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LEDARE e HELENA ELLIOTT

Det¢t gar bra nu

bland marker man att saker borjar komma till en.

Pa sista tiden har det hént sa otroligt mycket hér i

vart Huvuvdvérksforbund och det kdanns som vart

arbete borjar ge utdelning. Vi 4r ménga som lobbar
och jobbar for att synliggora bade forbundet och alla
foreningar vilket med stor sannolikhet har bidragit till
den utveckling vi nu ser.

Pa sistone har vi fatt méjlighet att lamna input pa hand-
lingsplanen for huvudvérksvarden som haller pa att utar-
betas i Vastra Gotalandsregionen. Hiromdagen fick vi dven
fragan om vi vill vara en av aktdrerna i en projektansokan.
Blir ansokan beviljad kommer vi delta i ett innovationsprojekt
som handlar om att utveckla och samskapa ett digitalt
verktyg for barn med langvarig smarta.

Till var stora gladje miarker vi dven ett uppsving nér det
géller personer som vill engagera sig. Tack vare de stod-
grupper for narstaende till huvudvarksdrabbade barn som
genomforts har vi lyckats knyta nya virdefulla kontakter
med medlemmar som vill och kan hjélpa till. Pa stimman
hade vi dven formanen att presentera bade gamla och nya
namn pé kandidater till styrelseposter, revisorer, valbered-
ning och bland ombuden fanns bade vilkidnda och nya
ansikten.

Men édven om det strommar in nya medlemmar sa ar det
precis lika viktigt att bibehalla dem som varit engagerade
sedan tidigare. Alla medlemmar behdovs for att stirka vart
forbund! Sé jag hoppas att ni alla, nya som gammal, kdnner
er vilkomna och vill fortsitta vara en del av gemenskapen.

HELENA ELLIOTT
Kanslichef

Har
du ocksa

. . : huvud-
DU AR INTE ENSAM — VI AR MANGA! vark?

HUVUDVARKSFORBUNDET
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Gepanter - ny typ av lakemedel

| USA dr en ny typ av anfallsbrytande behandling mot migrdn
godkdnd och férhoppningsvis kan den snart komma till Sverige.
Mattias Linde, professor i neurologi, berédttar om vilken
spannande tid de tva senaste dren varit for de som arbetar
med att férebygga migran.

”]Jag blev chockad nir det var Chiari”
Mamma Caroline har Chiari sedan tidigare och nar hon véantade
sitt yngsta barn Vilmer, gjordes ett ultraljud i sextonde veckan
dédr man uteslot att han hade drvt sjukdomen. Darfér kom det
som en chock fér familjen, sex ar senare, ndr de fick veta att
Vilmer har Chiari.

Adhd och migran - vad finns det for
kopplingar dem emellan?

Idag vet man att det finns genetiska kopplingar mellan migran
och adhd, men vad som driver samsjukligheten ar fortfarande
okdnt. Det finns valdigt lite forskning inom omradet och
forskaren Isabell Brikell, som tidigare forskat pa adhd, blev
intresserad av att ta reda pa mer. Hon dr en av Hjdrnfondens
stipendiater 2020.
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Fass lanserar ny app

Nu under varen har Fass lanserat en ny app som ska
gora det enklare att soka information om ldkemedel
och man ska dven kunna ta reda pa vilka apotek som
har lakemedlet i lager.

”Mitt liv forsvinner i smarta”
Malene har svar migran som paverkar hela hennes
liv. Det dr en daglig kamp for att fa allt att ga ihop
— barnen, jobbet och ekonomin. Samtidigt som hon
forsoker hitta en behandling som kan hjdlpa henne.

Lars Edvinsson har fatt fint pris
Professor Lars Edvinsson har tilldelats vdrldens
forndmligaste hjarnforskningspris for sin forskning om
CGRP:s roll for uppkomsten av huvudvarkstillstand,
vilket har lett till att utveckla nya former av ldkemedel.
Han delar priset med tre andra hjarnforskare.

Varfor ar Per sa viktig?

Patientens Egen Registrering — en patientportal dar
man sjdlv registrerar uppgifter om sin halsa. Genom att
rapportera om sitt maende kan det bidra till en battre
oversikt dver sjukdomsfériopp och behandling — vilket i
sin tur kan leda till en mer effektiv vard.



REDAKTOR ® CHARLOTTE MAGNUSSON

b Konstant
" pa sin vakt

ven om ocksd denna sommar kommer att vara lite annorlunda kan vi

forhoppningsvis bérja umgas och trdffa andra mer och mer: Jag har markt

att det tir bade pa orken och pa huvudet att vara sa uppmarksam hela
tiden; hdnder ska tvéttas eller spritas stup i kvarten, & man ute och rér sig bland
manniskor maste man hela tiden halla koll pa att man inte kommer for nira
nagon annan; i butiker, vid &vergangsstillen, i kén i mataffiren och oj! nu moter
jag véldigt manga pa trottoaren — for sdkerhets skull bast att géra en liten gir ut
pa gatan. Tréaffar man pa nagon bekant och borjar prata giller det att se till att halla
avstand till personen samtidigt som man inte far backa in i ndgon annan. Jag kdnner
av att axlarna ar konstant spanda, sa det dr inte konstigt om huvudvdrken blir
vdrre och att man dr trott ndr man hela tiden dr pa sin vakt.

Lars Edvinsson har tilldelats vdrldens finaste hjarnforskningspris. Han far det
for sin upptackt av CGRP:s betydelse f6r migran vilket har lett till att det kommit
flera nya migranbehandlingar: Férhoppningsvis kan en ny anfallsbrytande migran-
behandling bli godkand i Sverige snart. Om den och andra medicinnyheter far vi
ldsa i intervjun med Mattias Linde.

En annan spiannande artikel handlar om de kopplingar som finns mellan adhd

och migran. Forskaren Isabell Brikell berdttar att migrdn &r vanligare hos personer
med adhd och vice versa.

Vi far dven méta sjuariga Vilmer som har Chiari. Det var i hdstas som hans
fordldrar markte att han bdrjade fa ont i huvudet. Ofta var det ndr de akte
bil som huvudvdrken kom. Nagra manader senare fick de beskedet att han
hade Chiari.

Och vem &r den mystiske Per som ar sa viktig?
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Foto: Adobe Stock
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E-POST: kansliet@huvudvarksforbundet.se
HEMSIDA: www.huvudvarksforbundet.se

Huvudvirksférbundet ar en patient-

DALARNA SORMLAND aval -

Kontaktperson: Suzanne Brostedt Lind, ordf Kontaktperson: Helge Andersson, ordf organisation som arbetar med att stodja

dalarna@huvudvarksforbundet.se 076-555 82 38 och hjalpa personer med huvudvark.
sormland@huvudvarksforbundet.se Vart mal ar att alla ska kunna leva ett

EALtAND Maria Hol o UPPSALA s& bra liv som majligt, trots huvudvark.

ontaktperson: Maria Holm, or . ;

070-958 82 84 Kontaktperson: Kjell Grip, ordf Vi sprider information och kunskap,

halland@huvudvarksforbundet.se 070-606 18 24 ger rad och st6d samt arbetar med att
uppsala@huvudvarksforbundet.se péverka beslutsfattare. Vi ar en ideell

JONKOPING intresseorganisation, religiost och parti-

Kontaktperson: Bo Svensson, ordf VARMLAND politiskt obunden.

'072-34'I 0976 Kontaktperson: Tina Hedell, ordf Férbundet bildades 1990 med namnet

jonkoping@huvudvarksforbundet.se 070-265 31 43 o
varmland@huvudvarksforbundet.se Svenska Migrdnforbundet och 2016 antogs

KRONOBERG namnet Huvudvirksforbundet.

Kontaktperson: Marianne Karlsson, ordf VASTMANLAND

0705-93 91 18 Kontaktperson: Camilla Andersson, ordf . .

kronoberg@huvudvarksforbundet.se 0705-37 88 43 Férbundsordforande
vastmanland@huvudvarksforbundet.se Jenny Norén

NORRBOTTEN

Kontaktperson: Britt Kastrén VASTRA GOTALAND

norrbotten@huvudvarksforbundet.se Kontaktperson: Gunnel Mikaelsson, ordf

. 0702-31 77 14 Vi arbetar pa

SKANE vastragotaland@huvudvarksforbundet.se Huvudvirksférbundets kansli

Hanna Ullman, tf ordf

skane@huvudvarksforbundet.se OREBRO
Kontaktperson:Tina Persson, ordf

STOCKHOLM orebro@huvudvarksforbundet.se

Malin Ostblom, ordf

Kansliansvarig: Lisa Stahl

070-483 60 07
stockholm@huvudvarksforbundet.se

Helena Elliott

“ - Kanslichef
LOKALFORENINGAR RIKSFORENINGAR

HEADVvig i ALINGSAS ARNOLD CHIARIFORENINGEN

Christina Sandh, ordf 1 SVERIGE

Kontaktperson: Ingrid Olausson Kontaktperson: Nina Beckman, ordf

0322-453 64 073-553 54 99

headvig@huvudvarksforbundet.se chiari@huvudvarksforbundet.se

SJUHARAD HORTONFORENINGEN Charlotte Magnusson
Kontaktperson: Ewa Wittnis, ordf I SVERIGE Redaktér/layout
0735-18 24 94 Kontaktperson: Mats Akesson, ordf

sjuharad@huvudvarksforbundet.se horton@huvudvarksforbundet.se

TRESTAD (Trollhdttan, Uddevalla, Vdnersborg)
Kontaktperson: Gustav Hadin, ordf
trestad@huvudvarksforbundet.se

Yvonne Sandin
Ekonomiansvarig
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HUR FORKLARAR JAG
ATT DET AR MYCKET
VARRE AN SA?”

et ar svart att leva med migrén i
D | att leva ! MIGRAN
och ibland ar det annu svarare att =
BERATTELSER

prata om den, sarskilt med dem som
aldrig har upplevt ett migrananfall.

