AKTIVITET -STRANNE %RDEN
(X [ I \.’ [
- Gloggmingel & musik
| i '\ “
| \‘wtlt,,{:ll‘\‘j\r‘

KOMPASSEN ‘ ‘

- Muskeldagen 2025

. g -
.
NN
1
. .
Y L
KX -
- »
\é\ A
\ \ \

¥
AKTIVITETER . 2+ | ~

- Musikalresa till. . =«
Malmgoperan :
- Arsmotet 2026



INNEHALL

* Fran kansliet: 2
- God Jul
- Infor arsmotet
* Valberedningen uppmanar 2
* Ord fran ordféranden 3

* Tips fran kansliet:
- Andrat datum - Teneriffa 3

» Aktiviteter: 4
- MS-Traff
- ALS-traffar
- Borgen
- Volontarer sokes
* Rehabaktiviteter 2026 5
* Rullegruppen 5
* Strannegarden aktivitet: 6
- Gloggmingel & musik
» Aktiviteter ndsta ar: 7

- Musikalresa till Malmo

* Reportage: 8-10
- Ny pa jobbet
- Berattarkvall
- Hostroj Strannegarden
- Ma bra dagen
* Recept Lyxig saffranslangd 11
* Brandskydd 12
* Kompassen: 13-19

- Muskeldagen 2025
» Kalender 2026 19

Omslagsbild: Smallkaramell
Ann-Christin Ostlund

REDAKTIONEN

Ansvarig utgivare:

Kent Andersson

Redaktion:

Kansliet

Administrator:

Ann-Christin Ostlund

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

Neuroforbundet Goteborg
Kontakten

Gruvgatan 8, van 4

421 30 Vastra Frolunda

Annonser:

Helsida 2200 kr
halvsida 1400 kr
1/3-sida 1100 kr
1/4-sida 900 kr
1/8-sida 700 kr

Priserna ar for farg och svart-vitt

Vi far stod av:

FRAN KANSLIET
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Styrelsen for
Neuroforbundet Goteborg

onskar

En riktigt skin jul och et
fantastiskt Gott Nytt Arl

Kansliet har julstingt fran
torsdagen den 18 december kl. 12.00
och dppnar igen
mandagen den 12 januari 2026 kl. 10.00.

Infor ARSMOTET 2026

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 drsmotet i mars 2026 pAminner valberedningen
om att det gar att nominera kandidater till vart idéella
styrelsearbete.

En stor fordel ar om personen har ett stort engagemang
for vara samhallsfragor, har foreningsvana och juridisk-
eller ekonomisk kompetens.

Sara Ekstrém:

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

Nomineringen skickas till
nagon i valberedningen:

Madeleine Kyllerfeldt:
tel. 031-711 38 04 eller

e-post: madeleine.gbg@neuro.se Volontérer:

Skulle du vara intresserad av
att arbeta som volontar vid na-
gon av vara aktiviteter, skicka
e-post till Madeleine och visa
ditt intresse genom att beratta
vad du kan bidra med.

Margareta Svensson:

tel. 0730-94 43 04 eller e-post:
margareta.b.svensson@gmail.
com
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ORD FRAN ORDFORANDEN

Hej allesammans!

Ett ar gar fort och nu nar vi
narmar oss jul- och nyarshel-
gerna kanns det trevligt att
summera annu ett positivt och
handelserikt ar. 2025 har varit
fyllt av olika projekt och nya
satsningar for att forbattra och
utveckla var forening. Tack vare
insatser och idéer frdn manga
engagerade medlemmar har vi
tillsammans fortsatt att stiarka
var forening och na nya mal.

Medlemsantalet har 6kat, var
foreningslokal har vixt med nya
kontorsrum och ny moteslokal.
Maiénga av arets medlemsakti-
viteter har varit fullsatta och
sommarverksamheten pa D&J
Strannegdrden har fatt mycket
berom fran nojda gaster.

[ ar har ndstan alla som kommit
till Strannegirden Gverraskats
av hur fin anldggningen blivit
efter arets upprustning. Man
upplever att tradgarden med
den fina utsikten 6ver Kungs-
backafjorden nu har blivit en
annu vackrare lugn plats. Har

far man ny energi, mojlighet till
aterhdmtning och rehabilite-
ring.

Ett stort tack till personalen
som i denna vackra miljo bistatt
med gladje och trivsel f6r vara
gaster.

Under aret har vi genomfort
manga lyckade aktiviteter, stora
som sma. Roligt att vi har fatt
manga nya medlemmar som lart
kdnna var forening och bidragit
med nya idéer. Flera nya med-
lemmar lever med diagnosen
Polyneuropati och har efterlyst
regelbundna traffar inom sin
diagnosgrupp for att dela med
sig av erfarenheter och tips.

Vi efterlyser darfor volontarer
inom denna diagnosgrupp som
med stod fran kansliet schema-
lagger traffar och ansvarar for
anmalningar, fika med mera.

Nu blickar vi framat mot 2026

med nya mojligheter. Pa riks-
niva gor Neuroforbundet en

TIPS FRAN KANSLIET

S
w

nystart. P4 kongressen blev

Eva Helmersson vald till ny ord-
forande. Till sin hjalp har hon
en till stora delar nyvald styrel-
se med bred kompetens. Beslut
togs om ett nytt intressepoli-
tiskt program som prioriterar
neurosjukvard, rehabilitering
och hjalpmedel med fokus pa
jamlik tillgdng och personcen-
trering. Aven arbetsmarknads-
fragor och socialforsdkring ges
hog prioritet med tydliga krav.
Forbundet 6ppnar upp for nya
engagemangsdrivna digitala
organisationsformer med malet
att 0ka antalet nya medlemmar
inte minst bland yngre. Mélet ar
att vi ska bli 16 000 medlemmar
2029.

Avslutningsvis vill jag tacka
kansliet och styrelsen for era
fina insatser och 6nska er och
alla medlemmar en riktigt bra
avslutning pa aret, en God Jul
och ett Gott Nytt Ar!

Kent Andersson
Ordforande

Lagenhet pa Teneriffa — att 1ana!

Andrad sista
ansokningsdag
till 1 maj

Infér 2026 ars ansdkningsperiod
ar datumet for sista ansoknings-
dag dndrad till 1 maj 2026 infor
resaret 2027.

Detta da flera som lanat ldgen-
heten har haft svart att hitta
billiga flygbiljetter. Vi hoppas
denna d@ndring skall gora det
lattare for de resande.

Neuroféorbundet Géteborgs medlemmar (i forsta hand du med MS-diagnos)
kan ans6ka om att lana den andelsldgenhet pa hotell Mar y Sol, som
Greta Bernhardsson donerade till en av vara stiftelser.

Du kan ansoka om att ladna ldgenheten under en tvaveckorsperiod ar 2027,
vecka 6 och 7 eller 8 och 9. Lagenheten ar en "Studio” avsedd f6r 1-2 personer
och du som soker kan ta med dig en person. Du bestiller sjalv din flygresa

och Ovriga kringtjanster.

Sista ansokningsdag for 1an av
lagenheten ar 1 maj 2026.

Ga in pa var hemsida eller kontakta
kansliet for ansokningsblankett och
mer information: tel. 031-711 38 04,
e-post: kontakten.gbg@neuro.se
hemsida: www.neuro.se/goteborg

Vélkomna!
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Har traffas medlemmar med
samma diagnos for att prata om
bade det ena och det andra.

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

Dag & tid: Tisdag kl. 17.30-19.30.
Kommande traff: 13/1

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

Betalas pa plats med Swish.
Anmal 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.

Har kan du mota andra i samma
situation och fa information och
vardefulla tips.

Under hosten 2025 ses vi hos
LaSSe Brukarstodcenter, men du
ar ocksa valkommen att delta digi-
talt om det passar battre. Lank till
Teamsmotet far du senast dagen
fore traffen.

Dag & tid: Torsdag 4 december
k1. 13.30 - 15.30

Plats: LaSSe Brukarstdodscenter,
Krokslatts torg 5, Molndal.
Anmalan: Senast 2 dagar fore
respektive traff tel. 031-84 18 50,
eller pa SMS 0724-43 15 47

(Obs! - telefonen anvands endast
for sms). Om du beh6ver avboka sa
mailar, ringer eller sms:ar du.

E-post: brev@lassekoop.se
Hemsida: lassekoop.se

Varmt valkommen!

AKTIVITETER

Borgen
lokalgruppen i
Kungalv

Denna sektion ar till for med-
lemmar boende i och omkring
Kungalv.

