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Neuroférbundet Uppsala-Knivstas medlemstidning heter Loven.
Skicka garna inséndare, tips eller annat material hit!
Nasta manusstopp ar den 15 april 2019

Det gar bra att prenumerera pa Léven, 4 nummer/ar: 100 kr, bg 884-8715

OBS! OBS! De som har uppgett e-postadress far Loven
i fortsattningen enbart pa e-post,
om man inte meddelat A-C pa kansliet, (018-56 09 26, neuro@c.hso.se)
att man vill ha den som papperstidning

SA HAR HITTAR DU | TIDNINGEN:

Fasta avdelningar Drop in-dag AckiS...........corerivreerninne. sid 4
_ , Kvinnan bakom rullatorn..................... sid 5
InSidan..........oooovvviiiinniiin, sid 2 MS. e sid 6
Kalendarium....................ooocovee sid 15 SHOKE. ..o sid 9-10
Kontaktpersoner...................... sid 15 Informera tandlékare..............ceev... sid 11
Ledare. ..., sid3 INSAN 12.... e sid 12
Redaktionsrutan................cceeee. baksidan Elefanten i rummet. oo sid 13
ArSMBte. ... sid 14
Medlemstraffar...........ccccceeeviiiiinennnn, sid 14

Neuro Uppsala lans medlemskassa
Rekreation och rehabilitering

Medlemmar och deras anhoriga i Neuro Uppsala Lans ¢
lokalféreningar kan séka medel ur medlemskassan en gang per ar.
Resor: 50% av priset pa en resa upp till 20 000 kr (max bidrag for en resa per hushall
ar 10 000 kr.)

Ansdkningsperioden &r aret runt och beslut tas en gang i manaden. Inga beviljade
medel betalas ut forran kvitton/faktura skickats in. Arsinkomst for ensamstaende for
att kunna fa bidrag, far inte 6verstiga 200 000 kr och inkomst i samma hushall far inte
overstiga 400 000 kr. (OBS! Nytt)

Nagra exempel som man kan soka bidrag for:

Resor till utlandet och inom Sverige, hyra av traningsredskap upp till ett ar, egenavgift
traning i varmbad upp till ett ar, massage, gymkort, spavistelse, fotvard, egenavgift pa
hjalpmedel, egenavgift pa kurser som t.ex. yoga eller malning, egenavgift pa traning
pa rekreationscenter, ridning mm

For att fa blankett, kontakta kansliet Neuroférbundet Uppsala-Knivsta,

neuro@c.hso.se 018-56 09 26. Blanketten mailas sedan till Neuroforbundet Uppsala
lans kassor, Per-Ake Moberg, perake@bredband2.com
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ORDFORANDE HAR ORDET

Efter en relativt lindrig vin-
ter verkar varen redan
gora sitt intag, pa gatan
utanfor har man redan so-
pat upp gruset vilket gor
att det blir lattare att ta sig
ut.

Det har numret av Loven
innehaller bland annat en
artikel om kvinnan som upp-
fann rollatorn. Vi har ocksa
som vanligt ett antal artiklar
om vara aktiviteter som vi
haft. LSS-utredningen som
pagatt ett par ar presentera-
des for regeringen den ti-
onde januari. Den inneholl
en del forbattringar men

aven en del forsamringar.
Det kommer en ny utredning
till sommaren med férhopp-
ningsvis battre forslag. Dock
har man fortydligat i LSS att
sondmatning och andnings-
hjalp ar grundlaggande be-
hov.

NEURO Uppsala-Knivsta
planerar for utatriktade akti-
viteter i var, bland annat pla-
nerar vi for att anordna en
NEURO-promenad i maj ma-
nad. Syftet med den prome-
naden ar att vi tréffas och
promenerar en stracka |
egen takt och har trevligt
med fragesport lite fika.

Tanken ar att samla in
pengar till NEURO-fonden.
Sa hér ars ar det manga for-
eningar som haller sina ars-
moten och NEURO Uppsala-
Knivsta haller sitt arsmote
sondag 24 mars Kungsgatan
62.

Jonas Segersam (KD) kom-
munalrad Uppsala ar fore-
slagen som arsmétesordfo-
rande. Vi bjuder pa kaffe och
smorgas som vanligt. Alla
medlemmar ar valkomna att
delta.

Bosse Wedin

Vara cirklar i var

Vi har startat upp var hantverkscirkel

11 st blev vi, jatteroligt! Stdmningen ar hég. Och man kanner kreativiteten lysa upp lokalen.
Nar vi startade upp sa borjade vi med att kanna pa betongen. Det blev ljusstakar av olika
slag. Formarna som anvandes var tex toarullar, petflaskor, plastpasar, snéren och band,
nagra gjorde halssmycken. Det ar intressant att gora sina egna formar. Man kan anvanda
precis vad som helst. Det ar bara fantasin som begransar vad som fungerar eller inte.

Om vi hinner sen sa blir det kanske att fylla formar med recin och parlor. Och det ser ut som
en glashinna som skyddar parlorna. Finns det tid dver, sa provar vi med lite lera som man

gor lite mindre saker med.

Vi haller till pa ABF, St Persgatan 22. Cirkeln ar full

Magiska bokcirkeln

Har startat upp fran borjan sa skulle vi ha en bok som
hette den lilla boken om ledsamhet och livsgladje, men
tyvarr fanns det inte tillrackligt med bocker, sa vi fick ta
en annan som heter Det gar éver. En liten bok som
handlar om sorg och oro, som ger verktyg till att vanda

tanken till nagot positivt.