Leva med migran har skapats for ATTLEVA MED
att ge alla med migran en rost och MIGRAN
allmanheten en riktig bild av hur det

faktiskt ar att leva med migran. MIGBﬂN

Pa denna webbplats erbjuder vi OCH ARBETE

hjalpmedel och resurser, for att pa

ett battre satt kunna prata om migran ALIA CHATBOT
med vanner, familj och kollegor. For

med en verklig forstaelse kan de som

lever med migran borja ta emot den ARBETSHJALMEDEL
omvardnad och det stéd de behover. OCH RESURSER

www.levamedmigran.se [a]f;

SE2011273558

www.novartis.se

U NOVARTIS | Reimagining Medicine



De senaste migrinmedicinerna, de sd kallade CGRP-hdmmarna, har
hjdalpt manga personer. Forhoppningsvis kan en ny typ av anfallsbrytande
behandling snart komma till Sverige. I USA dr den redan godkdnd.

et har nu gatt ett par

ar sedan de forebygg-

ande, sa kallade CGRP-

hammande, lakemedlen

mot kronisk migran

kom ut pa den svenska
marknaden. For ndrvarande finns det tre
mediciner som ar godkidnda i Sverige:
Aimovig, Ajovy och Emgality. Alla tre tas
med en forfylld spruta eller injektions-
penna, diremot innehaller de olika sub-
stanser. Aimovig innehaller erenumab,
Ajovy har substansen fremanezumab och
Emgality innehaller galkanezumab. Det
finns skillnader mellan substanserna. Dels
hur de tillverkas och hur lika de &r den
antikropp som méanniskan sjalv skulle
kunna skapa. Och dels att de verkar pa
lite olika sétt: en "sétter sig i vigen” for
CGRP och de 6vriga tva binder till sig
sjalva CGRP-molekylen.

— Att kategoriskt uttala sig om skillna-
der i effekt &r inte mojligt eftersom de inte
har jamforts direkt med varandra, utan
var och en har jamforts med placebo i
olika befolkningar och med avseende pa
lite olika utfallsvariabler, sdger Mattias
Linde, specialist och professor i neuro-
logi.

Om en medicin inte hjdlper, kan man
dad prova en annan?

— Troligen blir det ingen game-changer
att byta till en ny antikropp ifall en forsta
har varit verkningslos, men visst har vi
provat det ibland.

Andelen biverkningar varierar lite.

I studierna gav nagon mer forstoppning
och nagon annan mer hudbiverkningar.

8 HUVUDJOURNALEN 22021
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Men sammanfattningsvis dr de mycket
lika varandra.

MATTIAS LINDE BERATTAR OM vilken
spannande tid de senaste tva aren har
varit for de som arbetar med att forebygga
migran.

- Studiedata rérande de monoklonala
antikropparna mot CGRP, som injiceras,
verkade néstan for bra for att vara sanna
pa férhand. Men den Kliniska verklighet-
en har ofta vertriffat forhandsrappor-
terna. Naturligtvis finns det patienter
som inte svarar alls, men jag tycker mig
se fler sa kallade “super-responders”
med dessa substanser 4n med vara éldre

"De senaste tva aren har varit en

spannande tid for oss som arbetar med att
forebygga migran”, sager Mattias Linde,
huvudvirksspecialist och professor i neurologi.

likemedel i tablettform. Ungefér hélften
av anvdndarna hamnar nagonstans mitt-
emellan, det vill séga de har en menings-
full men inte remarkabel effekt.

Nagra av de vanligaste biverkningarna
som visat sig av CGRP-hdmmarna &r
att det kan gora rejélt ont nir substansen
sprutas in, forstoppning och sa kallad
injection site reaction (ISR) - alltsa
rodnad och svullnad. Men majoriteten
som anvant lakemedlen har inte fatt
négra biverkningar.

En del beridttar att de far minskad
effekt efter att de tagit medicinen en tid.
Ar det nagot ni mérker av? Vad kan det
bero pa i sa fall?

— Det dr dnnu oklart ifall de monoklo-
nala antikropparna mot CGRP kan for-
lora sin effekt. Kanske ér det troligare att
det dr migransjukdomens fluktuerande
forlopp som staller till det. Med all fore-
byggande medicin ar det sa att den kan
fa svart att std emot en forsamring hos
patienten. Vi ska diskutera detta ndrmare
under ett nordiskt expertgruppsméte i
november.

EN NY TYP AV likemedel mot migrdn som
snart kan komma till Sverige ar sa kallade
gepanter som i forsta hand ér tdnkta som
anfallsbrytande behandling. Likemedlen
ar redan godkdnda i USA och ldkarna
hoppas att European Medicines Agency
(EMA) kommer att godkénna dem i ar.
Hur lang tid efter att EMA godkdnt
dem kan de komma ut pa svenska apotek?
- Direkt efterat enligt min erfarenhet.
Men de ar da inte formansberattigade



”En studie av ett nytt
likemedel mot Horton har
nyligen fatt godkinnande av
etikprovningsnimnden att
borja rekrytera patienter.”

(det vill sdga ingar inte i hogkostnads-
skyddet for lakemedel). Ett eventuellt
sadant beslut tas efterat av Tandvards-
och Likemedelsférmansverket, och jag
tror att varje likemedelsforetag maste
ansdka om prévning. Detta tar tid men
ar en viktig process for att hushalla klokt
med vara resurser, svarar Mattias Linde.
Positivt med denna nya typ av like-
medel dr att de - till skillnad mot

triptanerna - troligen kommer att
kunna anvindas dven av personer
med hjért- och kérlsjukdomar.

- Gepanterna dr sma moleky-
ler som binder till och blockerar
receptorer for CGRP. De kan tas
i tablettform eller som nésspray.
Utover att de kan avbryta anfall,
ser de dven ut att ha en viss
forebyggande effekt ifall de tas
regelbundet. En fordel med detta
ar att personer som har behov av
frekvent akutmedicinering 16per
mindre risk for att utveckla en sekundar
lakemedelsoveranvindningshuvudviark.

NAR DET GALLER vanliga enkla smartstil-
lande lakemedel (exempel paracetamol,
NSAID) péagar det troligtvis forskning
dven dar for att ta fram ldkemedel med
andra verksamma d&mnen. Men 4n dr inga
storre nyheter pa gang. Mattias Linde
mirker dock av att det finns en tendens att
lakemedel i denna grupp tar ett steg bakat
pa grund av nya rapporter om biverkningar.
Det pagar dven en del nér det giller
nya behandlingar av Hortons huvudvérk.
Mattias Linde, som &r nationell samord-
nare for en studie av ett nytt ldkemedel
mot Horton, berittar att de precis (mars
2021, reds.anm.) har fatt godkdnnande av
etikprévningsnamnden att borja rekrytera
patienter. Emellertid ar det alldeles for

aF
' *Studiedata rorande
de monoklonala anti-
kropparna mot CGRP, som

*ﬁﬁ injiceras, verkade ndstan for

bra for att vara sanna pd
forhand. Men den kliniska
verkligheten har ofta
overtriffat forhands-
rapporterna.”

tidigt att uttala sig om detta dr effektivt
och sédkert.

Finns det andra intressanta nyheter
inom forskningen om migrdn eller Horton?

- Den intressantaste utvecklingen
for ndrvarande ér, enligt min ésikt, att
vi forskare borjat mata den sjukdoms-
borda som svér huvudvirk orsakar for
individer och for samhallet. Det handlar
inte bara om sjélva lidandet pa grund
av symtomen, utan dven om handikapp
och monetira forluster. Vi skapar nu
sa kallade bench-marks f6r vad som ar
effektiv och god vard pa alla nivéer -
frén egenvérd via primarvard, vanlig
specialistvard, till hogspecialiserad vérd.
Att strukturera varden i dessa nivéer och
fordela resurser sa att de gor mest nytta
som helhet dr inte sa enkelt som det
later. Hdr behover vi forskare ta aktiv
del for att vigleda regionens politiker
och tjansteman.

