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KONTAKTEN

UTLOSTA MS-PSEUDOSKOY

AKTUELLT
Covid-19 och individer med neuromuskulara sjukdomar:

World Muscle Society stallningstagande och rad
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- Arsmbte 2020 > Kallelse till Neuroforbundet Goteborgs
. Ele“mp;o“;f“i?e“,zozo j ARSMOTE 2020 via videokonferens!
° anerade rorelasningar

e MS-skov och infektionsutlosta
MS-pseudoskov

* Covid-19 och individer med 9
neuromuskuldra sjukdomar

Arsmaotet ar foreningens hogsta beslutande organ och medlem-
marnas majlighet till att paverka féreningens framtid. Pa grund
av Covid 19 kommer arets arsmote att genomforas pa ett
annorlunda satt.

Datum: Torsdag 28 maj 2020
Tid: Kl. 18.00 - 20.00
Plats: Videokonferens. Lank till motet skickas till anmélda

deltagare via mail.
Anmailan: Via telefon 031-711 38 04 eller mail info.gbg@neuro.se
SENAST MANDAG 18 MA)

Arsmétet skall fatta beslut om:
Omslagsbild: Goteborgs Hamn Utdrag av féredragningslistan:

Foto: Rita Rak . Godkannande av foregaende ars verksamhetsberattelse och bokslut

. Verksamhetsplan och budget for ar 2020

FRAN REDAKTIONEN ° Styrelsens sammansattning 2020

For att Kontakten skall komma ut L . o o o .
till medlemmarna i tid. méste allt VIKTIGT! Alla kan delta i motet men for att ha rostratt pa arsmotet

material som skall publiceras vara maste f6ljande punkter uppfyllas.

redaktoren tillhanda:

A 1. Medlemsavgiften fér ar 2020 ska vara betald till riksforbundet. Om du ar
Senast den 5:e i varje manad.

osaker pa din betalning, kontakta riksforbundet pa tel. 08-677 70 10.

Redaktor: Rita Rak
Ansvarig 2. Medlem maste kunna identifieras for att ha rostratt darfor kan man endast
utgivare: Tor Farbrot delta via videoldnk med fungerande kamera eller fysiskt narvara pd motet.
Redaktion: Rita Rak,

Madeleine Kyllerfeldt

Bidrag till Kontakten skickas till: Arsmoteshandlingar
Neuroforbundet Géteborg
Kontakten

S. Larmgatan 1

41116 Goteborg

E-post: kontakten.gbg@neuro.se

Handlingar till arsmoétet som verksamhetsplan, ekonomisk redovisning, arsrevi-
sion, budget och valberedningens forslag finns att hamta pa hemsidan alterna-
tivt kan de bestallas fran kansliet via mail.

Annonser: VALKOMMEN!

Helsida 2 000 kr

halvsida 1200 kr

1/4-sida 900 kr

1/8-sida 700 kr Enligt kongressbeslut kommer medlemsavgiften for 2020 att vara 360 kr per
ar for huvudmedlem. Avgiften for anhorigmedlem 180 kr. Betala garna med

Priserna ar samma for farg och autogiro.

svart-vitt.
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PROMENADEN

i Slottsskogen, Goteborg

Ta med dina ndra och kdra, vanner och bekania eller
vem du vill. Alla kan vara med och samla in pengar till
forskning och rebabilitering inom Neurologi.

Det kommer finnas fika att kopa, lotteri och poing-
promenad.

Dag & tid: Neuropromenaden ar flyttad till
l6rdag den 29 augusti
Plats: Slottsskogen, GOteborg

OBS! Samling vid stora dammen, ingang fran
Margretebergsgatan.

Avgift: Allt vi forvantar oss 4r att deltagarna
vanligen ger en gava till Neurofonden
i samband med anmalan. Alla intdkter gar
till att finansiera stédjande insatser inom
forskning om Neurologiska diagnoser,

beloppet bestammer du sjalv.

Anmidlan:  Pa www.neuropromenaden.se du kan
aven ringa kansliet eller skanna

QR koden som kommer i ndsta nummer
av Kontakten. Anmalan beraknas Oppna

inom kort.

Over en halv miljon minniskor i Sverige lever
med neurologiska diagnoser som t ex Stroke,
MS, Parkinsons, Epilepsi och neuromuskulara
sjukdomar.

Allt du behover gora ar att anmala dig och
komma till Neuroférbundets partytalt vid sam-
lingsplatsen. Dar valjer du ett eller flera av de
fargband som symboliserar Neuroférbundets
diagnoser och startar darefter den 1,8 km langa
promenaden.

For mer information,

mejla oss pa info@neuropromenaden.se
eller ga med i var Facebookgrupp
www.facebook.com/neuropromenaden

Bilden dr fran Strannegaden 2019

Strannegarden
sommaren 2020

Tyvarr har Strannegarden stangt i sommar pa grund av
coronavirusets spridning. Anlaggningen kommer renoveras
och forhoppningsvis kommer vi att ha 6ppet ndasta sommar.
Plats: Strannegdrden
Jojos vag 33
439 31 Onsala
tel. 0300-613 09

DIAGNOSTRAFFAR

Cafétraff for dig med MS

Dessvérre ar cafétraffarna instéllda tillsvidare pa grund av
den radande coronapandemin.
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Planerade forelasningar

Pa grund av covid-19:s spridning har vara storre
forelasningar skjutits fram. Féljande datum galler tills
vidare.

