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Socialdepartementet Karin Johansson, Olivia Wigzell, Stefan Karlsson, Jennie Hulth, Marcus Edelgard, Anne
Nilsson, Joakim Erdtman

Narkolepsiforeningen Sverige Margareta Eriksson, Aylin Blom, Lennart Reuter, Maria Gimbro
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Socialdepartmentet hélsar samtliga narvarande valkommen genom Karin Johansson, Statssekreterare. Darpa foljde kort
presentation av var och en.

Nuladget for Narkolepsiforeningen

Aylin Blom presenterade hur manga medlemmar féreningen har. Dagsaktuell siffra &r 160 personer varav 7 var éver 20
ar vid vaccinationstillfallet. Vart att notera ar att ca 25 familjer ansokt om medlemskap enbart sedan vecka 7 da
Svenska Dagbladet publicerade sin uppmarksammade artikelserie. Det innebar ca 5 familjer per vecka. Aylin visade de
mest frekvent stallda fragor som hon far dagligen i samtal med oroliga foraldrar och ungdomar. Hon avslutade med en
presentation 6ver vilka huvudfragor/verksamhetsomraden som féreningen ser som de viktigaste att driva framat.

Narkolepsiforeningens ansdokningar om ersattning, ombud, foreningsbidrag

Karin Johansson inledde med att informera om att Regeringen nu kommande torsdag (22 mars) kommer att bifalla var
ansOkan om sokt foreningsbidrag. | det belopp som beviljas ligger dven ansokt belopp for bekostande av ombud for
innevarande ar. Parallellt underséker man hur en langsiktig I6sning kan se ut.

Vad giller ersattningsfragan sa lat hon meddela att man annu inte kommit till nagot beslut. Hon betonade det unika
laget, att erfarenhet av liknande situation saknas och att det ar viktigt att ta ett beslut som ar langsiktigt, hallbart och
som har en politisk bredd oavsett vem som sitter vid makten. Beslutet kan inte vara beroende av sittande regering.
Man har forstatt att det ar nodvandigt att komma med ett beslut innan sommaren med tanke pa radande
preskriptionstider. Ambitionen ar att komma med ett besked under varen.

Ndr det gdller bidraget sa flaggade vi for att féreningen véxer for varje vecka som gar.

Ndr det gdller ansvarsfragan och frdgan om ersdttning sG betonade vi flera ganger att detta bradskar.

Likemedelsforsdkringen (LFF) — nulaget med antal anmalningar

Antalet anmélningar om narkolepsi fortsétter att strdmma in till LFF. Anders Ohlénkonstaterar att man fran LFFs sida
underskattat omfattningen och sa sent som sommaren 2011 dragit felaktiga slutsatser, d.v.s. da trodde man sig se en
avtagande trend. Han menar nu att precis det motsatta rader. | dagslaget har man fatt in 208 anmalningar varav 29 var
over 20 ar vid vaccinationstillfallet. Majoriteten av de vuxna var da mellan 20 och 30 ar. Till dags dato har man gjort en
sambandsbedémning i 68 fall. En fraga kom upp om det kravs nagot speciellt tidssamband mellan vaccination och
sjukdomsutbrott for att géra anmalan till Likemedelsférsdkringen och svaret blev nej. Ohlen informerade dven kort om
samarbetetmed norska och finska myndigheter.

Nya familjer hér av sig till féreningen varje vecka. Utéver detta sd tror vi bland annat att det finns ett stort mérkertal
bland de allra yngsta barnen, de som var under tva dr vid vaccinationstillfdllet.



Likemedelsverket - Pagaende forskning

Maria Szirmai inledde med att beskriva hur det gar till ndr man godkédnner ett nytt lakemedel; vilka som ar inblandade,
vilka steg som tas, pa vilka grunder beslut fattas. Hon fortsatte redogéra for deras studie dar man jamfért narkolepsifall
med batchnummer. Studien genomférdes under hosten 2010 och slutsatsen man drar ar att “orsaken till fallen av
narkolepsi kan inte knytas till enskilda batcher av Pandemrix”.