Vi far en del fragor om vaccinering
mot covid-19 om man tar CGRP-
hdmmare/Botox. Finns det ndgot
man ska tinka pa?

- Jag tror oron beror pa ett missfor-
stdnd. Vissa personer med kosmetiska
fillers i ansiktet har ndmligen upplevt in-
flammationer och svullnad av Modernas
coronavaccin. Detta har inte ndgon
betydelse for vanliga personer utan fillers
som far Botox mot kronisk migrdn. m




Vill du bestélla
broschyrer
kontakta oss pa:

kansliet@
huvudvarksfor-
bundet.se

JAYIs01q

L L)
1bland nér
_jﬂg, har
huvuwdviirie
Rawn jag inte
| plugon - da
fhr jag gbra
Laxorna senare.”
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UNGDOMAR

ilket positivt gensvar och fint
berdm var nya barn- och
ungdomsbroschyr har fatt.
Fran alla hall har bestallningar
strommat in — skolor; skolsk&terskor;
barn- och ungdomsmottagningar, fritids-
ledare, fysioterapeuter, idrottsférbund
och privatpersoner med flera.Vissa
skolor har bestillt upp till fyrahundra
stycken. Det dr gladjande att var
broschyr verkligen uppskattas och att
sd manga vill hjdlpa till att sprida den
och forbdttra situationen fér drabbade
barn och ungdomar: Intresset har varit
sa stort att brochyrerna tog slut pa nagra
veckor och vi har fatt trycka upp fler.

Det dr stort att tdnka att for varje
utdelad broschyr kan vi hjdlpa ndgon;
att vi alla tillsammans hjdlps at och gér
skillnad. Och som Huvudvarksférbundets
kanslichef Helena Elliott sager:

— Jag tror att det dr manga med mig
som har jobbiga huvudvarksminnen fran
barndomen eller tondren. Kdnslan av att
vara annorlunda, att ha mycket franvaro
och m&tas av misstro har varit jobbigt.
Ibland undrar jag hur min huvudvark
hade utvecklats om jag hade fatt tillgang
till de anpassningar eller behandlings-
alternativ som finns nu. Hade tidiga
insatser kunnat stoppa huvudvarks-
sjukdomens utveckling sd att jag hade
sluppit fa kronisk migran? Kanske ar det
just sddana tankar som gor barn och
ungas huvudvark angeldget for oss.




Caroline
Jérmalm och
hennes son
Vilmer.

Nar Vilmer var sex ar fick han diagnosen
Chiari. Ett besked som kom som en chock for familjen
eftersom de tidigare hade fatt veta att han inte hade
arvt sin mammas sjukdom.

TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: PRIVAT

- Jag blev chockad nir det var Chiari.
Det var en stor sorg for mig, som vet vad
det innebdr, att jag pa négot satt fort det
vidare till mitt barn - dven om jag inte
kan hjilpa det.

Dessa starka kédnslor drabbades
Vilmers mamma Caroline Jormalm av
i hostas nér beskedet kom att sonen
Vilmer, da sex ar, hade fatt Chiari -
samma sjukdom som Caroline sjdlv har.
Redan nar hon vantade Vilmer, i vecka
sexton, gjordes ett ultraljud eftersom hon
var sa orolig &ver att hon skulle ha fort
sjukdomen vidare till honom. Men da
fick de besked om att Vilmer inte hade
arvt Chiari.

- Jag dr av den asikten att jag vill veta;
ar det ett negativt besked sa vill jag ldsa
pé och forbereda mig och &r det positivt
kan jag sléppa det. Vilmer blev hur som
helst friskforklarad fran Chiari. Hur de
kunde tro att de skulle se det redan i
vecka sexton vet jag fortfarande inte
och det visade sig ju senare att det var fel.

Nir Caroline, i borjan pa tvatusentalet,
vintade sina déttrar fick hon veta av en
medicinsk genetiker att Chiari inte var
arftligt. Idag vet lakarna att sjukdomen
kan drvas. Ena dottern fick gora en mag-
netrontgen (MR) som sjuaring eftersom
hon hade en ospecifik nackvérk, men den

berodde inte p& Chiari. .

HUVUDJOURNALEN 242021



Vitmer. Jorumatm
Alder: 7 ar

Intressen: Minecraft, pyssel,
lego och husdjuren.

Familj: Lovisa 18 ar, Carin |7 an,
mamma Caroline 41 ar och
pappa Christer 49 ar.

Bor: Kdinge, utanfor Ullared
i Falkenbergs kommun.
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I KOINGE UTANFOR Ullared bor sjuariga
Vilmer med sin mamma Caroline, pappa
Christer och storasyster Carin. I hushallet
finns dven hunden Maja och katten
Samson. Vilmer har ocksa en storasyster
till, Lovisa, som har flyttat hemifran.
Det var i hostas som Vilmer borjade
klaga 6ver att han hade ont i huvudet.
Huvudvirken kom ofta nér de akte bil
och foraldrarna trodde att det eventuellt
berodde pa hans synfel som han, sedan
ett ar tillbaka, haft glaségon for. De tog
kontakt med 6gonmottagningen igen
som forklarade att Vilmers huvudvark
inte kunde bero pa synfelet. Om proble-
men fortsatte skulle de remittera Vilmer
vidare till barnkliniken.

- Men en helg i oktober fick han ett par
anfall - liknande migran - och dé fick vi
ligga inne péa barnkliniken i Halmstad
ett par dygn. Det bestimdes att man
skulle gora en MR-undersokning senare
under hosten. Den gjordes i november
och i december fick vi resultatet. Vid det
hér laget hade Vilmer mer och mer ont i
huvudet, nédstan dagligen, séger Caroline.

Beskedet att Vilmer fatt Chiari kom
som en chock for familjen eftersom de
tidigare fatt besked om att Vilmer inte
drabbats av Chiari.

FOR CAROLINES DEL borjade det ndr hon
var sjutton ar och markte att kraften i
benen plotsligt forsvann. Dessutom
fick hon en vildig smiérta i landryggen.
Hennes ena fot bara hidngde och ldkarna
trodde forst att det handlade om ett
diskbréack. Det var sommar och da fanns
det inte nagra tider for rontgenunder-
sokning s& hon fick oroligt vinda hemét
och vinta. Caroline blev dock snabbt
samre och néagra veckor senare hade hon

forlorat kanseln i bada benen och kunde

inte resa sig eller ga utan stod fran andra.

Hon blev inlagd pa sjukhuset i Halmstad
och ldkarna kunde efter fem dagar kon-
statera att hon hade Chiari. Dagen efter
blev det forflyttning till Lund dar hon
opererades akut.

Chiari dr ju ovanligt, kinde du till
sjukdomen tidigare?

- Nir jag blev sjuk kdnde ingen i
min nérhet till den. Inte heller lakarna
i Halmstad utan det var forst nar mina
bilder hamnade hos neurokirurgen i
Lund som man forstod vad som var
fel med mig, svarar Caroline.

Négra andra direkta symtom hade
Caroline inte mérkt av ndr hon var yngre.
Hon hade inte haft nagra problem med
huvudvirk, men ddremot vark i ryg-
gen. Som trettonaring fick hon skolios
vilket kan ha berott pa den cysta som,
pé grund av Chiari-missbildningen,
bildades inuti hennes ryggmargskanal
och gjorde det for trangt for ryggmargs-
vitskan att floda fritt.

- Cystan tomdes pa tjugo centiliter i
samband med min operation. Men den
ar kvar for att den redan hade skadat
mina nerver sd pass mycket. De kunde
inte tdmma den helt utan att det skulle
bli 4nnu vérre. Efter operationen blev
jag snabbt béttre i mina ben och rygg-
varken forsvann. Jag lag sex veckor pa
sjukhus och efter tre manaders dagrehab
med fysioterapi var jag fardigbehandlad,
berittar Caroline.

— DET ABSOLUT VARSTA med att ha en
ovanlig sjukdom som Chiari ar att det ar
svart att fa tala med lakare som vet vad
det innebar fullt ut. I mitt fall hade det
inte behovt ga sa langt om jag hade fatt

ritt hjélp direkt ndr min fot slutade att
fungera normalt. Sjukhuset i Halmstad,
liksom andra mindre sjukhus, moéter inte
tillrackligt manga Chiari-patienter for
att det ska finnas vardplaner. De riktar
in sig pa enstaka symtom och forséker
behandla dem. Det inte &r fel, men utan
helhetsbilden kan det innebara fordrojd
vard och livslang paverkan pé oss patienter
och vira liv, sdger Caroline.

