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Bidrag till Kontakten skickas till:
NHR-Géteborg

Kontakten

S. Larmgatan 1, 411 16 Géteborg
Med fax: 031-13 16 66

Eller med E-post:
kontakten.nhr.gbg@telia.com
Annonser:

Helsida 1800 kr
halvsida 1000 kr
1/4-sida 700 kr
1/8-sida 500 kr

Priserna géller svart/vit annons, for
4-farg kontakta kontoret.

Viktigt!

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

Senast den 5:e i varje manad.

Vi inbjuder ALLA medlemmar till

OPPET-HUS

med glégg och tilltugg
Torsdag 13 december, ki. 16.00 - 20.00

i féreningslokalen, Arkitektgatan 2

Anmadlan senast 10 december till kansliet,
tel 031-711 38 04, e-post: nhr.gbg@telia.com
Avgift: 20 kr

Varmt vilkommen!

Intresserad av att jobba idéelit
inom NHR-Géteborg?

Vi behdver alltid nya krafter och idéer i féreningsarbetet.

Alla medlemmar ar valkomna att engagera sig,
(Medlem med diagnos, anhorig eller stédjande).

Kontakta nagon av oss i valberedningen!
Pege Hermansson, 031-94 88 85
Eva de Coursey 031-711 38 04
Inger Lindfeldt, 031-58 22 10

OBS!

Inbetalningsavin for arsavgiften till NHR-Géteborg

kommer som ett I6sblad med tidningen REFLEX
Sldng inte det!




— Kompassen

Vad hinder egentligen med personlig assistans?

Personlig assistans &r till for att funktionshindrade skall
fa den omvardnad och det personligt utformade stéd de
behéver for att kunna vara delaktiga i samhéllet.

Efter att ha fatt personlig assistans under fyra ars tid
blir jag alltmer fundersam 6ver vad det & som hander
med denna fér s manga livsviktiga insats. Under denna
relativt korta tid har Forsakringskassan och min stadsdel
gjort inte mindre &n sex olika utredningar for att utreda
mitt behov av assistans. Vid det hér laget har jag levt
med MS i 30 &r och maste om och om igen fa intyg pa
exakt vad jag klarar och inte klarar. Jag kan forsta att
det méaste géras omfattande utredningar nar man soker
personlig assistans men s& manga utredningar verkar i
alla fall fér mig som sléseri med myndigheternas resur-
ser. Dessutom blir det allt svarare for vara lakare att
skriva intyg som sa tydligt som méjligt beskriver hjalp-
behovet. Fér oss som har kroniska sjukdomar blir det
manga intyg. VG-regionen har nu en prislista for olika
intyg.

De tjansteman som gjort utredningarna har haft
oerhdrt olika kunnskaper om bade lagen och hur man
bedémer en person. Vid ett tillfélle ifragasattes mina
kognitiva problem eftersom jag kunde rakna upp de
mediciner jag hade — hela tre sorter! Dessutom fick jag
omddmet att jag sag sa pigg ut. Hur matte man det?
Det var inte vad som stod i lakarintygen i alla fall.

FUB — Féreningen for utvecklingsstérda barn, ungdo-
mar och vuxna - har nyligen gjort en undersokning dar
man i enkétform gatt igenom vad 220 kommuner anser
om sina méjigheter att bevilja insatserna enl LSS. Det
verkar allt tydligare att Férsékringskassan véltrar Gver
kostnaderna pa kommunerna. Detta blir mdjigt eftersom
LLagen om assistansersattning (LASS) ar utformad sa att
de grundiaggande behoven maste uppga till minst 20
tim/vecka fér att fa insatserna. Landar man pa mindre
antal timmar far kommunen ta 6ver hela kostnaden enl
LSS. Detta har jag tydligt méarkt av nér de bada myndig-
heterna drar at var sitt hall. Tre av fyra kommuner svarar
att denna forskjutning sker idag. Varannan kommun
upplever att de saknar ekonomiska forutséttningar for
att uppfylla LSS-lagens syften.

Dessutom har praxis blivit sadan att den alltmer
fjgrmas fran vad LSS-lagens intentioner var. Myndig-
heterna dverklagar och det beslut som ges i hégsta
instans blir prejudicerande. Ett exempel pa detta &r hjalp
med ytterklader som inte ldngre rédknas som ett grund-
laggande behov. Hade kanske varit lattare att smalta

om man bott pa Teneriffa! D4 kunde man ju gett sig ut
utan ytterklader! Ett annat exmpel &r matsituationen.
Dar &r nu praxis att man inte far rakna in den i grundlég-
gande behov om man kan féra maten till munnen. Dryck
raknas heller inte.

FUB féreslar att man snabbutreder en sankt bryt-
punkt mellan kommun och férsékringskassans kost-
nadsansvar. Detta skulle forbattra rattssdkerheten och
reducera antalet 6verklaganden. Ett annat férslag ar
legitimering av LSS-handlaggare for att forbattra kvalitet
och rattssakerhet. Detta tycker jag verkligen ar viktigt
for att utredningarna skall goras sa professionellt som
mojligt. En 6versyn av lagtexten behdvs — féljer tolkning-
en av grundlaggande behov de intentioner som finns
i lagen? Om detta inte &r fallet behdvs fortydligande i
lagtexten.

Vad hander nu?

Regeringen har givit Inspektionen for socialférsék-
ringen (ISF) uppdrag att se éver hur férsékringskassans
beslut har férandrats 6ver tid samt dess orsak och kon-
sekvenser. FUB konstaterar att redovisning skall ske
i oktober 2014 — efter valet. Risken finns att detta inte
bedéms som en viktig fraga i valrérelsen. Socialutskottet
har begért att brukarorganisationerna skall ges méjighet
att ge synpunkter och positivt &r att delbeslut skall ges
i december 2012. Darefter ska regeringen " skyndsamt
aterkomma till utskottet med en bedémning”.

Under tiden haller Férsakringskassan pa med sina
tvaarsomprovningar och alit fler funktionshindrade far ga
over till kommunen.

Helena Hermansson
Kompassen
NHR-Go6teborgs rad- och stédverksamhet

NHR Lokalférening for
Alingsas, Vargarda - Herrljunga

Adress: Kungsgatan 46, 441 31 Alingsas
Tel: 0322-61 15 88, e-post: alingsas@nhr.se

Besdk var hemsida fér mer information:
www.alingsas.nhr.se




—— Aktiviteter

Julbord pa Liseberg

Torsdag 29 november
Vi samlas vid huvudentrén ki. 12.00!

Pa Lisebergs Hamnkrog njuter vi sedan av ett julbord inspirerat av
vastkusten, som férutom traditionella, hemlagade julbordsratter
bjuder pa exklusiva fisk- och skaldjursanrattningar.

Efter maten gar de som vill runt pa Julmarknaden.

Kostnad: 345 kr/person.
Intréde till julmarknaden ingar i priset, dock ej dricka. Beloppet satts
in p& NHR-Géteborgs plusgiro 1 21 30-1 samtidigt med anmalan.

Anmailan till kansliet senast 5 november
pa tel 031-711 38 04 eller via e-post: nhr.gbg@telia.com.
OBS! Begransat antal platser!

Anmilan &r bindande och avgiften ska vara féreningen
tillhanda senast 10 november.

\ Valkommen!

