Mote med myndigheter och Narkolepsiforeningen
Tid: Fredagen den 16 september 2011

Plats: Kapellet, Lidingd Folkhogskola

Motets moderator: Sten-Erik Jensen

En ung talare — Simon Norberg - kliver upp pa podiet, inleder med att presentera sig sjalv:

Hej jag heter Simon och ar 17 ar, gar i andra ring och jag fick narkolepsi nér jag var 15 ar. Jag dnskar
er alla valkomna hit. Kul att det 4r s& manga som kommit. Jag vill tacka alla som hjalpt till att planera
och gjort det mojligt for alla er har att komma till det har motet; pappa, Aylin, Herman, Lennart,
Margareta m fal det ar valdigt bra att ni samlar oss alla, tack. Jag tycker att det ar viktigt ar fragor runt
forskning, att alla som har fragor ska fa svar pa dem den har helgen.

Tomas Norberg, ordférande for Narkolepsiféreningen

onskar alla valkomna ocksa till motet men ocksa till denna nybildade forening som drogs igang i
borjan av sommaren. Trakigt att se sa manga manniskor samlade p.g.a. narkolepsi men samtidigt stor
gladje att se si manga och tillsammans &r vi starka. Nar man méter manga av er ser man krafter som ar
fantastiska, vi har nagot som enar oss och som gor oss starka. Det har ocksa praglat féreningens arbete
och styrelsearbetet i Narkolepsiforeningen. Genom foreningen kan man traffa vanner for livet som ar
fantastiskt engagerade i fragorna runt sjukdomen. Jag foreslar en snabb presentation av

Narkolepsifoéreningens styrelse

Presentation Herman Afzelius, bor i Blekinge, pappa till Arvid som ar 10 ar nu.

Lennart Reuter Pappa till Sara

Maria Gimbro mamma till Alice som fyllt 9 &r och bor utanfor Géteborg

Aylin Blom och Margareta Eriksson — de har tva kvinnorna &r fantastiska och jobbar dag, natt och
kvallar for Narkolepsiféreningen — applad!

Personligen har det har varit en otroligt jobbig resa. Ni har alla gatt igenom den. Fran de forsta
symptomen. Kanslostorm, oro, ilska, frustration, besvikelse, vanmakt, men samtidigt har jag ocksa en
kansla av hopp och framtidstro. Ett stt for mig att hantera den hér resan &r att engagera mig i den har
foreningen, ett arbete som inte heller har varit sa latt. Det var en tid nar vi ville ta kontakt med
myndigheter och INGEN ville ta ansvar. "Det har &r inte vart ansvar” fick vi till svar och undrade
“men vem ska vi prata med da? Da ringde jag Goran Hagglund. Forst da tog det fart ordentligt. Idag
har vi ett mycket gott samarbete. Vi ser att det hander saker. Vi har manga engagerade medarbetare
som gor mycket for oss. | dagens mote ska vi lyssna bakat och tala framat, trosta, tipsa och ge
varandra inspiration. Forhoppningsvis kanske ni moter bekanta ni kommer att ha kontakt med resten
av era liv. Jag lamnar over till Sten-Erik Jensen som kommer att vara moderator resten av
eftermiddagen for motet.

Sten-Erik Jensen: tack Tomas for fint avstamp for denna dag. (Lite kort genomgang av dagens
program): inledning av Socialminister Géran Hagglund och sedan kommer det att vara ett antal
informationspunkter. Ldkemedelsverket Ingemar Persson, Nils Feltelius och Tomas Salomonsson.
Fran Karolinska Institutet kommer Tomas Olsson, fran Sveriges Kommuner och Landsting kommer
Asa Sandgren Akerman, Roger Molin. Frén Socialstyrelsen kommer Susanne Bergman och frén
Agrenska stiftelsen Anders Olauson. Sedan har vi kaffepaus 15.30 som vi hoppas pa att klara av pa en
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kvart. Fragestunden kommer att vara den viktigaste punkten har idag och alla ni som har fragor
kommer att ha experter fran myndigheter har i panelen. Jag lagger till Johan Karlsson fran SMI. Alla
kommer att vara representerade. Vi gor alla presentationer i ett svep och vantar med era fragor till
efterat. Dyker fragor upp, skriv garna ned dem sa att ni inte gldmmer bort dem, ni kan stélla fragorna
sjalva eller lamna in sa att nagon annan kan lasa upp er fraga. Lagg garna fram fragorna har pa podiet
sa vi laser upp dem vid fragestunden.

Herman Afzelius: ar det ok att stalla fortydligande fragor om det som presenteras?

Sten-Erik Jensen: vi har sagt att vi inte ska ha det for att det &r l4tt att det glider ivdg. Spara garna den
typen av fortydligande fragor och stall dem under fragestunden kl 15.45-17.00. Da skulle jag vilja
lamna Gver ordet till Goran Hagglund, varsagod!

Goran Hagglund: tack s mycket och tack for att jag har fatt mojligheten att komma hit och traffa er
idag. Tack Tomas Norberg, Sten-Erik Jensen och Simon for inramningen av dessa dagar. Tack till er
som kommit hit idag, jag vet att ni har mycket omkring er ocksa men jag tror att det ar valdigt
vardefullt att fa traffa andra som &r i liknande situation. Min forhoppning ar ocksa att ni ska bli hjalpta
av att fa kunskapspafyllnad och fa veta vad som pagar. Jag tycker att det ar bra att motet kommit till
stand, det ar vardefullt for er medlemmar att fa delta. Era berattelser som enskilda personer skiljer sig
at, ingen ar den andra lik. Men det finns ocksa likheter. Lyssna pa varandra, hamta stod. For oss om
representerar olika myndigheter, for min del representerar jag regeringen — hér kan jag lyssna och lara
och pa basta sétt forsoka forsta er situation, hitta vagar att hjalpa er i er situation. Vem som helst
kunde ha drabbats. Nagot som ar viktigt att ha med sig i sammanhanget. Jag hade kunnat vara en av er
och lyssnat pa ndgon annan. Kan jag forsta er? Kan vi forsta er? Nej, ingen som inte har drabbats kan
forsta vad ni sliter med i er vardag. Viktigt att vi forsoker sétta oss in i er situation och lyssnar pa er,
att vi lar oss av det ni har att beratta. Jag har tidigare haft mojlighet att traffa representanter fran denna
nybildade forening, jag forsoker forsta er situation, vad som inte fungerar med sjukvarden, vad som
inte fungerar med myndigheter. Vad ni stéller for krav och vilka férbattringar ni 6nskar. Trots
situationen har vi haft konstruktiva diskussioner. Vi har diskuterat vagen framat, vérden, vi har talat
om vikten av att vi forstar varandra. De samtal vi hade inledningsvis handlade om att starta ett viktigt
Overgripande samarbetsorgan — SKL - for alla landsting i Sverige, dér ar Socialstyrelsen mfl for att ni
kan inte sjdlva brottas med enhet efter enhet utan behdver begransa den kraft som ni kan lagga ned i
arbetet med myndigheter. Utan er ambiti6sa styrelse hade ni inte kommit sa langt som ni har, vi ska
aterkomma till det. Vi ska titta pa vad vi gor, vad vi kan gora ytterligare. Har idag har vi en panel som
ar oerhort kunniga och ar experter pa sina omraden, de kommer att beratta vad som hander, vad som ar
pa gang. Man kanske inte ska st still vid vad som har hant utan mer se framat och lara av det som
hant genom att forsta vad som har varit. Ni kanske idag inte far svar pa alla de fragor ni har men jag
tror att alla fragor kommer att bli besvarade sa smaningom. Ni kanske kan ta med er nya fragor hem
fran den har helgen. Langre fram se vad vi gemensamt kan gora ytterligare. Jag kan inte forsta er
situation helt fullt ut, vad ni gar igenom och ni fortfarande gar igenom men jag kan fortsatt gora att ni
kan fa hjélp i ert arbete. Ni har sékert kant frustration éver att allt inte fungerar, ingen férstod nar ni
berattade vad ni varit med om, ni upplevde en nonchalant attityd eller att man inte lyssnade. Ibland &r
det sa att man kan uppleva att saker gar valdigt langsamt, langsammare an vad man skulle énska. Vi ar
béttre pa att parera det som ar planerat. Det tror jag alla forstar att det har hant ganska mycket och som
har satts igang med syfte att vara ett sa bra stod som mojligt, bland annat det har métet ar ett initiativ
att sakerstalla att det blir riktigt och inte drar ut pa tiden i onddan. Vi har arbetat pa departementet, min
statssekreterare - Karin Johansson — for en kontinuerlig dialog med foreningen och det har lart oss
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mycket. Socialstyrelsen, Regeringskansliet och andra myndigheter tror jag att ni &r intresserade av
fortsatter vara sa nara. Det finns natverksgrupper av experter, kuratorer och nétverk av information
och de kommer sjélva att berétta mer om det arbetet. Att vi har kunnat fora en konstruktiv dialog har
en grundlaggande anledning, det samarbetet har varit sa gott och jag fick i tisdags ett brev fran
Narkolepsifdreningen och Mats Wikner som gjorde en framstallan om erséttning och jag kan inte idag
ge hela svaret pa den skrivelsen utan jag vill kunna ge sa snabbt besked som mojligt. Sétta upp en
grupp i regeringen av dem som ar mest kunniga pa omradet och inte dra ut pa arbetet utan ha en tat
kommunikation med féreningen. Vi beslutade om ett ekonomiskt bidrag (som féreningen hade ansokt
om) pa 1 884 000 kronor, det ar inte nagot vi vanligen gor men den har gangen har ska vi forsoka fa
fram forutséttningar, ekonomisk trygghet for foreningen och det har bidraget ...det har métet, de har
dagarna. Manga av er kanner sakert till Agrenska stiftelsen, Anders Olauson kommer att redogéra mer
for denna stiftelse i sin presentation. De arrangerar familjeveckor for er familjer som drabbas, vi star
for halva och landstinget star for andra halva delen av kostnaden for vistelsen. Under fem dagar ges
familjerna utbildning mm, Anders (Olauson) kommer att beratta mer om detta.

