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REDAKTIONEN

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

Senast den sista i varje manad

OBS! Nya rutiner for tryckeriet
efter flytt och postens nya regler
gor att vi behdver tidigarelagga
var inlamningsdag.

Ansvarig
utgivare: Kent Andersson
Redaktion: Kansliet

Material till Kontakten skickas till:
Neuroférbundet Goteborg
Kontakten

S. Larmgatan 1

411 16 Goteborg

E-post: kontakten.gbg@neuro.se

Annonser:

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

Priserna ar samma for farg och
svart-vitt

FRAN KANSLIET

Kallelse till <,
Arsmotet 2022 f6r w
Neuroforbundet Goteborg

Torsdag den 24 mars 2022, kl. 18.00 - c:a 20.30
Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12

Det ar viktigt att du deltar pa arsmotet!

Alla medlemmar har en rost. P4 arsmotet kan du anvianda den
och framféra dina asikter, vara med och paverka foreningens
verksamhet och budget samt valja vilka som ska inga i styrelsen
och leda foreningen under aret.

OBS! For att ha rostratt pa arsmotet maste du ha betalat
medlemsavgiften f6r 2022. Ta med ditt medlemskort.

Ar du osdker pa om du har betalat, kontakta kansliet.

Anmalan till kansliet senast 16 mars.
Telefon 031-711 38 04 eller pa e-post: info.gbg@neuro.se

Infor Arsmotet 2022

Alla sektionsansvariga ombedes att lamna in sin
verksamhetsberattelse snarast

Helst via e-post till: madeleine.gbg@neuro.se

Tala med Madeleine Kyllerfeldt tel. 031-711 38 04 om du har fragor.

Motioner till arsmotet skall vara styrelsen tillhanda senast 31 januari och
skickas till kansliet, via vanlig post eller e-post: info.gbg@neuro.se

VALBEREDNINGEN

Uppmaning fran Valberedningen

Infor drsmotet den 24 mars padminner valberedningen om att
det gar att nominera kandidater

En stor fordel ar om personerna har juridisk eller ekonomisk
kompetens

Nomineringar kan skickas till valberedningen:
Madeleine Kyllerfeldt: tel. 031-711 38 04 eller e-post
madeleine.gbg@neuro.se

Margareta Svensson: tel. 0730-94 43 04 eller e-post
margareta.b.svensson@gmail.com

Sara Ekstrém: 0703-08 83 26 eller e-post
ekstroemsara@gmail.com
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Hej allesammans!

Det kanns spannande att {3
borja ett nytt ar och det kinns
fantastiskt att var forening i
ar 2022 firar sitt 70-arsjubi-
leum. Att fa 1amna det gamla
aret bakom sig och fira in

det nya kandes hoppfullt. Nu
blev det inte riktigt som vi

i styrelsen tankt oss. Redan
forsta dagarna pa det nya aret
rapporterade media om en
kraftigt 6kande smittsprid-
ning. Vi uppmanas aterigen
att halla avstand och undvika
stora sammankomster. For oss
pa Neuroforbundet Goteborg
innebar det att vi maste fort-
satta verksamheten med an-
passning till det aktuella laget.
Den narmaste tiden blir det i
forsta hand sammankomster
med ett begriansat antal delta-
gare eller aktiviteter som kan
genomforas digitalt.

Langre fram efter sommaren
planerar vi for det stora firan-
det. I slutet av september ge-
nomfors traditionsenligt arets
Neurodagar som i ar utokas till
en hel Jubileumsvecka. Bade
medlemmar och andra intres-
serade blir da inbjudna till
olika spannande jubileumsfo-
reldsningar om nya forsknings-
ron mm.

Darefter arrangeras en stor ju-
bileumsfest som gar av stapeln

l6rdagen den 8 oktober pa
Radisson Blu Scandinavia
Hotel.

Vi startar 2022 med en fortsatt
satsning pa digitala forelas-
ningar. I februari kommer forst
en foreldsning med Christoffer
Fors om egna erfarenheter av
att leva med hjarntrotthet.
Langre fram blir det en forelas-
ning i anslutning till MG-dagen
med gammalt och nytt om kli-
nik, diagnostik och behandling
for Myastenia Gravis. Som en
nyhet under vart jubileumséar
kommer vi att forsoka upp-
marksamma flera Neurologiska
diagnoser pa deras egna dagar
i almanackan. Vi gor det i sam-
arbete med andra foreningar
och samarbetspartners inom
omradet Neurologi. Ibland
erbjuder vi egna foreldsningar
och ibland tipsar vi om vara
systerforeningars aktiviteter
pé diagnosdagen. Allt for att ge
vara medlemmar tillgdng till
aktuella nyheter inom omradet
Neurologiska diagnoser.