Margareta presenterade var férsta analys av vdr egen insamling av batchnummer. Baserat pa den bild vi far fram sa
kommer vi till en annan slutsats. Lakemedelsverket vill géirna ta del av vdrt underlag och det beslutades att detta skall
diskuteras separat i ett méte mellan Narkolepsiféreningen och Ldkemedelsverket.

Nils Feltelius fortsatte och berdttade om pagaende och planerade forskningsstudier. For ndrvarande ar sju olika studier
initierade. Man har som ambition att vara kar med datainsamlingen till sommaren. Analysen och slutsatserna vantas
under hosten. En fraga man stéller sig ar “Vad behéver studeras fér att forsta ett samband?” Man tittar saval pa yttre
faktorer som att man undersoker immunforsvaret hos den enskilda individen. Samtidigt har ett arbete paborjats i
Europa som gar ut pa att med hjalp av de nationella likemedelsmyndigheterna sammanstalla vilken forskning som
bedrivs inom respektive land. Nils ndmnde slutligen att en i expertlakarnatverket har till uppgift att ta fram
behandlingsriktlinjer som skall spridas 6ver alla landsting.

Per Jansson — representant fran Vetenskapsradet berattade lite om deras arbete. Vetenskapsradet har fatt i uppdrag av
regeringen att kartldgga forskning runt uppkomst och behandling av narkolepsi (se dven hemsidan;
Information/Forskning). Man har precis inlett sitt arbete och har bland annat identifierat féljande fragor; mekanismer
som orsakar narkolepsi, olika satt att diagnosticera internationellt jamfort med i Sverige. Man kommer att ta saval
nationella som internationella kontakter. Rapporten skall vara klar till arsskiftet 2012/13.

Vi begdrde att fa information fran Vetenskapsradet I6pande. De aterkommer om hur och pad vilket sdtt detta skall ske.

Agrenskas familjeveckor

Den forsta familjeveckan genomférdes vecka 5. Utvarderingen fran veckan ar valdigt positiv. Nagra exempel gavs.
Anders Olausson aterkom flera ganger till familjernas upplevelser och berattelser och att behovet av stéd fran
samhallet dr stort. Den andra veckan har precis inletts.

I dagsldget dr 10 veckor inplanerade och bidragsfinansierade (6 veckor i r och 4 ndsta dr). Vi understrék hur viktigt det
dr att alla far méjlighet till en familjevecka. Detta skall ses som en ldngsiktig satsning vilket bekrdftades av savdl Anders
Olausson som Karin Johansson.

Halso- och sjukvardens natverk

Asa Sandgren Akerman redogjorde kort fér vad som gérs inom SKL. Expertgruppen och kuratorsnatverket fortsatter att
ha kontakt och traffar dar de utbyter kunskaper och erfarenheter. Bland annat diskuteras kvalitetsregister, xyrem samt
hur 6vergangen fran barn till vuxenvarden ser ut.

Vi tryckte paG att det fortfarande finns barn som inte har fatt diagnos trots att de varit sjuka i tva dr. Det dterstar
fortfarande mycket arbete med att utbilda och sprida information hos personal inom vdrd och omsorg sa att det inte
skall spela ndgon roll var i landet man bor. Vi tog ocksG upp den viktiga frégan om hur vara ungdomar slussas éver till
vuxenneurologen. Detta har hittills inte fungerat pa ett tillfredsstéllande sdtt.

Hur slussa fragor till Narkolepsiforeningen vidare till ratt instans?

Foreningen far ofta fragor som egentligen b6r besvaras av myndighetspersoner eller sjukvardspersonal. For att géra det
tydligare vem som ansvarar for vilka fragor och vart man som privatperson kan vanda sig sa kommer Socialstyrelsen att
satta samman ett material som kommer att finnas pa foreningens hemsida.

Vid pennan, 19 mars 2012
Maria Gimbro och Aylin Blom
Narkolepsiféreningen Sverige



