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Innan foreningen bildas

Under hosten och vintern 2009- 2010 genomfdrde svenska staten en massvaccination mot
svininfluensan (H1IN1). Vaccinet som anvdandes var Pandemrix fran tillverkaren
GlaxoSmithKline (GSK).

Vid jul 2009 boérjade barn och ungdomar runt om i Sverige insjukna med symtom som extrem
trotthet, dalig nattsomn, svara mardrommar och ndr man skrattade sa vek sig benen, man
ramlade ihop.

Redan i januari 2010 fick de forsta barnen diagnosen Narkolepsi. Under varen slog Lars Palm,
barnneurolog i Skane, larm om misstankt koppling mellan Pandemrix vaccinationen och barn
som drabbats av narkolepsi.

| juli bildar Lakemedelsverket en sarskild utredningsgrupp fér den signal man uppfattat, att
barn drabbats av narkolepsi efter svininfluensavaccinationen.

| augusti -09 kommer larm fran Finland och en kvallstidning skriver en artikel om narkolepsi. |
Finland gar Institutet for halsa och valfard redan da ut med rekommendationen att
vaccination med Pandemrix skall avbrytas, vad galler barn och unga, tills man utrett orsaken.

Vid den tidpunkten @r ca 10 barn och ungdomar anmalda till Likemedelsverket for narkolepsi
som biverkning efter vaccinationen. Rapporterna fran Finland och kvallstidningsartikeln gor
att manga reagerar och kdnner igen de symtom som beskrivs. Inom nagra veckor anmals
ytterligare 30 fall av narkolepsi till Lakemedelsverket.

| bérjan av september startas en dppen facebook grupp, som kommer att bli det forum dar
foraldrar fran hela landet knyter kontakter med andra i samma situation.

| oktober 2010 anordnar NHR ett tvadagars seminarium om narkolepsi, inte med anledning
av de nya fallen, utan for dem som drabbats av en ovanlig neurologisk sjukdom. P& motet
deltog personer som haft sin diagnos under manga ar men ocksa tva ungdomar som nyligen
fatt sin diagnos samt fem foraldrar som ocksa just fatt besked att deras barn fatt narkolepsi.
Detta NHR-mote ar forsta tillfallet dar foraldrar till drabbade barn traffas.

Under november forbereder TV4 ett Kallafakta program som sands i borjan av december,
samma dag som programmet sands tar Svenska Dagbladet in en debattartikel med rubriken
”Vem tar ansvar for vara barn?”, som ar underskriven av 14 foraldrar. Artikeln resulterar att
Lakemedelverket tar kontakt med en i foraldragruppen och har inleds de forsta planerna pa
ett mote med en myndighet. Parallellt med detta tar gruppen kontakt med Socialstyrelsen
och fran myndigheten utser man Anders Tegnell som kontaktperson.

Den 29 januari 2011 halls ett mote med Lakemedelverket anordnat av foraldragruppen. Till
motet har inbjudits de foraldrar vars barn anmalts med narkolepsi som biverkning. Vid denna
tidpunkt ar 65 barn och ungdomar anmalda till Léakemedelsverket. Pa motet beskrivs tva
utredningar som skall paboérjas under varen 2011.

1. En registerstudie som syftar till att visa férekomsten av narkolepsi hos vaccinerade
och ovaccinerade.

2. En fallstudie som syftar till att kartlagga alla patienter som drabbats av narkolepsi
under 2009-2010.

Tidplanen ar att registerstudien skall vara klar under varen och fallstudien under hosten
2011. Pa motet redovisas ocksa att den ”“signal” man sett om narkolepsi bara férekom i
Sverige och Finland samt att en forklaring till 6kade fall skulle kunna vara medias
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uppmarksamhet kring sjukdomen. Under motet stalls fragan fran en fordlder om bildande av
en forening. Manga nya kontakter har knutits mellan fordldrar och mejlgruppen utokas.

Den 1 februari kommer det forsta utlatandet fran den Finska studien, den visar att barn och
unga i aldern 4-19 ar som fatt Pandemrix-vaccin hade en mangdubbelt storre risk att insjukna
i narkolepsi under atta manader efter vaccinationen jamfort med jamnariga barn och unga
som inte vaccinerats.

En mindre grupp foraldrar traffar den 16 mars Anders Tegnell pa Socialstyrelsen. Gruppen
efterlyser en nationell samordning av de olika fragor som finns, det galler sjukvard,
information och majligheter till hjalp fran berérda myndigheter. Gruppen far till svar att det
finns system for de fragor de har, inom landstingen, forsakringskassan mm.