Vapno Julmarknad

Lérdag 24 november reser vi med Jérlanda anpassade buss till Vapné julmarknad

Program

08.00 Avresa frin NHR-Go6teborg.

10.00 Kaffe & smorgas pa Vapné, darefter besék pa julmarknaden.
14.30 Lunch bestaende av rykande varm massgryta pa notkétt, potatis & mordtter, serverad med graddfil

och nybakat brod.

16.00 Avresa fran Vapnoé. Stopp pa hemvagen vid Akrabergs Trédgérd, Véro-Backa. Dar kan man handla
egenodlade julstjarnor, hyacinter, amaryllis m.m. Berdknad hemkomst ca 19.00.

Pris per person: Medlem i NHR-G6teborg 350 kr, personlig assistent 740 kr.
Anmadlan senast 1 november till Inger Lindfeldt, tel. 031-58 22 10, 0709-35 18 20

Muskelfonden, NHR-G6teborg & Neuromuskulért Centrum Sahgrenska Universitetssjukhuset arrangerar

Tema-eftermiddag om Dystrofia Myotonika
Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12, Géteborg.
Torsdag 15 november, kl. 13.00 - 16.30

Vi kommer att prata om: Klinik, diagnostik och utredning, érftlighet, symtom vid olika
muskelsjukdomar, behandling, habilitering/rehabilitering, forskningen i Sverige och Varlden

Medverkande: Christopher Lindberg neurolog, Anette Ewaldsson specialistldkare, Karin Hakansson
sjukskéterska, Elisabeth Hammarén sjukgymnast, Ulrika Edofsson arbetsterapeut, fran Neuromuskulart Centrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Lars Klintberg hjértiakare, SU/MéIndal.

Avgift: 100 kr/person, inklusive kaffe/te, smérgas & frukt.
For fullstandigt program och anmélan senast 8 november kontakta NHR-Géteborg,
tel. 031-711 38 04, kontakten.nhr.gbg@telia.com




2 NHR-Gé6teborg 60 ar!

Sista chansen att anmala dig till

JUBILEUMSFESTEN

Fredag 9 november kl. 18.00, pa Dalheimers Hus

Program:
Treratters middag samt underhallning och dans.
Musiken star "Sound of Wood” fér,
en trio som blandar pop, rock, visor och irlandska ballader.

Pris per person: Medlem 250 kr, assistent och ej medlem 450 kr.
Avgiften satts in pa vart plusgiro 1 21 30-1 samtidigt med anmaélan.
2 ~ Anmaélan maste ske omgaende till kansliet,
tel 031-711 38 04, e-post: nhr.gbg@telia.com

Hjartligt vdlkommen!

Vialkommen att stélla fragor
om Hjalpmedel!

Tisdagen den 20 november kl. 13.00 - 16.00
arrangerar Halso- och Sjukvardsnatverket

anjaassistansab

Personlig assistans

for dig med neurologisk sjukdom méte med tema hjélpmedel
Med vér livslanga erfarenhet inriktar vi Hjalpmedelssamordnare Jeanette Rehn kommer till oss
oss i Anja Assistans speciellt pa sadant for att svara pa alla sorters fragor som rér hjalpmedel.
som &r viktigt i assistansbehovet for For att Jeanette ska kunna ge s utférliga svar som
personer med neurologiska sjukdomar. méjligt vill hon gérna kunna férbereda sig.

Darfor vill vi i HS uppmana dig att skicka in dina fragor
via e-post till oss i férvég sa att vi kan vidarebefordra
dem.

Anlitar du oss som anordnare kan dina
assistenter delta i utbildningar, for att

héja kompetensen inom viktiga special-
omréaden, exempelvis andning. Detta kan ocksa vara en mdéjlighet fér dig som inte kan

komma pa motet att &nda fa svar pa dina funderingar.
Om du inte sjalv kan narvara framfor vi i HS dina fragor
(i man av tid).

Vi kommer till dig en gang i ménaden
for att folja upp det som vi har avtalat.
Men innan dess tréffas vi en forsta
gang s4 att du far veta mer om forde-
larna av att vara kund hos ett mindre
assistansbolag.

Fragor stills till e-post: venstrom@bredband2.com
Motet halls i lokal "Kungen”, Dalheimers hus, och
arrangeras i samverkan med NHR och RTP.

OBS! NHR-Géteborg bjuder sina medlemmar pa fika.
Vi &r godkénda av Socialstyrelsen.
Anmilan senast 15 november till kansliet
tel. 031-711 38 04, e-post: nhr.gbg@telia.com

Barbro Wenstrém fér Hélso- och Sjukvardsnétverket

Anja Assistans AB  Box1 44321 Lerum
Tel 0302-666 800 office@anja-assistans.se
www.anja-assistans.se




—— Diagnosgrupperna

MS - sektionen fér multipel skleros

Tisdagen den 27 november kl. 18.00 - 20.00,

traffas vi i Féreningslokalen, Arkitektgatan 2.

Kviéllens @mne: MS och urinvagsproblem. Hur hénger
det ihop och vad kan jag goéra at det? Par Ottosson fran
Wellspect Health Care haller ater en foéreldsning i det
amne som berér s& manga. Ingen avgift!
Anmalan till kansliet tel. 031-711 38 04

e-post: nhr.gbg@telia.com

OBS! For den som anvander fardtjanst ar det viktigt att
boka hemresan i férvag.

Véalkommen, hélsar Helena!

Huntingtons sjukdom

Anhériggruppen tréffas i host féljande mandagar:
Mandag 19 november, ki. 17.30 - 19.30.
Mandag 17 december, kl. 17.30 - 19.30.

Vi far fler besok under hésten. Vid nagot tillfalle
kommer ungdomar och beréttar om vad som hander
i ungdomsférbundet och en annan gang kommer
verksamhetschef Asa Hogé och beréttar om Grénnas
Strands vardboende i Valdemarsvik, dar de har
erfarenhet av personer med HS och har hittat ett bra
arbetsséatt.

Vi traffas pa Dalheimers Hus, Aktivitetscenter plan 3,
Slottsskogsgatan 12 i Goéteborg.

(Sparvagnshaéllplats Jaegerdorfsplatsen eller
Mariaplan). Méjlighet finns till parkering i Dalheimers
Hus garage, alternativt pa gatorna runt omkring.

Alla anhériga och nérstaende till personer med
Huntingtons sjukdom ar varmt valkomna att dela
erfarenheter och svarigheter, som finns i familjer med
sjukdomen. Fika till sjalvkostnadspris finns.

Anmalan till traffarna ar inte nédvandig, men underlattar
forberedelserna av moéte och berdkning av fika.

Valkomna!

Gunnel Fredlund, kurator “Natverket Huntingtons
sjukdom” tel. 0702-11 34 41, e-post: fredlund@telia.com

ALS - Amyotrofisk Lateral Skleros

* Du som har diagnosen ALS

* Du som &r anhorig

* Du som &r personlig assistent

» Du som vill veta mer

ar valkommen till tréffar dar du har méjlighet att stélla
fragor, fa vardefulla tips, fa hjalp med ansoékningar eller
tala med nagon i samma situation. Traffarna sker i sam-
arbete med NHR-Géteborg.

Pa traffarna far du traffa Lena Stenstrém som arbetar
som radgivare pa LaSSe Brukarstddcenter samt &r aktiv
inom NHR. Lena har diagnosen ALS sedan 1986.