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

Dag & tid: Onsdag 17 december
kl. 13.30-15.30

Varens traffar:
14/1,18/2, 18/3, 22/4 och 20/5
Reservation for dndringar.

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

Alla dr bjértligt valkomna!

Lena Larsson tel. 0702-7150 55
Lars-Gunnar Andersson
tel. 0767-98 12 67

Traffarna sker i samverkan med

Polyneuropatitraffar - Vill du

hjalpa till2

Under varen planerar vi att arrangera fler regelbundna traffar. Vi soker darfér personer som kan hjalpa till
att halla i traffarna for medlemmar med polyneuropati. Vid varje traff brukar vi vara tva arrangorer.

Medlemsantalet med denna diagnos okar och behovet ar stort att fa traffa andra i liknande situation.

Kadnner du att detta kan vara nagot du vill hjilpa till med?

Kontakta i s fall Madeleine eller Caroline pa kansliet sa far du mer information.

Telefon 031-711 38 04 eller e-post: madeleine.gbg@neuro.se eller till

e-post: kompassen.gbg@neuro.se
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REHABAKTIVITETER

Terminsstart for foreningens idrottsaktiviteter

For dig som deltagit under hostterminen 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 600 kr.

Om du inte deltagit i nagon av vara Rehabaktiviteter, men ar intresserad av att bérja, anmal ditt intresse
via telefon 031-711 38 04.

Rullstolsdans: Start mandag 26 januari kl. 17.00-19.00

i Pjashallen, Ovre Kaserngarden 8, Kviberg Med stod fran

Radio +

MS-Gympa: Start tisdag 27 januari kl. 13.30-14.30. 13
Fitness 24Seven Ullevi, Skdnegatan 1, Goteborg h-]a | pen

Fredagsbadet - Hogsbo

Endast plats om nigon i nuvarande grupper avbokar!

Egentrining 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 instruktér
narvarande under triningen, endast badvakt.

Dag & tid: Start fredag 16 januari och slutar fredag 12 juni.
Grupp 1Kkl. 10.00 - 11.00
Grupp 2 Kkl 11.00 - 12.00

Plats: Hogsbo Sjukhus

Ateranmalan: Till Madeleine pa 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 féreningens plusgiro 121 30-1 néar du fatt din plats bekraftad. Mark betalningen "Hoégsbo”

Ar du rullstolsburen och vill bérja motionera i grupp?

Rullegruppens filosofi bygger pa fysisk traning for
okad sjalvstandighet och en aktiv fritid med en
god gemenskap.

Traningen riktar sig till dig som anvander rullstol,
oavsett diagnos, alder och erfarenhet. All traning sker
efter egen formaga, ork och kraft.

Foto: Mikael Hjertqvist

Vi erbjuder regelbundna traningstraffar bade ute och

inne - Aret om! Vid fragor kontakta oss via e-post:

rullegruppengbg@gmail.com

Varje torsdag tranar vi pa Kviberg i Pjashallen

Kl. 18.00 — 20.30. Folj oss garna via Instagram: rullegruppengoteborg
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STRANNEGARDEN - AKTIVITET

g[oggmznge[ 6Z uz

. pd Strannegdrden

N \‘Véilkommen till ett mysigt gloggmingel med
musik av soft jazz duo
som framfor harlig musik med jultoner.

Vi bjuder pa glégg och en naggande liten god buffé
bestaende av bade aptitretare, lussekatter och
pepparkakor samt dryck.

Plats: Strannegarden, Jojos vag 33, Onsala
Datum & tid: Torsdag 11 december klockan 14.00 — 17.00

Avgift: Medlem 150 kr och ej medlem 325 kr.

Betalas till Neuroforbundet Goteborgs plusgiro 1 21 30-1 nar
du fatt din plats bekraftad. Mark betalningen ” Glogg™.
Anmalan ar bindande.

Anmalan: Senast den 3 december till

e-post: strannegarden.gbg@neuro.se eller ring pa N\
telefon 031-774 01 83. Du kan dven kontakta kansliet pa \\||//
telefon 031-711 38 04. Obs! Begransat antal platser. \({/

Hjéirtligt viilkommen!

Maria
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‘ AKTIVITET - NASTA AR

MALIY Musikalresa till Malmé 19 - 20 april 2026

Varens bussresa gar i musikens tecken.

Foto: R/immzaen
Sondagen den 19 april har vi bokat biljetter pa

Malmooperan dar vi ska se musikalen Come From
Away.

Come From Away ar feelgood-musikalen som
gjorde succé pa Broadway och darefter flég ut
over virlden. Nu kommer den for forsta gangen till
Skane, regisserad av den folkkdra skadespelerskan
och komediennen Sissela Kyle.

Med sin berérande historia om vanskap, med-
mansklighet och att hitta glddjen i en svar stund,
har Come From Away gatt rakt in i publikens hjar-
tan.

Efter rekordmanga forestallningar i San Diego,
Washington och Toronto sattes musikalen upp
pa Broadway dar den spelades 1 700 ganger.
Musikalen vann en Tony Award for "basta regi”
och nominerades for ytterligare sex, bland annat
"basta musikal”.

Vi reser fran kansliet pa Gruvgatan 8, sondagen den
19 april kl. 08.30. En kortare fikapaus gor vi cirka
10.30.

Vid ankomsten till Strawberry Hotel the Mill serveras
det lunch omkring kl. 13.00.

Kl. 15.00 ar det avresa till Malmdoperan.
Forestillningen borjar kl. 16.00 och pagar i tva timmar

och 15 minuter, inklusive paus.

En tre-ratters middag serveras kl. 19.00 nar vi kommit

tillbaka till hotellet.

Mandagen den 20 april planerar vi att strosa runt i
Malmo centrum.

Vi kommer att ata en gemensam lunch pa nagon
trevlig restaurang innan vi reser tillbaka till Goteborg.

Vi berdknar vara tillbaka vid kansliet pa Gruvgatan 8
mellan 18.00 och 19.00.

Dag & tid: S6ndag 19 april. Vi lastar bussen kl. 08.00.
Bussen avgar kl. 08.30

Plats: Gruvgatan 8, Vastra Frolunda

Pris: Medlem 1 650 kr, ej medlem 2 900 Kr.

Betalas till foreningens plusgiro 1 21 30-1.

OBS! En bokningsavgift pa 700 kr betalas direkt nar
du fatt besked om du kommer med. Bokningsavgiften
kan endast fas tillbaka om man avbokar senast

15 februari 2026. Resterande belopp ska vara inbetalt
senast 1 mars. Mark betalningen ”Malmd”.

I priset ingar bussresa, fika, musikalbiljett, 6vernatt-
ning, frukost, tva luncher och en 3-ratters middag.

Anmal intresse snarast via 1ank pa var hemsida.
Behover du hjalp sa kontaktar du kansliet pa telefon
031-711 38 04.

Vi har 5 rullstolsplatser.

Besked om du kommit med pa resan lamnas omkring
den 15 december.

Varmt valkomna med er anmalan!
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REPORTAGE

Namn: Maria Patriksson

Arbetsfunktion: Projektledare
Neuroférbundet och férestanda-
re pa D & J Strannegarden.

Ny pa jobbet

Erfarenhet och bakgrund:

Har drivit eget foretag och erbju-
dit utbildningar i Forsta Hjidlpen
HLR men dven med inriktning
friskvard. Under 10 ars tid har jag
aven arbetat inom kultursektorn
som forsaljnings- och marknads-
chef. Jag tycker att mina tidigare
arbetslivserfarenheter kommer till
god anvdndning i min nuvarande
tjanst da det handlar mycket om
att f4 saker och ting gjorda mot
uppsatta mal. En annan viktig del
ar att kunna samarbeta och kom-
municera med olika manniskor
och bidra med en god stimning.

Vad du brinner fér och vad du vill:
Jag har alltid varit en aktiv person
och en rod trad genom hela livet
har varit friskvard och hilsa. Min
forhoppning ar att kunna erbjuda
olika former av aktiviteter inom
hilsoomradet bade pa Neuro-

forbundets kontor men aven pa
Strannegarden. Att kunna bidra
till att manniskor far kunskap och
motivation till att ma battre kanns
gott i hjartat.

Personligt:

Jag ar nyfiken pa att ldra mig nya
saker, alskar naturupplevelser,
kultur och har dven ett stort mat
& bak intresse. Kommer ursprung-
ligen fran Sundsvall och kommer
fran en stor familj med 5 syskon,
har tva egna barn. Mamma drev
ett litet pensionat och café nar
jag var liten dar jag fick hjalpa till

i tidig alder. Spelar ukulele och
tycker om att sjunga, malet ar att
kunna spela pa gehor. Sa det ar
som med allt annat i livet vi vill bli
bra pa, trana om och om igen.

