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Svensk
Dystoniforening

dr en rikstdckande idéell férening vars
huvudsakliga syfte ar att tillvarata dysto-
nidrabbades intressen.

Foreningen &r 6ppen for dig som drabbats
av dystoni, dina néirstdende och alla andra
som vill stédja foreningen.

Foreningens arbete syftar till att mildra
dystonins verkningar, bl.a. genom att verka
for;

o att dystonidrabbade fér en snabb och
korrekt diagnos och behandling.

o att sprida information om dystoni till
medlemmar, sjukvardspersonal, berdrda
myndigheter och allménheten.

o att folja och stddja utvecklingen inom
behandling och forskning kring dystoni
och sprida information om denna.

Foreningens verksamhet finansieras genom
medlemmarnas arsavgift, for narvarande
300:- kr. Familjemedlem 50:- .

Medlemskap erhélles genom inséttning av
arsavgift pa foreningens PlusGiro konto
179 71-3. Skriv "Ny medlem” och ditt

Tel. nr samt E-postadress pé talongen.

Eller anvind foreningens hemsida
www.dystoni.se och ga till medlemsskap. Dar
kan du dven betala med kort.

Har Du material som Du vill ha publicerat
eller andra 6nskemal eller fragor om Dystoni
Nytt, tag kontakt med négon i redaktionen.

OBS
Redaktionen kan tyvérr inte ta nagot ansvar for
insént, ej bestéllt material.

OBS
Du kan nu ocksa skicka ditt material via foren-
ingens hemsida www.dystoni.se

Redaktionen

Ordet ar fritt

Om du vill skriva nagot, vad du vill, under
eget namn eller signatur. Sjalvklart maste
redaktionen veta vem du ar. Inga anonyma
insdndare publiceras. Skicka din inséndare till
mig pa info@dystoni.se. Du kan skicka ett
brev, ett vykort eller e-post. Tyvarr kan vi inte
ta emot insdndare pa telefon.

Johnny Rydow

Bilder i tidningen utan angiven fotograf
kommer fran Johnny Rydow, pixabay.com,
WikipediA eller wikimedia

Johnny Rydow

Aktivitetskalender 2016
Januari Kontakt med sponsorer

13/2 Arsméte i Stockholm

12/3-13/3 Arsméte i Norsk Dystoni-
forening i Oslo

17/3 Natverkstraff i Ostersund

19/3-20/3 Kick Off i Stockholm (Plane-
ring av verksamhetsaret.)

8/4-10/4 Dystonia Europe, 23 rd Annual
General Assembly i Oslo,Norge
18/4 Natverkstraff Skane

April-maj Natverkstraff Dalarna

April-maj Natverkstraff Varmland

April-maj Natverkstraff Ostergotland

2/6 Styrelsemote och informationsméte i
Vixjo

1/9 Styrelsemoéte och informationsméte i
Visteras

29/9 Sjukgymnastikutbildning i Malmo

Oktober Styrelsemdte och dystonikvéll i
Uppsala.
Oktober Nitverkstraff i Dalarna

20/10  Natverkstraff Skane

22/10-23/10 Hostmote i Norsk Dystoniféren
ing, Tromso

24/11 Styrelseméte 1 Stockholm med valbe-

redningen (Forbereda arsmatet 2017 )

December En forsta kontakt med sponsorer
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Bengt-Erik har ordet

Foto:Eget arkiv

Ansvaret vilar tungt pa B-Es axlar.

Hej igen alla Dystonivanner!

Nu borjar den harliga sommaren lida mot sitt
slut. Vi, som gillar sol och viarme, har haft manga
skona dagar. Det har dven funnits tid att bada,
fiska, snickra, mala, arbeta i tradgarden, umgas
med barn och barnbarn och ladda batterierna in-
for host och vinter. Jag hoppas att ni alla har haft
en skon sommar!

For mig kom det lite smolk i bagaren under veck-
orna 32-33, dad min hustru fick en spricka i back-
enet. Hon ligger nu pa Falu lasarett och det kan
ta upp till atta veckor, innan det ldker. Det hade
rackt sa bra med Alzheimer.

Innan sommaren hade vi styrelsemote pa taget
mellan Stockholm och Viaxj6. Val pa plats sam-
lades vi i en moteslokal, som ndgra medlemmar
hade ordnat tillsammans med fika. Efter ett par
timmar, fylld av intressanta diskussioner och
information, brot vi upp och gick ut i den sko-
na kvallen i trevlig stadsmiljo. Efter en bit mat
vantade vara sangar pa fyra trotta styrelsemed-
lemmar.

Under sommaren har aktiviteten varit intensiv
pa var facebooksida, Svensk Dystoniforening
Privat. Flera nya personer pa Privatsidan har
aven blivit medlemmar i Dystoniforeningen.

Just nu har vi ett femtontal nya medlemmar, som

vantar pa vart vilkomstpaket.
Flera projekt for att sprida kunskap om dystoni
genomfors i hela Europa. Under the umbrella
laste ni om i forra Dystoni-Nytt. Manga av oss
har lamnat sina bidrag till Europeiska Dystoni-
foreningen. I Tyskland har de ett projekt, dar
personer finns pa bild pa olika platser med bal-
longer runt sig med texten "Dystonia Awareness
flies around the world”! Det senaste ar "Min
hand”. Skriv Dystonie i handen och lagg ut pa
var Privatsida. Leta efter Johnnys hand, sa har ni
kommit ratt. Det ar Franz Kramers kampan,j.

Ulf Blomsterlund och Joar Overby Andersen
kommer att ansvara for var sitt natverk fran och
med i host. Det blir Halland och Vastra Gota-
land. Inbjudan kommer. Mats Carlsson har for
avsikt att vara med pa deras forsta traffar. Han
har fatt ansvaret for Natverken i styrelsen. Eva
Andersson i Varmland kommer att ligga lagt ett
tag pa grund av sjukdom. Lottie i Skane kommer
att bjuda in till en traff i Lund den 20 oktober.

En ansdkan om medel till Svensk Dystoniféren-
ing for produktion av en informationsfilm har
skickats till en av vara sponsorer, Medtronic.
Den forsta sponsorn backade ur. Om allt gar en-
ligt planerna, skall filmen slutféras i december
och laggas ut pa nitet. Mats Nyberg har skrivit
en utforlig ansokan. Det har varit svarare att
hitta en sponsor, som vill sta for upptryckning
av T-shirts.

Narmast, den 26 augusti, foretrader Johnny oss
pa ett samlingsmote for smirtorganisationer pa
Sodersjukhuset.

Den 1 september har vi forst styrelsemote och
sedan ett informationsmote i Vasteras. Kvillens
gast ar Christina Goke. Inbjudan har gatt ut till
Orebro, Eskilstuna och Visteras. Orion Pharma
ar var sponsor precis som i Vaxjo.

Den 24-25 september har Johnny pa nytt bjudit
in till en kryssning med M /S Birka Paradise.

Den 28 september utbildar vi tillsammans med
landstingen 20 sjukgymnaster i dystoni. Den har
gangen ar det en fortsattningskurs, som vi kall-
ar del 2. Ni kunde ldsa om det i forra tidningen.
Ipsen sponsrar oss.

info@dystoni.se




Bengt-Erik har ordet

Under vecka 40 planerar vi en Dystonikvall pa
Akademiska. | hostas gick den i stopet, men

vi gor ett nytt forsok. I dagsldget saknar vi en
Sponsor.

Den 22 oktober har Norsk Dystonifoérening sitt
hostmote i Tromso. Skulle vi bli inbjudna har
undertecknad fatt dran att representera oss.