Polyneuropati

Foreldisare Anders Larsson, éverléikare

Tid: Flyttad till mandag 28 september
Plats: Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12

World MS Day

Var drliga féreldsning med professor Oluf Andersson

Tid: Flyttad till torsdag 1 oktober
Plats: Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12

Sa mycket mer an ALS

Kim Kanefur berdittar sin historia om hur det dr att leva som
anhérig till ndgon med ALS.

Tid: Flyttad till mandag 21 september
Scandic Hotell Opalen

Plats:

Kim Karnefur ér 32 dr gammal, polis och nybliven far.
Han foljde och tog hand om sin pappa som 2015 fick
diagnosen ALS.

Intresserad av att jobba ideellt
inom Neuroforbundet Goteborg?

Vi soker dig med kunskaper inom juridik
eller ekonomi.

Kontakta valberedningen: Madeleine Kyllerfeldt
tel. 031-711 38 04, e-post: madeleine.gbg@neuro.se

NOTISER

Guiden till dina rattigheter

Kanner du till
funktionsrattsguiden?

Funktionsrittsguiden utgar fran FN-konventionen om
rattigheter fér personer med funktionsnedsattning som
Sverige har skrivit under.

Funktionsrattsguiden 4r framtagen av Funktionsratt Sveri-
ges projekt "Fran snack till verkstad". Den véander sig till dig
som har nagon form av funktionsnedséttning och vill veta
mer om dina rattigheter och hur du ska gora for att ansoka
om stod eller overklaga beslut fran myndigheter.

Pa Neuro.se under Vrt arbete/Juridiska rad och tips finns
nu en lank till Funktionsrattsguiden. Dar finns ocksé
Rapporten "Respekt for dina rattigheter" som Funktionsratt
Sverige tagit fram.
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FORSKNING OCH VETENSKAP

MS-SKOV OCH INFEKTIONSUTLOSTA MS-PSEUDOSKOV

SAMMANFATTNING

Madnga infektioner, med virus eller bakterier, féljs av utmattning och

kraftnedsdttning, vilket kan fa allvarliga konsekvenser fér personer
som redan har fatigue eller férlamningar. Detta gdller fér manga
olika neurologiska diagnoser. Risken ér hég for personer med ut-
talade motoriska handikapp och dr speciellt hég vid redan nedsatt
andnings- och svalgfunktion. Infektionsutlést trétthet blir ofta Idng-
varigare hos personer med neurologiska sjukdomar.

Det finns ingen bevisad risk att infektioner framkallar nya MS-plack.
Déremot finns det fér MS-patienter en speciell risk, némligen att
infektioner, speciellt med feber, utléser ett skovliknande tillstand,
ett pseudoskov. Vilket inte beror pa nya plack, utan pa att redan
skadade nervfibrer fungerar simre vid hégre kroppstemperatur.
Pseudoskovet kan ge lika allvarliga symtom som ett skov, men dr

kortvarigare.

Risken fér pseudoskov i samband med Covid-19-infektion hos
MS-sjuka med delvis dolda myelinskador bér uppmdrksammas.

MS-SKOV

Ett MS-skov (dkta skov) definie-
ras som hastigt — inom dagar till
veckor — insattande tillkomst av
nya MS-symtom eller forsamring
av tidigare symtom som haller i
sig i minst 24 timmar. Skovsymto-
men kan vara synnervsinflamma-
tion (ca 25 %), hjarnstamssymtom
(yrsel, dubbelseende, ca 25 %),
ryggmargssymtom  (kdnselstor-
ningar, forlamningar ca 40 %)
eller symtom fran andra omra-
den i hjarnan (ca 15 %) och klingar
oftast av inom dagar, veckor eller
manader, men kan helt eller delvis
bli bestaende.

MS-PSEUDOSKOV

Ett pseudoskov (odkta skov)
framkallar liknande symtom som
ett skov, men ar ofta Overgden-
de inom nagra dagar. Typiskt ar
feberutlosta  pseudoskov  som
pagar sa lange kropps-
temperaturen ar Over en Viss
niva. Pseudoskov forekommer
aven i samband med utmattning,

antingen fysisk (dar hojd kropps-
temperatur i samband med mus-
kelarbete kan spela en roll) eller
mental, ofta kombinerat.

Pseudoskov hos MS-patienter
forekommer bade i sjukdomens
skovfas och i progressfasen (gil-
ler bade primar och sekundar
progression). I skovfasen upptri-
der pseudoskovet oftast under
tiden efter ett skov, da det kopie-
rar senaste skovets symtom. T.ex.
efter en synnervsinflammation
som i Ovrigt forefaller utlakt, kan
kroppslig anstrangning framkal-
la Overgaende dimsyn pa samma
O0ga som nyligen drabbats av syn-
nervsinflammationen. Det fore-
kommer ocksa att ett pseudoskov,
som utlosts av t.ex. anstring-
ning, kan utldésa nya symtom som
forebadar symtombilden i ett
kommande skov, vars symtom
da antas ha forelegat i subkli-
nisk (omérkbar) form fore det
tydliga skovet. Det wvanligas-
te pseudoskovet upptrader
dock (som ett palagrat skov) i

Oluf Andersen, professor emeritus

pa instutionen for neurovetenskap

och fysiologi, Goteborgs Universitet
och fortroendelakare for
Neuroforbundet Goteborg.

progressfasen, nar en patient med
pagaende progress far en akut pa-
spadning av symtom fran samma
funktioner som redan drabbats
av progressen. T.ex. kan en gang-
storning som hittills medfort
behov av stodkappar 0ka och ge
behov av rullstol under nagra dagar
i samband med en febril urinvags-
infektion. Aveniprogressfasenkan
pseudoskov forebada kommande
symtom, t.ex. kan en synstorning
eller yrsel som uppkommer i sam-
band med febril urinvagsinfektion
forvarna om att progressen sena-
re aven kommer att omfatta den
typen av storning av ogon-
rorelserna som  kallas INO
(Internuklear oftalmoplegi).

