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NT-radet forklarar
beslut om ALS-
lakemedel

Lugnande besked
om narkolepsi och
graviditet

A ker;ledelsflyktingar

ar behandling finns
men inte gar att fa
Sverige

"Det galler
att stalla upp

for sig sjalv”

MIKAEL FOGNAS LEVER MED CIDP OCH JOBBAR PA EN
BILVERKSTAD. HANS RAD TILL ANDRA MED POLYNEUROPATI:
TA EMOT HJALPEN - MEN FORTSATT OCKSA KAMPA SJALV.
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Att leva med en neurologisk diagnos kan medfora
utmaningar, sarskilt nar det galler att ata. Manga upplever
svarigheter med intag av mat. Sadana pafrestningar kan
vara besvarliga och kan fa bade fysiska och emotionella
konsekvenser, i form av viktnedgang och oro. Nar vanlig
mat inte racker till kan en dietist eller en lakare forskriva
livsmedel for speciella medicinska andamal i form av
sondnaringar eller naringsdrycker.

Compleat® Mix ar naringsmassigt kompletta sondnaringar Maoy\gjbcl(.ﬁ

med omsorgsfullt utvalda ravaror*, sdsom kyckling, artor, WM
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fisk). Compleat® Mix sondnaringar innehaller en blandning V6 olika fiberkallor*
av losliga och olosliga fiber. v 3 olika proteinkallor*

Patientinformation
Varumarket Isosource® Mix har bytt namn till Compleat® Mix.

*Rehydrerat kycklingkdtt, rehydrerade gronsaker, persikopuré, apelsinjuice fran koncentrat samt oljor
(raps, solros/soja, fisk). **Avser Compleat® peadiatric Mix och Compleat® Mix. Compleat® Mix Protein har
tva proteinkallor och fem olika fiberkallor.

Compleat® Mix ar livsmedel for speciella medicinska dndamal avsedda for kostbehandling av patienter —
med eller i risk for malnutrition. Ska anvandas under medicinsk overvakning. < luestle
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LEDARE

Ingen ska behova bli
lakemedelstlykting

ag vet hur avgorande ritt
behandling kan vara.

Den behandling som
forandrade mitt eget liv var
langt ifran sjdlvklar nar jag
fick den och manga tvivlade pa om den
verkligen horde hemma i behandlingen
av MS. I dag ar den etablerad och hjalper
manga manniskor — en paminnelse om
hur snabbt den medicinska kunskapen
kan forandras.

Det har lart mig att framsteg inom var-
den kréver bade mod att téinka nytt och
system som férmar ta till sig ny kunskap.

Dérfor gor det ont att se manniskor
som inte far ta del av framsteg som finns.

I DET HAR NUMRET av Reflex méter du
personer vars liv pa olika sétt har paver-
kats av kampen for att fa tillgdng till be-
handling. Deras berittelser ar olika, men
de vicker samma fraga: Vad séger det om
vart vilfardsland niar méanniskor tvingas
kdmpa mot systemet for att fa vard som
kan fordndra deras liv?

Nér jag kom i kontakt med manniskor
som sag sig tvungna att limna Sverige for
att fa behandling inség jag att det sakna-

I mitt huvud just nu

JAG ALSKAR hésten med den klara
luften, de fina fargerna och lugnet i
skogen. Jag gar garna pa promenader
och fyller min svampkorg.
JAG SER INTE fram emot morkret
och den forsta halkan. Nar sn6 och is

kommer blir det svarare fér manga av
oss att ta sig fram.

Eva Helmersson

des ett ord for deras situation. Da foddes
begreppet ldkemedelsflykting.

Manniskor blir inte likemedelsflykting-
ar for att de kraver mirakel eller obepro-
vade behandlingar. De blir det darfor att
behandlingar anviands i andra linder med-
an de sjalva far beskedet att véinta - eller
ett avslag. For en person med en fortskri-
dande neurologisk sjukdom kan manader
eller ar vara skillnaden mellan ett fortsatt
aktivt liv och bestaende funktionsforlust.

Sjélvklart ska nya behandlingar
granskas noggrant. Beslut ska bygga pa
vetenskap och resurser maste anvindas
ansvarsfullt. Men nér processerna blir
sa langsamma att ménniskor kianner sig
tvungna att lamna Sverige for att fa vard,
da ar det inte patienterna som har miss-
lyckats. Da &r det systemet.

JAG AR GVERTYGAD om att Sverige kan
bittre. Vi behover ett sjukvardssystem som
snabbare tar till sig medicinska framsteg,
som ir transparent i sina beslut och som
ger patienter en jaimlik mojlighet att fa
del av nya behandlingar nir de gor verklig
skillnad.

Neuroforbundet kommer att fortsitta
driva den fragan. Inte for att varje nytt
likemedel ska anvidndas, utan for att varje
patient ska fa en réttvis prévning.
Ingen ska beh6va lamna Sverige for
att f4 en behandling som kan ge
den mojlighet att fortsitta leva
sitt liv. @
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Eva Helmersson
Férbundsordforande
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Vi hjalper dig till en aktiv vardag
genom en individuellt anpassad ortos!
N&r en skada pa nerverna begransar din rorlighet kan en
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rorelser.
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Det lilla ordet
tillgangligt

nder tiden som vi
jobbat med detta
nummer av Reflex
har ett ord aterkom-
mit: tillgdngligt. Det
later kanske som ett enkelt ord -
antingen dr nagot tillgingligt eller
s dr det inte det. Men ju mer vi
arbetat med fragan desto mindre
sjalvklart har ordet blivit.

Ett likemedel kan vara god-
ként men inte rekommenderat.
Rekommenderat men dnnu inte
infort. Mojligt att forskriva men
inte finansierat. Tillgangligt i
Tyskland men inte i Sverige. Och
ibland kan en patient veta att
behandlingen existerar, ldsa om
andra som far den och kanske
till och med triffa sin ldkare och
prata om den - samtidigt som den
anda ar utom rackhall.

"Det finns ingen behandling” ar
ett begripligt, om an fruktansvirt,

! besked. Men kanske
ir det dnnu sva-
rare att forhélla

sig till beske-

det: behandlingen finns - men inte
for dig.

Vad gor det med hoppet att veta
att det finns nagot som kanske
skulle kunna hjilpa? Vad gor det
att kunna lisa om patienter i andra
lander som far behandlingen?

For den enskilda patienten kan
skillnaden mellan att fa och inte fa
behandling avgoras av vilket land
man rakar bo i. Det &dr i glappet
mellan "finns” och "finns for mig”
som likemedelsflyktingen uppstér.

Kanske behover vi darfor vara
lite forsiktigare med det lilla ordet
tillgangligt. Ett likemedel &r inte
tillgangligt bara for att det finns,
ar godként eller gar att hittaien
databas. For den som ér sjuk be-
tyder tillgéngligt nagot betydligt
enklare: Kan jag fa behandlingen
eller inte? @

L B i -

Carin Crona Fock, redaktor
carin@a4.se

I mitt huvud just nu

ATT VI GAR IN I BER-MANADERNA.
Jag ar helt enkelt en september
—december-person.

HOSTENS FORSTA FORKYLNING.
Lika punktlig varje ar.

FOTO: VIKTOR GARDSATER
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REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

REHABILITERING
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Ar du intresserad av att delta
i en klinisk lakemedelsstudie?

Pa hiks.se kan du enkelt se
vilka studier som pagar
i Sverige.

Sok utifran diagnos eller plats.

www.hiks.se

HilS

Hitta Kliniska Studier

Annons

Tank att kunna félja med pé utflykten, handla pé
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erlangtat beslut”, sager Eva
1 ersson om den nya nationella
. strategin for sallsynta hilsotillstand.

Varden vid sillsynta
hilsotillstand ska bli battre

POLITIK. Regeringen har tagit
beslut om en nationell strategi for
séllsynta halsotillstand - en friga
som Neurofdrbundet lange
har varit padrivande i.

Det var i juni som re-
geringen meddelade att

de beslutat om Sveriges
forsta nationella strategi
for sallsynta hélsotillstand,
nagot som en halv miljon svenskar
lever med, daribland ménga med
neurologiska diagnoser.

- Det hér ar ett efterldngtat
beslut. For den som lever med en
sallsynt neurologisk diagnos kan
végen till ratt diagnos, behandling
och stod fortfarande vara alldeles
for 1ang. En nationell strategi ger
oss en mojlighet att forandra det,
sager Eva Helmersson, Neurofor-
bundets ordférande.

Den nya strategin ska viagleda
arbetet fram till 2030 och samla

myndigheter, regioner, liroséten,
professioner och patientorga-
nisationer kring gemensamma
mal. Socialstyrelsen ar den
myndighet som har fatt i
uppdrag att samordna
arbetet och folja upp
genomforandet. Bland
annat ska de utoka och

Eva Helersson tillgangliggora diagnostex-

ter, behandlingsrekom-

mendationer och kunskapsstod
om sillsynta hélsotillstdnd. De
har &ven fatt i uppdrag att se 6ver
modellen for vilka sjukdomar och
tillstdnd som ska ingé i den natio-
nella nyfoddhetsscreeningen. I
detta ingar ocksa att analysera om
ytterligare tillstand bor inklude-
ras.