Den 21 november har vi vart sista styrelsemote
for aret i Stockholm. D3 planerar vi arsmotet
for 2017. Hela styrelsen med suppleanter och
valberedningen deltager.

Ha en fortsatt skon host! Passa pa och njut av
skogens gavor som svamp och olika bar, ni som
kan och orkar ta er ut i skogen.

Mvh

Bengt-Erik

Foto:B-Es privata bild

Bengt-Erik, Maggan och Olle Calles
"Under The Umbrella” !

Sedan starten 2010 har Olivia Rehabilitering fatt fértroendet att ta
emot manga personer med neurologiska besvér efter bland annat
MS, Parkinson, stroke, dystonieller muskelsjukdom.

Vi som arbetar pa Olivia Rehabilitering har lang erfarenhet av reha-
bilitering och omvardnad i olika former. Vi erbjuder sjukgymnastik,
arbetsterapi, logoped, kurator, ldkare, fysisk traning, sport, mindful-
ness, vattengymnastik, ridning, stavgang, rullstolsskola med mera.

Vendevidgen 85 B, 182 91 Danderyd * 08-522 509 30 * www.oliviarehabilitering.se ¢ info@oliviarehabilitering.se

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Danderyd
(ndra Danderyds Sjukhus) som andas kultur och framatanda. Vi har
tva sjukgymnaster som har fordjupad kunskap om dystoni.

For mer information, besék wwwe.oliviarehabilitering.se. Dar
kan du dven se en kortfilm om var verksamhet.

Olivia

Rehabilitering

www.dystoni.se




Dystonia Europe

Ed osronn |

Crrm— ioccsm
B Foita uncgped T

......u-

Howr 1o st myDryston ABENGD .‘!

e IO

Lmarkian e siod @ famd)

Wedwa:

Wl & nylyEioeia® ERG

videa:

O Dysineia Eioope | inegrinispoicy | Adssstanc

MyDystonia

Av patienter. For patienter. MyDystonia ar en
elektronisk dagbok skapad av dystonipatienter
for dystonipatienter. Genom att besvara forde-
finierade fragor gor MyDystonia det lattare for
dystonipatienter att registrera och analysera
sjukdomens inverkan pa ditt dagliga liv. Foljakt-
ligen kan patienter lattare komma ihag, rappor-
tera och tala om sina symptom och sjukdomens
inverkan de senaste mdanaderna. Som ett resultat
kan MyDystonia forbattra dystonipatienters
livskvalité. MyDystonia ar ett initiativ fran Dys-
tonia Europe, en icke vinstdrivande organisation
registrerad i Belgien som driver fragor for dysto-
nidrabbade och andra med intresse for dystoni i
europa.

[ din personliga dagbok kan du dokumentera hal-
sotillstandet, dagliga aktiviteter och dina kdnslor
genom att besvara vara fragor eller de fragor du
skapat sjalv. Du kan f6lja ditt halsotillstdnd samt
behandlingsresultat och darigenom skapa en
korrekt bild. Alla dina varden samlas i EN data-
bas som du nar med mobilapp eller webbappli-
kation. Sa du far tillgdng till samma data oavsett
om du anvander dator, mobil eller platta.

Du kan skapa egna fragor och rapporter i appen.
Och du kan ta bort de flesta fragor du inte tycker
beror dig. Det gor du pa webben
www.mydystonia.com. Alla de férandringar du
gor dar slar aven igenom i apparna for Android
och i0S. Du har samma anvandarnamn och 16-
senord oavsett vilken hardvara du anvander.

Svensk Dystoniférening har 6versatt MyDystonia
till Svenska och hoppas den versionen har kom-
mit ut nar ni laser detta.

Nu finns appen att hamta pa Google Play for an-
droid och App store for iOS enheter.

Gor dig sjalv en tjanst och prova och se om det
ger dig ndgonting. Man maste halla pa och fylla i
varje dag. Det ar lite enerverande, men efter ett
tag kan man se monster, nar man ar risigare och
battre dn vanligt. Man kan se om det hanger ihop
med sjukgymnastiken eller sprutorna. Om man
har haft det stressigt eller lugnt o.s.v. Du anpas-
sar appen efter dina egna behov och 6nskningar.
Sedan tar du med dig de rapporter du sjalv de-
finierar till din neurolog for diskussion eller till
din sjukgymnast.

info@dystoni.se




Landet runt

Informationsmote
i Smaland

Samtal pa motet 1 Foto:Johnny

[ en lokal i ett ldgenhetshus i Vaxjo har en samling manniskor forenats. Manniskor fran olika orter,
manniskor som egentligen inte kdnner varandra och méanniskor som dnda har ndgot gemensamt.
Dystoni.

Redan innan motet borjar utbyts erfarenheter mellan manniskor som nyss motts. P4 min vanstra
sida sitter en kvinna med cervikal dystoni. Vart samtal handlar snabbt om hur dystonin uppkom hos
oss och nar vi fick vara diagnoser. Runt resten av bordet sitter flera manniskor, med olika och/eller
gemensamma typer av dystoni, vars samtal dr inne pa liknande spar. Har och dar hors namn pa olika
mediciner och titt som tatt kommer botulinumtoxin pa tal.

Efter en stunds prat med bordsgrannarna inleds motet. Det blir en kort presentation om dystonifor-
eningen och olika tillstdnd av dystoni. Sedan berattar de fyra styrelsemedlemmarna, som narvarar
lite om sig sjdlva. Darefter ar det var, medlemmarnas, tur att presentera sig. En snabb blick 6ver
rummet ar allt som kravs for att konstatera att jag ar yngst men trots stor dldersskillnad ar er-
farenheter lika. Det tar tid att fa en diagnos. Manga har fatt vanta pa diagnos i flera ar och andra har
diagnostiserat sig sjdlva. Endast ett fatal har snabbt fatt diagnosen dystoni och till detta fatal hor jag
som fick vanta ett halvar. En del har forst fatt andra diagnoser. Nagon ldkare havdade nacksparr, en
annan hanvisade till psykiska besvar och en tredje gav fel medicin men vagrade inse det forran den-
nes patient var svart forsamrad. Jag sjalv blev kallad autistisk. Kunskapen om dystoni ar fortfarande
bristande inom varden, vilket visar pa vikten av féreningens arbete och kunskapsspridning.

En ur styrelsen talar om att vidareutbilda ett antal av de sjukgymnaster de tidigare utbildat. Han vi-
sar aven informationsfoldrar som nu uppdaterats och ska lamnas till olika sjukhus och vardcentraler.
Men dven medlemmar ur féoreningen engagerar sig pa olika satt for att sprida kunskap. Vid ett annat
bord i hornet av lokalen ligger parlsmycken i olika farger. Smycken tillverkade av en kvinna med
generell dystoni. Smycken séljs och en del av priset gar till forskning om dystoni.

Och kanske finns det trots dagens kunskapsbrist hopp om en ljusare framtid med 6kad kunskap?
Eller det som vissa i lokalen dr 6vertygade om, ett friskt liv.

Emma Sten. Natverksansvarig Smaland

www.dystoni.se
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Nitverkstriaffi Ostersund 17 mars
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Leg Apotekare,
Master Of Science in Pharmacy
Paulo Mukooza

Apotekschef, Apotek Hjirtat
Prastgatan, Lit och Kvantum i Ostersund

Sammanfattning av Nitverkstraffen 17
mars i Ostersund

Det informerades kort om den neurologiska
sjukdomen/syndromet dystoni dar fokuset till
storsta del utgjordes av spasmodisk torticollis,
Cervikal dystoni (CD) vilket &r den vanligaste
forekommande dystoni-formen.

