KARLSKRONA LAKAREFORENINGS 1380:e ORDINARIE SAMMANTRADE
A sjoofficersmassens lokaler den 31:e januari 2013.
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Ordférande Hakan Klementsson halsade valkommen och forklarade métet Gppnat.
Foregaende ars kassaberattelse upplastes.

Foregaende ars revisionsberattelse upplastes.

Motet beslutade ge foregaende ars styrelse ansvarsfrihet.

Kvallens foredrag anfordes av professor Peter Munch Andersen fran Umea, ursprungligen
fran vart grannland i nordvast, under rubriken ”ALS — rapport fran forskningsfronten”. ALS,
som ar akronym for amyotrofisk lateral skleros, beskrevs forsta gangen i Frankrike 1848. |
Sverige har man genom var nitiska folkbokforing och flitiga dokumentationsanda kunnat
folja prastvigde riksdagsmannen Johannes Mortsells insjuknande och slékthistoria. Mortsell
insjuknade 1887 och avled ett ar senare i progressiv muskeldystrofi. Professor Munch
Andersen visade ett slakttrdd som vid forsta anblick mera liknade ett komplext elektroniskt
kretskort. Illusionen av kretskortet forestéllde dock 14 efterfoljande generationer dar
sjukdomen nedslagit i varannan generation. Saledes ter sig sjukdomen vara familjar.
Forelasaren fragade sig om inte sporadisk ALS egentligen ar daligt kartlagd familjar ALS?

I de férenta staterna &r namnet Lou Gehrig starkt forknippat med sjukdomen som ofta
rubriceras just ”Lou Gehrig's disease”. Lou Gehrig var under sin levnadstid i bérjan av
foregaende sekel mer kand som baseballspelare i New York och gjorde dven en kortare
insats som skadespelare med Tarzan som sin mest betydande roll. Lou Gehrigs statistik
avseende baseballprestationer forsamrades patagligt 1938. 1940 diagnosticerades han med
ALS och avled sedermera efterfoljande ar.

Britten Stephen Hawkins, en framstaende fysiker, insjuknade vid 20 ars alder. De flesta ar
nog bekanta med bilden av Stephen Hawkins i sin permobil och med tillhérande
rosthjalpmedel. Stephen Hawkins lever fortfarande idag, 71 ar gammal.

Bland ytterligare sjukdomsdrabbade personer med storre eller mindre framgang och
berommelse kan ndmnas Mao Zedong (kinesisk politiker, partiordforande, president eller
diktator beroende pa betraktelsepunkt), Maj Fant (svensk forfattare och journalist) samt
Ulla-Carin Lindquist (dven hon svensk forfattare och journalist).

ALS kan enligt professor Munch Andersen drabba vem som helt, ndr som helst och hur som
helst. ”Den typiske ALS-patienten ar en person som gor som kardiologerna sager”. Pa nagot
vis dr patofysiologin kopplad till fettmetabolism. Incidensen ar idag 3 pa 100 000 och oOkar, i
Sverige cirka 220 nya patienter per ar. Man I6per dock stdrre risk om man ar folkbokford i
Italien.

Sjukdomen karaktariseras kliniskt av muskelforsvagning, muskelfortvining och
muskelryckningar. Sensorik och kognitiv funktion skall i de typiska fallen vara bevarad.
ALS &r dock sannolikt inte enbart en motorsjukdom. En mindre andel av patienterna
forevisar dven kognitiva symtom, i de mest uttalade fallen uttryckt som pannlobsdemens.
Symtomen progredierar utan plata. Det ses stor variation mellan olika patienter avseende
progressionens hastighet. Diagnos skall stallas av neurolog, &r baserad pa klinisk bild och
innefattar uteslutning av andra sjukdomar. Flaskhalsen i tid till diagnos idag verkar vara
vantetid till neurologbedémning.
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10% av de drabbade lever 10 ar efter symtomdebut. Varldsrekord i respiratorfri éverlevnad
innehas av en tysk patient som idag lever 61 ar efter symtomdebut. | behandling av ALS
stélls livskvalitet i fokus. FOr detta krdvs empati, teamarbete, sjukgymnastik,
nutritionsbehandling, behandling av infektioner, aspirationsprofylax, ventilationsstéd och
bromsmedicin.

Idag finns bromsmedicin for ALS. Preparatets handelsnamn &r Rilutek och innehaller
substansen Riluzol vilket ar ett gammalt tvattmedel for industribruk. Behandling kan sénka
progressionstakten men det ar avgdrande att paborja behandling i ett tidigt skede. En del
tidningsskriverier har forekommit med rubriker som varit missvisande avseende
behandlingens potential.

Behandlingar som med sakerhet ar utan effekt, men dnda forekommer runt om i varlden, ar
bland annat intag av kreatin eller blykapslar, stamcellsbehandling, amalgansanering,
fruktjuicer och blandade vitaminer. Foreldsaren ville sarskilt hoja ett varnande finger for
dyra fruktjuicer fran Indonesien eftersom flera fall av gulsot har noterats efter intag av
dessa. Avseende lakemedel ar det olampligt att ge EDTA, penicillinamin, Topimax eller
litium till ALS-patienter da dessa lakemedel forsamrar sjukdomslaget.

Ventilationsstod kan leda till kniviga etiska dilemman. Icke invasivt understod sasom tat
ansiktsmask med tva olika reglerbara trycknivaer (sa kallad BiPAP) ar okontroversiellt.
Invasivt ventilationsstod sasom trakeotomi och respirator leder dock oundvikligen till sa
kallat "locked-in”-syndrom. Hjarnan fortséatter att atrofiera och ar knytnavsstor 20 ar senare.
Ingen av de lakare som Professor Munch Andersen haft som patienter har varit intresserade
av denna behandling. Om man trots allt planerar detta maste man gora ett kontrakt med
patienten om hur och nér behandlingen skall avslutas. Man har &ven boérjat anvénda
hostmaskiner for att underlatta for patienten att fria luftvagarna fran sekret. Forelasaren
manar till att inte stalla in hostmaskinen fel och grundar detta pabud pa egen erfarenhet.

Det pagar omfattande forskning av genetisk natur, samt lakemedelsforskning med mal att ta
fram nya bromslakemedel. Det pagar ocksa forsék med transfusion av navelstrangsblod.
Forelasaren ville uppmana yngre krafter att ta sig an ALS-forskningen med orden "man far
ut och resa mycket som ALS-forskare”. Man kan stélla sig nagot undrande till detta da
forelasaren vid ett tillfalle antydde att han var av uppfattningen att han befann sig i Skane.
Trots denna fadas knots sacken ihop pa ett elegant vis med det sammanfattande budskapet
att en modern syn pa ALS innebar ett betraktelsesatt av sjukdomen som en heterogen
sjukdomsgrupp med narmast identiska symtom men med olika underliggande genetiska
mutationer.

Kvallens vérd, representant for stiftelsen Valjeviken (NHR), holl ett kort anférande om
stiftelsens verksamhet. Stiftelsen &r en patientorganisation utan vinstintresse. Stiftelsen
driver folkhdgskola, kursverksamhet, primarvard, rehabilitering och donerar resurser till
ALS-fonden.

Foregaende motesprotokoll upplastes.
Motet avslutas.

Vid protokollet

Erik Norén, sekreterare KLF



