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KANSLIET INFORMERAR

Hoppas ni haft en harlig sommar!

Kansliet kommer att vara stingt tisdagen den 19 september.

Da kommer vi att vinka av Jenny nar hon fortsitter cykla genom Sverige for
att samla in pengar till Neurologisk forskning.

Mer information hittar du pa sidan 6 hér i tidningen.

O
L3

oy ©

Du kommer vil du ocksa!

Hilda Henrikssons Fond

Fonden ger bidrag i forsta hand till personer som har MS eller CP, men
dven annan neurologisk diagnos godtas (ej neuropsykiatrisk diagnos som
ADHD eller Autism).

Sokande skall vara bosatt i Goteborg med omnejd och vara 15

ekonomiskt behovande. Endast mindre belopp delas ut. oktobey

Sista ansokan for hosten ar 15 oktober

AnsoOkningsblankett finns pad Neuroférbundet Goteborgs hemsida:
neuro.se/goteborg

Fragor om fonden besvaras av Caroline Persson pé tel: 031-711 38 04, eller
e-post: kompassen.gbg@neuro.se

Lagenhet pa Teneriffa — att 1ana!

Neuroférbundet Géteborgs medlemmar (i férsta 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 ansO0ka om att lana ldgenheten under en tvaveckorsperiod ar 2024,
vecka 6 och 7 eller 8 och 9. Lagenheten ar en "Studio” avsedd for 1-2 personer
och du som soker kan ta med dig en person. Du bestiller sjilv din flygresa
och ovriga kringtjanster.

Sista ansdkningsdag for Ian av lagenheten ar 1 oktober.

G4 in pa var hemsida eller kontakta kansliet fo6r ansokningsblankett och
mer information: tel. 031-711 38 04, e-post: info.gbg@neuro.se

hemsida: neuro.se/goteborg

Vilkomna!

Mary Sol ér en valutrustad
rebabiliteringsanliggning som
sedan ldnge dr populdr bland
gdster med rovelsenedsdtining.
Légenbetshotellet ligger
trevligt, endast cirka 400 meter
fran strandpromenaden i

Los Cristianos.
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ORD FRAN ORDFORANDEN
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Hej allesammans! "

Hoppas ni alla haft en skon
sommar.

Vadret pa vastkusten bjod ju
pa en fantastiskt fin sdsongs-
start med stralande sol och
manga harliga hogtrycksdagar
redan under juni manad.

Véra gaster pa D&J Stranne-
garden trivdes och midsom-
marfirandet blev jattelyckat.
Under juli och augusti har
vart nya fina tak till poolen
anvants flitigt nir vadret varit
samre. Skona varma bad och
harlig traning i poolen har
varit mycket uppskattat. Ett
sommarminne fick de gister
som var med pa sport och
traningsveckan i juli da SS

var medlem Sara Mofasser
Johanssons debutbok som
fick fina recensioner i GP. En
fangslande och lattlast bok
som ger nya insikter om de
utmaningar och trauman som
kan finnas med nir man ska
fortsatta livet i ett nytt land.

Som ni vet genomforde vi var
lokala Neuropromenad pa
sedvanligt satt i Slottsskogen
i varas. Nu har riksférbundet
sin kampanjvecka f6r Neuro-
promenaden under perioden
25 augusti till 3 september. Ga
in pa riks hemsida och 14s mer
om hur ni kan delta i insam-
lingen genom att starta egna
Neuropromenader. Detta gors
i mindre grupper eller genom
att fortsitta att ga promena-

sensommarresa och spavistel-
se pa lyxiga Hotell Tylosand.
Det blir intressanta besok i
Laholm och Halmstad samt
mojlighet att se Per Gessles
unika samling av Ferraribilar.
Kontakta kansliet om du ar
intresserad. Det finns fortfa-
rande nagra platser kvar.

Avslutningsvis vill jag beritta
att vi har haft kontakt med
VG-regionen for att boka in
ett dialogmote och besok pa
regionens hus. Vi kommer
bland annat att diskutera be-
hoven av rehabilitering och
hjalpmedel. Hor giarna av dig
till kansliet om du 4r intresse-
rad av att vara med eller om
du har fragor som du vill att vi
ska stalla till vara politiker.

Kaparen i Gottskar for femte
sdsongen erbjod vara gaster
att prova pa segling.

der och satta in de frivilliga
bidragen till forman f6r Lag
Neuro Goteborgs Neuro-
promenad.

Onskar er alla vilkomna pa
foreningens kommande akti-
viteter!

Sommar forknippar manga
med avkopplande ldsning
av bocker. Sjalv har jag last

Kent Andersson
ordforande

Den 10 - 12 september ar ni
valkomna att vara med pa var

BOKTIPS FRAN ORDFORANDEN

Var medlem Sara Mofasser Johansson som har diagnosen MS fick
fina recensioner, i GPs artikel den 21 januari 2023. Hennes debutbok
”Vantar du pa mig?” ar en fiktiv berattelse som bygger pa Saras egna
erfarenheter av flykten fran mullornas Iran.

Den handlar om flickors sokande efter frihet nar saval mullor som fader
haller dem tillbaka.

Boken handlar om hur svart det ar att hantera livet efter flykten nar man
kommit till sitt nya land och friheten. Berattelsens huvudperson kampar
med svara minnen samtidigt som hon har ett nytt vardagsliv och bra
yrkeskarriar i Sverige.

Som en del i berattelsen far huvudpersonen diagnosen MS vilken blir
annu en tung borda att hantera. Boken ar klart lasvard och aktuell.

SARA
MOFASSER
JOHANSSON

Du kan lasa mer om boken i gp.se/kultur under rubriken "Debut 2023:
Hon synliggér kampen efter flykten”.

LNOY4Q¥O .
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VAR KONSTFORENING - KonstArten

Goteborgs konstmuseum 100 ar
Konsten - huset - framtiden

Alla medlemmar i Neuroférbundet Géteborg inbjuds till konstkvall med Patrik Steorn.

Foto: Hossein Sebatlon Foto: Jannis Politidis Foto: Hendrik Zeitler

Goteborgs konstmuseum byggdes pa Gotaplatsen infor jubileumsutstéllningen 1923 och firar i ar 100 ar.
Samtidigt som firandet pagar star man infér spdnnande férdndringar med planering f6r en stor om- och tillbygg-
nad av huset. Utover det berattar Patrik Steorn om nagra av de mest dlskade konstverken pa museet och nagra
personliga favoriter bland konsten.

Patrik ar sedan 2020 chef for Goteborgs konstmuseum. Han har fatt mycket uppméarksamhet f6r sin avhandling
med titeln "Nakna man: Maskulinitet och kreativitet i svensk bildkultur 1900-1915”. Han har ocksa forskat om
modevetenskap och har varit chef for Thielska Galleriet innan han blev chef for Goteborgs konstmuseum.

Dag & tid: Onsdag 20 september kl. 18.00 -19.30

Plats: Goteborgs Foreningscenter. Ingang fran S6dra Allégatan 1B, genom Café au Thé.

Fortaring: Motet inleds med kaffe och fralla. Ange allergier/ kostavvikelser vid anmalan.

Avgift: Medlem i KonstArten 0 kr, medlem i Neuroforbundet Goteborg 30 kr och icke medlemmar 100 kr.
Anmdlan: Senast 14 september via var hemsida neuro.se/goteborg eller ring kansliet pa telefon 031-711 38 04

g
g Café KonstArten }\'3

Neuroférbundet Goteborgs konstforening vilkomnar alla medlemmar till Café KonstArten,
inget medlemskap i konstféreningen kravs.

Margareta Svensson leder traffarna med konstdiskussioner och trevlig gemenskap.

Dag & tid: S6ndag 17 september kl. 14.00 - 16.00

Plats: Vegasalen pa entréplan, Vegagatan 55, Goteborg.