Nér patienten kdnner att man vet mer
an vardpersonalen och att ingen lyssnar
skapar det en otrygghet. Det dr nagot
som Caroline kidnner igen fran sin egen
resa med ldkarkontakter. Det dr manga
ganger som hon har ként sig ensammast
i varlden med sin sjukdom.

FORALDRARNA TROR ATT Vilmer fick en
MR-undersékning snabbare i och med
att Caroline sjalv har Chiari. Nu har de
triffat en neurokirurg pa Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg och sa fort det
finns tid ska Vilmer genomga samma
operation som Caroline gjorde i slutet
pa nittiotalet.

- Férutom att han, tack och lov,
inte har en cysta som behover tommas,
berittar Caroline lattad.

Vilmers problem med huvudvirk
kommer i perioder. Vissa veckor ar huvud-
varksfria och andra veckor har han
néstan daglig huvudviark. Det som kan
trigga igang huvudvirken dr att aka bil,
pulka och annat som skakar och skum-
par. Det ar oftast efter en aktivitet som
den borjar, men det hander &ven att han
vaknar pa natterna och har ont i huvudet.
Vilmer har blivit bra p4 att sidga ifran
och beskriva hur ont han har pa en skala
fran ett till tio. De skriver upp allt for att
framover kunna informera lakarna.

Vid Chiarimissbildning finns

det en trangsel i den sa kallade
bakre skallgropen, den del av
kraniet dar lillhjarnan ar belagen.
Hjarnan, inklusive lillhjarnan, ar
helt normalutvecklad, men av
skal som man annu inte helt
kanner till sa blir den bakre
skallgropen vid anlaggningen i
fosterlivet inte fullt utvecklad

till den storlek som den skulle
behova ha. Resultatet blir att
lillhjarnan inte far plats. Istallet
tar den nedersta delen, de sa
kallade lillhjarnstonsillerna, plats
i foramen magnum (det stora
halet i botten av kraniet) dar
normalt sett endast hjarnstam-
men ska vara belagen.Trangseln
gor att trycket dar blir onormalt

hogt och sarskilt hogt nar man
anstranger sig. Det forsamrar
ocksa cirkulationen av hjirn-
vatska runt hjarnan i omradet.
Detta orsakar de flesta symto-
men vid Chiari. Det finns flera
olika typer av Chiari.

Kadlla:
Intervju med neurokirurg Rafael
Holmgren i Huvudournalen nr 105.
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- Vilmer kan dock inte sdga exakt var
huvudviarken sitter, mer an att han har ont
“inne i hjdrnan”. Den beskrivningen kdnner
jag ocksa igen, for jag har problem med
bland annat huvudvirk efter operationen,
sdger Caroline.

Nér huvudvirken &r extra svar kan
Vilmer bli hyperaktiv och lattirriterad.

Vid behov far han Alvedon och Ipren -
bade hemma och i skolan. Medicinen
hjélper om han far den i tid.

- Férutom huvudvirk behover Vilmer
mer tid pa sig i skolan. Han blir snabbt
trott och behdver vila sig i skolan, sa darfor
har han fatt gd om ett ar och ar tillbaka i
forskoleklass. Det r skont for nu hinner
han ldra sig att ldsa i takt med de andra och
inte kdnna sig “sdmst i klassen” som han sa
forut. Lite motoriskt senare dn jamnariga ar
han, men det hoppas vi ska ge med sig efter
operation och rehab.

Caroline beréttar att skolan &dr lyhorda
och tillmé&tesgdende sa Vilmer har det
jattebra dar.

- Vi kan kdnna oss helt trygga ndr han ar
i skolan. Han har goa klasskamrater och en
béstis som heter Freja.

Har ni haft stod fran andra fordldrar som
har barn med Chiari?

— Att fa prata med andra foraldrar dr ovar-
derligt eftersom sjukdomen &r s& ovanlig och

fa kan relatera till den. Bade jag och Christer

har varit med i en stodgrupp for foraldrar

via Huvudvirksforbundet - vilken jag hittade

till via Facebookgruppen Arnold Chiari-
foreningen i Sverige. Sa skont att kunna

ventilera utan att behova forklara varje term,

kénsla och situation. Alla vet och det skapar
en gemenskap.

Hela familjen paverkas av sjukdomen,
och oron och maktlosheten dr det vérsta.
For att alla ska ma s& bra som mojligt
forsoker familjen ventilera och prata om
sin oro. Det dr viktigt att vara lyhord infor
allas behov. I vantan pé operationen hittar
de pa roliga saker som inte har med sjuk-
dom att gora — och det &r extra virdefullt
nu.

- Vilmer dr opererad tva ganger for
sarkom, en ovanlig typ av cancer som satt
i hans arm. Han har néstan bara goda
minnen av det s& han &r inte s orolig infor
operationen, tack och lov. Han fragar ibland
hur mycket de ska raka hans hér eller hur
doktorn ska gora nir han ska “flytta pa min
hjdrna”. Och att jag ska paminna doktorn
om att tvitta och sprita hdnderna forst.

Ja, barn dr harliga pa det konkreta sittet,
skrattar Caroline. m

Fotnot: Den 27 maj fick Vilmer tid for
operation.

4 HUVUDJOURNALEN 2202 |

Carolines

tips

Har du nagra
tips till foraldrar som
har barn med Chiari?

Sok dig till andra foraldrar for att fa stod och tips!
Var inte radd att stalla fragor om och om igen
till lakare — om de inte vet far de ta
reda pa det. Neurokirurgerna vet mycket, men inte allt.
Det bedrivs mycket mer forskning runt om i
varlden an har i Sverige.Ta reda pa sa mycket
som ni behover och hitta er vag.

Skriv symtomdagbok! Man glommer
latt och lakare gillar exakta beskrivningar av hur
ofta, var, nar och sa vidare. Samtidigt som
lakarbesoket ofta ar tidsbegransat —
sparar det tid att komma
val forberedd.

heoch Vilmer e
magisk kvill vid Svartra
utanfor UHared.



Vad dir det roligaste du vet att gora?
- Kolla pa Minecraft pa Ipaden.

Hur gammal var du ndr du borjade fa huvudviirk?
— Vet inte.
(Mamma vet att han borjade séga det nar han var sex ar.)

Hur kinns det i huvudet ndr du far ont?
- Daligt.

Vad gor du da?
— Sager till min mamma eller pappa eller en froken sa
hon skickar till min pappa att jag har ont.
Det ska skrivas i min huvudvarksbok hemma.

Finns det ndgot som gor det
lite mindre ont?

— Vatten. Alvedon och Coca-Cola. Ibland far jag vila mig i
skolan pa soffan i klassrummet.
Vad dr det jobbigaste med att ha ont i huvudet?
— Vet inte. Jag blir ledsen ibland for att det
gor sa ont. Det ar trakigt att ha ont.

Ar det saker du inte kan géra nir du blir dalig?
— Inte vara med pa lektionen for att jag maste vila.
Inte vara med pa idrott. Det beror pa hur
mycket ont jag har.
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Migréinhjéilpen —
specialisthjalp onlme

Migranhjalpen ar en digital specialistklinik fér . % /] )
dig med svar migran. Har kan du snabbt och '

enkelt fa kontakt med neurolog for bedémning,

diagnostik och forebyggande behandling

av din migran. | tjansten ingar bland annat

en digital huvudvarksdagbok som bokfor

din huvudvark och utvarderar resultatet av

behandlingen.Via chatt underlattas dialogen

med vara specialistlakare och sjukskoterskor

—du far alltid snabbt svar fran oss.

Valkommen till Migranhjalpen -
vi star pa ditt huvuds sida.

ewmiraraiapense MIGRAN
www.migranhjalpen.se fﬁ%ﬁf HJALPEN




Adhd och
migran = vad
finns det for
kopplingar dem
emellan?

Det finns genetisk koppling

mellan migran och adhd - det vet TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON

. . FOTO: GUNILLA SONNEBRING, ADOBE STOCK
man idag — men vad som driver
samsjukligheten ar fortfarande oklart. ur hiinger migrén och adhd ihop?
Det lockade Isabell Brikell, som ar Att det over huvud taget hanger

. . ihop - att personer med adhd

en av Hjarnfondens stipendiater, att (attention-deficit/ hyperactivity
forska i amnet. disorder) oftare far migrdn - ar

nog inte alls s& kidnt. Men det
finns kopplingar dem emellan och det lockade
% n . 0 forskaren Isabell Brikell att fordjupa sig i &mnet
Det ar inte manga som vetatt och ta reda pa mer. Isabell har eJn Eakg%und inom
mlgran ar vanllgare hOS personer s psykologi och epidemiologi och forskar pa adhd.
med adhd o .0y Hon 4r en av Hjarnfondens stipendiater &r 2020.
= I detta projekt ar hon speciellt intresserad av att
forsta till vilken grad genetiska faktorer kan forklara
samsjukligheten mellan adhd och migran. Forsk-
ningen syftar dven till att identifiera vilka specifika
genetiska markorer som 6kar risken for bada sjuk-
domarna och studera de biologiska mekanismerna;
dessutom identifiera livsstils- och hélsofaktorer som
bidrar till adhd och migrdn.