For att gora 2022 till ett fest-
ligt jubileumsar har vart kansli
kommit med forslaget att vi
ska inspirera vara medlemmar
till att uppméarksamma nagra
av almanackans udda “festliga
dagar” att fira. Styrelsen tyckte

Ord fran ordféranden

S
w

det var ett roligt och trevligt
forslag. Darfor publicerar vi i
detta nummer av kontakten
flera olika dagar i februari som
uppmanar till fest. Forst ut ar
Smoothiens dag 2 februari.

Tyvérr har jag dven ett tra-
kigt besked att meddela. Vi
har nétts av beskedet att var
sammankallande f6r Neurofor-
bundet Borgen i Kungalv Inger
Larsson avled under julhelgen.
Inger var med och startade var
lokala grupp Borgen for 33 ar
sedan. Inger lamnar ett stort
tomrum efter sig och véra
tankar gar till hennes néra och
kira.

Avslutningsvis vill jag pAminna
om att vi har drsmote den 24
mars. Vi vill gdrna att du ska
engagera dig och vara med i
arbetet med att vidareutveckla
var forening. Anmal ditt intres-
se av att vara med och bidra.
Du kan gora det i form av sty-
relsearbete eller som volontar
vid olika aktiviteter

Onskar er alla vilkomna pa
foreningens kommande aktivi-

teter.

Kent Andersson

DIAGNOSDAGAR - FEBRUARI 2022

14/2 Varldsepilepsidagen

Pa Epilepsiforeningens hemsida www.epilepsigbg.com hittar du aktiviteter

28/2 MG-dagen

Neuroforbundet Goteborg uppmarksammar dagen med en forelasning den 1 mars.
For mer information 1as pa sidan 5 har i tidningen.

28/2

Sillsynta-dagen (Infaller egentligen 29/2)

Nyinvigning av Centrum for sdllsynta diagnoser Vist - digitalt
For mer information 14s pa deras hemsida www.sallsyntadiagnoser.se
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DAGS ATT SOKA FONDER

Norrbacka -
Eugeniastiftelsen

Stiftelsen har till &ndamal att 28
underlatta situationen for personer feb
med rorelsehinder.

AnsoOkningsblankett och mer information
hittar du pa www.norrbacka-eugenia.se eller kontakta
vart kansli pa tel. 031-711 38 04 for hjalp.

Sista ansokningsdag for enskilda personer ar
28 februari.

Petter Silfverskiolds
Minnesfond

Bidrag ur denna fond kan sokas till

barn och ungdomar under 25 a4r med

sjukdom eller funktionsnedsittning,

till vard, rekreation och forbattring

av sociala forhallanden eller till trivselskapande
atgarder. Mer information hittar du pa
www.pettersilfverskioldsminnesfond.se eller kontakta
Lotta Vesterlund pa tel. 0790-12 98 90

Ansokan ska vara framme senast den 10 mars.

Hilda Henrikssons
Fond

Fonden ger bidrag i forsta hand till
personer som har multipel skleros

eller cerebral pares, men aven annan
neurologisk diagnos godtas,

(ej neuropsykiatrisk diagnos som ADHD
eller autism).

Sokande skall vara bosatt i Goteborg med omnejd och
vara ekonomiskt behovande. Endast mindre belopp
delas ut.

AnsoOkningsblankett finns pa Neuroférbundet
Goteborgs hemsida: www.neuro.se/goteborg

Fragor om fonden besvaras av Caroline pa
tel: 031-711 38 04, eller e-post:

kompassen.gbg@neuro.se

Ansokan tillhanda senast 15 mars eller 15 oktober.

Stiftelsen
Professorskan
Betzie Johanssons
MS-donation

Stiftelsens huvudsakliga syfte ar att

framja vard av barn under 18 4r som drabbats

av CP eller MS.

Ansokningsblankett far du fran Neuroférbundet
Goteborg tel: 031-711 38 04, e-post: info.gbg@neuro.se
eller fran hemsidan: www.neuro.se/goteborg

Sista ansokningsdag ar 15 april.

DAGAR ATT UPPMARKSAMMA

FEBRUARI 2022

2022 ar ett jubileumsar for Neurofor-
bundet Goteborg da vi fyller 70 ar och
planerar en jubileumsfest i oktotober.

Varfor inte fira nagra av vara dtbara
favoriter for att liva upp tillvaron lite
innan vi kommer fram till oktober.
Kanske baka en morotskaka och bjuda
pa! (Recept finns pa sidan 8.)

2/2  Smoothiens dag

3/2 Morotskakans dag

5/2 Nutelladagen

8/2  Agghalvans dag

14/2 Alla hjartans dag
15/2 Geléhallonens dag
19/2 Knackebrodets dag

25/2 Grapefruktens dag
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FORELASNINGAR

Muskelfonden, Neuroférbundet Goteborg & Neuromuskulart Centrum, SU

Inbjuder till forelasning om

Myastenia gravis - MG

Gammalt och nytt om klinik, diagnostik och behandling.
Forelasningen sker digitalt.

