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

OoBS!
Senast den sista i varje manad.

Ansvarig utgivare:
Kent Andersson
Redaktion:

Kansliet
Administrator:
Ann-Christin Ostlund

Material till Kontakten skickas till:
E-post: kontakten.gbg@neuro.se
eller

Neuroforbundet Goteborg
Kontakten

Gruvgatan 8, van 4

421 30 Vastra Frolunda

Annonser:

Helsida 2200 kr
halvsida 1400 kr
1/3-sida 1100 kr
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FRAN KANSLIET
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Styrelsen for

Neuroforbundet Goteborg
onskar

j En viktigt skin jul och ett
fantastiskt Gott Nytt Av!

Kansliet har julstingt fr.o.m.
tisdagen den 20 december kl.12.00
och Oppnar igen
nindagen den 9 januari 2022 kl. 10.00,

Infor ARSMOTET 2023

Alla sektionsansvariga ombedes att Iamna 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.

DAGAR ATT UPPMARKSAMMA -

DECEMBER 2022

1/12  Brandvarnardagen

OBS! Kom ihag att slicka levande ljus
innan dw ldmnar rummet.

7/12  Oppet hus hos

Neuroforbundet Goteborg

9/12 Pepparkakans dag
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Hej allesammans!

Nu ar vintermorkret har och
vi bOrjar ndrma oss arets slut.
2022 har varit ett handelserikt
ar. Vi har flyttat var forenings-
lokal till den del av Hogsbo
som numera kallas "S6dra
Anggarden”. Hit 4r det latt

att ta sig, busshallplatsen ”J A
Wettergrens gata” ligger allde-
les ndra var entré.

Kanslipersonalen har "boat in
sig” och moblerat med modern
och funktionell inredning. Nu
ar allt pa plats och lokalen far-
dig att visa upp for vara med-
lemmar och andra besokare.
Vi hoppas ni alla passar pa till-
fallet att komma till 6ppet hus
den 7 december nar vi bjuder
pa julstdmning och forfattar-
besok.

Styrelsen och kansliet har

nu paborjat planeringen for
varens aktiviteter. Vi hoppas
kunna erbjuda en mangfald av
aktiviteter under 2023 i form
av diagnostraffar, foreldsning-
ar, studiebesok, dagsresor, in-
tressepolitiska moten mm.

Spannande ar att saval Gote-
borgs kommun som VG Regio-
nen fatt nytt styre efter valet.
I var plan ligger att f4 till stdnd
en bra dialog med ansvariga
politiker och darmed kunna
lyfta de fragor som ar viktiga
for vara medlemmar.

Vi kommer att fortsatta kampa
for battre mojligheter att fa
traffa neurolog samt ratten till
anpassad rehabilitering och
hjalpmedel.

Vi tror att manga av vara med-
lemmar vill veta mer om det
nya politiska styret isaval VG
regionen som i Goteborg och
deras planer for framtiden. Vi
kommer darfor att sa snart
som mojligt forsoka boka in ett
forsta sddant mote dar vi i sty-
relsen inbjuder alla intressera-
de medlemmar att vara med.

Avslutningsvis vill jag pAminna
om att vi har &rsmoéte den 23
mars. Vi vill gdrna att du ska
engagera dig och vara med i

ORD FRAN ORDFORANDEN

S
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arbetet med att vidareutveck-
la var forening. Anmal ditt
intresse av att vara med och
bidra. Du kan gora det i form
av styrelsearbete eller som
volontar vid olika aktiviteter.
Kanske har du en egen idé till
aktivitet. Da kan vi hjalpas at
att forma natverk eller grup-
per kring det som intresserar
dig, kanske har du kunskaper
som du vill dela med dig av
till andra. Som exempel pa
bra aktivitet, som tillkommit
pa initiativ frdn Margaretha
Sahlin, vill jag ndmna var pro-
menadgrupp som regelbundet
traffas och avslutar med fika i
Slottsskogen.

Fran styrelsen och kansliet
onskar vi er alla en riktigt bra
avslutning pa aret, en God Jul
och ett Gott Nytt Ar!

Kent Andersson
ordforande
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VALBEREDNINGEN

Uppmaning fran Valberedningen

Infor drsmotet den 23 mars paminner valberedningen om att det gar att nominera
kandidater till vart idéella styrelsearbete.

En stor fordel ar om personen har ett stort engagemang for vara samhallsfragor,
har foreningsvana, juridisk- eller ekonomisk kompetens.