Vad dr adhd?

- Det dr en av de vanligaste neuropsykiatriska
funktionsnedsdttningarna, som innebdr att man har
svarigheter med koncentration och/eller aktivitetsniva
och impulskontroll, forklarar Isabell.

ISABELL BRIKELL AR trettiofem ar och uppvuxen i

Kumla. Hon bodde under lang tid i London dar

hon studerade psykologi. Det har dven blivit nagra

ar i Danmark, nirmare bestimt i Arhus, dit hon

flyttade efter att ha doktorerat inom epidemiologi

vid Karolinska Institutet (KI) i Stockholm. I Arhus

jobbade hon vid Aarhus Universitet som postdok*

och forskade pa adhd-genetik. Nu ar Isabell tillbaka i _}

Isabell Brikell forskare pa Karolinska Institutet och
en av Hjarnfondens stipendiater 2020. HUVUDJOURNALEN 22021 17



Stockholm dér hon och hennes man bor. Hon
har sin arbetsplats pa Institutionen for medicinsk
epidemiologi och biostatistik vid KI.

Under aren Isabell studerade psykologi vid
universitetet i London vécktes hennes intresse for
hur gener och miljé interagerar vad giller risken
for att utveckla olika mentala hilsoproblem och
neuropsykiatriska diagnoser. Nar hon fick chansen
att doktorera inom epidemiologi vid KI borjade hon
forska pa adhd. Man vet relativt lite om hur vuxna
med adhd har det - hur sjukdomen péverkar hilsan
efter barndomen.

- Adhd ér vildigt intressant. Det &r en relativt
vanlig diagnos hos barn dér det inte finns en helt klar
grans mellan adhd och "normal” utveckling. Sjuk-
domen kan ha en stor paverkan pa ménga aspekter
av en persons och dess anhdrigas liv, till exempel
skolgang, jobb, nara relationer och hilsa. Antalet
personer som far en adhd-diagnos har 6kat, sarskilt
hos unga vuxna, och det beror delvis pa att man idag
ar battre pd att identifiera och diagnostisera adhd.
Men det behovs fortfarande mycket mer kunskap
om hur sjukdomen péaverkar hélsan genom hela livet.

HUR KOM DET DA SIG ATT Isabell borjade fokusera
pa just migrdn och adhd? Jo, det som fangade hennes
intresse att forsta varfor de verkar hanga ihop var en
stor studie som publicerades 2018 och som visade pa
en ovantad genetisk koppling dem emellan.

- Vi vet idag frén forskningen att det finns ett
samband mellan sjukdomarna hos bade vuxna och
barn. Forskning visar dven att vuxna som lider av
bade adhd och migrin har sdémre livskvalitet och
mer mental ohilsa, dn personer med endast en av
diagnoserna. Det dr dock oklart vad som driver
samsjukligheten.

Ju mer Isabell laste pé, desto mer uppmarksammade
hon hur valdigt lite forskning om riskfaktorer for
samsjuklighet det fanns och @ven hur man bast ska
behandla personer som har bada diagnoserna.

- Idag dr det inte manga som vet att migran &r
vanligare hos personer med adhd och vice versa.

Det blev tydligt nér jag fick Hjarnfondens stipendium
och de publicerade en intervju om min forskning
pa hemsidan. Direkt horde flera personer av sig till
mig och berittade om sina svarigheter med adhd
och migrén. Eller misstankar om att de hade adhd -
eftersom de aldrig hade fatt hjélp for det utan bara
fatt behandling for sin migran, beréttar hon.

Isabell hoppas att forskningen ska leda till att lakare
och patienter blir mer medvetna om sambandet mellan
migran och adhd. Pa langre sikt kan det ge biattre
behandlingar. Man kan dven jobba forebyggande genom
att man fatt 6kad forstaelse av den underliggande
biologin och vilka hilso- och livsstilsfaktorer som
delas av sjukdomarna.

Har man tidigare haft ndgon teori om varfor
personer som har adhd oftare far migrin?

- Det finns egentligen inte en tydlig teori om var-
for de hinger ihop, men ett par forklaringsmodeller
har foreslagits. Dels pekar den genetiska kopplingen
pa en majlig delad biologi. Dels finns det fragetecken
om huruvida adhd-medicin kan leda till migran,
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eftersom huvudvirk dr en relativt vanlig biverkning
av centralstimulerande adhd-lakemedel. Tills sist kan

man ocksa tdnka sig att personer med adhd méjligen
har en 6kad risk for migrén pa grund av stressen och
ohilsan som sjukdomen kan bidra till, svarar Isabell
och fortsétter:

- Den teorin stéttas till viss del av att ménga
halso- och livsstilsfaktorer som &r kopplade till
adhd ocksé kan kopplas till migrén, till exempel
somnsvarigheter. Personer med kronisk migran kan
sa klart dven uppleva adhd-symtom, som koncentra-
tionssvarigheter, pa grund av svar och aterkommande
huvudvirk. Men det finns inget starkt bevis for att
sadana symtom skulle leda till en adhd-diagnos.

ALL ISABELLS FORSKNING BYGGER pé statistiska
analyser av data som &r insamlade pa populationsniva
(genom olika hilso- och medicinregister i Sverige
och Danmark) och genom stora kohortstudier** dar
personer som deltar far svara pa fragor om hélsa och
livsstil. I vissa kohortstudier finns dven insamlade
DNA som kan anvéndas for att forsta hur genetisk
risk paverkar risken att utveckla en viss sjukdom.
Hon kombinerar ofta genetiska data med infor-
mation om hilsa, socioekonomiska markorer och
livsstil for att se hur dessa interagerar och kan leda
till sjukdomar.






- Med genetisk information insamlad pa ett valdigt
stort antal individer kan man identifiera specifika gene-
tiska riskmarkorer som bidrar till risk for en sjukdom.
Det kallas for genome-wide association study (GWAS).
Idag har vi hittat nagra av de viktigaste genetiska marko-
rerna for bade adhd och migran. En sak vi nu vill gora
ar att forsoka hitta de genetiska markorerna som bidrar
till bada sjukdomarna, for att kunna forsta mer om den
underliggande biologin, sdger hon.

En annan metod som Isabell tillimpar gors genom
att ta information fran tidigare GWAS for att sedan
rikna ut ett sa kallat polygenic risk score (PRS) - for att
pa det sdttet ta reda pa om genetisk risk for adhd éven
bidrar till 6kad risk for att fa andra sjukdomar. PRS &r
en uppskattning av en persons genetiska risk for en viss
sjukdom mitt 6ver flera hundratusentals platser i deras
genom.**

NAR DET GALLER KOPPLINGEN mellan adhd och migrin
finns det idag inga starka bevis for att det dr nagra storre
skillnader mellan mén och kvinnor. Varken tidigare
forskning eller preliminidra resultat fran Isabells analyser
av hilsoregister och genetisk data i Danmark har visat
pé starka konsskillnader. Men ser man till de enskilda
diagnoserna, migran och adhd, finns det skillnader
mellan konen. Nér det géller barn som har migrén &r
det lika vanligt bland pojkar som flickor. Daremot adhd
- som ofta borjar i yngre ar — dér ar diagnosen hos barn
betydligt vanligare bland pojkar. Det ar dock viktigt att
papeka att dven flickor kan ha adhd. Tyvirr kan deras
problem missas, vilket manga ganger kan leda till
forsenad diagnos.
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- Hos vuxna ar prevalensskillna-
den i adhd mellan mén och kvinnor
mycket mindre. Till skillnad fran
adhd sa startar migran vanligtvis
i tonaren eller tidiga vuxenlivet
och ér betydligt vanligare hos
kvinnor. Just dessa skillnader i
konsfordelning och élder &r nog
en anledning till att man inte har
tankt sa mycket pa sambandet
mellan migrén och adhd. Och
att det finns sa lite forskning
inom omradet, forklarar Isabell.