Anmal dig till: Margareta Svensson, e-post: margareta.b.svensson@gmail.com eller tel 0730-94 43 04
Pris: 20 kr inklusive kaffe & kaka. Betalas pa plats.
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Valkommen till drets Neurodagar
27 - 28 september

Mot forskare och specialister pa neurologiska sjukdomar
Scandic Molndal, Barnhemsgatan 23, 431 31 Molndal

Onsdag 27 september kl. 18.00 - 20.30

“Hjarntrétthet” & “Konsten att styra sina drommar”

Hjarntrotthet dven kallad fatigue &r ofta ett stort problem vid manga neurologiska diagnoser som
MS, Stroke med flera. Manga har ocksa problem med sémnen. Har ar drommar ett spannande
forskningsomrade.

Kvdllens program:
17.30  Registrering
18.00 Inledning, Kent Andersson Neuroférbundet Goteborg
18.15  ”"Konsten att styra sina drémmar”
Foreldsare: Pontus Wasling, Overlikare i neurologi och docent
19.15  Paus med fika
19.45 "Hjarntrotthet vid neurologiska diagnoser”
Forelasare: Sanna Padaho, Neuropsykolog
20.15 Fragestund
20.30 Avslutning

Pontus Wasling

Sanna Pddaho

Torsdag 28 september kl. 18.00 — 19.30

"Polyneuropati - nar flera perifera nerver inte fungerar normalt. Vanliga och
ovanliga orsaker.

Kvéllens program:

17.00 Registrering och fika

18.00 Inledning, Kent Andersson Neuroférbundet Goteborg

18.15  "Polyneuropati nir flera perifera nerver inte fungerar normalt.
Vanliga och ovanliga orsaker.”
Forelasare: Magnus Johnsson, Specialistlakare neurologi

19.30  Avslutning

£

)7 ~ Magnus Johnsson

Du anmadler dig senast 15 september via en ldnk pa var hemsida: neuro.se/goteborg
For mer information samt hjalp med anmalan, kontakta kansliet 031-711 38 04
Telefontid: man - tors kl. 10.00 - 15.00, lunchstangt kl. 12.00 - 13.00.

OBS! Begrinsat antal platser - Forst till kvarn galler!

Avgift inklusive fortdring: Medlem i Neuroférbundet - ingen avgift. Ej medlem - 100 kr/dag
Betalningen gors till plusgiro 1 21 30-1 nar du fatt din anmalan bekraftad.

Mairk din betalning med det/de datum du 6nskar deltaga, samt namnen péa samtliga du betalar f6r med
for- och efternamn. Tack pd forband!

Valkommen!
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HOSTKAMPAN)

Ta med vanner och bekanta
och heja fram Jenny
pa hennes resa genom Sverige!

Tisdag 19 september kl. 12.00

Ica Maxi, Grafiska vagen 16, Goteborg

Var medlem Jenny Ljungberg cyklar genom hela Sverige for att samla in pengar till neurolo-
gisk forskning och verksamhet. Hon startar i Kiruna och nar Géteborg den 19 september.

Jenny lever sjalv med diagnosen MS sedan 2011. Till vardags arbetar hon som larare,
nagot hon tagit tjanstledigt fran for att kunna cykla. Malet med cykelaventyret ar att
sprida medvetenhet om neurologiska diagnoser och samtidigt samla in pengar till
neurologisk forskning och Neuroforbundets verksamhet/foreningsliv.

Neuroférbundet Goteborg har aktiviteter pa plats.

Hall er uppdaterade om eventet pa var hemsida och facebook.
Du kan 13sa mer om Jennys resa pa riks hemsida neuro.se

Du kanske kdnner nagon som vill bli medlem sa passa pa att traffa oss och fa informa-
tion.

Olika sponsorpaket erbjuds till foretag.
Vill du veta mer, se neuro.se/stoed-oss/foer-foeretag/

Det gar aven bra for dig som privatperson att bidra.

NEURO!{T,

Insamling till neurologisk
forskning och var verksamhet
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OVRIGA AKTIVITETER

Bussresa till
Tylosand &

Laholm
10-12 september

Ett fatal platser kvar!

Relax med bad, konst, Ferraribilar,
hjorthagn med mera.

Mer information om resan hittar
du i Kontakten Nr 4 eller pa var
hemsida.

Skulle du vill anmala dig till en
reservplats, kontakta Madeleine
e-post: madeleine.gbg@neuro.se
eller telefon 031-711 38 04.

Borgen,
lokalgruppen i
Kungalv

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

Medlemmarna triaffas flera gang-
er per ar och tar da upp aktuella
amnen och har social gemenskap.

Dag och tid:
Onsdagar kI 13.30-15.30

Kommande traffar:
20/9, 18/10, 22/11, 13/12

Plats: Equmeniakyrkan,
Utmarksvagen 3, Kungalv.

Alla dir hjdrtligt vilkomna!

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

—— s

Miljovanlig
hudvard

En kurs i miljovanlig hudvard.

Dér far du som deltagare gora ditt
eget cerat och aven tillverka torr-
schampo.

Linda Mathiasson fran Natur-
skyddsforeningen vagleder oss och
ger oss information om hallbar
konsumtion. Darefter tillverkar vi
vara produkter.

Dag & Tid: Tisdag 19 september
kl. 17.30-20.00

Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vastra Frolunda

Avgift: 50 kr betalas pa plats med
swish. Mark betalningen "Hud”.

I avgiften ingar fika, ingredienser
och forvaringskarl.

Anmalan: Senast den 11 september
via var hemsida eller ring kansliet
pa telefon 031-711 38 04.

Ange vilken forening du tillhor.

OBS! Begransat antal deltagare.

Tjej-fika pa
Kanelbullens dag

Yo ."“‘j_;i. s f ‘ : .‘c o
Vi fikar, umgas och har allmint
trevligt.

Dag & Tid: Onsdag 4 oktober

kl. 16.00-17.30

Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vistra Frolunda
Avgift: 20 kr betalas pa plats med
swish.

Mairk betalningen "Tjej-fika”.

Anmdlan: Senast den 1 oktober via
var hemsida eller ring kansliet pa
telefon 031-711 38 04.

Ange vilken férening du tillhor.

ALS-traffar

Vander sig till dig som har
diagnosen ALS eller ar anhorig

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

Under hosten 2023 ses vi pa plats
pa Krokslatts Torg men den som
vill eller inte har mdojlighet att
narvara ar vilkommen att delta
digitalt. Det blir alltsd hybrid-
moten hela hosten.

Dag & tid: Torsdagar kl. 13.30 - 15.30
Kommande datum: 21/9, 19/10,
23/11 och 14/12

Plats:

LaSSe Brukarstodscenter
Anmidlan: Senast 2 dagar innan
respektive traff tel. 031-84 18 50,
eller via e-post: brev@lassekoop.se
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AKTIVITETER HOS ANDRA FORENINGAR

Afasiforeningen inbjuder till - Kérsang

Vi sjunger glada visor fran forr samt mer populdra melodier. Detta dr en samverkansaktivitet mellan
Afasiforeningen, Epilepsiféreningen, Hjarnkraft, Neuroforbundet och Strokeféreningen.

Vilkommen att delta.

4
Start: Onsdagen den 11 oktober, kl. 13.00 - 15.00
Plats: Vegasalen pa entréplan, Vegagatan 55, Goteborg
Ledare: Lisa Svard

Avgift: 200 kr, 8 ganger. Betalning till PG 288760-2 eller Swisha 1232844652

Anmalan: Senast 29 september till Afasiféreningens kansli e-post: kansli@afasigbg.se eller tel. 031-12 17 06.
Ange vilken forening du tillhor.

Hemsida: afasigbg.se

Strokeforeningen bjuder in till -

EN FILM AV

KJELL GREDE

Filmsondag 24 september

Varmt vidlkomna till filmvisning!

Vi ser filmen ”Hip hip hurra!”

Skagen i Danmark, sent 1800-tal. Konstnaren Soren Kroyer har kommit till konstnarsparet Anna och Michael
Ancher for att mala - och for att leva. Kring honom samlas en brokig skara konstnarer och andra manniskor.
Soren har stora framgangar och gifter sig med den vackra Marie, men morka moln borjar snart torna upp sig vid
horisonten. Regi: Kjell Grede. I rollerna: Stellan Skarsgard, Pia Vieth, Helge Jordal, Lene Brondum,

Ulla Henningsen, Stefan Sauk m.fl.

