6ver en till fle-
ra veckor och ta inte itu med all-
ting pa en och samma dag. Viktigt
ar ocksa att schemalagga vila. Vila
maste fa ta sin tid annars ar det
latt att den inte blir av. Det basta
ar att gora det med hjalp av en ar-
betsterapeut som staller ratt fra-
gor och anpassade till just dig for
att fa det sa individuellt anpassat
som mojligt. Det kan vara svart att
inte kOra i samma gamla spar utan
gora forandringen i sitt liv.

Strategier:

Hjalpmedel f6r till exempel ljus-
och ljudkansliga. Solglas6gon kan
anvandas dven inomhus om man
ar ljuskanslig. Vid ljudkanslighet
kan man ta hjalp av horselskydd
eller horselkapor. D3 blir man inte
bombarderad av sd manga intryck
och blir trott i hjarnan.

18
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Man kan anpassa miljon pa manga
olika satt. Nar man till exempel
ska laga mat, kravs det koncentra-
tion. D4 ar det viktigt att inte ha
nagot bakgrundsbrus, som radio
eller tv. For bakgrundsbruset tar
energi fran hjarnan att bearbeta.
Man blir snabbare trétt och man
kan inte fokusera lika bra.

Hur ser det ut pa ditt koksbord
eller skrivbord? Ar det manga
saker, hogar med tidningar och
papper, Overallt¢ Det tar energi for
hjarnan att sortera. Stada bort allt
fran bordet, for att undvika onddi-
ga intryck, sa det inte finns nagot
som stor dig nar du ska fokusera.

[ jobbsammanhang ar det vanligt
att man sitter i kontorslandskap.
I kontorslandskap finns ljud och

rorelse som gor att en hjarntrott
person inte kan halla fokus efter-
som hjarnan registrerar allt. For

en hjarntrott person rekommen-
deras att ha ett eget rum, sa man
kan ha det tyst och lugnt.

Olika tidspress och stress. I vissa
situationer behover man lite extra
tidsmarginal, till exempel nar du
ska till bussen.

Hitta vilka stressorer det finns i
ditt liv och fors6k undvika dem.
Nar man blir stressad kan man
upptacka att man ar i den dar
situationen igen och blir stressad
av det. Man kan vinna mycket pa
att i stallet tanka i forvag och for-
sOka att inte hamna dar, genom
att ta bort stressmomenten.

Planera och prioritera handlar om
att planera och valja det man be-
hover gora och forlagga det pa ett
sant satt att saker ar jamnt forde-
lat Over tid. Det underlattar om
man gor det systematiskt.

Olika typer av vila. Med "vila”
menar man inte nodvandigtvis
sOmn, utan pauser.

Mikropaus: att man stanger ner,
blundar och tanker pa ingenting
for att vila huvudet cirka 5 minu-
ter. Det kan behovas flera ganger

per dag beroende pa dagsformen
(Mindfulness).

Léngre paus: man sitter i en lugn
miljo med fa intryck, blundar och
fokuserar pa sin andning. Man
satter ett larm, 20 — 30 minuter,
sa man inte behover tanka pa
tiden eller ifall man skulle raka
somna. Kan aven ligga ner for att
stracka ut kroppen. Man vilar hu-
vudet och samla energi for resten
av dagen. 2-3 ganger per dag men
inte for sent pa dagen for da kan
det stora somnen. Det har brukar
vara ratt effektivt om man gor det
regelbundet (Mindfulness, av-
slappning, avspanning).

Kosten r viktig: At regelbundet
och undvik snabba kolhydrater.
Man gar snabbt upp i varv och
sedan snabbt ner igen. Det giller
alla, men for hjarntrotta ar det
extra viktigt att inte utsatta sig
for detta. Viktigt ar ocksa att man
dricker vatten regelbundet for
vatskebrist blir man trott av.

Sahlgrenska har tva ganger om
aret Fatiguekurser som arbetste-
rapeuter leder.

De flesta av de hdir strategierna dr
inte svdra. Men fér att ge effekt mdste
man géra dem.

Noras basta rad:

Talamod: Om man ska foréndra
sitt satt att vara, sin vardag, ge-
nom - Aktivitetsbalansen for att
lindra hjarntrottheten, da galler
det att 4ndra en sak i taget och

ge forandringen tid. Ge inte upp
om det inte fungerar efter en dag
eller en vecka. Ofta blir det tva
steg fram och ett steg bak. Det kan
ocksa bli bakslag. Man behover ha
tdlamod.