- Nu borjar det viktiga arbe-
tet med att omsétta strategin i
verkligheten. Den maste leda till
konkret forandring, sdger Eva
Helmersson. e

Aktuellt

Ratt att studera
med ersattning

UTBILDNING. Den som har sjuk-
eller aktivitetsersattning och vill
studera pa deltid har nu méjlig-
het att gora det utan att forlora
hela sin ersattning, detta efter en
lagandring som tradde i kraft den
férsta juni. Tidigare har hela sjuk-
eller aktivitetsersattningen blivit
vilande for den som borjat stude-
ra, oavsett studietakt. Men med de
nya reglerna kan man studera pa
deltid och behalla sin ersattning
for den tid man inte studerar. Med
de nya reglerna ut6kas ocksa den
tid d& man kan prova pa studier
med bibehallen aktivitetsersatt-
ning, fran 6 till 12 manader. @

allvarliga hiandelser pa
LSS-boenden har
Riksférbundet FUB
granskat i en ny rapport.
”Elandesrapporten” fran 17
augusti visar att manga per-
soner inte har fatt den hjalp
de behover, exempelvis vad
galler hjalp med mat, hygien
eller medicin, och flera per-
soner har dott efter att de
inte fatt ratt vard och stéd.

Kalla: fub.se
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Aktuellt

Smartvarden i fokus

RIKTLINJER. Varden ska
bli battre och mer jamlik
for personer som lever
med langvarig smarta, det
var budskapet nar reger-
ingen i somras meddelade
att de gett Socialstyrelsen
i uppdrag att ta fram na-
tionella riktlinjer for den
har diagnosen. Med de
nationella riktlinjerna ar
malet att tydliggéra vilka
atgarder och arbetssatt
som bor prioriteras for

att starka ett personcen-
trerat och sammanhallet
omhéandertagande samt
framja en andamalsenlig
anvandning av halso- och
sjukvardens resurser. ®

Lasarreaktioner

ILLUSTRATION: JENNY SJODIN

NT-radet forklarar sitt
bheslut om Tofersen

LAKEMEDEL. NT-radet har 6ppnat
for anvandning av ALS-lakemedlet
Qalsody, ocksa kallat Tofersen,
efter individuell bedémning av

ett nationellt behandlingsrad.
Margareta Holmstrom, ordférande
for NT-radet, svarar pa frigor om
beslutet.

Vad ar grunden for beslutet?

- Det finns ett mycket begrin-
sat studieunderlag for likemedlet
och NT-radet har efterfragat mer
data fran lakemedelsforetaget,
men det finns inte i dagslédget.
Med det underlag vi har nu
bedoémer vi att likemedlet pa
gruppniva inte ger tillracklig ef-
fekt i forhallande till den mycket
hoga kostnaden. NT-radet har
diskuterat med flera likare som
ar experter pa ALS. Eftersom
patienternas sjukdomsutveckling
varierar har NT-radet tagit fram
kriterier for nir behandlingen
kan vara till nytta. Patienterna

Granskningen om LSS i Reflex #2

”Det ar fruktansvart
hur funktionshindrade blir
behandlade! Vi som fort-
farande ar friska tror latt att
det ar latt att fa ratt hjalp sa
shart man behover det, men
det ar tvartom!”

F6lj Neuroférbundet i sociala medier:

10 | Reflex

3 ’Omprévning av livs-
langa tillstand ska inte fa
forekomma.”

f3 "Det ar en sjilvklarhet
att alla skall ha ratt till
samma assistans oavsett
var du bor i Sverige.”

som ar aktuella for behandling ar
de som har snabbast forsamring
av sjukdomen.

Vilka evidens kan fa er att
omprdva beslutet pa nytt?

- NT-radet ser 6ver rekommen-
dationer utifran nya studiedata
och kan omproéva en rekommen-
dation nar det kommer ny infor-
mation som paverkar bedémning-
en. NT-radet kommer ocksa att ha
en dialog med behandlingsradet
och fa aterkoppling kring deras
arbete.

Hur sékerstills att patienter far
en jamlik och skyndsam tillging
till behandlingen?

- Vi har inréttat ett nationellt
behandlingsrad dér varje patient-
fall ska granskas individuellt. Det
ska bidra till att sdkerstilla att be-
handlingen ges pa samma grunder
och sker jamlikt 6ver hela landet.
Alla likare som behandlar patien-
ter med ALS har mojlighet att lyfta
patientfall till det hér radet. e

en for

. assistansen

Granskningen finns att lisa pa
neuro.se/reflex

n Neuroférbundet @ neuroforbundet m Neuroférbundet



Ny studie om graviditet

och narkolepsi

NARKOLEPSI. Paverkas graviditet
och forlossning av att kvinnan har
narkolepsi? Den frdgan har fors-
karen Katharina Fink sékt svar pa
i en farsk studie, och resultaten ar
lugnande.

Kvinnors hélsa vid neurologisk
sjukdom har alltid stétt i fokus for
Katharina Fink som utéver sitt
arbete som forskare ar 6verldkare
i neurologi vid Karolinska sjukhu-
set samt registerhéallare for svens-
ka neuroregistret. I en ny studie,
som har fatt finansiering fran
Neuroforbundet, har hon tittat

pa hur graviditet och forlossning
paverkas vid narkolepsi.

Totalt har 247 graviditeter hos
kvinnor med narkolepsi och drygt
1,8 miljoner graviditeter hos kvin-
nor utan narkolepsi foljts mellan
2003 och 2021. I jamforelsen har
hénsyn tagits till faktorer som al-
der, kroppsvikt och livsstilsfakto-
rer - och resultaten ar lugnande,
berattar Katharina Fink.

I kommande studier vill
forskarna fdlja hur mam-
morna och barnen mér pa
langre sikt, bland annat
under barnens forsta
levnadsar och skoltid.

4' Forskning med stod ¥
‘ av Neuroforbundet i
B
-

g

o
Katharina Fink

- Visdgingen
Okad risk for havan-
deskapsforgiftning, hogt blodtryck
eller for tidig fodsel, sdger hon.

Dock framtradde tva skillnader
mellan grupperna, diar den ena
var att kejsarsnitt var vanligare
hos kvinnor med narkolepsi.

Den andra var att kvinnor med
narkolepsi hade ungeféar dubbelt
sa hog risk att utveckla gravidi-
tetsdiabetes.

- Vad det beror pa vet vi inte.
Men sambandet fanns kvar dven
efter att vi tagit hansyn till BMI,
vilket talar for att kroppsvikten
inte ar hela férklaringen. En moj-
lighet ar att narkolepsin i sig pa-
verkar amnesomséttningen, men
det ar nagot vi behover undersoka
narmare.

Katharina Fink berattar att
hon ska jobba vidare med studie-
resultaten for att bland annat
undersoka olika forklaringar till
den 6kade risken for diabetes och
kejsarsnitt. ®

FOTO: GETTY IMAGES

Aktuellt Forskning ﬁ

N

-

FOTO: ANDREAS ANDERSSON / KI

Lovande forskning om MS

MS. Forskare vid Karolinska Insti-
tutet har, med stod fran Neurofor-
bundet, testat en ny behandling
mot MS i djurmodell. I studien har
de, i stallet for mediciner, anvant
celler frdn moderkakan, sa kall-
ade amniotiska epitelceller (AEC).
Resultatet visar att behandlingen
med dessa celler hjalper immun-
forsvaret att lugna ner sig inne

i hjarnan och i ryggmargen. Be-
handlingen gjorde bland annat att
vissa immunceller i hjarnan blev
mer antiinflammatoriska och att
andra, mer aggressiva immuncel-
ler, minskade. Rensningen av ska-
dat myelin, det skyddande hdéljet
runt nervtradarna som angrips vid
MS, fungerade ocksa battre, och
djuren fick forbattrad funktion.

I studien kunde forskarna aven
identifiera en ny typ avimmun-
celler som verkar kunna bidra till
att framja lakning da de produce-
rar ett amne som kroppen sjalv
anvander for att avsluta inflam-
matoriska processer. Forskningen
ar fortfarande i ett tidigt stadium
och behandlingen har annu inte
testats pa manniskor. Men resul-
taten visar en lovande princip, att
det ar mojligt att anvanda celler
fran moderkakan for att hjalpa
kroppen sjalv att bromsa inflam-
mationen vid bland annat MS. e

4' Forskning med stod
“ av Neuroforbundet
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TEXT: MALIN LETSER FOTO: ALFRED SKOGBERG

.

d oss pa
'rbunde_t ‘

Maria Lillieroth som ar
juridisk radgivare p& Neuroférbundet.

Beratta, vad du kan hjalpa till med?
— Stdd och vagledning vid ansékningar
som exempelvis merkostnadsersatt-
ning, bilstod eller hemtjénst. Jag kan
ocksa hjalpa till med en Gverklagan.
Jag kan inte driva enskilda arenden,
men finns som bollplank och ger rad.
Vilka dr de vanligaste fragorna du far?
— Det som ror sjukpenning, sjukersatt-
ning och patientrattsomradet. Aven
fragor om hjalpinsatser, som hemhjalp
och personlig assistans ar vanligt.
Vilka dr vanliga misstag vid
ansokningar eller 6verklaganden

av beslut?