Tid: k1. 14.00 - 16.00
Plats: Strokeféreningen, Vegasalen pa entréplan, Vegagatan 55, Goteborg
Avgift: 20 kr for film och fika. Betalas pa plats, kontant eller med swish.

Anmalan: Till Strokeféreningens kansli senast torsdag 21 september pa tel. 031-775 98 70 eller
e-post: info@strokevg.se

Till Kalendern: Kommande films6ndagar ar 29 oktober och 26 november.
Mer information kommer i ndsta nummer av Kontakten.

Datakurs

8 tillfallen med start i oktober - "Att arbeta med mobiltelefon, surfplatta
och laptop”.

F6r anmalan och mer information om tider, pris med mera
kontakta Strokeforeningen pa tel. 031 - 775 98 70 eller
e-post: info@strokevg.se

Hemsida: strokevg.se/goteborg/
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REHABAKTIVITETER

Foreningens rehabiliterande idrottsaktiviteter

For dig som deltog férra terminen och vill fortsatta dven denna termin:
Betala avgiften fére terminsstarten till PG 1 21 30-1 OBS! Ange idrottens namn.

Betalningen bekraftar din plats.

Om du annu inte deltagit i nagon av vara Rehabaktiviteter men &r intresserad av att borja, anmal da ditt
intresse pa var hemsida under Vdr verksamhet - Idrottsaktiviteter eller via telefon 031-711 38 04

Rullstolsdans

Social aktivitet och traning
pa samma gang

Traning for dig med rorelsenedsatt-
ning.

Rullstolsdans ger traning i hela
kroppen utan att slita pa muskler
och leder.

Traningen ger dig battre kropps-
kontroll, styrka och balans.

Utoéver den fysiska traningen far du
dven en social samvaro och musik-
gladje.

Dag & tid: Start mandag 4
september kl. 17.00-19.00

15 tillfallen per termin

Plats: Pjashallen, B-hallen
Ovre Kaserngarden 8, Kviberg

Anmadlan: Via hemsidan
neuro.se/goteborg

Du hittar anmalningsldnken
under ”Var verksamhet” -
Idrottsaktiviteter

Avgift: 300 kr/termin for
medlemmar i Neurofoérbundet
Goteborg.

Icke medlemmar och medfoljande
assistenter betalar 500 kr/termin
Betalas till foreningens plusgiro
121 30-11isamband med anmalan.
Mark betalningen "Rullstolsdans”

MS-Gympan

Grupptraning speciellt
anpassad for dig som har en
MS-diagnos

OBS! MS-Gympan har bytt dag till
tisdagar!

Traningen ar av rehabiliterande
karaktar och syftar till att
bibehalla och forbattra funktion
och rorelse.

Anpassad PT-traning i grupp.
Max 15 deltagare per tillfalle.
Traningen ar utifran dina
forutsattningar och mal.

Ledare ar Felicia Sparrstrom som
ar utbildad personlig tranare och
kostradgivare via The Academy.
Du tranar pa din egen niva.
Felicia kommer att hjalpa dig att
hitta vad som kanns lagom. Det
kommer att bli en inspirerande
traning, ett noje forenat med
nytta.

Dag & tid: Start tisdag 5 september
kl. 13.30 — 14.30

14 tillfalle per termin

Plats: Fitness 24 Seven

i Olskroken, Hokegatan 30

Anmalan: Via lank pa hemsidan,
neuro.se/goteborg.

Du hittar lanken under ”Var
verksamhet” - Idrottsaktiviteter

Avgift: 300 kr/termin. Avgiften
skall betalas in till plusgiro
12130-11isamband med din
anmalan. Mark din betalning med
"MS-Gympan”

Fys-pass med
PT

Grupptraning speciellt
anpassad for dig

Traning for Neuroforbundets
medlemmar oavsett diagnos i
samarbete med RTP.

Det ar anpassad PT-traning i
grupp med max 15 deltagare per
tillfalle. Traningen utformas
efter dina forutsattningar och
mal. Felicia Sparrstrom leder
aven dessa traningspass. Hon ar
utbildad personlig tranare via The
Academy.

Dag & tid: Start tisdag 5 september
kl. 15.30 — 16.30

14 tillfalle per termin

Plats: Fitness 24 Seven

i Olskroken, Hokegatan 30
Anmalan: Via ldanken pa hemsidan,
neuro.se/goteborg.

Du hittar lanken under "Var
verksamhet” - Idrottsaktiviteter
Avgift: 300 kr/termin. Avgiften
skall betalas in till plusgiro

121 30-11isamband med din
anmalan. Mark din betalning med
"Fys-pass”
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Fredagsbadet

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

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

Pa grund av renovering av
omkladningsrummen startar vi lite
senare an vanligt.

Dag & tid: Start 22 september
Fredagar kl. 10.00 - 10.45 &
kl. 10.45 - 11.30.

13 tillfallen per termin

Plats: Hogsbo Sjukhus

Anmadlan: Till Madeleine pa
kansliet via tel. 031-711 38 04 eller
via e-post:
madeleine.gbg@neuro.se

Avgift: Terminskort 400 kr for
medlemmar i Neurofoérbundet
Goteborg. 50 kr/gang enstaka
tillfallen i man av plats. Betalas till
foreningens plusgiro 1 21 30-1 nar
du fatt din plats bekraftad.

Mark betalningen "Hogsbo”

Paminnelse

Fére alla aktiviteter i basséing
mdste du duscha i direkt
anslutning till aktiviteten!

Trivselpromenader pa dagtid i
Slottsskogen

I host fortsatter vi var promenad-
grupp i Slottsskogen. Anmal dig till
promenadgruppen och f6lj med
nar det passar dig.

Margaretha Sahlin, telefon
0709-81 54 63, som paminner dig
infor varje traff.

Valkommen!
Vi ar ett harligt gang fran Billdal,
Angered, Munkebick, Frolunda,
Hisingen och Masthugget ...
Det finns plats for fler!

Man far ga hur daligt som helst for
att vara med. Vi gar eller rullar i
lugn takt med eller utan hjalpmedel
och avslutar med trevlig fika. Vid
daligt vader staller vi in. Vi kommer
att promenera i de omraden som ar
tillgangliga for alla.

Dag och tid: Varannan tisdag
kl1.11.00 fran och med 5 september.
Avgift: Ingen!

Plats: Vi triffas vid ingangen
Vegagatan, glasskiosken. Dar tar
jag, Margaretha Sahlin, emot.
Anmadlan: Anmal dig via lanken pa
var hemsida eller till kansliet pa
telefon 031-711 38 04

Fortsatta kontakter har du med

Pia, Ingrid, Anne-Lise, Margaretha, Ann-Marie & Karin

Neuro Malmo
bjuder in till
Sitt-Zumba via
natet/ Zoom.

Det blir torsdagsmorgnar kl. 09:30 och da spelar de in passet och sedan
ytterligare en gang pa tisdagskvallar kl. 18:30 veckan efter. Da blir det
det senast inspelade passet. Observera att du som trianar inte spelas in
utan det ar enbart instruktoren.

Traningen varar i en halvtimme. Du kan ansluta cirka en kvart innan
passet.

Start torsdagen den 31 augusti kl 9.30 via var kalender pa hemsidan.
Du kan ldsa mer om Sitt-Zumba pa Malmo6foreningens hemsida.
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STRANNEGARDEN

Neuroférbundet Goteborg har under flera ar gjort betydande satsningar pa att rusta upp
och forbattra vart underbara Strannegarden. Det har investerats i brandsédkerhet, inred-
ning, fonster, virmeanlaggningar och hela hus har blivit upprustade. For att inte tala om
boulebana och poolens nya tak och beldggning. Allt for medlemmarnas vilbefinnande.
Det har bland annat resulterat i att vi i sommar haft en hogre belaggning och mojlighet
till fler aktiviteter an tidigare. En artikel om sommaren kommer i nasta nummer av
Kontakten da sdsongen inte ar avslutad nar detta skrivs.

