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Runtom i Europa lever 30 miljoner
manniskor med en sallsynt sjukdom.!
Foér manga ar resan mot ratt diagnos
bade komplex och frustrerande. Det
beror framst pa att kunskapen om deras
sjukdom &r 1&g, dven bland lakare.

En av dessa sdllsynta sjukdomar ar en
autoimmun sjukdom som drabbar centrala
nervsystemet: NMO-spektrumtillstand,
eller NMOSD. NMOSD é&r en sallsynt
autoimmun sjukdom som drabbar
centrala nervsystemet och som paverkar
synnerven och ryggmargen. Detta kan
leda till bestaende synnedsattning,
forlamning, nedsatt funktion av urinblasa
och tarm samt muskelsvaghet.?

NMOSD paverkar éver 10 000
manniskor i Europa och ar vanligast
bland kvinnor mellan 30 och 50 ar. En
oproportionerligt stor andel &r personer
av afrikanskt eller asiatiskt ursprung.34

Trots att det finns diagnostiska prover ar
det vanligt att NMOSD feldiagnostiseras
som multipel skleros.® Bada dessa
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sjukdomar ger liknande symtom. Men

feldiagnosticering av NMOSD far stora
konsekvenser for patienten.

NMOSD ar en allvarlig sjukdom.
Obehandlade eller otillrackligt
behandlade patienter |6per hdég risk fér
bestdende funktionsnedsattning eller i
varsta fall tidig dod.

For att lindra symtomen pa NMOSD

ar det viktigt att diagnos stalls i ett
tidigt skede. Det ar en forutsattning for
effektiv behandling och hégkvalitativ
vard. Det finns flera faktorer som
forsvarar for patienter att ta kontroll
over sin NMOSD. Dessa ar:

* Bristande medvetenhet

- Brist pa specialister

» Foéraldrade behandlingsriktlinjer

« Ojamlik tillgang till innovativa
behandlingar

o Otillrackligt stod till
anhdrigvardare



Bristande medvetenhet

NMOSD ar i stort sett okant fér allmanheten.
Till och med lakare ar daliga pa att
identifiera sjukdomen, sarskilt utanfor
specialistmottagningar.

Efter ett forsta anfall - som kannetecknas
av plotslig synférlust och oférmaga att
kontrollera tarmen - sdker sig patienten
oftast forst till en akutmottagning. Dar

tar ldkarna prover dar de séker efter
abnormiteter som kan foérklara symtomen.
Men det finns sdllan en lakare till hands med
tillracklig kunskap om symtomen pa NMOSD
for att kunna identifiera sjukdomen.

Det gbér att NMOSD-patienter drabbas av
aterfall och far &ka till akutmottagningen 359 Med mer kunskap om

upprepade ganger for att féorsdka ta reda pa sjukdomen kan ldkare
vad de har drabbats av. . .

diagnostisera och behandla
Bristen pa medvetenhet om NMOSD, sarskilt patienter tidigare, eller

bland akutldkare och lakare i primarvarden, remittera dem till I3mpliaa
behdver atgdrdas omgdende. Nar NMOSD plig

lamnas odiagnostiserad och utan behandling kliniker dar de kan fé

kan symtomen forvarras med tiden.? adekvat vard. 33

Det som bodrjar som pldtslig syn- eller

kanselfériust kan leda till férlamning eller till Matthias Fuchs,
patient

och med tidig déd. Tyskland

Medvetenhet om sjukdomar ar

nodvandigt for optimal patientvard.
Utbildningskampanjer riktade till akutlakare
och ldkare i primarvarden kan 6ka
medvetenheten om NMOSD och férbattra
modjligheten till snabb och korrekt diagnos.
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Brist pa specialister

Patienter behover dven medicinsk vard

av en specialist som ar valbekant med
NMOSD. Tillgangen till sddana ldkare ar dock
begrénsad pa grund av ett antal faktorer.

For korrekt remittering kravs att
primarvardslakaren gor ratt tolkning av
patientens symtom. Eftersom patienter

med NMOSD uppvisar en rad olika symtom
kan det hdnda att primarvardslékare
remitterar patienter till fel specialister

- som 6gonlakare, radiologer eller
gastroenterologer - innan de slutligen
hamnar ratt. Nar patienter skickas fram och
tillbaka kan diagnosen fordrdjas med flera ar.