Nomineringen skickas till nagon i 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

Volontérer:
Skulle du vara intresserad av att arbeta som volontar vid ndgon av vara aktiviteter,
skicka ett mail till Madeleine och visa ditt intresse genom att beratta vad du kan bidra med.
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IDROTTSAKTIVITETER

Om du aldrig tidigare deltagit i ndgon av vara idrottsaktiviteter men &r intresserad av att borja, anmail da ditt
intresse pa var hemsida under Vdr verksamhet - Idrottsaktivteter eller via e-post till terese.gbg@neuro.se

Du som har tridnat i ar, &r automatiskt anmald till ndsta ar. Skulle du inte vilja delta, meddela oss snarast.
Rullstolsdans: Mandag 30 januari kl. 17.00-19.00 i Pjishallen, Ovre Kaserngarden 8, Kviberg
MS-Gympa: Onsdag 1 februari kl. 13.30-14.30. Fitness24Seven i Olskroken, Hokegatan 30
Fredagsgympan: Fredag 3 februari kl. 13.30-14.30. Fitness 24Seven i Olskroken, Hokegatan 30

NMD-Bad: Kommer troligen att starta igen pd mandagar kl. 17.30 — 19.30 under mars manad. Sahlgren-
ska Universitetssjukhus, Reumatologen. Grona straket 14

Fredagsbad: Fredag 3 februari kl. 10.00-10.45 & kl. 10.45-11.30. Hogsbo Sjukhus

Promenader med fika: Tisdag 24 januari kl. 11.00 om vadret tillater.
Margaretha Sahlin pAminner med sms.

JULMINGEL

Oppet hus pa nya kansliet
Onsdagen den 7 december

Vi 6ppnar Kkl. 15.00 och stanger kl. 19.00

Anmal dig till den tid som passar dig bast,
via lank pa var hemsida
eller pa telefon 031-711 38 04
Ingen avgift
Adressen ar Gruvgatan 8, Vastra Frolunda

Berattarhorna med forfattaren Christina Larsson sker i samarbete med

Mer information hittar du pa var hemsida eller i Kontakten nr 8.

Valkommen!
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OVRIGA AKTIVITETER

Borgen,
lokalgruppen i
Kungalv

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

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

Dag och tid: Onsdagar k1 13.30-
15.30

Kommande datum: 14/12 2022

2023

18/1, 15/2, 15/3, 19/4-23, 17/5
Sommaruppehall Juni och Juli
16/8, 20/9, 18/10, 22/11, 13/12

Plats: Equmeniakyrkan,
Utmarksvigen 3, Kungalv.
Alla dir wjtirtligt viilkomna!

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

Café-traff - Ataxi

Det visade sig finnas ett stort
intresse for en traff bland personer
med Ataxi.

Vidlkommen pa Café-traff!

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

Vi serverar kaffe och smorgas.

Dag & tid: Onsdag 25 januari
kl1.17.00 - 19.00.

Plats: [ féreningslokalen pa
Gruvgatan 8.

Anmalan: Via e-post:
kontakten.gbg@neuro.se eller
ring till kansliet pa telefon

031-711 38 04

Ange namn, telefon och eventuell
matallergi.

Avgift: 30 kronor betalas till féren-
ingens plusgiro 1 21 30-1 eller swish
123 237 30 66. Mark din betalning
"Ataxi-Café”

Ar du rullstolsburen och vill bérja

motionera i grupp!

Vi erbjuder regelbundna traningstraffar 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

Hemsida: rullegruppen.se
Instagram: rullegruppengoteborg

NEURSS
PROMENADEN

i Slottsskogen, Goteborg!

Nasta ar kommer den
att ga av stapeln
Lordag 6 maj, kl. 13.00

Ta med dina nara och kara,
vanner och bekanta eller
vem du vill.

Alla kan vara med och samla
in pengar till forskning
och rehabilitering inom

Neurologi.

Skriv in datumet redan nu i
din kalender

ALS-traffar

Vander sig till dig som har
diagnosen ALS eller dr anhérig

Information om traffar under varen
2023 kommer du sa smaningom att
hitta pa LaSSe brukarstéds hemsida
och har i Kontakten.

LaSSe Brukarstodscenter
tel. 031-84 18 50

e-post: brev@lassekoop.se
hemsida: lassekoop.se

[
LaSSe Brukarstodcenter
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RESEREPORTAGE

Vandalorum i oktober 2022

I vart allrum bredvid braskaminen star en liggstol som alla
vill sitta i. Stolen som jag arvde for 50 ar sedan har alltid
varit favoriten inte bara for oss i familjen, dven flera av vara
vanner brukar turas om nar de ar pa besok. Med tiden blev
tyget slitet och vi fick kla om den. Och det var val da nér jag
triffade tapetseraren som jag forstod hur valkiand Pernilla3
ar och att det var Bruno Mathsson som ritat den. Han var
fodd vid Apladalen i Varnamo ganska nara Vandalorum som

var malet for var resa.

Varfor den heter Pernilla¢ Jo, den
kanda kokboksforfattarinnan Per-
nilla Tunberger skrev inte bara
kokbocker, hon jobbade aven som
journalist pa Dagens Nyheter och
det var dar hon fick uppdraget att
intervjua Bruno Mathson 1943,
dret innan han namngav Pernil-
lastolen. Att han namngav stolen
efter henne visar pa stor uppskatt-
ning av henne.

