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ORD FRAN ORDFORANDEN

Hej allesammans!

I skrivande stund ar det hog-
tryck pa vart kansli. Intresset
for arets Neurodag om Poly-
neuropati har évertriffat alla
forvantningar och manga

har tyvarr inte fatt plats i
lokalen som rymmer max

220 personer. Helt klart ar

att denna patientgrupp har
manga fragor om sin diagnos
som de inte fatt svar pa i sin
kontakt med varden. Har finns
ett jattebehov dar vi pa Neuro-
forbundet forsoker hjalpa

till genom forelasningar och
intressepolitisk paverkan for
battre stod till denna viktiga
patientgrupp.

Vi ar jatteglada att halsa Maria
Patriksson valkommen som

ny medarbetare pa vart kansli.
Manga medlemmar har redan
traffat Maria nar hon arbetade
som forestandare pa Stranne-
garden i somras. Maria borjade
sin nya tjanst 15 september och
kommer att fa ha sitt kontor i
var nya utokade lokal som vi
far tilltrade till den 15 oktober.
Under sina forsta veckor kom-
mer Maria att mjukstarta med
att hjalpa till pa kansliet dar
det behdvs, for att lara sig

mer om vara olika system och
rutiner. Hon kommer ocksa

att fa ta del av en viss baskun-
skap om de diagnoser som ar
vanliga bland vara medlemmar.

I den nya lokalen finns for-
utom Kkontor dven ett bra
motesrum som kan anvandas
till att 6ka vart utbud av ak-
tiviteter for mindre grupper.
Marias viktiga roll blir att
bidra med sin kompetens och
erfarenhet fran eventverksam-
het samt forstarka saval vara
kansliresurser for ordinarie
medlemsverksamhet som

for utbudet av aktiviteter pa
Strannegédrden utanfor som-
marsasongen. Langre fram

S,
w

i denna tidning finns infor-
mation om kransbindning 25
november da vi traffas tillsam-
mans med Maria for att under
trivsamma former binda egna
adventskransar pa Strannegar-
den.

Foreningens stora fest som vi
brukar ha infor jul gar av sta-
peln redan den 28 november
eftersom det var enda majliga
datumet ledigt for den storre
lokal vi behover i ar. Du hittar
mer information om advents-
festen pa nasta sida.

Bussresan som vi nyligen gjor-
de till Boras med mycket konst
och ost blev en extra rolig
upplevelse for mig personligen
eftersom jag fick férmanen

att guida turen dar vi sag ett
urval av stadens berémda
statyer och muralmalningar.
Vi inledde turen med att titta
pa Jim Dines nio meter hoga
Pinocchio staty vars invigning
2008 blev starten for den arliga
internationella konstfestival
No limit Street Art i Boras.

Nu ar det bestamt att var nasta
bussresa gar till Malmo i april.
Det blir en musikalupplevelse
pa Malmo Opera och fore-
stallningen heter Come From
Away. Efter succén pa Broad-
way visas forestallningen runt
om i varlden och vi bokar in
oss i Skdne. Forestallningen
dar ar regisserad av den folk-
kara skaddespelerskan och
komediennen Sissela Kyle. Hall
utkik i ndsta tidning och anmal
dig i tid. Det ar begransat antal
platser.

Kent Andersson
Ordforande
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- En Tindrande Adventsfest

Boka in fredag 28 november da bjuder vi in till en

stdmningsfull adventsfest i Odd Fellows festvaning pa
’ Vasagatan med anor fran sekelskiftet. Vi kan utlova

en trevlig kvdll med 3-rdtters middag inklusive dryck,
musik, underhdllning och sma glada éverraskningar.

Dag & tid: Fredag 28 november kI.18.00 - cirka 23.00 ‘%\}\
Plats: Odd Fellows festvaning Vasagatan 9, Géteborg.

For dig som har hjdlpmedel eller kommer med fardtjdnst dr ingangen pa
baksidan av huset, adressen dr da Viktoriagatan 13 B.

:
Det kan vara svart med parkeringsplatser, dk gdrna kollektivt eller med
fdrdtjanst om majlighet finns.

Anmdlan: Via ldnk pa var hemsida eller genom att skanna QR-koden har-.
Behover du hjdlp kontakta kansliet pa telefon 031-711 38 04.

Avgift: 275 kr for medlemmar. Personlig assistent till medlem 500 kr.
Icke medlemmar betalar 910 kr.

Betalning: Efter genomford anmdlan (klickat pd SKICKA IN) betalar du
avgiften till féreningens plusgiro 1 21 30-1.

Mdrk betalningen med “adventsfest” och namnen pa dem du betalar fér.
Anmdlan dr bindande och begrdnsat antal platser, férst till kvarn gdller.

Klddsel: Fest

Vid fragor: Telefon 031-711 38 04 eller e-post:info.gbg@neuro.se

VALKOMMEN!

i TR
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Har traffas medlemmar med
samma diagnos for att prata om
bade det ena och det andra.

Ett trevligt tillfalle att byta
erfarenheter eller bara en
massa harligt tjot!

Dag & tid: Tisdagar kl. 17.30-19.30.
Kommande traffar:

18/11 och 13/1

Plats: I var foreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vastra Frolunda.
Avgift: 30 kr for fika.

Betalas pa plats med Swish.
Anmal eventuell matallergi.
Anmalan: Till kansliet pa telefon
031-711 38 04, e-post:
info.gbg@neuro.se eller via
Facebook-gruppen MS-TrAfF.
Helst senast torsdagen veckan
fore traffen.

Vilkommen!

Martin, Maria & Mattias

ALS-traffar

Z—.

