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Nirvarande: Asa Sandgren Akerman - SKL; Asa Himmelskold — SKL; Susanne
Bergman — Socialstyrelsen; Maria Szirmai — Likemedelsverket; Aylin Blom —
Narkolespiforeningen; Loita Jahnson — Narkolepsiféreningen; Anne-Marie
Landstblom — Narkolepsiregistret; Lars Palm — Region Skéne; Tove Hallbook —
Vistra Gotalandsregionen; Isa Lundstrdm — Visterbottens lins landsting; Osten
Jonsson — Landstinget i Orebro léin; Johan Aronsson — Syddstra sjukvardsregionen;
Mikael Lundvall — Stockholms lins landsting; Tomas Olsson — Stockholms ldns
landsting; Eva Jonsson — Landstinget i Dalarna; Ann-Charlotte Nordstrom —
Stockholms ldns landsting.

Information frian Narkolepsiforeningen Sverige

Bland familjerna finns en oro for de mediciner barnen fir. Vad finns det for
langtidseffekter, vilka biverkningar har de, hur interagerar ldkemedlen med varandra?
Det finns ocksé en oro att barnen kan ha fétt andra skador av Pandemrix som man
annu inte upptickt. Man Onskar att alla barn kunde 2 fler unders6kningar for att
sdkerstilla att de inte har fatt fler skador.

Kommentar fran expertgruppen: Nir det giller langtidseffekter av behandlings sa vet
man i dag inte s& mycket. De nationella registren kommer att bli oerhdrt viktiga i
uppfoljningen av alla patienter.

VGR har anordnat triaffar for barnen och familjerna. De har varit mycket uppskattade
och man Onskar att detta kunde goras 1 hela landet, att sjukvarden samlar ihop team
med lakare, sjukskoterskor, kurator, dietist mm och bjuder in till ett lokalt mdte med
helhetsperspektiv.

Kommentar fran expertgruppen: Man funderar over 16sningar pd detta. En 16sning
skulle kunna vara att foreningen organiserar traffar och att sjukvarden stéller upp med
samlad kompetens. Det dr svirt med resurser pa alla héll att organisera tréffar, men
kunskap kan man alltid stilla upp med. Ett vanligt forfarande &r att patientféreningar
organiserar tréffar.

Fragan om overgéang till vuxenvérden ér viktig. Det &r nu manga barn som just har
fyllt eller inom det nérmaste aret fyller 18 ar.
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Kommentar fran expertgruppen: Detta ar en aktuell frdga inom méanga diagnoser. Det
ar viktigt att hitta specialintresserade som dgnar sig 4t frdgan. Vid dverlimnandet frén
barnsjukvérden till vuxenvdrden bor man kontakta en intresserad neurolog 1 god tid
innan barnet fyller 18 ar for att ha ett dverlamnande. Skapa en bra relation mellan barn
och vuxenneurologerna

Kommunikation och information diskuterades. Hur kommunicerar man ut i
landstingen det som sdgs pé expertgruppens mdten? Hur kommunicerar man ut
kunskap ut i organisationen.

Kommentar fran expertgruppen. 1 utbildningar pa klinikerna tas detta upp och pa
avdelningsmdten. Alla neurologer dr ocksd medvetna om den uppmaérksamhet
sjukdomen har fatt nu, s man &r mer uppmairksam pd symptom nu &n tidigare.
Mycket telefonkontakt mellan kollegor forekommer. Det nationella registret kommer
att betyda mycket for kunskapsspridning. Familjetraffar &r ocksa ett sétt att
kommunicera och 6ka kunskapen bade hos varden och hos familjerna.
Barnldkarveckan och Neurologtriffar &r bra forum for informationsspridning. Svenska
lakarforbundet anordnar en traff om narkolepsi.

Viktigt att informera om Agrenska stiftelsen. Landstingsdirektérerna har pa en
direktorstraff 1 maj 2011 diskuterat och gemensamt sagt att man ska finansiera halva
vistelsen for familjerna pd Agrenska. Den andra halvan finansieras av staten. Det ér
viktigt att sprida denna information. Till Agrenska kan man #iven bjuda in
skolpersonal, kuratorer mm for att 4ven de ska fa mer kunskap om sjukdomen och
problem runt om kring. Mer information om Agrenska och familjeveckorna finns pa
www.agrenska.se

Aktuellt fran Liakemedelsverket

Maria fran Likemedelsverket presenterade dels historik och vilka studier som gjorts
hittills och dels studier som &r pa géang. Lakemedelsverket samverkar med Karolinska
institutet och med Smittskyddsinstitutet i dessa forskningsprojekt.

Viktiga fragestéllningar som man anser behdver belysas ndrmare &r:

* Hur kan den 6kade férekomsten av narkolepsi hos barn som vaccinerats med
Pandemrix forklaras?

» Vilken betydelse har genetiska faktorer for utveckling av narkolepsi?