Foreldsare:

Christopher Lindberg - Overlakare, docent vid Neuromuskulidrt Centrum, Neurologen Klinisk Genetik
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Sara Nordstrom - Vardenhetsoverlakare Neuromuskulart centrum Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Program och preliminara tider:

- Presentation av grunder, diagnostik och behandling 45 min
- Fragestund 10 min

- Paus 10 min

- Nytt, framst om behandling 35 min

- Fragestund och avslutning 20 min

Dag & tid: Tisdagen 1 mars kl. 18.00-20.00

Plats: Digitalt, 1ank skickas i god tid innan féreldsningen.

Anmalan: Anmailan gors senast 23 februari via formuldr pa var hemsida eller till kansliet pa telefon 031-711 38 04.

Avgift: Gratis!

Hur kreativ kan man vara med en trott hjarna?

Christoffer Fors har haft hjarntrétthet under flera ar, nu ger han en kortare foreldasning med tips om meditation,
traning och kost utifran egen erfarenhet.

Efter forelasningen kommer det finnas tid att stalla fragor till
Christoffer som han besvarar direkt.

Dag & tid: Lordag 19 februari kl. 12.00
Plats: Digitalt via Teams

Anmadlan: Anmalan gors senast 15 februari via formulér pa var hemsida eller
till kansliet pa telefon 031-711 38 04

Efter bekraftad plats far du e-post med lank till fo6reldsningen.

Avgift: Gratis!
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IDROTTSAKTIVITETER

Rehabbassang
Hogsbo

Egentraning for dig med
personligt utformat program.
OBS! Endast platser vid
aterbud!

Personlig traning for dig som

har ett program utformat av
sjukgymnast/fysioterapeut.

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

Terminsstart: Fredag 11 februari
Dag & tid: Fredagar kl. 10.00-10.45
& k. 10.45-11.30.

Plats: Hogsbo Sjukhus

Anmalan: Till Madeleine pa kan-
sliet via tel. 031-711 38 04 eller via
e-post: madeleine.gbg@neuro.se
Avgift: 50 kr/gang for medlemmar
i Neuroférbundet Géteborg.

Ar du rullstols-
buren och vill
borja motionera

i grupp!

Rullegruppens filosofi bygger

pa fysisk traning for 6kad
sjdlvstandighet och en aktiv fritid
med en god gemenskap.

Foto: Mikael Hjertqvist

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

Vi erbjuder regelbundna tranings-
traffar bade ute och inne — aret
om!

Varje torsdag tranar vi pa Kviberg i
Pjashallen kl. 18.00 — 20.30

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

NMD-Badet

Vattengympa i varmvattenbassing
for dig med neuromuskular
diagnos

Terminsstart: Instilld tills vidare!
For mer information kontakta

Michael Ahlberg via telefon
0709-66 51 52.

Rullstolsdans

Social aktivitet och traning pa sam-
ma gang

Start av rullstolsdans framflyttad
2 veckor till 14 februari.

Hall koll pa var hemsida och face-
book.

MediYoga-kurs

Medicinsk yoga - sittande pa stol
eller matta med yogaterapeut
Catarina Lundblad.

En lugn stund da du far majlighet
att ta hand om dig sjalv.

Med mjuka, inkdnnande rorelser
och medveten andning ger du
kroppen mojlighet till sjalvlak-
ning. Svensk forskning visar pa en
okad balans i vardagen.

Vill du veta mer om MediYoga kan
du l3sa pa Catarinas egen hemsida
yamayoga.se/mediyoga/

Dag & tid: 3 pass mandag 28 mars,
25 april och 23 maj kl. 16.30-18.00.
Kom girna 10 minuter innan pas-
set borjar sa du kan finna lugnet i
den rofyllda miljon i salen.

Plats: Dalheimers Hus Hultbergs-
salen.

Intresseanmalan: Via var hemsida

eller pa telefon 031-711 38 04
Snarast!

Avgift: 100 kronor per pass eller
250 kronor for alla 3 passen for
medlemmar i Neuroférbundet
Goteborg. 200 kronor per pass for
icke medlemmar.

OBS! Kom i kldder som 4r latta att
rora sig i och inte sitter at.

Mattor finns att 1dna p4 plats.

Vid flera tillfallen under passen ar
det kort vila. Du vialjer da det som
passar din kropp bast - sitta eller

ligga.

For att du skall fa den absolut sko-
naste upplevelsen vill du kanske
aven ta med dig en filt och en eller
flera kuddar.

Det kan vara mysigt att svepa in
sig i en varmande filt under vilan.

Du som viljer att ligga kanske vill
ha en kudde till stod exempelvis i
svank eller under knana.

Sitter du pa matta foredrar du
kanske nagon form av kudde att
sitta pa for att fa det bekvamt.

Varmt vialkommen! ﬁ'\m maYoga

KONTAKTEN NR 1 - FEBRUARI 2022



OVRIGA AKTIVITETER

ALS-traffar

Vander sig till dig som har diag-
nosen ALS eller dr anhoérig

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.