Dystoni definieras som en grupp neurologiska
sjukdomstillstand av aterkommande ofrivilliga
muskelsammandragningar. Orsakerna till dessa
funktionsstorningar eller syndrom ar oftast
okdnda, vilket kallas for primar eller idiopatisk
dystoni. I de fall dystonin beror pa en oénskad
biverkning av ldkemedel inom gruppen neuro-
leptika, kallas det for en sekundar dystoni.

Dagens forskning visar att den abnormala offri-
villiga muskelsammandragningen oftast beror
pa en storning i motorikcentrum i hjarnans inre

delar, sa kallade basala ganglierna. Da det fortfa-
rande saknas botemedel syftar dagens behand-
ling till att lindra symtom och smarta.

Den i sarklass vanligaste och mest verksamma
behandlingen idag bestar av injektioner som
innehaller botulinumtoxin (BTX). Toxinet produ-
ceras av bakterien Clostridium botulinum. Det
finns idag 7 stycken kdnda serotyper av toxinet
A,B,C,D,E,F och G. Samtliga pAminner om varan-
dra i form och struktur samt vikt men skiljer sig
at nar det handlar om hur potenta de ar, duratio-
nen av effekt samt var den celluldra effekten sker
i nervcellerna.

[ behandling av dystoni dr det framfoérallt typ

A som anvands mest pa grund av bast bevisad
klinisk effekt och sakerhet. I Sverige marknads-
fors substansen under namnen Botox, Dysport
och Xeomin. USA:s livsmedels- och lakemedels-
myndighet, United States Food and Drug Admi-
nistration (FDA) gjorde en klassificering av dessa
toxiner da de skiljer sig at i form av hur potenta
de ar och dess innehall.

Onabotulinumtoxin A (Botox)
Abobotulinumtoxin A (Dysport)
Incobotulinumtoxin A (Xeomin)

Det ar otroligt svart att hitta en objektiv bedém-
ning av skillnaderna mellan Botox (Allergan),
Dysport (Ipsen) och Xeomin (Orion Pharma).

[ en relativt ny avhandling gjord av Rystedt, A.
2012 jamfors skillnaderna mellan olika BTX och
dess behandling av muskelsjukdom. Slutsatsen
visar att Botox ar ca 3-6 ganger potentare an
Dysport medans Xeomin har likvardiga effekter i
samma doser som Botox. Det finns dock tankba-
ra anledningar till dessa skillnader. Bland annat
har preparaten som studerats varit utspadda till
olika koncentrationer av BTX.

En annan vasentlig skillnad mellan dessa tre
produkterna ar att Xeomin innehaller endast
rent botulinumtoxin typ A (150kDa) och ar
darmed fritt frdn komplexbildande proteiner.
Det sistndmnda har visat sig kunna 6ka risken
for antikroppsbildning i kroppen, vilket i sin tur

info@dystoni.se
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kan paverka den upplevda effekten av upprepade
BTX injektioner i det langa loppet. En tankbar
orsak till forsamrad effekt med BTX innehallan-
des komplexbildande proteiner ar att det bildas
neutraliserande antikroppar enligt en studie
gjord av Benecke R. 2012.

Latt kedja (50 kDa)

Tung kedja (100 kDa)

Rent botulinumtoxin
illustratér: Paulo Mukooza

Botox och Dysport (o6ppnad) forvaras i 2-8 2C

i kylskap medans Xeomin kan forvaras i rums-
temperatur (hogst 25 2C). Det gemensamma
mellan dessa tre BTX produkterna ar den aktiva
substansen botulinum toxin typ A med en mo-
lekylmassa pa 150 kDa. Den bestar av tva poly-
peptid kedjor som bendmns tung kedja (H) pa ca
100 kDa och en latt kedja (L) pa 50 kDa (se bild).
Dessa tva kedjor binds ihop med hjalp av en di-
sulfidbindning, sa kallad svavelbrygga.

Forenklat fungerar BTX injektionerna vid CD
genom att toxinet hammar frisdttningen av neu-
rotransmittorn acetylkolin (ACH) fran det presy-
naptiska motoriska axonet i kopplingen mellan
muskelcell och nervcell, vilket leder till en for-
lamning och darmed ocksa minskad symtom av
de ofrivilliga muskelsammandragningarna som
upplevs vid dystoni.

En lite mer ingdende verkningsmekanism i hur
BTX-A fungerar pa cellniva dr genom att den
tunga kedjan (H) pa toxinet binder med hog
selektivitet och affinitet till receptorer som ater-
finns pa de presynaptiska kolinerga nervand-
sluten. Nar detta sker sa absorberar cellerna

toxinkomplexet fran utsidan genom att innesluta
det med sitt cellmembran i en process som kallas
endocytos.

Val inne i cellen klyvs disulfidbindningen mellan
den tunga kedjan och den latta. Den latta kedjan
vandrar sedan vidare in i cellens inre vatskeut-
rymme (cytosolen), vilket leder till en rad inter-
aktioner mellan olika proteiner. Bland de viktiga
malproteiner som den latta kedjan interagerar
med genom att klyva ar synaptosomal associated
protien (SNAP 25), vesicle associated membra-
ne protein (VAMP) och syntaxin. Dessa samtliga
proteiner behovs for att acetylkolin innehallande
vesiklar ska kunna frisattas i nervandslutet och
satta igdng en muskelsammandragning. Det ar
har nagra olikheter aterfinns mellan BTX-A (Bo-
tox, Xeomin och Dysport) dar den ldtta kedjan
klyver SNAP 25. BTX-B (NeuroBloc ) samt BTX-F
klyver bagge VAMP medans serotypen BTX- C
klyver syntaxin.

En tankbar orsak till att manga dystoni patien-
ter upplever effekten forst efter ca 24-72 h efter
injektion kan forklaras av tiden det tar for toxi-
net att ta sig in i cellernas vatskeutrymme samt
klyva sina respektive malproteiner. Manga upp-
lever dock en maximal effekt efter ca 6 veckor.
Den injicerade nerven forstors inte men sjalva
blockaden av neurotransmittorerna som sker ar
irreversibel. Detta l6ser kroppen enklast genom
att bilda nya nervterminaler genom sa kallad
sprouting fran nervanden, vilket aterférenar den
motoriska dndplattan sa att transmittor frisatt-
ningen ater blir intakt. Denna process brukar ta
ca 8-12 veckor vilket ar en tdnkbar forklaring till
att manga dystoni patienter aterfar de negativa
muskelsammandragningar efter ca 3 manader
fran injektionstillfallet.

Trots att BTX ar en av varldens mest potenta
toxin ar det ett valdigt sakert lakemedel i den
koncentration som injiceras vid dystoni. De
vanliga rapporterade biverkningar brukar vara
svaljningssvarigheter (dysfagi), smarta vid injek-
tionsstallet och muntorrhet. Dock brukar dessa
biverkningar vara 6vergaende.

Manga dystoni-patienter behover trots en god
effekt av BTX injektioner forstarka lakemedel-
sarsenalen med substanser som verkar mus-

www.dystoni.se
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kelavslappnade och lugnade. De preparat som
diskuterades under natverkstraffen var Iktorivil
med den aktiva substansen klonazepam, Sobril/
Oxascand med den aktiva substansen oxazepam,
Stesolid med den aktiva substansen diazepam
och slutligen Neurontin med den aktiva substan-
sen gabapentin. Samtliga av de tre férst namnda
preparaten tillhor lakemedelsgruppen benso-
diazepiner och verkar dampande pa det centrala
nervsystemet i hjarnan, vilket ger en lugnande
och i viss man daven en muskelavslappnade ef-
fekt. Beroende pa individ, vikt och kon har Iktori-
vil en ovanligt 1ang halveringstid och verkar som
en langverkande bensodiazepin. Pa grund av
denna egenskap ar det ett antiepileptiskt ldke-
medel som anvdnds mer som ett muskelkramp-
l6sande medel an ett lugnande medel.