LaSSe Brukarstodcenter

Vander sig till dig som har
diagnosen ALS eller ar anhorig.

Har kan du mota andra i samma
situation och fa information och
vardefulla tips.

Under hosten 2025 ses vi hos
LaSSe Brukarstodcenter, men du
ar ocksa valkommen att delta digi-
talt om det passar battre. Lank till
Teamsmotet far du senast dagen
fore traffen.

Dag & tid: Torsdag 6 november
kl. 13.30 - 15.30

Kommande traffar: 4/12

Plats: LaSSe Brukarstdodscenter,
Krokslatts torg 5, Molndal.
Anmalan: Senast 2 dagar fore
respektive traff tel. 031-84 18 50,
eller pa SMS 0724-43 15 47

(Obs! - telefonen anvands endast
for sms). Om du beh6ver avboka sa
mailar, ringer eller sms:ar du.

E-post: brev@lassekoop.se
Hemsida: lassekoop.se

Varmt valkommen!

AKTIVITETER

Borgen
lokalgruppen i
Kungalv

Denna sektion ar till for med-
lemmar boende i och omkring
Kungalv.

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

Dag & tid: Onsdagar kl. 13.30-15.30

Hostens traffar:
19/11 och 17/12

Plats: KF Lianken/Utsikten,
Utmarksviagen 5, Kungalv.

Alla dr bjértligt valkomna!

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

Traffarna sker i samverkan med

En fikatraff for dig med MS som
ar yngre eller som befinner

dig mitt i livet med allt vad det
innebar.

Detta ar ett tillfalle for dig att

traffa andra i liknande situation.

Dag & tid: Onsdag 19 november,
kl. 17.30-19.30

Plats: I var féreningslokal pa
Gruvgatan 8, Vistra Frolunda.

MS och mittilivet

Avgift: 30 kr for fika.

Betalas pa plats med Swish.
Anmail eventuell matallergi.
Anmadlan: Till kansliet pa telefon
031-711 38 04 eller e-post:
kompassen.gbg@neuro.se

Varmt valkommen!

Kristoffer & Caroline
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STRANNEGARDEN - AKTIVITET

Gor din egen adventskrans

Vilkommen till Strannegarden i novemberskrud.

Temat for dagen ar att du far lara dig hur man
binder en vacker adventskrans, som bade passar
till din dorr eller som kan placeras pa ditt bord.
Vi umgas, pysslar, fikar och har en trevlig dag
tillsammans

Datum: Tisdagen den 25 november.

Tider: Vi borjar dagen kl. 11.00 och avrundar kl. 15.00.
Plats: D&J Strannegarden, Jojos vig 33, Onsala.
Detta ingar: Lunchsmorgas kaffe/te/dryck och kaka.
Material till din krans.

Kostnad: Medlem 250 kr och ej medlem 400 kr.
Betalas med swish pa plats, anmalan ar bindande.
Anmalan: Senast 15 november till

e-post: strannegarden.gbg@neuro.se eller

telefon 031-774 01 83. Du kan aven kontakta kansliet
pa telefon 031-711 38 04.

Obs! Begransat antal platser 14 personer.

Hjartligt Valkommen!

Maria

REPORTAGE - Friheten att antligen bli sjukpensionar.

Friheten att antligen bli sjukpensionar

Att bli sjukpensiondr i tidig alder pa grund av en mycket markligt att varken AF eller FK uppmirksam-
medfédd funktionsvariation, som jag varit nu se- mat/ tagit hansyn till de olika likarutldtanden under
dan maj 2025. Det ir faktiskt en mycket stor befri- nastan 20 4r. Vi tyckte dven att var valdigt markligt

att AF tvingade mig att delta i arbetsmarknadspolitis-
kaprogram trots att jag aldrig kunnat f4 nagot jobb pa
grund av min funktionsvariation.

else att antligen slippa 6vervakas av myndigheter-
nas hokégon.

Nu nér jag ar sjukpensiondr och utskriven fran
Arbetsformedlingen, slipper jag denna myndighets
standiga 6vervakning och behdver inte ldngre upp-
lysa Arbetsférmedlingen om sjukanmalan eller géra
aktivitetsrapportering varje manad. Nu kan jag efter
flera ar dntligen ha ett eget liv och gora det jag vill

Jag har nu 100 % skattereducerad sjukersattning fran
Forsakringskassan samt skattebefriat bostadstillagg
och merkostnadsersattning, som forut kallades for
handikappersattning. Sjukersattningen har man fram
till mdnaden innan man fyller 66 ar, jag ar 56 ar nu
och har sjukersdttning samt bostadstillagg 10 ar fram-
och kdnner for. at. Man kan ansoka om 25 %, 50 %, 75 % eller 100 %
sjukersattning.
Det kanns vialdigt befriande att vara sjukpensionar i
tidig alder och det finns ju egentligen inte sa manga Regeringen har fattat beslut om att personer som har
nackdelar med att vara sjukpensionar heller. Livet sjukersattning ska ha en skatteldttnad, darfor dras det
behover ju inte bli mer trakigt bara for detta. skatt enligt skattetabell 4, cirka 16,2 %. Jag hade helst
sett att skatten lag pa en dnnu lagre niva. Men det ar
ju bra att vi sjukpensionarer har fatt en skattereduce-
ring 6verhuvudtaget.

Jag ar nu utskriven fran Arbetsféormedlingen, mer 4n
20 ar bortkastat pa nagot som aldrig funkade. Bade
jag och min ldkare pa vardcentralen tyckte det var
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REPORTAGE - Friheten att antligen bli sjukpensionar. (forts.)