Catharina Wedin
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Eloge till Neuro: Drop in-dag pa
Akademiska Sjukhuset tisdagen den 15 januari 2019

Neuro mottagningen var 6ppen for oss mellan 13.00-15.00.

Vi blev val mottagna pa av-delningen déar personalen var val forberedda med personal som tog
hand om oss, tva lakare + skoterskor. Féreningen fick en ny kontakt pa mottagningen.

Jan Fagius holl efter detta ett intressant foredrag pa ca 45 minuter:

-Vanligast insjuknande personer ar kvinnor i 30-ars aldern.
-Man behdver ej ha skov, men &nda ha sekundar progressiv MS.

-Ackis anvander Mabthera som framsta bromsmedicin, finns liknande men betydligt dy-
rare preparat. Mabthera har en effekt pa ca 80% , jamfort med tidigare bromsmediciner
som hade en effekt pa ca 30%.

-Upp till 55 ar kan MS vara aktiv, sedan avtar/upphdr aktiviteten.
-MR-réntgen bor ges 1ggr/ar.
-Ej kallade patienter far sjélva ta kontakt med Neuromottagningen

-Gruppen sekundar progressiv MS riskerar att hamna mellan stolarna” nar man ar fardig-

behandlad pa Neuromottagningen. Det finns ingen koppling till Rehab. Detta efterfraga-
des av ahdrarna.

-"Vardcentralen vill gérna inte behandla patienter med MS”. Om det beror pa okunskap
eller radd for felbehandling ar svart att svara pa.

Stort tack till personalen pa Neuromottagningen som stillt upp denna dag!

Vid tangenterna Margaretha Willén

\ac(TS :
Likare moter I Vintrum
MS-patienter
leTl]J(l)(:lg/t;D onsdag, anord- &

nas en drop in-dag for
patienter med multipel
skleros (MS) pa Akademis-
ka sjukhuset.

Det ir Neuroférbundet
som tillsammans med
sjukhusets neuromottag-
ning star bakom dagen.
Mellan kl 13-15 kommer
personer med det som
kallas sekundér progres-
siv MS att kunna triffa
mottagningens likare och
stélla fragor.

—Vihoppas att vi kan
goradet har fler ganger,
sager Catharina Wedin pa
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Kvinnan som star bakom rullatorn

Fa hjalpmedel har betytt sa
mycket for aldres rorlighet
som rollatorn. Fa anvéndare
vet att varldssuccén upp-
fanns av en poliodrabbad
kvinna i Vasteras, som sjalv
hade svart att ga.

Noden ar uppfinningarnas mo-
der, brukar man saga, och for
rollatorns okadnda moder kan
det stdmma. Aina Wifalk gick
lange med kappar och slet ut
sina axlar innan hon fick en
snilleblixt i slutet pa 1970-talet:
rollatorn, ett ganghjalpmedel
pa hjul.

Hon blev inte sarskilt kand
under sin livstid. Men hon fick
ny uppmarksamhet da néatver-
ket Winnet Vastmanland lyfte
fram henne i samband utstall-
ningen "Kvinnors uppfinningar”.
Historien borjar egentligen re-
dan 1949 nar Aina Wifalk drab-
bades av polio vid 21 ars alder.

Sjukdomen tvingade henne
att hoppa av sin utbildning till
sjukskoterska, men hon lycka-
des anda fa ett yrke dar hon
kunde hjalpa sjuka och ska-
dade. Efter omskolning arbe-
tade hon forst som kurator pa
den ortopediska kliniken pa
lasarettet i Vasteras, darefter
som handikappkurator, som
titeln 16d pa den tiden. Men
sjukdomen satte stopp for yr-
keslivet till sist.

Ar 1976 fick Aina Wifalk sjuk-
bidrag. Nu var axlarna utslitna

och har inte massor av barn,
lyder hennes forsta citat. Se-
dan fillstar hon lite forsynt att
orsaken maste vara hennes
samhallsinsatser.

Forutom rollatorn hade hon
uppfunnit manopeden, ett tra-
ningsredskap som an i dag

| anvands i é&ldrevarden. Och

| hon hade varit med och startat

Aina Wifalk

efter att ha gatt med kappar i
ett kvarts sekel. | den har ve-
van fods tanken pa ett skon-
sammare satt att hjalpa perso-
ner som har svart att ga pa
egen hand. 1978 lamnade hon
in en idé pa en helt ny typ av
ganghjalpmedel pa hjul till en
statlig utvecklingsfond. Hand-
laggarna insag potentialen,
skot till pengar och kopplade in
ett foretag som gjorde kon-
struktionen.

Tre ar senare skulle
tillverkningen  snart
dra i gang och Aina
Wifalk intervjuades i
Vestmanlands Lans
Tidning, under rubri-
ken “Uppfinnare hus-
modersbelonas.

- Jag begriper inte varfor jag
far den har husmodersbeld-
ningen. Jag ar ju ingen husmor

flera foreningar for funktions-
hindrade, daribland Riksfor-
eningen for trafik- och polioska-
dade i Vasteras. Hon berattar
for tidningen att de tekniska
hjalpmedlen blivit battre sedan
hon insjuknade pa 1940-talet.

Nu tycker hon att de storsta
bristerna finns i manniskors
attityder. Som nar folk sager
"de handikappade”. - Inte sa-
ger man "de friska”. Vi ar indivi-
der och inte en gra massa.

Aina Wifalk tog aldrig patent
pa sin uppfinning utan ville att
den skulle bli sa tillganglig som
majligt. De royalties hon fick
fran forsaljningen testamente-
rade hon efter sin dod till Nor-
diska Kyrkoféreningen pa
Spanska solkusten, dar hon
sjalv vistats flera ganger. Aina
Wifalk avled 1983 vid 55 ars
alder.”