Carpe diem
Maria

Berattarkvall med mingel

Torsdagen den 30 oktober var
vi ett harligt gang som traffades
pa Ferraris Kok for att fa lyssna
till deckardrottningen Christina
Larsson. Ute var det mérkt och
lite regnigt. Ferraris hade dukat
och pyntat mysigt och ljuset var
lite ddmpat.

Madeleine hilsade oss vidlkomna
och sedan fick Christina ordet.
Hon berattade om hur hon dnd-
rade sin yrkesbana som byrakrat
till att borja skriva efter en svar

olycka. Forst borjade hon skriva
en barnbok men fick inget bra
gensvar. Sedan borjade hon i stal-
let skriva deckare. Fran borjan vis-
ste hon inte riktigt hur hon skulle
lagga upp arbetet men tog hjilp av
flera gamla deckarklassiker. Hon
gjorde noggrann efterforskning
och manga langa intervjuer for att
fa sa verkliga miljoer och detal-
jer som mojligt. Flera av hennes
huvudgestalter bygger pa verkliga
personer, nagra har hon mott och
andra har hon last om eller sett pa
tv. Samtliga bocker utspelar sig i

Goteborg. Christina har i dagslaget
salt 6ver 2 miljoner bocker.

Efter spannande information var
det dags f6r mat. Vi fick en fantas-
tisk pumpasoppa, gott bréd och
smarriga ostar till. Kaffe och chok-
ladtryffel avslutade maltiden.

De som ville kunde darefter k6pa
Christinas bocker till reducerat
pris.

Tack alla f6r en mycket trevlig
kvall tillsammans.
Ann-Christin
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STRANNEGARDEN - REPORTAGE

Host Roj pa Strannegarden

I slutet av oktober hade vi var
helg da vi bade stadade, inven-
terade och plockade in det som
behovs for vinterforvaring.
Arbetet i sig dr bade tids- och
muskelkrdavande sa hjilpen som
vi far av vara frivilliga medlem-
mar ar bade vardefull och ska-
par en fin gemenskap.

Da det ar en volontarinsats sa
tackar vi vara deltagare genom
att bjuda pa god mat och dryck.

Var omtyckta kokschef Stefan
Hassnert som arbetade under
sommaren pa Strannegérden, stod
aven denna gang i koket och ser-
verade lunch och middag. Mattias
Lark ansvarade som nattvakt och
tillsammans med Martin Radberg
fixade de en riktigt god frukost till
allas gladje.

Tack for er insats, ni ar guld varda.

Vid pennan
Maria Patriksson forestandare
Strannegédrden 2025

Med pa bilden ar
Overst fran vinster:
Maria Patriksson
Lars-Olof "Putte”Hallengren
Martin Radberg

Alf Magnusson

Pege Hermansson
Mats-Anders Nilsson
Nedanfor:

Karin Radberg
Mattias Lark

Bild till vanster:
Mattias Lark

Martin Radberg

Bild till hoger:
Stefan Hassnert
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STRANNEGARDEN - REPORTAGE

Ma bra dagen 18 okt pa Strannegarden

En dag som hade fokus pa att
ma bra, att bara vara och delta
i de aktiviteter man sjilv kande
for.

Maria betonade vikten av att
sjdlv kdnna in vilka behov som
finns for dagen, kravlost, att inte
jamfora sig med nagon annan
och med sjalvmedkansla.

Dagen borjade med fika, en pre-
sentation av dagen och en liten
rundvandring av Strannegarden.
Darefter var valet fritt att delta

i gruppovningar eller gora annat
eller bara vara.

Ett axplock av vad som erbjods var
mindfulness, akvarellmalning, lasa
bocker, yoga, promenader, bastu
eller bara vara och njuta av det
vackra vadret och lyssna till fag-
larnas sang.

De flesta deltog i mindfulness
genomgangen och fick ldra sig om
de 9 attityderna och testa pa nag-
ra Ovningar. Nagra av de pavisade
hélsoeffekterna beskrevs sasom
minskad stress, smarta och 6kad
livskvalité.

Gemensam lunch serverades i
paviljongen och darefter valde
nagra att spendera tiden med att
bara njuta av naturen eller en
stilla promenad, medan andra del-

tog i mindful yoga.

Nar dagen ndarmade sig sitt slut
var nagra av kommentarerna

fran de 14 deltagarna tacksambhet,
vilsamt, harligt och ett tillskott pa
ny energi.

En 6nskan var ocksa att ndsta
gang det anordnas en Ma bra dag
kanske det blir 2 dagar istillet,
gdrna med en Overnattning.

Tack alla fina deltagare som

var med och bidrog till den fina
stamningen som vilade 6ver hela
dagen.

Maria

10
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Lyxig saffranslangd

Det har receptet racker till tva lyxiga saffransldngden eller varfér inte géra en langd

och resten lussekatter.

och dina gaster.

Du kan forvara den fardiga langden minst 1 vecka i kylskapet, eller ta fram den ur
frysen och varma i ugnen sa blir den som nybakad.

Uteslut eller ersdtt mandlar och nétter eller marsipan med det som fungerar for dig

OBS! Det dr en kalljast deg sa det tar sin lilla tid att jasa. Den som vdntar pa nagot

gott vantar inte for lange.

Saffransdeg:
e 500 gvatten
* 1250 g vetemjol
e 200 g strosocker
e 200 g smoOr, rumstempererat, ta fram i god tid

70 gjast
+ 10 gsalt
* 1lagg

+ Eventuellt 100 g russin, blotlagda 1 timma och
sen avrunna, giarna inlagda i rom eller ndgon
extrakt.

+ 2paketsaffrana 0,5¢g

Fyllning:
200 gram - 400 gram riven mandelmassa

Topping
«  Agg uppvispat
*  Mandelspan, hackad mandel, hasselnotter,
pistagendtter sd mycket som du 6nskar.
+ Parlsocker

Sa hir gor du:

1.

Blanda alla ingredienser i en degblandare pa
lagsta hastighet 10-15 minuter.

Vill man ha russin i degen sa tillsatter du dem pa
slutet.

Lat degen jasa i cirka 3 timmar i rumstemperatur.
Forma degen i 3 delar eller 6 beroende pa 6nskad
form och storlek.

Till en flata anvander du 3 langder a 350-400 g.
Varje 1angd kavlar du ut och river mandelmassa
over och rulla ihop till en avlang rulle.

Darefter flatar du ihop 3 rullar som du sedan kan
klippa med sax om du onskar eller behalla dem
slata.

Jas ytterligare 1-2 timmar.

Satt pa ugnen, for langder och flator 200 °C och
bullar 220 °C.

Pensla med agg och toppa med péarlsocker och
mandelflagor eller det du 6nskar.

Satt in platen i ugnen och sank virmen 10-20
grader efter ett par minuter.

Gradda langder och flator cirka 20-30 minuter och
bullar 12-15 minuter.

Lycka till!
Maria
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TIPS FRAN KANSLIET

Behover du ett extra brandskydd?

Det intraffar cirka 20 000 — 24 000 bostadsbrander i Sverige varje ar.

Forra aret omkom ca 97 personer och da dr det fraimst i bostaden det sker. December och
januari ar de manader da flest brander uppstar och en tredjedel av dessa sker i koket.

Den framsta orsaken ar att man
glomt nagot pa spisen eller sot-
eld i skorstenen. Grundlaggande
brandskyddsutrustning sdsom
brandvarnare, brandslackare och
brandfilt racker for de flesta, men
inte for alla. Det bygger namligen
pa att den boende sjalv kan upp-
fatta en brand och utrymma. Med
ett sa kallat starkt brandskydd kan
manga liv raddas.

Kéinner du nagon i din narhet som
ar extra utsatt och behover hjalp
med att se 6ver sitt brandskydd sa
kan man ibland f& hjalp och stod
fran hemsjukvarden eller social-
tjansten.

Ett forstarkt brandskydd kan ex-
empelvis vara spisvakt, varsebliv-
ningshjdlpmedel for dem som ar
horselskadade, brandlarm kopplat
till trygghetslarmet, SMS-tjanst
for dom som ar horselskadade

Bﬁar testade du dm

andvarnare sist?