Forskning &r ocksa en stor fraga. Hade vi vetat allt vi vet idag sa hade ingen drabbas. Att hitta vagar
for dem som drabbats. Lakemedelsverket och KI (Karolinska Institutet) berattar om planerad
forskning. Regeringen ska kartlagga vilken forskning som skall goras runt narkolepsi och hur man
arbetar vidare med denna fraga. Naturligtvis nationellt och internationellt delta i arbetet. Ni vet ocksa
att vi har liknande erfarenhet med Finland — och pagaende dialog med finlandarna for att vi ska kunna
dra nytta av varandras erfarenheter. Vi kan sékert ha utbyte vad galler ersattningsfragor men ocksa
forskningsfragor for de pengar som anvénds.

Jag kommer inte att kunna finnas med hela tiden idag men kommer att vara kvar en stund, jag tyckte
att det var jatteviktigt for mig att fa komma hit och méta er. Vi kommer att arbeta och gora allt som
gar att gora dven om allt inte gar att besvara har idag, annars ta med er vad ni kan fran dessa era dagar
— just nu men ocksa att ni far med er nagonting nér ni aker hem, att ni blivit vélfyllda med information.
Jag &r angeldgen om att vi fortsédtter med den goda kontakten.

Sten-Erik Jensen: tack sa mycket, Goran Hagglund. Nu kommer Ingemar Person fran
Lakemedelsverket som ska prata om godkdnnande av lakemedlet mm.

Ingemar Persson: tack sa mycket. Jag kommer fran Lakemedelsverket, bra att fa vara har och
informera. Jag vill betona att vi har haft manga beréringspunkter med er i foreningen och blivit
berérda av era erfarenheter. De fragor som jag kommer att belysa ar vad vi vet idag och hur det
fortsatter med kunskapsfragorna. Jag betonar vilka vi ar.

BILD:

Vi ar en myndighet. Att 1akemedlen &r effektiva, sékra, haller god kvalitet, anvands pa ett effektivt
och sékert satt. Sarskilt hoga krav pa vacciner. Godkandes for anvandning i pandemin 2009-09 och
Vaccinationskampanj i Sverige 2009-10 — 03, vaccinationstackningen var hdg. | genomsnitt ca 60 %
barn och ungdomar 67 %. Prioriterad sékerhetsdvervakning.”

Det sag betryggande ut till en borjan och man sag ingen méjlighet for negativ inverkan sa vi besl6t att
gora egna undersokningar. Traffade er i januari 2011 och da visste vi ganska lite. Nu vet vi mer.
Biverkningsrapporterna och studierna kommer jag att tala om 10 minuter.
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BILD:
Schema “Signalen fran biverkningsrapporter sommaren 2010”

Ni ser den 6kade rapporten om manga nya fall. Nagot som inte har hant forut, stéller stora krav pa oss
om att vi maste ga vidare med detta.

BILD:
”Uppgradering biverkningsfall 2011-09-13”

BILD:
"Tid for insjuknande/inrapportering, sjukvardsrapporter, 19 ar och yngre”

har forestaller slutet av 2009 och forsta delen av 2010 sa tiden ar nara handelsen for rapportering. Det
vi gjorde da med anledning av signalen det var att initiera tva stycken undersokningar. Den ena var en
svensk registerstudie 2011 och den véckte stor mediauppmérksamhet och det gick att hitta liknande
erfarenheter i Finland.

BILD:
"Registerstudie — narkolepsi” (Ingemar Persson beréttar om hur undersékningen gjordes.)

Man kunde fa fram vem som var och vem som inte var vaccinerad i respektive lan och jamfora
erfarenheterna i den har registerstudien. For barn och ungdomar under 19 ar var det 4 ganger storre
risk for vaccinerade barn &n for dem som inte var vaccinerade.

Det andra fyndet var att vi inte sdg nagon 6kning av antalet fall.

Fallinventeringsstudien juni 2011 — experter uppmanade oss att vanda oss till experter for att fa in
medicinska journaler till oss pa Léakemedelsverket och fa experter som skulle kunna bekrafta vad som
var narkolepsi och inte. De saker man konstaterade var att insjuknandet hade 6kat och man ville
jamfora de som blivit vaccinerade och de som inte blivit det. Alla som fatt diagnosen under en
tvaarsperiod, hur sag det ut? Hade forekomsten av narkolepsi 6kat under denna tid och var det sa att
det ledde till en 6kad risk for att drabbas efter vaccinet? Insjuknandet har 6kat bade med pandemin
och vaccinationsaktiviteten, nagot mycket viktigt har hant.

Risktal, vaccinerade jamfort med ovaccinerade oktober 2009 till dec 2010 — viktig jamforelse mellan
ovaccinerade och de som vaccinerades — risken blev sju (7) ganger 6kad. Den absoluta kningen &r om
man drar de hér talen ifran varandra. Vi jamférde med finska data.

BILD:
”Lakemedelsverket drar slutsatsen att signalen om en 6kad risk fér narkolepsi med kataplexi bland
barn och ungdomar bekréftas.”

Risktal enligt fallinventeringsstudien — ca 7 ganger 6kad risk, hogst risk inom 3 manader. Betyder att
ca 4 nya fall per 100 vaccinerade tillkommer.

Inget belégg for 0kad risk for vaccinerade vuxna.

BILD:
”Vad har resultaten lett till?”
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Vi har kunnat ta fram kunskap i &mnet. Vaccination av barn och unga yngre an 19 ar inte
rekommenderas.

BILD:

"Beslut: Lakemedelsmyndigheten i EU, beslut juli 2011

Inskrénkning i anvandningen av Pandemrix hos barn/ungdomar d v s bara om annat vaccin inte
finns.”

Nils Feltelius/Lakemedelsverket: (inledning fran Sten-Erik Jensen: hur gar vi vidare och hur fungerar
samarbetet med Lakemedelsverket) Jag ska forsoka tala tydligt och inte sa fort. Jag ska séga ndgot om
vad som &r planerat och tankt har framdver och vad man behdver ta i beaktande vid forskning.

BILDEN:

ska forestalla till vanster ett virus. Vad hander i miljon kring den som drabbas. Ni vet ju att det i
vaccinet ingar en virusdel. Det ar yttre faktorer. S& maste man beakta individen, det som visas till
hoger i bilden. Vi ser olika ut inuti, precis som utanpa. Den tredje &r att vi behdver folja det har Gver
tid for att forsta och folja upp. Det &r langsiktigt. Den har typen av kronisk sjukdom har ett vaxande
forlopp. Man kan ha manga skov i sin sjukdom. Det har kan man bara forstd om man foljer
sjukdomsforloppet dver tid. Enkelt kan man sdga att man har fyra verktyqg.

BILD:
“Oversikt av planerade studier och andra &tgarder” Vi har fallstudier. Sedan har vi tredje ladan,
“kvalitetsregister” - ett favoritverktyg som kan gora att vi far koll pa.

Sjukdomen beror pa, ni ser att det finns ett antal "pluppar” nedanfor pa bilden och i den har
fyrlansundersokningen har vi tittat pa autoimmuna sjukdomar - Johan Karlsson fran SMI kan
kommentera mer — hur har influensan betett sig dver tid och éver land fran Norrland till Skane?
Vaccinationskampanj i forhallande till influensan, ndgot vi kan studera. Arftlighetsfaktorer kommer
Johan Karlsson fran SMI att prata mer om. Det finns till och med arftlighetsfaktorer som &r
skyddande. Cellerna interagerar i immunforsvaret sa det ar manga aspekter och vi har kontakter med
framstaende forskare och Esco (?) som ar ett samarbete mellan flera lander. Kan sékert hjalpa till i
fortsattningen, men det ar endast i Finland och Sverige man bara har kunnat pavisa detta samband.