REDAN NU HAR ISABELL kommit
fram till en del intressanta och
spannande nyheter. Det dr preli-
mindra resultat som dnnu inte ar
publicerade. De har genom att stu-
dera hilsoregister i Danmark funnit
att personer som har en slakting (till
exempel barn, syskon eller kusin) som
ar diagnostiserad med adhd, sjélva har
en Gkad risk for att fa en migrandiagnos.
Risken &r hogre ju ndrmare sldkt man ar.
- Pa en del av dessa individer har vi dven
genetiska data. Och dér fann vi att personer med
hogre genetisk risk (alltsa PRS) for migran - inte
bara har, i genomsnitt, 6kad risk for migran utan ocksa
har 6kad risk att bli diagnostiserade med adhd. Tillsam-
mans stodjer dessa resultat att migran och adhd delar
genetiska riskfaktorer. Nu jobbar jag vidare med denna
studie for att forsoka forsta om personer med adhd +
migrdn har en annorlunda genetisk riskprofil for en
bredare mingd sjukdomar - dn de som endast har
adhd eller endast migran.
- Vi haller dven pa och analyserar data fran det svenska
medicinregistret. Dar kollar vi om personer — som grupp
- med migran och adhd i hogre eller mindre grad
fortsatter med sin adhd-behandling efter att de har fatt
sitt forsta recept pa adhd-medicin. Var hypotes ar att om
adhd-mediciner (framfor allt centralstimulerande lake-
medel) forvérrar migrén, sa borde dessa personer sluta
med behandlingen snabbare dn de utan migran. Har far
jag dock dterkomma med vad vi hittar, sager Isabell.
Projektet om adhd och migran kommer att fortga
fram till sommaren 2022. Isabell hoppas dock kunna
jobba vidare med fragorna ldngre dn sa — det finns
manga fragor att besvara och ett stort behov av att
6ka kunskapen inom detta omréade. m

* Postdok:Tidsbegrdnsad forskningstjcnst
eller forskningsstipendium efter foljande
avlagd doktorsexamen.

*% Kohortstudier: Undersokningar som
folier en specifik grupp under ldngre tid.

*%% Genom: En organisms fullstdndiga
arvsmassa.




Star migran i vagen for
dig och viktiga sakeri livet?

Missar du viktiga stunder?
Missar du sociala aktiviteter med dina vanner?
Behover du ofta avboka i sista minuten?

Pa Nejtillmigran.se har vi samlat vardefull information for dig som lider av migran.
Lar dig mer om triggers, olika behandlingsformer och att stalla ratt fragor till din
lakare t ex. Allt for att migran inte ska std i vagen for dig och det viktiga i livet.

nejtillmigran.se GRUNENTHAL



Under vdren lanserade Fass en ny app som ska gora

det enklare att sdka information om ett ldkemedel samt
att ta reda pa vilka apotek som har det i lager.

Fass Allmanhet finns bade for Iphone och Android.

TEXT: PRESSMEDDELANDE LIF
FOTO: LIF, GUNILLA LUNDSTROM, ADOBE STOCK

ass lanserade den 31 mars en ny app
F med liakemedelsinformation och

mojlighet att soka om ldkemedlet
finns i lager.

- I den hér mobilappen har vi samlat
den viktigaste informationen och presen-
terar den pa ett lattillgédngligt satt, siger
Anna Wessling, chef for Fass. Sedan tidigare
finns en app for halso- och sjukvardspersonal
samt en for veterindrer.

Fass, den digitala plattformen f6r svensk
ldkemedelsinformation, har varje manad
over fyra miljoner besok jamnt férdelade
mellan allménhet och hilso- och sjuk-
vardspersonal. Lanseringen av appen for
allménheten innebir att alla Fass-anvdndare
nu kan vélja pé vilket sétt de vill ta del av
informationen.

- Sedan tidigare har vi haft appar for
hilso- och sjukvardspersonal men vi ser
att fler och fler besoker Fass fran mobila
enheter och darfor har vi nu kompletterat
var mobilanpassade sida med en app for
allmédnheten, sdger Anna Wessling.

DEN STORA FORDELEN med en mobilapp
ar mojligheten for anvdndarna att perso-
nalisera informationen menar Fass chef
Anna Wessling.

— En app dr bra for den som behéver
ldkemedelsinformation aterkommande.

I Fass-appen kan du spara ditt lakemedel
for att snabbt hitta tillbaka till informationen
eller dela den via sms eller e-post.

Mobiltelefoni ger ocksa majlighet
till helt nya funktioner, bland annat kan
anvandarna soka lakemedel genom att
scanna den streckkod eller 2D-kod som
finns pé alla lakemedelsforpackningar.
Via appen dr det ocksa ldtt att se om ett
lakemedel finns pa lager pa apotek.

- Vi tror att det framf6r allt &r personer
som anvander likemedel regelbundet som
kommer ha mest nytta av den nya appen.
For de som soker lakemedelsinformation
vid enstaka tillfallen ser vi fortfarande Fass.
se och Fass mobilanpassade sida som de
primdra kanalerna, sdger Anna Wessling.
Vart mal ar att fortsétta utveckla appen
med fler funktioner, det ska vara latt for
patienter att na den lakemedelsinformation
de behover i alla kanaler. m

”En app ér bra for den som behéver
lakemedelsinformation aterkommande”,
sager Anna Wessling, chef for Fass.
Foto: Gunilla Lundstrom







Malene Helander tillsammans med sina barn Wincent och William.

PMITT
De senaste aren har Malenes
migran bara blivit samre. Det L I v
ar en standig kamp for att fa allt
att ga ihop — barnen, jobbet och

e fOrsvinner
 smarta®?

behandling som hjilper.
TEXT: ANETTE WALLSTEDT

FOTO: PRIVAT
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alene Helander, 35, har

haft migrén sedan tonar-

en, men efter den forsta

graviditeten for tio ar

sedan har hennes migrian

okat rejalt i intensitet.
Idag har hon starka migranattacker tre till fyra
dagar i veckan samt ytterligare ett par dagar
med huvudvirk.

- Ibland &r smértan sa fruktansvird att jag
knappt star ut. Hade jag inte haft mina pojkar
hade livet inte ens varit vért att leva. Det kdnns
som om hela livet bara forsvinner i smérta.

Idag bor hon tillsammans med sina tvé
pojkar som dr 6 och 10 ar gamla i en ldgenhet
centralt i Oskarshamn. Varje vecka bor barnen
dven hos sin pappa, ungefir tva till tre dagar i
taget.

— Det ér helt omojligt f6r mig att ha barnen
en hel vecka i strack eftersom jag knappt kan
ta mig ur sdngen vissa dagar.

Bade barnens pappa och Malenes foréldrar
bor i samma omréde vilket underlattar vardagen
en hel del.

- I 6vrigt ar vardagen en standig kamp for
att fa allt att ga ihop nér det géller barnen, mitt
jobb och ekonomin samtidigt som jag har stén-
dig vérk i hela kroppen och desperat forséker
hitta en behandling som lindrar.

MALENE VAXTE UPP i den lilla orten Langemala
utanfor Hogsby. Under uppviaxten funkade det
mesta bra med skola och kompisar och nir hon
borjade fa huvudvirk i tonaren visste hon inte
riktigt vad det berodde pa. Vad hon kénner till har
ingen annan i sldkten haft migran. Pa gymnasiet

borjade Malene visa tecken pa étstdrningar
och fick till slut diagnosen bulimi. Efter regel-
bunden kontakt med en psykolog, lyckades hon
efter en tid ta sig ur sjukdomen. Men én idag
behéver hon vara forsiktig sé att hennes bulimi
inte kommer tillbaka.

Vid den hér tiden hade hon &ven mycket
smarta i sin ena axel. Det visade sig att hennes
nyckelben, som hade brutits av vid fédseln, inte
lakt ihop som det skulle och for att bli béttre var
hon tvungen att opereras. Tyvérr adrog hon sig
en nervskada vid operationen som hon n idag
lider av.

— Axeln viarker och smirtar och fran det
jag var arton ar har jag gatt pa smirtenheten
i Vistervik.

Efter studier pa socionomprogrammet i
Kalmar fick hon jobb som socialsekreterare i
Oskarshamn och bestdmde sig for att flytta dit.
Dir traffade hon snabbt kirleken och bildade
familj. Under den forsta graviditeten borjade
hennes migran och vérken i axeln att 6ka i
intensitet.

— Flera ganger svimmade jag och fick aka
ambulans in till sjukhuset. Vi forstod ju inte
vad som var fel. Jag hade sa fruktansvért ont i
huvudet att jag trodde jag skulle d6. S& har holl
det pa under nagra ars tid.

Efter utredning pa neurologen i Oskarshamn
fick hon slutligen diagnosen migran. Hon fick
prova olika mediciner, men tyvirr var det ingen
som hjalpte nagot namnvért.

NAR SEDAN YNGSTA sonen foddes fyra ar senare
Okade migréanen igen. Hon fick tatare och titare
anfall som holl i sig i flera dygn.
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- Riitt som det dr slar migranen bara till precis
som en blixt frdn en klar himmel. Ibland far jag
férkanningar men oftast har jag ingen aning om
vad som kan ha utl6st anfallet.

Att ha sa ont med allt vad det innebar, gjorde
att det var svart att hantera vardagen med tvé
sma barn och heltidsjobb. Hon tvingades sjuk-
skriva sig i perioder da situationen blev helt
ohallbar. For drygt tva ar sedan skilde sig Malene.
Detta tillsammans med en stressig period pa
jobbet ledde till att hon blev sjukskriven under
en lingre period f6r depression och utmattning.