Brandvarnardagen
1 december

eller talskadade och automatiskt
slackningssystem for dom med
stora rorelsesvarigheter. Mer in-
formation gar att lasa pa MSB:s
hemsida, skriv for de som behover
extra brandskydd i sokfaltet sa
kommer du till ratt artikel.

Det finns en stark koppling mellan
brandens utveckling och innehav
av brandvarnare. Brandskyddsfor-
eningen uppmanar darfor alla att
se over sitt brandskydd i hemmet
och kontroller att brandvarnaren
fungerar. Man har infort brand-
varnardagen den 1 december, dd
uppmanas allmanheten att testa
sina brandvarnare sa att de fung-
erar.

Brandskyddsforeningens basta
brandvarnartips:

Placera brandvarnaren i
taket, 1as ocksa alltid till-
verkarens anvisningar om
placering.

Ha minst en brandvarnare
per vaningsplan. Det basta
ar om de ar seriekopplade,
vilket innebar att alla brand-
varnare piper oavsett var i
huset det brinner.

Placera brandvarnare i eller
intill sovrummet och ha ock-
sa en placerad nara koket.
Glom inte brandvarnare i
stugan och baten — och ta
garna med en resebrandvar-
nare pa resan.

Se till att fa en gratis sms-pa-
minnelse nar det ar dags

att testa brandvarnaren. Se
MSB och registrera dig.

12
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Muskeldagen 2025

Den 10 april anordnade Neuroférbundet Géteborg i samarbete med Muskelfonden en
muskeldag. Madeleine Kyllerfeldt, verksamhetschef pa Neuroférbundet Goteborg och
Christopher Lindberg, ordférande i Muskelfonden var de ansvariga fér dagen.

Denna muskeldag hade fokus pa olika varianter av arftliga muskeldystrofier. Foreldsarna
kom fran bade neuromuskuladrt centrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset och dels
fran Drottning Silvias barnsjukhus.

Muskelfonden-Insamlings-
stiftelsen Forskningsfonden
for Neuromuskuléra sjuk-

domar

1997 var Christopher Lindberg
med och startade Muskelfonden-
Insamlingsstiftelsen Forsknings-
fonden for Neuromuskulara sjuk-
domar. Denna stiftelse har som
andamal att samla in medel for att
framja och ge stod at vetenskaplig
vastsvensk forskning kring neur-
omuskuldra sjukdomar och deras
behandlingar.

Christopher berattade om regist-
ret "Neuromuskuldra sjukdomar

i Sverige” (NMiS). Det var 6ver

10 ar sedan som en arbetsgrupp
bestaende av kliniskt verksam-

ma med olika professioner inom
sjukvarden i Sverige som arbetar
med neuromuskuléra sjukdomar
tog fram grunderna for registret.
Detta ar ett nationellt kvalitets-
register Over personer i alla aldrar
med arftliga neuromuskuléra sjuk-
domar. [ detta register registreras
bland annat patienterna utifran
diagnos och undersokningsresul-
tat for diagnos. Ett syfte ar att
genom registrering vid varje besok
se att allt som bor kontrolleras
verkligen gors och att darigenom
forhindra att det uppkommer
komplikationer genom att kon-
tinuerligt och langsiktigt folja

upp patienterna. Detta i sin tur
forbattrar samarbetet mellan oli-
ka yrkeskategorier och ger ocksa
patienten chansen att bli tillfragad
att delta i olika behandlingsstudier

och chansen att testa nya behand-
lingsmetoder.

Klinik vid Dystrofia
Myotonika och FSHD barn

och vuxna

For denna overskrift stod Deala
Mroué, neurolog pa Neuromusku-
lart centrum pa Sahlgrenska. Hon
borjade med att tala om Dystrofia
myotonika typ 1 (DM1), vilket ar
en multiorgansjukdom, alltsa inte
en renodlad muskelsjukdom. Hon
forklarade att dystrofi betyder
fortvining och myotoni muskel-
stelhet. For en person som har
sjukdomen ar risken att fora den
vidare 50 % och ju yngre du ar nar
sjukdomen bryter ut, desto allvar-
ligare blir den. Svarighetsgraden
blir ocksa allvarligare for varje
generation. Deala forklarade att
bland vuxna ar Dystrofia myotoni-
ka typ 1 den absolut vanligaste av
de arftliga neuromuskulara sjuk-
domarna, medan bland barn och
unga ar det en av de vanligaste.

Sjukdomen delas in i olika sva-
righetsgrader utifran alder och
symtom vid debut. De olika vari-
anterna dr medfodd (kongenital),
barndomsform, juvenil form,
vuxen form och sent debuterande
vuxenform.

Vid den medfédda formen kan
lakaren redan vid ultraljud ha sett
att fostret inte ror sig lika mycket
som normalt eller att det ar extra
mycket fostervatten. Redan vid
fodseln uppvisar barnet en allman

muskelslapphet i hela kroppen
och har pa grund av detta and-
nings- och sugsvarigheter och
aven deformerade snedstallda
leder. Barnet kan ocksa behova
andningshjalpmedel. Ett barn
som fods med sjukdomen blir med
tiden battre i sin muskelfunktion
och kan lara sig att springa, men
nar till slut en niva dar de aterigen
borjar forsamras forklarade Deala.
Dessa barn har kraftigt nedsatt
syn, det forekommer nastan alltid
intellektuell funktionsnedsattning
och autism ar vanligt.

Vid barndomsformen utvecklar
barnet symtom nagonstans mellan
att de fods och 10-ars alder. Trott-
het ar ett vanligt symtom och de
kognitiva symtomen tilltar med
aren, men blir inte lika svdra som
vid den medfodda varianten av
sjukdomen.

Vid vuxenformen ar muskelsvag-
heten det absolut vanligaste
symtomet, vilket paverkar ansikte
(problem att rynka panna, hang-
ande 6gonlock), nackmuskulatur
(svarigheter att lyfta huvudet vid
liggande), hinder, fotblad och
andningsmuskulatur. Myotoni,
att musklerna inte slappnar av ar
vanligt, da framst i hander och
tunga. Likasa gra starr, vilket bru-
kar uppkomma redan i 40—-50 ars
dlder. Vid lindrig vuxenform av
sjukdomen kan gra starr vara det
enda symtomet.

Aven f6r vuxna med sjukdomen
ar det vanligt med mental och
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kognitiv paverkan sasom trotthet,
problem med socialt samspel och
minnespaverkan. Vid denna sjuk-
dom forekommer ocksa hormonell
paverkan som kan ge testosteron-
brist, menstruationsrubbningar,
hog risk for infertilitet, okad risk
for typ 2 diabetes, problem med
skoldkorteln och biskoldkorteln
och D-vitaminbrist. Det ar ocksa
vanligt med haravfall (framst hos
man), okad risk for tumorer och
komplikationer vid graviditet med
mera.

Mag- och tarmproblem i form av
svarigheter att halla avforing och
magsmartor med IBS-liknande
problem ar vanligt vid alla vari-
anter av sjukdomen. Likasa ar
det vanligt med ljumskbrack och
svarigheter att tugga och svalja.

Av de symtom som forekommer
vid denna diagnos, sa ar hjart-
och andningspaverkan de mest
allvarliga. Deala forklarade att de
i varden paborjar uppfoljning av
hjartat redan i 10-ars aldern och
likasa uppfoljning av andningen
utifall nagon typ av pacemaker
eller andningshjalpmedel behover
skrivas ut. Den vanligaste dodsor-
saken vid Dystrofia myotonika ar
just allvarlig andningsstorning.

Deala gick sedan vidare och talade
om FSHD, vilket star for facio-
skapulohumeral muskeldystrofi.
Namnet kommer fran de muskler
som drabbas, vilket ar ansikte,
skuldror och 6verarmar. Denna
sjukdom ar precis som vid DM1
en arftlig sjukdom dar det racker
med anlag fran en foralder for att
utveckla sjukdomen. For varje
graviditet ar det 50 9% risk for att
barnet skall drabbas och for den
som har sjukdomen kan en gravi-
ditet forsamra muskelfunktionen
sa kraftigt att nedsattningen blir
permanent. Sjukdomen brukar
ofta komma i tonaren, men kan
ocksd uppkomma senare. Som
ovan namnt paverkas skulderbla-
den och gor att de borjar sticka ut
nar du ror pa armarna, vilket i sin
tur ger svarigheter att lyfta saker
eller att kla pa sig. Sjukdomen ger
ocksa paverkan pa armmuskulatu-

ren och ger svaghet i saval biceps
som triceps med svarigheter att
stracka ut armen. Likasa ar brost-
muskulaturen drabbad och ger en
inatbuktad brostkorg, aven kallat
trattbrost. Svaghet i ansiktet ar
vanligt och 6gonlock som inte gar
att stanga helt, diremot paverkas
varken 6gonens rorelseformaga
eller formagan att svalja. Under-
benens muskler kan paverkas i
form av svarigheter att ga i trap-
por och droppfot. Svaghet i ryg-
gen ar ocksa vanligt med en 0kad
svank likasa forekommer skolios.
Aven bukens muskler kan paver-
kas och gor att magen putar utat.
Vid FSHD ar det sallan problem
med hjartat, men forekommer det
sa ar det endast lindriga besvar.
Daremot har mer an halften en
horselnedsattning och viss paver-
kan pa synen och andningspaver-
kan.