Nu nar jag har varit sjukpensionir i snart 6 manader,
kanns det mycket befriande att antligen slippa tanka
pa att fylla i aktivitetsrapporter som ska l1amnas in
och godkiannas av Arbetsformedlingen ett visst spe-
cifikt datum varje manad for att 6verhuvudtaget fa
nagon ersattning alls. Att slippa tdnka pa att vakna
06.00 pa morgonen, skrapa bilen fri fran sno och is,
om den inte star i garage och stressa i vag till nagot
jobb.

Nu kan jag antligen fa ha den eviga semester jag lang-
tat flera ar efter. Arbetsférmedlingen tillater bara

20 dagar ledigt pa ett helt ar, det ar lag pa 25 dagar
ledigt enligt facket men sadana regler galler ju inte
pa Arbetsformedlingen for dar har dom ju sina egna
regler. Nu kan jag antligen "leva livet" och gora vad
jag vill och jag har nu ocksa mycket mer tid 6ver till
mina fritidsintressen, livet ar ju faktiskt mer an att
bara jobba.

Jag har inget jobb att behova bry mig om, ingen chef
som tvingar mig jobba Overtid. Jag har "evig semes-
ter" och behover inte langre titta efter jobbannonser
i platsbanken. Jag slipper fa det dar trakiga beskedet
att "du far tyvarr ga" for foretaget maste spara X antal
mille". Jag slipper hora fran arbetsgivaren att "han
jobbar alltfor langsamt och han ar for dyr att anstalla
for han behover hjalpmedel". Jag behover inte planera
nagon semester over sommaren och julen. Jag kan

aka vart jag vill aven utanfor Sveriges granser, och
vara borta flera dagar utan att behdva rapportera
nagon franvaro till Arbetsformedlingen, utlandsresor
fick man INTE gora fér Arbetsformedlingen nar man
var inskriven och foljde man inte deras regler riskera-
de man bli av med sin ersattning.

Fritid har jag nu antligen gott om och den kan jag
anvanda till mina intressen sasom: modellbygge, luft-
vapenskytte, bagskytte, spela schack, 10sa korsord pa
datorn, skriva bloggar pa natet, ga med i nagon foren-
ing, bli radioamator, ga nagon elektronikkurs, ta dro-
narkort for dronare med totalvikt 6ver 250 gram. Jag
gillar ocksa att sOka info pa natet, skriva mycket pa
datorn och att bli science-fiction eller fantasyforfat-
tare som lange har varit en drom. Nu har jag fatt in-
tresse for fickur och jag har borjat samla pa sadana pa
samma satt som andra samlar pa till exempel pa pins
och frimarken Jag tycker om att jobba med handerna
och skapa nagonting kreativt, och jag har fatt hora att
jag ar lika kreativ och uppfinningsrik som Skalman i
Bamse.

Nackdelen ar val att jobbar man inte far man en ur-
usel pension, men man kan ju gora mycket annat for

att fa en hyfsad pension.
Vid tangenterna
Mathias

. owmssN.
World MS-Day 2025

I samband med World MS-Day som infaller den
30 maj, uppmarksammade vi MS genom en fore-
lasning av Lenka Novakova Nyrén, éverldkare och
Sofia Sandgren, MD, PHD, bada pa Sahlgrenska

Universitetssjukhuset.

Kvdllens foreldasningar hade fokus pa forskning och

traning.

Fran tanke till forskrivnings-

bart lakemedel

Lenka inledde och forklarade att
fran 1995, da forsta bromsmedi-
cinen kom i Sverige och fram till
idag har ett stort antal broms-
mediciner for MS kommit. Proces-
sen att fa fram ett nytt lakemedel

ar lang och tar ungefir tio ar och
da ar det ett stort antal lakemedel
som aldrig kommer hela vigen
fram till ett godkdnnande, forkla-
rade hon.

For att finna ett nytt lakemedel
sa borjar de med att i laboratoriet

undersoka miljontals olika
kemiska substanser f6r att finna
en intressant substans att ga vi-
dare med for att sedan bestam-
ma vilka sjukdomsprocesser de
ar intresserade av att testa. Nar
detta ar gjort paborjas tester pa
moss (eller rattor). For att kunna
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KOMPASSEN (forts.)

undersoka hur ett eventuellt 1ake-
medel f6r MS paverkar mossen sa
borjar de med en sjukdomsmodell
for MS, sa kallad experimental
autoimmun encefalomyelit (EAE).
I EAE framkallas en autoimmun
reaktion mot myelin i centrala
nervsystemet genom att immu-
nisera moss med myelinproteiner
eller peptider, vilket orsakar en in-
flammation i hjarna och ryggmarg
pa mossen. Sedan testas substan-
sen for att se sa att mossen inte
tar skada av substansen och att de
forbattras av substansen. Ser det
bra ut kan de efter detta ansoka
om godkidnnande att fa gora stu-
dier pa manniskor.

For kliniska studier pa manniskor
finns fas 1, 2, 3 och fas 4. I fas 1
ges det potentiella lakemedlet till
en liten grupp om ett tiotal helt
friska individer. De gor sedan mat-
ningar av vilken effekt preparatet
har och undersoker sa att studie-
deltagarna inte tar skada sdsom
att de far lever- eller njurskada

av preparatet. Om det gatt bra

sa kan de ansoka om att gora en
fas 2-studie, dar gruppen ar upp
till nagra hundratal individer och
pagar under tre eller sex manader.
I denna fas far halften aktiv sub-
stans och halften placebo for att
sedan se om preparatet har effekt
och om det ar sakert. Ser resulta-
ten lovande ut, sa kan de ga vidare
till en fas 3-studie med uppat
1000 deltagare och dar studien
ofta pagar under langre tid, oftast
nagra ar. Dar kan de vilja om de
vill testa det nya preparatet mot
placebo eller mot ett redan god-
kant lakemedel. I denna fas borjar
man oftast med blindade studier,
dar varken patient eller ldkare vet
om deltagaren far aktiv substans
eller placebo och fortsitter sedan
med 6ppna studier. Priméara mal
vid MS-lakemedelsstudier kan
vara att minska skov eller minska
MR-lesioner. Uppfyller sedan test-
resultaten detta primara mal sa
kan de ansdka om att fa prepara-
tet godkant hos aktuell myndighet
i USA (FDA) och i Europa (EMA),
for att sedan ansoka vidare till
svenska myndigheter. Ar det god-
kant i Europa sa ar det godkant i