Aven om manga faktorer kan
framkalla ett pseudoskov ar feber
anda den starkaste och tydlig-
aste. Innan vi forklarar det skall
vi kort paminna om uppbygg-
naden av myelinet, som ar ett
skyddande och elektriskt
isolerande holje, en ski-
da runt nervfibrerna som gor
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att vara elektrokemiska nerv-
impulser kan ro6ra sig oerhort
snabbt (ungefir 50 meter i sekun-
den). Myelinet byggs upp genom
att de myelinbildande cellerna
roterar runt nervfibern i segment
pa ca 1 millimeter och lagger skikt
pa skikt av myelin, upp till 20 varv
(som alltsd bygger upp en skida
med 20 skikt). Olika fibrer har olika
antal skikt av myelin motsvarande
kraven pa snabbhet i olika delar av
natverket. Manga varv, dvs. kraftig
myelinskida ger snabb lednings-
hastighet.

Hos MS-sjuka dar immunsyste-
mets celler och antikroppar skadar
myelinet under den autoimmuna
processen, kan storre eller mindre
del av myelinskidan ga forlorad. I
skadade omraden med tunnare my-
elin ror sig nervimpulsen onormalt
langsamt och vid forlust av myelin-
skidan minskar impulshastigheten
pa en bevarad nervfiber till ca 1
meter i sekunden. MS-angreppen

ar flackvisa och alla grader mellan
en skadad till en normal myelin-
skida kan uppkomma. Denna varia-
bilitet tillsammans med var skadan
skett i nervsystemet, hur manga
fibrer som skadats och inte minst
om skadan blivit sa svar att aven
nerviibern foOrtvinat, forklarar
variationen i MS-symtomen. Det
kan ge allt frdn litta domning-
ar, trotthet, langsamhet till svara
handikapp.

For att forsta det feber-
utlosta pseudoskovet maste man
inse sambandet mellan myelin-
tjockleken som stdr for isolering-
en mot de elektriska impulserna —
antalet varv — och impulshastig-
heten. Normala nervfibrer leder
optimalt omkring 37 grader och
hastigheten minskar kraftigt vid
nedkylning, men for MS ar det
mer dramatiskt vad som han-
der vid uppvarmning, dvs. mus-
kel arbete eller feber. Vid en viss
kritisk kroppstemperatur

FIGURTEXT:

sjunker nervledningshastigheten
snabbt och fibern upphor att leda
nervimpulser, vilket kallas nerv-
ledningsblock. Den kritiska temp-
eraturenienviss nervfiber ar starkt
beroende av hur mycket fibern ar
skadad. For jamforelse: De flesta av
oss har hort talas om “varmeslag”,
en extrem och livsfarlig situation
dar nervledningsblock intraffar,
namligen vid kroppstemperatur
over 42 grader. Da handlar det om
ett tillstdnd med koma, nar manga
fibrer i hjarnan drabbas av detta.
Poangen vid MS som slar flackvis,
ar att ett nervledningsblock kan in-
traffa i nervbanor pa olika stallen —
kanske i en liten nervbana i rygg-
margen eller i nervtradar i synnerv
eller i kanselnerver till handen.
Beroende pa om MS-inflammatio-
nen redan har skadat nervtradar
just dar. Detta samband framgar av
figurennedan, somvisarsambandet
mellan  kroppstemperatur och
nervledningsblock. Eftersom MS
skadar hogst olika pa olika stallen

Visar att nervledningshastigheten i den normala
fibern har ett optimum vid och strax éver 37 gra-
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der och sjunker vid nedkylning, samt att det strax
over detta optimala temperaturintervall intraffar
ett abrupt fall i hastigheten atfoljt av ett totalt led-
v ningsblock. Féljande 5 fibrer uppvisar tilltagande
skada som simulerar MS-angrepp, dar 0.5, 0.33,
0.2, 0.1 resp. 0.06 delar av myelinskidan ar kvar
(skidans diameter mattes som elektrisk resistans).
Figuren ar en forenkling pa sa vis att den endast
tar hansyn till myelinskadan, dar det forsta inflam-
matoriska angreppet sker. Men den atféljande
skadan pa nervfibern (neurodegeneration, ett
resultat av myelinskadan) kan pa sikt orsaka sva-
rare, progressiva symtom. Om dven nervfiberns
diameter darmed minskat skulle kurvorna ligga
lagre, d.v.s. med lagre temperatur vid nervled-

ANM. Bilden &r reproducerad fran Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry 1974, 37, 152-161
med tillstand fran forlaget. Det har naturligtvis inte varit mojligt att mata dessa nervledningshastigheter
direkt hos en manniska med MS. Figuren visar en matematisk modell baserat pa experimentella studier pa
isolerade frilagda nervfibrer fran octopus, men aterspeglar trovardigt vad som kan handa vid MS.
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i hjarna och ryggmarg, blir temp-
eraturen da nervledningsblock
intraffar pa olika stallen olika.
En viss nervfiber far en svar my-
elinskada som ger pseudoskov
vid kroppstemperatur 41 grader
(t.ex. om MS-patienten far svar
infektion med sepsis). En annan
punkt far en mattlig myelinska-
da och slas ut vid 39 grader (kan
intraffa vid urinvagsinfektioner).
Medan en punkt med en lindri-
gare myelinskada slas ut vid 38
grader (en temperatur som man
normalt har Overgdende vid kraf-
tigt muskelarbete) och ibland kan
man “vidcka” utslagna nervfibrer
till liv genom att kortvarigt sdnka
kroppstemperaturen till 36 grader.