Acceptans: Utga inte ifran att du
fungerar som du gjorde forr. Det
handlar om att acceptera den for-
andring som har skett. Utga ifran
de forutsattningar som du har
idag, inte nagon optimal bild som
inte existerar langre.

Sag inte nej till allt som &r roligt:
Ta inte bort allt som tar energi.
Om det skulle vara nagon som
fragar dig om du vill f6lja med pa
ett kalas dar du vet att du kommer
att traffa manga personer som

du gillar, du vet att det kommer
mycket folk och du vet att det
kommer att bli valdigt trottande,
tackar du nej da¢ Det ar en 10s-
ning. En annan 16sning ar att du
vill vara med for det kdnns bra att
gora nagot som ar roligt for dig.
Da ska man inte siaga nej varje
gang. Men du kan vila innan och
vila efter. Planera in ett par dagar
efter festen att inte gora nagot
energikravande. Du kan prata
med folk dar ”jag kommer att ga
tidigare”, ”jag kanske drar mig till-
baka till ett annat rum som ar lite
lugnare ett tag da det blir lite for
rorigt”. Sdger man till i forvag sa
ar de beredda pa det. Anvand dina
ljuddampande 6ronproppar. Kan-
ske blir det bakslag, men du kan-
ner anda att du far gora saker som
ar roliga. Man ska inte saga ne;j till
allt som &r roligt, for det mar man
inte bra av.

Ta hjalp av din omgivning: Efter-
som det ar svart att forklara for
andra vad hjarntrotthet ar, beho-
ver omgivningen fa information
om bland annat symtom som
finns.

Man kan fa stor hjalp av sin om-
givning, men da behdver man be-
ratta och vara konkret med vilken
typ av hjalp just du vill ha. Det
viktigaste ar att personen med
hjarntrotthet inte gar runt med
en fasad och latsas som om pro-
blemen inte finns. Det tar mycket
energi att bete sig sa att proble-
men inte ska markas. Det ar battre
att forklara. Det kan vara svart
att saga och man kanske inte sjalv
heller vet hur, men det ar viktigt
att forsoka.

Tack Nora fér en mycket givande
forelasning.

Ann-Christin Ostlund
vid tangenterna
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Lastips VAD

Pa Sahlgrenskas hemsida finns en kortare folder att ladda ner om HANDER
”Vad hander nér hjarnan inte orkar? Strategier vid hjarntrotthet.” NAR

www.sahlgrenska.se HJARNAN

Pa Birgitta Johanssons hemsida www.brainfatigue.se finns bland INTE

annat en kort beskrivning av vad hjarntrotthet ar, en skattningsskala

(MFS) som man kan anvanda for att testa sig sjalv. Dar finns dven ORKAR?
en langre broschyr som du kan ladda ner, som ar utforlig och ger

praktiska tips om hjarntrétthet. ”Vad hander nir hjirnan inte orkar? Strategier vid hjamtrdtthet
Strategier vid hjarntrotthet.” Yg\gg;rfmnsnzclonm

GOTEBORGS

Denna ger aven forslag pa en hemsida med Mindfulnessdvningar
www.mindfulnessapoteket.se

MINDFULNESSOVNING

Se pa det nya med vanlighet

Sitt pa en lugn plats dar du kan fa lata dina tankar vandra en stund. Vill du kan du satta
timern pa 15-20 minuter, ifall du skulle somna eller har nagot du skall gora efter.
Mar du battre av att stracka ut kroppen lagger du dig ner.

Punkerna nedan kan du anvanda for att bara lasa och reflektera 6ver, en i taget. Eller du efter
din reflektion skriver ner dina tankar, for att vid ett annat tillfalle ga tillbaka, 14sa och fundera
pa om nagot dndrats utan att doma. Du gor det som passar dig bast.

Kanske borjar de dar sjalvkritiska tankarna smyga sig pa. Stanna da upp en stund och ta
nagra djupa andetag. Forsok, om ok for dig, att sluta 6gonen.