Runtom i Europa ar det brist pa neurologer
som specialiserar sig pa demyeliniserande
autoimmuna infektionssjukdomar. Patienter
far kora langa strackor, kanske till och med
ta flyget, for att fa traffa ratt specialist.
Och eftersom sa fa specialister behandlar
NMOSD maste manga patienter vanta
lange innan de ens far komma pa ett

forsta besok.

En kunnig specialist utfor proaktivt en

rad specialiserade tester, som MRT,
datortomografi och pavisning av AQP4-
lgC-antikroppar, vilket ar hogst specifikt for
NMOSD.® Specialister kan ocksa férskriva
optimal behandling for att féorhindra
framtida anfall och minska risken fér
funktionsnedsattning till féljd av NMOSD.

Eftersom tillgangen pa specialiserade
neurologer ar begransad bdr patienter

med NMOSD erbjudas alternativ till fysiska
lakarbesdk. Exempelvis bor telemedicin
erbjudas patienter som resar langt for

att fa specialistvard. Nar en patient har
diagnostiserats med NMOSD bér specialister
dessutom samordna varden och informera
alla i patientens vardteam.

JJ Vi ser regelbundet vad bristen

pa utbildade NMO-specialister
har medfért: langa vantetider,

stora avstand till ratt ldkare och
ibland férdréjd diagnos eftersom
sjukdomen inte alltid identifieras
av den forsta specialisten man
traffar. 33

Camilla Bohm Coleman, patient, Sverige
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Foraldrade

behandlingsriktlinjer

Behandlingsriktlinjer och

konsensusuttalanden ger ldkarkaren
Nar europeiska riktlinjer féor behandling

av NMOSD uppdateras sa att nya terapier
inkluderas blir det &nnu viktigare att

enhetliga riktlinjer fér diagnosticering och
behandling. Dessa ar ocksa viktiga for
politiskt ansvariga och forsadkringsgivare

i utvecklingen av forsakringsskydd och
lakemedelsférteckningar.

utarbeta och sprida lattforstaeliga
utbildningsmaterial som patienter och
politiskt ansvariga enkelt kan fa tillgang

Aktuella europeiska behandlingsriktlinjer for till. Genom att beakta patientperspektiv
diagnosticering och behandling av NMOSD i utvecklingen av riktlinjer kan man &ven
publicerades senast 2010.” Men sedan dess sakerstélla att rekommendationerna &r
har Europeiska ldkemedelsmyndigheten patientcentrerade.

godkant andra behandlingar - varav

en sa sent som 2021 - for att minska
NMOSD-aterfall och férhindra bestaende
funktionsnedsattning.

Utan uppdaterade riktlinjer far patienter inte
tillgang till dessa innovativa behandlingar.
Och lakare férblir okunniga om optimala
rutiner for diagnosticering och

behandling av de NMOSD-

patienter de traffar pa. Nar dessa

verktyg tas fram till féljd av nya 39 Genom att uppdatera de
vetenskapliga rén maste de vara europeiska behandlingsriktlinjerna for
lattillgdngliga for méanniskor NMOSD kan patienter fa tillgang till
utanfor sjukvardssystemet, id b de 15k del. Och
intresseorganisationer och i nya evi en? aserade lakeme e - c )
synnerhet patienter. genom att inkludera NMO-patienter i

kommande diskussioner om riktlinjer

Intresseorganisationer och . - -
kan man sdkerstalla att dessa ar

patientstddgrupper ar viktiga

kanaler fér utbildningsverktyg patientfokuserade, och dessutom bidra
och budskap till patienter. De till 5kad medvetenhet om NMOSD
ar centrala roster i samtal med bland patienter, vardgivare, politiskt

politiskt ansvariga for att framja

tillgdngen pa patientcentrerad ansvariga och allménheten. 33

vard. Professor Romain Marignier, MD
NMO-specialist, Frankrike
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Ojamlik tillgang till

innovativa behandlingar

Att Europeiska kommissionen godkanner
nya terapier betyder inte att patienterna
garanterat far tillgang till dem. Liksom de
flesta sallsynta sjukdomar kan NMOSD vara

dyrt att behandla.

Regeringar och
sjukvardssystem i
europeiska lander

kan besluta att
behandlingarna inte

ar kostnadseffektiva.
Skulle de gbdra det blir
patienttillgdngen nastan
omobijlig.