BILD:

”Uppfoljningsregister — vad har gjorts?”

vi har haft en diskussion och SKL har satt ihop en grupp med vuxenneurologer. MS-patienter har
liknande symptom.

BILD:
”Barnneurolog, vuxen osv”

Probleminventering osv (svart att hanga med)

BILD:

”Aktuellt om Xyrem &r att det ar godkant sedan 2005. Foretaget som heter UCB har ej fullféljt
ansokan om subvention. Ny ansokan till TLV férsommaren 2011. Tillgangligt senare under hosten
sept/okt.”
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BILD:
"Var/sommar 2011 EMA-diskussion p g a biverkningar rapporterade i USA.
Endast forskrivning av specialister och med gemensamt uppféljningsprotokoll.”

Sten-Erik Jensen: tack sa mycket, vi fortsatter med Tomas Olsson fran Karolinska Institutet som ska
beratta om vad som ar planerat och gora en internationell genomgang.

Tomas Olsson/KI: Tack for att jag har fatt komma hit. Jag &r professor i neurologi pa Karolinska
Institutet men har jobbat mer med multipel skleros, MS. I och med dessa fragor runt narkolepsi jag har
gatt igenom kunskapslaget och planerar forskning kring detta. Det finns stark, internationell forskning
kring narkolepsi och det ar explosioner kring autoimmuna sjukdomar och nu vet vi lite mer vad
sjukdomen beror pa. (ser inte bilderna for SVT-reportern star i vagen)

Samarbetet med Finland ar positivt. Behandlingsforskning finns pa internationell niva. Jag téankte
beskriva kunskapslaget om hur narkolepsi uppkommer. Pa mina bilder forekommer en del medicinska
och tekniska termer

BILD:

“Narkolepsi beror pa:

1. En liten grupp nervceller i en liten del av hjarnan ar skadade. Den lilla gruppen celler innehaller
neuropeptider som reglerar somn och vakenhet. Forstorda hypokretin/orexin innehallande nervceller i
hypothalamus.”

Varfor angrips just de hér nervcellerna?

Arftlig forutsattning for att kunna fa den har sjukdomen. Nagot behévs i omgivningen och vad vi vet
nu Pandemrixvaccinet ger skador pa de har cellerna och man far ett utbrott.

BILD:

”Organspecifik inflammation

Med MS &r det langa nervbanor som angrips.

Ledgangsreumatism.

5-8 % av befolkningen drabbas nagon gang av dessa. Stora terapi-genombrott.”

Orsaken till autoimmuna sjukdomen &r att en liten del av kroppens immunférsvar ger sig pa det egna
immunfoérsvaret. Vi vet att det finns arftliga forutsattningar, livsstils- , omgivningsfoérutséttningar (tog
bort bilden lite for tidigt)

BILD:

Har ar ett blodkarl i hjarnan. Inflammationsceller som borjar ta sig 6ver barridren 6ver till hjarnan och
satter fart pa andra system och slutligen ger sig pa nervcellen. Forskningen gar ut pa att ta reda pa
varfor detta ger sig pa en person och inte en annan.

BILD:
"Arftlighet: detta ar inga sjukdomsanlag”

Vi har 6verlevt pest, kolera och far vissa immunforsvarsanlag men en del av dem disponerar for
autoimmuna sjukdomar. Och vad det géller narkolepsi, den har en konstig beteckning, den har 30 %
av befolkningen. Tjugo procent av allmanna befolkningen har forutsattningar for att fa narkolepsi.
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Men den ger en risk for att fa den hér sjukdomen. Genetiska forutséttningar ar vanliga men en yttre
forutsattning krédvs for att utlosa narkolepsi.

BILD:
“Genen som kodar for en molekyl som visar upp sma bitar av inflammation”

BILD:
Molekyl.

Olika personer har olika form pa den har sa kanske den som kan fa narkolepsi har en speciell formaga
att binda till sig den hér formen av molekyler? Variationen mellan individer ar avgérande. Evolutionen
bryr sig bara om arten inte om individen. Sa de slutsatser vi har fran genetiken &r att immungener
avgor kanslighet, sjukdom, organ och sa &r det bara dessa nervceller som angrips som gor att det ar en
autoimmun sjukdom, vi k&nner till t-cellen men vi k&nner inte till antigenet (?) och det skulle vi gérna
vilja kanna till da kanske vi skulle kunna behandla det har mer effektivt. Okad narkolepsi i Kina.

Ar detta specifikt for influensavaccinet eller d&ven andra vaccin? Vaccinet innehéll ett adjuvans, ar det
sa fall farligt vid andra vacciner?

BILD:
“Varfor ar det viktigt att utreda Pandemrix H1N1 associerad narkolepsi”

S& har ar nagra fragor; 6-12 ggr mer 6kad risk med Pandemrix och risk for narkolepsi. Ar vara
befolkningarna olika med olika arvsanlag? Ar det viruset i sig som utlGser narkolepsi?

Behandlingsforskning — finns ingen behandling som riktas mot orsaken i efterhand eftersom nerverna
antingen ar borta eller skadade. Man kan jamféra med insulin. Men om man kommer in tidigt kanske
man kan sétta in centralstimulerande, amfetamin, antidepressiva medel som kan lindra kataplexi?

Vid KI har vi fyra grupper som samverkar runt fragan
BILD: "Finns det mer saker som samverkar?”

Livsstil, immunologi, genetisk kartlaggning, antikroppssvar, register och biobankning. Nils Feltelius
var redan inne pa att vi behdver ett ordentligt narkolepsiregister och att vi far méjlighet att biobanka
prov for framtida forskning. Det ar valdigt viktigt.

Sten-Erik Jensen: (efter benstrackare) Onskemalet ar ni kanske kan resa er upp — ni som ar fran olika
myndigheter — sa att alla kan se vilka ni ar och kan stélla fragor till er i kaffepausen och sa. Nu
fortsatter vi programmet med Sveriges Kommuner och Landsting, SKL.

Roger Molin/Sveriges Kommuner och Landsting: Den vaccinationskampanj som inleddes hade ett gott
syfte, att svininfluensan inte skulle skorda liv och halla oss alla friska. Det blev inte sa for den grupp
som ni representerar, ni som anhdriga har drabbats av narkolepsi. Fér mig &ar det viktigt att
vaccinationskampanjer har bidragit kraftigt till att vi har ett gott hélsotillstand. Jag ska redogora for
vad SKL gor for basta omhandertagande i min mening; fyra punkter man satsar pa. SKL Landsting
och Kommuner, de som ar medlemmar i SKL, vi representerar dem i samarbete med regeringen men
vi bistar dem ocksa att utveckla deras arbete. Nu ar detta en hogt prioriterad fraga sa for att bidra till
att de som har drabbats har en projektledare — Asa Sandgren Akerman - utsetts. Ni som &r med i
styrelsen har traffat henne och hon kommer att halla ihop arbetet. Vi har en expertpanel, en
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barnneurolog fran alla sjukhus i landet. Vi har bestamt oss for att komplettera med en vuxen neurolog
snarast och de ska arbeta fram det bésta tdnkbara program fér dem som drabbats av narkolepsi. Man
borjade direkt diskutera de patienter man hade och hur man kunde sétta in eller ta bort de lakemedel
man hade, man borjade utveckla battre behandlingsmetoder.

For det tredje har vi valt ut en kurator fran varje Landsting sa att man kan utveckla ett bra socialt
omhéandertagande sa att var och en inte ska behdva ta sig genom en djungel, detta natverk — som
samarbetar med expertnatverket — utan kunna ge er det stod ni behover fran samma hall.

For det fjarde ska vi titta pa mojligheterna att ordna ett kvalitetsregister och samordna med nagot av de
redan existerande registren. Inte bara for att kunna folja, utan sa att vi kan fa fram vilka insatser som
har bast effekt for basta vard framover. Sammanfattningsvis - vi har hela vart fokus pa att bista
Landstingen och arbeta fram bésta vard, vi kommer att samarbeta med alla myndigheterna som varit
och ar har men ocksa med Narkolepsiféreningen. Ni kommer alltid att vara de framsta experterna och
ge 0ss basta input om sjukdomen.

Sten-Erik Jensen: tack Roger. Nu valkomnar jag Susanne Bergman fran Socialstyrelsen.

Susanne Bergman/Socialstyrelsen: Det ar med blandade kénslor — jag hoppas att ni kan fa en mer
positiv bild av Socialstyrelsen idag. Vi hade ett forsta mote med foraldragruppen bestaende av 5
personer i april, Elisabeth Svedberg och jag — Margareta, Aylin, Tomas, Maria och Lennart. Manga
fragor dryftades. For min del och for Socialstyrelsens del blev forsta arbetet att ta fram ett
informationsmaterial. ”Varfor hittar vi ingenting pa Socialstyrelsens hemsida™” mynnade ut just i ett
informationsmaterial.

