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Stark forskningen om sjukdomen ALS

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att stirka forskningen om
amyotrofisk lateral skleros (ALS) och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

ALS ér en av de dodliga sjukdomarna i1 Sverige som dn idag saknar botemedel. Varje ar
insjuknar cirka 220 personer i Sverige i ALS, och alla avlider forr eller senare. ALS-
forskningen i Sverige befinner sig idag 1 ett avgérande skede. Forskning pagar pa
Sahlgrenska i Goteborg, Karolinska i Stockholm och p4 Umea Universitetssjukhus.

Vad ar ALS?

ALS, amyotrofisk lateral skleros, 4r namnet for en grupp dodliga neurodegenerativa
sjukdomar dar nervceller i hjarnan, hjirnstammen och ryggmargen dor. Detta leder till
muskelfortvining och férlamning och 1 slutindan doden for patienten. Det finns idag
inget botemedel for denna sjukdom. Varje ér insjuknar cirka 220 personer i Sverige i
ALS. De flesta dr mellan 50 och 70 ér.

Sjukdomen kan borja smygande eller mer sillsynt plotsligt med svaghet i tungan, en
hand eller ett ben. Bdde utbredningen och forloppet av muskelbortfall och funktions-
hinder varierar. Forskarna arbetar utifran olika teorier om hur ALS uppstar. Mycket
talar for att nervcellernas dod kan utlosas av strukturforédndrade proteiner.

Eftersom det finns flera olika typer av ALS, med varierande orsak och symtom,
skiljer sig ocksa de ALS-relaterade besviéren frén patient till patient. Forlamningen kan
borja i olika delar av kroppen och paverka talet och mojligheten att svélja. Vid andra
sjukdomsformer borjar svagheten i en arm eller ett ben. Hos vissa patienter finns
tendenser till kognitiv paverkan med en viss personlighetspaverkan och emotionell
instabilitet. Utmérkande for ALS ir att kraftnedséttningen f6ljs av att musklerna
tillbakabildas, s& kallad muskelatrofi. Man kan ocksé f4& muskelkramper och muskel-



ryckningar. Oavsett vilken form av sjukdomen patienten lider av sprider sig svagheten
vidare 1 kroppen. Forsdmringen sker gradvis och ofta i en jamn takt. Patienterna avlider
nir andningsmuskulaturen drabbas och inte formar tomma lungorna pé koldioxid, sa
kallad koldioxidnarkos. Patienten blir allt trottare och somnar in, eller vaknar inte pa
morgonen.

Behandling av ALS

For att faststdlla ALS behver man genomga en undersdkning av en neurolog. Vid
misstanke om ALS kan diagnosen bekriftas med hjélp av undersékning av musklernas
elektriska aktivitet, EMG (elektromyografi). Det finns ingen botande behandling av
ALS. Behandlingens mal &r att bromsa sjukdomsforloppet och lindra de negativa
effekterna av sjukdomen. Man forsoker ocksa kompensera for funktionsnedséttningarna.
Sedan 1990-talet finns en bromsmedicin. Den verkar genom att hdmma frisittningen av
signalimnet glutamat, vars skadliga effekter pa nervcellerna d4 minskar. Med modern
behandling, med bland annat bromsmedicin, hjdlp med fédointag (PEG), extern
ventilator och ALS-team &r 6verlevnadstiden klart forlangd. Tidigt insatt bromsmedicin
forlanger overlevnadstiden med 25-30 procent. Symtombehandling kan innefatta
lindring av muskelkramper, minska muskelspasmer, minska salivproduktionen samt att
forhindra tvangsmaéssig grat/skratt genom antidepressiv medicin.

Forskning

Det har hint mycket inom ALS-forskningen de senaste tio aren. Idag vet vi t.ex. att den
genetiska faktorn ar viktig hos en del av patienterna och det pagér ett stort europeiskt
projekt kring detta, dér cirka 15 000 ALS-patienter ska delta. 500 svenska patienter
kommer att medverka i studien via en forskningsgrupp vid Umea universitet.

Gemensamt for alla typer av ALS dr forekomst av ansamlingar av ett felveckat
protein, SOD1, inne i nervceller. Forskare soker efter orsaken till felveckningen och hur
sjukdomen sprids genom nervsystemet. Flera forskargrupper arbetar med utveckling av
metoder som kan himma nybildning av proteinet SOD1 och spridningsprocessen. Vissa
typer av ALS och vissa typer av pannlobsdemens, FTD, dr samma sjukdomsprocess i
olika delar av nervsystemet. Forskarna hittar samma sjukdomsgener hos ALS- och
FTD-patienter. Varfor ndgra utvecklar ALS och andra FTD ar dnnu oklart. Enstaka
personer utvecklar bade ALS och FTD.

Forskarna uppskattar att drygt 220 personer arligen insjuknar i ALS i Sverige.
Medelaldern vid symptomdebut dr ca 58—60 &r, men variationen dr stor. Det finns
manga typer av ALS, med olika orsak och symtom. Gemensamt for alla typer som
kunnat undersdkas genom obduktion ar en felveckning av proteinet SOD1 inne i
nervcellerna. Med modern behandling ar 6verlevnadstiden klart forlangd.

ALS-forskningen i Sverige befinner sig idag i ett avgorande skede. Forskning pagar
pa Sahlgrenska i Géteborg, Karolinska 1 Stockholm och pa Umeéa Universitetssjukhus.
Det kan vara sé att forskningen &r 1 begrepp att knécka denna dodliga sjukdom och
utveckla botemedel och terapier som gor att personer som drabbas av ALS kan dverleva
och kanske pa sikt botas helt och héllet. Det ar i detta skede av stor vikt att staten ser till
att denna forskning tillats fortsétta och far de resurser som behdvs for att nd framgéng.

Detta bor riksdagen till regeringen som sin mening ge till kdnna.
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