For att navigera genom
detta bdr patienter och
intresseorganisationer
ha tidig och frekvent
kontakt med organ

alltid mottagliga fér synpunkter fran
intressegrupper eller patienter. Dessutom
varierar definitionerna av prisvardhet och
kostnadseffektivitet mellan olika lander, vilket

gor att olika patienter far olika tillgang.

JJ Lamplig
behandling ar
oumbarligt for att
leva ett meningsfullt
liv med NMOSD. 33

Christiaan Waters,
patient,
Nederldnderna

som utvarderar medicinsk teknik. Dessa

Patienter ger viktiga
perspektiv pa
behandlingsvarde och
behov fér NMOSD.

Patientperspektiv maste
inforlivas i beslutsfattandet
fér de organ som
utvarderar medicinsk
teknik. NMOSD-patienter
kan ha framgangsrika
kontakter med dessa organ
med hjalp av verktyg och

resurser som kravs for att forsta dem.

organ ger rekommendationer om terapier

som kan finansieras eller erséattas av
sjukvardssystemet. Deras processer
kan dock vara svara att félja och &r inte
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Patienter har moéjlighet att informera
politiskt ansvariga om vardet av tillgang till
vard for ménniskor som lever med NMOSD.



Otillrackligt stod

till anhorigvardare

Patienter med NMOSD, sarskilt de som har
en bestaende funktionsnedsattning, kan ha
svart med vardagssysslor som kraver syn-

och rérelseférmaga. Det kan gora det svart
att leva sjalvstandigt, sa stdod av familj och

anhorigvardare behdvs.

Men familjers och anhdrigvardares

roll forbises ofta av varden. For att

ge NMOSD-patienter tillrackligt stod
maste anhorigvardare ibland offra sina
egna prioriteringar. Det kan galla jobb,
familjebehov, sociala aktiviteter och
personliga férpliktelser.

att anhérigvardare ska kunna skota sina
forpliktelser och samtidigt ta hand om sina
narmaste pa heltid.

Det ar inte bara NMOSD-patienter

som behdver mer lattillgangliga
utbildningsverktyg och resurser, utan aven
familjer och anhoérigvardare. Sjukhus och
specialistmottagningar maste inse att dessa
ar centrala delar av patientens vardteam.
Allt som kan godras for att underlatta for dem
bdr ocksa gobras. Det kan bland annat handla

. o om att
Detta kan ge upphov till stor stress, bade

ekonomisk och emotionell. For att en patient hanvisa till stddgrupper

med NMOSD-relaterad funktionsnedsattning

ska f& god omsorg maste dven tillhandahalla lattférstaeliga

anhorigvardare fa sina behov tillgodosedda. utbildningsverktyg

Anhérigvardare ar en viktig del erbjuda en kontaktpunkt pa sjukhuset

eller specialistmottagningen for fragor
om NMOSD.

av vardteamet och behover ocksa
utbildningsverktyg sa att de verkligen kan
satta sig in i NMOSD-patientens behov.
Emotionellt stéd &r ocksd avgdrande for

33 Anhédrigvardare behéver
samma tillgang som patienten
till hégkvalitativ information och
resurser om NMO, for de behodver
jobba ihop som ett team. 3
Souad Mazari, grundare

Association NMO France
Frankrike
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Patienter som lever med NMOSD i Europa har ouppfyllda behov som férhindrar att
de far adekvat vard. Kunskapen om deras sjukdom &r lag utanfor specialistcirklar. Om
NMOSD lamnas odiagnostiserad och utan behandling finns hog risk fér bestaende
funktionsnedsattning och i vissa fall tidig dod.

Politiskt ansvariga maste atgarda de hinder som patienter stalls infér. De kan borja

med att
rikta utbildningskampanjer om uppmuntra organ som utvarderar
NMOSD till akutldakare och lakare i medicinsk teknik att beakta
primarvarden patientperspektiv i sina beslut
forbattra telemedicinalternativen behandla anhoérigvardare som
sd att patienter kan fa tillgang till centrala medlemmar i patienternas
specialister som arbetar langt borta vardteam.

uppdatera riktlinjer och géra dem
tydliga och lattforstaeliga for
patienter och anhdrigvardare

Dessa atgarder kan leda till avsevart forbattrad kunskap om NMOSD, stérre tillgang till
behandling och fler vardmaijligheter.
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