- Jag kunde knappt ta mig ur séngen under
den hér tiden och hade jag inte haft barnen
hade jag nog inte levt idag, sdger Malene.

Eftersom hennes neurolog i Oskarshamn
inte kunnat erbjuda nagon behandling utéver
den vanliga migrainmedicinen och smértstillande
blev hon till sist remitterad till Universitets-
sjukhuset i Link6ping, ddr hon fick diagnosen
kronisk migran.

- Dar fick jag prova Aimovig, vilket hjélpte
till viss del under de forsta manaderna, men nu
kdnner jag ingen storre skillnad.

Eftersom hon kinde att ldget blev allt mer
desperat borjade hon soka efter andra alternativ.
Pa nitet hittade hon till Varnamos Migranklinik,
dit hon sokte privat.

”Tyvarr maste jag hushalla

med min energi

eftersom smirtan tar sa
mycket kraft. Om jag jobbar
en hel dag orkar jag inte ga

ut pa kvillen.”
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— For att orka fortsitta maste jag helt enkelt
hitta en behandling som forbattrar mitt maende.
Sé& hér kan varken jag eller mina barn ha det.
Det ér inget liv!

Pa kliniken i Varnamo kénde hon sig vil
mottagen och hoppet om att dntligen fa hjalp
okade.

- Jag fick radet att borja med Botox var tredje
manad och samtidigt fortsiatta med mina ovriga
mediciner, tills jag ser om jag far nagon effekt.

Framéver kommer hon att kunna fa sina
Botoxbehandlingar i Kalmar istéllet for att kora
de dryga tjugo milen till Virnamo. En sjuksko-
terska fran kliniken ska komma dit regelbundet
for att ge behandling till patienter som bor i
ndromradet.

MALENE ARBETAR SOM socialsekreterare i
kommunen, men har svart att klara av att jobba
heltid. I snitt brukar hon klara att jobba cirka
en dag i veckan. Det hér innebdr forstas att
ekonomin blir lidande och vildigt varierande.

- Eftersom jag ar sjukskriven sa ofta funkar
det inte heller att jag dr ansvarig for klienter
eller bokar in méten. Idag arbetar jag i stéllet
som extraresurs till 6vriga handldggare.

Malene har regelbunden rehabiliterings-
kontakt med kommunens HR-avdelning dér
de planerar arbetet utifran hennes méende
och forutséttningar. For drygt ett ar sedan ville
arbetsgivaren sdga upp Malene pa grund av
hennes stora sjukfranvaro. Men efter kontakter
med facket fick hon hjilp att forhandla med
arbetsgivaren sa att hon skulle kunna vara kvar
pa arbetsplatsen, atminstone tills hon fick prova
den nya behandlingen.

- Jag hoppades ju att medicineringen med
Aimovig skulle gora att jag kunde arbeta pa
samma villkor som mina kollegor, med egna
arenden och ansvar. Men tyvirr fick jag ingen
bestaende effekt av det och nu hoppas jag i
stillet att injektionerna med Botox ska hjélpa
battre.



“Barnens mdaende

gar forstas alltid
forst.”

Hon ér glad att kommunen ger henne chansen
att fortsitta arbeta samtidigt som det kdnns
stressigt och angestladdat att hon kanske bara
har en kort tid pa sig.

- Vilken ny arbetsgivare vill anstilla mig med
s stor franvaro i bagaget? Jag méste ocksa g
upp till heltid nu, jag har helt enkelt inte rad
att jobba deltid.

MALENE SOM TRIVS MED SINA arbetskamrater,
onskar att hon ibland kunde delta i fler aktiviteter
utanfor jobbet.

— Men tyvérr maste jag hushalla med min
energi eftersom smartan tar sa mycket kraft.
Om jag jobbar en hel dag orkar jag inte gé ut
pa kvillen. Det dr helt omgjligt.

De dagar hon mar bra férséker hon hitta pa
nagot roligt med sina pojkar.

- Det dr sa mycket som jag vill gora tillsam-
mans med dem, som att aka till simhallen och
bada, eller bara umgas med familj och vénner.
Jag kdnner mig ofta pressad for att jag inte orkar
vara den mamma som jag dnskar jag kunde
vara.

Aldsta sonen kan hantera situationen ganska
bra, men blir ledsen nér han inte kan ta med
sig kompisar hem for att Malene inte mar bra.

MITT

LIV
forsvinner
| smarta??

Malene Helanaer

Alder: 35 &

Familj: Barnen Wincent 6 ar och

William 10 ar.

Bor: | Oskarshamn.

Intressen: Umgas med familj och vdnner,
baka, ldsa och titta pa en bra serie.

Yngsta sonen har svarare att acceptera nir hon
inte orkar hitta pa roliga saker med honom.
Han blir besviken och ledsen nar hon har
migrdn och maste vila.

- Utan mina foraldrar hade det aldrig gétt.
De bor sedan i varas i narheten och bjuder oss
ofta pd middag, vilket dr en enorm avlastning.
Och nér jag har migrdn kan pojkarna vara hos
dem och fa hjélp med laxor och annat som
behovs for stunden.

Yngsta sonen véntar just nu pa en adhd-
utredning och har av och till haft en extra-
resurs i skolan. Att hjalpa sonen att fa till en
bra skolmiljo tar ocksa mycket tid och kraft.

- Barnens maende gér forstas alltid forst
och det hinder att jag maste avboka mina egna
ldkarbesok for att kunna delta pa barnens olika
moéten med véarden eller skolan.

Malene hoppas mycket pé att den nya behand-
lingen ska hjalpa henne.

- Jag vill sa gdrna vara en bra och fungerande
mamma till mina barn. Drommen vore att fa
ork och kraft sé att jag kan gora en resa med
barnen.

Pa sikt skulle hon ocksa vilja utvecklas i
jobbet och sa smaningom kanske jobba som
skolkurator. m
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Lars Edvinsson har
tilldelats varldens storsta och
fornamligaste hjirnforskningspris

arma gratulationer
sander vi till Lars
Edvinsson, professor
vid Lunds universitet
och overlakare vid Skanes univer-
sitetssjukhus, som har tilldelats
det mest ansedda hjarnforsknings-
priset, The Brain Prize 2021, for
sin banbrytande forskning om

migran.

— The Brain Prize ar inom

hjarnforskning och neuroveten-

The Brain Prize delas ut arligen av Lundbeckfonden i
Danmark. Det ar varldens storsta och mest eftertraktade
hjarnforskningspris. Prissumman — som arets fyra

pristagare delar lika — dr pa 10 miljoner danska kronor.

Sjalva prisceremonin ager rum den 25 oktober i Képenhamn
under overinseende av HKH Kronprins Frederik av Danmark.

Kdlla:
Pressmeddelande,
The Lundbeck Foundation.

TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: PRIVAT, ADOBE STOCK

Lars Edvinsson, professor vid Lunds
universitet och personen bakom
CGRP-himmmande medicinerna.

skap den mest prestigefyllda
utmarkelsen man kan fa. Jag ser
priset som ett erkdnnande for
min och mina kollegors forskning
som visat CGRP:s roll for upp-
komsten av huvudvarkstillstind
och den betydelse det haft for

att utveckla nya former av like-
medel, sidger Lars Edvinsson.

Han far priset tillsammans med
tre andra hjarnforskare — Peter
Goadsby, Australien/UK, Michael
Moskowitz, USA, och Jes Olesen,
Danmark - vars upptackt ar till
stor hjalp for migrandrabbade
personer i hela varlden.

— Jag far e-postmeddelanden
varje dag fran tacksamma patienter.
Det varmer och gor mig glad nar
jag tanker pé de positiva for-
andringar som forskningen haft
for sa manga. Jag ser nu fram
emot att, tillsammans med mina
kollegor, fortsatta forskningen i
Lund f6r att kunna forbattra livet
for annu fler migran- och huvud-

varksdrabbade, séger professor
Lars Edvinsson.

— Under slutfasen av min av-
handling om autonoma nerver
i hjérnans blodkdrl (disputation
2, oktober 1975) bad Migraine
Trust i London mig att komma
pd deras méten och berdtta
om mina fynd och se ifall dessa
kunde ha ndgot att géra med
migrdn. Dd visste jag inte ndgot
om huvudvdrkssjukdomar, men
allteftersom dren gick sd Idrde
jag mig mer och mer. Med
start 1976 — da vi fann VIP* i
de parasympatiska nerverna —
bérjade en enorm process ddr
vi ndstan varje dr upptdckte en
ny signalsubstans och kartlade
dess effekt i hjgrnans blodkdrl.
CGRP sdg vi forsta gdngen i
slutet av 1983 och gjorde en
massa studier 1984 som jag

Sa
uppticktes
CGRP

presenterade vid ett méte pd
hésten samma dr i Paris. Forsta
gdngen jag satte ner foten och
foreslog att CGRP var en migrdn-
molekyl var i Trends in Neuro-
science 1985. Royal Society i
London fragade mig varfor jag
foreslog detta sd tidigt men jag
tror att utbildningen i huvud-
varkssjukdomar vid Migraine
Trust hade gjort mig medveten
om mdjligheten.