Dag & tid: Tisdagar kl. 13.30-15.30

Varens traffar: 1/2, 1/3 och 5/4
traffas vi enbart on-line - detta for
att kunna oppna upp forumet for
intresserade utanfor Goteorg.

Den 3/5 traffast vi enbart fysiskt.
Kanske gar det redan nu att pla-
nera for lite langvaga besok.

Plats: LaSSe Brukarstodscenter,
Krokslatts torg 5, Molndal.
Anmadlan: Senast 2 dagar innan
respektive traff tel. 031-84 18 50,
eller via

e-post: brev@lassekoop.se

@
LaSSe Brukarstodcenter

Borgen

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

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

Dag & tid: Onsdagar kl 13.30

Tider for 2022:

Var:

19/1,16/2,16/3, 13/4, 18/5 och 15/6.
Sommaruppehall!

Host:

14/9,19/10/, 16/11 och 14/12.

Plats: Equmeniakyrkan,
Utmarksviagen 3, Kungalv.

Lena Larsson tel. 0702-71 50 55
och Lars-Gunnar Andersson

tel. 0705-94 45 72 hialsar nya och
gamla deltagare vialkomna.

MS-Café
for medlemmar

Ni ar inbjudna till en fikatraff
dar vi samtalar om bade hogt
och lagt. Ett bra tillfille att fa
prata med andra i samma situ-
ation

Dag & tid: Tisdag 8 februari
kl. 18.00 - 20.00.

Plats: I foreningslokalen pa
Arkitektgatan 2.
Det gar aven att delta digitalt.

OoBS!

Obligatorisk anmalan till kansliet
pa telefon 031-711 38 04 eller
e-post: info.gbg@neuro.se

Vid farre deltagare 4n 5 personer,
stalls traffen in.

Avgift: 30 kronor betalas pa plats
med swish 123 237 30 66
Mairk din betalning "MS-Café”

Trivselpromenader och fika pa

dagtid i var

Nu startar vi upp trivsel-
promenaderna i Slottsskogen
igen. Anmal dig till promenad-
gruppen och f6lj med nér det
passar dig

Vi gar i lugn takt med eller utan
hjalpmedel och avslutar med
trevlig fika.

Vid daligt vader staller vi in.

Dag & tid: Varannan tisdag med
borjan 15 februari kl. 11.00.
Alla tisdagar ojamna veckor.

Plats: Vi triffas vid ingangen
Vegagatan, glasskiosken.

Daér tar jag, Margareta Sahlin,
emot. Vilkommen!

Anmadlan: Anmal dig via formular
pa var hemsida eller till kansliet pa
telefon 031-711 38 04

Formularet hittar du lattast via
var kalender pa hemsidan.

Fortsatta kontakter har du under
varen med Margareta Sahlin
telefon 0709-81 54 63.

Pingis pa Heden
i Excersishuset

\

-

Parkinsonforeningen i
Goteborg inbjuder till pingis

Ett trevligt satt att traffas under
andra former

Las mer pa deras hemsida
http://www.parkinsonforbundet.
se/vastra-sverige
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STRANNEGARDEN

ADVENTSMINGEL PA STRANNEGARDEN

11 DECEMBER

Snon ligger vit pa taken

Marschaller lyser upp sista biten
av viagen mot Strannegarden.
Forvantansfulla gaster tas emot
med varm dryck av Madeleine
och Katarina. Mattias 4r med och
representerar styrelsen.

Vi samlas i den
adventspyntade sa-
len i villan. Brasan
knastrar och soft
julmusik 4r med och |
skapar stdmning.

RECEPT

Glada samtal runt borden om
sommar och sol som kommer, om
gamla minnen och om ditt och
datt.

Vi tackar till slut for allt gott vi
fatt att 4ta och dricka och 6nskar
varandra en God Jul och Gott Nytt
Ar och siger "Ta det forsiktigt

i halkan. Vi ses till varen!” Sma
snoflingor foljer gdsterna pad hem-
farden.

Vid tangenterna
Katarina Baverstrand

Eftersom vi har ett Jubileumsér i ar tar jag chansen
att dela med mig av ett fantastiskt gott recept pa en
glutenfri, notfri och laktosfri Morotskaka.

Man skulle ju kunna tro att det blir som i reklamen
typ ingenting, men i det har fallet blir det precis
tvartom, supergott. Lycka till!