Nir du andas ut kan du tinka: Jag slappnar av och later kroppen mjukna.

v Nar du moter ndgot nytt — vare sig det handlar om en situation, en arbetsuppgift eller ndgot
annat — da kan det vara klokt att ge dig sjalv tillatelse att ta det lugnt.
Det tar tid att vanja sig vid fordndringar, sa stressa inte. Ta en sak i taget.
Hur gor du?

Det ar latt att bli otdlig och kdnna att man borde fatta allt direkt. Det ar naturligt att vilja
v prestera snabbt och kdnna frustration nir inldrningen inte gar i den takt du 6nskar.
Hur reagerar du?

Forsok att vara lite mer 6ppen och snill mot dig sjalv. Tillat dig sjalv att vara nyfiken och
v accepterande infor det faktum att du inte alltid beh6ver kunna eller klara allt direkt. Det ar
okej att inte alltid ha koll eller fixa allt pa direkten. Hur gor du?

Kom ihag att mota dig sjalv med vanlighet och omtanke, oavsett vad som hénder.

Talamod & Omtanke
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Jag ar en man pa 55 ar som
foddes med den ”lattaste”
eller "light-varianten” av
Ataxi. Det finns ménga olika
varianter och den jag har
heter Cerebellar Ataxi och
forkortas CA. Den paverkar
min balans, koordinations-
formaga och talet.

Nar jag blir upprord, anstrangd
etcetera blir min Ataxi nagot
varre tillfalligt. Jag blir utmattad

i kroppen, mer darrig 4n vanligt,
far vark i rygg och nacke. Far aven
kdnningar av lagt blodsocker, sa
“darrigheten” kanske beror pa det-
ta ocksd, men efter en stunds vila
atergar det till det normala igen.
En del personer verkar forsta det-
ta medan andra stir som levande
fragetecken. Lagt blodsocker kan
vem som helst 3, det behover
man inte ha nagon funktionsva-
riation for att fa men for mig som
foddes med Cerebelldr Ataxi kan
lagt blodsocker paverka min kropp
mer 4an hos andra.

Diagnosen fick jag inte forran vid
34-ars alder och ingen pa Kirra
véardcentral kunde hitta den eller
visste vad det var, alla dar stod
som levande fragetecken. Det tog
alltsd mer 4n 30 ar att bli ordent-
ligt utredd av en 6verlakare pa
Neurologen pa Lundby sjukhus
som undersokte mig extremt nog-
grant.

Tiden fore 34 ar hade jag inte en
sg uttalad Ataxi, men min mam-
ma markte att jag var lite darrig
och ostadig nar jag promenerade
eller skulle greppa nagot. Laka-
ren stdllde manga fragor till min
mamma. Om nagon i slakten
hade liknande problem, om det
var arftligt etcetera. Till slut blev
det for kdnslosamt for mig sa det
brast for mig och jag borjade gra-
ta. Fick underliga tankar att nu
ar hela min framtid och mitt liv
generellt forstort. Jag fick sjalv-
mordstankar och tankar som att

Mitt liv med Ataxi

hela samhallet kommer doma mig,
diskriminera mig, fornedra mig
etcetera. Detta visade sig stamma
ratt bra for inte ens idag begriper
folk ndgonting och jag blir fortfa-
rande utdomd, feltolkad och miss-
bedomd av privatpersoner. Polis
och ordningsvakter som pastar

att jag ar berusad, trots att jag ar
helnykterist av eget val och aldrig
druckit nagon alkohol. Det finns ju
faktiskt andra orsaker till att folk
har ostadig gang, men det verkar
okunnigt folk inte begripa.

Sa har blir jag bemott, exempel
fran mitt liv:

En gang akte jag till Kungilv med
bilen for att ata en pizza och ta
ett glas vatten. Jag parkerade och
gick ur bilen, det var ett sunkigt
gatukok med hyfsat schysst res-
taurang och det fanns en tillbyggd
rullstolsramp i tra. Jag kom in, las-
te pa pizzalistan som var uppsatt
nastan i takhojd sa jag tvingades
boja huvudet uppat for att lasa.
Jag far svarare med balansen nar
jag tvingas boja huvudet uppat.
Dessutom var golvet ojamnt sa jag
rakade snubbla till ett par gidnger.
Jag bestallde pizzan jag ville ha,

at upp den och drack upp vattnet.
Gick ut till bilen for att aka hem
men nar jag precis hade kort ut
fran parkeringen kom en polisbil
dit for att ocksa ata. Nar jag hade
hunnit ett par hundra meter pa en
50-vag sag jag tva blinkande roda
lampor och bléljus i backspegeln.
Det var samma polisbil som jag
sag dka till restaurangen som nu
foljde efter mig. Jag stannade och
fragade vad jag gjort fel. Polisen
hade fatt tips av ndgon som pa-
sttt att jag var berusad. Jag sa att
jag hade en funktionsvariation.
Poliserna blev ordentligt snopna
nar jag sa det och alkomataren
visade 0.