Ny Teknik 2014, Charlotta von Schultz
Rullatorn 40 ér, kopierad fran Neuro
Stockholms I&ns medlemstidning 2019-1
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Nytt om behandling vid MS

neurologerna Jan Lycke och Lenka Novakova Nyrén

Detta ar hamtat fran Neuro
Goteborgs tidning Kontak-
ten. Det var under Neuro-

veckan i september 2018
som dessa forelsaningar
holls.

Nytt om behandling vid MS
Professor Jan Lyckeberéattade
om nya behandlingsstudier och
behandlingsprinciper vid MS.
Han visade bild av utvecklingen
av bromsmediciner fran 1996
da Betainterferon kom och fram
till idag. Den forsta riktigt effek-
tiva medicinen, Tysabri kom
2006 och darefter kom bland
annat Gilenya 2011, (den forsta
i tablettform), Aubagio och
Lemtrada (dropp) 2013.

Han gick sedan igenom vilka
mediciner som ingar i forsta
och andra linjens behandlingar
och vilka profiler de olika medi-
cinerna har samt deras verk-
ningsmekanismer.

Jan forklarade att endast 1
pa 10 av de plack som kan
upptackas vid en MR ger ett
skov och att ungefar 10- 15 ar
efter diagnosdebut brukar sko-
ven borja avta och ga Over i
progression. Behandling har
storst effekt om den satts in i
ett sa tidigt skede som mdjligt,
for att kunna andra pa sjuk-
domsforloppet och hindra
funktionsnedsattning. Jan re-
dogjorde sedan for flodessche-
mat for nyinsattning av broms-
medicin vid MS.

Professor Jan Lycke

Ny syn pa MS

Innan 2013 delade man upp
MS i de olika grupperna skov-
vis-, primarprogressiv- och se-
kundarprogressiv och man gav
endast de som hade skovvis
forldpande sjukdom bromsme-
dicin. 2013 borjade man istallet
lagga fokus pa om det finns
aktivitet eller inte. Fran de tre
tidigare indelningarna fick man
istallet fyra. Aktivitet med pro-
gression, aktivitet utan pro-
gression, ingen aktivitet men
med progression och den sista
ingen aktivitet och utan pro-
gression.

Med detta synsatt borjade
man sedan behandla aven de
som tidigare ansags ha pro-
gressiv MS. Jan beréttade se-
dan vad de ser pa for att kunna
avgbéra om en behandling ar
verksam eller om den bor bytas
ut. Han talade om NEDA, vilket
ar att du inte uppvisar nagon
uppenbar sjukdomsaktivitet. Du
skall da inte ha haft nagra nya
skov eller nya forandringar i det
centrala nervsystemet, ingen
forsdmring av din rorelsefor-
maga eller minskad hjarnvolym
utover det normala. Om dessa
krav inte &r uppfyllda sa bety-

der det att medicineringen inte
ar tillrackligt effektiv och bor
bytas ut mot mer effektiv be-
handling.

Kladribin och Ocrevus
Jan gick vidare och talade om
de nya MSbehandlingarna
Kladribin och Ocrevus. Kladrib-
in, tablettbehandling ges il
vuxna patienter med hogaktiv
skowvis MS.

Varje kur bestar av tva be-
handlingsveckor, en i borjan av
forsta manaden och en i borjan
av den andra mananden for
respektive behandlingsar. Varje
behandlingsvecka bestar av
fyra till fem dagar, dar patien-
ten beroende av kroppsvikt far
en eller tva tabletter dagligen.
Efter att dessa tva behand-
lingskurer ar avslutade sa be-
hover patienten ingen ny kur ar
tre och fyra.

Denna medicin paverkar lym-
focyterna och har en langvarig
effekt. Jan presenterade forsk-
ningsresultat gjorda pa Kladrib-
in som visade en 58 % minsk-
ning av skovaktivitet och en 47
% minskning av funktionsfor-
samring jamfort med placebo.

Ocrevus, sprutor som ges tva
ganger och sedan dubbeldos
var sjatte manad. Denna medi-
cin ger sig pa och tar bort B-
celler. Studier gjorda pa
Ocrevus visar pa en Overty-
gande forbattring pa sjukdoms-
tillstandet jamfort med saval
placebo som Betainterferon.
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Kladribin och Ocrevus kan
bada anvandas for skovvisfor-
lopande MS, medan Kladribin
ar den forsta behandling som
godkants for behandling av
primarprogressiv MS. Jan for-
klarade att nar man ser i MS-
registret sa har antalet perso-
ner med primarprogressiv MS
gatt ner, vilket kan bero pa
battre undersokningar och tidigt
insatt behandling.

MS och utvardering av sjuk-
dom med blodprov

Efter Jan Lycke fick vi ta del av
Lenka Novékova Nyréns fore-
lasning dar hon berattade om
hur man kan utvardera MS-
sjukdomen med hjalp av blod-
prov.

Biomarkorer

Lenka berattade om biomarko-
rer (biologiska markarer), vilket
ar ett matinstrument som kan
mata saval normala som onor-
mala processer som sker i
kroppen. Dessa kan anvandas
for att se om patienterna svarar
pa lakemedelsbehandlingar.
Hon utvarderar olika biomarko-
rer for att kunna anvanda dem i
den kliniska vardagen.