Vid barnvarianten av sjukdomen
kan inlarningssvarigheter och
epilepsi forekomma, aven om det
sistnamnda ar ovanligt. Det for-
sta tecknet ar ofta sugsvarigheter
och ju yngre personen ar nar den
drabbas, desto svarare form och
symtom.

Muskeldystrofier

Denna foreldasning holls av Eva
Michael, 6verlakare och barn-
neurolog pa Drottnings Silvias
barnsjukhus och Sara Nordstrom,
overlakare pa Neuromuskulart
centrum pa Sahlgrenska. Eva
presenterade de tva sjukdomarna
Duchenne och Becker som bada
drabbar yngre, medan Sara pre-
senterade Limb girdle som ofta
debuterar nagot senare, i ungdom
eller i vuxen alder.

Savil Duchenne som Becker ar
arftliga sjukdomar som ger en
tilltagande muskelsvaghet av
hofter, lar, axlar och Overarmar.
Duchenne ar den vanligaste mus-
keldystrofin bland barn. Genen
som orsakar Duchenne och dven
Becker sitter pa X-kromosomen,
vilket gor att man som endast har
en X-kromosom drabbas. Utover
att axlar, 6verarmar, hofter och 1ar

ar paverkade vid Duchenne sa ar
andra vanliga symtom stor svank,
stora vader och att ga pa tarna.
Debuten av sjukdomen kommer
tidigt vilket gor att de kanske
borjar ga nar de borde, men att
de ar snubbliga, ar sena med att
springa och lar sig ocksa att tala
sent. Diagnos stalls ofta i tre till
fem ars alder. Med aren har det
kommit fram att det protein som
ar drabbat vid denna sjukdom
inte bara finns i musklerna utan
ocksa ar viktigt for hjarnan, vilket
gor att denna diagnosgrupp ock-
sa har kognitiva problem sasom
koncentrationssvarigheter med
mera forklarade Eva. | nulaget ges
kortisonbehandling for att bromsa
upp sjukdomsutvecklingen, men
trots det tappar dessa pojkar gang-
formagan vid 10-12 ars alder och
likasa blir andningen paverkad,
vilket gor att de ifran 15-ars alder
behover andningshjalp nattetid.
Med aren blir muskelstyrkan, and-
ningen och likasa hjartat mer och
mer paverkat. Forr gick dessa per-
soner bort tidigt, men med hjalp
av behandling och hjalpmedel le-
ver dessa man nu till i genomsnitt
30-40 ars alder.

Becker muskeldystrofi pAminner
mycket om Duchenne, men i mil-
dare form. Vid denna sjukdom gar
progressionen langsammare och
denna patientgrupp tappar inte
gangformagan forran kanske vid
30 ars aldern. Det finns dven de
som ar i 50-60 ars aldern och som
fortfarande kan ga sjalvstandigt.
Vid Becker ar livslangden inte
markbart forkortad till skillnad
fran vid Duchenne. Denna grupp
kan fa hjartproblem men de har
daremot inte lika stor kognitiv
paverkan som vid Duchenne.
Modrarna som for genen vidare
vid dessa tva sjukdomar blir inte
sjalva sjuka, men de kan senare

i livet fa hjartpaverkan, sa det ar
darfor viktigt att varden anda fol-
jer upp modern.

Limb Girdle Muskeldystrofi debu-
terar senare an Duchenne muskel-
dystrofi och drabbar axlar/skulder
och backen. Denna diagnos delas

upp i olika subtyper, dar personer
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med en lindrigare variant kan
forbli gaende hela livet och leva
ett normallangt liv, medan vid
allvarligare variant paverkas sa-
val gangformagan tidigt som att
livslangden kan forkortas. Nar i
tid de forsta symtomen debuterar
skiljer sig mellan olika subtyper,
men nagon gang fran tidigt i ton-
aren till i vuxen alder ar vanligast.
Detta ar en arftlig sjukdom och
for vissa subtyper kravs det anlag
fran bada foraldrarna, medan vid
andra racker det med ett anlag for
att drabbas. Vid svarare subtyper
kan det forekomma saval hjart-
paverkan som andningspaverkan
och darfor kan det vara aktuellt
med hjalpmedel. Det finns ingen
behandling for varken Limb girdle
eller for Becker, da kortison som
anvands vid Duchenne inte visat
sig fungera vid dessa tva typer av
muskeldystrofier.

SMA - Diagnostik och
behandling idag

Efter detta tog Lars Alberg, barn-
neurolog vid Neuromuskulara
teamet pa Drottning Silvias Barn-
sjukhus vid och talade kring spinal
muskelatrofi (SMA). Diagnos upp-
kommer om bada foraldrarna bar
pa anlaget. Vid denna sjukdom ar
det vanligt med besvar fran manga
olika muskler i kroppen, men da-
remot ar det ovanligt med hjart-
problem. Vid SMA ar det ovanligt
med problem fran ovre delen av
ansiktet sasom fran 6gon och pan-
na, daremot ar vanligt med pro-
blem fran mun, vilket ger svarig-
heter att gapa, tugga och svilja.
Det gor att det kan vara svart

att ata och personen kan behova
gastrostomi, en Oppning pa magen
dar du via en peg tillfor naring och
vitska via en slang. Aven lungorna
kan drabbas precis som vid vissa
av de ovan namnda diagnoserna,
vilket kan ge problem med saval
slem, hosta och andningsuppehall.
Andningshjalpmedel kan darfor
vara nodvandigt. Magen kan ocksa
paverkas pa grund av forsamrad
bukmuskulatur likasa ar forsam-
rad balmuskulatur vanligt, vilket
gor att personen gradvis borjar
utveckla skolios. For att motverka

skolios ar det viktigt att fa hjalp
av en ortoped som kan skriva ut
hjalpmedel.

SMA ar inte en sjukdom utan
flera som debuterar allt fran spad-
barnsalder upp till efter nagra
levnadsar. De barn som far det
redan i spadbarnsaldern uppvi-
sar svaghet och slapphet i saval
armar som ben. Aven en insjun-
ken brostkorg och bukandning ar
typiskt for sjukdomen. Om dessa
barn inte far behandling nar sjuk-
domen debuterar sa ar risken stor
att de avlider redan under sitt
forsta levnadsar. Ju senare debut,
desto battre prognos. Debuterar
sjukdomen efter att barnet lart

sig att ga och springa ar det van-
ligt att foraldrarna sOker lakare
for att barnet snubblar, trillar, far
problem med att ga i trappor eller
blivit onaturligt forsvagad efter en
langdragen infektion i luftvagarna.
Oftast delas sjukdomen inityp 1
(Aldrig lart sig sitta sjalvstandigt),
typ 2 (Lart sig sitta, 6-12 manader)
och typ 3 (Har lart sig g4, 18 mana-
der och framat).

1965 paborjades en screening av
alla nyfodda dar de gjorde ett

sa kallat PKU-prov, for att tidigt
upptiacka den arftliga sjukdomen
Fenylketonuri. Med aren har scre-
eningen utokats med en rad andra
arftliga sjukdomar och sedan 2023
ingar dven spinal muskelatrofi.
Denna omfattande screening gors
for att kunna fanga upp svarare
varianter av sjukdomar tidigt och
pa sa satt komma igang tidigt med
behandling, redan innan symtom
upptacks. Denna screening fangar
alltsa inte upp alla varianter av
SMA, men i alla fall de svarare
varianterna.