I Apladalens hemtrevliga kaffestu-
ga fick vi stidrka oss med gott kaffe
och en fralla. Apladalen omnamns
i Varnamovisan, ett skillingtryck
fran 1896. Med hjalp av Anjas
mobil kunde vi lyssna pa en liten
snutt. Lilianne kom ihag inte bara
att hon fatt sjunga visan i skolan,
hon verkade ocksa komma ihag
hela texten, inte mindre an 12 ver-
ser! Vi andra kunde nog som mest
refringen ".. De svuro kdrlek och
evig tro, i Apladalen i Virnamo..”

I Vandalorums stora, rodfargade
lador valkomnade oss en guide
som berittade lite om museets
tillkomst, arkitektur och de olika
delutstallningarna. Initiativtagare
till museet var agaren till det val-
kanda mobelforetaget Kallemo,
Sven Lundh. Man anlitade den
italienske arkitekten Renzo Piano
och den isldndske inredningsarki-
tekten Sigurdur Gustafsson. For-
utom museets egna utstallningar
finns har 4ven Smalands Konst-
arkivien av ladorna.

Vandalorum vann i ar priset som
"Arets destination" pa ELLE Deco
Design Awards 2022 med foljande

motivering: "Kanslan for platsen
och historien genomsyrar Arets
destination dar den breder ut sig
mellan Varnamo och E4:an. En
gammal torklada for ho har statt
modell for den italienska arkitek-
tens Renzo Pianos laduliknande
byggnader i ring, som fylls av an-
gelagna utstallningar med det bas-
ta fran den svenska design- och
konstscenen och spannande inter-
nationella nedslag. Ett sjalvklart
mal pa var resa genom landet.”

Hdr visade Pierre Sindre hur han inspirerats
av en klassisk handviiska

| Formladan presenterade arets
Bruno Mathsonpristagare, Pierre
Sindre, flera av sina mobler. Priset
utdelas arligen och ar Nordens
storsta designpris, 200.000 kr.
Lite unikt for Sindre var att han
tillsammans med varje sittmobel,
bord och lampa ocksa presente-
rade det som varit hans inspira-
tionskalla. Ett brunnslock fran en
dusch, en viska, fina laderskor, en
bilkladsel i skinn med mera.

En del av hans mobler tillverkas av

“Foto: John Neland

mobelforetaget Kallemo i
Varnamo. Garsnas ar ett annat
kant mobelforetag som produce-
rar mobler han designat.

Och hér en stol inspirerad av ladersatena
sportbilen.

I Lada 1 visades alster av Jenny
Nordberg, som i ar erhallit priset
for "Arets designer". Motivering-
en 1od "Lampor av skrap, stolar

av Overblivet tra och smycken av
bioplast. Med en sallsynt lekfull-
het férvandlar Arets designer
ratade material till atravarda ob-
jekt (sjalvklart producerade lokalt)
..med bade allvar och humor".

| den andra halvan av Lada 1 visades
Caroline Martensson: Innan ridan
faller. Stora platar med skjuthal

i formationer av stjarnbilder och
sonderskjutna ekar fran militara
ovningsfalt i Skane. Ett kanske
dystert inslag men med ett ut-
forskande av alla sma kryp som
trots allt finns och trivs (1) i det
sonderskjutna landskapet.
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RESEREPORTAGE

I Smalands Konstarkivs lada visade
Anna Bjerger: ”Jag skulle vilja vara
dar du ar”. Hennes malningar pa
aluminium var varierande och
fangslande. Fargerna hon anvant
forstarktes av alla de enkla traban-
kar i olika storlek som stod utstall-
da over hela golvet. Alla malade

i nadgon av de farger hon anvant i
sina tavlor.

Vi hann dven med att besoka De-
signshopen och ata en utsokt god
lunch i den prisade restaurangen.

Anna Bjergers malade bankar forstarkte
fargintrycket i hennes tavlor.

Oj vad manga fina priser de har
fatt har!

SVENSKA NEUROREGISTER

Av den kluriga fragesporten vi
hade pa bussen fick vi ldra oss
skillnaden mellan Landskapsratt
och Nationalratt. Smalandsk Ost-
kaka ar den ena och Isterband den
andra. Eller om det nu var tvart
om...

Tack till er alla som var med!
Och kom garna med forslag pa

resmal som ni skulle vilja besoka!

Gunilla Hallander

Under Neurodagarna i september berattade Sara Nordstrom, Vardenhetsoverldkare pa
Neuromuskulart Centrum Sahlgrenska Universitetssjukhus om olika register. Bland annat
Svenska neuroregister www.neuroreg.se och vikten av att du som patient skall registrera dig.
Svenska neuroregistret ar en utveckling av MS-registret frdn 2001 och bestar just nu av 10

delregister.