Dag: Torsdag 13 december
Tid: Kl. 13.30 - 15.30
Plats: LaSSe Brukarstddcenter, Vestagatan 2

Anmélan: Senast tva dagar innan respektive traff pa
telefon 031-84 18 50
Valkommen!

Spasmodisk Dysfoni

Héstens behandlingsdagar:

Behandling med Botulinumtoxin pa Talvarden
Mandagen den 5 november

Mandagen den 26 november

Mandagen den 17 december

Ring till Eva Ferm, 031-342 22 94, och boka din tid. Be-
talning sker som tidigare pa Oron-, Nas-, och Halsmot-
tagningen, Grona straket 5, 1 van. Men som du val vet
har Klinisk neurofysiologi flyttat till Centralkomplexet,
Bla straket 5, dvs huvudentrén. Ta hiss nr 31, 32 eller
33 il vaning 3. Pa vanster sida finns Klinisk fysiologi.

En god hést dnskar
Gunilla, 031-708 55 65

NHR-Borgen, Lokalgrupp i Kungélv
Vi tréffas under hdstterminen, onsdagarna 21/11,
12/12, kl. 13.30 i Missionskyrkan Utmarksvagen 3,
Kungalv.

Valkomna, hélsar Inger Larsson

Barn i fokus

Vialkommen till en temadag kring barn och funktionsnedsattning

Konferensen halls pa Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12 i Géteborg
Torsdagen den 8 november fran kl. 14.00 till 20.00
Program hittar du pa www.gbghso.se
Deltagandet ar kostnadsfritt. Anmadlan till e-post: thomas.kollberg@socialresurs.goteborg.se




— KonstArten

Café KonstArten
Séndag 18 november, ki. 14.00 - 16.00

Valkommen till héstens sista traff i foreningslokalen, Arkitektgatan 2. Margareta Svensson &r var véardinna och
berattar om nagon aktuell konstnér eller utstéllning.
Som forut blir det konstdiskussion, trevlig gemenskap, fika och lotteri.

Kostnad ar 25 kronor fér kaffe/te, smorgas, kaka och lott.
Obligatorisk anmilan senast torsdagen fore varje cafétraff till kansliet tel. 031-711 38 04, e-post: nhr.gbg@telia.com

Varmt védlkommen, hélsar Margareta och Anneli!

Ga med i var konstférening KonstArten!

Vi arrangerar studiebesék och aktiviteter med anknytning till konst och kultur.
Avgiften ar 350 kr per ar och hela avgiften gar till att kopa in konstverk som vi lottar ut pa vart arsméte.
Arsmotet ar en mycket trevlig och omtyckt tillstalining och alla medlemmar har en chans att vinna.

—— Diverse

Lan av el-rullstol typ Permobil C400 Corpus,
da den egna stolen gatt sénder.

Vid lan av el-rullstolen far du sjalv ordna med hamtning och aterlamning av stolen, i undantagsfall kan vi ordna
transport. Om viss justering behovs far du sjélv ordna detta med de verktyg som finns.

For att klara kommande reparationer da garantitiden gatt ut, kommer vi att ta ut en kostnad av 100:-vid varje
lanetillfalle. Om stolen skadas pga. vardsléshet galler inte den férsakring som finns fér stolen utan da far lantagaren
sjalv sta for kostnaden for reparation.

Vi har erhallit bidrag for inkép av denna stol fran Anggardsstiftelsen, DHRG:s utvecklingsfond, NHR Gateborg
samt Humana Assistansbolag. Stolen kommer tillsvidare att finnas for utlaning hos Barbro och Jan Wenstrém Lilla
Myrekarrsvagen 13, 417 29 Goéteborg: Tel 031-23 12 95, 076-211 41 20 eller 070-449 30 85

Halso-och sjukvardsnétverket inom DHR, NHR och RTP. Gulli Kohistrém, Barbro Wenstrém och Birgitta Svensson

ANNONS

Ar ni intresserade av att ga i familjeterapi?
Har du och din familj svarigheter som ni skulle vilja prata med magon utomstaende om?

Som familj kan man hamna i situationer som &r svéra att hantera och dér man kan behgva tid att tillsammans
reflektera kring det som hander. Om négon i familjen har en funktionsnedséttning, kan &ven det vara nagot
som familjemedlemmarna behdver prata om tillsammans.

Det finns inga givna ramar betréffande vad man kan ta upp, utan det &r ni som styr utifran era behov.

Mitt namn &r Annelie Nilsson. Jag &r utbildad socionom sedan 1998, och arbetar sedan atta ar tillbaka pa

Riksgymnasiet for rérelsehindrade i Angered. Dessforinnan arbetade jag i sex ar pa LaSSe Brukarstddcenter, som arbetar
med radgivning till personer med funktionsnedsattningar. Jag har &ven egen erfarenhet av funktionsnedséttning pga av ett
rérelsehinder jag levt med sedan jag var liten.

Fér narvarande studerar jag pa Goteborgs Universitets Steg 1-utbildning, vilket &r en grundldggande psykoterapiutbild-
ning med inriktning mot familj och natverk. Inom ramen fér denna utbildning kommer jag att ha m&jlighet att bedriva familje-
terapeutiska samtal. Konstellationen pa vilka som deltar i dessa samtal kan se olika ut. Har finns tid och rum fér dig och den
eller de familiemedlemmar som du 6nskar ta med i samtalet.

Jag kan erbjuda er familjeterapeutiska samtal som l&ngst till och med maj 2013. Jag tar en avgift pa 100 kr per samtal.
Om ni har svart att ta er ivig hemifran, kan vi ha samtalen hemma hos er.

Vid intresse kontakta mig pa tel. 0761-30 50 53, eller e-post: annelie1@hotmail.com




[._ NHR-Goteborg 2002 - 2012

NHR-Go6teborg fyller 60 ari ar!

Vad har hant under de senaste 10 aren?

Har kommer en sammanfattning av frdmst féreningens verksamhet, men &ven hur vi paverkat
nar det géller sjukvard & rehabilitering fér vara medlemmar, samt vilka framsteg som gjorts

betréffande nagra neurologiska diagnoser.
Av var ordférande Bengt Nezler

Ar 2002 utndmndes jag till ordférande for NHR-Gote-
borg vid arsmétet i mars. Dessférinnan hade Kent An-
dersson tagit kontakt med kansliet pa Arkitektgatan och
sett skylten "NHR-G6teborg”. Han gick in och fragade,
om han kunde géra nagonting fér féreningen. Kent ar
civilekonom och blev dé&rfér, till féreningens stora gladje,
vald till ekonomiansvarig. Margaretha Andersson, som
var kansliansvarig och hade arbetat for féreningen i
manga &r, tog vél hand om oss. Sa bérjade det.

Ar 2002 firade dessutom NHR-Géteborg 50-arsjubi-
leum och i samband med jubileet erhéll NHR-Goéteborg
fran NHR-Riks en "Rehabkonferens”, som genomférdes
2004. Vi hade en mycket uppskattad Jubileumsfest pa
Dalheimers Hus dér jag, som ny ordférande, fick tillfzlle
att tréffa madnga medlemmar och for NHR-Géteborg
viktiga personer, som bidragit till féreningens utveckling
under aren. Vi gav ocksa ut en jubileumskrift "NHR-
Goteborg 50 ar”, som redovisade det viktigaste, som
hade hant under de férsta 50 aren, vilka som startade
davarande MS-féreningen 1952 och en beskrivning
av olika verksamheter under aren. Dessutom fanns en
rubrik "Femtio ars steg pa vagen”, som jag vill komplet-
tera med négra av de viktigaste handelserna under de
foljande 10 aren.