— Att man inte har tillrackligt med un-
derlag. Nar man dverklagar ett beslut
ar det viktigt att samla ihop s& mycket
intyg och underlag som majligt. Den
egna berattelsen racker till viss del,
men inte hela vagen.

Har du sett ndgon férandring de
senaste aren, gillande situationen
for medlemmarna?

—Ja, vad jag har markt av ar en allt
hardare bedémning, nastan pa alla
fronter. Det &r svarare att fa olika
insatser beviljade, s som fardtjanst
och parkeringstillstand.

Vad vill du saga till den som kampar
med ett myndighetsbeslut eller en
vardrelaterad friga?

— Hor av er till mig! Det ar latt att kan-
na sig vilsen och ensam i kontakten
med myndigheter och om man har en
diagnos och lider av hjarntrétthet ar
det tufft att strida for sin sak. Anvand
oss pa Neuroférbundet!

12 | Reflex
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Maria Lillieroth ar juridisk
radgivare pa Neuroférbundet
och har jobbat med rattigheter
for personer med funktions-
nedsattning storre delen av
sitt yrkesliv.




Annons

Linnéa och josekarlssons&tiftelse

L inned m*/liﬂy/t\‘(/ ﬁ(}/{/‘/ZM//_; st /jﬂ
beslutar i December 2026 om utdelning av bidrag. B N

BIDRAG KAN UTGA TILL:

BARN OCH UNGDOMAR (enskilda personer) dock foretridesvis barn FORALDRALOSA (helt forildralssa), mindre bemedlade
och ungdomar med cerebral pares (CP), som pga. sitt funktionshinder ir  barns uppfostran och utbildning.

i behov av ekonomiske stéd till vird, uppehille, fostran eller utbildning

(dven dll foréldrarnas rekreation). Bidrag ges endast till personer som vistas i Sverige.

Ansotkan kan ske direkt via var hemsida.
Ansokningsblankett for enskilda finns for nerladdning pé
www.carlssonsstiftelse.se

Ansdkan skall ha inkommit till stiftelsen

senast den 15 Okt 2026.

Bidrag ges endast till personer t o m det &ret man fyller 29 &r. Funktionsned-
sittningen ska orsakas av sjukdom eller skada i hjirnan, ryggmirgen, ner-

verna eller i musklerna. Bidrag ges inte till barn och ungdomar med enbart
allergi, reumatisk sjukdom eller diabetes. Inte heller vid syn- och horselned-
sittning eller neuropsykiatriska funktionsnedsittningar ssom adhd och
autism utan anda neurologiska tillstind. Vid provning av ansokan tillimpas Besked om beslut meddelas till sékanden efter styrelsens
vissa inkomstgrinser. Har 4tgéirden vidtagits eller utrustningen anskaffats sammantrade i December 2026.

fore styrelsens beslut utgdr ¢j bidrag. Likarintyg och/eller kuratorsintyg skall

insindas tillsammans med ans6kan.

VETENSKAPLIG FORSKNING med indamal att hos nimnda grupper
forebygga, bekidimpa och lindra sjukdomar, intellektuell funktionsned-
sittning och skador av invalidiserande natur.

Annons

Anhorigstod for clowner
i flyttbara skolor.

Med Postkodlotteriet stodjer du 62 ideella organisationer pd samma géng.
Allt frdn Neuroférbundets arbete for mdanniskor med neurologiska diagnoser
till Clowner utan Grdnsers stod till utsatta barn och Erikshjdlpens mobila skolor
i Bangladesh.
Varje organisation gor ett ovarderligt arbete och tillsammans skapar de
en bred forandring for manniskor, djur och natur varlden éver. Darfor delar
vi drligen ut hela vart overskott p&d mer én 1 miljard éver ménga viktiga omrdaden.
Det ar pengar som gor stor skillnad — pd manga héll och pd ménga satt.
Tack for att du gor det mojligt.

' POSTKOD
LOTTERIET



Portratt Mikael Fognas

~som
vantrum

Mikael Fognas har gjort sin egen sjukdoms-
erfarenhet till en resurs for andra. P4 bil-
verkstaden i Lerum delar han ut information
om polyneuropati — och ibland leder det till
att kunder kdnner igen sina egna symtom.

Text Tim Andersson Foto Tomas Ohlsson
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Portratt Mikael Fognas

a Mikael Fognis déck-
och bilverkstad i
Lerum delar foldrar
om dick utrymme

med Neuroforbundets

héften.

Plotsligt kanske de ser mitt
ansikte pa nagot uppslag: "Dir &r ju
du - vad ar det for fel pa dig da?” Och sa ar
diskussionen igang.

Samtalen har ibland fatt ovéntade folj-
der, berdttar han.

- Jag vet flera personer som har last
om polyneuropati och kiint igen sina egna
symtom.

Mikael Fognés dr 62 ar och har levt med
CIDP - kronisk inflammatorisk demyelin-
iserande polyneuropati - i 6ver ett de-
cennium. Det &r en séllsynt neurologisk
sjukdom dar immunférsvaret angriper
de isolerande myelinskidorna runt nerv-
tradarna, vilket leder till forsamrad kinsel
och muskelkraft.

Det forsta tecknet var domnade fingrar.
Han hade arbetat mycket med mutter-
maskin, och antog till en borjan att det
var forklaringen till symptomen.

- Fran sjukvardens sida talade man i
stillet om stress, men det kénde jag inte
igen mig i. Visst, jag jobbar mycket och
fort, men jag r inte stressad for det. Om
kunder har valdigt brattom ar det deras
problem, och inte mitt: Jag tar en bil i
taget.

SITUATIONEN FORSAMRADES alltefter-
som. I maj 2013 gick han hem fréan jobbet,

efter att inte ha kunnat fa upp en tidigare

16 | Reflex

- Folk &r ju intresserade.

redan 6ppnad kork fran mjolkpaket. Da
hade han forlorat 85 procent av krafterna.

- Tva manader senare satt jag i rullstol, i
stort sett forlamad.

Antligen fick han en diagnos: Guillain-
Barrés syndrom, som efter ett tag utveckla-
des till CIDP.

Behandling med immunglobulin och
kortison fick honom pé fétter, men sjuk-
domen fortsatte att gora sig pAmind. Det
fick Mikael Fognas att bérja ldsa mer om
sin diagnos. Da hittade han beréttelsen om
en narkoslékare som blivit frisk genom
en stamcellstransplantation. Han kontak-
tade sin egen ldkare och bad om samma
behandling.

-”Det ar inte som att byta tindstift pa
bilen”, sade han. "Nej, jag vet det”, svarade
jag. ”Var tionde dor, men jag tar chansen.”

AR 2015 BLEV DET Av. Han lag inlagd i 31
dagar och under den tiden fick han vén-
ner for livet. De var sex personer som satt
och skrattade runt ett bord. De flesta ar
borta nu, men en avdem har blivit hans
bista kompis och de hors varje vecka.

Samtidigt var det rent fysiskt en bit-
vis fruktansvird process. Vid ett tillfille
var det nira att han blev en av de dér tio
procenten.

- Jag var en timme fran att stryka med,
sade de. Mina viarden var valdigt daliga

Mikael
Fognas
Alder: 62.

Bor: I Lerum, "varl-
dens mittpunkt”.
Gor: Har en dack-
och bilverkstad.
Familj: Fru och tva
barn.

Intressen: Ishockey
och husbilen.
Diagnos: CIDP.



Trots sin diagnos har
Mikael Fognis fortsatt
med det fysiska arbetet
pa bilverkstaden.

Portratt Mikael Fognas
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Portratt Mikael Fognas
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och de ville operera mig, men jag avstod
och hade turen.

Under manga ar efterat var han i stort
sett opaverkad, men med pandemin kom
nésta stora slag och han blev samre. Sjalv
kopplar han forsiamringen till covidvacei-
nationen, dven om nagot sddant samband
inte har kunnat faststillas i hans fall.

- I'mars tog jag forsta sprutan, i slutet
av april den andra, och sedan blev jag
sdmre och siamre. Ett sddant har vaccin
ska ju trigga immunforsvaret att bli batt-
re, men pa mig verkar det ha slagit bakut
istéllet.

I dag tar Mikael Fognéds immunglobulin
tre ganger i veckan, som han sjilv hante-
rar med subkutan behandling i magen.

I verkstaden delar foldrar om polyneuro-
pati plats med information om dack.

Den haller symptomen pa en stabil niva,
dven om han fortfarande har nedsatt kén-
sel och virk, framfor allt pa kvéllarna.

- Man far lira sig att kéinna sin egen
kropp. Jag skrev dagbok i borjan: i dag
sticker det och branner i fingrarna, nu
domnar benen. Man kommer inte ihag
hur man médde for tva veckor sedan. Det
hér &r ett sitt att kunna visa likaren vad
som faktiskt hénder.

TROTS SJUKDOMEN HAR han fortsatt arbe-
ta. Mikael Fognais har varit verksam hir
sedan 2000, efter att ha byggt racerbilar
med ett team i Goteborg.