De Nationella Kvalitetsregistren
ger kunskap om hur varden och
omsorgen fungerar och kan for-
battras. Ett Nationellt Kvalitets-
register innehaller individba-
serade uppgifter om diagnoser/
problem, insatta atgarder och
resultat inom halso-, sjukvard och
omsorg.

Nar ett register ar fullt utbyggt
ar det mojligt att folja upp alla
patienter i landet. Det ar ocksa
mojligt att f6lja upp hur enskilda
regioner, sjukhus eller kliniker
bedriver sin vard.

Kvalitetsregistren mojliggor laran-
de och standigt forbattringsarbete
och de ar en viktig ingrediens i ett
modernt halso- och sjukvardssys-
tem. Registren anvands av de pro-
fessionella yrkesgrupper som har
nytta av dem i sin vardag.

English a p
dning Dokument Kontakt Logga in Sok

Svenska neuroregister
% Patientens egen registrering (PER)

Statistik ur Neuroreg (VAP)

Du som ar registrerad i Svenska
neuroregister kan vara med och

Svenska |
neuroregister

English p D

Start Omoss Forskning Utbildning Dokument Kontakt Logga in Sok

Vi kvalitetssakrar
och utvecklar
neurosjukvarden

Vara register

Epilepsi Epilepsikirurgi

! J

Inflammatorisk
polyneuropati

Hydrocefalus

Motorneuronsjukdom Multipel skleros

Myastenia gravis Narkolepsi

bidra med dina uppgifter genom
PER och patientportalen.

En aterkoppling i form av en Over-
siktsrapport 6ver sjukdomen och
behandlingen fas direkt i syste-
met. Du blir mer delaktig i beslut
om behandling och har madjlighet
att rapportera felaktigheter, det
vill saga kvalitetssdkra varden.

Genom systemet gar det att ut-
veckla nyare och battre matin-
strument som kan komplettera

eller ersitta de befintliga.

Kvalitetsregistret bidrar till ny
kunskap om hur hilso- och sjuk-
varden ska behandla epilepsi,
epilepsikirurgi, hydrocefalus, in-
flammatorisk polyneuropati, mo-
torneuronsjukdom (ALS), multipel
skleros (MS), myastenia gravis,
narkolepsi, Parkinsons sjukdom,
svar neurovaskular huvudvark och
neuromuskulara sjukdomar NMiS.
Ju fler som deltar, desto statistiskt
sakrare blir resultaten.
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”Fran kunskaper och idéer till nya lakemedel mot MS”

Den 30 maj uppmarksammades internationella MS-dagen med
en foreldasning pa Dalheimers hus. Foreldsare for kvallen var Oluf
Andersen, tidigare adjungerad professor men fortfarande forskar-
gruppsledare vid Institutionen for Neurovetenskap och Fysiologi
pa Goteborgs Universitet och Markus Axelsson, 6verldkare och
docent pa Sektionen for klinisk Neurovetenskap vid Institutionen
for Neurovetenskap och Fysiologi pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset. Kvallen var vdlbesokt och foreldsarnas amnen uppskat-
tade. Detta var forsta gangen sedan 2019 som vi kunde ha denna

foreldsning pa plats.

Ur mikroskopets synvinkel

Oluf visade hur vivnaden i hjar-
nan och ryggmargen kan skilja

sig at fore ett skov och efter om
man ser pa dem under mikro-
skop. Han foérklarade hur det gar
till ndr immunforsvaret angriper
det isolerande holjet kring nerv-
tradarna, myelinet. Vid ett skov
strommar det under nagra veckors
tid in stora mangder med T- och
B-celler via artarer och tunna
vener till hjarnan, vilka angriper
myelinet och orsakar inflamma-
tioner. Denna ansamling av in-
flammationsceller bildar ett plack
vilket kan g4 tillbaka, men utan
behandling kan arrvdvnad uppsta
sa att det bildas ett bestaende
plack. Inflammationen ar riktad
mot myelinet som isolerar och
skyddar vara fina nervtradar. Of-
tast kan myelinet aterskapas fran
myelinbildande celler (stamceller),
men nervtradar kan ha tagit skada
och hjdrnan kan inte ersatta for-
tvinade nervtradar. Oluf visade en
forstoring av en sadan tunn ven
med omgivande inflammation dar
man kunde se flickvis utspridda
vita blodkroppar.

Arftlighet

Han talade vidare om arftliga
riskfaktorer som styr vart immun-
forsvar och Okar risken for att
utveckla MS. Till att borja med ar
risken att 6verhuvudtaget drabbas
av MS lag och matt i procent i po-

pulationen ar risken endast 0,2 9%.
For ett vanligt syskon, tvadggstvil-
ling eller barn till en person med
MS ligger den 6kade risken pa 2—4
9%. Risken gar sedan upp om du ar
enaggstvilling, men trots att man
delar sa lika DNA ligger den 6kade
risken anda endast pa runt 25 %.
Genetik paverkar absolut risken,
men vid sallsynta fall da bada for-
dldrarna har sjukdomen, sa ar den
Okade risken d4nd4 inte hogre 4n
strax over 30 % forklarade Oluf.