Dels har vi tagit fram en webbsida om vad vi arbetar med i fragan; www.socialstyrelsen.se med lankar
till SKL som har sin egen information om narkolepsi. Sedan har vi ocksa tagit fram ett
informationsmaterial som handlar om sjalva diagnosen och det heter "ovanliga diagnoser” som bade
icke drabbade personer har fatt ta del av och de som har fatt diagnosen och deras anhdriga.

”Databasen for ovanliga diagnoser” — medicinska experter bl a Lars Palm, Christina H bl a men &ven
andra experter ar knutna till databasen. Det har tagit manader for att kunna lagga ut materialet. Lank
och brev planerades ga ut till kommunerna sa att Skolhalsovarden skulle ha fatt information innan
sommarlovet, var ambitionen.

Fortsattningsvis ser vi fram emot mer samarbete med denna férening som skapats for att skapa ett
annu battre dokument sa vi &r tacksamma for att fa input fran er.

Sten-Erik Jensen: Sé fortsatter vi med Anders Olauson fran Agrenska stiftelsen.

Anders Olauson: tack s& mycket for att jag har fatt komma hit. Tack for fértroendet for att Agrenska
stiftelsen far vara en del i denna processen, till en framtid och vara med och jobba med det hér. Téankte
ge er en liten bild av vad Agrenska ar. Agrenska stiftelsen ligger pa en 6 som ar férankrad med en bro
sé& man behgver inte vara radd for att bli fast dar utan kan aka darifran. On &r en donation. Barn mar
battre av att inte vara pa sjukhus nér de r sjuka. Det fixar vi! Axel Agren kopte 6n, byggde hus pé 6n
och gjorde denna donation.

BILD:
»Aterinvigdes 1989”. Foto av Anders Olauson och drottningen.
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Verksamheten vi startade var ett internationellt kompetenscentrum, vénskapsforening, en akademi
med flera olika verksamheter. Nar ett barn far en sjukdom far det konsekvenser for hela livet. Man
behdver samla ihop en familjs verklighet —

BILD:
40 kontakter™

som kan bli uppat fyrtio kontakter. Nar man ar frisk och har friska barn da rullar det pa bra och alla ar
forberedda, regelverk mm. Och sa far du ett barn som har en séllsynt diagnos. Da funkar inte
samverkan mellan alla kontakter. Det var grunden till att Agrenska stiftelsen skapades. Samverkan
mellan de olika myndigheterna. Foraldrar sa till oss "den enda som fattar hur jag har det &r en annan
foralder som har det pa samma satt som jag — d v s har ett barn med en séllsynt diagnos”

BILD:
”Familjeprogrammet”

Olika program for att kunna begripa helhetsbilden. Familjevistelse — Narkolepsiféreningen &r ett antal
familjevistelser for att tdcka in alla dessa vaccinerade barn med familjer. Vad familjen kan k&nna
innan Agrenska stiftelsens 6-vistelse gar att likna vid en ryggséck skaver, en ryggsack man vill bli av
med, en ryggsack som dessutom &r ful — sa packar jag upp den och ar bland andra, jag ar normal. Sa
packar man om ryggsacken pa fredagen, den ar ratt tuff till utseendet, skaver inte langre. Det hander
saker under veckan pa Agrenska stiftelsen. Medicinsk information kommer med en gang, experterna
kommer for att traffa just er. Ett program for foraldrarna och ett program for barnen. Manga sager
efterat ”jag kanner mig forstadd, detta ger mig energi”

Barnen som har fatt diagnosen ar pa ett annat stélle. Oavsett alder kommunicerar och vaxer de. De
identifierar sig med varandra. Syskon tycker illa om sina syskon forr eller senare i livet. Om min
storebror hade haft en funktionsnedséttning hade jag aldrig talat illa om honom. Man skyddar och
forsvarar sina syskon som har en funktionsnedséttning. Vi bjuder ocksa in dem som professionellt
jobbar med familjen pa hemmaplan ndgonstans i Sverige sa att de far samma information. De ar inte
med i den sociala verksamheten men de far samma medicinska information med sig hem som
familjerna.

Sverige har ett fantastiskt sjuksystem men man har olika system fér vuxna och barn/ungdomar. Vi har
fatt stod fran regeringen att genomfora jobb med vuxna. Vi har samtal med er forening att forsoka hitta
en vuxenvistelse under nasta ar, vuxenbilder av hur det har ar. Informationen &r viktig. Men den
holistiska upplevelsen hos oss &r viktig. Vi har en redaktér som skriver ned allt det som sags under
veckan och anvander en familjs upplevelser under veckan till att gora ett nyhetsbrev till nasta familj
som kommer.

Vi har blivit en grupp pa fyra personer i var familjeverksamhet. Hur ska innehallet se ut, vad behdver
en sadan har familjevistelse innehalla? Hur skall den forsta se ut? Under aret 2012 har vi planerat in
ytterligare familjevistelser. Varje familjevistelse bygger pa den senaste familjen som var inne. Vi
kommer ocksa bygga familjeverksamhet pa natet, lanka till familjevistelse och till narkolepsi och
kunna ta del av de dokument som finns dér, chatta mm. Fa veta vilka experter som forelast under
veckan mm och lanka till er férenings hemsida. Jag har fatt reda pa att olika natverk kommer att bildas
och kopplas till detta.
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Vi har massor av erfarenhet sedan 20 &r och vi kommer att anvinda var erfarenhet men ocksa vara
internationella kontakter. Mot framtiden!

Jag ser fram emot processen och valkomnar er till 6n!

En fraga som uppkommit &r: Det ar inte alla foraldrar som vill stélla upp eller vara med i TV och
beréatta att de har ett barn med narkolepsi, kan de kanna sig trygga pa 6n? Nar ni ar pa 6n sa stanger vi
on, ni ska inte kdnna er papassade. Var lagom oroliga, var kreativa nar ni kommer till oss!

(kaffepaus)

Fragestund

Sten-Erik Jensen: da fortsatter vi med fragestunden och jag presenterar panelen:

Fr vanster till hoger:

Roger Molin, Sveriges Kommuner och Landsting

Asa Sandgren Akerman, Sveriges Kommuner och Landsting

Susanne Bergman, Socialstyrelsen

Ingemar Persson, Lakemedelsverket

Tomas Salomonson, Lakemedelsverket

Karin Johansson, Statsekreterare hos Géran Hagglund, Socialdepartementet
Johan Karlsson, SMI

Anders Olauson, Agrenska stiftelsen

Thomas Olsson, Karolinska Institutet/KI

Fraga: Vad ger ni for rad infor stallningsstagandet for forskning av Roda hund, vagar man lata
narkolepsibarn fa denna vaccinering?

Svar: (Johan Karlsson) vi har inte sett nagonting liknande. Vi har i manga ar foljt upp fragorna i
vaccinationsprogrammet men denna fraga ar helt ny. Det finns ingen anledning att tro att
(OHORBART) skillnaden att det har vaccinet kommer att anvandas s& har man byggt pa med
(OHORBART)

Kompletterande svar: (Tomas Salomonson) Jag brukar héras utan mikrofon. Vi har tittat pa det har,
och det kan finnas liknande problem nér det géller andra vaccin. De vetenskapliga ledtradar, faktorer
som samverkar ar t ex en samtidig infektion. Vi tror att sjalva virusinfektionen har viss betydelse. Data
fran Kina kom och man kan diskutera styrkan i den informationen och om det finns samband mellan
vaccinet och infektionen. Var syn &r att det inte finns nagon risk.

Sten-Erik Jensen: sa ett rad ar om man har ett barn med narkolepsi kan man ta Npr (?)

Foljfraga: omformulering; &ven om man litar pa de andra vaccinen normalt s har man anda en individ
som blivit i ett speciellt tillstdnd p g a Pandemrix-vaccinering, ar da autoimmun reaktion en riskfaktor?

Svar: (Tomas Olsson) vi har forskat mycket pa Multipel Skleros men man har gjort flera studier och
det utloser inte nagra nya skov. Jag ar av den Gvertygelsen att vaccinationer inte ar generellt farliga.
Jag tror att det ar specifikt for denna influensastam.
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(Ingemar Persson) vi har gjort en uppféljning i Stockholmsomradet mellan vaccinerade och
ovaccinerade sa denna effekt vi har pa narkolepsi verkar vara den enda.

Fraga: jag kontaktade lakaren och Livsmedelsverket i somras for vaccinering av Emelie, men vart ska
man véanda sig? Vi fordldrar som &r med har vet ju svaret, men vart ska man vanda sig? Det kanns inte
sa bra att ge andrahandssvaret till andra oroliga foraldrar ”jag har hort att det inte ska vara nagon fara”

Svar: (Johan Karlsson) i grunden ar det halsosjukvardens ansvar. Socialstyrelsen i det har fallet och
jag utgar ifran att arbetet med narkolepsifragan fortgar och det ar jatteviktigt att denna fraga kom upp.
Viktigt att denna fraga tas upp. Vi maste ha stor 6dmjukhet infor problemet. Nya infektioner kommer,
nya vaccin behovs och vi maste hela tiden titta pa det har. Jatteviktig fraga.