En del i investeringen ar att ha en egen verksamhetsutvecklare f6r Stranne-
garden. Katarina Baverstrand, som tidigare varit bade forestandare och tagit
hand om Strannegarden pa vinterhalvaret, har nu en halvtidstjanst som verk-
samhetsutvecklare. Malet ar att Strannegarden ska kunna utvecklas och att
vi ska kunna forldnga sdsongen med olika aktiviteter under var/férsommar
och eftersdsong/host.

Tidigare ar har sdsongen startat med midsommarveckan. | ar drog vi igang
redan i slutet av maj! Strannegarden, med personal, blev uthyrd till Epilepsi-
foreningen i fem dagar. Vadret var med oss och vi kunde njuta av forsomma-
ren med utomhusaktiviteter.

Veckan innan ordinarie sdsongstart var det dags igen. Med dunder och brak och familjeldger med 21 (!) 6vernat-
tande gister. Vi genomforde lagret i samarbete med Funkibator, ideell férening. De ar superduktiga pa lager. Sex
familjer med barn i olika storlekar, samt en liten hund, kvarterades in i rummen pa madrasser, i sdngar och ex-
trasangar. Fran fredag eftermiddag till sondag eftermiddag fylldes dagarna med aktiviteter. Barnen gjorde egna
roliga saker (godisprovning, frisbeegolf, hemligt uppdrag, quiz m.m.) medan de vuxna fick tid att samtala och
lara sig om t.ex. Al och annan viktig kunskap. Vid poolen var det harlig musik och mycket plask och lek.
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Bilder fran Familjeldgret - fortsattning:

o

L

STRANNEGARDEN

[ sommar var ett nytt grepp att ha en konst- och kreativitetsvecka. Det blev forsta veckan i juli. Vi vilkomnade
Ann Floderer som inspirator och aktivitetsledare. Ann har 1ang erfarenhet av olika tekniker och material, som
hon delade med sig av. Resultatet blev intensiva dagar vid stora bordet i villan. Pa 16rdagen presenterades delta-
garnas alster pa ett valbesokt vernissage. Alla var Overens om att det varit en fantastiskt givande och inspireran-

de vecka.

Strannegarden i juli 2023.

Hdir kan man lyssna till faglarnas sang,
bér susar bangbjorkens grenar.

Vi mots for en vecka i livets gang,

med glddje, lekar, spel som forenar.

Sa kom dagar - piskande av regn mot vara fonster,
stormar med ovddersndtter!

Vad gor vi gemensamt da? - Jo minsann...

En fantastisk kvinna som bittar pa - finner nya monster
Hon beter Ann!

Hon fick de graa dagar att fargas i ljusa, glada paletter.

Konsten fods fram, av oss alla - Vi malar!

Sa kommer dagen - Ndr...

ljuset bryter genom - och solen strdalar,

med guldglans, vi badar i pool,

spelar boule, bar fragesport i en treviig atmosfar.
Alla kan gora nagot - i dagens sol!

Personalen dr toppen! De dr unga och glada!

De servar, hjdlper till med det mesta hdr.

Om vi vill ba hjdlp finns alltid en band - utan besvir!
Sa tack till Ev kdva vanner - och tack for att fatt bastu-
bada!

Kockens mat dr en delikatess varje dag,

Sa god mat ban lagar! Med kéariek och kunskap.
Unik dr ban - kocken UIf i sitt slag!

Nu sdtts vara konstverk upp av Ann,

Det blir stor Vernissage!

Virdefulla minnen - Alla kan!

Glitter, glamour och bubbelvatten,

fest och fika,

skratt och glam, till sena natten...

Ett minne av oss genom livets gang,

i solglans till bjorkarnas sus och fagelsang!

Ruth-Maijde Ronngard den 8 juli 2023.
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STRANNEGARDEN

Efter sdsongen i ar planerar - . o o
i facnilol3eer del 2 Det biir Sasongsavslutning pa Strannegarden

sdsongsavslutning (se annons), en
blomsteraktivitet under hosten
och en spannande konstaktivitet : Fredag fran kl. 16.00 till sondag ki

med julklappstillverkning 15.00 den 6 — 8 oktober finns vi pa
18 november. Mer information i Strannegérden och tar emot de
nasta nummer av Kontakten. .

medlemmar som vill komma och

Inf6r sdsongen 2024 finns bade

nya och nygamla idéer for verk- ’ af? g.ott" .
; o . roja i tradgarden
samhet pa Strannegarden. Sy s e e e .
. stilla iordning infor vintern
. umgas

Har du sjalv en idé och vill enga-
gera dig¢ Kontakta
strannegarden.gbg@neuro.se.

. lara dig laga en god akta
mexikansk buffé

. fixa kaffe
. . fika
Yld ta"ngenterna . kora tvittmaskin
Katarina Baverstrand . elda
. overnatta om du vill

Anmalan och fragor:
strannegarden.gbg@neuro.se

D&l

JOHANSSONS STIFTELSE

STRANNEGARDEN

Gratis for medlemmar

i Quewn |2 2. | RUISTIS
QUMSTY QRESPaRy | UL @ T | | ESKOLAN

=

Utomjordingar

iaulan

Pekboécker 1-3 ar, bilderbocker 3-6 ar

www.funkibatorforlag.se

funkibator
ﬂ @ funkibatorforlag forlag
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Muskeldagen 2023

Den 29 mars arrangerades Muskeldagen 2023, ett samarbete mellan Neuroférbundet Goteborg,
Muskelfonden och Neuromuskuldrt Centrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Dagen be-

lyste olika aspekter kring muskeldystrofier utifran diagnostik, genetisk behandling, tips pa atgar-
der i vardagen, behandling och traning.

Neuroforbundet Goteborgs ordférande Kent Andersson och Muskelfondens ordférande Chris-
topher Lindberg hidlsade valkomna och berattade om dagen och lamnade sedan oéver till de duk-

tiga féreldasarna.

Limb Girdle, Duchenne/Becker,
Facioskapulohumeral muskel-

dystrofi och Dystrofia Myotonika
Forsta foreldasaren for dagen var
overlikaren Ol6f Eliasdottir. O16f
talade kring de mest vanliga mus-
keldiagnoserna och borjade med
att ga igenom Limb girdle muskel-
dystrofier (LGMD). Limb girdle be-
star av en rad olika subtyper och
indelas efter mutation. Du f6ds
inte med sjukdomen, utan den de-
buterar ndgon gang mellan barn-
domen och upp till vuxen alder,
men det kan ocksé dréja anda upp
i 70 ars aldern innan forsta sym-
tomen visar sig. Sjukdomen leder
till en lAngsam muskelforsvagning
av de balnara musklerna, skuldror
och bicken forklarade Ol6f. Hon
forklarade att 4ven andning och
hjirta kan vara paverkade och att
forstorad tunga och vadmuskler
ar vanligt forekommande. Vissa
subtyper har dven forkortade
muskler.

Duchenne och Becker ar tva sjuk-
domar som bada drabbar pojkar
och orsakas av en mutation pa
X-kromosomen. Vid Duchenne ar
det cirka 10 pojkar/ ar i Sverige
som far diagnosen. Sjukdomen
ger en tilltagande muskelsvaghet
av hofter, lar och 6verarmar som
brukar komma mellan tva och tre
ars alder. Ut6ver dessa symtom
har de dven férstorade vader, and-
nings- och hjartmuskelpaverkan.
Duchenne paverkar dven mag- och
tarmkanalen och likasa kan hjar-
nan paverkas och ge kognitiva

problem. Denna patientgrupp kan
ocksa ha en nedsatt munmotorik
med bettavvikelse och forsto-

rad tunga, de har dessutom ofta
skolios. De flesta pojkarna brukar
vid 10 - 12 ars alder vara beroende
av rullstol. Kortison i kombination
med andningshjialpmedel och tidig
behandling med hjartmedicin tros
vara orsaker till att dessa patien-
ter nu har en liangre livsldngd dn
tidigare, forklarade Ol6f.

Becker muskeldystrofi ar en lind-
rigare variant av Duchenne och
utvecklas ldngsammare och sym-
tom brukar komma i 10 ars aldern.
Dessa pojkar ar oftast gdende upp
i 30-40 ars aldern. Aven de har
paverkan pa lungor och hjarta.