Jobbet &r fysiskt och under de mest
intensiva perioderna passerar omkring



hundra bilar om dagen. Nagra sérskilda
anpassningar har han dndéa inte behovt
gora.

- Det funkar kanon. Jag kanske ér lite
svag i vissa ldgen, och en del dagar 4r man

trottare dn andra. Men det géller ju for alla.

Nir det dr som mest hektiskt kan han
prioritera lite bland uppgifterna. Om de
yngre medarbetarna springer mellan
bilarna kan han ta hand om décken eller
sétta sig pa kontoret for telefonsamtal.
Men sjilva jobbet vill han inte vara utan.

- Det ar valdigt bra att kunna fortsétta
arbeta. Man har kundkontakt, traffar
folk och har négot att gora. Det &r vildigt
viktigt.

ATT MOTA ANDRA ménniskor &r likande,
sager han - och det giller inte minst
personer med samma eller liknande sjuk-
dom. Som diagnosstddjare i Neurofor-
bundet far han en hel del av den varan.

- Vissa ar livradda. De ringer och fragar:
"Kommer jag att d6?” "Ja,” svarar jag, "det
kommer du - men inte av det har.” Man far
vara lite avdramatiserande.

Han ir ingen "1asnisse”, som han siger,
ingen expert pa polyneuropati. Men han
har sin egen historia av ideliga toppar och
dalar, och en djupnande killa ocksa av
andra méanniskors erfarenheter, och med
det kommer man langt i rollen.

Portratt Mikael Fognas

- Jag beréttar om vad jag har gjort, vad
en viss medicin gjorde med mig, och vad
som har funkat mer generellt. Jag kan
ocksa hjilpa till med vart de ska viinda sig.
Manga kommer bara till vardcentralen,
och ger sedan upp.

Foldrarnas plats pa verkstadsdisken ar
en naturlig f6ljd av hans engagemang. En
bilverkstad ir en plats dar manniskor ror
sig, pratar och véntar. Varfor inte ocksé en
plats dir man kan hitta information om
neurologiska sjukdomar?

SA VILKA AR HANS RAD till den som - kan-
ske via den information han sprider - nar
fram till en diagnos av hans slag?

- Man ska ta emot den hjialp man kan
fa, men sedan géller det att stilla upp
sjilv ocksa. Inte bara sétta sig och tinka:
”Bra, nu har jag varit hos fysioterapeu-
ten”. Ga till gymmet ocksa! Trana pa och
kdmpa sjilv. Det kommer gora att du mar
béttre.

Han ger ett illustrativt exempel pa det.
For 10 ar sedan traffade han ett par dldre
kvinnor med polyneuropati, som tog sig
fram med rollator. Nar han nyligen atersag
den ena avdem promenerade hon fritt.

- ”Har du inte rollatorn lingre?” fraga-
de jag. ”Nej, och det ar ditt fel”, svarade
hon. Vi borjade ga till gymmet efter att
du jagat pa oss.” @
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Svenska patienter har tillgang till mindre an halften
av alla nya lakemedel som godkanns i EU. Det har baddat
for ett nytt fenomen: lakemedelsflyktingar, dar patienter

soker sig utomlands i jakt pa behandling som
kan bli bade dyr och kravande.

Text Johanna Aggestam Illustration Jenny Sjodin

Farre nya
l kemedel
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Godkant — men
inte tillgangligt

Ett EU-godkannande innebar inte automatiskt att ett
lakemedel blir tillgangligt i Sverige — har avgor ocksa pris,
evidens och halsoekonomiska beddmningar. For patienter

med sallsynta diagnoser kan vantan bli sarskilt svar.

Text Johanna Aggestam Illustration Jenny Sjodin

ur snabbt nya lakemedel blir Nir det géller Sverige pekar Linus
tillgangliga skiljer sig stort Jonsson, professor i hidlsoekonomi vid
mellan Europas linder. Det Karolinska Institutet, framfor allt pa
visar den arliga WAIT- sattet att virdera nya lakemedel. Har vags
rapporten, som tas fram nyttan av en behandling mot kostnaden,
pa uppdrag av den europe- med malet att sjukvardens resurser ska
iska lakemedelsindustrins ge “sd mycket hilsa som mojligt” for
branschorganisation EFPIA. pengarna. Om kostnaden bedoms vara
Sverige ligger nagot 6ver EU-snittet ndr  for hog i forhallande till nyttan kan like-
samtliga nya likemedel riknas, men medlet fordrojas eller inte inforas
langt efter de lander dér tillgang- . alls.
en ar storst. For likemedel mot - Sverige har hallit ganska
séllsynta sjukdomar, sa kallade '\: hart pa principen om virde-
sirlikemedel, ser bilden betyd- baserad prissittning, samtidigt
ligt simre ut. Dér ligger Sverige } som manga andra ldnder inte
klart under EU-snittet. Linus Jonsson  har gjort det, siger Linus
Aven tiden fran EU-godkinnan- Jonsson.
de till offentlig tillgdng varierar kraftigt
mellan linderna. I Sverige handlar det i LAKEMEDEL MOT sillsynta sjukdomar,
genomsnitt om drygt ett ar. som riktar sig till sméa patientgrupper
EFPIA pekar pa flera mojliga forkla- och ofta har hoga priser per patient, har
ringar till skillnaderna: langsamma extra svart att passera de svenska kraven.
processer, olika krav pa evidens, pris-och ~ Linus Jonsson forstar att det kan verka
ersittningssystem, vardbudgetar och motsigelsefullt for den enskilda patien- ~ ©
lakemedelsforetagens beslut om var och ten: om bara nagra fa behover ett like- ;
nér ett likemedel ska lanseras. medel, varfor kan inte sjukvarden betala? ©
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”Sverige har hallit ganska hart
pa principen om vardebaserad
prissattning, samtidigt som
manga andra lander inte
har gjort det.”

Linus Jonsson, professor i hdlsoekonomi
vid Karolinska Institutet

g - Det kan verka som en droppe i havet
irelation till den totala virdkostnaden,
sdger han men understryker att fragan ar
mer komplicerad &n sa.

; Om mycket hoga priser accepteras sa

5? lange patientgruppen ar liten riskerar
det, enligt honom, att skapa felaktiga
incitament for lakemedelsforetagen.

Fragan kring sarlikemedel har pa

senare tid uppmarksammats politiskt
och myndigheterna har nu fétt i uppdrag
att skapa storre mojligheter att acceptera
hogre kostnader for behandlingar mot
séllsynta tillstand.

S& kan USA-priser paverka Sverige

Most Favored Nation (MFN) &r en del av USA:s lakemedelspolitik med
sa kallad global referensprissattning. Det innebér att amerikanska
priser ska spegla de lagsta priserna i utvalda lander, daribland Sverige.
Eftersom Sverige har laga ldkemedelspriser finns en risk att det svens-
ka priset blir styrande for storre marknader. Enligt LIF kan det leda till
att foretag skjuter upp eller avstar lanseringar i Sverige, och att inves-
teringar i forskning och prévningar flyttas fran Europa till USA.

Tema Lakemedel

ANDELEN NYA LAKEMEDEL som blir till-
gangliga i Sverige har sjunkit de senaste
aren. Enligt Linus Jonsson kan det hianga
samman med att fler nya lakemedel rik-
tar sig till sméa patientgrupper, samtidigt
som evidenskraven har blivit mindre
strikta. EMA kan dessutom ha blivit mer
generost med vilket underlag som riacker
for ett godkannande, vilket kan skapa
problem nir likemedlet sedan ska virde-
ras i Sverige.

Faktum &r ocksa att Sverige ar en liten
marknad. Lakemedelsforetagen be-
staimmer nér och var de vill lansera sina
likemedel och inleda prisférhandlingar,
och dir har Sverige en nackdel. Ett fore-
tag kan exempelvis prioritera att avsluta
prisforhandlingar pa den betydligt storre
tyska marknaden, innan det erbjuder
Sverige en rabatt.

- Vi ar ett litet land som ibland hamnar
langt ner i niringskedjan, konstaterar
Linus Jonsson.

Den svaghet som Linus Jonsson fram-
for allt ser i det svenska systemet uppstér
nir ett likemedel verkar lovande men
underlaget fortfarande &r osékert. Da
kan patienten hamna i ett “glapp” medan
utredningar och férhandlingar pagar.

Pa fragan om vilka alternativ patienter
har under den hir tiden hénvisar NT-
radet, vars uppdrag ar att ge rekom-
mendationer om nya likemedel till
regionerna, till patientens liakare eller
vardkontakt, som ansvarar for rad om
behandlingsalternativ.

Linus Jonsson forklarar att det i vissa
fall under denna period kan vara majligt
att bekosta ett EU-godkint lakemedel
sjilv, men att det kan finnas hinder.

- Det kan bli praktiskt svart om inte
lakemedlet distribueras till Sverige och
nodvindig kringvard inte finns tillging-
lig, sdger han och tillagger:
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”Visaknar nagon fran
myndighetssidan som verkligen
tar ledarskapifragan.”

Linus Jonsson, professor i halsoekonomi
vid Karolinska Institutet

- Det hér &r en period man vill ha s&
kort som majligt, s& att man kan fa ett
avgorande och en tydlighet for patienter.