Ett annat exempel var pa ett jubi-
leum pa COOP Backebol, dar det
var fullt med folk. De hade par-
kerat sina bilar pa handikappar-
keringarna dir man absolut inte

far sta utan handikapptillstand.
Jag tvingades aka flera varv runt
parkeringen innan jag hittade en
ledig plats langt bort och jag fick
ga en bra bit med dalig balans.
Jag hade inga hjalpmedel da och
fick klara mig utan. Nér jag efter
nagra timmar skulle dka hem kom
det dnnu fler bilar och jag kunde
knappt kora ut fran parkeringen.
Nar jag till slut kunde det tog jag
ut sviangen nagot lite for att kom-
ma ut i hoger korfalt, det kom ju
hela tiden bilar i vanster korfalt.
Nagon hade stallt en skylt mitt i
hoger korfalt som jag rakade kora
pa med hoger hjulhus, jag kunde
juinte vdja undan den ut i vanster
korfalt for dar kom ju bilar hela
tiden och da hade vi krockat. Det
kom massa ordningsvakter spring-
ande varav en av dessa ordnings-
vakter verkade vara fullstandigt
okunnig gallande personer med
funktionsvariationer for han drog
direkt slutsatsen att jag var beru-
sad och tog bilnycklarna.

Jag kande graten i kroppen och till
slut brast det for mig. Men en vakt
som jag kdnner mycket val och
som bor i samma omrade som jag,
sa till den andra vakten att “ndd...
Jjag kdnner den killen och ban dr
inte alls berusad, ban bar en med-
fodd funktionsfranvaro.” Dar fick
den vakten s han teg och lom-
made i vag rejalt snopen. Jag blev
jatteglad for att vakten jag kanner
sa till honom och jag sa sen "vilken
tur att du var bir’.

Folk tillrattavisar mig och jag har
till och med blivit tillsagd att jag
gar konstigt, pratar otydligt och
sluddrigt. Har en person en funk-
tionsvariation tror jag att den vet
sjalv vad han/hon har och vet vad
dom har svart med och det beho-
ver inte ndgon annan person som
tror han/hon vet battre, upplysa
mig om for det kan uppfattas som
krankande.

Folk forsoker styra mitt liv och
tillrattavisa mig. Behandlar mig
som en barnunge och talar om for
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mig vad jag far gora och inte far
gora precis som om jag inte kan
bestamma Over mitt eget liv.

Jag tog en gang en utbildning i
att kora gravmaskin och hjullas-
tare men min syster fick reda pa
det och i stallet for att komma
med uppmuntran gapade hon .
hjullastare...men sant klarar inte
du av’, jag sa emot henne att det
finns sdkerhetsracken och andra
sakerhetsanordningar pa en hjul-
lastare, men da gapade hon bara
annu mer. Lararen pa utbildning-
en ifragasatte aven han mitt satt
att ga, "Ursdkia men jag foddes
med en funktionsfranvaro och kan
inte ga sa som fotomodeller gor pa
catwalken’.

Personer gapar och skriker at mig
som om folk svalt en megafon sa
fort jag sager emot vad jag skulle
vilja jobba med, man avbryter mig
ndr jag pratar precis som om jag
inte har nagon talan. Jag kan inte
saga vad jag tycker nar jag har folk
med for dd kommer dom bevaka
vad jag sager.

Ingen arbetsgivare vill anstalla
mig heller for jag "motsvarade
inte mallen for hur en perfekt
manniska ska vara”, klara av stress
och ”jag kan inte jobba i den takt
jobbet kriaver” etcetera. Jag ar
“for dyr” att anstélla eftersom jag
behover hjalpmedel for att klara
av jobbet. Trots att Arbetsfor-
medlingen erbjod arbetsgivaren
anstallningsbidrag blev jag inte
anstalld.