Facioskapulohumeral muskel-
dystrofi (FSHD) d4r som namnet
indikerar en sjukdom som pa-
verkar framst ansikte (facio),
skuldror (skapulo) och 6verarmar
(humeral). Ol6f forklarade att
symtomen oftast borjar i tonaren
med att den muskulatur som skall
halla skulderbladen intill kroppen
forsvagas. Utover de vanligaste
symtomen finns ocksa paverkan
pa muskulaturen i bréstkorg, buk,
rygg (skolios) och underbenets
framsida (kan orsaka droppfot).
Sedan ir det en rad olika sym-
tom som kan forekomma sadsom
snabb puls, nedsatt syn och 6gon-
lockspaverkan, horsel och and-
ningspaverkan med s6mnapné.
Muskelkraften gar sakta ner, men
livsldngden blir inte paverkad vid

denna sjukdom.

Dystrofia Myotonika, drabbar
12-19 pa 100 000. Sjukdomen ar
arftlig och finns i flera olika for-
mer sdsom medfodd, barndoms,
klassisk och sent debuterande.
Den medfddda formen ar den
mest allvarliga och dessa barn
fods muskelsvaga, har svart att

fa i sig mat, vissa behover dven
andningsstod och PEG (direkt
tillforsel av ndringsvatska genom
slang i bukviggen). Dessa barn
har kognitiva problem och 20 %
av dem dor redan som spadbarn.
Barndomsformen av Dystrofia
Myotonika debuterar mellan 1-10
ar och ofta med inldrningssvéarig-
heter och gradvis forsimrad mus-
kelkraft. Den klassisk versionen
av sjukdomen kommer efter 10 ars
alder, ofta i tondren, men innan 30
ars alder. Den sista formen ar den
sent debuterande, dir symtomen
brukar uppkomma mellan 40-50
ars alder och ger lindrigare sym-
tom, gra starr och en latt nedsatt-
ning av muskelkraften.

De typiska symtomen vid
Dystrofia myotonika dr en 6kad
muskelspandhet (myotoni) van-
ligast forekommande i hinder,
tunga och svalg. Aven en mus-
kelsvaghet i ansikte, tuggmuskler,
hiander och underbenets framsida.
Med tiden kommer dven en 6kad
muskelsvaghet i nacke, 6verarmar
och 1ar. Hjartat paverkas pa sa satt
att manga far retledningsrubb-
ningar och enstaka far hjartsvikt.
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Aven hir paverkas andningsmus-
kulaturen och ger nedsatt host-
kraft (sarskilt nattetid) och otill-
rackligt stora andetag. Gra starr
ar ocksa vanligt och kan komma
redan vid 30 ars alder. Likasa dr
magbesvir vanligt och kognitiva
nedsittningar och hjarntrotthet.
Livsldngden ar paverkad, men
prognosen ar valdigt individuell
beroende pa form av sjukdomen.

Muskelpatologi och genetisk
utredning

Efter detta tog Anders och Carola
Oldfors, bada forskare pa Avdel-
ningen for laboratoriemedicin pa
Goteborgs Universitet vid och ta-
lade kring muskelpatologi och ge-
netisk utredning. De brukar borja
se pa genetiken och 4r det inte up-
penbart vilken diagnos patienten
har kan muskelbiopsi utforas. Vid
muskelbiopsi analyseras prov pa
muskelvavnaden och beroende pa
vad de vill undersoka sa tillsatts
olika firgningar till vidvnadspro-
vet. Firgningarna kan vara utifran
olika struktur, fett och glykogen,
enzymer, elektronmikroskopi och
immunhistokemi. Utover dessa
kan de dven anvidnda andra meto-
der sdsom Western blot, biokemisk
analys och DNA- eller RNA-analys
for att komma nirmare svarat.

Anders forklarade att oavsett vil-
ken typ av muskeldystrofi de un-
dersoker, sa kan de tydligt se for-
andringar i muskelvivnaden bade
i omraden med muskelfiberd6d
och nybildning av muskelfibrer.
Nir en frisk muskel blir skadad, sa
ldker den normalt pa nagra veckor
och blir helt aterstalld. Vid mus-
keldystrofi pagar skadorna och
med tiden skapas det mer bindvayv,
fettvav och arrvavnad, vilket leder
till funktionsnedsattning. Med
tiden som sjukdomen fortskrider
blir det ocksa alltmer fettvavnad

i muskelvavnaden som ersatter
muskelfibrerna.

Carola gick in pa genetik och hon
forklarade att den blivit en stor
del av utredningen for att na fram
till en korrekt diagnos. Processen
att fa fram just vilken kromosom

som bar pa specifik sjukdom ar
savil svar som omfattande da det
manskliga genomet (hela arvsmas-
san, samtliga gener) ar oerhort
stort.

Hon berittade att 2010 kom en
nya teknik for att identifiera ge-
ner, "Next generation sequencing”
(NGS). Denna nya teknik gjorde
att det totalt exploderade med nya
gener och det identifieras fort-
farande nya forklarade hon. Vid
forelasningen hade cirka 650 olika
gener upptickts som ger upphov
till olika muskelsjukdomar.

Carola forklarade hur en genetisk
utredning gar till vid misstanke
om sjukdom och att det antingen
kan goras en single analys, trio-
analys eller genom att se pa hela
genomet. Vid single analys sek-
venserar de endast en person, ind-
expatienten (dvs den som &r sjuk).
Ibland kan det vara lampligt att ta
med bade indexpatienten och till
exempel fordldrarna, en sa kallad
trioanalys. De kan da anvinda
antingen en genpanel dir de tittar
niarmare pa de 650 gener som kan
ge upphov till muskelsjukdom och
utesluter da resten av genomet.
De kan adven titta pa alla de 22 000
proteinkodade generna som finns
i vart genom, sa far de med alla
proteinerna. Sista varianten ar
att se pa hela genomet (allt DNA)
och filtrera bort och fokusera pa
vissa varianter, vilket dr det de gor
i Goteborg.

Bade Carola och Anders tryckte
pa hur viktigt det ar att kunna
anvianda bade genetik och muskel-
patologi for att komma fram till
en korrekt diagnos. Den ena tekni-
ken utan den andra skulle kunna
ge helt fel resultat, vilket skulle
kunna leda fram till felaktiga diag-
noser.

Hjartat: Utredning & behandling

av hjartkomplikationer

Lars Klintberg, dverldkare pa
Hjartmottagningen pa Mdlndals
sjukhus, talade kring de vanligaste
muskelsjukdomarnas paverkan pa
hjartat. Lars forklarade att det ar

latt att glomma bort hjartat som
en muskel nédr det talas om mus-
kelsjukdomar.

Han delade upp hjartproblem i
tva huvudgrupper, hjartsvikt och
arytmier. Vid hjartsvikt ar det
pumpfunktionen i hjartat som
antingen pumpar for daligt eller
att hjartat ar stelt och fyller sig
daligt. Lars forklarade att vanliga
symtom vid hjartsvikt ar and-
faddhet, trotthet, svullnad, hosta
nattetid, aptitloshet, buksmarta,
nedstdmdhet och forsdmrad psy-
kisk funktion. Dessa symtom ar
vanliga vid muskelsjukdom, vilket
gOr att hjartsvikten kan missas.
Det ar darfor oerhort viktigt med
noggranna undersokningar av
hjartat. Vid utredning och under-
sOkningar vid hjartsvikt anvands
stetoskop, lungrontgen, blodprov,
EKG, ultraljudsundersokning och
magnetkamera. Utover den sed-
vanliga lakemedelsbehandlingen
finns dven sviktpacemaker, hjart-
transplantation och inopererad
defibrillator.

Vid arytmier skiljer de pa for lang-
sam hjartrytm (bradykardi) och
for snabb hjartrytm (takykardi).
Vid langsam hjartrytm skiljer de
pa om det ar en sjuk sinusknuta,
olika grader av AV-block eller olika
grader av grenblock. Vid snabb
hjartrytm skiljer de pa formaks-
utlosta (formaksflimmer och for-
maksfladder) eller kammarutldsta
(kan vara livshotande). Vid brady-
kardi kan hjartat ga sa langsam
att det till och med kan stanna till
och ge svimning. Vid utredning av
langsam hjartrytm anvéinder de
vilo-EKG, Bandspelar-EKG (under
1-7 dygn), Loop-recorder (en pace-
maker utan elektroder) och tele-
metriovervakning med patienten
inneliggande pa sjukhus.