Ar 2003

| december 2003 startade verksamheten vid det ny-
6ppnade MS-centrum, vilket vi sdg mycket positivt pa.
Malet fér centrumbildningen var bl a:

- Att samla forskning, utveckling och vard avseende
Multipel Skleros (MS) i Stor-Géteborg.

- Att vara en snabb tillganglig enhet for patienter vid
plétsligt tillkommande nya neurologiska symtom vid
underliggande MS-sjukdom.

- Att verka f6r en rationell forskning och tillampning av
etablerade rén inom lakemedel vid MS, att tillse att ratt
patient far ratt lakemedelsterapi och att biverkningana
omhéandertages pa ett sakkunnigt sitt.

Helena Hermansson tog éver Rad- och stédverksam-
heten (Kompassen) efter Roy Svensson, som varit ett
stort stéd fér vara medlemmar i ménga &r. Roy skulie
sluta vid arsskiftet. Helena hade bl.a. arbetat som kura-
tor inom Omsorgsférvaltningen i Géteborg sedan bérjan
pa 80-talet och arbetat med personer bade med

Helena Hermansson pd hemfiird.

psykiska och fysiska funktionsnedsattningar. D& hon
bérjade hos oss skrev hon i Kontakten att hon fortfa-
rande tyckte att socialt arbete var mycket stimulerande
och intressant.

Helena skrev ocks3, att det saknades mycket i vard-
kedjorna och att vara medlemmar blir Iangt ifran hérda i
kontakten med myndigheterna. Manga maste slass for
att f& det som borde vara sjalvklara réttigheter. Tyvarr
tror jag inte att det idag &r sa& mycket lattare fér vara
medlemmar och behovet av stéd ar fortfarande mycket
stort. Helena har under aren skrivit ett antal artiklar i var
tidning Kontakten om &mnen som &r aktuella for vara
medlemmar.

Ar 2004

| maj 2004 boérjade Eva Darenius pa kansliet for att
arbeta med ekonomi, marknadsféring och IT. Eva hade
en bakgrund i lakemedelsindustrin och hade darefter
varit verksam med kommunikation, webb, IT och
administration. Eva ordnade bl.a. ca. 5 férelasningar fér
vardpersonal under 2005 och 2006 vilket vi borde ha
fortsatt med.

NHR-Géteborg anordnade en konferens om Neurolo-
gisk rehabilitering - "Livslust och framtidstro”, finan-
cierad genom en gava av NHR-Riks med anledning



av vart 50-arsjubileum 2002. Syftet var att framfora att
vérdet av en val fungerande rehabilitering som en del
av vardkedjan har pa senare ar blivit alitmer uppmark-
sammat. NHR-Géteborg ville med konferensen sprida
aktuell kunskap och erfarenhet om rehabilitering som en
del i behandlingen av patienter med MS eller neuromus-
kuléra sjukdomar. Inbjudna till konferensen var politiker,
vardpersonal, medlemmar, anhériga m.fl. Medverkande
var bl.a. docent Mikael Nilsson, professor Peter Eriks-
son fran Arvid Carlsson Institutet och Sahigrenska
Universitetssjukhuset. Dessutom medverkade éverla-
kare Christopher Lindberg och docent Jan Lycke. Siwert
Oholm ledde den avslutande debatten med represen-
tanter f6r NHR samt brukare, politiker och administrativa
chefer fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Avstamp. Under hésten 2004 fardigstallde NHR-Riks
en handledning fér genomférande av en MS-utbildning
for nysjuka. NHR-G6teborg och MS-centrum vis Sahl-
grenska Universitetssjukhuset (SU) var samtalspartner i
projektet tillsammans med neurologklinikerna vid Karo-
linska sjukhuset och Huddinge sjukhus. | oktober var allt
klart fér en forsta test av upplégget i "Avstamp”. Testet
skedde pa de tre neurologkliniker, som deltog i projektet
(SU, Karolinska och Huddinge). Hos oss i Géteborg
delade MS-skéterskorna ut inbjudan till ett 20-tal patien-
ter, som insjuknat i diagnosen MS under det senaste
aret. 16 stycken anmalde sig till kursen. De fick under
tre kvallar traffa neurolog, MS-sjukskéterska, kurator,
psykolog, sjukgymnast och arbetsterapeut.

Erfarenheten av testet blev mycket positiv och var-
defulla synpunkter fran deltagarna framkom i kursvér-
deringen. Kent, som fran NHR-G6teborg var med och
startade "Avstamp” har sedan 2004 fortsatt att tillsam-
mans med MS-mottagningen ansvara fér och genom-
fora atminstone tva "Avstampkurser” per &r med 10-15
deltagare i varje. De senaste aren har dven Madeleine-
Kyllerfeldt varit engagerad.

Kultur &r viktigt fér alla ménniskor! Konstféreningen
KonstArten bildades med Eva de Coursey som ordf6-
rande samt ett KonstCafé startade. KonstCafét har dar-
efter haft traffar tre ganger per termin och pagar fortfa-
rande. Margareta Svensson ar ansvarig fér dessa tréaffar
och héller sjélv intressanta férelasningar om konstnarer
och konst. Mycket uppskattat. Dessutom har KonstArten
arrangerat ett antal besok pa olika konstutstaliningar
genom aren.

NHR-G6teborg hade inte haft en aktiv DUNS-férening
pa flera ar, men da Helena Hermansson haft kontakt
med ett antal yngre medlemmar, startade de tillsam-
mans en ny DUNS-klubb i november. Vid start hade
klubben 19 medlemmar.

Ar 2005

KonstArten (Eva de Coursey) informerade genom
"Kontakten” att R6hsska museet blivit tillgangligt for
rullstolar. En ny tiligénglig entré fran Chalmersgatan
hade tillkommit, hissar har renoverats och permanenta
ramper byggts inne i byggnaden. Eva de Coursey hade
tilsammans med Kent Andersson medverkat och lamnat
synpunkter i samband med tillgénglighetsarbetet.

Villan pa Strannegdrden.

Under november och december pabérjades dréneringen
av villan pa Strannegarden, vilket var nédvandigt bero-
ende pa all fukt i kallaren. Efter dréneringen planerade
vi att iordningstélla gillestugan.

Ar 2006

Margaretha Andersson gick i pension. Som jag da
skrev i Kontakten — ord fran ordférande: "Margaretha
har med sin langa erfarenhet och sina kunskaper varit
ett stort stéd fér medlemmarna och fér mig under dessa
ar (fr.o.m. 2002 da jag blev ordférande). Dessutom har
hon blivit en mycket god van. Och nu har Margaretha
gatt i pension! Jag vet att det &r manga utéver mig, som
kommer att sakna henne. Men jag hoppas att saknaden
inte behdver bli alltfér stor, da Margaretha kommer att
ha kvar nagra uppgifter inom NHR-Géteborg och dess-
utom lovat mig att stélla upp nagon gang ibland. Eva
Darenius som arbetat hos oss sedan tva ar tillbaka tar
6ver Margarethas arbetsuppgifter som kansliansvarig”.