Det sistnamnda ladkemedlet Neurontin ar ocksa
ett sa kallat antiepileptikum dvs lakemedel som
anvands vid epilepsi. Det dr en gamma-aminobu-
tyric acid (GABA) analog, vilket ar en signalsub-
stans som verkar hAimmande i det centrala nerv-
systemet.

Hur hanger nu alla dessa lakemedel ihop?

Inledningsvis pratade jag om hur de ofrivilliga
muskelsammandragningar oftast beror pa en
storning i det motoriska centrums inre delar,

sa kallade basala ganglierna i hjarnan. Faktum
ar att vid en utsondring av GABA i en nervcells
synaps, himmar substansen nervcellen fran att
Ooverfora impulser till ndasta nervcell. I de basala
ganglierna aterfinns manga GABA-receptorer,
vilket gor att nar GABA binder till sina receptorer
i det motoriska centrum sa hammas muskelakti-
viteten. En del av dessa receptorer som reagerar
pa GABA ar aven kiansliga for bland annat benso-
diazepiner, vilket dirmed ger liknande verkan
som GABA.

Da bensodiazepiner dven verkar pa ett flertal an-
dra receptorer som aterfinns runtom i kroppen
ar det tyvarr vanligt med toleransutveckling av
dessa substanser. Det dr darfor av storst vikt att
man for en dialog med sin doktor vid en eventu-
ell planerad utsattning av medicinen och ater-
stallning till normal funktion.

Under var natverkstraff informerades ocksa

kring olika somnlakemedel och skillnader mellan
insomnings- och somntabletter. Dar diskuterades
lakemedlet Stilnoct med den aktiva substansen
zolpidem, vilket dr ett snabbverkande sémn-
medel som utodvar sin effekt genom att paverka
GABA-receptorsystemet. Risken for tillvanjning
O0kar med dosen och behandlingstidens langd.
Aven har giller det att ha en bra dialog med sin
doktor vid planering av en utsattning. Da det ar
ett snabbverkande somnmedel skall man ta det
omedelbart fore singgaendet.

Ett annat vanligt forekommande somnmedel i
sammanhanget ar lakemedlet Propavan med
den aktiva substansen propiomazin vilket ar en
substans med en central dimpande effekt. Verk-
ningsmekansimen for den lugnande och somn-
givande effekten ar inte helt klarlagd. Maximal
koncentration i kroppen nas efter ca 1-2 h, vilket
gor den lamplig att intas ca 2 h innan planerad
sOomn for att vara saker pa att den hinner verka.
En férdel med Propavan ar att man inte har iakt-
tagit ndgon beroendeframkallande problematik.

En insomningstablett hjdlper dig att somna

pa kvillen medans en somntablett hjidlper dig
att inte vakna under natten. Somntabletter ar
vanligtvis starkare da det ar tankt att dessa ska
verka under hela natten. Melatonin som ar ett
kroppseget dmne anvdands som aktiv substans i
receptbelagda insomningstabletter.

Det gar ocksa att kopa receptfria somntabletter
pa apoteket som exempelvis Neurol med det
aktiva substansen valeriana. Det ar ett sa kallat
vaxtbaserat lakemedel for anvdndning av lind-
riga somnrubbningar. Vidare sa finns ocksa det
traditionell vaxtbaserade lakemedlet Neurokan
med den aktiva substansen johannesort. Nagon
toleransutveckling for dessa receptfria somnme-
del har ej iakttagits. Dock giller det som vanligt
att alltid kontakta sin doktor eller personalen pa
apoteket innan man sjalvmedicinerar fran den
receptfria hyllan.

Pa fradgan om hur manga alvedontabletter man
kan ta per dag och hur det paverkar kroppen i
det langa loppet, ar svaret att maximal dygnsdos
av den aktiva substansen paracetamol inte far
Overstiga 4 gram eller 8 tabletter om man kdper
en ask med 500 mg paracetamol pa apoteket.

info@dystoni.se




Landet runt

Vid ett normalt intag och dar den rekommen-
derade dosen f6ljs dr paracetamol en valdigt
saker substans, Aven om den anviands under en
lang tid. Dock bér man komma ihag att paraceta-
mol-innehdllande lakemedel siljs under manga
olika varunamn som exempelvis Panodil, Pamol,
Alvedon med mera. Det finns dven en rad recept-
belagda kombinationspreparat som innehaller
paracetamol sasom Citodon, Panocod etc. Dar-
med ar det viktigt att tinka pa den sammanlagda
maxdosen pa 4 gram. Har man dessutom andra
medicinska orsaker for en lagre dygnsdos bor
detta tas i berdkning nar man kombinerar eller
ater paracetamol-innehallande ladkemedel. H6-
gre doser an rekommenderat medfor risker for
mycket allvarliga leverskador.

Natverkstraffen avslutades sedan med ett under-
bart TEDxNapoli videoklipp dar man fick f6lja
Federico Bitti's resa i hur han genom musiken,
dansen och malmedvetenheten lyckades fa bukt
pa sin cervikal dystoni. En otroligt fascinerande
historia om hur kroppen och viljans makt kan

ge sensationella fysiologiska resultat utan med-
iciner. For er som inte sett klippet, finner ni url
adressen under rubriken referenser.

Har man funderingar kring eventuella biverkning-
ar eller dylikt av ovanstdende Idkemedel kan ni
héra av er till paulo@mukooza.com sd svarar han
i den mdn han hinner.
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TEDxNapoli klippet med Federico Bitti
https://www.youtube.com/watch?v=DwkHK3rfKOO0

Falkoping

Antalet medlemmar fran Skaraborgslan ar i
dagslaget inte mer an sju-atta stycken (kan-
ske nagra fler, har inte sett senaste med-
lemslistan). Men vi dr en liten grupp pa tre
eller fyra personer som traffas nagra ganger
per ar over en fika. Hittills har vi varit mest i
Lidkoping och senaste triffen var i Falkoping
- pa Falbygdens ost som synes .

Mycket vardefulla och roliga traffar dar vi
berattar om vara besvar, vilket forstas varit
och tidvis ocksa ar jobbiga erfarenheter, men
aven ger tips och rad som vi snappat upp
under var sjukdomshistoria.

En liten men viktig stodgrupp, F v Eva Blomqvist,
Lidkoping, Eva Lena Ohlsson, Mullsjo, Gunilla Set-
terberg, Falkoping och Ulf Borg, Lidk6éping. Bilden
togs av en okdnd besokare...
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Hjarntrotthet

Jag horde av Bengt-Erik Calles att det var en
kvinna med dystoni som talat med honom om
hjarntrotthet och att hon led av det och tyckte att
det var ndgot vi skulle skriva om. Jag kollade upp
vad det var for ndgot och kom da i kontakt med
Birgitta Johansson som forskar i amnet pa Sahl-
grenska i Goteborg.

Hon skickade mig tva stycken enkater, som hon
ville att vi skulle fylla i for att fa en fingervisning
av hur det stod till med hjarntrotthet hos vara
medlemmar. Om de som svarade pa enkidterna
skrev hon att ”alla svar ligger ganska jamt pa
MFS och alla ligger 6ver cut-off vilket indikerar
att det finns besvar med hjarntrotthet. [ varje
enskilt fall ska man alltid utreda grundligt vilka
symptom som ger besvar.

Summapoangen ger en bra fingervisning. Erfa-
renhetsmassigt sa finns det besvar nar man
hamnar runt 10 podng, pa MFS, och 6ver. Ju mer
poang desto storre besvar. ”

De flesta av oss lag en bra bit 6ver 10 poang.