Vid behandling av f6r snabb hjért-
rytm ar det olika behandlingar
som ar aktuella beroende pa om
det ar formaksarytmier eller kam-
mararytmier. Vid formaksarytmier
med antingen formaksflimmer
eller formaksfladder ges medicin
som bromsar eller rytmstabilise-
rar, de kan ibland dven ge blodfor-
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tunnande, elkonvertering eller en
operation. Lars forklarade att det
daremot dr svarare att behandla
arytmier frdn kammare, men pre-
cis som formaksarytmier kan de
ge stabiliserande och bromsande
lakemedel eller akut elkonverte-
ring. Ibland beh6vs en operation
dar de gar in och branner bort det
som orsakar problemet eller ocksa
en operation dar de sitter in en
defibrillator.

Vid Dystrofia myotonika ar
hjartsvikt inte sa vanligt, men
diaremot om patienten har sva-

ra muskelsymtom i 6vrigt s

kan det forekomma hjartsvikt.
Arytmier ddremot dr vanligt och
hela 50 % av vuxna med Dystro-
fia myotonika har detta i ndgon
grad. Det vanligaste ar att hjartat
gar for lAngsamt, men det kan
forekomma for snabb hjartrytm.
Vid Duchenne drabbas alla av
hjartsvikt, medan vid Becker sa ar
det manga men inte alla som far
hjartsvikt. Behandling av hjart-
svikt brukar séttas in forst nir
problem uppstar, men vid Duchen-
ne ges forebyggande behandling
redan i ungdomsaren. Arytmier
kan de med Duchenne/Becker fa
men detta dr inte sa vanligt. Vissa
former av Limb girdle har stora
hjartproblem, medan vissa andra
inte har ndgon paverkan alls for-
klarade Lars. Vid Facioskapulo-
humeral muskeldystrofi féorekom-
mer hjartklappningsepisoder. Vid
Mitokondriesjukdomar far en del
hjartsvikt, men oftast ar proble-
met att hjartat blir for tjockt men
det kan ocksa ge hjartrytmpro-
blem forklarade han.

Lars avslutade med att sdga att

de erbjuder patienter tid pa hjart-
mottagningen oavsett var det bor
i regionen eller inte. Hos dem kan
patienten fa information kring sin
sjukdom och fa utredning. Han
tryckte pa att alltid ta larmsym-
tom sasom svimning, kraftig hjart-
klappning/ hog puls eller kraftigt
okad andfaddhet pa allvar och
sOka hjalp.

Andning: Utredning & behand-
ling av underventilering

Christopher Lindberg, neurolog
och 6verldkare tog 6ver och pre-
senterade hur utredning av och
behandling vid andningsbesvar
med underventilering gar till.
Underventilering innebér att en
person andas for lite, vilket gor att
det samlas for mycket koldioxid

i blodet. Det ar oftast inget fel pa
sjdlva lungorna utan det ar mus-
kulaturen i brostkorgen som ar
forsvagad. Ett satt att undersoka
misstiankt underventilering ar att
gora en blodgasanalys av artar-
blodet. Underventilering brukar
tydligast uppkomma under sOm-
nen och nivan koldioxid/syre méts
darfor bast pa morgonen. Detta
gor att vid matning behéver pa-
tienten ligga inne 6ver natt.

Efter en sddan undersokning kan
de se om patienten kan vara i be-
hov av hemventilator, vilket det
finns ett flertal olika varianter av.
Det finns dven hostmaskin som i
vissa fall kan vara nédvandig.

De tydliga symtomen pa under-
ventilering ar morgontro6tthet,
dagtrotthet och morgonhuvud-
vark som gar Over efter cirka 30
minuter. De patienter som upple-
ver sig ha dessa symtom, bor kon-
takta sin mottagning for utredning
kring eventuell underventilering
forklarade Christopher.

Forhallningssatt vid nedsatt

muskelkraft

Efter Christopher tog fysiotera-
peuterna Sabina Gren och Emma
So6derlund och arbetsterapeuterna
Hanna Olsson och Tilda Karlsson
vid och berdttade om vad de kan
hjalpa patienterna med. Fysio-
terapeuterna forklarade att de
alltid borjar med en kartliggning
av patientens funktionsférmaga
utifran de olika omradena and-
ning/hosta, gang, balans och
muskelstyrka.

Sabina och Emma kartldgger pa-
tientens vardag och hur den kan
ha forandrats 6ver tid och gor
matningar utifran det som patien-
ten upplever som svart. Utifran
matresultaten kan de ge rad och

hjalp med de atgidrder som behdvs.
Dessa atgarder kan vara rorlig-
hetstraning, andningstrining,
ganghjalpmedel eller kroppsburna
hjalpmedel sasom ortoser eller
korsett. En del ortoser ar gjorda
for rorelse medan andra anvands
vid vila forklarade de.

Fysioterapeuterna tryckte pa att
det ar viktigt med trining for den-
na patientgrupp for att bibehéalla
funktion, motverka att musk-

ler drar ihop sig och forebygga
smarta, men tryckte pa vikten av
en individanpassad trianing. De
hjalper patienter att finna en tra-
ningsform och niva som fungerar
utifran deras forutsittningar.

For de som normalt anviander
rullstol ar statraning viktigt, da
det utover att 6va upp balans och
styrka ocksa starker skelettet
och stretchar hofter, fotleder och
knan.

Nar det giller konditions- och
styrketrianing sa raknas kondi-
tionstraning som sadant som

ar pulshéjande, gor dig andfadd
men inte mer pafrestande an att
du kan tala hela meningar utan
storre problem. Exempel pa detta
kan vara promenader, cykling,
simning, bassdngtraning och
dans. For den som inte kan rora
ben eller armar sa finns ben- eller
armcyklar med motor som driver
pedalerna forklarade de. Denna
typ av traning ar bra for hjarta,
lungor, minska oro/ nedstiamdhet
och stress, men ger ocksa battre
sOmn och mer ork i vardagen. |
styrketrianing kan du anvinda din
kropp, gummiband eller vikter
som motstand.

Andningstrianing for att stimulera
djupandning ar ocksa en typ av
traning som fysioterapeuterna
kan hjalpa till med. Andningstra-
ning kan goras med eller utan
motstand och adr dven bra for att
bli av med slem vid mycket slem-
bildning.

Arbetsterapeuterna Hanna och
Tilda tog sedan vid och berattade
om hur deras kartlaggning av pa-
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tienten ser ut. De forklarade att de
gor handfunktionsbedomningar av
styrka och finmotorik. Ser pa vil-
ket hjalpbehov patienten har och
vilken typ av hjilp den har tillgang
till sd som fran anhoriga, person-
lig assistent eller hemtjanst. De
ser pa vilka hjalpmedel patienten
har eller skulle kunna behova.
Skulle de se behov, atgiarder eller
uppfoljning som bor goras, men
som gar utanfor deras omrade kan
de Ooverrapportera vidare till pri-
marvarden, hemsjukvarden eller
habiliteringen. Arbetsterapeuter-
na sade att de arbetar mycket med
att finna en aktivitetsbalans fér
patienten mellan arbete, hem, fri-
tidssysslor och aterhdmtning och
somn.

De talade om vikten av att finna
goda levnadsvanor som goda mat-
vanor och fysisk aktivitet utifran
sin formaga. Arbetsterapeuterna
tryckte pa vikten av acceptans

av sin situation och att fokusera
pa det som fungerar f6r att finna
motivation att kunna férandra
sin vardag. De hjilper patienten
att finna olika energibesparande
strategier utifran de tre p:na pri-
oritera, planera och pausa. Det

ar viktigt att anvanda olika hjalp-
medel som fungerar bra for dig
ergonomiskt och att vaga be om
hjalp for att pa sa sitt spara pa din
kropp och energi.