Neurofilament

1993 borjade man studera
neurofilament (protein som vid
MS lacker ut fran skadade
nervceller), vilket &r en biomar-
kor, for att se om det skulle
kunna anvandas. Det finns tre
olika neurofilament, tung, me-
dium och latt. Forskarna kon-
staterade att det latta neurofila-
mentet var det basta och det ar
ocksa detta som Lenka forskat
pa. Neurofilament &r nagot som
man idag mater i ryggmargs-
vatska for att se pa aktivitet i

Neurolog Lenka Novakova Nyrén

MS-sjukdomen. Lenka forkla-
rade att dessa neurofilament ar
nagot som man ocksa kan pa-
traffa i blodet och som man sett
hojs vid ett skov och som se-
dan gar tillbaka nar inflammat-
ionen lagt sig. Forskning har
gjorts pa om man skulle kunna
se pa neurofilament i ett blod-
prov, istéllet for att behdva gora
ett ryggmargsprov. Att mata
neurofilament i ryggmargs-
vatska ar oerhort svart, da
mangden ar valdigt lag. Lenka
forklarade detta med att sdaga
att det &r som att férsoka finna
sockret efter tva upplosta sock-
erbitar i en olympisk bassang.
Att méata neurofilament i blod &r
annu svarare, da mangden ar
hela tjugo ganger mindre an vid
ryggmargsvatska.

Fordelarna med ett blodprov
istallet for MR och ryggmargs-
prov ar anda att foredra. Utover
att det skulle vara betydligt mer
behagligt och smidigt for pati-
enten, sa finns det dven rent
utredningsmassiga fordelar.
Istallet for att folja upp sjukdo-
men med MR en gang om aret,
sa kunde man istallet ta blod-
prov vid patientens rutinkontrol-
ler. Detta skulle gbra att man
kunde upptacka sjukdomsakti-
vitet tidigare och pa sa sétt
stoppa processen innan den

ger skada.

En ahorare fragade nar detta
kan bli verklighet och Lenka
svarade att hon trodde det
skulle kunna bli aktuellt redan
nasta ar.

Aktuella behandlingsstudier
Sedan tog Jan Lycke vid igen
och presenterade aktuella be-
handlingsstudier vid MS-
centrum pa Sahlgrenska. Jan
forklarade att Sahlgrenska har
den storsta MS-verksamheten i
Sverige och visade sedan en
lang lista pa pagaende lakeme-
delsstudier. Han némnde bland
annat Fampyra, vilket férbattrar
gangférmaga da ledningsfor-
magan forbattras. Siponimod
for sekundar progressiv. MS
och namnde Zimbryta som kom
2016, men som pga. de svara
biverkningarna drogs in.

Pagaende studier

Jan namnde de tre nya S1P-
antagonisterna Ponesimod och
Ozanimod som nya behand-
lingar for skovvisforlopande MS
och Siponimod som ny och
sannolikt forsta behandlingen
for sekundar progressiv MS.
Dessa liknar Gilenya, da de ar
ute efter att stdnga in de vita
blodkropparna i lymfkdrtlarna.

Jan gick sedan vidare och
talade om hur vida man kan fa
en regeneration med hjalp av
vitaminer och syftade da pa
Biotin (B7) i hdgdos for pro-
gressiv MS. Han forklarade att
det framkommit att Biotin ar en
effektiv behandling och darfor
skall nu en fas 3 studie goras.
Jan gick sedan in pa stamcells-
transplantation och forklarade
lite snabbt hur det gar till.

forts nésta sida

7




NEURSS

Uppsala-Knivsta

Nummer 1 mars 2019

Han forklarade att stamcells-
transplantation ar en valdigt
effektiv behandling men har en
del biverkningarna. Tidiga bi-
verkningar ar dkad risk for bak-
teriell-, svamp- och virusinfekt-
ion eftersom immunforsvaret
ar svagt och nollstallt. Upptill 6
manader efter kan biverkning-
ar sasom haravfall, olika typer
av herpesinfektioner och andra
svarare infektioner komma.
Senare biverkningar kan vara
sadant som infertilitet och 6kad
risk for cancer och andra auto-
immuna sjukdomar.

Han berattade att MS cent-
rum medverkar vid ett flertal
studier dar nya lakemedel tes-
tas och utvarderas. Han

namnde flera studier och dar
bland annat Imatinib som
skovbehandling och studier pa
Mabthera for att fa ett battre
underlag for att anvanda detta
lakemedel.

Malet med deras studier ar
att kunna erbjuda och starta
upp allt effektivare behandling-
ar for MS tidigt. Han tillade
ocksa att vad géller progressiv
MS, sa ar det nya behandling-
ar under utveckling. Jan forkla-
rade de manga fordelar med
lakemedelsstudier och klinisk
forskning som MS varden gér.
Han forklarade att genom
dessa blir det en forbattrad
kvalitet pa varden och utvarde-
ring av patienterna, likasa en

battre kontinuitet och trygghet i
MS-varden. Dessutom far pati-
enterna tidigare diagnos och
behandling.

De patienter som deltagit i
lakemedelsprovningar har
dessutom kunnat undga svara
funktionsnedsattningar, da de
tidigt fatt ta det av effektiva
lakemedel innan de blivit god-
kénda.

Alla dessa tre forelasningar
var oerhort intressanta och
uppskattade och knét fint ihop
Neuroveckan 2018.

Caroline Persson
Kompassen, Rad & Stod

Mote med Neuro Rehab C-lan den 19/2

Neuro Rehab C-lan och Uppsala kommuns brukarombud Kristina Bromark bjod den 19 feb-

ruari in féreningar fran funktionshinderrorelsen till samverkansmaote om rehabilitering. Bak-
grunden till motet var att Kristina Bromark, vid sina samtal med manga av kommunens fore-
ningar, blev uppmarksammad pa att alla tog upp bristen pa rehabilitering.