* Vilka immunologiska mekanismer kan forklara ett samband mellan
vaccination och/eller HIN1-infektion och narkolepsi?

* Vad forklarar skillnaden 1 narkolepsi-incidens mellan norra och sédra Sverige?
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* Kan man identifiera riskfaktorer/mekanismer for utveckling av autoimmun
sjukdom 1 samband med vaccination?

» Vilken betydelse har HIN1-infektion respektive andra infektioner och deras
relation till vaccinationstidpunkt for utveckling av narkolepsi?

» Skiljer sig sjukdomsbilden vid den typ av narkolepsi som observerats 1
samband med vaccination med Pandemrix frn “vanlig” narkolepsi?

*  Hur utvecklas sjukdomsférekomsten (incidensen) av narkolepsi efter
pandemin i forhallande till den tidigare kidnda sjukdomsforekomsten?

Forsknings- och uppféljningspaket som éar paborjad eller planerade i samverkan
med KI, SMI och kliniska experter

* Insamling av exponeringsdata for patienter och friska kontroller

* Genetiska studier

* Immunologiska analyser

* Infektionsepidemiologi - Varfor ojamn forekomst av fall inom landet?
* Registerstudier av autoimmuna sjukdomar, historiska incidenser mm
» Klinisk langtidsuppf6ljning av sjukdomsforlopp och behandling

Tomas Olsson redogjorde mer ingdende for den studie som &r pdborjad pa Karolinska
Institutet. Tomas bilder bifogas.

Nationellt register

Nationellt register for narkolepsi dr under utveckling. Anne-Marie Landtblom och
Attila Szakacs arbetar med att fardigstélla registret. Olika parametrar diskuterades.
Registret kommer att ligga under MS-registret. En skarp version véntas vara klar att
kora den 1 mars 2012.

Det blir en del arbete initialt ned att fora in data i registret men sedan kommer registret
att utgora ett stod. Tanken &r att alla narkolepsipatienter ska finnas i registret. Det
kommer att behovas registeransvariga i alla regioner, en kontaktperson. Anne-Marie
kommer att kontakta ldmpliga personer men tar gérna emot tips frin expertgruppen.

Registret 4r mycket viktigt for att se ldngtidseffekter av behandling av dessa patienter
och for att kunna utvirdera behandling.

Xyrem

Xyrem ér ett ldkemedel som anvénds vid indikation kataplexi, hypersomni.
Lakemedlet dr godként 1 Sverige men endast for vuxna. Likemedlet ingar inte 1
subventionssystemet. Man har ansokt om subvention men fétt avslag av TLV. Med
anledning av detta har NLT tagit fram en rekommendation. Rekommendationen
innebadr att landstingens undantagsrutin i sirkilt motiverade fall kan finansiera
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lakemedlet. I de fall Xyrem anvinds utanfor godkénd indikation, som hos narkolepsi
hos barn och ungdomar, ska behandlingen noggrant registreras i kvalitetsregister. Hér
blir det nationella registret mycket viktigt for att f6lja behandling med Xyrem. De som
har behov av att skriva ut Xyrem kan fran 1 mars ga in och registrera i det nationella
registret. For att f4 inloggningsuppgifter till registret sa vinder man sig till Anne-
Marie

anne-marie.landstblom@]lio.se

Behandlingsrad

Tove har utarbetat ett presentationsmaterial som hon anvinde vid sin presentation pa
Agrenska. Tove skickar ut sitt material s att alla kan titta pa det. Alla kan gora
justeringar i materialet och skicka runt for att vi slutligen ska enas om ett gemensamt
material som alla som ska foreliisa pa Agrenska kan anvinda. P4 s4 sitt formedlar alla
foreldsare samma budskap.

Behov finns ocksa att ta fram behandlingsrdd. Beslutades att expertgruppen samlas
under tva dygn for att skriva ihop behandlingsradd som kan spridas nationellt.
Diskuterades vad dokumentationen ska kallas och vem som ska std som utgivare. Det
finns regler kring detta. Likemedelsverket undersoker vilka mojligheter de har att
bjuda in till en workshop. SKL och Socialstyrelsen kan ocksa bidra med resurser for
att mojliggora en workshop. Onskvirt dr att tréiffas innan sommaren. Beslut om vad
dokumentet ska kallas och vem som star som utgivare och hur det ska spridas tas
under workshopen.

Media

Media ér intresserade nu och det kommer att komma artiklar om narkolepsi under
véren.

Samarbete Irland

Socialstyrelsens motsvarighet pa Irland har hort av sig och ar intresserade av ett
samarbete med svenska experter.

Nytt mote

Behov av att trdffas 1 denna konstellation finns. Nytt mote beslutades till 24 oktober
2012. Det var mycket uppskattat att tva kuratorer var med pa métet i dag och de bjuds
in till nidsta mote ocksad. Narkolepsiforeningen bjuds in till formiddagen.
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