Vid SMA finns det tre medicinska-
behandlingar Evrysdi, Spinraza
och den nya Zolgensma. Alla dessa
innehaller en reservgen, SMN-2
som paminner mycket om SMN-1,
vilket ar den gen som ar paver-
kad vid denna sjukdom. Effekten
dessa mediciner har ar att fungera
som ett "tipp-ex” si att kroppen
ignorerar de fa sma skillnaderna
mellan originalgenen SMN-1 och

reservgenen SMN-2 som sprutas
in. Spinraza som kom 2017, ges
via sprutor i ryggmargsvatskan.
Denna ges fyra doser under tva
manader och sedan en spruta var
fjarde manad. Lars forklarade att
barn brukar bli sovda och rontgen
brukar anvandas for att hitta ratt
mellan sma eventuellt skoliospa-
verkade kotor. Evrysdi ges via
munnen varje dag och ar sedan i
borjan av 2025 godkant aven for
vuxna. Den dar nu den enda med-
icineringen som rekommenderas
for vuxna med SMA. Zolgensma ar
en genterapi som ges som en en-
gangsdos och denna medicin letar
sig till de nervceller som styr vara
muskler, tar sig sedan vidare in i
cellkdrnan, oppnar upp denna och
slapper ut den nya genen. Detta
gor att kroppen livslangt kan an-
vanda denna.

Lars tyckte att det var fantastiskt
hur stor kunskapen ar kring dessa
tva gener som inverkar vid denna
sjukdom. Likasa att det var fan-
tastisk hur langt de kommit med
anvandningen av screening for att
ta prov, upptacka och behandla
svara fall av sjukdomen redan inn-
an symtomen kommit. Screening
tillsammans med medicinering
och uppfoljning har forbattrat det
oerhort for denna patientgrupp
poangterade han. Lars berattade
att de tror att det framover kom-
mer kunna inkluderas fler behand-
lingsbara sjukdomar i nyfoddhets-
screeningen. Detta skulle gora att
sjukdomarna kunde upptackas
tidigare och ge mojligheten att
satta in medicinering i ett tidigt
skede for en battre sjukdomsut-
veckling.

Diagnostik — historisk till-
bakablick och nutid

Har tog Christopher Lindberg over
och forklarade att det inte sdllan
ar en lang vag fran misstanke om
att nagot ar fel till att kunna fast-
stalla en neuromuskular diagnos.
Forst behovs en sjukdomshistoria
med beskrivning av nar de forsta
symtomen kom, vilka symtomen
var, vilka muskler som ar paverka-
de och eventuellt andra organ som
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ar paverkade och om symtomen
kan ha forandrats over tid. Ett
eventuellt ndsta steg ar att se om
det finns nagon kind (eller miss-
tankt) arftlig sjukdom i familjen
och inhamta mera information
om dennes diagnos eller symtom.
I vissa fall kan dven testning av
familjemedlemmar goras for att se
om det kanske ar sa att foraldrar-
na bar pa nagon genetisk sjukdom
utan att veta om det.

Ett viktigt steg ar klinisk under-
sokning dar de ser pa funktion och
styrka i de olika muskelgrupper-
na. Utover muskelsvaghet kan en
eventuell minskad muskelvolym
(atrofi), onormalt stora vader,
forekomst av kramper, lasningar i
muskler, paverkan pa olika organ,
ogonlock, kan personen rynka
pannan med mera vara sadant
som undersoks.

Det finns ocksa flera sdtt att se
och mita om det finns nagon typ
av skada i muskulaturen. Med
hjalp av neurofysiologi och framst
elektromyografi kan de fa en bild
av hur nerverna som forsorjer
muskelfibrerna arbetar och fung-
erar och pa sa satt se om det finns
nerv- eller muskelskador. I blod-
prov kan man se pa olika markorer
for eventuellt muskelsonderfall,
vilket ar det som vanligtvis sker
vid dessa sjukdomar. De kan ocksa
ta tester fOr att se hur olika organ
ar paverkade sasom till exempel
njurar och hjarta. Magnetkamera
som ar en slags skiktrontgen ar
nagot som anvands alltmer da

det ar savil en enkel som ofarlig
undersokning dar de kan se vilka
muskler som ar paverkade, forkla-
rade Christopher. Vid misstanke
om primar sjukdom i sjalva mus-
keln anvands muskelbiopsi. Detta
ar en viktig undersokning dar de
tar ett prov av en paverkad mus-
kel, for att sedan analysera pa oli-
ka satt pa avdelningen for patologi
(muskelpatologen). Denna under-
sokningsmetod kan anvandas vid
misstanke om bland annat mus-
keldystrofier, men visar daremot
inte diagnos om det ar en nervska-
da pa muskeln (till exempel SMA)
forklarade han.

Utifran fynd av undersokning,
familjehistoria och andra labbtest
kan det vara aktuellt att gora en
genanalys antingen genom en
riktad analys pa en specifik gen
(exempelvis Dystrofia Myotonika)
eller en genpanel innehallande 150
gener som alla har med muskel-
sjukdom att gora. Valet att gora en
testning mot de 550 mest kdnda
generna vid muskelsjukdom ar
ocksa ett alternativ och gors idag
genom att valja att gora en bred
genetisk screening pa alla vara

25 000 gener for att pa sa satt fin-
na nalen i hostacken. Om de hittar
nagot, kan de se om detta dven
finns hos friska eller sjuka slakt-
ningar. Denna nya genetiska tek-
nik har gjort att det nastan i alla
fall ar mojligt att stalla en diagnos,
forklarade Christopher.

Varfor mater vi sd mycket?
Johanna Weichbrodt, specialist-
arbetsterapeut och sektionsledare
vid Neuromuskulara teamet pa
Drottning Silvias Barnsjukhus
stod for denna overskrift och

gav en forklaring till varfor de pa
barnsidan gor manga olika under-
sokningar och matningar. Ju yngre
patienten ar, desto mer behover

vi traffa barnet eftersom det hian-
der sa mycket med tillvaxt och
motorisk utveckling hos ett litet
barn forklarade hon. Varje gang
patienten kommer undersoker
man motorik, muskelkraft, ledror-
lighet, l1angd och vikt for att 1agga
pusslet for att kunna ge ratt re-
kommendationer. Till sin hjalp har
de olika typer av diagnosspecifika
undersokningsinstrument for att
se barnets formaga och funktion,
men ocksa for att kunna utvardera
de mediciner och behandlingar
som ges. De ser pa rorelser som
barnet gor for att kompensera en
svaghet och om det behovs an-
passad trining eller om det finns
andra behov som behover tillgo-
doses. Ju dldre barnet blir och kan
medverka mer sa adderas fler un-
dersokningar som mater motorisk
funktion samt fler unders6kningar
av muskelstyrka av respektive
muskelgrupp.

Johanna forklarade att orsaken till
att de ofta tjatar om att stretcha
olika muskler beror pa att en
stram muskel 4r svarare att an-
vanda an en muskel som har fatt
behalla sin langd och f6ljsamhet.
Blir man stram i muskulaturen ar
det svarare att gora rorelser. Vid
vissa diagnoser ersatts muskula-
turen av fett och bindvayv, vilket
resulterar i att muskeln blir stum
och tajt, darfor ar stretching oer-
hort viktigt for att patienten skall
kunna anvanda sina muskler sa
bra som mojligt. Hon forklarade
att en god ledrorlighet kan kom-
pensera for en forsamrad muskel-
styrka och att detta bidrar till att
barnet kan vara mer sjalvstandigt,
vilket i sin tur gor att det kan kora
sin egen elrullstol, skriva pa dator,
spela tv-spel med mera. For att
undvika kontrakturer (stela leder
till foljd av forkortade muskler och
senor), sa ar det utdver stretch-
ningsprogram viktigt med ortoser/
skenor pa natten for att till ex-
empel fotter eller hander skall fa
ligga i ett sa optimalt lage som
mojligt under flera timmar. Likasa
statraning i staskal ar en viktig del
om man inte sjalv har formaga att
sta sa att personen far belasta sitt
skelett och far en naturlig stretch-
ning av kroppens leder.

De utfor en noggrann undersok-
ning av barnens rygg for att se

att det inte finns en asymmetri
som sa smaningom kan utvecklas
till en skolios. Om de vid under-
sokning ser antydan till skolios,

sa kan barnet ordineras en sitt-
stodskorsett som skall gora att
ryggen kommer i en sa bra stall-
ning som maojligt. De vill sa langt
det gar undvika eller i alla fall
skjuta pa skoliosoperation, da det
kan bli komplikationer ju tidiga-
re detta gors. Ju rakare ryggen

ar vid en operation, desto battre
kommer resultatet bli. Johanna
avslutade med att tala om traning
vid muskelsjukdom och forklarade
att forr avraddes patienter fran att
trana, men att forskning kommit
fram till att for lite traning ar lika
skadligt som for mycket traning.
Darfor ar det viktigt att ha kontakt
med fysioterapeut och arbetstera-
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peut sa att du far hjalp att bygga
upp muskulatur som annars bryts
ner pa grund av inaktivitet.