Jag tankte skriva lite om vad hjarntrétthet ar och
hur man sjalv kan hantera det for att fa vardagen
att fungera battre.

OM DET DOLDA HANDIKAPPET

Hjarntrotthet syns sallan utanpa. Det ar icke de-
sto mindre ett problem som du delar med valdigt
manga. Ni 4&r manga som upplever att omgivning-
en inte till fullo forstar hur det kdnns nar den
mentala energin inte racker till.

OM VILA OCH SOMN PA OLIKA SATT
Regelbunden vila behdver i stort sett alla som
lider av hjarntrotthet. Man kan dock vila pa olika
sdtt. Du beh6ver komma fram till vilken typ av
vila som just du beho6ver. Nedan foljer exempel
pa olika typer, miljoer och satt att vila pa.

Olika typer av vila

e Sovande vila

e Vakenvila

e Micropaus

e Avslappning

e Mindfullness

e Lyssna pa musik du tycker om

Olika miljoer for vila

e Liggande vila

e Sittande vila

e Nagon extra minut pa toaletten
e Utomhuspromenad

Olika satt att lagga upp sin vila

e Micropaus 5 minuter varje timme

e Nagra minuters paus varje gang du tappar
fokus pa den uppgift du haller pa med

e Sovande vila, 30-60 minuter samma tid varje
dag, inte for sent pa dagen sa att den riskerar
nattsomnen t.ex. efter intagen lunch

e Stdll en vackarklocka/timer, oavsett om du
tdnker dig en sovande eller en vaken vila. Du
kan da koncentrera dig pa avslappning istallet
for att vara radd for att somna, forsova dig
eller pa annat satt hamna i tidsnod.

TANKVART

Nyckeln till framgang ar for de allra flesta att
respektera sin trotthet i tid! En liten

paus innan du blir for trott, ger ofta mojlighet att
klarar av det dar lilla extra. Kor du

bara pa sa riskerar du att hamna i en slags trott-
hetsskuld till dig sjalv, som tar mycket

langre tid att aterhdamta sig fran dn om du tagit
flera sma pauser i tid.

Stord nattsomn, svarigheter att somna eller att
du vaknar mitt i natten kan vara ett

tecken pa att du inte langre behover sovande vila
under dagen. Prova att forandra

i ditt viloschema och se om det paverkar din
nattsémn i positiv riktning. Du kan

beho6va prova nagra dagar for att kunna utvirde-
ra en eventuell férandring.

Manga upplever att det ar svart att komma ifran
for att ta en micropaus. Det kan t.ex. vara pa ett
mote pa arbetsplatsen. Toaletten kan da vara en
nodlosning - ingen fragar vad du gor dar, eller
varfor du gar ifran.Manga upplever att det ar
svart att komma ihag att ta paus dven om de ari
stort behov av det. En dggklocka eller en pamin-
nelse i mobiltelefonen som ringer med regelbun-
denhet, kan vara till god hjalp.

Om du har provat ovanstaende strategier och
anda inte lyckats fa den vila eller somn du beho-
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ver, kontakta din medicinskt ansvarige lakare.

OM STRESS

Stresskanslighet ar gemensamt for manga som
drabbats av ndgon typ av skada eller sjukdom i
hjarnan. Stress ser olika ut hos olika personer.
Det som ar en bagatell for ndgon kan for dig vara
oerhort stressande. Gemensamt for alla ar att
kanslan av stress stjdl energi och gor att du far
svarare att fokusera pa det du haller pa med.

Olika situationer dar stress kan uppsta

e Ovantande handelser

e Nya situationer

e Att ndgot skall bli klart inom en viss tid

e Att ha uppgifter som vantar

e Nar andra inte kommer i tid

e Atthela tiden bli stord av att folk knackar pa
och ber om ndgot medan du foérsoker koncen-
trera dig pa en uppgift

e Att alltid vara ndbar

e Ny teknik

e Koer

e Overstimulering

e Ekonomi

e De egna kraven pa sig sjalv

e Osdker framtid

Olika satt att hantera stress

e Noggrann planering

e Anvidnda almanacka

e Anvidnda paminnelsefunktioner i mobiltelefo-
nen

e Agna sig it en sak 4t gdngen

e Redogora for sin omgivning att det dr sa har
du fungerar nu

e Avspanningsteknik, kort vila

e Tvinga dig att prioritera. Omprioriteringar,
gor nagot annat eller pa ett nytt satt

e Taden tid du behéver

e Tala om att det stressar dig att hela tiden bli
stord

e Kom 6verens om nar det ar ok att stora dig

e Satt upp en skylt med "stor ej” nar du behover
arbeta ostort

TANKVART

Det ar viktigt att du identifierar situationer och
foreteelser som stressar dig. Oftast

sa finns det ett monster. Du behover fa klart for

dig hur just du reagerar d.v.s.

vilka som ar dina mentala och kroppsliga sym-
tom pa stress. Lyssna pa din kropps
varningssignaler.

Forst nar du har identifierat VAD och HUR, kan
du forebereda dig med satt att

hantera stressen nar den uppstar och satt att
undvika att den uppstar.

Musik kan for en del vara avstressande. Om du
har en mobiltelefon kan du ladda ned
personligt utvald musik som ger dig ro och av-
koppling.

Ha mod att dndra pa saker som gar att andra.
Acceptera det som inte kan forandras.

OM PLANERING

For att fa ihop dagen med de saker du vill foreta
dig och de pauser som du har behov av ar god
planering en grundforutsattning. For detta be-
hover du ndgon typ av almanacka. Det kan vara i
din telefon, det kan vara en vaggalmanacka eller
en filofax

det viktiga ar att systemet fungerar for dig och
pa sikt blir sd automatiserat att det fungerar nas-
tan av sig sjalw.

Olika saker att planera

e Aktiviteter utanfor hemmet
e Aktiviteter i hemmet

e Vila

Planera for att

e Planera for att orka

Planera for att hinna

Planera for att géra

Planera for att inte géra for mycket

Olika satt att planera

e Dagsplan

e Veckoplan

e Timplan

e Har du en mobiltelefon kan du anvidnda dig av
funktionerna kalender, rostmemo, pdminnel-
ser, timer.

e Har du en s.k. smartphone sa finns det en
mangd olika appar pa marknaden.
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TANKVART

Planera in dina vilopauser i almanackan; garna
over hela veckan, sa att du planerar dina aktivite-
ter utifran ditt behov av vila, inte tvirtom. Sam-
manfatta dagen i efterhand; analysera vad som
gatt bra och var du har dina energitjuvar.

Fundera pa om du kan prioritera om bland dina
“"masten”. Kan du prioritera om?

Kan ndgon annan gora det i ditt stalle?

Gor en sak i taget.

Spara pa energin genom att prioritera det du
"maste” gora.

En god idé kan vara att lista vad du maste gora
och vad du vill gora, garna tillsammans med dina
anhoriga. D3 ar det lattare att fordela om ansvar
inom familjen och att prioritera vad som ar vik-
tigast just nu. Tendensen ar att ndr man ar trott
och stressad, sa ar det ar svarare att prioritera
och se vad som ar viktigast just nu.

Da du skall besoka en ny plats tank strategiskt,
planera i forvag. Har du en plan for

att 16sa problem som kan uppst3, sa underlattar
detta i situationen.

Var kan jag hitta en lugn plats?

Vad gor jag om i fall att?

Har du svart for att komma pa eller inte orkar
planera for veckomatsedel, sa finns det mojlig-
het att via Internet bestilla hem matkassar med
fardigplanerade middagsalternativ.