Vid ett mote mellan Kristina och Neuro Rehab C-lans ordférande Christina Brannstrém beslutades
att bjuda in foreningarna inkl. Neuros medlemmar i Uppsala Ian till ett samverkansmote om rehabili-
tering. Motet samlade trettio deltagare fran sex olika foreningar forutom Neuro Rehab C-lan.

Deltog gjorde aven en tjansteman fran Regionens FoU-s och Per Hamid Ghatan, verksamhetschef
for Rehabiliteringsmedicinska kliniken Akademiska sjukhuset. Deltagarna satt i grupper och skrev
ner synpunkter pa rehabilitering utifran: "Nulage”, "Onskelage”, "Hinder”, "Resurser” och "Agera’.
Gruppernas redogorelse skrevs ner och fotograferades infor ett fortsatt samarbete kring rehabilite-
ring - hur vi gar vidare och "Agerar”.

Neuro Rehab C-lan och Kristina Bromark

kommer att bjuda in till nytt mote dar en mindre
grupp tar fram hur vi ska ga vidare — hur agera for
forbattring av rehabilitering i regionen och lanets
kommuner. Motet upplevdes positivt och menings-
fullt.

Christina Brannstrom
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"Sex efter stroke — begransningar och mojligheter”
foredrag av sexolog Birgitta Hulter den 29/1

Stroke Uppsala hade bjudit
in till ett foredrag med sexo-
logen Birgitta Hulter. Det
handlade om vad som han-
der i en parrelation nar man
har drabbats av en stroke,
men det fanns ocksa mycket
som passade i pa andra neu-
rologiska sjukdomar.

Birgitta Hulter ar sexolog och
medicine doktor i neurologi och
har inriktat sig pa kvinnor med
neurologiska sjukdomar. Hon
har arbetat pa Akademiska
sjukhuset och pa Karolinska.
Idag har hon en helt privat
(inget avtal med landstinget)
mottagning i Stockholm, Se-
sam AB.

Birgitta borjade sitt foredrag
med att tala om vad som han-
der med ens sjalvbild och iden-
titet nar man drabbas av en
svar sjukdom eller skada. | bor-
jan ar man tacksam att man
lever och sjukvarden inriktas
pa livraddande och skaderedu-
cerande behandling.

Problemen borjar oftast nar
man skrivs ut fran sjukhuset
och da upptacker att man inte
langre fungerar som vanligt i
sin hemmilj6. Samtidigt mins-
kar ofta vardinsatserna och
tanken ar att den som ar sjuk
ska bli mer sjalvgaende. Myck-
et tid agnas at att I6sa prak-
tiska problem i vardagen. De
narstdende inser att det inte
kommer att bli som forr, att den
som ar drabbad inte kommer

"-‘:"’“v
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Birgitta Hulter, sexolog

inte att bli helt aterstalld. Det
blir en kansla av forlust och
sorg och aven ilska over det
som man har forlorat. Den
narstaende kan ibland kanna
skuld dver att han/hon inte kan
gora mer.

Det som paverkar sexuali-
teten kan vara rorelsehinder,
hjarnskador, trétthet, o6kad
kénslighet, personlighetsforan-
dringar, lakemedel, depression,
oro for ekonomi mm. Det kan
ocksa intraffa att rollerna i re-
lationen forandras. Kanske
forvandlas den som ar frisk till
vardare av sin partner, bero-
ende pa hur stort hjalpbehovet
ar.

For mannens del kan pro-
blem med erektionen uppsta
som &ven kan bero pa rent
neurologiska skador. Det finns
hjalp att fa, alltifran olika typer
av erektionspiller till sprutor.
For kvinnor kan det handla om
att det kan gdra ont vid samlag,
lubrikationen fungerar samre
och det behdvs glidmedel och
mer stimulans.

Det &r dock bra att paminna
sig om att det inte handlar om
prestation i forsta hand utan
om att det ar viktigt att behalla
narheten och dmheten mellan
varandra. Att kunna kramas
och smekas varje dag, gor att
relationen mar bra. God kom-
munikation ar viktigt!

For att kunna fa hjalp av sjuk-
varden, maste man vaga fraga.
Personalen tar séllan upp fra-
gor om sexualitet om inte pati-
enten sjalv gor det. En tradit-
ionell syn pa vad manlighet ar,
kan ibland géra att man laser
sig fast vid hur man tror att en
sexuell relation ska se ut. Bir-
gitta betonade att vi alla ar sex-
uella varelser men att sexuali-
teten kan uttryckas pa manga
olika satt. Att fa samtalsstdd
kan darfor ocksa vara vardefullt
for att kunna hitta nya vagar.

De som kommit pa foredra-
get bidrog med en del egna
erfarenheter. Gemensamt var
att man tyckte det ar viktigt att
kunna prata oppet om dessa
fragor, bade med sjukvarden
och med sin partner. Over-
lakare Axel Brattberg deltog
ocksa i diskussionerna. Han
har tidigare varit ansvarig for
den sexlogiska enheten pa
Akademiska och ar knuten till
Rehabiliteringsmedicinska
mottagningen vid Samariter-
hemmet dar det

finns en sex-§
ologisk  enhet.
A-C Nyqvist
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Min hjarntrotthet - en vanlig dag

Har bestallt fardtjanst till job-
bet som vanligt. Tiden nar-
mar sig att bilen ska komma.
Satter pa mig arbetsklader
och packar infor dagens ar-
bete, och de moten och
andra aktiviteter jag har for
sen eftermiddag och kvall.

Stresskansligheten tar allt mer
over. Och jag fungerar samre ju
mer stress jag kanner. Tack
vara den fantastiska assistent
jag har, gar det anda bra. Hon
far mig trots allt mindre stres-
sad. Stresskansligheten ar ett
resultat av hjarntrottheten. |
ovrigt kanner jag personligen
inte utav den. Annat var det for
14 ar sedan.