Fysisk aktivitet och traning
vid muskelsjukdom

Detta presenterade Lisa Wahlgren,
legitimerad fysioterapeut och
specialist i pediatrik vid Drottning
Silvias barnsjukhus. Hon borjade
med att fortydliga skillnaderna
mellan begreppen fysisk aktivitet
och fysisk traning. Fysisk aktivitet
kan vara allt du gor under en dag
sasom att kla dig, stada, ata eller
ta en promenad. Medan fysisk tra-
ning ar nagot som ar planerat, en
malinriktad aktivitet i syfte att bi-
behalla eller forbattra din fysiska
kondition eller muskelstyrka. Hon
sade att det ar viktigt att finna en
balans i din traning och aktivitet
vid en muskelsjukdom, da saval
ork som muskelkraften ar begran-
sad. Lisa forklarade att generellt
sett sa ar traning inte farligt, men
det ar viktigt att fa hjalp med att
lagga upp din traning sa du inte
overbelastar dina muskler. Hon
poangterade att alla individer bor
trana regelbundet, men utifran
sin formaga. Fysisk aktivitet ger sa
mycket positiva effekter utover att
forbattra sin fysiska formaga, sa-
som battre somn, forbattrad psy-
kisk halsa, hantering av stress, for-
battrad koncentration, forbattrat
immunforsvar, lindring av smarta,
forbattrad balans/ koordination,
belastning av skelettet och positiv
inverkan pa magens funktion.

Studier visar att styrketraning ar
mer effektiv om styrkan inte ar
alltfor nedsatt fran borjan. Ofta
far personer hora att det skall

ha en lagintensiv eller mattlig
traning, sa hon gick in och for-
klarade vad de olika begreppen
innebar. Lagintensiv traning ar

en aktivitet som du kan utfora
under en langre tid utan storre
anstrangning dar du som mest blir
lite andfadd. Mattlig traning ger
pulshojning, viss andfaddhet men
du kan fortfarande utfora traning-
en och samtidigt fora ett samtal.
Vid muskeldystrofier brukar de
rada patienterna att trdna pa en

lag till en mattligt intensiv niva,
men det ar ocksa sjalvklart indivi-
duellt. Nar du efter traning kdnner
att du under en langre period blir
svagare eller att du efter varje tra-
ningspass har traningsvark, da kan
det vara sa att du 6veranstrangt
dina muskler allt for mycket. Det
ar helt okej att ha traningsvark
ibland, men det skall inte uppkom-
ma efter varje traningspass.

Hon tog upp att mangden traning
och val av traningsform skiljer sig
utifran sjukdom och hon namnde
bland annat Spinal muskelatrofi
(SMA) och FSHD som exempel.
Vid SMA ir traning en viktig del
av behandlingen tillsammans med
medicinering, medan vid FSHD
dar musklerna kan vara svagare
pa en sida av kroppen, kan det
vara svart att trana da det ar latt
att Overbelasta den svagare mus-
kulaturen. Hon sammanfattade
med att trycka pa att traningen
skall vara individanpassad och

att det ar bra att ta hjalp aven
fysioterapeut for att satta upp ett
traningsprogram. Likasa att sitta
upp realistiska mal som gor att du
kan trina under resten av ditt liv
och kunna na dina mal. Du beho-
ver vara medveten om att det ar
svart att starka de mest drabbade
musklerna, men att traningen kan
gora att du kan bibehalla din styr-
ka. Sedan ar det viktigt att fa en
tat uppfoljning.

Nar barn blir vuxna
“Transition”

Karin Hakansson, specialistsjuk-
skoterska och Signe Bigestans,
sjukskoterska pa Neuromuskulart
Centrum pa Sahlgrenska talade
om transition, vilket i detta fall
handlar om Overgangen fran

barn- till vuxenvarden. Manga av
deras patienter far sin diagnos
redan som barn och dessa f0ljs
hos en rad olika professioner inom
varden, da sjukdomarna innebar
paverkan pa saval muskler som
manga organ sasom hjarta, lungor
och kognitiva funktioner. Kon-
takten med varden for dessa pa-
tienter kommer vara livslang och
kontinuerlig och skillnaderna mel-

lan barn- och vuxenvarden ar stor,
sa darfor ar det viktigt att over-
gangen skall g4 sa smartfri som
mojligt. Patienterna introduceras
darfor redan innan 15-ars alder

i att ta mer ansvar fOr sina egna
vardkontakter. Detta gor att de
unga vuxna forhoppningsvis skall
kanna sig mer trygga och over-
gangen skall g& mer smidigt nar
det val ar dags. Detta innebar att
foraldrarna som tidigare haft hela
ansvaret for barnets vard med ti-
den blir frantagna detta, vilket kan
ge blandade kanslor hos saval ung-
domen som foraldern. Karin och
Signe forklarade att vuxensjukvar-
den ser pa manga satt annorlunda
ut fran barnsidan. Vuxenvarden ar
mer splittrad, da de foljs pa manga
olika mottagningar som finns pa
flera spridda platser. I varden f6r
vuxna ar det ocksa mycket som

du som patient behover veta om
hur olika saker fungerar sdsom
hogkostnadsskydd, intyg, medici-
nering med mera.

Infor transitionen sker en 6ver-
rapportering fran varden pa barn-
sidan om vilka som snart kommer
att ga over till varden for vuxna.
De som arbetar med detta har
som mal att skapa en sa bra tran-
sitionsmottagning som mojligt
dar den unga patienten far traffa
skoterska antingen digitalt eller pa
plats. Dar kartlagger de patientens
liv och vardag, information ges till
patienten om hur vuxenvarden
fungerar, vilka professioner som
patienten kommer att traffa med
mera. Beroende pa hur mogen
patienten ar, sa kan det ta olika
lang tid for patienten att ta 6ver
ansvaret for sin vard. Det ar oer-
hort viktigt att peppa ungdomarna
for att de skall kdnna sig trygga att
komma till de olika professionerna
i teamet som kravs och lagga upp
vardkontakterna utifran indivi-
dens behov forklarade de.

Forskningsstudier fran
Goteborg

Efter detta var det dags att fa
information om aktuella forsk-
ningsstudier fran Goteborg. For
detta stod Kalliopi Sofou, docent
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och overlakare, Lisa Wahlgren,
fysioterapeut och doktorand samt
Sara Nordstrom, overlakare och
docent. Dessa kom fran Drottning
Silvias Barnsjukhus och Neuro-
muskulart Centrum. De tog upp
tre olika forskningsprojekt dar
det overgripande malet for alla ar
att studera neuromuskulara sjuk-
domar hos barn, ungdomar och
vuxna avseende naturalforlopp
(naturlig utveckling av sjukdom)
och livskvalitet.

Den forsta studien sag pa hur

det ar att leva med Duchenne
muskeldystrofi. Malgruppen var
vuxna och de sag utifran ett in-
ternationellt perspektiv. Denna
studie ar Lisa Wahlgren ansvarig
for och hon forklarade att da
omradet att leva med Duchenne
muskeldystrofi ar sa brett sa har
de begransat sig till att se pa hal-
sostatus, andningsvard, livslangd
och dodsorsak. Detta undersoker
de genom tva studier med till-
bakablick och tva studier med mer
har och nu, dar de ser pa hur det
ar att leva med diagnosen. Sam-
manfattningsvis for studien har
de sett att livslangden for gruppen
Okat fran att tidigare inte kommit
upp i vuxen alder till att nu ligga
pa en mediandverlevnad pa 30 ar.
25 % av gruppen som undersoktes
var over 35 ar. Nar de undersokte
om det fanns ett samband mellan
alder vid forlorad gangformaga
och livslangd, sa fann de inget
samband. Nar de sag pa dodsor-
saker vid denna diagnos sa sag de
att 25 % av gruppen hade dott av
annan orsak an hjart- och and-
ningssvikt, vilket annars ar de
vanligaste orsakerna. De sag pa
olika andningsbesvar som kunde
paverka livslangden. De upptackte
att infektioner i lungorna orsaka-
de andningssvikt hos 14 %, dessa
hade drabbats av sin forsta lung-
inflammation redan runt 18 ars
alder. Hos en stor del av gruppen
kom forsta lunginflammationen i
samband med att de ocksa borjade
vara i behov av andningshjalpme-
del nattetid. De kollade ocksa pa
fatigue, smarta, somnkvalitet och
livskvalitet. Resultatet blev att de

inte fann nagot samband mellan
den skattade funktionen och den
skattade halsan.