Har skulle Linus Jonsson vilja se storre
mojligheter att 1ata patienter i vissa fall
fa behandling under ordnade former
samtidigt som mer kunskap samlas in
om likemedlets effekter, och att risk och
kostnader delas under en period. Sddana
16sningar skulle, enligt honom, ocksa
kunna minska risken for att patienter
upplever att de maste ta saken i egna héan-
der och soka behandling pa annat hall.

NT-RADET SER ANNORLUNDA pavar an-
svaret for att samla in mer kunskap om

. Margareta
likemedlens effekter ligger. Holmstrém
Sa fungerar processen

Lakemedelsprovning och granskning Godkannande
Nar ett lakemedelsforetag ansoker om Om nyttan

godkannande lamnas dokumentation
om bland annat lakemed|lets kvalitet,
sakerhet och effekt till relevant lakeme-
delsmyndighet, ofta inom EU-systemet
via EMA. Myndigheten granskar kvalitet,
sakerhet och effekt.

beddms vaga

over riskerna kan
lakemedlet fa for-
saljningstillstand.

24 | Reflex

- Att genomfora studier pa likemedels-
effekter &dr primart likemedelsforetagens
uppdrag, siger Margareta Holmstrom,
ordférande for NT-radet.

Linus Jonsson menar att det behovs
ett tydligare ansvar for att fa 16sningar i
glappet” att fungera i praktiken.

- Det finns en vilja bade fran industrin,
fran hélso- och sjukvérd och professionen
att hitta en 16sning i dessa fall. Sa vi har
goda forutséttningar, men vi dr inte bra
pa att fa till en bra implementering som
fungerar praktiskt.

Ett grundproblem, menar han, ar att
ansvaret for att fa sddana l6sningar pé
plats &r otydligt.

- Vi saknar nagon fran myndighetssi-
dan som verkligen tar ledarskap i fragan.

Pa fragan vad som skulle kunna for-
béttras for att patienter ska fa snabbare
besked, hanvisar NT-radet till att a&ren-
den kan vara olika komplexa, att vissa
drenden behover mer tid och andra gar
snabbare.

- Det viktiga for NT-radet ar att fa fram
valgrundade underlag till varden och att
se till att vara skattemedel anvinds och
prioriteras pa ett sétt som ger en god och
effektiv vard.

TLV-bed6mning
Lakemedelsforetaget satter samman ett
halsoekonomiskt underlag som sedan Tand-
vards- och lakemedelsformansverket (TLV)
varderar. De bedémer utifran halsoekono-
miska modeller och etiska principer om
ldkemedlet ska inga i lakemedelsférmanen
och omfattas av hogkostnadsskyddet. Ut6-
ver det kravs prisférhandlingar med foreta-
get, ndgot som kan dra ut pa tiden.

KOPINGS UNIVERSITET

FOTO: LIN



’Sverige diskvalificerar sig for
morgondagens innovation”

Att patienter soker sig utomlands for behandling
som inte finns tillginglig i Sverige &r ett tecken pa
att det svenska systemet har brister. Det menar Sofia
Wallstrom, vd for Lif, branschorganisationen for de
forskande lakemedelsforetagen.

— Det ar en frdga om patienters majligheter
att fa ratt behandling och ocksa fa det i ratt
tid, sager hon.

Sverige har under flera ar tappat mark
nar det galler tillgangen till nya lakeme-
del. Enligt Sofia Wallstrém ar en viktig
forklaring att svensk lakemedelspoli-
tik lange har fokuserat pa laga priser
och kortsiktiga besparingar. Samtidigt
ar systemet illa anpassat till dagens
lakemedel, med manga steg och flera
beslutsfattare.

— Det gor att vi tappar tid och blir valdigt
oférutsagbara. Det ar svart for foretagen att
férsta hur Sverige resonerar.

Konsekvenserna stracker sig langre an
till drabbade patienter, sager Sofia Wall-
strom. Om Sverige inte anvander de senas-
te behandlingarna blir landet ocksa mindre
attraktivt for kliniska prévningar och andra
investeringar.

NT-rddets rekommendation
Utifran TLV:s analys ger NT-radet vagledande
rekommendationer till regionerna om vissa
nya lakemedel, sarskilt sjukhuslakemedel,
och hur de ska anvandas i den offentliga
varden. NT-radets rekommendationer ar
formellt sett inte bindande, men regionerna
foljer i regel radet.

|mr'm|lnr|n|||
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— Man diskvali-
ficerar sitt land for
morgondagens innova-
tion om man inte har infort
dagens eller gardagens innovation, sager
Sofia Wallstrom.

Lif efterlyser darfor bade en langsik-
tig reform av lakemedelssystemet och
atgarder som kan genomféras omedelbart.
Sofia Wallstrom valkomnar den svenska
regeringens utredning av pris- och subven-
tionssystemet och uppdraget att se dver

betalningsviljan for nya lakemedel.

— Genom att ha en hogre betalnings-
vilja och vardera lakemedels samhalls-
nytta starker vi bade Sveriges konkur-
renskraft och patienternas majligheter

till en tidig och jamlik tillgang till nya
behandlingar, sager hon.

Enligt Sofia Wallstrom finns det inte tid
att vanta pa ny lagstiftning och menar att
svenska patienter ska kunna lita pa att den
behandling de behdver ocksa finns har.

— Som patient i Sverige ska jag kunna lita
pa att min ldkare har férutsattningar att
ordinera den mest motiverade medicinska
behandlingen.

Anvandning i varden
Nar ett lakemedel ar godkant, sub-
ventionerat eller rekommenderat av
NT-radet, kan det borja anvandas
i varden. Ibland kan NT-radet ge
rekommendationer med forbehall,
for vissa sma patientgrupper.
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Sa skiljer sig tillgangen

Hur manga nya lakemedel som nar patienter
varierar kraftigt i Europa. Sverige ligger

nara EU-snittet totalt, men for sarlakemedel
ser bilden betydligt samre ut.

Andel tillgangliga
lakemedel i procent

Siffrorna kommer fran EFPIA
Patients W.A.LT. Indicator 2025
Survey. Rapporten omfattar
168 lakemedel som fick centralt
EU-godkannande 2021-2024.
Tillgangligheten mattes den

5 januari 2026.

M Tyskland 93

B Osterrike 85

M Italien 79

B Schweiz 76 *

-
4

Spanien 69
Luxemburg 67
England 61
Frankrike 60
Danmark 55
Nederlanderna 54
Portugal 53 .

Skottland 53

Slovenien 51 ‘

Tjeckien 50 N

Sverige 49

Belgien 49 Cypern 39 M Estland 23 M Llettland 15
Polen 46 Norge 35 MLitauen 22 M Malta 13
Bulgarien 46 Kroatien 35 M Slovakien 21 M Serbien 10
Finland 44 Irland 32 HEUngern 21 M Turkiet 5

Grekland 41 Island 29 M Rumanien 17
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till nya lakemedel

Tillgang till icke-onkologiska sarlakemedel

For icke-onkologiska sarlakemedel ar skillnaderna stora.
Sverige ligger tydligt under EU-snittet, medan flera
969 lander har tillgang till en betydligt stérre andel av de nya
behandlingarna. Underlaget omfattar 45 lakemedel.

Tyskland

Osterrike

Italien

Spanien Frankrike

Schweiz

EU-snitt: 39%
------ Danmark------------------

Finland
36% Sverige
Norge

Stapeldiagrammen visar ett urval av tio jamforelselander.

Vantetid frdn EU-godkdnnande till tillgang

I Sverige var vantetiden i genomsnitt 459 dagar. Det ar
kortare an EU27-snittet, men betydligt lingre &n i Tyskland. Frankrike

EU-snitt: 597 dagar Spanien _ Norge

s 543
Ttalien Schweiz Finland eiiee dagar '
445 459
Osterrike Danmark dagar il
369
dagar
Tyskland
158
dagar
Kalla: EFPIA Patients W.A.LT.
Indicator 2025 Survey
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Anna Furbeck

och hennes familj
samlade in pengar
for att hon skulle
kunna f& behandling
utomlands.

"Jag vill fortsatta vara
mina barns mamma”

N&r Anna Furbeck inte fick tillgang till ALS-lakemedlet Qalsody
i Sverige reste hon till Tyskland. Nu far hon behandlingen hemma
i Luled, men kampen har kostat — bade i tid och pengar.

Text Johanna Aggestam Foto Simon Eliasson

28 | Reflex




ar Anna Furbeck fick diagnosen
ALSijanuari 2023 var hon mitt
ilivet. Hon arbetade som jurist,
laste till Iakare, hamtade och
lamnade péa forskolan och hade
en vardag med tva barn, man och
hund hemma i Lulea.

I dag ar Anna Furbeck 38 ar. Sjukdomen
har gjort henne allt mer beroende av hjilp,
och rosten vittnar om att det tar pa krafter-
na att prata. Hennes man arbetar mycket
hemifran och hjalper henne i vardagen.
Egentligen skulle hon férmodligen behova
personlig assistans, konstaterar hon, men
hon har &nnu inte orkat ta det steget.