En virusinfektion kan alltsa sla
ut olika funktioner beroende pa
vilka myelinskador som redan
finns och hur hég febern blir. Aven
om vissa pseudoskov kan orsa-
ka svara handikapp ar det viktigt
att veta att det minskar om man
far den utlésande faktorn — fram-
for allt febern — under kontroll.

Flera epidemiologiska studier
visade en O0kad risk for ett MS-skov
i samband med 6vre luftvigsinfek-
tioner (har ingick vanliga forkyl-
ningar). Data som anvindes i dessa
studier var antalet skov under in-
fektionsperioder (som definiera-
des lite olika, antingen korta, tva
veckor efter att infektionen borjat
eller langre, t.ex. fran en vecka fore
till tre veckor efter att infektionen
boérjat). Problemet var att dessa
studier var okontrollerade, base-
rade pa att deltagande personer
med MS sjalva rapporterade skov
och infektioner. I senare studier
baserade pa magnetkameraunder-
sokningar, antingen regelbundna
med en manads intervall eller i
samband med infektioner, visade
tva av tre studier inget samband
mellan infektioner och uppkomst
av MS-plack. Detta ar inte slut-
giltigt avklarat, men det finns idag
inget stod for att infektioner skulle
framkalla MS-plack.

” Om en MS-sjuk
som drabbats

av Covid-19 far snabbi
okande neurologiska
bhandikapp bor ett
feberutlost pseudoskov
misstankas och
feberreducerande
atgarder overvigas.

MS OCH CORONAVIRUS

Maianga fragor runt coronavirus
och MS ar pga. den korta obser-
vationstiden obesvarade, men
stora anstriangningar gors nu for
att fanga in sadan information. I
svenska MS-registret finns nu en
modul diar man vid varje patient-
kontakt kan registrera eventuell
Covid-19, eventuella komplikatio-
ner och eventuella konsekvenser
for medicineringen. Dessa data
fran det svenska och andra natio-
nella MS-register samlas nu till en
internationell databas som hante-
ras av MSIF www.msif.org i samar-
bete www.msdataalliance.com.

Det finns fortfarande inget som
tyder pa att coronavirus skulle ut-
16sa akta MS-skov, eftersom vanli-
ga luftvagsvirus inte innebar nagon
pavisbar risk. Dessutom gav SARS
(epidemin 2004) som ju berodde
pa ett beslaktat coronavirus, veter-
ligt inte nagra neurologiska biverk-
ningar. Det har hittills inte visat
sig vara nagon risk for neurologis-
ka komplikationer efter Covid-19,
dock ett fall av Guillain-Barré samt
ett fall av hjarninflammation har
rapporterats bland ett extremt
stort antal drabbade. Diremot
eftersom svar coronavirus-
infektion ledsagas av hog feber, kan
man forutsiaga att pseudoskov med
kraftiga symtomokningar kommer
att intraffa hos MS-patienter som
ar disponerade pa grund av delvis
dolda myelinskador. Ofta har dessa

patienter erfarenhet av pseudo-
skov fran tidigare feberepisoder,
lite beroende av hur hog feber det
handlar om.

Detta ar en Ogonblicksbild av
aktuella data och det finns givet-
vis valdigt mycket annat att tdnka
pa, bl.a. att MS-patienter som ar
dldre eller har andra sjukdomar
(hogt blodtryck, lungsjukdomar) ar
dubbelt sdrbara. I denna artikel
fokuserar vi pa neurologiska aspek-
ter, men det allvarliga senstadiet i
coronasjukdomen som leder till
respiratorvard ledsagas ofta av
sepsis med coronaangrepp pa flera
organ utover lungorna.

INFEKTIONER OCH MS-MEDICINER
Vid denna
ning fanns inga rapporter om att
MS-medicinerna skulle innebara
nagon Okad risk fOr svarare sym-
tom vid coronavirusinfektion. Pa
svenska MS-sallskapets hemsida
www.mssallskapet.se finns en gra-
dering av teoretiska risker for olika
MS-ldakemedel, men riktlinjer for
den praktiska hanteringen saknas
annu. Eftersom MabThera blivit
ett dominerande MS-lakemedel i
Sverige tar vi detta som exempel.
MabThera hammar vissa av vara
vita blodkroppar, B-celler med yt-
markoren CD20, som &r pa vig att
utvecklas till antikroppsbildan-
de celler. Det ar inte sa sannolikt
att MabTherabehandling skulle
innebdra en allvarligt okad risk
vid coronavirusinfektion efter-
som MabThera specifikt himmar
just B-celler (viktiga framst for
bakteriella infektioner) och virus-
forsvaret ar T-cellsberoende. Det
finns dock stor osidkerhet hir, och
reaktivering av zoster (baltros) och
hepatit beskrivs som en okad risk
vid MabTherabehandling och en-
staka allvarliga TBE-infektioner
har observerats hos MabTherabe-
handlade (forvisso i dessa fall inte
pa MS-indikation). Det ar dessut-
om mojligt att patienter som stér
pa MabThera inte kan utveckla