Nu ar min framtid pa arbetsmark-
naden borta pa grund av dessa pa-
stdenden och idag ar jag sjukpen-
sionar vid 55-ars alder, men jag ser
faktiskt en del fordelar med detta.
Nu blir jag inte forolampad, diskri-
minerad etcetera pa arbetsmark-
naden lingre for att jag foddes
med en ovanlig funktionsfranvaro.
En annan fordel jag ser ar att nu
nar jag ar sjukpensionar har jag
antligen fatt "evig” semester och
mycket mer tid 6ver till andra sa-
ker. Nu kan jag antligen ha mycket
mer an dom ynka 20 dagarna om
aret som jag hade nar jag deltog

i dessa arbetsmarknadspolitiska
program och jag slipper fylla i
aktivitetsrapporter. Jag kan aka
bort vart jag vill utan att behova
rapportera franvaro till arbetsfor-
medlingen som inte bevakar mig
langre.

Min neurologlakare sa en gang
nagot valdigt uppmuntrande ”Du
kan gora mycket mer én vad du
eller nagon annan tror” och det
var nog forsta gangen jag horde
nagon siaga nagot som muntrade
upp mig. Jag kommer aldrig glom-
ma hans ord och jag har med mig
detta jamt. Han sa ocksa att min
Ataxi blir varken battre eller sam-
re utan ligger pa samma niva.

Nar jag fick lana en handikapp
scooter av Rehabcenter i Hisings
Backa fick jag redovisa varfor jag
behovde en elscooter, korstracka
etcetera. Jag fick inte kora till
COOP i Backebol och handla for
da hade jag kort utanfér "narom-
radet”, ldngre 4n vad scootern
klarade av.  manualen stod det att
den klarar 5 mil, detta sa man till
mig ocksa nar jag fick elscootern
levererad hem till mig, och till
COOP Biackebol ar det bara 6 eller
7 km en vag. Jag ser ofta folk som
har exakt likadan elscooter som
jag en gang fick 1ana, dom kor ex-
akt samma striacka som jag gjorde
da men da gnalls det ingenting.
Jag fick jamt skulden for att jag
korde pa asfalterade gang/cykel-
vagar dar dom sandat pa vintern
och gruset skar sonder dacken och
en massa annat tjafs. Det skulle
goras utredningar har och dar som
om man satt i domstolen och blir
korsforhord av aklagaren.

Till slut trottnade jag pa all denna
fornedring och borjade skaffa egna
hjalpmedel i stallet, utan tjafs dar
jag sjalv kan avgora var, nar och
hur langt jag vill aka. HC i Hisings
Backa och HC Moélndal gjorde vad
dom kunde for att begransa mitt
liv och rorelsefrihet.

Nu vill jag inte ha nagot mer tjafs
fran varden och hjalpmedelscen-
tralerna sa nu har jag skaffat en
Veloped, en rollator som ar ett

mellanting mellan barnvagn och
rollator men nastan dubbelt sa
stor som en vanlig rollator. Denna
Veloped har jag dopt till Termi-
nator. Velopeden skaffade jag for
eget sparat kapital och jag har fatt
hora manga fina kommentarer om
den. En flexlinjechauffor sa...”den
var frack...en san bar jag aldrig sett
forr”.

Jag har fatt rekommendationer
av min blodtrycksldkare att borja
motionera, for allt detta stillasit-
tande som jag hade nar jag korde
elscootrarna forsamrade mitt
blodtryck, min kropp generellt
samt rorelseféormagan. Nu kom-
mer jag skaffa en trehjulig lastcy-
kel eftersom jag inte kan cykla pa
en tvahjulig cykel for jag har inte
den balans langre som beho6vs for
tvahjuliga fordon. Med lastcykeln
kan jag frakta med min Veloped
samt andra tyngre saker. Ekono-
miskt sett kommer det ocksa bli
battre, jag har ju ingen jattebra
ekonomi och i langden blir det for
dyrt att bestalla fardtjanst och
flexlinje varje gadng jag ska nagon-
stans.