OM LJUS, LJUD OCH MILJOER

MED MYCKET INTRYCK

Olika typer av besvarande ljusmiljoer
e Dagsljus

e Solljus

e Allmanbelysning t.ex. lysror

Olika satt att avskiarma sig fran besvarande ljus

e Anvand hatt/keps

e Anvadnd solglaségon

e Anvadnd glas6gon med anpassade glas

e Oversyn av ljuskillor i hemmet och pa arbets-
platsen

Olika typer av besvdrande ljudmiljéer

e Kontorslandskap

e Restauranger, matsalar och personalrum
e Sparvagn och buss

e [Ibilen nar radion ar pa
e Lokaler med flaktbrus
e Arbetsplatsen

o Affarer
e Hemmet - Tv, radio, hushallsapparater, mu-
sikinstrument

Olika satt att avskdarma sig fran besvarande ljud

e Oronproppar

e Horlurar eller headset till mobiltelefonen

e Latanhoriga/narstdende anvanda tradlost
headset da de tittar pa TV, lyssnar pa radio,
spelar spel pa datorn eller liknande, sa att du
slipper storas av ljuden.

TANKVART

Lar kdnna dig sjalv och dina behov. Var tydlig
mot omgivningen, dar det gar att gora
forandringar i ljus och ljudmiljon som hjalper
just dig.

Dagsljus, solljus och belysning kan vara besva-
rande. For att minska obehaget kan du skdrma
av ljuset med t.ex. keps, hatt eller solglaségon.
Glasogonbarare kan valja svagt tonade glas till
sina glas6gonbdgar. Fundera 6ver hur du place-
rar dig i rummet; du kan t.ex. placera dig med
ryggen mot fonstret eller under ett parasoll pa
restaurangens uteplats. Vid ljuskanslighet kan
ev. filterglas6gon vara ett bra alternativ. For mer
information om filterglaségon kan du fa via olika
hemsidor pa Internet. Filterglaségon finns att
kopa hos optiker.

Olika typer av belysning paverkar oss pa olika
satt. Manga upplever det besvarande med t.ex.
allmanbelysning fran lysror, men upplever det
behagligt med punktvis belysning med en varmt
lysande glodlampa eller halogenlampa. Energis-
parlampor finns med bade varmt och kallt ljus.
En glodlampa med varmtonat ljus har t.ex. en
fargtemperatur pa ca 2700 K (Kelvin), ljuskallor
med kallt ljus har en hogre Kelvin-niva. Kelvin-ni-
van skall std angiven pa forpackningen. Manga
upplever det varma ljuset mindre besvarande
och det kan vara vart att be om rad avseende
olika typer av ljuskallor i en lampaffar.

Du ar pa vag hem fran arbetet och kommer pa
att du behover svanga forbi kopcentret pa va-
gen. Nar du kommer in genom dorrarna slar ljud
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och intryck emot dig. Det ar svart att begransa
mangden intryck via 6gonen, man kan diremot
begransa miangden horselintryck och pa sa satt
orka genomfora en aktivitet.

Manga ar hjalpta av att alltid ha 6ronprop-

par med sig, eller anvander sig av tattslutande
headset till sin mobiltelefon. Det kan racka med
att skdrma av ett sinne for att orka genomfoéra
det man planerat.

Manga kopcenter har fler an en entré och vissa
vagar kan vara lugnare dn andra. Valj vig med
med omsorg och planera giarna i férvag hur du
ska lagga upp din rutt - detta sparar energi. Valj
ocksa tidpunkt da du skall gora dina inkop, vis-
sa tidpunkter eller dagar kan det vara mindre

Arbete/
aktivitet
Ex. innan skada/sjukdom 8

Ex. efter skada/sjukdom 4
Hur ser ditt dygn ut?

~ Hur vill du att ditt dygn skall se ut?

trangt i butikerna.

For att undvika att behova ga i stora mataffiarer
sa finns det mojligheten att via Internet bestilla
varor. Vara stora matkedjor erbjuder ofta hem-
koérning och har t.o.m. appar for att bestalla via
smartphones. Det kan vara ett satt att storhandla
pa t.ex. varannan vecka, sa att du bara behover
képa mindre farskvaror fran en mindre butik
emellan varven.

OM BALANS MELLAN AKTIVITET

OCH VILA I VARDAGEN

Hornstenar for att uppna balans i vardagen ar:

e God nattsomn

e Fast dygnsrytm utan for stora variationer
mellan vardag och helg

e Rutiner

¢ God planering

Ju battre du lar kdnna i vilka situationer din

hjarntrotthet uppstar, desto battre kommer du
att kunna hantera din vardag. Alla dagar ar inte
lika men efterstrava efter att uppna balans. I
vissa situationer och tillfillen kan det for dig
vara viktigt att vara med trots att du vet att din
mentala ork inte kommer att racka. Tappa inte
modet, ta det for var det ar och vila efterat.

TANKVART

Tabellen nedan ar en mycket grov forenkling av
vardagen. Den kan dnda ge en fingervisning om
att mangden arbete eller aktivitet utanfor hem-
met, maste anpassas efter radande tillgang pa

ental energi for att det skall vara hallbart 6ver
tid.

HE;:rQE?:IEﬂ Somn & vila Timmar
8 8 24
8 12 24
24
24

Det dr hela livet som ska fungera! Dygnet har 24
timmar och behover innehalla mer dn arbete
for att du ska ma bra och for att det skall vara
hallbart i langden. Om du hade svart att fa ihop
livspusslet med heltidsarbete innan din skada/
sjukdom, sa bor du kanske 6vervaga att ga ner i
arbetstid.

OM ARBETET

Olika typer av arbete

Olika arbeten stiller olika krav pa dig sig arbets-
tagare

e Fysiskt

e Intellektuellt

e Emotionellt

e Socialt

e Kunskapsmassigt

Olika miljoer dar arbetet utfors
Hur ser den fysiska miljon ut dar du har dina arbets-
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uppgifter?
Ar det ndgot i denna milj6é som ger dig hjarntrotthet?
Det kan rora sig om ljud, ljus eller intryck av andra slag.

TANKVART

Sanera din arbetsmiljo pa onddiga intryck. Se 6ver hur
det ser det ut pa och runt ditt skrivbord. Om du har
mycket saker liggande osorterat och stokigt pa ditt
skrivbord, kan det hjdlpa att sortera in material i par-
mar och rensa pa skrivbordet sa att mangden stérande
intryck minskar.

Fundera igenom om du utfoér arbetsuppgifter som inte
egentligen ar ditt ansvar, eller som inte ar helt nédvan-
diga. Diskutera garna detta med dina kollegor eller din
chef; sa du far hjalp att prioritera bland dina uppgifter.
Variera arbetsuppgifterna sa att det finns mojlighet till
variation bade i tanke och i milj6. Placera t.ex. skrivaren
i ett annat rum. Du eliminerar pa sa satt ett storande
ljud och du far dessutom en mojlighet till micropaus nar
du gar och hamtar utskriften. Ditt arbetsschema kan lag-
gas upp pa olika satt for att ge majlighet till aterhamt-
ning mellan arbetspassen. Vissa har mer nytta av en hel
vilodag mitt i veckan, dn av kortare arbetsdagar eller
tvartom. FOr vissa tar det extra lang tid att komma
igang pa morgonen, och arbetar man da kortare
arbetsdagar, sa kanske forkortningen behover ligga
pa formiddagen.

| .I'ﬂé.ndag : Ti.sd.ég.
25%  4tm Vilodag
50% 5tm 5tim
75%  75tm  7,5tm |
B o B L
OM FRITIDEN

Fritidsintressen kan vara avkopplande och ge ener-
gi men samtidigt vara anstrangande.