— Jag fragade tidigt Jes
Olesen i Kopenhamn om vi
kunde titta ifall nGgon/ndgra
av mina neuropeptider var
involverade vid migrdn och
bad dd om blodprover. Han
sa att han inte trodde pd CGRP

— sd var det slut med det (forst
20 dr senare upptdckte han
CGRP). Vid en konferens dd jag
hdllit ett Idngre tal om CGRP
kom Peter Goadsby fram och vi
satte oss ner och tog en kopp
kaffe. Han undrade om vi inte
kunde samarbeta kring CGRP
for att se vad den kunde ha for
roll vid primdra huvudvidrkssjuk-
domar.Vart forsta arbete kom
1988, da vi visade att CGRP
kunde frisdttas vid stimulering
av trigeminusgangliet hos
patienter med trigeminusneuro-
pati. Redan 1990 och under
en femdrsperiod gjorde vi en
massa kliniska studier som
visade att CGRP var den enda
signalsubstans som frisattes i
samband med huvudvdrken.

*VIP=Vasoaktiv intestinal
polypeptid.
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TEXT: HELENA ELLIOTT
FOTO: PRIVAT, ADOBE STOCK

issnings- och forhopp-
ningsvis ar det flera av
oss som kinner till PER
som betyder Patientens
Egen Registrering och
ar en internetportal dér
patienter sjalva kan rapportera sitt maende.
Manga av dem som provar de nya medici-
nerna rapporterar kanske redan uppgifter
i PER. For att komma igdng med PER
s maste vardgivaren registrera patienten
i Svenska neuroregister. Darefter kan
patienten logga in, enklast via hemsidan
neuroreg.se med personnummer och
Mobilt BankID. De som saknar Mobilt
BankID kan fa en kod istallet vilken skickas
som SMS till patienetens mobiltelefon
och/eller till en angiven e-postadress.

- Du som har svar migrén eller kluster-
huvudvark (Hortons huvudvirk, reds. anm.),
be din neurolog att registrera dig i registret.
Sen kan du anvénda PER for att registrera
anfall och hur du mér. Och man kan f6lja
upp effekten av ny behandling. I Min profil
i PER kan du ocksa fylla i vilka symtom
du brukar ha, berittar Elisabet Waldenlind
som dr en av de delregisteransvariga
for Neuroregistret — Svar neurovaskuldr
huvudvirk.

or ar

Det ar inte en person som rubriken syftar
pa — utan Patientens Egen Registrering.
En patientportal dar man sjalv registrera
uppgifter om sin halsa.

UPPGIFTERNA OM HALSAN som registreras
avser att bidra till 6kad delaktighet, en
bittre 6versikt 6ver sjukdomsforlopp och
behandling som i sin tur kan leda till en
mer effektiv vard. Genom registreringen
via PER bidrar patienten till att Svenska
neuroregister far viktiga data for att kvalitets-
sikra varden.

— Med patienternas hjalp vill vi med tiden
aven utveckla battre matt pa halsa som kan
komplettera eller ersitta de befintliga matt
som vi anvander idag, sdger Elisabet.

Svenska neuroregister, som &r ett av
Sveriges cirka hundra nationella kvalitets-
register, syftar till att géra den neurologiska
sjukvarden likvidrdig och hogkvalitativ
samt att sédkerstélla att behandlingsrikt-
linjer f6ljs. Svenska neuroregister finns
representerat i samtliga regioner och pa
alla sjukhus dér neurologisk vard bedrivs.
Tankendr att registret ska bli basen for
den nationella neurologiska forskningen.
De diagnoser som i dagslaget ingar i Svenska
neuroregister dr: epilepsi, hydrocefalus,
inflammatorisk polyneuropati, motor-
neuronsjukdom, multipel skleros, myas-
tenia gravis, narkolepsi, neuromuskuldra
sjukdomar, Parkinsons sjukdom och svér
neurovaskuldr huvudvark.

Elisabet Waldenlind, overlakare,
docent pa Karolinska Universitetssjukhuset.

NATIONELLA KVALITETSREGISTER anses
vara ett viktigt fundament i det nationella
systemet for kunskapsstyrning inom hilso-
och sjukvard. Vilka uppgifter som samlas
in skiljer sig mellan de olika registren och
utgar ifran vilka fragor som &r viktiga att
fa svar pa for just den sjukdomen eller
behandlingen. Det kan exempelvis vara
resultat av prover och undersdkningar,
vilken behandling eller ldkemedel som har
valts och vad resultatet blev, information
om hur patienten uppfattar sin situation
och hur den paverkas av sjukdomen eller
behandlingen. Kvalitetsregister ger sjuk-
varden en mojlighet att utvirdera varden
och gora den battre. All information &r
till hjélp for att exempelvis kunna se vilka
behandlingsmetoder eller likemedel som
ger bra resultat for en sdrskild sjukdom
eller behandling. Informationen kan dven
visa vilka metoder som inte bor anvindas.

Ju fler som &r med i registret desto
sdkrare blir resultaten! m

Kélla:

neuroreg.se

www. | | 77 selStockholm/sa-fungerar-varden/
lagar-och-bestammelser/nationella-kvalitetsregister/
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Medlemssidor

Huvudvarksforbundet arbetar med att stodja

och hjilpa personer som har olika former
av huvudvark. Vara mal ar att alla ska kunna leva
ett sa bra liv som majligt trots sin huvudvark.
Vi delar med oss av information, kunskap, ger rad
och stod samt arbetar med att paverka beslutsfattare.

“Ta hand om
Hovodsaken”

FORBUNDETS NYA FILM

Ta hand om Huvudsaken ir en film om hur

du med migran, Hortons eller annan huvudvark kan
skapa en bra arbetsplats i hemmet. Sjukgymnasten
Birgitta Helmersson guidar och du far aven tips pa
anvandbara ovningar.

ENGAGERA DIG LOKALT

Vira féreningar soker fler personer som vill vara
med och engagera sig i deras arbete for huvudvarks-
drabbade.Tveka inte att hora av dig till dem om du
vill vara med — det finns manga sitt man kan vara
med och bidra pa.

HUVUDJOURNALEN PA ARBETSPLATSEN
Vill du att din arbetsplats far ett exemplar

av HuvudJournalen? Mejla till:
huvudjournalen@huvudvarksforbundet.se

BLI MEDLEM

For att bli medlem gr du in pa var hemsida:
www.huvudvarksforbundet.se Klicka pa MEDLEM-
SKAP och fyll i dina uppgifter. Det gar ocksa bra att
kontakta kansliet. Du blir automatiskt aven medlem i

en lins- eller lokalférening — om det finns pa din ort.

Medlemsavgift/ar:

Vuxen: 220 kronor.

Ungdom: 100 kronor (t.o.m. det ar man fyller 30).
Familjemedlem boende pa samma adress: 50 kronor.
Supportermedlemskap: 220 kronor.

FOL) OSS PA:
Facebook, Instagram och Twitter.

FACEBOOKGRUPPER

Vi fordldrar till migrdn- och huvudvdrksdrabbade barn”,

samt “Unga i Huvudvdrksforbundet”. Flera av vara féreningar har
dessutom egna Facebooksidor och grupper.

RADGIVNING

Huvudvirksférbundet har tre expertradgivare:
huvudvarkssjukskoterska, jurist och arbetsrattsexpert.
Som medlem fa du gratis hjilp av dem. Du nar dem genom att
mejla din fraga till: radgivning@huvudvarksforbundet.se
Pa mandagar ki 9.00—10.00 kan du dven ringa till huvudvdrks-
sjukskdterskan Monicha Norén, tel 08-120 797 60.

Huvudvirksférbundets radgivare

Arbetsrattsexpert
Annette Carlén

Huvudvarks- Jurist
sjukskoterska Erik Ward
Monicha Norén

> Vill du komma i kontakt med HuvudJournalen — mejla till:

huvudjournalen@huvudvarksforbundet.se
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V .
KRONISN“GRAN Hitta en

lakare

Gor nagot at din
huvudvark och migran

Det finns manga behandlingsalternativ for dig med
migran. Pa var hemsida www.kroniskmigran.se kan du fa
vagledning till den behandling du fortjanar.

= Svaret kan du f& genom att fylla i frageformularet
— MIDAS (Migraine Disability Assessment) som
finns pa hemsidan.

Pa var hemsida kan du soka och hitta en lakare
nara dig.

Valkommen till www.kroniskmigran.se

—
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—
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