artikels presslagg-
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den atravarda immuniteten efter
genomgangen coronavirus-
infektion. Efter en sed-
vanlig MabTherados lig-
ger nivan CD20-markerade
celler i blodet 1agst efter 3-4 mana-
der och tenderar att aterhamta sig
efter 6 manader, men enligt svens-
ka erfarenheter ser man anda
ingen tendens till att MS-aktivi-
tet aterkommer efter 6 manader.
Flertalet B-celler finns i kroppens
lymfsystem och lymfkortlar, inte i
blodet. Reumatologerna, som har
lang erfarenhet av MabTherabe-
handling, verkar inte forlita sig pa
CD20-vardet som behandlingskon-
troll. Utan i den reumatologiska
litteraturen diskuterar man storre
paneler av olika typer vita blod-
kroppar som kan hjalpa till att ut-
vardera behandlingseffekten. Ifall
padgdende  MabTherabehandling
innebar en okad risk vid coronavi-
rusinfektion gar det inte enkelt att
omedelbart minimera denna risk.
Fortfarande forsoker man 4nda

att minimera risken genom for-
drojning av nasta intravendsa dos,
oftast 3 manaders fordrojning
(men olika pa olika centra) av pla-
nerade halvdrsdoser av MabThera
under Covid-19-epidemin. Det finns
ingen siker dokumentation som
kan vaga for- respektive nackde-
lar med detta. Aterigen kan be-

Om en MS-sjuk som drabbats
av Covid-19-infektion far hastigt
okande neurologiska handikapp
som eventuellt bidrar till intensiv-
vardsindikation, bor mojligheten
av ett feberutlost pseudoskov inga
i den diagnostiska analysen och
feberreducerande atgarder kan
Overvagas.

vakningen med vart nationella
MS-register ge fortlopande
formation om eventuella corona-
viruskomplikationer eller eventuell
Okning av skov. Det forefaller
logiskt att oOvervaka forlangning
av ordinarie behandlingsintervall
med tdtare MR-kontroller.

Jag tackar Caroline Persson pa
Kompassen Rad & Stod for
genomarbetning av manuskript.

in-

Oluf Andersen, professor emeritus
pa instutionen for neurovelenskap
och fysiologi, Goteborgs Universitet

och fortroendelikare for
Brasklapp: Aven om det dr hog- Neuroforbundet Goteborg.
aktuellt att diskutera teoretiska
risker med Covid-19 hos patienter
som star pa MabThera, far vi inte
glomma ett stort antal sakerstallda
okade risker med olika infektioner
i samband med pagdende behand-

ling med olika MS-ldkemedel.

https://neurophys.gu.se/
sektioner/klinisk-neurovetenskap/
forskning/neurologi/ms

Foto: Roland Hansen

KONKLUSION
” Atalades for ’ Hefer det )
krokben. Filldes i skartorsdag for att
tingsréitten. det ar en nastan rod
dag?

’ Vad var det som
gjorde att du foll ner i
spelmissbruk?

- Jag tippade.

ULF BENKEL

Ulf ar frilansjournalist, forelasare och forfattare och har de senaste
tolv-tretton dren dgnat sig mycket at ordvitsar och ordvitsande. Hit-
tills har detta bland annat tagit sig uttryck i fyra bocker, vitskontot
Goteborrrrg! pa Instagram samt aterkommande foreldsningar i amnet
pa bibliotek och i bokhandlar, pa museer och i kulturhus, i skolor, hos
foreningar och pa litteratur- och sprakkonferenser.

Ulf besOkte oss den 12 mars och berdttade om vitsar. Det var en upp-
skattad och popular aktivitet. Det bjods pa fika, mycket skratt och
trevlig gemenskap.
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Covid-19 och individer med neuromuskulara sjukdomar: World Muscle Society stéllningstagande och rad
Neuromuskuladra sjukdomar omfattar manga olika diagnoser med starkt varierande funktionshinder dven
hos individer med samma diagnos. Det ar darfor svart att ge specifika rekommendationer som &r genera-
liserbara men féljande rekommendationer &r tillampliga pa manga neuromuskulara sjukdomar. Dessa re-

kommendationer har utformats for i forsta hand patienter, vardgivare, icke-specialister inom
varden och neurologer. Dessa avser ocksa informera neuromuskulara specialister om ofta
stallda fragor och basala servicebehov. Referenser for fordjupning ar bifogade.

Notera: Covid-19 ar ett kunskapsomrade med snabb utveckling. Raden i detta dokument

avses revideras regelbundet, initialt tva ggr/vecka.

Covid-19 och individer med neuromuskulara sjukdomar:

World Muscle Society stallningstagande och rad

1. Har individer med neuromus-
kuldra sjukdomar hogre risk?

Nationella neurologiska for-
eningar och neuromuskulara
natverk (Association of British
Neurologists, European Referen-
ce Network EURO-NMD m.fl.)
har framstallt vagledande doku-
ment om betydelsen av Covid-19
vid neurologiska sjukdomar och
behandling. Dessa dokument
definierar risk for ett allvarligt
forlopp vid Covid-19 som hog eller
mattligt hog vid alla former av
neuromuskulara sjukdomar, utom
de mest lindriga. Kdnnetecken,
som ar associerade med hog

eller mycket hog risk for allvarlig
sjukdomsutveckling vid Covid-19
inkluderar t.ex.:

*  Muskelsvaghet i andnings-
muskler som brostkorg och
diafragma, som leder till sdnkt
andningsvolym under 60% av
forvantat (FVC<60%), sarskilt
hos patienter dar aven ky-
foskolios forekommer

* Anvandning av andningsstod
med mask eller trakeostomi

* Svag hostférmaga med ned-
satt férmaga att halla and-
ningsvagar rena frin slem
p.g.a. svaljningssvarigheter

*  Trakeostomi

* Hjartakomma (och/eller be-
handling f6r hjartsjukdom)