Kommentar: (Susanne Bergman) Det ar en fraga som jag kommer att ta med pa informations- och
faktasidan.

Kompl svar: (Johan Karlsson) det ar naturligtvis sa att Socialstyrelsen ger rad sjalvklart, lakaren ska
kunna hitta informationen, ndr man uppdaterar till lakarna och professionen.

Fraga: det har vaccinet (svart att hora) HIV-vaccination (?) ar det nagot som gor att man kommer att
stanna upp for alla p g a Pandemrix?

Svar: (Tomas Salomonson) jattebra fraga och jag berérde den forut. Nar vi konstaterade sambandet.
Kan det finnas liknande biverkningar for andra vaccin? Vi gjorde en stor genomgang av bada
vaccinen, vad ar det for typ av virus, vad har vi for erfarenhet — Gardasil t ex — enligt SKL handlar det
om 60 miljoner manniskor som behandlades nér vi tittade i mars 350 000 som &r behandlade i Sverige
och vi har gjort beddmningen att det inte finns en risk for narkolepsi. Inte motsvarande risk och det &r
massor av faktorer som talar for andra héllet. Vi kommer inte begréansa eller stoppa utan hellre skynda
pa, det &r en viktig vaccination for att forhindra livmodercancer. Nar det géller Gardasil ar det ett
vaccin som ges under andra férhallanden, vi har stor erfarenhet av det precis som Cervarix. Vi kom
igdng med vaccinationen sent. Man har haft mycket stora uppféljningar i andra lander. Jag tror inte att
det ar specifikt for svenska/finska myllan utan det ar andra faktorer som samverkat.

Kompl svar: (Johan Karlsson) arftlighetsfaktorerna spelar in och vi har bra koll pa Gardasil sedan
vaccinationerna borjade for nagra ar sedan och vi har tagit in alla namn i en stor databas och féljer upp
det. Aven om Sverige skulle vara unikt har det inte anvants s& mycket i Sverige.

Kompl svar: (Tomas Salomonson) det &r givet Pandemrix — medvetenhet i var befolkning och vi
kommer att folja upp. Vi riskerar att fa en Overrepresentation. Vi kommer att ha ett system. Min
farhaga ar att vi kommer att fa manga falska signaler, mycket som poppar upp har och dar som vi
maste kunna selektera bort.

Fraga: (Sten-Erik Jensen) hur ar det med utlandsvaccinet infor utlandsresor? Nagot man ska vara
orolig for?

Svar: (Johan Karlsson) det ar en bred flora av utlandsvacciner men generellt... inget &r rapporterat, vi
talar om det man dricker, inget av det ser vi representerat har. Det ar inte mycket vaccinering som
behdvs. Man ska nog vara ganska selektiv. Koleravaccinet man dricker.

Foljdfraga: jag menar inte hur det paverkar generellt utan om det forandrar den sjukdomsbilden som ar
just nu?
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Svar: (Johan Karlsson) det Tomas Olsson sa forut - man har inte sett det pa dessa mekanismer, vi far
skanna av och se om det finns ndgonting. Jag skulle inte tro det men...

Fraga: jag har en dotter som ar 15 ar och kampar sig genom 9:e klass. Hon har testat manga mediciner.
Alla vi som sitter har ar intresserade av mediciner? Rad? Vi ar intresserade av hur mycket pengar,
resurser som kommer att satsas pa detta for att ge vara barn ett dragligt liv? Jag anser att Sverige maste
ligga i framkant och initiera for komma fram med nya behandlingar.

Svar: (Karin Johansson) manga av dessa beslut &r det ju staten som ger pengar till. Precis som Goran
Hégglund sa; vi har avsatt en hel del pengar for detta och Lakemedelsverket kommer att avsatta en hel
del resurser. Pengarna ser vi till flera mojliga forskningsomraden — det &r ingen trang sektor.

(Tomas Salomonson) nu blev jag den tranga sektorn..../skratt/ det finns tva bitar i det du sager. Hur
anvander vi de tillgangliga lakemedlen pa ett ratt satt. Det finns mycket stor kunskap med anledning
av Ritalin, Metadonpreparat som anvéands idag. Era barn som har drabbats, vi vet inte om de foljer
samma monster sa det ar viktigt att samla ihop information och ldra oss mer. Det &r en utmaning att fa
fler att utveckla nya lakemedel. Vi forsoker att hitta en administreringsvag och fa igang industrin och
det vi kan locka med &r stod fran staten och nagon slags morot fran EU i form av stod, for mindre
patientgrupper. Det ar manga lakemedel som utvecklats tack vare morotterna. Vi behover hitta ett
samarbete. Nagon som kan se inte bara pa Sverige, det ar en utmaning.

Fraga: (Sten-Erik Jensen) finns det nagon princip - Tomas Olsson - dar man kan ha en medicin inom
10-15 ar?

Svar: (Tomas Olsson) jag talade med en fordlder som tagit fram information — mer information an jag
sjalv kande till. Orexin ar nagot jag sjalv foresprakar. Problemet ar hur det skall anvandas s att det nar
réatt plats i hjarnan och utan att vara insatt i detta &r det intresserade forskare som behévs. Det finns
inte s& manga pa plats i Sverige just nu. En inventering av var de basta stillena finns och vad som gors
dar?

(Tomas Salomonson) Karin Johansson sa just att ”det dar behdver inte ni gbra, det dar gors redan”. Vi
har redan etablerat samarbete med finnarna. Jag forstar att det inte ar basta svaret du vill ha men det
bésta jag kan ge just nu.

Fraga: (Ingemar Persson/Lékemedelsverket) min fraga till er foraldrar hur uppfattar ni samarbetet
mellan den olika expertis som finns? Vad &r er upplevelse av detta nu och &r den lika 6ver landet?

Svar: (Asa Sandgren Akerman/SKL) det har bildats ett expertnatverk med en barnneurolog fran varje
lan. Syftet ar ju att man ska fa lika vard var man an bor i landet. Jag vet att det inte ar sa. Kunskapen ar
olika i landet. | detta natverk pratade man om att forsoka ha en gemensam syn pa praxis och
behandlingsriktlinjer i form av ett dokument ’sa har gor vi”. Landets framsta expertis rekommenderar
det har”. Vi &r precis i borjan av detta arbete.

Kommentar: Sverige &r ju uppdelat i barn och vuxna...
(Asa Sandgren Akerman/SKL) det &r darfor vi s snart som mojligt ska ta in vuxenneurloger.
Fraga: hur vet man vem som &r expert i lanet?

(Asa Sandgren Akerman/SKL) det &r distriktsldkaren (?) vand er till féreningen.
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(Sten-Erik Jensen) foreningen har en lista 6ver expertomraden.
(Asa Sandgren Akerman/SKL) syftet &r ju att denna kunskap ska spridas for att 6ka kunskapsnivan.

Fraga: lakarvetenskapen &r en del men det ar aven annan hjalp man behover niar man ocksa har ett
annat funktionshindrat barn. Man behover véagledning. Hur ser man till att man far all hjalp man
behdver?

(Asa Sandgren Akerman/SKL) vi har ju ocksa bildat ett kuratornatverk. Jag vet att det ser olika ut
(ndgot litet barn plingar med en klocka jag hor inte Asas utvecklade svar)

(Tomas Olsson) vad som kan hjalpa vid en sjukdomsdiagnos det ar nar man utverkar ett vardprogram
men jag vet inte om det finns nagot vardprogram for narkolepsi och det kan man hanvisa till. Vad som
ar minimistandard for ett specifikt tillstand.

(Roger Molin) Det &r ett sadant dokument vi arbetar pa att ta fram. Det &r darfor vi forsoker omfatta
flera kompetenser i detta. Lakare, andra som behandlar era barn, det borde vara mgjligt att skapa
konsensus. Det borde inte vara en omgjlig uppgift.

Fraga: (Sten-Erik Jensen) hela vardkedjan borde val vara med?
Svar: (Roger Molin) ja. Dokumentet ar ju var ambition att skapa.

Fraga: de har unga tjejerna, nar de blir mammor nagon gang, arver inte fostret arvsanlagen da? Skulle
det lilla barnet vid influensa kunna fa narkolepsi? Innan barnets eget immunforsvar (ohérbart)

Svar: (Tomas Olsson) jag haller det for ytterst osannolikt. Vi tror att det ar inflammationscellerna —
som ar sjukdomen — teoretiskt borde det inte vara nagon som helst risk.

Fraga: jag har en son som blev 18 ar i april. Vi har blivit remitterade till lasarett i Vaxjo, det ar inte
enkelt for att man kan inte byta landsting hur som helst.