Teresé Antonsson bérjade pa kansliet och hennes
huvuduppgift var redovisning, men i évrigt tillsammans
med de andra pa kansliet skéta kontakten med medlem-
marna. Sjélv presenterade hon sig som en ung tjej med
massor av skinn pa nasan, mycket energi, stor envishet
och en massa engagemang. Dessutom &r hon riksmaés-
tare i duo freestyle (en sorts rullstolsdans).

I juni var personalen tillsammans med mig p4 Gunnebo
Slott & Tréadgardar fér personalméte, men aven for



att underséka hur det var stallt med tillgangligheten for
rorelsehindrade. Det mesta fungerade bra bade i parken
och i restaurangen fér personer med rulistol eller rulla-
tor, men vi hittade en del, som behévde atgérdas, vilket
vi papekade for de ansvariga fér anlaggningen.

Eva Darenius, Anneli Ang, Bengt Netzler, Kent Andersson,
Helena Hermansson, Teresé Antonsson & Eva de Coursey

Ar 2007
NHR-Riks firade sitt 50-arsjubileum pa Liseberg
den 8-9 september. Programmet omfattade utéver
jubileumsfirandet en méssa med olika utstéllare av
hjalpmedel m.m. Besokarna hade dessutom mdgjlighet
att lyssna pa olika upptradanden bl.a. Louise Hoffsten,
Petra Mede och Jesper Odelberg.

| samband med jubileet arrangerades en Rehab-
konferens den 7 september i Géteborg. Konferensen
handlade om den neurologiska rehabiliteringens pro-
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blem och méjligheter och var valbesdkt av medlemmar
fran hela Vastra Gotaland, politiker och personer som
arbetar med funktionshindrade med neurologiska diag-
noser. Konferensen éppnades av nobelpristagaren Arvid
Karlsson. Jan Lexell, professor i rehabiliteringsmedicin,
pratade bl a om vad en rehabiliteringsplan bér innehéalla
och Jan Lycke pratade om rehabilitering ur ett hélsoeko-
nomiskt perspektiv.

NHRs ordférande Kathleen Hayward Bengtsson undertecknar
en chek pd 250 000 kr, ett jubileumsstipendium fran NHR-
Fonden till professor Oluf Andersen och Sarah Haghigi.

Eva Darenius slutar som kansliansvarig hos oss fére
sommaren och Eva de Coursey gar in som vikarie.

Ar 2008

| februari bérjade Madeleine Kyllerfeldt som kans-
liansvarig — ett mycket valkommet tillskott fér féren-
ingens hela verksamhet. Madeleine har bidragit med
manga nya idéer for att aktivera féreningens medlem-
mar. Férutom att hon har stor formaga att halla ihop
verksamheten, ar hon med sitt trevliga satt en mycket
uppskattad person av alla vara medlemmar.

NHR genomférde i slutet av oktober en riksomfattande
kampanj fér Neurosjukvardens upprustning. Kam-
panjen omfattade en konferens- och utbildningsturné
for att dela med sig av den kunskap vi besitter om vad
personer med neurologiska sjukdomstillstand behéver

i form av lakarkontakter, vard, behandling, lakemedel
och rehabilitering. Kampanjen var uppdelad i tre olika



programaktiviteter. En utbildningsdag for speciellt in-
bjudna politiker och &vrig profession, en konferensdag
fér personal inom kommuner, landsting, vardféretag och
férsakringskassa och en temakvall for NHR:s medlem-
mar, nérstdende och andra intressenter.

| Géteborg genomférdes konferensen pa Scandic
Crown och antalet deltagare var ca. 200 personer. Kam-
panjen tog sin utgangspunkt fran tre diagnosomraden
MS, Parkinsons sjukdom och Stroke, men syftade till att
patala det stora behovet av en allman upprustning av
neurosjukvarden pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset
och i Véastra Gétaland.

Den 24 april avtackades Siv Olsson och Hans Lo-
rentzon efter manga ars arbete pa kansliet, da bada
gick i pension. Siv och Hans har varit de som sett till
att allt det praktiska har fungerat pa kansliet, lagat mat,
tagit emot medlemmar vid kurser och méten och fixat
nagra tusen fralior genom aren.

Siv Olsson & Hans Lorentzon.

Ar 2009

NHR-Riks blev upptaget som etablerad férmanstagare i
Svenska PostkodLotteriet i sallskap med organisatio-
ner som UNICEF, Réda Korset, Radda Barnen, Can-
cerfonden och Varldsnaturfonden — for att bara namna
nagra av de organisationer vi nu kan jamféra oss med.
NHR-Riks erhéll detta ar 4 miljoner kronor till forskning
och utveckling. Bl.a. anvandes pengarna till utbildning
av ratts- och diagnosombud. Man satsade &ven pa att
sprida kunskap om neurologiska sjukdomar till allman-
heten.

DUNS inforlivades i NHR fran att hittills varit en egen
organisation och ungdomssektionen startade. Detta be-
slut togs pa arets kongress. Nu géller det att féreningen
anordnar bra verksamhet fér medlemmar i alla aldrar.
Terese Antonsson startar ”Rullstolsdanssektion” med
medlemmar frAn NHR-G6teborg och utomstaende.

Férsta numret av "Kontakten” med farg pa férsta sidan
(nr. 3 april) med ett av Eva de Coursey’s vackra foton —
denna gang med vartulpaner.

Ar 2010

Den 12 oktober anordnade i anslutning till Ectrims
(European Committee for treatment and research in multiple sclerosis)
NHR-Riks tillsammans med MSIF (Multiple Sclerosis Interna-
tional Federation) en konferens ”Living with MS — Today
and tomorrow” med MS-forskare fran hela varlden.
Konferensen bestktes av ca. 400 personer (&ven fran
utlandet) pa Svenska méssan i Goteborg.

Allménna Arvsfonden godkande var ansékan om det
mycket angelégna projektet ”"Barn som anhériga —
vem ser vad jag behéver och gér nagot?” Projektet van-
der sig till barn dér en foralder eller annan vardnadsha-
vare drabbats av allvarlig sjukdom, inledningsvis vissa
neurologiska sjukdomar sasom Huntingtons sjukdom,
ALS, Neuromuskuléra sjukdomar och Multipel Skleros.

Det vénder sig aven till personal, som méter pa-
tienter med en neurologisk sjukdom och deras barn.
NHR-Gé6teborg hade melian aren 1999 och 2004 genom
olika aktiviteter uppméarksammat frdgan, men man blev
tvungen att avbryta denna verksamhet p.g.a. resurs-
brist, da verksamheten bedrivits i projektform med
finansiering fran NHR-fonden.

NHR-Riks erhaller ytterligare ca 4,5 miljoner fran Post-
kodLotteriet till forskning och utveckling.
NHR-Goéteborgs ”Gladje-kor” startade.

| november skickade vi en skrivelse till Sektorsradet
fér neurosjukvard, Halso- och sjukvardskansliet Vastra
Gétalandsregionen och till ordférandena for Halso- och
sjukvardsnadmnderna 4, 5, 7, 11 och 12 angaende
situationen inom Neurosjukvarden, Sahlgrenska
sjukhuset. Vi skrev bl.a. att Neurologiskt Handikappades
Riksférbund (NHR) aktivt arbetar kring fragan om bris-
ten i Sverige pa resurser inom neurosjukvarden liksom
bristen pa rehabilitering for personer med olika neurolo-
giska diagnoser. | skrivelsen togs bl.a. upp att:

- Tillgangen till neurosjukvard maste bli battre.