* Risk for forsamring vid feber,
fasta eller infektion

* Risk for rhabdomyolys vid
feber, fasta eller infektion

* Samtidig diabetes och 6vervikt

* Behandling med steroider
och/eller annan immundam-
pande behandling

2. Vad behover individer med
neuromuskular sjukdom gora
for att undvika infektion?

Covid-19 sprids genom droppburen
smitta niar en infekterad person
hostar, nyser eller pratar, eller moj-
ligen via berdring av en yta med
droppar innehallande virus. Indi-
vider med neuromusklar sjukdom
och risk for allvarligt sjukdoms-
forlopp vid Covid-19 infektion,
som beskrivet ovan, skall iaktta-
ga foljande forsiktighetsatgarder:

» Halla avstand fran andra pa
minst 2 meter. For hogriskin-
divider (Enligt punkt 1) ar
sjalvisolering rekommenderat.
Myndigheternas rad hur sa-
dan isolering skall genomforas
skall foljas.

* Arbete pa distans uppmuntras
eller sprida ut arbetstiden pa
arbetsplatsen

Undvika folksamlingar och all-
manna transporter. Manniskor
i allmanhet skall undvika be-
soka personer i riskgrupper.

Tvatta handerna ofta (20
sekunder med tval och varmt
vatten), anvand 60% akohol-
baserad hand desinfektions-
medel och genomfor desinfek-
tion av ytor.

Véardgivare bor helst vara bo-
ende hos vardtagaren. Viktiga
bestkande vardgivare (tex for
att lamna stod for andnings
utrustning) skall bara ansikts-
mask och adekvat personlig
skyddsutrustning i enlighet
med officiella reckommendatio-
ner for att undvika spridande
av smitta.

Besok av sjukgymnast avrades
frdn men sjukgymnastisk rad-
givning bor ske pa distans sd
att fysisk aktivitet fortsatter.
Detta kan ske per telefon eller
via videolank.

Det ar viktigt att forbereda
for alla eventualiteter, till
exempel néir vardgivare ar
franvarande p.g.a. sjukdom
eller befinner sig i karantén.
Personer som har ansvar

for organisationen av vard i
hemmet maste ha en overblick
over personalsituationen vid

KONTAKTEN NR 4 - MAJ 2020



AKTUELLT

varje tillfalle. En plan for hur
véardtagarens behov tillfreds-
stalls utan att utnyttja sjuk-
husvard skall goras

* Myndigheternas rad om hur
man bast skyddar sig sjalv och
andra uppdateras regelbun-
det och forfattarna av detta
dokument tillrader patienter,
vardgivare och medicinska
experter att f6lja dessa upp-
daterade rekommendationer
fran myndigheterna i det land
man bor i.

3. Vilka konsekvenser far ris-
ken for Covid-19 infektion pa
behandling av individer med
neuromuskular sjukdom?

« Patienter maste forsikra sig
om att ha ett adekvat forrad
av mediciner och utrustning/
tillbehor for andningsstod
for en langre tid av isolering
(minst en manads behov)

« Patienter och vardgivare bor
anvanda sig av on-line baserad
apotekstjanst och leverans av
annan nodvandig utrustning.

» Patienter och vardgivare
behover bli val fortrogna med
hur man hanterar akuta situ-
ationer som kan uppkomma
och som ar sarskilt viktiga for
den specifika neuromuskulara
sjukdomen och den utrustning
man anvander.

+ Patienter med Duchennes
muskeldystrofi med steroid-
behandling bor fortsatta med
denna. Steroidbehandling far
aldrig avslutas plotsligt, och
det kan finnas ett behov av att
Oka steroiddosen i samband
med tillstotande sjukdom.

¢ Immunsuppression vid inflam-
matoriska muskelsjukdomar,
myasthenia gravis och perifera
neuropatier skall inte avslutas
utom vid speciella omstandig-
heter och da efter konsulta-
tion av neuromuskular specia-
list (Se ocksa referens nedan).

+ Patienter bor fortsatta med

sinordinarie behandling for
hjartsjukdom inklusive angi-
otensin converting enzyme
(ACE) hdmmare och angio-
tensin receptor blockerare.
Oriktig och missledande infor-
mation har spridits angaende
en potentiellt negativ effekt av
denna behandling i samband
med Covid-19, vilket inte har
stod i nagra vetenskapliga
studier eller kliniska observa-
tioner.

Behov av isolering kan fa konse-
kvenser pa genomforandet av lake-
medelsbehandling (t.ex. nusi-
nersen (Spinraza), alglucosidase
alfa (Myozyme), intravends im-
munoglobulin (IVIg) och rituxi-
mab infusioner eller behandlingar
relaterade till lakemedelsstudier).
Dessa behandlingar skall vanligtvis
inte avbrytas, men savitt mojligt
flyttas till att ges utanf6ér sjukhus
( t.ex i hemmet), och forhand-
ling med respektive foretag kan
goras for att samverka kring
detta. IVIg kan bytas mot subku-
tant immunoglobulin nar sa ar
mojligt. Vid lakemedelsstudier
skall respektive centra konsulte-
ras.

4. Vad kravs for att garantera
fungerande andningsunderstod
vid isolering (andningsblasor,
PEP-mask, hemventilatorer etc.)

» Telefonlinjer for uppbackning
och rad bor ges till patienten
fran deras respektive neuro-
muskulara centrum.

+ Patienten bor ha en latt iden-
tifierat och synlig kontaktin-
formation till sitt neuromus-
kulara centrum.

Patientens neuromuskuliara cen-
trum bor aktivt kontakta patien-
ter med andningsstod for att
forsakra att de har relevant infor-
mation och adekvat utrustning.