For Anna Furbeck finns en behandling
som riktar sig mot just hennes form av ALS.
Qalsody, eller tofersen, ar godként inom EU
for vuxna ALS-patienter med en mutation
i SOD1-genen. Det ér en ovanlig form av
sjukdomen - omkring 40 personer i Sverige
har ALS med en sddan mutation. Men nir
Anna Furbeck behévde likemedlet fick hon
inte tillgang till det i Sverige. NT-radet, som
ir den instans som ger Sveriges regioner re-
kommendationer om anvindningen av nya
lakemedel, sa nej. Det hon fick, och hade
fatt sedan dag ett, var den bromsmedicin
som har funnits linge och som har begrin-
sad effekt pa livslingden.

”"Tiden det har drojt ar ett stort
svenskt svek och ett haveri.”

GENOM KONTAKTER MED ALS-experter
fick familjen rekommendationer om kli-
niker i andra ldinder som ger Qalsody. Till
slut blev det ett sjukhus i tyska Liibeck.
For att Anna Furbeck skulle kunna pabor-
ja behandlingen behovde familjen forst fa
ihop pengarna, eftersom sjukhuset ocksé
ville ha betalning fér nagra behandlingar
iforviag. Under de forsta tre manaderna

Tema Lakemedel

behovde Anna Furbeck fem doser - tre
redan den férsta manaden - och varje dos
kostar omkring 250 000 svenska kronor.

Familjen borjade darfor samla in pengar
privat. Gensvaret fran privatpersoner
och lokala foretag blev stort, nagot Anna
Furbeck beskriver som 6vervildigande.
Samtidigt forsokte hon halla fragan levan-
de genom sociala medier, debattartiklar
och intervjuer i medier. I april i &r, mer &n
tre ar efter diagnosen, kunde hon resa till
Tyskland for att fa sin forsta dos.

- Det var vildigt gladjande att borja
behandling. Men det kostar ocksa valdigt
mycket energi att resa och att se till att allt
klaffar. Och tiden det har dréjt ar ett stort
svenskt svek och ett haveri, sdger hon.

DET AR DRYGT 200 MIL mellan Luled och
Liibeck och varje behandling har dérfor
inneburit fyra till fem dagar hemifran.
Anna Furbeck kan inte resa ensam, sa
hennes man har behévt f6lja med, samti-
digt som livet hemma i Luleé ska fortga.
Barnen ska till skolan och kunna ga pa
sina aktiviteter, s for att allt ska g& ihop
har Anna Furbecks mamma och syster
och familjens grannar ryckt in.

Infor varje behandling har ockséa oron
kring pengarna varit starkt ndrvarande.

- Det dr mycket for en individ att samla
in sjélv, konstaterar Anna Furbeck.

Att behova samla in pengar och resa
till ett annat land for att fa ett EU-godkéant
lakemedel vicker starka kianslor hos Anna
Furbeck.

- Det ringar in det orimliga i att svenska
patienter som ir drabbade av fasansful-
la sjukdomar ska behéva finansiera sin
egen vard utomlands, en vard som hade
erbjudits dig i manga andra lander i var
omvarld.

Sarskilt frustrerande ar, menar hon,
att frigan ar kind av politiker, bade pa
regerings- och pa regionledningsniva.
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Anna Furbecks man har
féljt med pa resorna till
Tyskland, samtidigt so
familjens vardag hemma

i Luled har behévt ga ihop.

- De vet, men de agerar inte. Det tycker
jag ar helt otroligt.

For Anna Furbeck vicker det svenska
likemedelssystemet ocksa rittvisefragor
och fragor om etik.

- Varden ir inte jamlik. Och att inte
anvinda sig av godkénda likemedel som
fungerar tycker jag ar oetiskt.

Sjélv gick hon in i behandlingen med
vetskapen om att den inte fungerar for alla
och att det kan ta tid innan en eventuell
effekt gar att se. Men efter resorna till
Liibeck finns dndéa tecken som hon och de
omkring henne uppfattar som positiva.
Sjukgymnasten kopplad till sjukhuset i
Tyskland tycker att hennes hinder har
blivit starkare, hennes man upplever att
hon ir starkare i benen och andra i hennes
nirhet tycker att hennes rost later bittre.

I JUNI KOM EN VANDNING. Efter en ny be-
domning beslutade NT-radet att Qalsody
kan anvéindas i Sverige for en begréinsad
grupp patienter med SOD1-mutation och
snabbt fortskridande sjukdom. Generell
anvindning rekommenderas fortfarande
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Anna
Furbeck

Alder: 38 ar.

Bor: I Luled
tillsammans med
Christoffer och tva
barn.

”Att inte anvanda sig av god-
kanda lakemedel som fungerar
tycker jag ar oetiskt.”

inte. Anna Furbeck dr nu en avdem som
har fatt klartecken och i augusti ska hon
fa fortsitta behandlingen hemma i Lule3,
en gang i manaden. Littnaden blandas
med oro, for efter ett ar finns det vissa
krav for att behandlingen ska fa fortsitta,
som minskad progressionstakt.

Anna Furbeck &r kritisk till hur snévt
systemet ar utformat och skulle hellre se
att storre ansvar lag hos den behandlande
lakaren.

- For behandlingen i sig ér ju inte nagot
spa direkt, den dr ingenting man vill ha om
den inte funkar.

Nir Anna Furbeck ska beskriva vad be-
handlingen betyder for henne brister ros-
ten och tarar trillar innanfor glasogonen.

- Jag vill fortsitta vara mina barns
mamma.



Tema Lakemedel

Lakemedlet gav dem dottern tillbaka

- regionen sa nej till behandlingen

Sedan Lo p&bérjade behandling har hon
borjat prata, leka och anvanda hianderna
igen. Men familjen lever med en standig
osakerhet kring om behandlingen kan
fortsatta. Darfér har de forberett sig pd
att soka vard utomlands.

Nar Lo foddes for tva och ett halvt ar sedan
verkade allt som det skulle. Men vid ungefar
sex manaders alder markte hennes féraldrar
Helena Werin Sjogren och Jonas Thungren
att hon bérjade forlora formagor. Hon sluta-
de leka, anvande vanstersidan allt mindre
och sa smaningom férsvann talet. Foraldrar-
na upplevde det som att Lo férsvann in i sig
sjalv.

Lo fick diagnosen Rett syndrom, en ovan-
lig och allvarlig neurologisk sjukdom som
nastan enbart drabbar flickor och bland
annat kan paverka sprak, handfunktion och
rorelseformaga.

— Var varsta mardrom var att det skulle
vara Rett syndrom, berattar Helena.

Familjen fick férst veta att varden framfér
allt kunde lindra symtomen. Men Helena,
som ar lakare, sokte vidare och fann Daybu,
ett lakemedel mot Rett syndrom som varit
godkant i USA sedan 2023.

FAMILJEN FICK TILLGANG till likemedlet
genom sa kallad managed access, som kan
ge patienter tillgang till lakemedel fore ett
EU-godkannande. Lo borjade behandlas i
december 2025. Sedan dess har hon bérjat
anvanda handerna mer, leka och anvanda
ord igen.

— Hon kan plocka bar och ater sjalv, hon
kan gaffla mat! berattar Helena.

Bade vardpersonal och forskolan har
noterat forbattringar i bland annat sprak,
motorik och socialt samspel. Fér Helena och
Jonas ar en av de stdrsta forandringarna att

ater fa hora dottern
prata och fa kontakt
med henne igen.

Men behandlingen
har kantats av pro-
blem. Nar kostnaden
fér Los behandling
landade hos regio-
nen tog det stopp,
bade med hanvis-
ning till kostnaden
och evidenslaget.
Familjen hittade dar-
efter en kortvarig lésning och Lo far nu halv
dos for att lakemedlet ska racka langre.

— Vi trodde att vi skulle bli omhandertag-
na, istallet far vi kriga for allt, siger Helena.

Sedan dess har férutsattningarna forand-
rats. I augusti godkande EU-kommissionen
Daybu for behandling av neurobeteende-
massiga symtom vid Rett syndrom hos
vuxna och barn fran fem ars alder. Men
eftersom Lo &r yngre sa vet familjen inte
vad godkannandet betyder for dem.

DERAS TILLGANG TILL likemedlet stracker
sig till borjan av september. De har ocksa
fatt nej till att sjalva bekosta behandlingen i
Sverige och har darfér undersékt mojlighe-
terna att fa behandling utomlands.

Det varsta, sager Helena, ar tanken pa att
aterigen se Lo forlora sina formagor.

- Jag klarar inte av att se det, nagonsin
igen, och samtidigt veta att det hade kun-
nat vara annorlunda.

Familjen ar beredd att géra vad som
kravs.

— Vi kommer att lagga allt vi ager och
har pa att se till att Lo far medicin, inget
annat ar viktigare for oss. Precis som
manga andra i var situation blir man val
en lakemedelsflykting till slut.

Helena Werin Sjogren
och Jonas Thungren
beskriver det som att
behandlingen gett
dem Lo tillbaka. ”Nu
vill vi beratta for alla
hennes sma Rett-
vanner och deras for-
aldrar att det har ar
ndgot fantastiskt.”