Yttre faktorer och arftliga risk-

faktorers samverkan

Oluf gick vidare och tittade nar-
mare pa vilka gener som skulle
kunna styra risken for att drabbas
av MS. Av de 3 000 gener som styr
immunforsvaret sa paverkar cirka
250 gener risken for att drabbas av
sjukdomen. Av dessa 250 gener sa
ar HLA-genen den viktigaste och
av dessa har vi ett tjugotal varian-
ter.

Vissa HLA-gener ger en nagot
Okad risk, medan vissa har en
skyddande inverkan som minskar
risken att drabbas av MS. Vi har
alla dubbla uppsattningar, en fran
mor och en fran far. Sa beroende
pa vilken HLA-uppsattning du
har, sa paverkar den din risk for
att drabbas av just MS. Gentypen
HLA-DR15/15 ger en trefalt 6kad
risk, men det ar viktigt att kom-
ma ihag att risken i sig att drab-

bas av sjukdomen endast ligger
pa 0,2 %, sa aven om man rakar
ha denna gen ar risken 4nda lag.
Kombinationen gen och miljo kan
paverka om man utvecklar MS
eller inte. Oluf talade om riskge-
ner, skyddande gener och hur de
paverkar utveckling av MS. Har du
en skyddande gen sa behover inte
till exempel rokningen ge dig en
Okad risk f6r MS. Daremot om du
har en viss riskgen och dessutom
roker, sa Okar risken att utveckla
sjukdomen.

Epstein-Barr virus

Epstein-Barr viruset (EBV) ar ett
DNA-virus som tillh6r herpesfa-
miljen och som orsakar kortelfe-
ber. Hela 95 % av befolkningen har
nagon gang fatt detta virus, men
for de som har MS sa har 100 %
haft det. Forskning har visat att
har man haft EBV-infektion men
inte fatt den forran i tonaren sa
narmast tredubblas risken att se-
nare i livet utveckla MS.

Oluf berittade om en studie gjord
pa sambandet mellan EBV-infek-
tion och MS utifran frysta blod-
prov fran amerikanska arméns
biobank fran rekrytering och
halsokontroller. Utifran de tiotu-
sentals prov de hade att valja mel-
lan sa valde de 800 individer som
senare utvecklat MS. I blodproven
analyserade man neurofilament
som frigors fran skadade nervcel-
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ler och en minimal andel av dessa
neurofilament kommer sedan ut

i blod och kan matas med en ny
extremt kanslig analysmetod. De
analyserade aven antikroppar mot
EBV-infektion. De amerikanska
forskarna kunde se att hos en liten
grupp som inte haft EBV-infek-
tion sa hade de ingen 6kad halt av
neurofilament i blodet, men efter
infektionen kunde de se en 6kad
halt hos de som senare utvecklade
MS. Slutsatsen kunde da dras att
infektion av Epstein-Barr virus
alltid ligger fore forsta symtom pa
MS.

Immunhammande behandling
Oluf forklarade att forskningen
inte helt vet vad som fran for-

sta borjan orsakar angreppet av
immunforsvaret. Inte heller om
inflammationen ar riktad mot
myelinet, myelinskidan, virus
eller om det sker korsreaktioner
och hur detta styrs av vara gener.
Han sade att det inte heller ar ett
krav att veta orsaken for att kunna
testa inflammationshammande
behandlingar mot sjukdomen. Det
underlattar dock om de vet vilka
celler i immunforsvaret som ar de
aktiva i sjalva angreppet av my-
elinet, eftersom behandlingen da
kan sattas in mot just dessa celler.

Forsta immunhammande medlet
beta-Interferon (Betaferon) god-
kandes i USA 1993 och kom till
Sverige 1995. Fram till dess fanns
endast olika kortisonpreparat
som avkortar skoven nagot, men
saknar langtidseffekt. Sadana kor-
tisonpreparat anvands dven idag
rutinmassigt for skovbehandling.
Under en behandlingstid pa tva

ar visade det att beta-Interferon
minskade antalet skov med 6ver
30 %. Nagra ar senare kom bland
annat Copaxone. Tack vare att be-
ta-interferon och Copaxone infor-
des sa kunde debuten av sekundar
progression sannolikt fordrojas,
men i det langa loppet var det osa-
kert om de kunde fordroja sjalva
progressionen nar den forst bor-
jat. Beta-Interferon och Copaxone
kallas forsta generationens for-
loppsmodifierande MS-mediciner.