De allra flesta behover fritidsaktiviteter for att fa
nagorlunda balans i livet, men

for att orka utéva dem kan du behova tanka pa att
planera in dem som en del av

veckostrukturen.

Vad tycker du om att gora pa fritiden och varfor gor
du dessa aktiviteter?

Har du nagra hinder eller svarigheter att utéva
dem?

e Fysiska hinder

e Kognitiva hinder

e Psykologiska hinder

e Sociala hinder

TANKVART
e Vad kravs for att du skall orka utova dina fri-
tidsintressen?

e Behover du vila fore och efter, sa ar det viktigt
att du planerar in detta i din almanacka.

e Ar det mest anstriangande transporten dit och
hem, s kanske det gar att planera resan annor-
lunda, att finna ndgonstans narmare hemmet
for samma aktiviteter.

Dessvarre ar det sa att det oplanerade ar ofta mer
anstrangande dn det som planerats noga i forvag
t.ex. att spontant ta sig for nagot eller en fika pa
stan med goda vanner. Hur skall du lagga upp ditt
veckoschema for att ha energi till de fritidsintres-
sen som du vill utféra?

OM HEMMET
Hemmet och det du gor i din bostad har olika bety-
delse for oss. For en del manniskor

ar det avkopplande och stimulerande, for andra
kan det upplevas som betungande och

som stressigt.

e Vem gor vad och pa vilket satt?
e Varfor gor du det?

e For vem gor du det?

) dﬁsdag | Tors.da.g Fredag
 3tim ~ Vilodag 3 tim
Vilodag 5fim | 5 tim
Viledag = 7,5tm  7,5tim
s S
TANKVART

Ar ni flera som delar hushall? Fundera igenom vem
som gor vad - kan en omfoérdelning av sysslorna
goras? Vilka hemsysslor ar viktiga for dig och hur
och nar skall de goras?

Kalla:

Brochyr. Vad hdnder néar hjarnan inte orkar?
Strategier vid hjarntrotthet. Sahlghrenska sjuk-
huset och Goteborgs Universitet.
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10% rabatt pa Apotek Hjirtat for alla medlemmar i

Svensk dystoniférening !

Alla medlemmar i Svensk dystoniférening far 10% rabatt pa Apotek Hjirtats samtliga produkter och
erbjudanden. Dock EJ RECEPTBELAGDA produkter.

For att fa rabatten pa 10% pa Apotek Hjdrtat, maste du forst ga till ett Apotek Hjértat butik och
O6ppna ett PayEx handelskonto.

Sedan skoter du allt hemifran.

Ga in pa www.apotekhjartat.se och skriver ned vad du vill ha. Anvind gédrna varunummer nér det
finns, Vnr, och antal av produkten du vill ha. Finns ej Vnr skriv produktnamn och antal
forpackningar du vill ha.

Sedan mailar du din bestillning till sundbyberg.signalfabriken@apotekhjartat.se

De gor bestillningen pa Apotek Hjirtat, kollar att du dr medlem och belastar ditt PayEx handels-
konto. Du far kvitto tillsammans i férpackningen som kommer hem till dig.

Du maste ange personnummer och telefonnummer i mailet. Personnummer for att belasta ditt PayEx

handelskonto och telefonnummer for PostNord sa de kan sms:a eller ringa nér leveransen ér klar att
hdamtas pa PostNords utlimningsstille néra dig.

OBS!
Du betalar ingen frakt

Exempel pa Mail.

Svensk dystoniférening

Till sundbyberg.signalfabriken (apotekhjartat.se)

Amne  Svensk dystoniférening

550509-9316
073-1282657

Vnr 0976 10 Alvedon filmdragerad tablett 500mg 2 fip

Scholl Velvet Smooth Diamand Elektrisk fotfil bla 1frp

Fomamn Efternamn|

www.dystoni.se




Kontaktpersoner

DBS-Mote

Vi har hort och forstatt i var fa-
cebookgrupp "Svensk dystoni-
forening PRIVAT” att det finns
ett behov av ett forum, en traff,
for samtal med DBS-opererade
(Deep Brain Stimulation) och
andra med dystoni som vill
veta vad det ar eller som star
pa vantelista for en DBS opera-
tion.

Svensk dystoniforening ar-
rangerar nu med Mats Carls-
son, som dr nyopererad, en : ol
traff hemma hos honom, man- Birger Jarlsgatan med svampen. Foto: Tommie Hansen, Flickr
dagen den 19:e september

klockan18:30 pa Birger Jarlsgatan i Stockholm. Det far plats tio personer hemma hos Mats. Det ar
forst till kvarn som galler. Vi vet att det ar kort om tid men ar ni intresserade sa hor av er snarast till
Mats Carlsson pa:

mail: y81l@comhem.se Telefon 070-35 32 201

Kontaktpersoner

En kontaktperson dr en medlem som meddelat styrelsen att han eller hon ér villig att lyssna till och svara
pa fragor inom ett avgriansat omriade. En kontaktperson kan till exempel representera en dystoniform, en
behandlingsform eller en aldersgrupp, fritt efter medlemmarnas 6nskan och tillgiang pa kontaktperson.
Den personen fir inte rekommendera vare sig typ av behandling eller liikemedel. Det ir likarens sak att
gora. Men kan naturligtvis beritta om sig sjidlv och sina upplevelser i samband med sjukdomen.

Susanne Winterqvist Gunilla Liljergren Elsie Blomqvist Majvor Hallin
Cervikal dystoni Cervikal dystoni och Oromandibuliir dystoni ~ Segmentell dystoni
susanne.winterqvist@ DBS-operation och DBS-operation majvorsan@hotmail.com
telia.com gunilla.liljergren@telia.  elesiv45@gmail.com 072-551 15 33

Tel: 070-681 04 43 com Tel: 076-8971810

Tel: 011-16 86 12
Eva Larsson

Cervikal dystoni och Greta Lindh Elisabeth Johansson
DBS-operation Cervikal dystoni, Blefa- Paroxysmal kinesien dys-
evalarssonS5@hotmail. rospasm och Spasmodisk toni och DBS-operation
com dysfoni elisabettan63@gmail.com
Tel: 073-7053112 greta.lindh@okraft.nu Tel: 0155-24 23 37

Tel: 0414-172 20

info@dystoni.se




Sjukgymnaster

Som éir kunniga pa dystoni

De personer som finns listade nedan &r leg. sjukgymnaster/fysioterapeuter som arbetar med dystonipatienter och har
genomgétt var kurs for sjukgymnaster. Listan kommer att utokas allt eftersom vi far kinnedom om fler sjukgymnas-

ter samt ndr de vi tillfragat ger sitt tillstdnd till publicering.