Sjukskoterskemottagning vid
Dystrofia Myotonika typ 1

Signe Bigestans, legitimerad
sjukskoterska berédttade vad sjuk-
skoterskorna kan hjalpa till med.
Sjukskoterskemottagningen pa
Neuromuskulart centrum ger stod
till saval patienten som familjen.
Patienterna far vartannat ar traffa
teamet och ldkare och vartannat
ar nagon av de tre sjukskoterskor-
na som finns pa mottagningen. En
av anledningarna att patienterna
foljs upp varje ar ar pa grund av
hjartproblem, dirfor gors arliga
EKG. De forklarade att eftersom
det inte finns botande behandling
vid dessa sjukdomar, sa gar istal-
let uppfoljning och behandling ut
pa lindring av symtom, forhindra

komplikationer, balansera upp
funktionsnedsittningar och ge
stod.

De forsoker identifiera vilka
problemomraden patienten har
genom samtal kring bland annat
kommunikationssvarigheter, so-
cial situation, trétthet och mag-
problem. De gor ocksa kontroll av
virden via blodprov, blodtryck,
andningsfunktion, hostPEF, EKG,
vikt och ldangd. Utifran vad som
kommer fram sa foljer de upp med
olika behandlingsatgarder. Likasa
forsoker de hjalpa patienten att
uppna en battre livskvalitet, se
sina egna resurser och finna rimli-
ga individuella mal att uppna.

Kuratorns uppgifter for muskel-
patienter

Kuratorerna Moa Sarnblad och
Matilda Mauritz berattade utifran
sina arbetsuppgifter hur de hjalper
patienter med neuromuskulara
sjukdomar. De forklarade att deras
uppgift dr att uppratthalla och
utveckla psykosociala, sociala och
socialrittsliga perspektivinom
hilso- och sjukvarden. Kurato-
rerna arbetar med samtal, infor-
mation och radgivning till savil
patienten som de anhdriga. De har
bade enskilda m6ten och méten i
grupp i form av parsamtal, famil-
jesamtal och samtalsgrupper. De
har dven ett barnperspektiv och
hjalper foraldrarna i hur de skall
tala med barnen kring sjukdomen.
De kan ocksa informera om och
hjdlper till med kontakten kring
och med olika samhallsaktorer sa
som kommunen, boendestod, god
man och forsdkringskassa. For att
fa komma till dem behovs ingen
remiss, utan det gar bra att sjilv ta
kontakt direkt med dem. Det finns
mojlighet till savil samtal pa plats,
videosamtal eller via telefon.

Genetisk vagledning

For denna 6verskrift stod
Christopher Lindberg. Han for-
klarade att alla muskeldystrofier
ar genetiskt orsakade. Detta inne-
bar att ndr nagon i familjen far en
neuromuskulér diagnos sa vicks

manga tankar kring saval tidigare,
nuvarande och framtida genera-
tioner. Arftlighetsgangen kan dock
se olika ut for olika medlemmar

i familjen. En av Christophers
arbetsuppgifter dr att ge gene-
tisk vagledning till patienter och
familjer med arftliga sjukdomar.
Genetisk viagledning handlar om
att spara anlagsbérare for att se
vem eller vilka som bor ha anlaget
for att vara eller bli sjuka i famil-
jen. Genetisk vigledning innebar
aven metoder for att inte féra
sjukdomen vidare till ndsta gene-
ration.

Christopher talade om nedarv-
ningen av en sjukdom och hur
den dr beroende av om anlaget ar
dominant, recessivt eller X-bundet
recessivt. Dominant (starkt) dar
racker det med ett sjukdomsanlag
i en av dina genkopior, sdsom vid
Dystrofia Myotonika. Da blir half-
ten av barnen till en person med
sjukdomen anlagsbirare. Reces-
sivt (svagt) dir tva personer kan
vara anlagsbirare men friska, men
nar dessa tva individer skaffar
barn kan barnen utveckla sjuk-
dom. Av fyra barn blir ett sjukt,
tva blir anlagsbérare och ett blir
varken sjukt eller anlagsbarare.
Exempel pa detta ar olika typer

av Limb girdle muskeldystrofier.
X-bundet recessivt ar sjukdomar
dar X-kromosomen ar skadad. Da
man endast har en X-kromosom,
sa kan dessa bli sjuka medan kvin-
nor blir friska eller mojligtvis lind-
rigt sjuka, men blir anlagsbérare.
Exempel Duchenne muskel-
dystrofi.

For att undvika att barn blir sjuka
kan fosterdiagnostik goras genom
moderkakeprov i graviditetsvecka
10-11 eller fostervattenprov i vecka
12-16. En annan metod ar PGT
(Preimplantatorisk genetisk test-
ning) vilket ar provrorsbefrukt-
ning med genetisk testning av em-
bryo och inplantation av embryo
som inte kommer att bli sjukt.

Christopher talade om vikten av
att fa en grundlig utredning, da
bland annat prognosen kan skilja
sig mellan varianter inom samma
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sjukdom. Exempelvis Limb girdle
dystrofi typ 2A som inte innebar
hjartpaverkan, medan vid 21 upp-
kommer hjartproblem redan tidigt
i sjukdomen. Detta innebar att
dessa patientgrupper behover oli-
ka uppfoljningsprogram, behand-
ling, intyg med mera.

Sexualitet & sexualradgivning
vid muskelsjukdom

Detta presenterade Emelie
Borjesson, legitimerad hélso- och
sjukvardskurator och sexualrad-
givare. Emelie forklarade att en
sexuell hilsa ar en rattighet som
alla skall ha. Sexuell halsa ar lika
viktig som hilsa inom andra om-
raden forklarade hon. Lust ar inte
alltid nagot som finns dar, utan
nagot som skapas. Om du lider
brist pa sexuell lust dr det viktigt
att tala med din lakare, da det
kan bero pa exempelvis din medi-
cin, oro eller depression. I de tva
sistnimnda fallen kan det manga
ganger hjalpa med medicinering
och samtalsstod. Emelie forkla-
rade att det sjalvklart ocksa ar

en rattighet att inte ha en sexuell
lust, det ar ju inte alla som faktiskt
tycker att det ar ett problem.

Hon gick in pa medicinering for
att fa det sexuella att fungera och
att det tyvarr framst finns for
man. For kvinnor ar det framst
lubrikation eller 6strogen som kan
ges. Emelie talade om olika typer
av hjidlpmedel som kan 6ka den
sexuella halsan, men att dessa far
kopas fran yttre aktorer da varden
inte kan forskriva detta. Hon ta-
lade om att det i dagens samhille
finns manga normer att halla sig
till, vilka kan paverka individen.
Det kan vara normer sasom tvé-
samhetsnorm, penetrationsnorm,
kénsnorm och njutningsnorm
som sager hur nagot “skall” vara.
Hon gick igenom en checklista for
egenvard av sexuell hilsa. Denna
innefattade att du skall vaga lata
den sexuella halsan ta plats, patala
ndr den sexuella hilsan férdndras
och inkludera den eller de du delar
din sexuella hilsa med. Hon avslu-
tade med att forklara att det inte
krivs nagon remiss for att komma

i kontakt med henne, utan att du
sjalv kan ta direktkontakt.

Nar en muskelsjukdom dven
drabbar kognitionen

Magnus Segerstrom, legitimerad
psykolog och psykoterapeut pa
Enheten f6r neuropsykologi.
Han forklarade att hjarnan ar
var problemlésare som héaller en
balans mellan aktivitet och vila.
Den hjilper oss att finna mening,
kommunicera, vardera, fatta be-
slut (vara kanslor), orientera oss
tidsligt (minne) och rumsligt (kun-
na uppleva varlden tredimensio-
nell och agera utifran det vi ser).
Hjiarnan skall dessutom klara av
att rakna ut, planera och utféra
uppgifter.

Magnus foérklarade att neuro-
muskulira sjukdomar inte bara
paverkar musklerna, utan att

det kan finnas komponenter

som ocksa paverkar var hjirnas
formaga. Det kan vara den ut-
vecklingsrelaterade paverkan
som gav upphov till sjukdomen
som ocksa paverkat hjarnans
utveckling. Under detta ingér
inldrningssvarigheter, ADHD,
autismspektrum och las- och
skrivsvarigheter. Det kan ocksa
vara en sjukdom som kommit i
vuxen alder och som i samband
med att personen blivit simre i
sin sjukdom ocksé gett svarigheter
med koncentration och minne.
Likasa kan vissa patienter drabbas
av hjarntrotthet som i sin tur kan
ge denna typ av problematik.