Nar man ar fodd med en sa har
pass ovanlig funktionsfranvaro,
(min neurologildkare trodde att 2
P4 100 000 hade denna variant),
blir i alla fall jag mycket avundsjuk
pa "perfekta” manniskor, eller dom
som tror dom ar perfekta.

De som kan gora sadant som jag
skulle vilja kunna gora men aldrig
kommer kunna gora. Folk som do6-
mer ut mig och pastar att jag inte
klarar av nagonting, manga verkar
kunna detta valdigt bra, de skulle
hort pa nar min neurologlakare
sa..” Du kan gova mycket mer dn
vad duw eller nagon annan tror.”

For manga ar sedan var jag med pa
ett foredrag som David Lega hade
om funktionsvariationer och jag
stallde fragan om det blir svarare
for omgivningen att "se” om en
person har en funktionsvariation
om den finns "inne i kroppen” och
jag minns att han sa att - Ja, det
gor det!’.
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LIVSBERATTELSE

Det mest irriterande och job-
bigaste med att leva med Ataxi

ar att bli pahoppad av polis och
ordningsvakter som pastar att

jag ar berusad for att jag gar lite
ostadigt. Och alla dessa "perfekta”
manniskor som jamt ska tillratta-
visa mig och tala om for mig vad
jag kan och inte kan. De som 1ag-

ger sig i sant dom inte har nagon
aning om etcetera, men halla...
jag har levt med detta i 6ver 30 ar
och vet sjalv mina begransningar
och vad jag kan. Det behover inte
du upplysa mig om, men sager
man nagot om detta blir dom
flesta ménniskor griniga och sura
som om dom inte klarar av att bli

emotsagda.

Det verkar som att manga per-
soner har ett kraftigt 6verdrivet
kontrollbehov av att kontrollera
andra personer.

Mathias
Medlem

TIPS FRAN KANSLIET

Diagnoskort

Neuroforbundets riksorganisation har gjort ett kort som du kan fylla i for att sedan ha till hands f6r att visa upp fér
personer som behover information om din diagnos. Informationen kan du sjalv aven kanske behdva nér du ar ute

och ror pa dig i samhallet.

Skulle du vilja ha ett diagnoskort kontaktar du var riksorganisationen pa telefon 08 - 677 70 10 eller via e-post

info@neuro.se.

Viktig information INEURSES

Sjukhus: .........

Min 13Kare: ....ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneee.

Jag har en neurologisk sjukdom som gor att jag har svart
att styra min kropp. Mitt tal kan bli otydligt och min gang
ostadig. Jag har dock inga problem att forsta.

Tel Nr: e,

Ovrig information:

Neurologisk sjukdom: .........cccceeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiincccinenns
NAMN: e saaaaee

Tel nrtill anhorig: coceeeeeeieiiiiiiicieeccccrccce e
DatUmM: .eeveeeeeeeeeeeeeeseeseeseeseesesseeseeseessesseseeseessessessessenes VAND

Detta kort tillhandahalls av Neuro till vara medlemmar.
neuro.se tel nr. 08-677 70 10 info@neuro.se

E-post utskick

Fick du en Julhdlsning fran oss till din e-post?

I sa fall har du din ritta e-postadress i Neuroférbundets medlemsregister.
Fick du inte ndgon hilsning dr det dags att uppdatera din information dar.

Det g6r du genom att g in pa Riks hemsida neuro.se
och vilja Mina sidori det roda faltet overst till hoger.
Darefter loggar du in dig med BankID.

Varfor skall uppgifterna vara uppdaterade?

Ibland far vi information om aktiviteter som andra
foreningar arrangerar som ni far vara med pa. Kanske
hinner vi inte fa in det i tidningen Kontakten. Da skul-
le vi vilja skicka ut detta via e-post sa ni medlemmar
far informationen. Eller sa far vi information om na-
got annat som ni behdver fa reda p3 eller erbjudas.
Bra om man inte anvadnder var hemsida regelbundet.

Under Mina kontakiuppgifter kan du sedan se och
andra det som behover dndras, telefon, mobilnummer
och e-post.

Behover du hjilp ring till kansliet pa tel. 031-711 38 04
eller direkt till Stockholm som ansvarar for registret
pa tel. 08-677 70 10.

Vill du inte fa ndgon e-post eller inte har ndgon kan vi
registrera detta ocksa.

Kansliet
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POSTTIDNING B

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 2025 ér 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