NEDA

Markus Axelsson aterkopplade
till det som Oluf avslutat med och
forklarade att de tidiga behand-
lingarna gjorde att antalet skov
forvantades ga ner, men att det
da fortfarande var okant om de
kunde ge nagon effekt pa fordroj-
ning av progression. Av de som
paborjade dessa behandlingar pa
den tiden sa ar det cirka 7 % som
fortfarande star kvar pa den med-
icinen idag men att de flesta gatt
over till modernare behandlingar.

Markus forklarade att nu mats
bromsmedicinernas effekt i sa
kallat NEDA (no evident disease
activity), vilket betyder att du

inte uppvisar nagon uppenbar
sjukdomsaktivitet med de matt
som idag regelbundet mats. NEDA
bestar av olika delar och man skall
inte se nagra tecken pa aktivtet
pa nagon av dem. Du skall inte ha
haft nagra nya skov, okat handi-
kapp eller nya forandringar i det
centrala nervsystemet pa magnet-
kameran (MR).

Behandlingsvagar - fordelar och

nackdelar

Det finns tva grundmodeller for
att behandla sjukdomen; eskale-
rande- eller induktionsbehandling.
Eskalerande behandling ar idag
den vanligaste, dar de satter in
behandling som ar skonsam och
langvarig. Under eskalerande be-
handlingar finner du Interferoner,
Copaxone, Aubagio, Tecfidera,
Fingolimod, Tysabri, B-cellstera-
pier med mera.

Induktionsbehandling daremot ar
hard och effektiv men har gene-
rellt fler biverkningar och gar inte
att avbryta efter att den startats.
Har ingar Mavenclad, Lemtrada
och stamcellstransplantation. Ris-
ken med denna typ av behandling
ar att patienter som hade klarat
sig pa en snallare behandling blir
overbehandlade och att de far
onodigt svara biverkningar. Forde-
larna ar dock manga med en indu-
ktionsbehandling, da man med fa
behandlingstillfallen kan stoppa
sjukdomen tidigt eller till och med

mojligen bota den.

Vid utvardering av effekt av be-
handlingsmetod ser man forst om
det skett nagon forsamring i form
av nya skov, progression av sym-
tom med mera. De kan ocksa an-
vanda sig av MR for att se om det
finns nagon inflammatorisk akti-
vitet eller arrbildning. MR ar ett
effektivt satt att kunna uppticka
forsamring tidigt och kunna folja
patienten Over tid, men det ar re-
surskravande. De kan ocksa se det
med hjalp av kemiska markorer
sdsom prov pa neurofilament ge-
nom ryggmargsvatska eller blod.
Fordelarna med detta testsatt ar
manga, men att ta prov pa rygg-
margsvatska kan vara smartsamt
for patienten.

Markus tryckte pa att lakemedel
visserligen ar dyra, men att sjuk-
dom ar dyrare. Det ar inte vart att
snala pa lakemedel utan battre att
ge patienter de dyra lakemedlen
tidigt i sjukdomen forklarade han.
Anledningen till att det ar dyrt
med lakemedel ar for att proces-
sen for att fa fram ett fardigt 1a-
kemedel ut pa marknaden ar lang
och rigoros. Manga tester maste
goras for att farliga biverkningar
med mera skall undvikas sasom
vid lakemedlet Neurosedyn. Detta
ar saval en mycket lang som kost-
sam process att framstalla. Den
tar fler ar och kostar flera miljar-
der. De pengarna behover bolagen
fa tillbaka med rage eftersom de
behover investera i nya satsningar
eftersom patentet pa lakemedlet
kommer att ga ut. Bolagen har
dessutom som ett 6vergripande
mal att generera vinst.

Blockerande behandling

Markus gick igenom blockerande
behandling som hindrar att im-
muncellerna ror sig. I denna grupp
ingar Tysabri som var den forsta
som kom ut pa marknaden. Denna
blockerar lymfocyterna fran att

ta sig in i centrala nervsystemet.
Lymfocyterna ar kroppens fram-
sta forsvar och angriper inkrakta-
re. Vid MS angriper de kroppens
egna celler dd immunforsvaret
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ar overaktivt, sa lymfocyterna
misstolkar vara egna celler som
angripare. Detta lakemedel mins-
kar risken for skov med upp till 68
% och minskar risken for att fa en
bestaende forsamring med 42 %.
Lakemedlet ges i sprutform var
6:e vecka. Risken med Tysabri ar
att patienten pa grund av medi-
cineringen blir infektionskanslig
da den star utan skyddande lym-
focyter och da riskerar att bli an-
gripna av virus. Det var detta som
skedde nar Tysabri 2005 drogs in
tillfalligt varlden over da tva fall
av PML (ett i vanliga fall ofarligt
virus) orsakat tva personers dod.
Lakemedlet aterintroducerades
men denna risk kvarstar och dessa
patienter foljs idag noggrant med
tanke pa det. P4 grund av detta
ges inte lakemed]let till patienter
som uppvisar JC-virus, da de da
riskerar att bli sjuka.