Las mer

om Lo hér. \/
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Expertfragan

VARA EXPERTER

NEUROLOGI

Fredrik Piehl, professor i
neurologi vid Karolinska

" Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

OMVARDNAD & HALSA
Anneli Ozanne, fil. doktor i
neurologi och docent i om-
vardnad, dversjukskoterska
vid Sahlgrenska universitets-
sjukhuset.

ARBETSTERAPI

Ida K&hlin, arbetsterapeut
och férbundsordférande
for Sveriges Arbets-
terapeuter.

FYSIOTERAPI

Sandra Magnusson,
legitimerad fysioterapeut
med specialistomrade
neurologi.

DIAGNOSSTOD

Helene Landersten,
ansvarig for diagnosstéd
pa Neuroférbundet.

JURIDIK

Maria Lillieroth,
juridisk radgivning pa
Neuroférbundet.
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Nyttan av vaccination vager
i de flesta fall tyngre an
den laga risken for
allvarliga biverk-
ningar, skriver
Fredrik

Piehl.

"Bor jag undvika
att vaccinera mig?”

Jag har flera diagnoser.
Bade polyneuropati,
nirmare bestimt

fintradsneuropati, och muskel-
reumatism. Nu funderar jag pa att
vaccinera mig mot baltros och
covid, finns det risker som kan
péverka mig negativt? Ar det
farligt att vaccinera sig samtidigt
som jag far kortisonbehandling
mot min reumatism? Jag &r orolig
att min neuropati ska forsamras
av vaccin. Finns det andra vaccin
jag ska undvika?

Fundersam

Generellt dr bade vaccin
mot biltros (Shingrix)
och covid sikra dven for

personer med polyneuropati och

muskelreumatism. Det finns inga
hallpunkter for att dessa vacciner
vanligtvis forsdmrar neuropati,
medan infektioner som covid-19
eller baltros i sig kan orsaka
betydligt mer uttalade neurologis-
ka besvar och ibland férvarra
redan befintliga symtom. Darfor
vager nyttan av vaccination i de
allra flesta fall tyngre &n den
mycket 1aga risken for allvarliga
biverkningar.

Samma resonemang géller for
personer med neurologiska sjuk-
domar som multipel skleros (MS),
dar omfattande forskning visat
att vaccination generellt ar siker,
medan infektioner kan utlosa
tillfalliga forsamringar och ibland
bidra till 6kad sjukdomsaktivitet.

GETTY IMAGES
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Kortisonbehandling utgoér
normalt inte nigot hinder for
vaccination med dessa vacciner,
men hogre kortisondoser kan pa-
verka immunsvarets styrka. Om
du far eller planerar behandling
med hog dos kortison kan det vara
klokt att diskutera tidpunkten for
vaccination med din behandlande
ldkare.

Det finns i regel inga sirskilda
vaccin som behdver undvikas
pa grund av fintradsneuropati.
Forskningen visar att allvarliga
neurologiska biverkningar efter
vaccination dr mycket ovanliga,
medan risken for komplikationer
efter infektion ofta ar betydligt
storre.

INTRESSANT NOG har flera nyare
studier visat att vaccination mot
biltros ocksa verkar vara kopplad
till en minskad risk att senare ut-
veckla demenssjukdom. Mekanis-
men ir dnnu inte klarlagd, men
en mojlig forklaring ar att immun-
forsvaret forandras med stigande
alder, vilket kan leda till 6kad
aktivitet av latenta virusinfektio-
ner sdsom varicella-zostervirus
(vattkopps/béltrosvirus). Kro-
nisk eller aterkommande virus-
aktivering skulle kunna bidra till
inflammation i nervsystemet och
dérigenom 6ka risken for neuro-
degenerativa sjukdomar.

Genom att minska risken for
sadan virusreaktivering kan balt-
rosvaccination majligen dven ha
gynnsamma effekter pa hjarnans
langsiktiga hélsa.

Fredrik Piehl

Expertfragan

”Traningstips vid polyneuropati?”

HEJ SANDRA, jag har sett
att de som bor i Stock-
holm kan soka till er

polyneuropatiskola pa Neuro-
campus och fa lira sig en hel del
om diagnosen och vilken trining
som ar bra fér oss med polyneuro-
pati. Nu bor jag tyvarr inte i
Stockholm, sa jag undrar om du
har négra tips ni kan formedla hér
itidningen. Hur ska jag bést ta
hand om mina symtom?

Sokande

HEJ OCH TACK for din
fraga! Det &r lite svart att
vara specifik i mitt svar

eftersom jag inte vet vilka symtom
som ar mest framtriadande for
just dig. Men hir kommer lite
tips. Generellt kan man séiga att
om du inte har nagon styrkened-
sattning sa har du inga restriktio-
ner gillande fysisk aktivitet och
traning. Snarare har man sett att
fysisk aktivitet och traning ar
positivt vid polyneuropati.

Ofta har man en paverkad
kinsel vid polyneuropati vilket
isin tur kan paverka balansfor-

Vill du stalla en fraga

till vara experter?

Har du en fraga om behandling,
rehabilitering eller ndgot annat
kopplat till din diagnos?

Mejla experterna@neuro.se

magan negativt. Darfor rekom-
menderar vi nistan samtliga vara
patienter att 1agga in strukturerad
balanstrining (tre ginger/vecka) i
sin veckorutin. Smirta &r relativt
vanligt vid polyneuropati och

da kan TENS ge lindring. Manga
mar bra av att toja/stretcha sina
underbensmuskler pa kvillen
eftersom kramper &r vanligt och
ofta under nattetid. Har du svar
neuropatisk smérta tycker jag

att du ska kontakta lakare for be-
doémning och eventuellt en like-
medelsbehandling av smértan.

For kinnedom sa ligger det
en foreldsning av mig och min
kollega Monika Silén pa Neuros
hemsida. Om du vill kan du kika
pa den for generella rad och
genomgang av traningsprinciper
utifran polyneuropati.

Jag skulle rekommendera dig
att soka upp fysioterapeut som &r
kunnig inom neurologi fér en in-
dividuell bedomning och utifran
det fa tips och balansévningar
som &r pa en lagom niva for dig.

Stort lycka till!

Sandra Magnusson

@
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Neuroférbundet

Katarina Gustafsson,
kanslichef Neuroférbundet:

”Varje ny medlem
stiarker var rost”

Det ar ndgot som hander just
nu. Allt fler hittar till Neuro-
férbundet, nya medlemmar
ansluter och engagemanget for
vara fragor véaxer. Det visar att
de fragor vi driver ar bade vik-
tiga och hégaktuella — och att
manga vill vara med och bidra
till forandring.

Nu ar hosten i gang och vi
fortsatter vart arbete for ett
samhalle dar alla med neurolo-
gisk diagnos far ratt vard, reha-
bilitering, stéd och méjlighet att
leva ett gott liv. Vi fortsatter att
lyfta vara medlemmars erfaren-
heter, paverka beslutsfattare
och synliggdra de férandringar
som behdvs.

Att vi blir fler gor skillnad.
Varje ny medlem starker var
gemensamma rost och ger oss
storre kraft att paverka. Men
tillvaxt handlar ocksd om enga-
gemang — om manniskor som
delar erfarenheter, deltar i vara
aktiviteter, engagerar sig lokalt
eller pa andra satt bidrar till var
rorelse.

Vi gar darfor in i hésten med
bade energi och framatanda.
Vara fragor berér méanga, och
tillsammans kan vi flytta
positionerna. Vi vaxer
—och med det vaxer
ocksa var mojlighet att
gora skillnad. e

@neuro.se
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Kroniskt sjuk = kroniskt fattig?

Att vara kroniskt sjuk ar dyrt, och
risken for ett liv som kroniskt fattig
ar stor. Det visar en gemensam
enkiit fran Neuroférbundet och
Reumatikerforbundet, besvarad av
over 7 000 medlemmar.

For ménga blir ekonomin
anstriangd nar sjukdomsrelatera-
de utgifter tillkommer hushallets
grundkostnader, likemedel,
vardbesok, hjalpmedel, rehabili-
tering och sjukresor. For drygt 30
procent paverkar sadana kostna-
der ekonomin i hog eller mycket
hog utstrackning.
Medlemmar som kan jobba
- eller forsorjs av nadgon
annan - har oftast en till-
fredsstéllande ekonomi.
Men situationen ar séirskilt
svar for personer som ar

sjukskrivna, har sjukersittning,
ar arbetssokande eller har for-
sorjningsstod. I den gruppen kan
néstan 60 procent inte hantera
en oférutsedd kostnad pé 14,000
kronor, och hélften behéver
regelbunden ekonomisk hjilp
fran nirstaende.

- Bakom alla siffror finns
ménniskor som vill dra sitt stra
till stacken, jobba efter forméaga
och ha en meningsfull vardag, si-
ger Neuroférbundets ordférande
Eva Helmersson.