Jag fick min stroke, en hdgersi-
dig thalamusblodning, 23 no-
vember 2004. Efter ett halvars
inneliggande rehabilitering, fick
jag komma hem, i juni 2005.
Under de 6 manaderna upplev-
de jag hjarntrottheten ordentligt
for forsta gangen:

"Tréttheten tar 6ver min kropp,
uppslukar varje cell. G6r mig
oférmégen att ta beslut. Med
méda klarar jag att réra nagon
kroppsdel d6verhuvudtaget.
Svetten rinner i pannan fast jag
knappt klarar att géra nagon-

14 ar efter min stroke

ting. Allt kdnns som i ultra ra-
pid, och som att verkligheten
finns nagon annanstans.”

Nar jag val kom hem fran Aka-
demiska sjukhuset upptackte
jag nya sidor av denna trétthet.
Jag hade tappat mina tidigare
initiativférmaga. Hur mycket jag
an ville gora en sak, sjalv eller
tillsammans med en assistent
sa blev det inte gjort. Jag or-
kade inte. Losningen som at-
minstone  fick det fungera
battre, var inforskaffandet av en
White board tavia med ett
veckochema .Dar skrev en as-
sistent det jag bad om, och som
jag ville géra under dagen Da
klarade jag béttre av att fa sa-
ker gjorda. Ar dvertygad att det
var just hjarntrottheten som
gjorde detta.

Hjarntrotthet handlar inte om
fysisk eller sovtrotthet. Jag
minns ett speciellt tillfalle, som
jag tycker ar talande:

Girial Baars trio spelade pa
Kulturoasen i Uppsala, ett spel-
stalle som ligger cirka 5 km fran
dér jag bor. Jag var dér och
lyssnade pa dem tillsammans
med mina foraldrar. Vi hade
promenerat dit - jag anvande
da rullstol. Vi fikade och hade

trevligt. Jag traffade flera van-
ner, vi promenerade sen hem.
Nér jag kom hem var jag helt
forstord, fullstandigt genom-
svettig. Under utflykten med
foraldrarna hade jag ju egentlig-
en inte "gjort” nagonting. Hade
suttit i rullstolen, som kdrdes av
andra. Hade suttit och fikat,
lyssnat pa fantastisk musik,
pratat. Hemvagen satt jag bara
i rullstolen gjorde inget aktivt
alls sjalv, anda var jag helt ut-
mattad.

Intrycken. . Det var intrycken
som gjorde det. Nar jag lyss-
nade (ljud), fikade (smak) pra-
tade och sedan rullades hem
fick jag valdigt mycket olika
intryck. Musiken, smapratet i
oronen. Luften och vinden
(kdnsel) pa kinderna(kénsel),
solen i ansiktet. Andra personer
som gick eller cyklade forbi mig
i rullstolen nar vi gick. . Sa
manga olika intryck. Hjarntrott-
heten gjorde mig helt slut. Har
ofta tankt tillbaka pa detta till-
falle. Hur en handelse som
bara var positiv och nagot som
jag i mitt tidigare liv skulle upp-
levt som rekreation och ater-
hédmtning, nu var sa oerhort
anstrangande.

Finn Hedman

Finns tips for hjarntrotta! Om strategier vid mental trétthet, fran Goteborgs universitet:

https://mf.gu.se/digitalAssets/1449/1449844 strategier-mental-tr--tthet.pdf
Annelis Stroke survivors blogg, mycket lasvard: http://strokesurvivor.blogg.se/
Hjarntrétthetsgruppen pa facebook: https://www.facebook.com/groups/hjarntrotthetsgruppen/

Stroke Uppsala har kamrattréffar pa dagtid varannan tisdag, dar vi pa ett trevligt satt umgas och
lar oss av varandra att hantera saker i livet, alla ar valkomna! Det gar att lara av andra och fa tips,

men viktigast som jag tidigare namnt &r att lara sig forsta sin egen hjarntrotthet, 1ara kanna varningssignalerna,
se till att vila nar sa behdvs och variera sysslorna, fa "kontroll” éver sin tillvaro.
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Ett foredrag — att informera tandlakare!

Vid ett 6ppet hus, som HSO
Uppsala lan anordnade forra
aret, stod blivande ordfo-
rande for rehab C-lan,
Christina Brannstrom och
presenterade tandvard. Hon
fragade mig om jag kunde
vara med och prata vid en
tandlakarutbildning om ett
halvar? Kan jag vél, svarade
jag. Att prata om mitt funkt-
ionshinder &r jag bra pa. Det
kan jag.

Tiden gick och mitt I6fte lag i
dvala hos mig tills jag fick ett
mail. En kvinna fran kommu-
nen undrar om jag fortfarande
ar intresserad av att delta. Kul,
jag ar med.

Det var mycket storre an jag
trodde. | tva dagar utbildades
tandlakare om omhanderta-
gande vid funktionsvariation.
Det var ett upptryckt program
med forelasare fran hela lan-
det. Dar fanns Gvertandlakare
fran Orebro, en logoped fran
Stockholm, arbetsterapeuter
m.fl. och lilla funktionsvarie-
rade jag.

Jag stod som forsta punkt pa
utbildningsprogrammet. Fram-
for mig satt ett 40-tal vantande
tandlakare. Ska du visa nagra
bilder, fragar hon som holl i

tradarna.