Niasta behandlingsgrupp ar Shing-
osine 1 receptorermodulatorer
(S1P-modulerande receptorer).
Dessa blockerar inte lymfocyter
fran att komma in, utan ut. Det
finns fem S1P-receptorerivara
kroppar som aterfinns i hjartat
men framfor allt i lymfknutor.
Lymfocyterna patrullerar runt i
kroppen for att upptacka angrepp
och genom att anvanda denna typ
av mediciner sa kan man blockera
sa att lymfocyterna inte kan ta
sig ut igen nar de patrullerat in i
lymfknutan. Markus forklarade att
det finns tre sddana lakemedel pa
marknaden, Fingolimod (Gilenya),
Siponimod (Mayzent) och Ponesi-
mod (Ponvory). Dessa mediciner
paverkar Shingosine 1 receptorer-
na lite olika.

Destruerande antikroppar

Dessa kallade Markus for "Kungen
bland B-cells-behandlingar” och
dar ingar Rituximab, Ocrelizumab
och Ofatumumab eftersom de idag
ar den vanligaste behandlingsstra-
tegin. Dessa mediciner ger sig pa
sjalva ytstrukturen pa B-cellerna
membranprotein CD-20 och dédar
dessa immunceller.

Den mest kraftfulla medicinen

for att forstora immunceller ar
Alemtuzumab (Lemtrada) forkla-
rade Markus. Denna slar ut saval
B-cells- som T-cellsforsvaret sa att
dessa bygger upp sig pa nytt igen.
Detta ar en infusionsbehandling
som ges under fem dagar och upp-
repas sedan efter ett ar. Denna
behandling ar i niva med stam-
cellstransplantation och ger effekt
pa lang tid, kanske till och med en
livslang effekt. Baksidan med den-
na mycket effektiva behandling

ar att en tredjedel av patienterna
utvecklar en annan autoimmun
sjukdom, oftast skoldkortelpaver-
kan. Pa grund av den stora risken
att utveckla annan autoimmun
sjukdom sa anvands Lemtrada
valdigt sallan idag i Goteborg.

Ovriga tablettbehandlingar
Markus gick vidare till 6vriga ta-
blettbehandlingar, dar Tecfidera
med det aktiva amnet Dimetylfu-
marat ar det mest anvanda idag
och som lanserades forst. Han
berattade kring hur detta amne
kom att anvandas inom medici-
nen. P4 1950-talet upptackte en
tysk biokemist ett nytt anvand-
ningsomrade for Dimetylfumarat.
Detta anvandes i livsmedel som
konserveringsmedel och som
konserveringsmedel pa ladervaror
fran Kina for att de inte skulle

ta skada under den langa trans-
porten. Biokemisten upptackte
att nar medlet kom i kontakt

med huden sdsom nar man satt

i en soffa behandlad med detta
amne, sa uppstod kraftig hudir-
ritation. Han drog da slutsatsen
efter mycket testande att Dime-
tylfumarat som inte var skadligt
vid fortaring kunde anvandas i
medicin mot Psoriasis. Med tiden
utvecklades aven bromsmedicinen
Tecfidera med samma aktiva Amne
som pa ett skonsamt satt fungerar
vavnadsskyddande. Tecfidera tas i
tablettform, en tablett tva ganger
dagligen.

Nista ldkemedel som kom inom
denna grupp var Aubagio (Teri-

flunomide) som tas en gang per
dag. Aubagio ar en variant av

lakemedlet Arava som ges till pa-
tienter med Ledgangsreumatism
(RA). Medicinen paverkar B- och
T-cellerna pa sa satt att det aktiva
amnet blockerar det enzym som
cellerna behover for att kunna
dela sig. Medicinen har visat sig
vara effektiv pa savil sjukdoms-
progression som pa minskning av
MR-forandringar och uppkomst av
skov.

Den senaste behandlingen som
kommit inom detta omrade ar
Mavenclad (Cladribine). Lake-
medlet ar inte nytt i sig utan in-
troducerades forst under namnet
Movectro for skovvisforlopande
MS, men da det inte ansags sakert
drogs det ar 2010 tillbaka. 2017
introducerades medicinen under
namnet Mavenclad och ar en
mildare version av induktionste-
rapi. Denna paverkar saval T- som
B-cellerna pa sa satt att den slar
ut immunforsvaret och later det
sedan bygga upp sig igen for att
ett ar senare gora om det igen
med resultat att det bildas nya
friska celler. Detta for att sjukdo-
men kan ga in i en lugn fas och
progressionen stoppas. Mavenclad
ar en immunrekonstitutionsbe-
handling som tas i tablettform
under korta behandlingsperioder
och ger langtidseffekt. Medicinen
kan ge lymfopeni, vilket ar for fa
lymfocyter i blodet som i det langa
loppet kan ge blodsjukdomar, men
i detta fall ar det overgdende.