5. Nar skall individer med neur-
omuskular sjukdom soka vard
vid symptom pa infektion?

Inlaggning pa sjukhus skall undvi-
kas om mojligt men skall inte for-
drojas om det d4r nédvandigt. Detta
kan vara ett svart beslut. Individer
med neuromuskular sjukdom skall
vara medvetna om:

* Akutmottagningar kan vara
under stor press

* Individuella lander kan ha
beslutad handlaggning avse-
ende prioritering. Dessa kan
fa betydelse for intensivvard
for patienter med neuromus-
kular sjukdom, som ar i behov
av andningsst6d. Termerna
obotlig och ej behandlingsbar
kan blandas ihop av medicinsk
personal. Neuromuskulara
sjukdomar kan vara obotliga
men dom ar behandlingsbara
och detta har stor betydelse
for beslut avseende eventuell
intensivvard.

* Anvandandet av patientens
hemutrustning (t.ex venti-
lator) kan vara forbjuden pa
vissa sjukhus genom regelverk
for att hindra smittspridning.
Idealiskt bor det finnas en
alternativ plan.

6. Kan behandling for Covid-19
ha negativa effekter pa neuro-
muskuldr sjukdom?

* Manga behandlingar for
Covid-19 ar under pagaende
utvardering. Nagra av dessa
kan paverka den neuromusku-
lara funktionen: till exempel
chloroquine och azithromycin
ar inte sakra vid myasthenia
gravis savida inte andnings-
stod finns tillgdngligt.

+ Chloroquine och azithromy-
cin behandling kan anvandas
forsoksvis for att behandla
Covid-19. Speciellt i kombi-
nation, maste detta noggrant
foljas hos patienter med
Duchenne muskeldystrofi och
andra myopatier med hjart-
engagemang, med avseende
pa risk for arrytmier p.g.a.
forlangt QT interval.

KONTAKTEN NR 4 - MAJ 2020



AKTUELLT

* Andra behandlingar kan ha
effekt pa specifika neuromus-
kuldra sjukdomar (sarskilt
metabola, mitokondriella och
myotona sjukdomar liksom
sjukdomar i neuromuskuldra
transmissionen), och anato-
miska forutsattningar kan pa-
verka mojligheter for behand-
ling (t.ex. 1dngvarig ventilering
i buklage).

+ Forsok med olika oprovade
behandlingar f6r Covid-19
kan ibland erbjudas av med-
kansla och forhoppning om
effekt men utanfér ramen f6r
en behandlingsstudie. Sddan
behandling skall bara accep-
teras efter konsultation av
patientens neuromuskulara
specialist.

7. Vad skall neuromuskuldra
specialister gora for att stodja
akut medicinska och intensiv-
vards beslut nar patienter med
neuromuskuldra sjukdomar
laggs in och vid behov av ut6-
kad behandling och begrins-
ningar i behandlingskapacitet?

Beslut om inldggning vid intensiv-
vardsavdelning kan vara beroende
av forvantad eller faktisk kapa-
citetsbegransning.  Prioriterings
principer kan vara beslutade. Det-
ta kan fa praktiska och etiska kon-
sekvenser.

* Det maste finnas ett néra
samarbete mellan neuromus-
kulara specialister och lungla-
kare.

*  Den neuromuskulira speci-
alisten maste vara tillganglig
for att sakerstalla att patienter
med neuromuskular sjukdom
far en korrekt handlaggning
avseende intensivvardsplats.

e Idealt, s har neuromuskuldra
specialister varit delaktiga i
att formulera sjukhuspolicy,
besluts gang och dokumenta-
tions regler.

* Neuromuskulara specialister
maste utveckla riktlinjer for

behandling sa att patienter
stannar i hemmet sa 1angt det
ar mojligt.

8. Vilket patientstod skall
neuomuskuladra centra
tillhandahalla?

Neuromuskuldra centra och speci-
alistmottagningar bor strava efter
att tillhandahalla f6ljande:

* En telefonlinje for patienter
bemannad av personal vid
neuromuskular specialistmot-
tagning och med uppbackning
av neuromuskular specialist-
lakare (for vuxna respektive
barn).

+  Mojligheter att fortsatta ru-
tinsjukvard med mottagning
via videolank eller telemedicin
(for detta andamal kan na-
tionella och sjukhus specifika
sakerhetsregler komma att
behéva modifieras).

Strategier for utokad hemven-
tilator support.

» Strategier for att bibehalla
sjukhusbaserade behandlingar
med minst mojliga storning.

* Neuromuskulara specialister
bor diskutera med sjukhusets
akut-, medicin- och intensiv-
vards- avdelningar avseende
restriktioner for nyttjande av
patienternas hemventilatorer.

* Neuromuskulara specialister
bor stodja sitt sjukhus for att
definiera rekommenderad ut-
rustning och tillforsakra deras
tillganglighet (t.ex. munskydd
for intensivvard och virus-
partikel filter fOr att kunna
utnyttja patienternas hem-
ventilatorer pa sjukhus).

Samverkan och delaktighet i var-

den pa intensivvardsenheterna.

9. Ny information om Covid-19
av betydelse fér neuromuskular
sukdom:

Hjarta:

+ Data visar att hjartsjukdom
vid neuromuskular sjukdom
har en kliniskt viktig betydelse

for sjuklighet och 6verlevnad
vid Covid-19 infektion och
hjartovervakning tillrads hos
patienter med kand kar-
diomyopati och/eller risk for
arytmi.