Sverige forklarade Lenka, men det
maste vara godkant av Tandvards-
och lakemedelsformansverket
(TLV) i Sverige forst for att ingé

i formanen. Darfor behover det
godkannas dven av TLV innan du
kan fa lakemedlet forskrivet. I
annat fall skulle patienten sta for
hela lakemedelskostnaden. Sedan
gors en uppfoljning av lakemedlet
genom att rapportera in biverk-
ningar till ldkemedelsverket. Det
finns dven fas 4-studier som vissa
lakemedelsbolag gor dar de fort-
satter att folja 1akemedlet och se
hur det fungerar nar det vil kom-
mit ut till patienterna.

Sjukdomsforlopp

Lenka gick igenom de olika
orsakerna till att du kan fa en
forsamring i din MS. Antingen
sker det efter ett skov eller ocksa
forsamring som ar oberoende av
skov, denna sistnamnda ses vid
sekundar- och primarprogressiv
MS. Det sker dock att du dven vid
en skovvisforlopande MS kan fa
en forsamring trots att du inte
haft ett skov, detta kallas PIRA,
fortydligade hon. Lenka forklarade
vidare att nar du vid skovvis for-
l6pande MS far behandling, skall
den ta bort den akuta inflamma-
tionen, forhindra nya skov och din
sjukdom skall avstanna, men det
ar inte alltid fallet. Detta kan bero
pa att nar T-celler och B-celler
(som 4r en typ av lymfocyter) tar
sig in i hjarnan skapar de en akut
inflammation/lesion (syns som en
forandring pd magnetkameran),
som da kan det bli till ett skov och
inflammationen/lesionen som
kan forsvinna, men det kan ocksa
ge en kronisk aktiv lesion. Det ar
detta som formodligen ar orsaken
till denna progression utan skov,
(PIRA) forklarade Lenka.

Lakemedelsstudier

Lenka talade om nya lakemedel
och tog upp Tolebrutinib. Denna
himmar enzymet Brutons tyros-
inkinas (BTK) och darmed ham-
mas aktiviteten av B-cellerna och
mikroglia, vilket 4r immunceller

som vid MS aterfinns i hjirnan
och kan ge inflammation och
nervskada. Tolebrutinib kan ta sig
in i hjarnans blod-hjarnbarriar
och pa sa satt paverka och hamma
immuncellerna i bade hjarna och
ryggmarg. Hon presenterade tva
studier gjorda pa detta lakemedel,
dar den ena studien var pa skovvis
forlopande MS och den andra pa
sekundar progressiv MS. Forsta
studien undersokte om lakemed-
let kunde forhindra nya skov och
aktiva MS-lesioner, men likemed-
let hade ingen som helst effekt pa
detta vid skovvis forl6pande MS.
Den andra studien pa sekundar
progressiv MS, dar fragestallning-
en var om testpersonerna fort-
satter att forsdmras i sin sjukdom
trots lakemedlet, dar visade resul-
tatet att efter tva ar hade risken
for forsamring minskat med 30 %
for de som hade Tolebrutinib.

Det visade att flera hade forbatt-
rats i sin sjukdom medan andra

i alla fall inte hade forsamrats
under testperioden jamfort med
gruppen med placebo. Da denna
studie hade uppnatt sitt primara
mal sa har lakemedelsforetaget
kunnat ans6ka om godkdnnande
for anvandning. Lenka forklarade
att dven forsta studien vid skov-
vis forlopande MS fick fram att
lakemedlet gav effekt vad gillde
forsenad forsamring i sjukdomen,
men da det inte var den priméra
fragestallningen for studien, sa
kunde de inte ga vidare och anso6-
ka om godkdnnande av ldkemedlet
for skovvis forlopande MS.

Hon talade ocksd om en annan
ny lakemedelsstudie pa ett pre-
parat som heter Frexalimab och
som bygger pa en antikropp som
heter Anti-CD40 Ligand. Detta
ar en antikropp som binder till
CD40L, vilket 4r en mycket viktig
molekyl for att immunférsvarets
celler skall kunna kommunicera
med varandra. Det lakemedlet
Frexalimab gor 4r att hAmma
kommunikationen mellan T- och
B-cellerna for att den inte skall
kunna kommunicera vidare till
andra immunceller. Om de inte
kan kommunicera med varandra
sa kan de inte heller aktivera och
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orsaka den inflammation i hjarnan
och ryggmargen som B-cellerna
vid MS orsakar forklarade Lenka.
Under fas 2-studien testades pre-
paratet mot placebo och aven i
olika doser, dar vissa fick prepara-
tet subkutant (injicerat under hu-
den) 300 mg varannan vecka och
den andra gruppen fick 1 200 mg
var fjarde vecka intravenost (spru-
tas in direkt i blodet via en bloda-
der). Det priméra malet var att se
om det uppkom nagra nya lesio-
ner. Resultatet visade att de med
placebo fick flera nya lesioner,
medan fér de som fick preparatet
sa var det mest effektivt att fa det
intravenost. De valde darfor att i
den nu pagaende fas 3-studien ge
preparatet intravenost och jam-
fora det med placebo och testa
detta pa patienter med sekundar
progressiv MS. Denna studie gors
pa Sahlgrenska sjukhuset.