Markus avslutade med att tala om
ett lakemedel som nu testas pa
Sahlgrenska vid pyrande MS och
som kanske kan ges for saval skov-
visforlopande MS som progressiv
MS. Lakemedlet heter Brutons
tyrosinkinashammare (BTKi) och
paverkar B-cellerna pa sa satt att
de blockerar Brutons tyrosinki-
nas vilka har en avgorande roll i
B-cellsutvecklingen da det ar av-
gorande for overforing av signaler.
Detta ar det forsta lakemedlet som
skulle kunna ha effekt pa langsamt
expanderade lesioner. Likasa kan
den kanske ge effekt pa inkapslade
och svaratkomliga inflammatio-
ner. De tror och hoppas att denna
medicin skall kunna stoppa saval
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progression i sjukdomen som den
langsamma fortvining och ned-
brytning av nervcellerna i nerv-
systemet som MS medfor.

Vi tackar véra duktiga foreldasare Oluf Andersen och Markus Axelsson
for deras intressanta och informativa forelasningar.

Caroline Persson
Kompassen, Rad & Stod

KALENDER 2023

Dagar att skriva in i kalendern redan nu:

25/1 Café-traff Ataxi 6/5 Neuropromenaden
13/2 Epilepsidagen Inkontinensdagen
28/2  Sallsynta dagen 9/5 Strokedagen

MG dagen 12/5 ME/ CFD-dagen
18/3  Narkolepsidagen 30/5 World MS Day
23/3  Arsmote 19/6 D&J Strannegardens sommar-
29/3  Muskeldag - foreldasningar verksamhet Oppnar
11/4 Parkinsondagen ALS dagen

@ Din primarvardsrehab i Vardval

LCLEL

Goteborg & Kungalv

ki .
Ly -

Har du besvar i din vardag pa grund av neurologisk skada eller sjukdom?

| vart neurovardteam pa Active Rehab finns arbetsterapeuter, fysioterapeuter och logoped
med sarskild kompetens inom neurologisk rehabilitering.

Individuellt anpassad rehabilitering med mojlighet till traning i grupp, tid for social samvaro
med andra i liknande situation, gron rehab och traning i varmvattenbassang.

- Ingen remiss kravs

Har du Parkinsons
sjukdom? Vi kan nu
erbjuda bade LSVT LOUD
och LSVT BIG,
behandlingsmetoder med
bevisad effekt for rost

- Hogkostnadsskydd galler
- 100 kr/besok, 50 kr/grupp
- Nybesok inom tre dagar

- Kostnadsfritt under 20 ar &
over 85 ar.

: : - Erbjuder hembesok och
Kontakt: info@active.nu videosamtal

031-91 96 00

Active Goteborg, Kungsgatan 15, Active Kungalv, Gymnasiegatan 2,
www.active.nu
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POSTTIDNING B

Avsandare: Neuroforbundet Goteborg

Gruvgata 8, van 4
421 30 Vastra Frolunda

Kansliet
Adress Gruvgatan 8, van 4
421 30 Vastra Frolunda
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 Kl. 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

Neuroforbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungalv

Lena Larsson 0702-7150 55
Lars-Gunnar Andersson 0767-98 12 67

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 2022
Ordférande

Vice ordférande

Kassor
Ledamot

Suppleanter
Adjungerad sekreterare

Valberedningen

Kent Andersson 0708-88 03 10
Sara Ekstrom
Michael Ahlberg 0709-66 51 52

Tor Farbrot

Lars Blomqvist
Mattias Lark
Margaretha Sahlin

0768-52 15 43
0736-26 56 06
0709-81 54 63

Erik Dahlstrom
Hedvig Mannius

Madeleine Kyllerfeldt
Sara Ekstrom

Madeleine Kyllerfeldt
Margareta Svensson

Kontaktpersoner for olika diagnoser

(For ovriga diagnoser - kontakta kansliet.)

cp

Migran

MS

Myositer

Narkolepsi

NMD

Parkinson
Polyneuropati (CIDP)
SMA

Spasmodisk dysfoni

MS, dvriga sprak

Daniel Lindstrand
Gunnel Mikaelsson
Mattias Gustavsson
Lena Hellman

0702-3177 14

031-15 26 89

Lois ']Sisjf) 0709-26 18 80
Eva Ostholm
Roar Vik 0734-33 16 66

mikael.fognas@neuro.se
0768-52 15 43
0739-55 45 80

Mikael Fognis
Lars Blomqvist
Gunilla Koch

Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien

Kontaktperson

Forbundskansliet
Besoksadress
Postadress

Telefon

E-post

Hemsida

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 ovriga kontaktuppgifter, kontakta kansliet

&%, For dig som inte redan ar
¥’ medlem i Neuroférbundet

Bli medlem i Neuroférbundet G6teborg och ta del av allt vi

har att erbjuda!

Arsavgiften 2023 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