- Antalet neurologer och neuroteam (lakare, sjukskoter-
ska, kurator, arbetsterapeut, sjukgymnast, logoped och
psykolog) maste 6ka.

- Individuella rehabiliteringsplaner maste genomféras.

- Budgeten fér nya och effektivare behandlingar maste
bli storre.

Ar 2011

| oktober detta ar var vi tvungna att aterigen skriva till
Sektorsradet fér neurosjukvard, Halso- och sjukvards-
kansliet Vastra Gétalandsregionen, och Halso- och
sjukvardnamnderna. Vi skrev bl.a. att nuvarande situa-
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tion med pagaende inbesparingar och férvantade
inbesparingar inom neurosjukvarden 2012 gor att vi
kanner oss tvungna att skriva till er igen.

Vi far manga fragor fran medlemmar om vad som
egentligen hander? Man upplever att tillgéngligheten
till neurosjukvard blivit &nnu sémre — man méts av en
stressad personal, man blir inte kallad till aterbesok i
den utstrackning som kravs och far inte tillgang till den
vard och de behandlingar som &r nédvéandiga for att fa
en bra livskvalitet och kunna leva ett véardigt liv. Man
kanner en valdig oro, som i sin tur paverkar sjukdomens
férlopp.

Vi patalade den oro som medlemmarna kanner infér
att patienter skall 6verféras till primarvarden fran mot-
tagningarna inom neurosjukvarden. Vi kravde aven att
en analys av befolkningens behov av neurosjukvard i
Vastra Goétalandsregionen maste genomféras, vilket vi
fick gehér for.

Teresé & Jan Antonsson.

Teresé Antonsson m.fl. arrangerade for forsta géngen
"Vist-cupen i rullstolsdans”, som skall aterkomma
varje ar har i Géteborg, med deltagare fran hela Sverige
(ca 30 par). Dessutom arrangerades "SM i rullstolsdans”
har i Géteborg (ca 20 par). Teresé och Jan Antonsson
blev dar guldmedaljérer i disciplinen “"freestyle duo”.

| borjan av sommaren avled Ingvor Bérjesson, en
pionjar inom féreningen. Ingvor blev medlem i den dava-
rande MS-féreningen 1973 och var en av initiativtagarna

till DUNS som bildades 1977. Mediemskapet var fér Ing-
vor en livsuppgift. Hon har med sitt intresse fér och sina
erfarenhet av det mesta som ror livskvalitet och funk-
tionsnedséttning bidragit till att manga med framférallt
MS fatt 6kade kunskaper om funktionsnedsattningar och
dess konsekvenser. Aven anhériga och anstallda inom
varden, i kommunen och i staten har genom Ingvor fatt
insikter i dessa fragor. Ingvor hade en stor betydelse for
vara medlemmar. Ingvor var en lyssnande person som
med sin livsgladje, styrka och varme férmedlade trygg-
het och stéd till andra i deras svara situation.

Tva tidigare ordféranden avled detta ar. Det var Lars
Meister (ordférande 1987-1990 och 1991-1995) och
Kenneth Kindstrom (ordférande 1995-2001). Lars ledde
sin styrelse med stor energi och ett mycket stort ratts-
patos till att verka for att foreningens medlemmar skulle
fa ta del av och kunna deltaga i en bra verksamhet till
gagn for alla med en neurologisk sjukdom eller skada.
Lars hade ocksa en formaga att se méjligheterna.

Vad han ville férmedia till andra var att livet med svara
funktionsnedsattningar trotts allt kan vara gott. Lars

var dessutom en av dem, som tillsammans med Ingvor
Borjesson startade DUNS 1977.

Kenneth verkade med stor energi och vilja for att
framst NHR-G6teborgs medlemmar skulle fa béttre lev-
nadsvillkor, att medlemmarna skulle f& den rehabilitering
de hade rétt till och att ratten till rdd och st6d enligt LSS
skulle tillifalla dem som var i behov av det utan krangel.

Ar 2012
NHR-Riks far 7 miljoner kronor fran PostkodLotteriet till
forskning och utveckling.

NHR-Géteborg firar 60-arsjubileum. Jubileumsfest pa
Dalheimers hus med trerattersmiddag samt underhall-
ning och dans.

Till slut &r det tre personer jag vill tacka for att de under
dessa ar pa olika satt stalit upp for NHR-Géteborg och
dess medlemmar. Det ar professor Oluf Andersen for
hans insatser som NHR-Go6teborgs fortroendelékare, for
hans mycket populéra férelasningar om Multipel Skleros
och den forskning som han bedriver och &ven annan
forskning inom omradet. Oluf Andersen blev ar 2002 av
Goteborgs universitet utnamnd till adjungerad professor
i neurologi (20%) med sarskild inriktning mot Multipel
skleros. Utndmningen blev méjlig genom finansiering av
Forskningsfonden.

Aven docent Jan Lycke har under dessa ar regel-
bundet genom olika féreldsningar bidragit till att 6ka
kunskaperna hos vara medlemmar om Multipel Skleros
och den forskning som sker, bade egen och andras.

Overlikare Christopher Lindberg inom omradet



Neuromuskuléra sjukdomar (NMD) har bidragit till 6kade
kunskaper om de olika diagnoser som NMD omfattar
genom férelasningar och artiklar i var medlemstidning
"Kontakten”. Dessutom har samarbetet mellan Muskel-
fonden (en insamlingsstiftelse, som samlar in pengar till
forskning om neuromuskuléra sjukdomar och initierades
av Christopher Lindberg), Sahigrenska Universitets-
sjukhuset, Neurosjukvarden och NHR-Géteborg fortsatt.
Muskelfonden har harigenom kunnat fortsatta med att
dela ut forskningspengar och arrangera de arligen ater-
kommande temadagarna om Neuromuskulédra sjukdo-
mar.

Under dessa 10 ar har vi forsokt att sa aktivt som
mojligt arbeta med de uppgifter som forvantas av féren-
ingen. Medlemsarbete sasom forelasningar men dven
trivselkvallar av olika slag, vilket &r mycket uppskattat.

En mycket viktig uppgift &r samhéllspaverkan som
t.ex. innebér deltagande i dialogméten (Halso- och sjuk-
vardsnamnderna), deltagande i det Centrala - liksom i
de lokala Raden for funktionshinderfragor samt bevaka
vad som hénder inom neurosjukvarden (Brukarrad).

Ett genomgaende tema i diskussionerna &r 6kad
tillgénglighet till neurosjukvarden och behovet av rehab-
ilitering, som ar mycket eftersatt. Sjalva anordnar vi
sjukgymnastik fér personer med MS liksom bad i en
tempererad pool i samarbete med Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset. Vi erbjuder &ven rekreation och anpassad
rehabilitering pa var anlaggning NHR-Strannegarden i
Onsala.

Det handlar om att kontinuerligt bearbeta politikerna
och sjukvarden men dven informera samhallsmedbor-
garna om neurologiska sjukdomar och situationen for
personer med neurologiska funktionsnedsattningar.

En annan sak att félja upp &@r vad som hander med
férdtjansten, som fér manga av medlemmarna &r en
nédvandighet for att komma ut i samhallet.