Jag tankte bara prata. Hade
faktiskt forberett hur jag upple-
ver ett besok hos tandlékare
fran borjan till slut. Jag tror det
blev bra. Jag fick manga fragor
av publiken,

Ett nyarslofte jag har ar att
saga ja till fem saker jag nor-
malt svarar nej till. Ett tips. Det
har ar ett av fem. Har ar en del
av det jag sa:

Att tanka pa vid ett tand-
lakarbesok

Jag skriver har upp stodorden
och en rolig historia fran verk-
ligheten.

Jag ténkte pa vad som kan
vara viktigt for oss. Mitt forsta
stodord var gangsvarigheter —
Nu pratade jag om svarigheter
att forflytta sig fran rullstol eller
rollator mm till tandlakarstolen.
Ett annat stodord var spasmer
— alla triggerpunkter i munnen.
Svélja — normalt svaljer manga
av oss i uppforsbacke. Alltsa
med hakan lutande nedat mot
magen.

Hos tandlakaren ar det tvart-
om, nar man ligger i stolen.
Kanhanda satter vi i halsen.
Skoélja — Har drog jag ett verk-

ligt exempel. Jag sitter i tandla-
karstolen. Jag kan inte bdja
mig till spottkoppen. Da ramlar
jag ur stolen. Jag maste spotta
langt med kraft, for att traffa
koppen Med munnen full av
vatten tar jag sats. Samtidigt
ser jag hur min assistent gar
fram och stéller sig bakom
koppen. Troligen for att hjalpa
mig. Ordningen &r jag i stolen,
spottkoppen nagra decimeter
bort och, dar bakom koppen
star min assistent. Det gar inte
att stoppa handelseforloppet.
Jag spottar och ser i ultrarapid,
hur all vatska hamnar pa assi-
stentens mage i stallet for i
spottkoppen. Jag och assisten-
ten &r fortfarande vanner.

Andra  nyckelord _
var lyssna och re- £,
spekt. ;

Maria Mignell

Journalgrodor

Bade Allans dotter och Allan vill bli av med katetern.
Aktuellt; ingen buksmérta men kan hélla tillbaks den I6sa avféringen med vitt brod.
Anvénder képp och haller sig pa végarna.
Agnes bli ganska andfadd av dotter som &r sekreterare pa Kardiolgen.

Ensamboende med tva systrar.

Har ibland ont i vissa skor.

Huden: Négot blek men existerande.
Lantbrukare till yrket. Frisk i vrigt.

L8

Ha i

o
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Insant till Loven!

Till Filmstaden Uppsala

Hej!

Jag sitter i rullstol och var I6rdag den 29/12 pa filmstaden i Uppsala for att se Bohemian Rhapsody,
salong 8. Jag hade kopt biljetter for en rullstolsplats och en assistent, som jag behdver vid min sida.
Dock nér vi kom in i salongen blev vi forvanade da salongen inte var anpassad efter rullstol, vi fra-
gade personalen som svarade att jag skulle sitta pa golvet framfor den framre raden, vilket innebar
att jag inte kunde ha min assistent bredvid mig utan hen blev tvungen att sitta bakom. Dessutom
var satesplatserna alldeles for sma for att en rullstol skulle ha fatt plats, min rullstol ar bredare, vil-
ket gor att den tar upp minst 1,5 biostol. For att kunna ha min assistent bredvid fick jag sitta i
gangen, vilket innebar att jag sitter valdigt snett mot bioduken, samt blockerar ocksa utrymnings-
vag.

Jag anser alltsa inte att salongen har nagon plats for rullstol da detta I6stes genom att jag skulle
sitta framfor forsta raden. Har alla salar s& ogenomtankt planering for rullstolsplatser? Det borde
framga tydligare pa webbsidan vad rullstolsplatser innebar. |
beskrivningen for salong 8 borde det framgatt att det inte finns
nagon riktig rullstolsplats och att man ar hanvisad till att sitta
framfor forsta raden, utan att for den skull fa reducerat pris.

Ser fram emot att fa en forteckning dver vilka salonger som har
riktiga rullstolsplatser.

Med vanlig halsning
Kjell Ottosson

Svar fran Filmstaden
Hej Kjell

Tack for ditt mail. Vi ber om ursakt for den sena aterkopplingen. Vi har haft langre svarstid &n van-
ligt pa grund av hdg belastning.

Vi beklagar att ditt besok inte blev som tankt. Vi har nu kontaktat biografen i Uppsala och framfért
din feedback samt bett de uppdatera informationen i bokningssystemet sa att vi har mer information
och klarare instruktioner kring hur det ser ut i salongerna.

Vi vill sjalvklart att du ska vara ndjd med ditt biobesdk och erbjuder dig mer an garna ersattningsbil-
jetter sa att du kan ga pa en ny forestallning. Bifoga din kdpbekraftelse, bild pa dina biljetter eller
referensnummer till oss sa far du motsvarande antal ersattningsbiljetter som galler for valfri film (e]
VIP pa Bergakungen eller IMAX), i 3 manader framéver. Uppge aven din postadress dit vi kan
skicka dig dina ersattningsbiljetter.

Onskar dig en fortsatt trevlig vecka.
Med véanliga halsningar, Fredrik | Kundservice

Tips fran medlem!

Jag sokte pengar fran Eugeniastiftelsen for handreglage for min bil och fick hélften av pengarna
beviljat, 10 000 kr! Jag var inte berattigad att soka vanligt bilstdd langre, sa det betydde mycket for
mig. En handlaggare hjalpte mig att skriva ansokan, det behdvs ocksa skickas med intyg.
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Mrelésningen
ELEFANTEN | RUMMET

Alla ser den men ingen pratar om den

27 mars kl. 17.30-19.30 ca

Maria Bergsten - Wellspect HealthCare berattar om
neurologiskt paverkad blasa och tarm
och visar produkter som kan underlatta

Renée Torndahl - CercaDe Ti Rehab berattar om
att leva och resa med neurogen tarm och blasstérning.

