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KristerInde,ordférande for LHON Eye Society beskriverforeningens verksamhetoch hurdetarattlevamed LHON.

Intressant "Mito-lunch” kring LHON

Den globala mitokondrie-veckan - Global Mitochondrial Disease Awareness Week 2018 - den 16 — 22
september dr ett drligt initiativ for att 6ka kdnnedom, kunskap och forstdelse kring mitokondriella
sjukdomar. NeuroVive uppmdrksammade Grets vecka bland annat genom att arrangera en lunch i
Stockholm med ett rundabords-samtal om mitokondriella sjukdomar och ett sarskilt fokus pG LHON.

Erik Kinnman hélsade vdlkommen och betonade att for
NeuroVive ar det naturligt att medverka till en 6kad
insikt om mitokondriella sjukdomar. Han lamnade dver
ordet till Krister Inde, ordforande for LHON Eye Society
som tillsammans med vice ordférande Agneta Lowen-
bring beskrev foreningens verksamhet, sjukdomen och
det medicinska behovet samt vardagen med LHON uti-
fran patientperspektivet. LHON eyeSociety gor stora
insatser, bland annat tillsammans med Karolinska uni-
versitetssjukhuset och St. Eriks dgonklinik, dar ett
patientregister for LHON &r under uppbyggnad. Idag
saknas en standardiserad uppféljning, vilket detta initi-
ativkommer att sorja for.

Martin Engvall, bitrddande 6verlakare vid Centrum for
medfédda metabola sjukdomar, CMMS, vid Karolinska
universitetssjukhuset berattade om dagens vard och
behandling av LHON-patienter. Diagnostik aridag, till
skillnad mot forr, relativt enkel och genom en blodprov-
sanalys fran ett genetiskt laboratorium kan besked

fas pa nagon vecka. Det ar neuro-oftamologerna som
ansvarar for patienternas behandling och idag anvands

Raxone (idebenone) somiEuropa och Israel fatt god-
kannande som behandlingav LHON och &r den forsta
lakemedelsbehandlingen mot en mitokondriell sjuk-
dom som erhallit godkdnnande. Dock lamnar behand-
lingen fortfarande mycket att 6nska och Krister Inde
betonade patienternas behov av en behandling som ger
battre effekt.

Magnus Hansson, medicinsk chef pa NeuroVive, beskrev
mer specifikt vad som pagar inom ldkemedelsutveck-
lingen kring LHON och évriga mitokondriella sjukdomar.

Ilunchendeltog aven ett antal analytiker och journa-
listeridiskussionen som handlade mycket om vad som
kan forvantas framat for att erhalla battre underlag i
form av standardiserad uppfoljningsdata samt utokade
samarbeten for att ta fram verkningsfulla mediciner
mot LHON och andra mitokondriella sjukdomar. Bland
annat berordes det intresse som visats kring NeuroVi-
ves LHON-projekt som licensierats ut till Bridge Bio och
Fortify Pharmaceuticals i USA.