Ytterligare information
Dokumentation finns vid:

https://www.theabn.org/page/
CoviD-19

https://neuromuscularnetwork.ca/
news/covid-19-and-neuromusclar-
patients-la-covid-19-et-les-
patients-neuromusculaires/

https://www.youtube.com/
watch?v=3DKEeRV8alA&feature
=youtu.be

http://www.eamda.
eu/2020/03/19/coronavirus-covid-
19-information-for-people-with-
nmd/

https://www.gov.uk/government/
publications/guidance-on-shieding
and-protecting-extremely-
vulnerable-persons-from-covid-19/
guidance-on-shielding-and-
protecting-extremely-vulnerable-
persons-from-covid-19

https://ern-euro-nmd.eu/
European Neuromuscular Centre
website: www.enmc.org

Referencer:

D’Antiga L. Coronaviruses and immunos-
uppressed patients. The facts during the
third epidemic. Liver Transpl. 2020 Mar
20. doi: 10.1002/1t.25756. [Epub ahead
of print]

https://www.nejm.org/doi/
full/10.1056/NEJMsr2005760?query=RP

Forfattare till detta dokument
Sammanstallt av

Maxwell S. Damian, PhD, FNCS,

FEAN. Medlemmarna i styrelsen for
World Muscle Society (WMS) (www.
worldmusclesociety.org) Medlemmar-
na i Editorial Board, Neuromuscular
Disorders, officiell tidskrift for WMS5
april 2020

Oversittning till svenska: Anders
Oldfors, Mar Tulinius
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Avsandare: Neuroforbundet Goteborg
S. Larmgatan 1
411 16 Goteborg

Kansliet
Postadress Sodra Larmgatan 1
41116 Goteborg
Besoksadress Arkitektgatan 2
Telefon 031-711 38 04
E-post info.gbg@neuro.se
Hemsida neuro.se/goteborg
Plusgiro 12130-1
Bankgiro 5416-5840
Swish 1232373066
Oppettider Man-tors, kl. 10-15
Telefontid Kl.10-12, 13—15
Kanslipersonal
Madeleine Kyllerfeldt Man - tors
Caroline Persson Man - tors
Terese Antonsson Man - tors
Rita Rak Man - tors
Kompassen
Caroline Persson Min - tors
E-post kompassen.gbg@neuro.se
Strannegarden
Adress Jojos vag 33
439 31 Onsala
Telefon 0300-613 09 (juni-aug)

Neuroforbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungalv

Inger Larsson 0303-2111 28
Lars-Gunnar Andersson 0705-94 45 72

Neuroférbundet

Vastra Gotaland

Adress Kapellevagen 1 A
451 44 Uddevalla

Telefon 0793-37 10 08

E-post va-gotaland@neuro.se

Forbundskansliet

Beso6ksadress Neuroférbundet
Agatan12 C

172 62 Sundbyberg

Postadress Box 4086
17104 Solna

Telefon 08-677 70 10,
E-post info@neuro.se
Hemsida WWW.Neuro.se
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FORBUNDET Géteborg
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Ordférande Tor Farbrot Kansliet
Vice ordférande Runa Zetterman 031-87 20 74
Kassor Kent Andersson 0708-88 03 10
Sekreterare Maria Hagsten Kansliet
Ledamot Michael Ahlberg 0709-66 51 52
Martin Radberg 076-134 51 70
Lars Blomqvist Kansliet
Suppleanter Patrik Brandby Kansliet
Ted Ekenberg Kansliet
Erik Dahlstrom Kansliet
Margaretha Sahlin Kansliet
Valberedningen Sara Ekstrom
Madeleine Kyllerfeldt

Margareta Svensson.

Kontakta kansliet for telefonnr.

Kontaktpersoner for olika diagnoser
(For ovriga diagnoser - kontakta kansliet.)

ALS Eva de Coursey 031-711 38 04
cpP Daniel Lindstrand 031-711 38 04
MG Margaretha Andersson 031-711 38 04
Ms Mattias Gustavsson 031-711 38 04
Myositer Lena Hellman 031-15 26 89
Narkolepsi Lois Bisjo 0709-26 18 80
NMD Eva de Coursey 031-711 38 04
Polyneuropati Mikael Fognas mikael.fognas@neuro.se
Parkinson Roar Vik 0734-33 16 66
SMA Lars Blomqvist 0768-52 15 43
Spasmodisk dysfoni Gunilla Koch 0739-55 45 80

MS, 6vriga sprak
Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien

Kontaktperson Desirée Chalmers 031-711 38 04
Kontakten

Redaktor Rita Rak, kansliet 031-711 38 09
E-post kontakten.gbg@neuro.se

Annonser & bidrag Kontakta Rita pa kansliet

Sista inlammningsdag for material till
Kontakten: 5:¢ i varje manad!

Tryckeri Grafisk Support Dahlberg AB
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%"‘:é Du som inte redan ar medlem i Neuroforbundet

Bli medlem i Neuroférbundet
Goteborg och ta del av allt vi har att
erbjuda!

Arsavgiften 2020 4r 360 kr for
medlem med eller utan neurologisk
diagnos. For anhorig/narstaende
till fullbetalande medlem ar
avgiften 180 kr.

Kontakta kansliet tel 031-711 38 04 Muskelfonden

eller e-post: info.gbg@neuro.se Insamlingsstiftelsen Forskningsfon-
den for Neuromuskulara Sjukdomar.

Plusgiro for avgiften ar 1170-0. Om Plusgiro: 90 08 39-2

du blir medlem i september-decem- . . . X
ber giller avgiften for nistkomman- Stiftelsen Goteborgs MS-forenings
de &r. Forsknings & Byggnadsfonder.

Plusgiro: 121 30-1