I en gemensam debattartikel
infor valet lyfte forbunden att
ingen ska behova vara beroende
av partner, anhoriga, arv eller
pengar pa banken for att klara
sin ekonomi nér sjukdomen
begrinsar mdjligheten att
arbeta. ®

FOTO: GETTY IMAGES



2.8 september
Neurodagen

Neurodagen ar Neuroforbundets fodelsedag.
Det ar en paminnelse om att éver en halv miljon
svenskar lever med neurologiska diagnoser och
symtom, och om det arbete Neuroférbundet gor
for att starka vara rattigheter, livskvalitet och del-
aktighet. Under september och oktober ar-
rangerar vara féreningar en
TiemE  mangd aktiviteter runt om
%' i landet. Besok neuro.se
for att se vad som han-
deridin forening. @

17 november

Traning och fysisk
aktivitet vid polyneuropati

I en digital férelasning berattar tva fysio-
terapeuter med neurologisk inriktning om vikten
av traning och fysisk aktivitet, och om hur traning
kan anpassas utifran en polyneuropatidiagnos.
Du far praktiska traningstips och konkreta
ovningar, samt mojligheten att stalla
fragor. Anmal dig till férelasningen den
17 november kl. 17.30 - 18.30
neuro.se/traningochpolyneuropati @

Hosten med

NEURsS

FORBUNDET

Neuroférbundet

1 oktober
Forelasning

Hur kan kultur bidra till battre halsa nar
livet paverkas av en neurologisk diagnos?
Neuroférbundet och Neuroférbundet Stockholm
bjuder in till Stadsteatern i Stockholm fér en kvall
med professor Eva Bojner Horwitz och férelasning-
en Kultur som skapar nya hjérnvégar med
musik och samtal om kultu-
rens betydelse for halsan.
Du kan ocksa ta del av
forelasningen som
podd i efterhand. @

3 november
ALS Forum i Goteborg

Neuroforbundet och Neuro Géteborg

bjuder in till ALS Forum dar personer som
lever med ALS, narstadende, vardpersonal och

forskare mots for samtal om forskning, behandlings-
mojligheter samt strategier och tips kring att leva
med ALS. Forumet ar kostnadsfritt for medlemmar,
ovriga betalar 200 kronor, och riktar sig m E
till deltagare fran hela landet. Sista O
anmalningsdag ar 30 september.
Anmal dig pa neuro.se/alsforum e

Inspirerande medlems-
forelasningar

FORELASNING. Vilkommen till
tva digitala medlemsférelasningar
dar ledande experter delar forsk-
ningsbaserad kunskap, strategier
och vardagstips. Den 22 oktober,
kl. 17.30: Halsosamma levnads-
vanor — inspiration for ett hallbart
vardagsliv. neuro.se/hallbarvardag
25 november, kl. 17.30: Hjarn-
trotthet — forskning, strategier
och tips for vardagen. neuro.se/
hjarntrotthetivardagen e

311800

kronor samlade
Hensmala Triathlon i ar
in till Neuroférbundets
insamling Stoppa ALS.
Pengarna gar
oavkortat till ALS
Treatment Center.

Sant eller falskt?

YOUTUBE. Du missar val inte
Neuroforbundets studiosamtal?

I det senaste programmet reder
neurolog Anders Svenningsson och
forbundsordférande Eva Helmers-
son ut vad som ar sant eller falskt
kring vanliga myter och vad som
ar gemensamma namnare for de
neurologiska diagnoserna. Fler
program slapps under hésten.

Ga in pa spellistan Studiosamtal
pa var Youtubekanal for att se alla
avsnitt. @
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@ Neuroférbundet Féreningsliv

"Jag vill fora min
kunskap vidare till andra”

Neuroférbundets nya halsokursledare ar redo att kurs. Neuroférbundet véilkom-

inspirera fler till rérelse och en hallbar livsstil. nar 14 nya halsokursledare til
foreningar runt omilandet. En

av dem &r Aurore Béngs, ordfo-
rande for Neuro Ostbo-Vistbo
sedan i mars, som gatt den kurs
som Neuroforbundet genomfort
tillsammans med Spinalis. Har
fick deltagarna fordjupa sig i kost,
motion, motivation och héallbara
livsstilsforandringar for personer
med neurologisk diagnos.

- Den kunskap jag fatt genom
kursen hade jag velat ha for flera
ar sedan. Jag vill kunna fora den
vidare till andra - ge rad och stod
for ett mer halsosamt liv utan
pekpinnar, som gar att anpassa
till sin egen vardag och situation,
sager hon.

Hon ser redan hur de nya
kunskaperna kan komplettera
foreningens befintliga aktiviteter,
till exempel vattengympan.

- Jag ser framfor mig att jag
kan hélla férelasningar om kost

och motion och bidra till

att skapa mer motivation

att komma igang. P4 sikt
hoppas jag ocksa kunna leda
fler anpassade tréningspass,
sager Aurore Bangs.

For henne ar det viktigt att
kunskapen inte stannar hos
dem som géatt utbildningen.
Hon uppmanar alla som har
mojlighet att hdnga pa nir de
nya halsokursledarna bjuder
in till aktiviteter i sina foren-
ingar. e

Halsokursledare
Aurore Bangs hoppas
inspirera fler till

rorelse.
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FORENING I FOKUS

Hensmala Triathlon2026.

Neuroférbundet
Kronoberg firar 40 ar

Den 10 oktober firar Neuroférbun-
det Kronoberg 40 ar med ett sarskilt
jubileumsarrangemang med middag
och aktiviteter. Neuroférbundets
ordférande Eva Helmersson deltar
och tar emot en check fran Lennart
Arnesson och Hensmala Triathlon.
Hela &rets 6verskott frén triathlon-
arrangemanget gar till neurologisk
forskning genom Stoppa ALS. e
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Neuroférbundet Foreningsliv

Var du an bor finns
Neuroforbundet nara

I samband med beskedet
om en neurologisk diagnos
eller skada tar livet ofta
en ny vandning. Massor av
fragor behdver fa svar och en
ny livssituation kan behéva
hanteras. Att da fa kontakt
med personer som har egna,
liknande erfarenheter kan
fér manga vara sarskilt
givande och utvecklande.
Hos oss finns lansférbund,
intresseféreningar och
lokala féreningar.

Vill du veta vad som hénder
nédra dig? Skanna QR-koden
med din mobilkamera eller ga
in pd neuro.se/kalender.

Annons

Valkommen till rehabiliteringsanlaggningen Vintersol. Vi erbjuder ett komplett program fér

dig med neurologisk diagnos:

o grupptréning ledd av svenska leg. fysioterapeuter och arbetsterapeuter samt individuell

fysioterapi/arbetsterapi. Sjukskéterska/lakare uppféljningar gérs

e boende med helpension

o ansdk som individuell patient, alt. organisera en gruppresa fér attraktiva grupp-priser!

o gym med rehabiliteringsutrustning samt uppvérmda utomhusbassénger

o vissa behandlingar kan bekostas av Férsakringskassan (vi hjalper med

r&éd och dokumentation!)

+34 922777900 / infoevintersol.com
Los Cristianos, Teneriffa.

www.vintersol.com
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Diagnosstod for dig
som ar medlem

Utifran sina egna erfarenheter av att leva med

neurologiska diagnoser ger vara diagnosstédjare

rad och stdd i en ny och férandrad
livssituation,

information om en diagnos,

information om hur kontakten med sjukvarden
fungerar.

Vi har flera nya stédjare inom neuromuskulara

diagnoser och Parkinsons sjukdom.

Pa neuro.se/diagnosstod kan du se vilka
diagnoser som har stodjare.

Du nar vara diagnosstédjare pa 08-677 70 11.

Vill du vara
med i Reflex
medlemspanel?

Vi soker dig som vill
svara pa frdgor och
dela med dig av dina
erfarenheter. Panelen
medverkar i teman
och granskningar, och
deltagande sker med
namn och bild.

Anmal ditt intresse till
carin@a4.se och var
med och paverka
innehallet i Reflex.

Missa inte nasta Reflex

I nasta nummer av Reflex

vantar nya reportage, nyheter Idin
om forskning, aktuella fragor brevlada
och berattelser fran Neuro- 20 nov

forbundets medlemmar.




Posttidning
Ejretur

Avs: Neuroférbundet
Box 4086
171 04 Solna

Méinuskor som
stannar kvar

SUSANNE

23ar

MATILDA

STEFAN

) 23ar

ISABELLA

19ar

MLCA
13ar

I en bransch som standigt forandras ar var administration densamma.

Det ar en trygghet for dig.

Nar personlig assistans fungerar rullar vardagen pa. Du vet vem du ska ringa nar du undrar
Over nagot. Den personen vet vem du ar. Och du slipper bérja om fran borjan.

Sa vill vi att det ska vara. Och sa ar det hos oss.

Manga av vara kontaktpersoner har arbetat har i Gver tio ar, nagra dnda sedan starten 2003.
Med tiden véxer erfarenheten, relationerna och forstaelsen for det som ar viktigt for er.

Det ger dig kontinuitet. Och nagot dnnu viktigare: Trygghet.

Vill du veta hur trygg assistans kan kdnnas?

Hor av dig till oss. . eo _gos
@ Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

Den som behdver bolla tankar eller fa
radgivning dr vdlkommen att kontakta
Din Forlangda Arm www.dfarm.se

Telefonnummer: 0920-155 10

Oppettider: 8.00-1700 (helgfri vardag).

Stangt for lunch kl. 12.00-13.00
Adress: Skutgatan 2 i Luled

Skanna QR-koden
eller knappain
www.dfarm.se
for att ldsa mer.
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