Magnus forklarade att vid
Duchenne, Becker och Dystrofia
Myotonika far patienter ofta pa-
verkan av de kognitiva funktioner-
na, men diremot forekommer det
sillan paverkan hos personer med
Limb girdle muskeldystrofi eller
FSHD.

Han tryckte pa att det ar viktigt
att bedoma en patients neuro-
psykologiska svarigheter eftersom
det giller formagor som vi behd-
ver anvanda oss av varje dag. Da
ar det viktigt att kunna gora en
bedémning av om svérigheterna

tilltar over tid, om det paverkar
arbetsférmagan (sjukskrivning,
anpassning), om det beh6vs na-
gon typ av anpassning vid studier
eller insatser enligt LSS. Beroen-
de av vilka svarigheter personen
har, sa kan de ga vidare pa olika
satt. Har patienten problem med
hjarntrétthet och motivation, sa
ar det viktigt att den lar sig att
hantera sin trotthet och anpassa
sin vardag utifran den. Det kan
ocksa vara aktuellt med boende-
stod som hjalper till att motivera
personen till att fa saker gjorda.
Naér det dr tankemassiga besviar
sa ar det viktigt att gora en sak i
taget och avlasta minnet. Ligger
problematiken mer kring kanslo-
massiga besvar rekommenderade
han aktivering (fysisk eller social)
och psykoterapi.

Forskningsfronten i Goteborg
For detta stod Sara Nordstrom,
vardenhetsoverlakare och dok-
torand. Sara berdttade om fem
forskningsstudier som pagar pa
Neuromuskulart centrum. Tre

av dem ror muskeldystrofier hos
vuxna och det var dessa hon

tog upp och fordjupade sig i. De
tva forsta handlar om Dystrofia
Myotonika typ 1. Den forsta av
dessa tva syftar till att se pa sjuk-
domsforloppet 6ver tid och att
finna faktorer som kan paverka
utvecklingen. Hon férklarade att
det finns allt for lite information
och studier pa hur sjukdomen ut-
vecklas Over tid. Sara forklarade
att det gors likemedelsstudier som
gor att det inom en snar framtid
kommer att finnas mediciner for
ett flertal av muskelsjukdomarna.
Da ar det viktigt att kunna utvér-
dera lakemedlens effekt genom
att kunna jamfora med natural-
forloppet. Studie tva undersokte
njurfunktionen hos personer med
Dystrofia Myotonika typ 1 och en
delstudie kring benskorhet. Hon
presenterade sedan den tredje
studien som hon sjilv dr delaktig
i, dar de ser pa naturalforloppet
och livskvaliteten for personer
med muskeldystrofier. Hon talade
kring studier som gors med barn
pa Drottning Silvias Barnsjukhus.
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Dir gors tre olika studier kring
muskeldystrofier. Den forsta
”Compis”, vilket star for Congeni-
tal Myopathy Intervention Study,
ser de pa effekten av ett astmala-
kemedel som heter Salbutamol
for behandling av muskelsjukdom.
De andra tva studierna ar en ldke-
medelsprévning pa en “exon-skip-
pingterapi” och en studie kring
genterapi, bada for Duchennes
muskeldystrofi.

Hon talade om och rekommen-
derade deltagarna att ga in pa
hemsidan clinicaltrials.gov dir du
sjalv kan ldsa olika kliniska studier
som planeras, pagar och ar gjorda
pa just din sjukdom. Sara tog dven
upp och talade kring Nationell
Hogspecialiserad Vard (NHV), vil-
ket Vastra Gotaland via Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset dr en
av fyra regioner i Sverige som far
bedriva. Malet ar att alla skall ha
mdojlighet till en jamlik vard, oav-
sett var i landet du bor.

Behandlingar -Nu & i Framtiden
For den sista foreldsningen stod
Christopher Lindberg som tog upp
framfor allt framtida behandling-
ar. Han forklarade att framtiden
till viss del redan ar hir da det
finns genetiska sjukdomar som
kan behandlas med genmodifie-
rande behandling, vilket har visat
sig fungera bra. Tyvirr finns det
inte for muskeldystrofierna, men
da det finns f6r nérbeslaktade
genetiska sjukdomar sa finns
forutsidttningarna for att det kan
komma for de neuromuskulira
inom en snar framtid.

Christopher forklarade att av de
over 650 kinda gener som orsakar
nagon typ av neuromuskulir sjuk-
dom, s kan var och en av dessa
gener ge upphov till flera olika
sjukdomar, sd mdangden neuro-
muskuléra sjukdomar ar oerhort
stor. Detta gor att dven om ldkar-
na inom omradet forsoker halla
sig uppdaterade genom att delta

i olika konferenser och moten
med Oversiktsforeldsningar, sa ar
det omojligt f6r dem att hélla sig
uppdaterade pa alla diagnoser, ny

forskning och behandlingar. Aven
Christopher talade om hemsidan
clinicaltrials.gov och dess virde
for att finna nya och relevanta
studieresultat inom en specifik
sjukdom, som savil lakare som
patienter kan ha stor hjalp av.

Han tog upp Neuromuskulira
kvalitetsregistret NMiS, vilket har
over 1 000 registrerade patienter,
bade barn som vuxna, dar det
framgar savil sjukdom som funk-
tion. Tack vare detta register kan
lakarna f6lja patienter Gver tid, fa
en overblick av antalet patienter
med en viss sjukdom i landet och
mycket mer. Tack vare detta regis-
ter kan de ocksa finna exempelvis
passande kandidater for framtida
lakemedelsstudier.

Christopher beridttade om ett
flertal pagaende kliniska studier
och daribland tva olika studier pa
Limb girdle muskeldystrofi 21. Den
ena testar D-Xyliotol (en socker-
art) och den andra ar en studie
kring att f6rs6ka finna och tillféra
det protein som saknas vid just
denna sjukdom (genterapi). Den
sistndmnda ar en dansk studie och
de har 4n sa ldnge genomgatt fas 1
och haller nu pa med fas 2. Under
fas 3 kan det vara aktuellt att ta in
patienter fran narliggande ldnder i
Skandinavien.

Han talade om en studie kring ett
lakemedel som heter Losmapimod,
vilket skall sdinka uttrycket av
DUX4 (protein som i detta fall ar
felkodat och orsakar FSHD) och
som de har féorhoppning om skall
kunna bromsa sjukdomsforloppet.

Christopher talade om tre studier
kring Dystrofia Myotonika. Foérsta
studien handlar om utandnings-
muskeltrining (under 34 veckor)
och dess effekt. En annan studie
ar en fas 3 studie kring ldkemedlet
Metformin (Iikemedel vid typ 2
diabetes) och dess effekt pa gang-
funktionen. Den tredje studien
handlar om medicinen Tideglusib
som himmar en viss enzym-
aktivitet och som visat sig ha
effekt pa motorik och kognition.

Han forklarade att mediciner

ar dyra och darfor ar forskning
kring naturalforlopp pa halso-
ekonomi och kostnader viktiga
for att kunna overtyga myndig-
heter och skattebetalare om att
detta verkligen ar viart modan att
framstélla dem och behandla med
dem. Christopher avslutade med
att siaga att det dr oerhort myck-
et pa gdng inom forskningen for
neuromuskulira sjukdomar och
att detta ar ett omrade som like-
medelsbolagen satsar pa trots att
det ar relativt fa individer som har
de respektive sjukdomarna.

Det var en mycket uppskattad
dag av alla deltagare med otroligt
intressanta forelasningar inom
muskelomradets manga delar.

Caroline Persson
Kompassen, Rad & Stod

| nasta nummer av Kontakten
kan du lasa bland annat om:

- Jul pa Liseberg

- Strokeforeningens filmsondagar

- Piffologikvall med Theresé

- Hostaktiviteter Strannegarden

- "B-cellernas roll vid Multipel
Skleros” artikel av Caroline

Och mycket mer . ..
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