Sara Vive, och Hanne Burvang
Katarinakliniken
Skanegatan 63
116 37 Stockholm
info@katarinakliniken.se
08 — 643 70 65

Jessy Hagstrom
AKkleja Fysioterapi
Vintertullstorget 6
116 43 Stockholm
jessy.bongcam.hagstrom@ptj.se
Tel: 08-720 65 58

Solveig Gustafsson
Katarinakliniken
Skanegatan 63
116 37 Stockholm
Tel: 08-643 70 65

Kerstin Dellrud Hellman
Sédermalm Rehab Sodra
Tideliusgatan 12
118 69 Stockholm
Kerstin.dellrud-hellmans@sll.se
Tel. 070-4840417

Ingegird Lofgren leg fysioterapeut

Stora skondal, Neurologiska Rehabi
literingskliniken, Dagrehabiliteringen

Efraim Dahlinsvag 5

128 64 Skondal
webneurologen@storaskondal.se
08-400 29 287

Therese Billberg
Virmdé Rehab, Gustavsbergs VC
Odelbergs vig 19
134 40 Gustavsberg
Therese.billberg@sll.se
Tel. 08-7187343

Sussie Winroth och Eva Berg-Holmstrom

Olivia Rehabilitering
Vendevigen 85B

182 91 Danderyd
eva@oliviarehabilitering.se
Tel. 08-52250930

Nina Wahlgren
Nika Rehab
Sagvigen 17
184 40 Akersberga
nina.wahlgren@swipnet.se
Tel: 08-54085480

Johanna Blom
Skénes Universitetssjukhus, SUS
Malmo,
Neurologiska kliniken
205 02 Malmo
johanna.blom@skane.se
Tel: 040-33 75 87

Marie Persson
Derbykliniken/Oresundshilsan i Malmé
Derbyviégen 6e
212 35 Malmé
marie.p@brevet.nu
Tel 0704-463663

Kerstin Hertzberg
Neuro Rehab i Malmé
Norra Skolgatan 29 B
214 22 Malmo
Tel: 040-57 81 81

Kristina Nietsche
Capio Citykliniken Fysioterapi
Clemenstorget 5
22221 Lund
Tel: 046-270 00 00

Camilla van der Pals
Sodra Sjukgymnastikgruppen
Sunnanvig 18 S
22226 Lund
Tel: 046-14 88 09

Eva Holbeck
Burlovs sjukgymnastik & Rehabilitering
Byggmistaregatan 6
232 34 Arlov
evaholbeck@hotmail.com
Tel 0704-152133

Stina von Friesen
Réadpunkten Sjukgymn
Landskronavdgen 7A
252 32 Helsingborg
stina.vonfriesen@gmail.com
Tel: 0701-721416

Katarina Wirfelt
Réadpunkten Sjukgymn
Landskronavdgen 7A
252 32 Helsingborg
katarina.wirfeldt@gmail.com
Tel: 0705-286892

Rebecca Rosenmaier
Neuromottagningen Ystad
271 82 Ystad
rebecca.b.rosenmejer@skane.se
Tel 0411-995443

Jenny Meijer
JM Fysiofix AB
Savvigen 8
29159 Kristianstad
jmfysiofix@outlook.com
044-103520

Magdalena Nyberg Ridell
Sjukgymnastikenheten, Vita striket 13, SU/
Sahlgrenska
413 45 Goteborg
Tel: 031-342 11 95

Anna Brunstedt
OMT Rehab Viist
Lergoksgatan 4 A
421 50 Vistra Frolunda
anna.brunstedt@bredband.net
Tel:031-7090020

Malin Schwartz
Skanslidens Rehabcenter
Skansgatan 28
432 42 Varberg
Malin.Schwartz@regionhalland.se
Tel: 0340-48 21 85

Ingrid Bjéorkman-Brolén
Skanslidens Rehabcenter
Skansgatan 28
432 42 Varberg
ingrid.bjorkman-brolen@]lthalland.se
Tel: 0340-48 21 80

Susan Hassander-Olausson
Kungsbacka Neurorehab
Sjukstugegatan 18
434 80 Kungsbacka
kba.neurorehab@lthalland.se
Tel: 0300-56 53 55

Lena Helander
Rorelse & Hilsa, Neurorehab
Brigadgatan 20 B
581 85 Linkdping
lena.helander@lio.se
Tel: 010-103 50 99

Maja Garpelin
Enkopingshilsan
Linbanegatan 12
745 34 Enkoping
maja.garpelin@enkopingshalsan.se
Tel. vixel 0171-855 80

Helene Bartek
Viisteris rehabcenter
Vasag. 93
722 23 Visteras
helene.bartek@ltv.se
Tel 021-175491

Christina Goke
Rehabenheten Vistmanlands sjukhus
733 25 Visteras
christina-g@hotmail.se

Ylva Akerblom
Neurodivisi Akad iska
Sjukhuset
751 86 Uppsala
ylva.akerblom@akademiska.se
Tel: 018-611 52 59

www.dystoni.se

Helena Jensen
Givle Sjukhus neurologmottagning
Lasarettsvdgen 1
801 88 Gavle
Helena.jensen@lg.se
Tel. 026-629126

Sara Keisu
Sjukgymnastik Specialistvard Givle
Sjukhus neuromottagning
801 88 Gavle
sara.keisu@lg.se
Tel 026-150115

Marianne Skoglund
Hudiksvalls sjukhus
Kungsgatan 33
824 81 Hudiksvall
Marianne.skoglund@lg.se
Tel. 0650-92255

Jane Garli
Ostersunds sjukhus,
neuromottagningen
Kyrkgatan 16
831 31 Ostersund
Jane.garli@jll.se
Tel. 063-154668

Gote Norgren
Virkmistar'n
891 36 Ornskoldsvik
Tel 0660-16262

Anncristine Fjellman-Wiklund
Inst.f.Samhillsmed. och Rehabilitering
Sjukgymn., Umea Universitet
901 87 Umea

Greta Sjilander
Neurorehabilitering Sivar
Kungsvigen 8 A
918 31 Sdvar
greta.sjalander@vll.se
Tel: 090-7859849

Eva Larsson
Neurologavd/Neurolcentrum
90185 Umed
eva.k.larsson@vll.se
Tel: 090-7851943
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Bengt-Erik Calles Johnny Rydow Ulf Borg Mats Nyberg

Ordforande Vice ordforande Kassér/Ekonomiansvarig Sekreterare
DystoniNytt,

Falun Digitala kanaler Lidkdping Stockholm

ordférande@dystoni.se ulf.borg@dystoni.se mats.nyberg@dystoni.se

Tel 076-797 46 04 Sundbyberg Tel 0733-52 99 51 Tel 070-482 89 68
johnny.rydow(@dystoni.se

Tel 073-679 72 10

&

Mats Carlsson Lilian Apel Monika Benson Anders Sundh
Ledamot Ledamot Suppleant Suppleant
Nitverkssamordnare Internationella kontakter
Visteras Tulllinge
Stockholm lilian_apel@dystoni.se Dalby anders.sundh@dystoni.se
y81@comhem.se Tel 070-790 61 11 monika.benson@dystoni.se Tel 070-937 09 20
Tel. 070-35 32 201 Tel 0739-984961
Lokala nitverk
Dalarna Halland Jamtland Nirke
Bengt-Erik Calles Ulf Blomsterlund Susanne Winterqvist Monica Bergfjord-Stahl
bella.calles@gmail.com  ulf.blomsterlund@telia.com  susanne.winterqvist@telia. monicab_s@msn.com
076 - 797 46 04 070 - 681 06 36 com 070 - 22582 94
070 - 681 04 43
Skéne Stockholm / Uppsala Virmland Vistra Gotaland
Lottie Holm Birgitta Larsson Eva Andersson Joar Overby Andersen
lottie.holm@hotmail.com  birgitta.sthim@hotmail.com eva.andersson7@hotmail. haldor2008@live.se
0451 - 605 23 070-292 1253 com 073-600 11 47
076 - 161 08 50
Ostergotland
Elisabeth Wiering

elisabet.wiering@tele2.se
011-148770 eller
0709 - 13 19 35

info@dystoni.se




Svensk Dystoniforening
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Lidikersgatan 8 B POSTTIDNING B

531 39 LIDKOPING

VI TACKAR VARA SPONSORER

Utan dem skulle vi inte kunna driva var verksamhet

=]
Medironic
www.medtronic.se/

SrioN

PHARMA
Building well-being

www.orionpharma.se/

ST. JUDE MEDICAL

MORE CONTROL. LESS RISK

[ |
B
[

www.sjm.se/

== ALLERGAN

www.allergan.se/

S IPSEN

Innovation for patient care

www.ipsennordic.com/sv/
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