Det finns ett stort behov av Rad och Stéd for att fa
vagledning vad galler personlig assistans, handikapp-
erséttning, hjalpmedel, bilstéd, arbete, pension, bo-
stadsanpassning, ledsagning och férsakringsfragor och
hjélp med stdd vid kontakter med myndigheter men
aven stédjande samtal. Och detta behov har 6kat i och
med den samre tiligéngligheten till neurologmottagning-
arna pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

En annan mycket uppskattad verksamhet &r Resor
och utflykter. Under denna 10-arsperiod har anordnats
mellan 60 — 70 resor. Har har det handlat om resor till
t.ex. Cypern eller Teneriffa, bussresor till Lécko slott och
Louisiana i Danmark eller en Ma Bra Helg i Valjeviken.

En viktig aktivitet &r de omtyckta studiebesék som
Barbro Wenstrém arrangerat i samarbete med kansliet.

Resa till Teneriffa i mars 2010.

Nu startar en ny 10-arsperiod med allt vad det inne-
bar. Férhoppningsvis sker det ytterligare framgangar
inom forskningen, som kan hindra olika neurologiska
diagnoser att bryta ut eller bidra till en béattre livskvalitet
fér dem som far dessa diagnoser. Vi hoppas &ven pa
béttre tillgénglighet till neurosjukvarden inklusive re-
habilitering men &aven till arbete, kultur, transportmedel
och mycket mer, sa att vara medlemmar sa langt som
méjligt kan tillfredsstélla sina individuella 6nskemal om
en bra livskvalitet.

Vad har hdnt inom forskningen och varden
de senaste tio aren da det géller nagra
neurologiska diagnoser?

NMD, Neuromuskuléra sjukdomar

NMD ér ett samlingsnamn fér en rad sjukdomar som
innebér att de drabbade inte kan anvanda musklerna
normalt. Nagra av sjukdomarna ar: muskeldystrofi, mus-
kelatrofi, myosit och neuropati. NMD kan idag, jamfort
med f6r 10 ar sedan, i stdrre utstrackning diagnosiseras
genom att genetisk diagnostik blivit méjlig for flera sjuk-
domar. Fér Duchenne muskeldystrofi pagar idag kliniska
studier med olika former av genterapi, studier som inne-
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fattat pojkar behandiade vid Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus. Resultaten ar forsiktigt optimistiska,
men mycket arbete aterstar. Kortison, hjartuppféijning,
sjukgymnastik ar fortfarande de viktigaste faktorerna
for att pojkar med Duchenne muskeldystrofi skall ha sa
bra muskelfunktioner som méjligt. Vad avser de andra
arftliga neuromuskuléra diagnoserna har inte genterapi
kommit lika langt, men mycket forskning pagar interna-
tionellt och i Sverige.

Myastenia gravis (MG) betyder allvarlig mus-
kelsvaghet. MG &r en muskelsjukdom, som angriper
muskeléverféringen fran nerv till muskel. Féljden blir
att musklerna tréttas ut pa ett onormait satt. Det finns
behandling for MG. Den behandling som finns &r dels
en muskelstarkande symtomlindrande behandling som
Mestinon dels en behandling som paverkar sjukdomsor-
saken genom immunologiska mekanismer. De senaste
10 aren har vi fatt battre immunhdmmande medel t.ex.
Prograf och Mabthera, som kan hjaipa dem med det
svaraste sjukdomsférloppet med MG. (Overlékare Chris-
topher Lindberg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset).

ALS, Amyotrofisk lateraskleros

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) och motorneuronsjuk-
dom (MND) &r en grupp sjukdomar som medfér en
progressiv skada pa de nervceller i hjarna, hjarnstam
och ryggmarg som styr rorelseférmagan, vilket medf6r
tilltagande férlamningar av alla kroppens viljestyrda
muskler. Omkring 1-2 per 100 000 drabbas varje &r.
Vanlig alder vid insjuknandet ar 45-75 ar. Man drabbas
nagot oftare &n kvinnor. Sjukdomen har ingen relation
till yrke, kost, etniskt ursprung, boendeort eller yrke. Den
ar arftlig hos 8-10%, medan den hos 90% icke ar arftlig
utan har klara inflammatoriska drag. Effektiv bromsande
eller botande behandling saknas, men ibland kan man
fa viss uppbromsning av vissa medel!.

Trots att sjukdomen hos en del ar arftlig, men hos
flertalet har en helt annan primar orsak och att det
darfor finns en rad mdéjliga olika orsaker och forlopp, sé
har man under senare ar allt mer funnit gemensamma
drag for hur nervcellerna skadas och gér under pga.
sjukdomen. Vi har ocksa fatt allt battre objektiva
méjligheter att méta sjukdomens aggressivitet, vilket
underlattar forskningen vid behandlingsférsok. Vi har
ocksa under senaste artiondet fatt allt mer kunskap
om hur vi kan lindra forloppet under sjukdomen och
kompensera fér de funktionsproblem som sjukdomen
medfoér under sitt férlopp.

Man forskar numera i hég utstrackning éver hur
man skall kunna hejda den skadliga ansamling av
restprodukter och inflammation som drabbar nerv- och
gliaceller under sjukdomsférloppet och som medfér
nervcellernas undergang. Det finns en rad olika upp-
slagsandar som féljs upp f.n., bade pa forsoksdjur, i
vavnadsodling och vid kliniska studier. Mycket talar for

att battre uppbromsande ldkemedel kommer att finnas
inom de narmsta aren. (Docent Lennart Persson, Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset).

Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom &r en neurologisk allvarlig sjukdom
som &r arftlig. Vart och ett av barnen till en person som
har sjukdomen l6per 50% risk att bara pa anlaget och
utveckla sjukdomen. En frisk person kan inte fa barn
med anlaget. Idag saknas botande eller bromsande be-
handlingar. Den behandling som ges &r mediciner, som
lindrar olika symtom. Internationell forskning pa omra-
det pagar. F6r narvarande testas tekniker, dar &mnen
tillsatts som binder sig pa den skadade genen och pa
sa sétt blockerar den. Malet &r att finna en metod som
forhindrar att sjukdomen bryter ut eller som bromsar
férloppet. (Att leva med Huntingtons sjukdom, Neurologiskt
Handikappades Riksférbund).

MS, Multipel Skleros

MS ar en neurologisk sjukdom i centrala nervsystemet,
det vill sdga hjarnan och ryggmérgen. Den isolerande
myelinskidan runt nervtradarna angrips och nervsigna-
lerna kan da inte féras vidare pa ett normalt satt. MS ar
sannolikt den sjukdom inom neurologin dar kunskaper-
na om sjukdomen och behandlingsméjligheterna ékat
mest. Sjukdomen &r betydligt vanligare an vi tidigare
trott och en nyligen gjord prevalensmétning visade att
17.500 (ca 2 promille) av den svenska befolkningen har
MS.

Orsaken till sjukdomen ar fortfarande okénd men
under senare ar har man funnit en stor méngd gener
som Okar risken for MS. Vissa miljé- och livsstilsfakto-
rer har ocksa visat sig 6ka MS risken. Av dessa ar laga
D-vitamin nivaer (sannolikt orsakat av lag solexpone-
ring), tobaksrokning och férekomst av Epstein Barr virus
infektion de hittills sakerstallda riskfaktorerna. Tidigare
uppfattning, att enbart myelinet som omger nervfibrerna
i den vita substansen (centralt i hjarnan) skadas vid MS,
har fatt revideras. Vi vet nu att dven oligodendrocyter
(myelinbildande celler), nervfibrerna och nervcellerna
skadas och &ven den gra substansen (hjarnbarken) pa-
verkas vid MS vilket leder till arrbildning och minskning
av hjarnans och ryggméargens volym.