Kakan:

34gg

3 dl strosocker

3 dl mjolmix tex Laila Bla
1 tsk vaniljsocker

1 msk bakpulver

1,5 tsk mald kanel

1 tsk mald kardemumma
0,5 tsk mald ingefara

1 nya salt

1,5 dl rapsolja

5 dl fint rivna moroétter

Till formen:
Olja eller mjolkfritt smor
Strobrod eller bakplatspapper

Cream Cheese Frosting:

25 g rumstempereat mjolkfritt-
smor (om du gillar smorkram kan
du ta sd mycket som 60g)

6 dl florsocker

2 tsk vaniljsocker

1lime det rivna skalet

175g Philadelphiaost laktosfri eller
liknande mjukost

GOr sa har:

1. Séatt ugnen pa 150°C

2. Vispa agg och socker vitt och
pOsigt.

3. Blanda alla torra ingredienser
i en egen bunke.

4. Vind ner de torra ingredien-
serna i aggsmeten.

5. Tillsatt rapsoljan och de rivna
morotterna i smeten.

6. Hall smeten i en smord och
broad (eller kladd med bak-
platspapper) kakform med 16s-
tagbar kant, 24 cm i diameter.

7. Gradda mittiugnenica55

minuter.

Prova med en sticka, den ar

torr ndr kakan ar klar.

Lat kakan svalna.

9. Ta smor och mjukost och vis-
pa till en jamn smet.

10. Blanda i de Ovriga ingredien-
serna till frostingen.

11. Bred frostingen 6ver den svala
kakan. Kakan ar fardig att ser-
vera!

o
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BERATTELSE: JULMARKNADEN & SAGNERNAS HUS 2021

Antligen fick vi dka ivig igen!

Vi var 20 férvantansfulla resenérer
som samlades utanfér Dalheimers

Hus fredagen den 19 november for
att aka pa julmarknad.

Sven-Erik rattade som vanligt
bussen lugnt och fint och vi kunde
ldamna morgontrafiken i G6teborg
for fard upp till Ulricehamn. Dar
tog vi av fran motorvagen och
korde via Dalum till Sdgnernas
Hus i Sandhem. Den naturskéna
vagen slingrade sig genom land-
skapet och pa avstand passerade
vi bl.a. Vinsarps stenhus, Lonnarp
(huvudbyggnaden i filmen om
Anglagard) och vigen till Aras
Kvarn. Vil framme vid Sdgnernas
Hus mottes vi av fiolspelande
tomtar och goda pepparkakor. Det
bjods dven pa glogg i entrén men
de flesta av oss hade sa brattom in
pa marknaden att vi missade den.

Inne pa det vackert juldekorera-
de ladugardsloftet fick vi en god
julsmorgas, stor pepparkaka och
kaffe. Det fanns ett drygt 50-tal
utstillare som erbjod hantverks-
produkter, mat, godis, inredning

RAPPORT FRAN JULMYS PA KANSLIET | DAGARNA TRE

Kansliet var julpyntat och for forsta
gangen fanns det dven en gran i

ett hérn. Borden var dukade med
silverdukar, julkransar och levande
ljus.

Nir medlemmarna kom in fran
sno och kyla fick de en mugg med
varm glogg och julmusik att virma
sig med.

Nar alla satt sig till
bords bjod vi pa
vortbrod med skinka
eller ost och gron-
kal, lussebullar och
pepparkakor, skum-
tomtar, ischoklad
och clementiner. Att
dricka till fanns bade
kaffe och julmust.

mm. Négra stod utomhus men de
flesta fanns inne i ladan pa de tva
vaningsplanen och det var bra for
ute blaste det ganska kalla vindar
den har dagen.

Vi fick ocksa en guidning i Museet
for Svensk Folktro av Lars som
driver verksamheten Sagnernas
Hus tillsammans med sin hus-

tru Carina. Museet byggdes upp
av tidigare dgaren till garden,
konstnaren Lea. Alla figurer och
malningar ir skapade helt efter
folklivsforskarnas beskrivningar.
Och visst kdnde val vi alla igen
den gra gardstomten, dlvorna,
den onde, lindormen m fl men dar
fanns ocksa skrimmande historier

Smapratet mellan oss alla steg och
sjonk hemtrevlig medan vi mum-
sade pa godsakerna. Sedan var det
dags att g ut i snon igen och ta
sig hemat. Sa roligt att fa traffa
alla er som kom.

Vi tackade aven Rita och Ingvor
for manga ars arbete i vart kok
med en liten julgava.

om kvinnor som fatt barn utanfor
dktenskapet... Lars berattade inle-
velsefullt och vi enades om att allt
inte var battre forr.

Pa Bjorkhaga i Mullsj6é hade man
dukat upp med sin goda svamp-
soppa och nar kaffet var urdrucket
var det dags att aka hemat.

Fore avfard passade vi pa att
gratulera var populédre busschauf-
for Sven-Erik, som nyligen fyllt
jamnt. Nagra slumrade lite pa va-
gen, nagra smaskade pa nagot som
fanns kvar i godispdsen Madeleine
gett oss och jag sjalv hoppade av i
Ulricehamn fo6r att fira var dotter
som fyllde 45 ar den hir dagen.

Tack till er alla som var med och
gjorde detta till en fin dag!