Gruppen tar kontakt med Socialdepartementet for att fa ett moéte med ansvariga och den 28
mars traffar gruppen Socialminister Géran Hagglund, Pressekreterare Karin Johansson och
Anne Nilsson fran Socialdepartementet; Ingemar Persson, Tomas Salomonsson och Christina
Ragemark Akerman, fran Lakemedelverket; Goran Stjarnstedt fran SKL; Anders Tegnell fran
Socialstyrelsen; Anders Ohlén frdn Likemedelsférsiakringen samt Anders Olausson fran
Agrenska Stiftelsen.

P3 motet redovisas att det finns ett samband mellan Pandemrix vaccinationen och
sjukdomen Narkolepsi for barn som var 19 ar och yngre vid vaccinationstillfallet. Géran
Hagglund uttalar ocksa att ”alla nddvédndiga resurser skall stdllas till forfogande” for de
drabbade och deras familjer.

Foreningen bildas

Under april och maj jobbar en grupp foraldrar pa sex, sju personer med fortsatt kontakt med
myndigheter, Lakemedelsforsdakringen och Socialdepartementet. Nu tas ocksa de forsta
kontakterna med ett ombud samt med Neurosedynféreningen. Planerna for en férening tar
form och den 19 maj halls det mote da Narkolesiforeningen, Sverige bildas och en
interimsstyrelse tillsatts.

Till ordférande valjs Tomas Norberg, ovriga ledamoéter ar Aylin Blom, Maria Gimbro, Herman
Afzelius, Lennart Reuter och Margareta Eriksson, samtliga ar foraldrar till drabbade barn.

Forsta familjetraffen

Den 27-29 maj anordnar NHR (neurologiskt handikappades riksforbund) ytterligare en traff
for personer med narkolepsi, denna gang riktad till barn och ungdomar. Till traffen, som ar
fullbokad, kommer 30 familjer.

Programmet for traffen innehadller foéredrag av Lars Palm som berdttar om sjukdomen och
medicinering. Med pa traffen ar ocksa Ellinor Abrahamsson som berattar hur det ar att leva
med narkolepsi.

Styrelsen presenterar féreningen och de fragor som ar prioriterade; ansvarsfragan, ombud,
familjetraff i september, omsorg och sjukvard.
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| samband med traffen far foreningen 35 medlemmar. Har borjar ocksa planerna pa en ny
familjetraff ta form.

Foreningen ansoker om ett foreningsbidrag uppgaende till 1, 8 milj. SEK hos
Socialdepartementet.

Tillstrdomningen av nya medlemmar till foreningen sker hela tiden och i slutet av sommaren
ar medlemsantalet 60 stycken.

Under sommarperioden lagger styrelsen mycket tid pa forberedelser for nasta traff.
Konferensanlaggning och foredragshallare bokas och i borjan av september, tva veckor innan
traffen far foreningen antligen besked ett beviljat bidrag fran Socialdepartementet med
1.884.000 SEK

Foreningstraff pa Lidingo i september.

Under helgen den 16-18 september ordnar féreningen en familjetraff, denna gang i egen
regi. Tyngdpunkten i programmet ar information fran berérda ansvariga.

Fredagen inleddes med ett anférande av Socialminister Géran Hagglund. Darefter foljde
Lakemedelsverket, Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Landsting, Karolinska institutet
samt Agrenska stiftelsen.

Under lordagen gavs information fran Lakemedelsférsdkringen, Forsakringskassan samt fran
féreningens ombud Mats Wikner och Veronica Johansson. Tomas Fogdo holl ett mycket
uppskattat foredrag. Lordag eftermiddag samt sOndag &dgnades at samtal och
erfarenhetsutbyte. Tva fordldrar som gjort en djupdykning inom forskningen runt Narkolepsi
redogjorde for detta.

Traffen var fullbokad med 150 personer varav 55 var drabbade barn och ungdomar.

Féreningens Ombud
Som ombud for féreningen anlitas advokat Mats Wikner samt Veronica Johansson fran Falun.

Den 5 september skickar styrelsen och Wikner ett brev till Socialminister Géran Hagglund i
vilket man hemstaller att staten genom riksdagsbeslut garanterar full ersattning till de barn
som drabbats av personskada i samband med vaccineringen med Pandemrix.

| november skickas ytterligare ett brev dar man hemstaller att staten skall sta for féreningens
omkostnader for den verksamhet som bedrivs.

Ombuden har deltagit vid ett antal moten med bla Socialdepartementet samt Lakemedels-
forsakringen.
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Lakarnatverk
| september halls det forsta motet med Lakarnatverket i SKL:s regi.

Natverket bestar av en ldkare fran varje sjukhusregion (sex stycken) samt representanter fran
Lakemedelsverket, Socialstyrelsen och SKL. Fragor som tas upp ar Narkolepsiregister,
overgangen fran barn till vuxen, behandlingsriktlinjer, vardkedjan och erfarenhetsutbyte.