Med magnetkamera (MRI) kan sjukdomens utbred-
ning i hjarna och ryggmarg féljas. Detta ger goda méj-
ligheter att folja sjukdomsaktivitet och effekten av insatt
behandling. Sedan 1995 finns sjukdomsmodifierande
behandling som bromsar sjukdomsaktivitet och &ndrar
férloppet. En snabb utveckling sker och vi har nu méjlig-
het att sétta in effektivare lakemedel fér dem som inte
har tillracklig effekt med betainterferon (Avonex, Rebif,
Extavia, Betaferon) eller glatirameracetat (Copaxone).
Samtliga behandlingar har hittills inriktats pa att minska
inflammationen i hjarna och ryggméarg. Behandlingen



har bast effekt tidigt i sjukdomen och fér dem med skov-
vist forlopp. Nya behandlingar som ges i dropp eller som
tablettbehandling ar emellertid under utveckling och
forhoppningsvis kan vi inom de ndrmsta aren aven be-
handla patienter med progressiv MS. (Docent Jan Lycke,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset).

Stroke

Stroke (slaganfall) ar den vanligaste orsaken till neu-
rologiska handikapp i vart land. Stroke &r den gemen-
samma benamningen pa det som i dagligt tal kallas
hjarnblédning, trots att det oftast &r fraiga om blodpropp.
Strokefaltet har de senaste 10 aren préglats av att
akutbehandlingar etablerats som fatt allt stdrre bety-
delse. Intravends trombolys (propplésande behandling)
och trombektomi (mekanisk propputdragning) &r bagge
effektiva metoder att lindra effekterna av ischemiska
stroke, dvs stroke som orsakats av proppar. Ischemiska
stroke utgor 85 % av alla stroke och svarar for runt
25.000 insjuknanden érligen i Sverige. Ovriga fall beror
av hjarnblédningar.

Trombolys och trombektomi har fran introduktionen
i borjan av 2000-talet kunnat ges till allt fler och idag ar
det runt 10 % av alla behandlingsbara stroke som man
hinner ge trombolys och drygt 1 % som trombektome-
ras. Tack vare den Nationella strokekampanjen har an-
talet behandlingar 6kat extra mycket senaste aret. Varje
minut extra innan proppen |6sts innebér att miljontals
nervceller dér, och nyckeln till framgangsrik behandling
ar att den insjuknande kommer till sjukhus sa fort som
mdjligt — varje sekund réknas. Innan behandlingen ges
maste man hinna med en réntgen (datortomografi) av
hjarnan sa att man kan sakerstélla att insjuknandet be-
ror av en propp och inte en blédning. | det senare fallet
kan man inte behandla med trombolys, men da behévs
ibland akuta neurokirurgiska atgarder i stéllet.

For att manniskor snabbt ska kénna igen strokesym-
tom sa har AKUT-testet introducerats som alla kan tréna
pa via natet pa. AKUT star fér A=ansikte (&r du sned i
ansiktet?), K=kroppsdel (ar du svag i armen eller be-
net?), U=uttal (4r det svart att prata riktigt?), T=tid (ring
112, varje sekund ar dyrbar). Mer &n 100.000 invanare
har nu gjort testet. Ga du ocksa in pa webben och hjalp
att sprida AKUT till alla du kanner!

En annan viktig utveckling senaste 5 aren har varit
den 6kade insikten att varningsproppar (TIA) som ger
samma symtom som stroke, men dar symtomen forsvin-
ner inom minuter till timmar, innebér en stor risk att snart
insjukna i en stor stroke. Sedan nagra ar (2009) har vi
nya nationella riktlinjer som tydligt anvisar att alla som
insjuknat med TIA ska l&ggas in pa sjukhus fér be-
handling och utredning. Man far inte vanta, utan det ar
ambulanstransport som géller &ven om symtomen helt
gatt dver och man mar bra!

Aven om den akuta behandlingen vid stroke &r viktig
sa &r strokeenhetsvarden och rehabilitering det som
betyder mest fér de som insjuknat med stroke. Stroke-
enhetsvarden baseras pa manga olika yrkesgruppers
samarbete, som bast nar det finns sjukgymnaster, ar-
betsterapeuter, underskéterskor, sjukskéterskor, lékare,
kuratorer, logopeder och psykologer.

De senaste 10 aren har strokeenhetsvarden férbatt-
rats i Sverige. Den &r mer effektiv och kan nu erbjudas
nastan alla oavsett var man bor. Det har ocksa blivit all
tydligare att rehabiliteringen ska bérja dag 1 vid insjuk-
nandet och nya moderna metoder gor att resultatet av
rehabiliteringen forbattras. Senaste aret prévar man
framgangsrikt att lata medarbetare fran avdelningen dar
patienten vardas félja med patienten hem och fortséatta
tréaningen i hemmet. Det har gjort att man har kunnat
trana i sin hemmiljo vilket &r bra eftersom det &r dar
man ska vara efter sjukhusvistelsen. Det k&nns tryggt,
Okar rehabiliteringens kvalitét och underlattar Gvergang-
en fran slutenvarden till primarvard och kommunen.

Forskningen om stroke gar standigt framat. Olika be-
handlingsstrategier prévas. Ett koncept som kan komma
att fa stor betydelse &r hur man med olika medel kan sti-
mulera nervcellerna i hjarnan till tillvéxt eller nybildning.
| Vastra Gétaland har regionen och sjukvarden tillsam-
mans med Goéteborgs Universitet och Chalmers bildat
ett forskningsnatverk: Stroke Centrum Vast med syfte
att géra VGR till en av varldens frdmsta regioner inom
vard och forskning om stroke. (Prof. Lars Rosengren,
forestandare for Strokecentrum Vast (forskning)).

Parkinsons sjukdom

Av okand anledning forstors langsamt de hjarnceller i
hjarnan som producerar dopamin. En brist pa dopamin
gor att det blir svarare att samordna kroppens rérelser.
Den nuvarande behandlingen for de allra flesta med
sjukdomen, &r effektiv under en lang period. Och en
person behdver inte féréndra sin livsféring namnvart de
férsta 10 aren efter att ha fatt en diagnos. Aven efter
det kan sjukdomen hallas i schack med goda resuitat.
Problemet &r att sjukdomen utvecklas och att behand-
lingen hela tiden behdver modifieras och kompletteras
for bésta resuitat.

Det man kan hoppas pa inom en snar framtid, ar att
fa fram lakemedel som stoppar upp sjukdomsutveckling-
en och att man verkligen skall kunna reparera de skador
som uppkommit pa grund av Parkinson. Genterapi
och cellstransplantationer ar mycket intressanta upp-
slag, som de narmaste aren kommer att utvecklas for
att kunna reparera nervceller. | det arbetet ar det forst
och framst fokus pa att kunna behandla unga patien-
ter, som har 40-50 ars sjukdomsbild framfér sig. (Prof.
Hakan Widner, SUS i Lund. Fran Parkinsonseminarium i
Malm®d, april 2012.).
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