Gunilla Hallander-Andersson
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Livet och polyneuropati i tva generationer

Den 30 november forra aret holls en foreldsning kring

Polyneuropati utifran ett leva-med perspektiv.

Vi fick méta Charlotte Elgh och hennes far
John-Eric Norelius som bada drabbats av sjukdomen

Polyneuopati.

Far och dotter delade med sig av sin resa fran diagnos och
fram till idag och hur sjukdomen paverkat deras vardag,
arbetsliv och relationen dem emellan.

Sjukdomsdebut

John-Erics sjukdomshistoria bor-
jade 1986 med tilltagande virk

och kramper i vaderna. Han tog
kontakt med vardcentralen pa en
fredag och fick samma dag triffa
en lakare. Denne var osidker pa or-
saken till John-Erics problem och
bad honom darfér aterkomma pa
mandagen for att fa traffa ytterli-
gare en lakare. P4 mandagen miss-
tankte lakaren att det kunde vara
nagot neurologisk och remitterade
honom darfor vidare till neurolog.

Neurologen i sin tur fattade miss-
tanke om diagnos redan nar han
sag John-Erics gang i korridoren
fran vantrummet. Undersokning
med EMG (Elektromyografi) gjor-
des, vilket blev en pldgsam erfa-
renhet for John-Eric, da han med
grova nalar blev stucken rakt ner i
spanda muskler. UndersOkningen
resulterade i att diagnos kunde
faststéllas. Han led av CMT (Char-
cot-Marie-Tooths sjukdom), vilket
ar ett samlingsnamn for en typ av
arftlig Polyneuropati. Tyvarr kan-
de John-Eric sig ddligt bemott vid
beskedet da han endast fick diag-
nosen levererad och ldkaren for-
klarade att det var upp till honom
sjalv om han skulle klara det har.
John-Eric kladde pa sig, chockad
och i avsaknad av vidare informa-
tion om vad som kunde vantas i
framtiden begav han sig hem4t i
bil till Fjallbacka, en resa han inte
har nagot minne av.

Symtom och hjdlpmedel

Hans vardag l6pte pa med arbete,
familj och fritid och han larde

sig att leva med sin diagnos. Med
tiden borjade han utveckla allt
fler symtom sasom kéanselbortfall,
stickningar, kramper och smarta.
Det borjade i fotter och ben och
utvecklades till droppfot pa bada
fotterna vilket ledde till manga
fall. Efter en tid borjade han fa
problem dven frin armbégar och
ner i hander. Detta bidrog till att
finmotoriken gradvis forsdmrades,
vilket forsvarade for John-Eric
som var snickare pa en snickerifa-
brik och utforde mycket detaljar-
bete. Med tiden fick han allt sva-
rare att knappa knappar och fick
aven problem med Triggerfingrar
(ett lasningsfenomen déar fingrar
fastnar i ett bojt lage och inte gar
att veckla ut).

John-Eric talade vidare kring olika
hjalpmedel och lindring han testat
under arens lopp. Han berattade
att han testade en skena (ortos)
som gick under foten och upp pa
underbenet for att motverka pro-
blem med droppfot. Tyvarr tyckte
han inte de fungerade sa bra utan
mest var i vigen da skenorna sk-
avde och gjorde ont, dessutom
gjorde de det omojligt for honom
att kora bil. Han berattade att
skenorna dessutom var valdigt
varma att bara och att han under
en varm sommar fatt svamp under
naglarna, vilket resulterade i att
hans naglar lossnade. Han fick da
testa ett gummiband (dictusband)

som skulle hjalpa for droppfot da
den skulle motverka att foten f6ll
framat. Dessa fungerade bra till
en borjan, men tyvarr gick de av
sa han slutade dven med dessa.
Vid denna tid hade han traffat sin
nuvarande sambo och hon fick i
tidningen syn pa en ldkare i Lund
som utforde droppfotsoperatio-
ner. John-Eric fick remiss dit och
2012 och 2013 fick han bada sina
fotter opererade. Detta forandrade
hans liv da han efter operationer-
na kunde ga utan hjdlpmedel och
utan att snubbla. John-Eric har
daven genomgatt flera operationer
av sina triggerfingrar.

Han berattade att han har en
medicin for sin diagnos, Gab-
apentin, som brukar anvandas

for behandling av Epilepsi eller
langvarig smarta orsakad av nerv-
skada. Han led tidigare av Tremor,
ofrivilliga skakningar som var sa
kraftiga att han inte kunde hélla i
koppen utan att skvalpa ur inne-
hallet. Dessa ar nu avhjalpta tack
vare medicinen, likasa de kramper
han haft i sina vader.