En annan studie som Lenka tog
upp var en svensk studie som
heter Ridose, dar de testade med
Rituximab. I studien testades

att ge deltagarna Rituximab an-
tingen 500 mg en gang i halvaret
eller ocksa bara en gang per ar.
Preliminara resultatet visade att
under den period pa fyra ar som
studien pagick, sa var det ingen
storre skillnad mellan grupperna
vad gallde skovfrihet. De sag inte
heller nagon skillnad pa MR-bilder
under dessa fyra ar. Detta resultat
kan paverka hur de i framtiden
kommer att ge behandling forkla-
rade hon.

Lenka berattade ocksa om en
studie gjord pa om det kan vara
gynnsamt med att ge en hog dos
vitamin D (10 000 IE/ varannan
vecka) till nydiagnostiserade pa-
tienter utan tidigare behandling.

I studien exkluderade de dem som
hade mork hy eller redan hoga
nivaer av D-vitamin, da det kan
vara farligt med for hoga nivaer
av D-vitamin i kroppen. Bade
gruppen som fick D-vitamin och
de med placebo fick skov, men den
grupp med vitamin D hade mindre
sjukdomsaktivitet an kontroll-
gruppen. Slutsats drogs att hog
dos D-vitamin kan hjalpa i borjan

av sjukdomen men skulle inte
kunna ges som ensam behandling,
men daremot som en tillaggs-
behandling.

Patent pa lakemedel

Som Lenka tidigare beskrev sa
tar det ungefar tio ar att utveckla
ett nytt lakemedel och efter det
sa brukar foretaget ha patent pa
sitt lakemedel i 4tta ar, i vissa
enstaka fall tio ar. Patenten finns
for att skydda foretaget som har
betalt for studierna och framtag-
ningen av lakemedlet sa att de far
det aterbetalt. Efter att patentet
gatt ut kan andra foretag skapa
liknande lakemedel som anting-
en dr generika eller biosimilarer.
Hon forklarade att ett lakemedel
som ar generika ar en kopia av
originallakemedlet, men har en
enklare kemisk sammansattning.
Exempel pa detta ar Gilenya

som ar originallakemedlet och
Fingolimod som ar generika och
Tecfidera som originallakeme-
del och Dimetylfumarat som ar
generika. Ett likemedel som ar
en biosimilar ar en mer komplex
kopia som bygger pa antikroppar.
Exempel pa detta ar Tysabri som
ar originallakemedlet med Tyruko
som biosimilar och Mabthera som
original och Truxima, Rixathon
och Ruxience som biosimilarer.

Kliniska provningar pa
Sahlgrenska sjukhuset

Lenka namnde tre kliniska prov-
ningar som de just da hade pa
Sahlgrenska dar den forsta var den
studie som namnts ovan, Anti-
CD40L Flexalimab pa sekundar-
progressiv MS. Sedan skulle de vid
forelasningstillfallet starta upp en
studie kring en biosimilar till 1ake-
medlet Ocrelizumab for skovvis
MS. Den sista studien som Lenka
tog upp var pa om lakemedlet som
tidigare namnts, Tolebrutinib,
skulle kunna fungera inte bara

for sekundarprogressiv MS utan
ocksa for primarprogressiv MS.

Fysisk inaktivitet

Sofia Sandgren tog vid och forkla-
rade att MS kan medf6ra en rad
olika saval fysiska som psykiska
symtom, samt att en del patienter
kan dra sig for att utfoéra fysiska
aktiviteter pa grund av radsla for
att fa 6kade symtom. Inaktivitet
bidrar dock i sin tur till férsam-
rad muskelkraft, rorlighet, gang,
balans och dven forsdmrad livs-
kvalitet. En fysisk inaktivitet har
ocksd visat sig kunna leda till hogt
blodtryck, diabetes, hoga nivaer
av kolesterol och 6vervikt forkla-
rade hon. Forsamringar som skett
pa grund av sjukdomen kan oftast
inte forbattras medan forsémring
som skett pa grund av fysisk inak-
tivitet daremot ofta kan forbatt-
ras.

Fysiologisk profil

Sofia berattade om forskning
kring traning som jamfort perso-
ner med MS med friska i samma
alder och sett att de med MS som
har svarare funktionsnedsattning
hade forsamrad hjarta/karl och
muskelmassa jamfort med den
friska kontrollgruppen. De sag
aven att syreupptagningsforma-
gan (konditionen) var forsamrad
hos personer med MS och de
drog slutsatsen att forsamrad
andningsmuskulatur och fatigue
skulle kunna forklara delar av
detta. Aven problem med 6kad
hjartfrekvens och hogt blodtryck
(paverkan pa autonoma nervsys-
temet) har visat sig vara ett besvar
hos en del med MS.

Forskning har visat att saval mus-
kelstyrka, muskelmassa och dven
uthélligheten 4r minskad hos per-
soner med MS (jamfort med friska
kontroller) och att detta framst
paverkar muskulaturen i under-
kroppen, darfor ar det viktigt att
arbeta for att bibehalla funktion.

Skillnader mellan fysisk
aktivitet och traning

Sofia férklarade att fysisk aktivi-
tet ar allt du gor med din kropp
hemma, pa jobbet eller pa din
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fritid, medan traning ar nagot pla-
nerat, strukturerat och nagot du
upprepar i syfte att bibehalla eller
forbattra till exempel rorlighet,
styrka, kondition eller balans.