Hur g6r man nér det mest sjélvklara inte fungerar?
Hur fungerar det att resa?

Kom och lyssna och stéll fragor.
Wellspect HealthCare bjuder pa en enklare buffet.
Anmalan till A-C senast den 21 mars

E-post: neuro@c.hso.se
Tel. 018-56 09 26

Plats: Kungsgatan 64
Handikappforeningarnas lokaler
Varmt valkomna!
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INBJUDAN TILL ARSMOTE 2019
Neuro Uppsala-Knivsta
Sondag den 24 mars, kl. 13.00 - 15.00
OBS! Kungsg. 62, Konferenslokalen vaning 5
Forslag pa arsmotesordforande:

Jonas Segersam (kd)
Kommunalrad i opposition,
2:e vice ordforande i Utbildningsnamnden

Vi bjuder pa kaffe och smorgas

Arsméteshandlingar kommer att finnas pa motet men
kan ocksa bestallas fran kansliet en vecka i forvag
Anmalan till A-C pa kansliet senast 20/3

Tel. 018-56 09 26, e-mail: neuro@c.hso.se

Cafékvallar/medlemstraffar i var 2019!

Vi i styrelsen Neuro Uppsala-Knivsta bjuder in till informella traffar for att in-
formera om féreningen och om vara aktiviteter. Detta ar ocksa tillfallen att
traffa andra medlemmar och att komma med forslag eller stalla fragor till
styrelsen. Ta garna med en narstaende och kom till vara lokaler sa bjuder vi
pa fika!

Kommande datum i var, drop in:

mandag den 4 mars kl. 17 - 19 2\ e L e
mandag den 25 mars kl. 17 - 19

mandag den 15 april kl. 17-19 el e 2 g‘
mandag den 6 maj kl. 17-19 Pa medlemstréffen den 11/2
mandag den 27 maj kl. 17-19

Plats: Kungsgatan 64 bv. direkt till vanster
efter korsningen Kungsgatan-Strandbodgatan (om man kommer fran centrum)

Hoppas vi ses! Styrelsen Neuro Uppsala-Knivsta
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KALENDARIUM 2019

Mars 4/3 Medlemstraff, kl. 17.00-19.00, Kungsgatan 64
7/3 Hantverkscirkel kl. 17.00-19.00 ABF St Persg.22
12/3 Narstaendecirkel kl. 18.00-20.00, Kungsgatan 64
14/3 Hantverkscirkel k. 17.00-19.00 ABF St Persg.22
21/3 Hantverkscirkel kl. 17.00-19.00 ABF St Persg.22
24/3 Arsméte kI. 13.00-16.00, Kungsgatan 62, 5 tr
2513 Medlemstraff, kl. 17.00-19.00, Kungsgatan 64
26/3 Narstaendecirkel kl. 18.00-20.00, Kungsgatan 64
27/3 "Elefanten i rummet” forelasning om blasa och tarm, Kungsgatan 64

k 28/3 Hantverkscirkel kl. 17.00-19.00 ABF St Persg.22

~

/

Neuro Uppsala-Knivstas aktiviteter gors i samarbete med ABF i Uppsala lan

/

Anhorigfragor
Anhorigcentrum

Hereditar spastisk
parapares

MS

Parkinson
Ryggmargsskador
Stroke
Polio/postpolio

Ccp

KONTAKTPERSONER

Ordférande Neuroférbundet Uppsala-Knivsta
Bosse Wedin, tel. 018-42 00 44, mob. 070-295 89 30, e-mail bo.wedin@hotmail.com

Catharina Wedin, tel. 018-42 00 44, mob. 072-314 77 28 e-mail cath.wedin@hotmail.com
Tel. 018-727 92 00, mob. 076-779 74 12

Bjorn Thorzell, tel. 018-38 72 73, mob. 070-326 72 73, e-mail b.k.thorzell@gmail.com
Ingela Ljungberg-Jansson, tel. 070-775 56 99, e-mail ljungmanjansson@hotmail.com
Goran Einarsson tel. 018-25 44 42, mob. 070-339 25 71 e-mail gevvsab@yahoo.se
Asa Strahlemo, tel. 070-81 98 044, e-mail asa.strahlemo@gmail.com

Finn Hedman, mob. 070-274 14 90, e-mail finn.hedman@pol.uppsala.se

Christer Jacobson, tel. till Neuroférbundet 08-677 70 11, e-mail info@neuroforbundet.se

Carin Malmstedt Westerlund, tel. 018-51 19 05, e-mail carin.m.w@tele2.se

Catharina Wedin, tel. 018-42 00 44, mob. 072-314 77 28, e-mail cath.wedin@hotmail.com

Gruppen for
wdlemsaktiviteter Kansliet, 018-56 09 26, e-mail neuro@c.hso.se

\

/

15




Avsandare

am
NEURSS

Uppsala-Knivsta
Kungsgatan 64
753 41 Uppsala

Ansvarig utgivare
Bo Wedin

Redaktion och layout
Kansliet Neuro Uppsala-Knivsta

Allt material skickas till:

Neuro Uppsala-Knivsta
Kungsgatan 64
753 41 Uppsala
Tel: 018-56 09 26, e-mail: neuro@c.hso.se

Kansliets ppettider ma-fre 10.30-15.30

Varje artikelforfattare ansvarar sjélv for sakinnehallet i sin artikel
Redaktionen forbehaller sig ratten att redigera insanda texter