Forsamring av tillstand
John-Eric berattade att han som-
maren 2020 borjade fa tilltagande
problem med att knédna plotsligt
vek sig. Han blev fundersam péa
vad detta kunde bero pa men
trodde till en borjan att det var
biverkningar av hans medicin.
Han sOkte lakare och fick svaret
att hans problem inte kunde vara
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orsakade av medicinering. Da
problemen hade pagatt under en
langre tid och han fick allt mer
kanningar och smarta, befarade
han att det kunde vara tecken

pa forsamring i sjukdomen och
radsla for att han snart skulle bli
sittande i rullstol borjade viaxa
fram. John-Eric sOkte ater lakare
och fick svaret att det inte borde
bero pa sjukdomen. I november
2020 fick han genomga en MR
och fick bade goda och negativa
nyheter. Problemen berodde inte
pa forsamring i sjukdomen, men
daremot skulle han behova en
operation. De tilltagande proble-
men berodde pé en fortrangning

i ryggradskanalen, spinal stenos.
Efter en langre vantan fick han vid
pask 2021 genomga en operation.
Han fick veta att om operationen
skulle ga fel sa skulle han kunna
hamna i rullstol for resten av livet.
Som tur var gick det bra och efter
nagra dagar var hans problem fran
ryggen borta och han kunde ater
ga utan smarta. John-Eric kdnner
sig idag ganska valmaende och
vagar att sjalv ga ut i skog och
mark, vilket ar hans stora intresse
och dar han mar som bast.

Charlottes sjukdomsresa
Charlotte tog vid och berittade
om sin sjukdomsresa som borjade
2014, da hon sokte lakare for be-
svar som hon misstankte var Par-
kinson. Misstanken var grundad

i att hon kdnde igen symtom da
hennes farfar lidit av diagnosen.
Hennes misstankar besannandes,
hon led mycket riktigt av Parkin-
son, men nar medicineringen gav
effekt borjade hon snabbt kdnna
sig mycket battre. Hon berattade
att det tog hennes far hart nar hon
fick denna diagnos.

Eftersom Charlotte hade fatt Par-
kinson likt sin farfar och hennes
far har CMT, vilket kan vara arft-
ligt, sa kande hon att hon lika val
kunde testas aven for CMT. Hon
gick darfor hem till sin far och fra-
gade om han kunde tinka sig att
gora detta med henne, vilket han
ville. Hon kontaktade darefter sin
lakare och hennes far skrev egen-
remiss och de blev bada remittera-

de till samma lakare pa Sahlgren-
ska i GOoteborg. Dar fick Charlotte
genomga en EMG och med dagens
tunna nalar gick undersokningen
bra. Charlotte fick bekriftat att
aven hon hade den arftliga varian-
ten av Polyneuropati, CMT.

Hon fick erbjudandet om att fa
gora en dna-analys for att utreda
vilken typ av CMT hon har men
da skulle hon aven fa veta andra
eventuella sjukdomar hon kunde
utveckla i framtiden. Hon tacka-
de dock nej till detta, men har nu
nagra ar senare tagit upp tanken,
men endast for att utreda vilken
typ av CMT hon har, mer vill hon
inte veta.

Vardag och nya intressen
Charlotte berattade att hon arbe-
tar en del som personlig assistent
och inom hemtjansten, men ar
aven patient som medskapare i
Vistra gotalandsregionen. Detta
ar ett projekt dar hon ar en av

sex patienter som sitter med i
designarbetet av det nya journal-
systemet for boende i regionen.
Charlotte forklarade att hon 2020,
mitt under pandemin valde att
starta upp sitt féoretag "Kraften att
leva”. Genom detta féretag utévar
hon sin roll som foreldsare, ledar-
skapscoach, latskrivare och kurs-
ledare och hjalper andra att hitta
tillbaka till sina mal och drémmar
efter att ha drabbats av sjukdom.
Charlotte delade aven med sig

av saval en av sina dikter som av
de tva lattexter som hon skrivit,
"Tillsammans” och "Var framtid”.
Dessa tva texter har blivit tonsatta
av en ung kvinna vid namn Anna
Tillberg som ar dotter till en av
Charlottes bekanta.

Traning

2019 var hon pa rehabilitering pa
Trekloverhemmet i Ljungskile och
spelade da bordtennis tillsammans
med andra som tillbringade tid pa
rehabanlaggningen. Detta vackte
ett intresse hos henne och i febru-
ari 2020 var hon med i Sveriges
forsta bordtennis SM for personer
med Parkinson. Bordtennis ar en
av manga goda traningsformer

for traning av hela kroppen. Hon

tryckte pa vikten av traning och
att finna nagot som fungerar pa
en lagom niva, sa att man inte tar
ut sig. Detta rad galler dven for
arbete.

Livet med diagnoser

Charlotte forklarade att det kan
vara svart att halla isar vilket sym-
tom som kommer fran vilken sjuk-
dom, men att det egentligen inte
ar viktigt for henne utan hon har
fatt lara sig att handskas med dem
och vad hon behover gora i fore-
byggande syfte. Hon berattade att
hennes diagnoser aldrig skramt
henne da hon genom sin farfar
och far sett hur diagnoserna fung-
erar och hur bra det gar att leva
med dem. Hon berattade ocksa att
hon genom sina diagnoser funnit
manga nya vanner men aven nya
intressen sasom bordtennis, dikt-
och musikskrivande.