Fortydligande: (Sten-Erik Jensen/Moderator) hur lang tid tar det att fa en lakare i glappet mellan barn-
och vuxensjukvarden?

Svar: (Roger Molin) jag kan inte sdga det...
Foljdfraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) hur lang tid borde det ta?

Svar: (Roger Molin) det borde vara hur enkelt som helst. Vi ska gora allt vi kan for att det ska ga pa sa
kort tid som majligt! Man har ju ratt att vélja andra vardgivare om man 6nskar. Men man ska ha det sa
praktiskt som mojligt.

Foljdfraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) kan man paskynda det?

Svar: (Roger Molin) jag skulle inte n6ja mig med det. Det ar ingen trost men sta pa dig! Det ska inte
behova vara sa.

Foljdfraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) kan man fa hjalp att sta pa sig? Fran nagon instans? Finns
det nagon ombudsman?

13
Métesanteckningar fran mote myndigheter och Narkolepsiféreningen
2011-09-16 -- 18



Svar: (Asa Sandgren Akerman) jag skulle ta kontakt med den kuratorn jag har kontakt med, for s& ska
det inte vara. Det kommer att finnas kuratorer gverallt.

Foljdfraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) med kuratorns hjalp kan man minimera glappet?

Svar: (Asa Sandgren Akerman) de hér kuratorerna har inte mycket information om den har
sjukdomen men det kanske kan vara sa i borjan att de inte vet sd mycket.

Kommentar: (Tomas Olsson) jag tankte kommentera att kunskapen om narkolepsi ar valdigt dalig ute
hos lakarna men medvetenheten har hajts. Man far ha viss forstaelse for det.

Fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) kan det vara fler fall av narkolepsi dérfor?

Svar: (Tomas Olsson) nej, men man har haft mediamedvetenhet och varit vaken for diagnosen men
(ohdrbart)

Fraga: (Herman Afzelius) s som jag har forstatt det, ar sjukdomsforloppet olika. Vara barn har ju fatt
alla symptom snabbare kontra vuxna?

Svar: (Tomas Olsson) delvis kanske men den spontana narkolepsin bérjar hos barn och ungdomar och
sa far man narkolepsin senare. Debuten &r vid samma alder ungefar.

Kommentar: (Ingemar Persson, Lakemedelsverket) vad vi har sett hér och det vi har koncentrerat oss
pa ar att man skulle kunna missa fallen ute i landet.

Fraga: jag rakade vara med pa expertmdtet nar denna fraga kom upp och man hade dar modifierat sin
standpunkt och nu borjar man se att det kommer flera fall, som diagnostiseras senare for att de har haft
ett mildare insjuknande. Han pekade pa — av naturliga skal — att de aggressiva fallen sag man valdigt
snabbt och de mildare sag man... ser man forst nu?

Kommentar: (Sten-Erik Jensen/Moderator) men det vet man inte hundraprocentigt?

Svar: (Tomas Olsson) det var det jag tankte saga, det vi kommer pa nu &r att vi dokumenterar de
langsamma forloppen. Vi kommer kanske inte se fler under tio ar utan ha en jamnare niva, allt ar
spekulationer. Bara vénta och se.

Fraga: jag undrar om biverkningarna av Ritalin och Concerta. Medicinering for ADHD och hur gor
man om man blir gravid, kan man medicinera da?

Svar: (Tomas Salomonson) den som ar bast att svara pa detta ar behandlande lakare. Det finns sa
mycket kunskap och dar finns resumén. Vi fick fran SVT att vi skulle diskutera andamalsenligheten
men det &r omojligt att sdga om det ar “ratt med 50 eller “fel med 50” det &r endast behandlande
ldkaren som kan.

Foljdfraga: det ar inte det jag menar..
Svar: (Tomas Salomonson) férlat om jag avbrot dig?
Fraga: har man erfarenhet av den har héga dosen man ger?

Svar: (Tomas Salomonson) jag vet inte om du vill kommentera Nils? Jag kan inte pa rak arm svara —
kan du Nils — sa...
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Svar: (Nils Feltelius) man har lang erfarenhet av att behandla med Amfetamin som med ADHD men
behover behandla pa annat satt for att fa effekt Gver hela dagen.

Kommentar: (Tomas Olsson) jag tror inte att det finns ndgon som har fakta pa detta utan man maste
vaga nytta mot risk. Vanligare att man underdoserar. Fran tiden nar man anvande Amfetamin fick man
dosera for varje patient och inte vara radd for att man éverskred en viss dos. Man kan inte utesluta att
det ar nagon risk under langre tid..man har inget val. Graviditet kan jag inte svara pa. Tillbaka till
Lakemedelsverket!

Svar: (Tomas Salomonson) jag vill inte sitta och gissa. Kan du rddda mig Nils &r det bra?
Svar: (Nils Feltelius) vad gér man om man blir gravid, det kommer information.

Kompletterande svar: (Tomas Salomonson) eftersom det ar vi som ansvarar for lakemedel &r det vi
som ska svara pa dessa fragor

Fraga: lakemedelsforetaget Glaxo Smith Kline har levererat en hogst undermalig produkt. Hur tanker
Socialstyrelsen dra det har?

Svar: (Karin Johansson, Socialdepartementet) det ar naturligtvis sa att Socialstyrelsen har handlat fran
Regeringen och att vi skulle upphandla medel mot Pandemin. Socialstyrelsen fick i uppdrag att
upphandla. Svinvaccinet var det fanns ett begransat urval sa man fick gora ett val och teckna avtal.
Industrin friskrevs fran ansvar. Vi har en frivillig lakemedelsforsakring men de har fatt ett sk "white
card” for att vi friskrev dem fran ansvar.

Kompletterande svar: (Tomas Salomonson) med risk for att bli valdigt popular; att “de levererade en
undermalig produkt™ héller jag inte riktigt med om. Idag vet vi att den har produkten hade obehagliga
biverkningar men ndr det hér vaccinet togs fram efter en kravspecifikation som vi gjorde for ett stort
folkhélsoproblem. Den hér kunskapen om att vaccinet kunde ge sadana biverkningar, den hade vi inte!
Idag kan vi séga att vaccinet skulle vara sa effektivt som majligt. Det fanns vissa lander som inte hade
nagot vaccin och vi valde ett effektivt och kraftigt, vi valde inte men Socialstyrelsen valde och det var
testat pa det satt som var rimligt. Vi far det har antigenet (?) antiviruspartikeln och vi sag att det ar en
pandemi, att det kommer att bli mycket varre i Sverige. Fran slutet av maj tillverkades det har vaccinet
och parallellt testades det och bérjade anvandas i augusti. Det finns — tyvérr — inget sétt att garantera
nasta gang vi far en pandemi och vi kan idag saga att det fanns en biverkning men inte undermalig
produkt.

Fraga: ingen vill ju skada vara barn men om ni koper en produkt som inte uppfyller kraven? For oss
som sitter h&r &r det obegripligt med denna friskrivning!?

Svar: (Karin Johansson, Socialdepartementet) vi hade inte nagra garantier.

Fraga: forts hur vanligt ar det har med friskrivningsklausuler?

Svar: (Karin Johansson, Socialdepartementet) det hér var ju vanligt for pandemivaccin.
Fraga: blev ni inte misstanksamma nar de skrev in en san klausul?

Svar: (Karin Johansson, Socialdepartementet) Norge, Danmark, United Kingdom, USA, Tyskland,
Osterrike, Finland mfl, alla tecknade ett sddant avtal!
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Kommentar: (Sten-Erik Jensen/Moderator) friskrivningsklausul brukar inte férekomma...

Kompletterande svar: (Tomas Salomonson) vi har alltid mgjligheten att 10 000 patienter mojligen
testa det forst men hédr hade vi inte den dokumentationen och majligheten. Darfor hamnade vi i den
situationen, men vi kan inte ta ansvar for det vi inte vet.

Kompletterande svar: (Karin Johansson, Socialdepartementet) vi har ju vara experter som
Socialstyrelsen och Lakemedelsstyrelsen och SMI.

Fraga: koper ni andra produkter fran Glaxo Smith Kline?
Svar: (Karin Johansson) just nu har vi ingen pandemi...
Fraga: olika tillverkare for vacciner, gallde friskrivningsklausulen éven for andra tillverkare?

Svar: (Johan Karlsson) den har klausulen kom inte till i samband med pandemin utan av olika skal.
Staten tog pa sig ja, alla foretag har den friskrivningsklausulen.

Foljdfraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) kan vi lamna friskrivningen?

Fréaga: jag vill backa lite. Jag har full forstaelse for att man inte har sd mycket kunskap men det man
forvantar sig att om man satter ihop ett natverk ....for att kunna kalla sig expert behéver man ju
utbildning och lara sig och s utbildar man de som ska utbildas?