Allmann rekommendation
Sofia forklarade att den allménna
rekommendationen 4r att minska
stillasittandet, 0ka din vardagsak-
tivitet och trana. For alla oavsett
om du ar frisk eller har en diagnos
sa ar de allmdnna rekommenda-
tionerna antingen en mattligt
intensiv traning pa minst 150
minuter/ vecka eller 75 minuter
av hogintensiv traning/ vecka. En
kombination av dessa ar bra och
att aktiviteterna sprids ut under
veckan men att mattligt intensiv
traning gors under minst 10 minu-
ter/ gang. Sofia forklarade att dven
om du inte kan triana pa den re-
kommenderade nivan sa ar det bra
att vara aktiv utifran din formaga
och att dven om du kdnner att du
inte orkar trana sa ar det viktigt
att komma ihag att rorelse oftast
ger ny energi.

Fordelar med traning vid MS
En konditionstraning vid MS dar
du anvander stora muskelgrup-
per pa en lag till mattligt intensiv
niva ar effektivt for savil hjarta/
karl samt ger goda effekter pa
ditt humor och din livskvalitet.
Forskning har visat att kondi-
tionstraning vid MS inte bara ger
forbattrad kondition utan dven
bland annat forbattrad andnings-
funktion och minskad fatigue.

Styrketraning

Hon gick vidare och talade om
styrketraning vilket visat pa bra
effekter vid MS, da det bland
annat ger forbattrad muskelfunk-
tion, styrka, uthallighet, forbatt-
rad balans, minskad fatigue och
god inverkan pa livskvaliteten.
Hon forklarade att hela kroppen
behover traning och for att fa ef-
fekt ar det viktigt att ta i, &ven om
du blir trott efterat. Sofia talade
om att styrketraning ocksa kan
bromsa forlusten av saval benmas-

sa som muskelmassa vid MS, sa
denna typ av traning rekommen-
derade hon varmt.

Balanstraning

Det finns inte sa mycket studier
pa balanstraning, men de studier
som gjorts har visat pa att det gav
en forbattrad kroppskontroll, vil-
ket paverkade balansen och gav en
positiv inverkan pa de vardagliga
promenaderna for gruppen med
MS. Hon berittade om ett tra-
ningsprogram som heter CoDoSe.
CoDoSe ar en specialiserad, fysio-
terapeutledd balans- och tranings-
intervention for personer med
MS. Kéirnan i programmet ar att
forbattra balans, gangformaga och
minska fall genom noggrant utfor-
made 6vningar som riktar in sig
pa balkontroll, dubbla uppgifter
och sensorisk integration. Detta
traningsprogram visade pa mycket
goda effekter forklarade Sofia.

Stretchning

Hon tog upp vikten av 6vningar
for okad flexibilitet i stela musk-
ler i din brostkorg, backen, ben
och hofter. Flexibilitetsovningar/
stretchning forldnger muskler,

ger en forbattrad rorelseférmaga i
dina leder, minskar spasticitet och
gor att du kan bibehalla en bra
balans och hallning.

Fatigue och livskvalitet

Sofia férklarade precis som hon
tidigare namnde att regelbun-
den mattlig konditions- och/eller
styrketraning minskar fatigue och
forbattrar livskvaliteten. En studie
gjord 2022 pa hogintensiv styrke-
traning for personer med MS och
fatigue, visade att Over de 12 veck-
or som studien pagick sa forbatt-
rades deras fatigue, de fick sankt
niva av angest/ depression och en
okad livskvalitet.

Ta hjalp och finn motivation
Sofia tryckte pa att det ar viktigt
att finna en traningsform som

du tycker om att utfora, annars

blir den inte av. Med hjalp av en
fysioterapeut kan du fa hjalp att
planera din traning och satta upp
rimliga mal. Hon tipsade om att
garna anvanda en traningsdag-
bok, ett aktivitetsarmband eller
traningsapp for att motivera dig
och halla koll pa din aktivering.
Det kan ocksa vara bra att trana
tillsammans med nagon eller gora
grupptraning.

Viktigt att tanka pa

Manga med MS upplever en vir-
mekanslighet, alltsa att de forsam-
ras i sin sjukdom vid 0kad kropps-
temperatur som bland annat kan
uppkomma vid traning. Likasa
upplever en del spasticitet (att
musklerna ar spanda), vilket gor
det svarare att trdna. Manga upp-
lever ocksa att det tar lang tid att
aterhamta sig efter att de trinat.
Sofia férklarade att alla dessa pro-
blem gar att underlatta genom att
du anpassar din traning, anvander
kylvast, dricker kallt och tar en
sval dusch efterat for att under-
latta varmekansligheten. For att
undvika de spanda musklerna sa
ar det viktigt med stretchning

och for att motverka den langa
aterhamtningstiden kan det vara
bra att planera in 4terhdmtning
mellan 6vningarna och variera din
traning mellan olika muskelgrup-
per. Vid ett pagaende skov skall du
vara forsiktig med att trdna inten-
sivt och istéallet utfora vardagsak-
tiviteter, medan om du upplever
halsont eller feber helt skall avsta
fran traning och istéllet vila.

Vi tackar Lenka och Sofia for
deras intressanta och motiveran-
de forelasningar!

Caroline Persson
Kompassen, Rad & Stod
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REPORTAGE - Att uppfylla sin drom om Vita bandet.

Varfor skidar jag Vita bandet 130 mil
genom hela svenska fjallkedjan?

Drommen startade redan nar jag laste en
artikel om Vita bandet i tidningen UTE
magasinet 2014. Da var det tva personer som
hade skidat hela svenska fjdllkedjan och deras

berattelse fangade min nyfikenhet och lust
att bara vara ensam i fjdllen. Utforska delar
av fjadllet som troligtvis inte manga besokt

tidigare.

Dar vacktes en drom och en vilja att varaett &
med naturen i fjallmiljo. Att utforska omraden £
utanfor markerade fjdllleder, likt Roald
Amundsen. Att fa dventyra pa egen hand och
mota sina egna farhagor ensam i naturen.
Spanningen, mystiken och att bli berord av
naturens egna krafter och att fa somna under
en klar himmel och se stjarnorna. Tystnaden
ar lika magisk ibland, man behover inte saga
nagot utan bara vara har och nu.

Jag kommer fran en liten by i
Norge som heter Rjukan. Lilla
samhadllet Rjukan hade en bety-
dande roll under andra varlds-
kriget, da hjaltarna fran Telemark
saboterade fors6ken att producera
tungt vatten (atombomben). Det
ar en egen historia for sig.

Min beréttelse 4r om hur jag valde
att anmala mig till fjallfararnas
vita band, ett skidaventyr att ski-
da 130 mil genom hela svenska
fjallkedjan i en kall, snoig och isig
vintermiljo.

Jag jobbar som elektriker i min
vardag och under en vanlig arbets-
vecka 2022 tillkommer en enorm
smarta i ansiktet. Det forsta jag
tanker ar ju, att jag har en enorm
tandvark och maste akut till tand-
lakaren.

Vil hos tandlakaren konstaterar
man att jag inte har ndgot hal i
tanderna eller andra tandrelate-
rade problem. Dar borjade den
hemska resan att fa diagnosen MS

som ar en neurologisk diagnos.
Den paverkar hela kroppen och
kan gora sa att man far svart att
ga och rora sig som tidigare.

Livet vdands upp och ner och allt
ar inte lika sjalvklart langre. Jag
har tva barn och en fru att ta hand
om, och att bli sjuk nu var det var-
sta som kunde handa. Livet man
tar for givet forsvinner lika snabbt
som det kommer. Jag har genom-
gatt rehab for min MS, dvs bott

pa ett sjukhus under 13 veckor for
att lara mig leva med min sjukdom
och hur jag skall hantera den med
hjilp av arbetsterapeut, fysiotera-
peut, lakare och skoterskor.

Jag har idag, 2025, kommit en bit
pa viagen med att 1ara mig att leva
med min MS. Jag har drabbats
speciellt hart av nagot som heter
“mental fatigue” och det drabb-
ar alla som far sjukdomen fast

i olika grader av styrka. For att
forklara det enkelt 4r det en kraf-
tig form av hjarntrétthet. Du kan
alltsd inte vila dig tillbaka i form,

jéllvan _rin ovreel rge - F Kje s mr 2

hjarnans kapacitet ar inte 100 %
langre i batteriet, utan det ligger
numera pa 50 % i full kapacitet.
Darav ar jag kraftigt begransad av
vad jag orkar i en vardag full av
ljud, intryck eller stimmig miljo.

Jag ar dessutom stelare i leder och
muskler men jag vill inte vika mig
for sjukdomen utan jag vill kdmpa
for att kunna ta hand om min
familj och fortsatta gora dventyr i
mitt liv.

Sagt och gjort sa ar jag redo infor
mitt livs storsta utmaning, att
skida vita bandet 130 mil i en
vinterexpedition. Jag star redo
mer eller mindre med gladjekéns-
lor och ridsla 6ver hur jag klarar
mitt dventyr med min sjukdom.
Starten sker i Grovelsjon forsta
veckan i februari 2027.

Jag raknar med att dventyret skall
ta cirka 60 dagar, men det kan ju
sjalvklart ta langre tid da det ar
svart att planera infor fjallvadret
som kan dndra sig snabbt och da
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far man anpassa sig till de nya
forhallandena. Man kanske ligger
insnoad i taltet nagra dagar och da
tar det ju sjalvklart langre tid eller
att man behover fler vilodagar for
att aterhamta sig. Man kan plane-
ra for mycket under sitt aventyr
men vadrets makter kan man inte
styra over.

Sakerheten gar alltid forst, darfor
har jag ocksa med mig en satel-
litmottagare sa jag kan na fjall-
raddningen vid en nodsituation.
Den registrerar dessutom all min
rorelse vilket gor att man hela ti-
den kan se vart jag 4r nagonstans
och att min fardvag registreras i
en karta.

En vanlig gpstelefon i fjallen kan
man inte lita p4, till 99 % av fall-
en dar jag skidar kommer det att
vara en begriansad tackning. Att
lamna sin fardvag till nara och
kiara gor man alltid innan man tar
sig nagonstans i fjallen, viktigt att
veta om man eventuellt inte nar
sina deletapper inom den utsatta
tid man tankt, sa att de kan larma
fjallraddningen.

Tréining i skogen infér dventyret i fjdillen -

Aven om jag inte skulle na hela
vagen fram till mitt mal i Treriks-
roset, det vill siga den nordligaste
gransen mellan Sverige, Norge
och Finland, sa ar jag valdigt nojd
och stolt. Med min sjukdom sa har
jag redan klarat halva resan men-
talt och det ar att acceptera och
vaga ta sin an en sddan utmaning.

Jag kommer att kimpa for mig
sjalv, min familj, och alla med MS
som inte har den maojligheten att
genomfora ett sadant aventyr.

Att uppmarksamma sjukdomen
under mitt aventyr betyder myck-
et for mig da manga manniskor
inte vet vad MS ar. Sager man
ordet cancer vet alla vad det ar for
sjukdom, men det ar inte alla sjuk-
domar som det pratas lika mycket
om. MS kan vara en valdigt ag-
gressiv sjukdom om man har otur.
Jag vill ocksa uppmarksamma var
egen Neurosjukvard pa alla de po-
sitiva effekter som kommer med
att bara vistas ute i naturen. Det
pratas det inte alls om pa nagot
omrade, enbart mediciner i fore-
byggande syfte. Att ge varje mann-
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iska hopp och gladje ar ocksa en
medicin. Att kunna samlas runt
en lagereld med kanske en bulle,
kaffe och bara umgas. Det beh6ver
inte vara en strapats, ett aventyr
ar vad man sjalv valjer att det skall
vara. For kanske nagon som aldrig
varit i skogen eller fjallen ar det
enbart ett aventyr att njuta av
landskapet och all frisk luft.

Det finns valdigt mycket rullstols-
anpassade stigar i hela Sverige,
enkel framkomlighet ger mojlighet
till att umgas i naturen tillsam-
mans.

Jag vill med mitt dventyr inspirera
alla manniskor, unga, gamla, fris-
ka och sjuka, att de inser att det
aldrig ér for sent att forsoka. Aven
om man inte lyckas forsta gangen,
sa forsoker man igen och anpassar
vistelsen efter sina forutsattning-
ar.

Aventyrliga hélsningar
Kjetil Nicander — MS Aventyrare
Mobil 0708-93 06 60

ik Blom 2025
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Posttidning
Ejretur

Avsidndare: Neuroforbundet Goteborg
Gruvgatan 8, van 4
42130 Vistra Frélunda

Kansliet
Adress Gruvgatan 8, van 4
421 30 Vastra Frolunda
Telefon 031-711 38 04
E-post info.gbg@neuro.se
Hemsida neuro.se/goteborg
Plusgiro 12130-1
Bankgiro 5416-5840
Swish 123 237 30 66
Oppettider Man-tors, kl. 10-15
Telefontid Man-tors, kl. 10-12, 13-15

Kanslipersonal

Madeleine Kyllerfeldt
Maria Patriksson
Teresé Antonsson
Caroline Persson
Ann-Christin Ostlund

Kompassen

Caroline Persson
E-post kompassen.gbg@neuro.se

Kontakten, Hemsidan & Facebook

Ann-Christin Ostlund
E-post kontakten.gbg@neuro.se
Annonser & material: Kontakta kansliet

Tryckeri At Event Sweden AB

D&J Strannegarden
Maria Patriksson

E-post strannegarden.gbg@neuro.se
Adress Jojos vag 33

439 31 Onsala
Telefon 031-774 01 83
Telefontid Man-tors, kl. 10-12, 13-15

Neuroforbundet Borgen
Lokalavdelning i Kungalv

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

Neuroférbundet Vastra Gotalands lan

Adress Kapellevagen 1 A

451 44 Uddevalla
Telefon 0793-3710 08
E-post va-gotaland@neuro.se

NEUR:S

FORBUNDET Géteborg

Styrelsen 2025

Ordforande

Vice ordférande
Kassor

Ordinarie ledamoter

Suppleanter

Adjungerad sekreterare

Valberedningen

0708-88 03 10
0703-08 83 26
0733-25 90 96
0768-52 15 43
0735-57 58 08
0735-26 56 06
0722-50 55 80

Kent Andersson
Sara Ekstrom
Agneta Rapp
Lars Blomqvist
Desirée Chalmers
Mattias Lark
Stefan Wallin

Tor Farbrot
Carina Claesson 0730-59 93 04
Madeleine Kyllerfeldt

Madeleine Kyllerfeldt, sammankallande
Sara Ekstrom
Margareta Svensson

Kontaktpersoner for olika diagnoser

FEor ovriga diagnoser - kontakta kansliet.

CP

Migran

MS

Myositer

Narkolepsi

NMD

Parkinson
Polyneuropati (CIDP)
SMA

MS, ovriga sprak

Daniel Lindstrand
Gunnel Mikaelsson

d.lindstrand@mhmail.se
0702-3177 14

0761-84 72 88
031-15 26 89

Kristoffer Norlander
Lena Hellman

Lois Bisjo 0709-26 18 80
Eva Ostholm eva.ostholm@telia.com
Roar Vik 0734-33 16 66

Mikael Fognas
Lars Blomqvist

mikael.fognas@neuro.se
0768-52 15 43

Spanska, Italienska, Engelska samt alla sprak fran tidigare Jugosiavien

Kontaktperson

Forbundskansliet
Besoksadress
Postadress

Telefon

E-post

Hemsida

Desirée Chalmers 0735-57 58 08

Neuroférbundet, Agatan 12 C, 172 62 Sundbyberg
Box 4086, 171 04 Solna

08-677 70 10

info@neuro.se

WWW.Neuro.se

For ovriga kontaktuppgifter, kontakta kansliet

&%, For dig som inte redan ar
medlem i Neuroforbundet

w

Bli medlem i Neuroférbundet Goteborg och ta del av allt vi

har att erbjuda!

Arsavgiften 2025 ér 384 kr f6r medlem med eller utan
neurologisk diagnos och for stodmedlemmar 216 kr.

For att bli medlem gé in p4 hemsidan neuro.se eller ring
Neuros riksforbund pa tel.: 08-677 70 10

Stotta garna

Muskelfonden

Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden for

Neuromuskuldra Sjukdomar, tel 0736-72 08 24

Plusgiro: 90 08 39-2 Swish: 9008392

Stiftelsen Goteborgs MS-forenings
Forsknings & Byggnadsfonder

Vill du skanka en gava till var lokala MS-forskning

Plusgiro: 121 30-1