Charlotte har tidigare varit ute
och forelast och gett sitt le-
va-medperspektiv kring Parkin-
son, men det var forsta gangen
hon forelaste kring Polyneuropati
och aven forsta gangen som hon
och hennes far forelaste tillsam-
mans.

De ville med sina sjukdomsberat-
telser dela med sig och ge inspira-
tion till andra att vaga gora saker
trots diagnos och att man kanske
inte klarar allt, men att det ar vart
att i alla fall forsoka. Att de bada
drabbadts av neurologiska diagno-
ser har fort dem narmare varan-
dra och de har genom aren kunnat
ge hjalp och stod till varandra,
vilket varit avgorande for dem pa
manga satt.

Caroline Persson
Kompassen, Rad & Stod
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POSTTIDNING B

Avsandare: Neuroforbundet Goteborg
S. Larmgatan 1
411 16 Goteborg

Kansliet
Postadress S6dra Larmgatan 1
41116 Goteborg
Besoksadress Arkitektgatan 2
Telefon 031-711 38 04
E-post info.gbg@neuro.se
Hemsida neuro.se/goteborg
Plusgiro 12130-1
Bankgiro 5416-5840
Swish 123 237 30 66
Oppettider Man-tors, kl. 10-15
Telefontid Man-tors, k1. 10-12, 13-15

Kanslipersonal

Madeleine Kyllerfeldt
Caroline Persson
Teresé Antonsson
Ann-Christin Ostlund

Kompassen

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

Kontakten & Hemsidan

Ann-Christin Ostlund

E-post kontakten.gbg@neuro.se

Annonser & material
Kontakta kansliet

Tryckeri AT Event Sweden AB

Strannegarden

Adress Jojos vag 33
439 31 Onsala

Telefon 031-774 01 83

Neurofdrbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungalv

Lena Larsson 0702-7150 55
Lars-Gunnar Andersson 0705-94 45 72

Neuroforbundet Vastra Gotaland

Adress Kapellevagen 1 A

451 44 Uddevalla
Telefon 0793-37 10 08
E-post va-gotaland@neuro.se

NEUR:

FORBUNDET Géteborg
Styrelsen 2021
Ordférande

Vice ordférande

Kassor
Ledamot

Suppleanter
Adjungerad sekreterare

Valberedningen

Kent Andersson
Sara Ekstrom
Michael Ahlberg
Tor Farbrot

Lars Blomqvist
Mattias Lark

Erik Dahlstrom
Margaretha Sahlin

Madeleine Kyllerfeldt

Sara Ekstrom
Madeleine Kyllerfeldt
Margareta Svensson

Kontaktpersoner for olika diagnoser

(For ovriga diagnoser - kontakta kansliet.)

cp

Migran

MG

MS

Myositer
Narkolepsi

NMD
Polyneuropati (CIDP)
Parkinson

SMA

Spasmodisk dysfoni

MS, dvriga sprak

Daniel Lindstrand
Gunnel Mikaelsson
Margaretha Andersson
Mattias Gustavsson
Lena Hellman

Lois Bisjo

Eva Ostholm
Mikael Fognis
Roar Vik

Lars Blomqvist
Gunilla Koch

0708-88 03 10
0709-66 51 52

0768-52 15 43

0702-3177 14

031-15 26 89
0709-26 18 80

mikael.fognas@neuro.se
0734-33 16 66
0768-52 15 43
0739-55 45 80

Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien

Kontaktperson

Forbundskansliet
Besoksadress
Postadress

Telefon

E-post

Hemsida

For ovriga kontaktuppgifter, kontakta kansliet

Desirée Chalmers

Neuroférbundet, Agatan 12 C, 172 62 Sundbyberg

Box 4086, 171 04 Solna
08-677 70 10
info@neuro.se
WWW.Neuro.se

&%, For dig som inte redan ar
V¥ medlem i Neuroforbundet

Bli medlem i Neuroférbundet G6teborg och ta del av allt vi

har att erbjudal!

Arsavgiften 2022 4r 360 kr f6r medlem med eller utan

Stotta garna

Muskelfonden

Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden for
Neuromuskuldra Sjukdomar, tel 0736-72 08 24

neurologisk diagnos. For anhorig/narstaende till

fullbetalande medlem ar avgiften 180 kr.

Vid fragor kontakta kansliet tel 031-711 38 04

eller e-post: info.gbg@neuro.se

Bli medlem via www.neuro.se. Om du blir medlem i

Plusgiro: 90 08 39-2 Swish: 9008392

Stiftelsen Goteborgs MS-forenings
Forsknings & Byggnadsfonder

Vill du skanka en gava till var lokala MS-forskning

september-december galler avgiften for nastkommande ar.

Plusgiro: 121 30-1