Den andra studien som presente-
rades var kring muskeldystrofier,
dar de sag pa naturalforlopp och
livskvalitet. Denna studie ar det
Sara Nordstrom som ansvarar
for och da de inte begransat sig
till en specifik muskeldystrofi

sa hade de istallet en geografisk
begransning till boende i Vastra
Gotalandsregionen. Detta ar en
studie dar deltagarna f6ljs framat
i tiden och dar studiedeltagarna
vid sin vanliga arskontroll aven
far utfora en skattning av sin mo-
toriska funktion, enkater kring
depression, livskvalitet, alkohol-/
droganvandning och dven bara
en aktivitetsmatare for att se pa
aktivering och somnkvalitet. De
diagnoser som ingar i denna stu-
die ar facioskapulohumeral-, Limb
girdle-, Duchenne-, Becker- och
Emery-Dreifuss muskeldystrofi.
De var vid forelasningstillfallet
mitt uppe i studien och holl pa att
genomfora tvaarsuppfoljningen,
sa Sara hade darfor inte sa manga
resultat annu att presentera.

Den tredje studien presenterades
av Kalliopi Sofou och handlade om
muskeldystrofier och nutrition.
Med bakgrund i att manga med
dessa sjukdomar har en nedsatt
aptit, en langsammare absorption
av det de ater, ett 0kat behov av
protein, kalcium och D-vitamin, sa
var syftet att oavsett alder kartlag-
ga hela gruppens nutritions- och
tillvaxtstatus. De ville undersoka
hur utbrett mag-/tarmproblem

ar i gruppen och identifiera vil-

ka faktorer som har en inverkan
pa motorfunktion, sjalvstandig-
het, benhalsa och forekomst av
olika atgarder sasom till exempel
gastrostomi. For att fa fram infor-
mation har de bland annat anvant
sig av det nationella registret
NMiS och dels av patientjournaler
efter samtycke.

En fjarde studie var en langtids-
uppfoljning om behandlingssvar
och livskvalitet vid spinal mus-

kelatrofi. Denna ar framst Lars
Ahlberg, som tidigare talade om
SMA ansvarig for, men det ar
Kalliopi som ar huvudansvarig

for studien och hon var ocksa

den som presenterade studien for
deltagarna. I studien undersoks
effekten av langtidsbehandlingar
och likasa effekter hos de som fatt
medicinering innan de utvecklade
symtom. De ser pa livskvalitet hos
patienter som far behandling for
SMA. Syftet med studien ar att se
pa naturalforloppet genom att se
pa langtidsdata, men ocksa att se
pa forekomst av kontrakturer, sko-
lios och vilka behandlingsatgarder
som satts in for att paverka natu-
ralforloppet. De vill ocksa iden-
tifiera faktorer som kan paverka
langtidseffekter sasom: Om det

ar bra med tidig behandling, om
det ar bra med fysioterapi tidigt i
sjukdomen, om det spelar nagon
roll nar en skoliosoperation utfors
och om utvecklingen av vikt och
langd har nagon inverkan pa deras
maende pa lang sikt. Denna studie
ar paborjad och de anvander sig
av journaler, NMiS och intervjuer
av vuxna patienter. Denna studie
utfor de i samarbete med saval
Karolinska institutionen som
Skanes Universitetssjukhus.

Kalliopi presenterade ocksa en
sista studie om Effektivisering av
kommunikationskanaler vid spi-
nalmuskelatrofi. Hon talade om
att det finns en brist eller barriar
mellan vilka resultat som kommer
fran forskare, lakemedelsindustrin
och varden och vad som sedan
patienter, patientforeningar och
myndigheter far till sig eller sjalva
tar reda pa. Detta gor att viktig
information kanske inte kommer
ut till de som behover den i sam-
hallet eller till myndigheter som
skall fatta beslut om hur en lake-
medelsbehandling skall tas och
vilka som skall fa tillgang till den.
Anledningen att de anvander just
spinal muskelatrofi i studien ar
att den nu ses som en modellsjuk-
dom, da det ar en sjukdom dar
det hant mycket de senaste aren.
Diagnosen ingar sedan nagra ar

i nyfoddhetsscreeningen, vilket
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gjort att de kan satta in medici-
nering tidigt innan symtom, det
finns savil bromsande medicine-
ring som genterapi som mer eller
mindre kan ses som en botande
behandling. De kan tack vare
detta f6lja ett naturalforlopp och
aven en patientgrupp i alla aldrar
forklarade Kalliopi. De forsoker
finna vilka barridrer som forsvarar
kommunikationen, vilka kom-
munikationskanaler som ar mest
anvandbara och hur dessa skulle
kunna effektiviseras for att fa ut
mer information till allmanheten.
Likasa vilka de upplevda for- och
nackdelarna dr med att anvinda
sig av en mer direkt kommunika-
tionskanal till skillnad fran de mer
traditionella akademiska publika-
tionerna.

For att fa svar pa dessa fragor an-
vande de ett saval kvalitativt som
kvantitativt tillvigagangssatt med
enkat och intervjuer med bade
forskare, vardpersonal, patientfor-
eningar och myndigheter.

Lisa Wahlgren forklarade att alla
dessa studier gors for att de skall
kunna utvirdera medicinska
behandlingar och forebyggande
atgarder som kan ligga till grund
for optimering och habilitering av
saval den aldrande patientgrup-
pen som de nya Overlevarna.

Behandlingar i framtiden —
en spaning

Sara Nordstrom, overlakare och
docent pa Neuromuskulart cen-

13/1  MS-Traff

14/1 Borgen

16/1 Fredagsbadet bérjar
26/1 Rullstolsdansen borjar
27/1 MS Gympan bérjar

trum avslutade forelasningsdagen
med information om behandling-
ar. Hon borjade med att tala kring
hemsidan clinicaltrials.gov, vilket
ar en databas dir alla seridsa lake-
medelsstudier registreras. Vill du
lasa om serios forskning inom din
diagnos sa kan du soka efter detta
i sokfaltet och fa upp en lang rad
olika aktuella studier forklarade
hon. Har finns savil naturalfor-
loppsstudier (forberedande infor
lakemedelsstudier) som ldkeme-
delsstudier.

Sara forklarade hur hela studie-
processen ser ut dar det borjar
med prekliniska studier som gors
genom musmodeller och provror
for att se om upplagget for stu-
dien fungerar, for att efter detta
ga over till fas 1 och fas 2 studier.
De startar upp med en liten grupp
individer och utifran fragorna
Sdkerhet och Effekt ser de om

den aktuella medicinen kan ges
till manniskor utan att det kan ge
skador och om medicinen ger den
onskade effekten. Efter det kan
studien goras med en storre grupp
individer for att se om effekten
kvarstar. Om studien visar pa goda
resultat gar de Over till att ansOka
om att lakemedlet skall registre-
ras.

Sara presenterade kommande
behandlingar och tog bland annat
upp att det nu finns tre stycken
fas 3 studier for Dystrofia myo-
tonika typ 1 och nagra fler som

ar i fas 2. Alla dessa verkar vara
oerhort intressanta och lovande
forklarade hon. For Duchenne
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finns det tva lakemedel som kom-
mit igenom dessa faser och blivit
godkinda antingen i USA eller
bade i USA och Europa, men som
annu inte kommit till Sverige.
Aven dessa later mycket lovande.
Hon presenterade ocksa en studie
pé en genterapi som gors pa barn-
sjukhuset for Duchenne, vilket vi
kan hoppas pa, men 4n sa lange
har det varit svart att skapa en
genterapi pa denna sjukdom da
genen ar oerhort stor forklarade
hon. Hon berittade ocksa om
mycket avancerade behandlings-
metoder for Duchenne som dnnu
bara ar pa en preklinisk niva och
eventuell medicinering ar langt
fram i tiden. Hon namnde likasa
en studie pa Limb girdle som ge-
nomfors i Danmark, dar aven in-
ternationella patienter eventuellt
kommer fa delta. For FSHD gors
det en del studier men det ar langt
kvar innan dessa studier ar fardiga
berattade Sara.

Arets Muskeldag var oerhért in-
tressant och informativ och vi
tackar alla foreldsare som deltagit
och delat med sig av sin stora kun-
skap i amnet.

Caroline Persson
Kompassen Rad & Stod
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