Andra motet med Lakarnatverket holls i februari 2012. Féreningen deltog vid bada tillfallena.

Kuratorsnatverk

Sveriges kommuner och Landsting samt Socialstyrelsen medverkar till att bilda ett natverk for
kuratorer, en kurator fran varje landsting. Forsta traffen halls i borjan av december. Tanken ar
att kuratorerna skall kunna hjalpa familjer med narkolepsidrabbade barn att hitta ratt vag i
olika fragor som dyker upp.

Medlemmar, drabbade barn med familjer

Foreningen har idag (2012-03-31) 160 medlemmar och tillstromningen till féreningen verkar
inte avta. Foreningen har sedan arsskiftet 2012 en person som jobbar halvtid med att stod till
samt fragestéllningar fran medlemmar. Foreningen tillhandahaller och administrerar en
Googlegrupp som finns tillganglig for foraldrar till barn som drabbats av Narkolepsi. Utover
detta administrerar foreningen en stingd Facebook grupp som ar ett samtalsforum for
ungdomar som ar medlemmar i féreningen.

Fragor som foreningen driver

Forskning; utdva lobbying mot forskningsvarlden samt patryckning pa beslutsfattare inom bl
a stat, kommuner och landsting sa att de aktivt verkar for en langsiktig satsning pa
vetenskaplig medicinsk forskning och utveckling med malsattningen att hitta botemedel
och/eller relevanta behandlingsmetoder for personer med diagnosen narkolepsi.

Ansvar/Erséttningsfragan; verka for att staten skall ta fullt ekonomiskt och medicinskt
ansvar for de som drabbats av Narkolepsi efter vaccinationen med Pandemrix.

Tillvarata medlemmarnas intressen; driva fragor for god omsorg och sjukvard, bygga
natverk, sprida kunskap samt stodja och anordna traffar.

Media; Sedan augusti 2010 har ”Narkolepsifragan” uppmarksammats i media.
Medlemmarna har genom sin medverkan i TV, radio och tidningar hjalpts at att belysa
problematiken med sjukdomen pa ett bra satt. | februari 2012 hade Svenska Dagbladet en
artikelserie dar man bla. beskrev barnen och ungdomarnas tankar om sjukdomen och
framtiden.
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Méten och trdffar; Foreningen har under aret haft styrelsemdten samt moéten med
myndigheter och andra enligt foljande;

Ar dag Manad Aktivitet/ mote/ traff
2010 29 December Forberedande traff for den 28 januari
2011 29 Januari Foraldrar traffar Lakemedelsverket
2011 16 Mars Traff med Anders Tegnell
2011 28 Mars Traff med Goran Hagglund och Socialdepartementet
2011 15 April Mote med SKL, Socialstyrelsen
2011 15 April Mote med Bjorn Hakansson Neurosedynforeningen
2011 15 April Mote med Mats Wikner
2011 3 Maj Mote pa Socialdepartementet
2011 19 Maj Konstituerande mote for Narkolepsiféreningen, Sverige
2011 24 Maj Styrelsemote nr: 1
2011 27-29 | Maj NHR- traff
2011 9 Juni Avstamningsmote myndigheter samt SKL
2011 17 Juni Mote med Mats Wikner
2011 17 Juni Mbte med Agrenska Stiftelsen
2011 19 Juni Styrelseméte nr: 3
2011 7 Augusti Styrelseméte nr: 4
Mote med Lakemedelsforsdkringen, Socialdepartementet med Mats Wikner och Veronica
2011 24 Augusti Johansson
2011 3 september Arbetsmote Styrelsen
2011 12 september Mote med expertlakargruppen, SKL & GSK
2011 16-18 | september Familjetraff m info fran Myndigheter, Agrenska, lakare m fl
2011 29 september Styrelseméte nr: 5
2011 11 oktober Mote med Styrelsen och Mats Wikner
2011 21 oktober Mote med Forsakringskassan
2011 28 oktober Mote med Bjorn Hakansson
2011 28 oktober Mote med Socialdepartementet
2011 28 oktober Méte med Mats Wikner
2011 12 November Styrelsemote nr: 6 inkl Arbetsméte
2011 17 November Styrelseméte nr: 7
2011 18 November Mote med Lakemedelsforsdkringen
2011 15 December Styrelsemote nr: 8
2011 9 Dec Kuratorstraff

Stockholm 2012-04-21

Tomas Norberg
Styrelseordférande

Maria Gimbro
Kassor

Aylin Blom

Ledamot

Margareta Eriksson
Vice ordf/sekreterare

Herman Afzelius
Ledamot

Lennart Reuter
Ledamot
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