Fortydligande av fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) det handlar om att inte utse expertnatverk innan
experterna &r experter? (skratt)

Svar: (Asa Sandgren Akerman) nar det galler expertnatverket kan de mycket om sjukdomen.
Kuratorerna kanske inte kan sa mycket om sjukdomen men kan hjalpa till med annat och det ar sa vi
har tankt ndr vi har etablerat det hér.

Kompletterande svar: (Anders Olauson, Agrenska Stiftelsen) jag kopplar tillbaka till att ”det har
inverkat pa manga omraden” och vistelsen (pa 6n) ar att ringa in just de omradena.

Fraga: vaccin att det ska vara (helt ohorbart)

Fortydligande av fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) hur resonerar man nar koper in ett lakemedel
med skvalen?

Svar: (Tomas Salomonson) man véljer bort skvalen i USA &r anledningen for att vaccinet ska racka till
fler personer. Om man inte anvander forstarkare skulle det inte racka till s3 manga manniskor. OM vi
inte skulle anvénda - om det dr problem med adjuvans tillsammans med den hér specifika
influensan... jag kanske ska vanda mig till Nils Feltelius pa Lakemedelsverket igen?

(Ingemar Persson, Lakemedelsverket) det finns inga data som sager att det inte finns problem med
skvalen. Skvalen fanns bade hos dem som var friska och sjuka (Vietnamsoldater, horde inte riktigt?)
sa det dar ar forvanskat.

(Tomas Salomonson) déremot ar det en stark forstérkare och det kanske &r det som gor att...

Fraga: om man inte anvander det (OHORBART)
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Fraga: varfor véljer man i USA att inte anvanda det, vem gor ratt och vem gor fel?
Svar: (Ingemar Persson, Lakemedelsverket) det tyder pa en forsiktighet i Sverige
Sten-Erik Jensen/Moderator: man gor olika beddmningar?

Svar: (Tomas Salomonson) Jag tror inte att det &r fraga om ratt och fel men man kan tala lange om en
lojalitetsprincip, d v s att man gor det majligt att behandla en person eller fyra. Det blir farre som far

vaccin utan forstarkare. Vi vet inte orsakerna till dessa geografiska skillnaderna men det skulle kunna
vara...

(Ingemar Persson, Lakemedelsverket) i Canada har man anvant samma vaccin och inte sett (ohorbart)

(Tomas Salomonson) for att det finns en skillnad mellan vaccinet i USA och Europa men det gor det
inte. De gors i tva olika fabriker.

Fraga: de har tva olika vaccin i Canada eftersom de hittat narkolepsifall dar?
Svar: (Tomas Salomonson) det finns narkolepsifall Gverallit.
Sten-Erik Jensen/Moderator: det ar inte fardigforskat..

Fraga/Kommentar: (Herman Afzelius) jag kanner att det & mycket fragor, inte fragor som hjélper vara
barn...Vi kan konstatera det har blivit fel. Det jag ar intresserad av — den narkolepsi min son har fatt -
ar det en vanlig narkolepsi eller kan det vara en annan?

Svar: (Tomas Salomonson) jag kan borja spekulera. Jag kanner inte din son. Jag kan bara se pa alla de
fall som ar insamlade och i de fallen ser vi ett mdnster vi inte kanner igen fran tidigare fall. Var
uppfattning ar att kataplexin kommer tidigt, tidigare i allfall men vi ser en annan bild. Om det &r sant
eller om det suddas ut langre fram vet jag inte. En av vinsterna ar en registerform.

Kompletterande svar: (Tomas Olsson) den klassiska narkolepsin med det excessiva somnandet det
finns ju med i den spontana narkolepsin och allt talar for att sjukdomsbilden &r densamma.

(Ingemar Persson, Lakemedelsverket) det &r 69 fall som har kommit efter vaccinationen och 12 fall
utan vaccinering. Alla de barn vi tittat pa har kataplexi. Men de som vaccinerats var det vanligare med
kataplexi an de andra. Liten, liten indikation att det &r en egenskap hos de vaccinerade.

Foljdfraga: (Herman Afzelius) min son Arvids sjukdomsbild har forvarrats, (OHORBART, hiangde
inte med) Lars Palm — behéver de nagon speciell utredning, tester for att folja upp de barnen?

Sten-Erik Jensen/Moderator: Behdvs det ytterligare tester for de barn som blivit samre? Ett blodtryck
sager inte sa mycket...

Svar: (Nils Feltelius, Lakemedelsverket) ett problem &r att vi inte vet vilka tester vi ska ta. Den Tomas
Olsson pratade om, biobankstestningen, kan utvisa i den vardagliga sjukvarden.

(Tomas Olsson) jag dnskar jag kunde séga nat vettigt nu men kan inte det. Behovs mer studier.

Foljdfraga: (Herman Afzelius) vem fixar det?
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Foljdsvar/Féljdkommentar: (Roger Molin, Sveriges Kommuner och Landsting) vi tar med oss den
fragan.

Féljdkommentar: (Herman Afzelius) jag kanner att det ar en valdigt viktigt fraga...

Fraga: skvalen ar val inte tillatet? De konfirmerade att det inte ar tillatet. Skvalenet hade inte passerat
testerna. Jag fick ett l[angt dokument. Hur testades detta pa manniskor?

Svar: (Tomas Salomonson) det kan mycket val vara sa att tillracklig dokumentation inte var inlamnad?
Fraga: osannolikt att ingen har ansokt om ett lakemedel med skvalen i?
Svar: (Tomas Salomonson) jag tror inte att det ar sa osannolikt...

Fortydligande av fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) finns det andra influensavaccin som innehaller
skvalen?

Svar: (Tomas Salomonson) Ingemar sager att det finns ett, sa jag har fel.
Svar: (Ingemar Persson, Livsmedelsverket) det finns skvalen inte i Sverige men.. (ohdrbart)

Fraga: jag ar inne pa forskningsbiten, det &r lite luddigt. Vara barn, vad gors pa forskningsfronten som
kan gagna vara barn? Dyrt? Kan vi tdnka sa har att om 10 ar har de kommit pa hur framtida forskning
kan hjélpa vara barn?

Svar: (Tomas Olsson) vi har tradition runt uppkomstmekanismen men jag forstar att ni r angelagna
om att fa till en battre behandling. Det finns ingen tradition i Sverige men utomlands finns det. Jag
foreslar att man inventerar det har, var gors den forskningen och vilka férhoppningar kan man ha?
Uppenbarligen pa gang fran flera hall.

Fraga: jag vet inte om denna fraga ar besvarad... Expert panel inom Landstingen... Finns det
motsvarande inom kommunen och & man knuten till en viss kommun? Man har ingen aning om hur
mycket information de far, "det har fallet kan anvéandas” finns det inom kommunerna en kontakt
emellan, en slags lagstaniva?

Fraga: Kommuner och Landsting bollar ju mellan sig? Samarbetar Forsakringskassan och Kommuner?
Om den ena tar ett beslut...

Foljdfraga: Ska vi tillagga assistentansokan har? Det gar inte att hdja medicinen till var son langre.
Psykiatriker och insatser i miljon har gjorts for att han ska ma sa bra som majligt. Vi har jobbat hart
for att fa assistans men har inte fatt det an.

Kommentar: (Sten-Erik Jensen/Moderator) dalig kommunikation mellan Forsékringskassan och
Kommunen.

Fraga forts: det ar det som ska till for att han ska ma battre i sitt tillstand. Vi har fatt nagon form av
hemtjanst fram till jul men inte ndgon ren assistans. Det ligger i Forvaltningsratten och vi tycker att det
ar forskrackligt att det galler ett barn som inte gar att medicinera mer, avslag och rattsliga prévningar.
Det ar jattesmartsamt som familj att ga igenom! Maxtak for medicinering?

Svar: (Asa Sandgren Akerman) nar det galler expertnatverket..
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Fraga forts: de kan sin sak...

Svar: (Asa Sandgren Akerman) det ar véldigt beklagligt att hora den har historien ...kanske ni kan
...det &r ju Kommunen som beslutar slutligen.

Fraga forts: vi har 5 ldkarintyg dar lakaren tydligt har beskrivit behovet, vi har intyg pa intyg till
Kommun, Forsakringskassa och det avslas anda? Det finns inte mer att gora, till och med Barnrehab
har sagt att ’ni har gjort vad ni har kunnat”... 1, 25 minuter per dag hela veckan...

Svar: (Asa Sandgren Akerman) jag &r ledsen men jag kan inte ge dig négot svar.

Fraga forts: det ar jattetufft, han kommer ju inte bli battre?

Fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) kommer assistansfragan vara med i expertradet?
Svar: (Asa Sandgren Akerman) Ja.

Kommentar: (Sten-Erik Jensen/Moderator) piskor, morotter for att Kommuner ska hantera de har
fragorna?

Svar: (Karin Johansson) lagstiftning ar den enda méjligheten i sadanafall.

Fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) vad kan vi saga till foraldrarna? 1 morgon ar Forsakringskassan
har sa kanske vi kan stalla de fragorna?

Fraga: vi far hela tiden hora att det &r foraldraansvar. Det ar sjalvklart att vi med 3 sma barn har ett
foraldraansvar men vi har ocksa ett sjukt barn som behdver de har insatserna. Det kanns som...

Svar: (Asa Sandgren Akerman) det &r en svar situation men man kanske kan titta pa hur andra
kommuner har 16st sina problem?

Fraga: det ar fortfarande sadan okunskap for det ar nytt for oss sa det finns inte tidigare fall?

Svar: (Roger Molin) vi har natverk pa kommunsidan ocksa sa vi kan ju forsoka hoja medvetenheten
kring den har sjukdomen ocksa. Det ar lite traggligare i 19 kommuner. Det finns ju andra kroniska
sjukdomar, sa att fragestallningen &r ju inte ny.

Fraga: (Sten-Erik Jensen/Moderator) Hur ser det ut att ta korkort nar man tar narkotiska preparat och
tar centralstimulerande medel?

Ahérare som svarar: Jag har ett barnbarn som gar Fordonstekniska. Varje gang han far hojd dos ar han
tvungen att inkomma med information om hdjd dos i tid annars drar de in kérkortet. Men han kor
lastbil idag.

Kommentar: (Roger Molin) vi diskuterade fragan forra gangen vi sags och bedémningen gors
individuellt. Nar man har korkort har man sjélv ansvar for att man tar sin medicinering. Ett vanligt,
eget korkort kan man ta, men svarare med yrkestrafikkorkort.

Fraga: det verkar vara kunskapsbrist hos barnneurologen? Kan man vanta ett ar till eller?
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Svar: (Asa Sandgren Akerman) expertgruppen traffades forsta gangen i mandags. Och sedan kommer
de att sprida kunskapen i sin egen sjukhusregion men min forhoppning ar att det gar fort. Nagon exakt
tid kan jag inte sdga.

Kommentar: (Roger Molin) experten i din region.

(Tomas Olsson) jag ville komplettera att alla barnneurologer kan inte lara sig allt om narkolepsi. Man
maste remittera till kollegor!

(Karin Johansson) det &r en laglig rétt, man har att fa en ”second opinion”.

Fraga: jag tanker provocera lite. Vi svenskar &r vana vid att nagon annan tar ansvar. Det fanns en
friskrivningsklausul och om jag uttrycker mig lite provocerande har vara barn hamnat pa “offeraltaret”
for att 6vriga befolkningen ska fa vara friska. Hur ser denna samlade expertis, hur ser ni pa att det

finns ett tak pa ersattningsfragan? Den har kampanjen har kostat mycket pengar. De som har offrats pa

altaret ska ha tillbaka en del av de pengarna.

Svar: (Karin Johansson) lakemedelsforsakringen — som ar frivillig — sager att det ska vara ett tak pa
150 miljoner. Precis som Goéran Hagglund sa tidigare fick vi ett brev forra veckan fran er om staten
kan ga in och komplettera. Den fragan bearbetas nu. Vi har satt igang ett arbete. Bade
Justitiedepartementet och Socialdepartementet arbetar med fragan. Att saga att vi har beslutat att ha
ett tak.

Fraga: om man tar en kalkylerad risk fran borjan — det maste ha funnits med en kalkyl att det skulle
kunna finnas en risk for biverkningar — fanns det da en pott for eventuella biverkningar?

Svar: (Karin Johansson) det svenska samhéllet avsétter inga “potter”, men det finns ett skyddsnéat for
att vi kan hantera saker och vi gor den har bedémningen att ga igang med en vaccinationskampanj om
att det ocksa raddar liv. Om vi inte fattar det beslutet kanske vi dven kommer att beh6va kompensera
de som drabbas av hélso- och sjukvard &r en sektor med mycket risk.

Fraga: Karin, jag ar ute efter att det ar unikt fall med den hér friskrivningen och att det kanske éar lite
annorlunda &n en “vanlig vaccinering”?

Svar: (Karin Johansson) nu har vi ett drende pa vart bord och det ska vi bereda och sa far vi se vad vi
beslutar.

(Sten-Erik Jensen/Moderator) sista fragan jag undrar om ar om det finns nagon studie...Var dotter hade
under 10 lindriga symptom? Finns det nagon (ohorbart, lakarna satt och viskade i narheten av mig)

Svar: (Tomas Olsson) jag vet inte. Nagra barn som blivit samre men nagra barn i Finland som blivit
béttre, immunattacken (kolla diktafonen) ryggvatskeprov &r inte sa himla kul att gora ofta men man
kan gora det nagon gang, det ar en idé.

(Sten-Erik Jensen/Moderator) vi lamnar éver nu till Tomas Norberg.

(Thomas Norberg) da vill jag rikta mig till dig (till Sten-Erik Jensen) for en vél genomford
eftermiddag. Jag har hort de har presentationerna tidigare och ténkte att nasta gang ska jag halla dem
sjalv. Funderade pa om jag skulle ga ut men jag valde att sitta kvar, det &r intressant! Ni kommer att fa
kopior av varje presentation.
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Det ar viktigt att vi far ventilera olika fragor i &mnet och jag kanner att vi tar stora starka steg framat
och blir imponerad av den kraft jag ser. Jag hoppas att ni har k&nt samma sak, att det finns en vilja att
stodja den har processen. Tack for att ni har stallt upp och berattat vad ni gor och svarat pa fragor sa
gott ni kunnat. Tack!

Innan vi avslutar, i morgon kommer vi att prata mycket med Mats Wikner (ombud i féreningen) om
lakemedelsforsakring och kopplingen till vara hemforsakringar som ocksa ar en djungel. Jag vill ocksa
presentera Anders Ohlén och Anders Hultman fran Lakemedelsforsakringen.

Ikvall - jag pratade med Josephine, reportern som var hér idag — 9 minuter pa Rapport och Aktuellt
och langre reportage pa séndag sa nu kommer ni val att sitta framfér TV:n och vanta pa det! Det var
det, jag vill tacka for mig.

Slut pa métesnoteringarna for denna dag kI 12.45-17.00/Catrin Fock tel 070-601 61 08
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Mote med myndigheter och Narkolepsiféreningen dag 2
Tid: Lordagen den 17 september 2011

Plats: Kapellet, Liding6 Folkhdgskola

Motets moderator: Herman Afzelius

(Tomas Norberg, Narkolepsiféreningens ordférande) inleder dagen som startar lite senare &n planerat;
k1 09.00: Jag vill borja med att tacka Josephine for gardagens inslag — 3 minuter pa Rapport och 6
minuter pa Aktuellt &r ju en langfilm! Och jag vill tacka for att du finns, Josephine och om det inte
vore for dig skulle vi inte ha kommit sa langt; du &r vard en applad. Du gér jattebra inslag, du ar
fantastisk!

Nagra reflektioner fran igar, jag tyckte att vi gjorde bra ifran oss. Vi fick tillbaks; de borjar ta oss pa
riktigt allvar. Jag tyckte att jag horde pa Goran Hagglund att han forstod att vi i var forening ar
jattestarka. Tillsammans kan vi ta de har sma, sma kliven. Ett sadant Kliv &r att trygga vara barns
ekonomiska trygghet, om de inte kan jobba heltid framover. Och da vill jag presentera: Anders Ohlén
och Anders Hultman fran Lakemedelsforsakringen igen.

(Herman Afzelius/moderator)

Den moderator som var har igdr hade inte mojlighet att komma idag. Andring i programmet:
Lakemedelsforsakringen borjar, sedan vart ombud, fika och sedan Forsékringskassan efter det och sa
fragestunden. Vi ar 45 min efter i programmet. Sa valkommen! Vi tar fragorna sedan vid fragestunden,
som igar.

(Anders Ohlén, Lakemedelsforsakringen)

tack for att vi fick komma hit. Det ar inte sa ofta vi far traffa s3 har manga av vara kunder och pa en
gang och beratta om var forsakring. Det ar jag som ar Anders Ohlén som ar VD och min kollega
Anders Hultman som ar skadeschef for Ldkemedelsforeningen . Jag tdnkte inleda med att berétta lite
allmant var vi star och sedan kommer Anders och berattar om hur vi praktiskt gar vidare. | dagslaget —
som igar da - har vi fatt in 103 st anméalningar till férsakringen som vi klassar som narkolepsi.
Fyrtiosex (46) av dem har vi fatt alla medicinska journaler och har skickat till medicinsk radgivare for
bedémning. Vi bérjade skicka till medicinsk radgivare nar Lakemedelsverkets forsta rapport blev klar
i varas och da tyckte vi att det vetenskapliga underlaget var klart. Sedan har ett antal vetenskapliga
radgivare arbetat med det har under sommaren och vi raknar med att inom nagra veckor kan vi fa de
forsta svaren. