Rapport fran det nordiska MG-motet den 20-22.9.2019

Den 21.9.2019 holl 6verlédkare Pentti Tienari (HUS) en féreldasning om Myasthenia Gravis (MG) och dess
vardmetoder. Framsta orsaken av MG &r att det saknas acetylkolinreceptorer i synopsis mellan muskel och
nerv. ldag anses MG-sjukdomen inte vara en enda sjukdom, utan den indelas i 8 undersjukdomar. Den
okuldra MG:n dar symptom endast i 6gonen skiljer sig fran évriga MG-sjukdomar, da Mestinon® ldkemedlet
inte ger 6nskad verkan, utan man maste fa behandling med kortison. Sedan finns det en MG-sjukdom som
borjar i unga ar (under 40 ar) och da har man nytta av att operera bort brdssen. En annan typ av MG, déar
man opererar bort brassen ar ifall man har en tumor i brassen. Ifall man ar 6ver 40 ar ar nyttan inte sa stor
av att bortoperera brassen. Sa finns det en typ av MG-sjukdom med MuSK-antikroppar, dar &r det inte sa
bra respons med Mestinon®. En annan variant av MG ar da man har LRP4-antikroppar. Det finns ocksa en
typ av MG-sjukdom, dar man inte kan konstatera nagra antikroppar alls. Eftersom MG-sjukdomen har en
stor inverkan av antikroppar har man paboérjat en studie i Tallin dar man férsoker fa fram vilka antikroppar
ar skadliga och ifall man kunde absorbera bort dem. Vardmetoden skulle da motsvara den nuvarande
plasmaferes-metoden, dar man filtrerar bort antikroppar fran blodet. Plasmaferes har dock en kort verkan,
endast nagra veckor, sa ifall man kommer fram till en metod med langtidseffekt ar den att foredra.

Dagens andra foreldsning holls av mikrobiolog Reetta Satokari (Medicinska fakulteten vid Hfors universitet)
om tarmfloran och dess immunologiska verkan. | tarmarna finns det 1,5 kg bakterier och ytan av tarmarnas
epitel &r 250 m?(stérre &n en tennisplan pd 195m?2). Tarmfloran och dess vilmaende har en inverkan pa
manniskan fran topp till ta. Inflammation i tarmen kan leda till sjukdomar i hjarnan, levern, hjartsjukdomar,
autoimmuna sjukdomar, diabetes, t.o.m. depression. Det ar viktigt med fiberrik kost, for fibrerna spjalker
nedbrytningsprodukter till viktiga @mnen for kroppen. Féreldsningen slutade med en diskussion angdende
MG. Vissa deltagare hade markt att man mar battre ifall man har mjolkfri, glutenfri och sockerfri diet.

Efter foreldsningarna holls det nordiska MG-radsmotet. Protokoll av métet finns separat. En del av motet ar
de nordiska landernas rapporter angaende de nationella organisationernas arbete dels for MG —patienter
och for att 6ka vetskapen om MG.

Forst i turen var Danmark pa séndagen den 22.9.2019.

Danmarks MG diagnosgrupp (=myastenigrupp) arbetar under Muskelsvindfonden, som ar en
paraplyorganisation for olika muskelsjukdomar. Till myastenigruppen hor 200 betalande medlemmar och
till Facebook-gruppen 270 medlemmar. Till RFCM, som ar ett rehabiliteringscenter hor cirka 300
medlemmar med MG. Man uppskattar att det finns cirka 1000 MG patienter i Danmark. Det ar
Muskelsvindfonden som star for styrelsearbetet och darfor har myastenigruppen enbart en arbetsgrupp pa
5-8 medlemmar med en medlemskonsulent fran Muskelsvindfonden. Myastenigruppens huvudaktivitet ar
ett seminarium for MG-patienter med anhériga som halls vartannat ar. Senaste gang ar 2018 holls
seminariet pa Musholm med 65 deltagare. Temat fér seminariet var "Kvalitet pa livet och MG”. Fragor kring
rehabilitering och kvalitet pa livet, mat, kanslor, mindfulness och stress behandlades pa seminariet. Ocksa
andra dagsaktiviteter ordnas for bl.a. barnfamiljer, som t.ex. en dag pa Odense Zoo. For vuxna har man
ordnat kvallssammankomster genom tva olika musikaler och en julkonsert. Socialt umgange ar viktigt och
man satsar pa det. Rehabiltering kan man fa vid Rehabiliteringscenter for Muskelsvindfonden (RCFM). Alla
nya medlemmar inbjuds till RCFM och far en individuell plan pa hur man gar vidare med sin MG.
Muskelsvindfonden far intdkter via en stor sommarkonsert och darmed subventionerar de utgifter for
myastenigruppen vars medlemsavgift ar 200 DKr. Myastenigruppen kommunicerar fraimst genom e-mail,
eftersom Muskelsvindsfondens tidning géller alla muskelsjukdomar. Man haller kontakt ocksa via Facebook
gruppen. Ersattningssystemet av mediciner har ett tak pa 4110 DKr, som patienten betalar, resten ar gratis.

Foljande presentation holls av Island som ar en sjalvstandig patientférening, MG-Félagid. Féreningen
grundades ar 1993 och har 3 styrelsemedlemmar. Antalet medlemmar i féreningen ar 68, men bara 27 har



MG-sjukdomen (21 kvinnor, 6 man). Understodsmedlemmar &r 61, personer som ar anhdériga till en MG-
patient eller annars intresserade av MG. Sedan senaste mote ar 2017 har féreningen fatt tre nya
medlemmar. Man uppskattar att det finns 60-90 MG patienter pa Island. Féreningen har som dndamal att
forhindra och bryta isoleringen hos MG-patienter. Man vill ocksa ldra MG patienter och anhériga om MG
framst genom personliga moten, men ocksa via publikationer och patientkort, dar det finns en férteckning
over mediciner som bor undvikas. Foreningen hor till en takorganisation OBI, som &r en allians for personer
med funktionshinder. OBI skéter om intressepolitiska fragor, som rattigheter fér personer med
funktionshinder, konsulterar och ger svar pa fragor kring funktionshinder och finansieras av Lotto. MG-
foreningens ordférande Pétur har kontakt med medlemmar och svarar pa fragor fran nydiagnostiserade
patienter. Féreningen har &rsméte och samlas annars vid behov. Ordférande deltar vid OBI:s
ordférandemdten och man deltar vid OBi:s arsmote. Foreningen har inget eget kontor, utan man jobbar
fran ordforandets hemkontor. Det finns ingen anstélld, allt arbete utférs pa frivillig bas. Det finns
information pa internet och man har tryckt broschyrer om MG och patientkort. De vanligaste MG
medicinerna ar ersattsbara och taket som man sjélv bor betala for ar 450 euro per ar (for personer med
funktionshinder 300 euro). Men tyvérr ar inte alla mediciner pa forteckninegn éver ersattsbara mediciner.
T.ex. antibiotika finns inte pa férteckningen, ej heller somnmedel eller smartstillande medel. Angaende
neurologer sa har behovet lange varit stort. Nu finns det ett antal neurologer var av en har studerat pa
Karolinska sjukhuset i Stockholm och har darfér kunskap om MG. Det finns en till som kanner till ganska bra
MG och 2-3 neurologer som vet nagot om MG. Foreningen har som andamal att fa nya medlemmar via
Facebook, gora en video om hur det &r att leva med MG, férsoka fa neurologerna att samarbeta med
foreningen, sa att de meddelar nya patienter om féreningen och att lara hilsopersonal om MG ocksa ldkare
ute pa landet.

Sveriges rapport handlade bade om MG diagnosgruppen och dess takorganisation Neuro (Nuroférbundet).

| Sverige finns det inte statistik 6ver MG-patienter p.gr. av sekretesslagstiftning, men man uppskattar
antalet till 2500-2600. | Neuro finns det 250 personer som har anmalt sitt intresse fér MG diagnosgruppen.
Det finns fyra personer som stoder MG diagnosgruppen éver hela Sverige. Dessutom far de hjalp av Roger
Lindahl pa Neuro férbundet. Han koordinerar forskning och rehabilitering pa Neuro. MG diagnosgruppen
har arligen ett mote tillsammans med de andra diagnosgrupperna. Pa métet ingar skolning och det finns
moijlighet till diskussioner och fragor kring stodarbetet. Senaste ar ordnade MG-diagnosgruppen ett tema
veckoslut i Sigtuna med 25 patienter och anhdriga. Tillstallningen understoddes fiansiellt av Neuro. Under
veckoslutet hade man tva féreldsare; docent Anna Rostedt-Punga och doktor Elisabet Westerberg, som
hade fatt ett stipendium fran Neuro for att forska i konditionstraning och MG. Deltagarna fick hora
resultatet av forskningen och dessutom stod pa programmet probioter i kost samt mindfulness. MG-
diagnosgruppen har ett lokalt mote arligen i Malmo och dessutom ordnas det méten i Stockholm,
Goteborg och Visby. Denna vecka ordnades ett mote av patientforum i Lund dar en neurolog holl en
forelasning, en patient berdttade om sina erfarenheter och dessutom presenterades resultaten av Elisabet
Westerbergs rapport om konditionstraning och MG. Neuro anordnade pa MG-dagen den 28.2. special
information om MG pa Neuropodcast och intervjuade patienter. Som kommunikation har man fyra utgavor
av Neurotidningen Reflex 4 som skickas till medlemmar och sjukhus (Alla diagnosgrupper). Nyhetsbrev
skickas vid behov och docent Anna Rostedt-Punga skriver ibland om nya observationer kring MG. Det finns
pa natet information och broschyrer pa alla neurologiska sjukhus. Som rehabilitering kan man fa individuell
hjalp av en fysioterapeut och man behdéver inte remiss dartill. Ifall man far en remiss fran en ldkare till en
fysoterapeut eller arbetshilsoterapeut, sé betalar man 200SKr per gdng men inte mer dn 1200 Skr/ar varvid
ldkararvodet ingar. Medicinerna ar inte gratis, men man betalar inte mer &n 2300 Skr/ar for receptlagda
mediciner. En stor nationell forskning pagar dar Susanna Bauer forskar hur gener och miljén paverkar MG.
1140 MG patienter har tagit del ddrav manga medlemmar. Det ar den storsta MG studien i hela varlden.



Varden av MG &r dnnu inte lika bra i hela Sverige. Professor Fredrik Piehl &r ansvarig for kvalitetsregistret av
MG i Sverige och har bett sina kolleger att uppdatera uppgifter om MG-patienter i registret.

Finlands rapport om Finlands MG-férening, som ar en sjalvstandig férening for MG, LEMS och CMS
patienter.

Finland ar det enda land i Norden som har ett register med patienter vilka far ersattning pa sina mediciner.
Registret uppehalls av Folkpensionsanstalten (KELA) och ddrmed kan man fa fram att i Finland finns det
1518 MG patienter per 5,5 miljoner invanare. Det ger en prevalens pa 1 MG patient per var 3635:te
invanare. Det &r 75 patienter fler an ar 2017 vid senaste nordiska méte. Antalet medlemmar i Finlands MG-
forening ar 740 (643 MG patienter, 14 LEMS, 83 understodspersoner). Nytt for i ar ar att ocksa personer
med konginental myasteniskt syndrom (CMS) kan bli medlemmar. Medlemsavgift 4r samma for bade
patienter och undestédsmedlemmar. Ifall en organisation eller ett foretag vill ansluta sig ar medlemspriset
hogre. Alla medlemmar har i ar fatt ett laminerat informationskort dar det star MG-féreningens logo och
web adress. Meningen ar att man kan visa upp kortet sa att hilsopersonalen kan kolla pa natet vilka
mediciner som bor undvikas. Férbundet for muskelsjuka har i Abo ordnat skolning for stédpersoner till
patienter och dar har ocksa information om MG ingatt som en del av skolningen. Det finns ocksa expertis av
patienter som utnyttjas vid administration pa sjukhus och en MG-patient har deltagit vid planering av
sjukhusarbete. Ocksa "levande bocker” har deltagit vid skolning av hdlsovardspersonal och berattat om hur
det ar att leva med MG. Ar 2018 avskaffades foreningens kontor och numera finns endast sekreterarens
hemkontor och ett lager hos vice-ordférande. Pa foreningens hemsida kan man numera ldsa om styrelsen
beslut samt en facebook grupp har tillagts. Arligen anordnas den nationella MG-dagen i samband med
arsmotet. Ifjol var arsmotet i Jyvaskyla med 58 deltagare och i ar i Helsingfors med arsmoéte i ett hotell och
déarpa foljde en kryssning till Tallin (44 deltagare). | samband med arsmétet har man vanligtvis tva
foreldsningar; en angadende MG vard och en mer allmannare féreldsning. Sommartraffar har ocksa
anordnats. Ifjol hade man en familjetraff pa nojesfaltet Sarkanniemi men bara 3 familjer deltog. Ddremot
hade man béttre framgang i ar med lunch och teater i Tammerfors da 40 deltagare var med. Foreningen har
kampanjer for att 6ka kunskapen om MG tillsammans med andra neurologiska foreningar men ocksa
separat. | Helsingfors hade man ett informationstillfille i ett service center dar 95 pesoner kom fram och
pratade med MG-féreningens medlemmar. Foreningen har bestallt en “roll-up” i storlek av 1 meter x 2,5
meter som stalls upp vid informationstillfallen. Féreningen ordnar 4 rehabiteringskurser per ar. Viktigt
speciellt for pwersoner éver 65 ar, da KELA inte bekostar en anpassningskurs for dessa pesoner. STEA star
for bidragen medan de far stod av Tips-bolaget i Finland. MG medicinerna har inte vallat problem daremot
har det funnits avbrott i tillgang av kaliumklorid (Kaleorid®), som dessutom ar oerhért dyrt. Det har varit tal
om att férsoka fa Kaleorid® igen ersattningsbart, som det varit tidigare. Det finns olika ersattningssystem.
For vanliga receptlagda mediciner betalar man vid bérjan av aret 50 euro sjalv och dérefter 4,50 euro per
MG-medicin. Ifall medicinens ersattning bor ansdkas per alla patienter, som t.ex. LEMS-medicinen 3,4-DAP,
bor man forst betala 572 euro och efter det 2,50 euro per medicin. Darefter visades antal MG-patienter per
olika aldersgrupper och ifall man eller kvinna. Stérsta antalet patienter finns i aldersgruppen 6ver 50 — 89. |
alla grupper var det mera kvinnor forutom i aldersgruppen 70-79, dar mera man. Till slut tackade
foreningen sina sponsorer for motet; Nordiska valfardscentret, Stiftelsen Tre Smeder och SAMS —
Samarbetsforbundet kring funktionshinder.
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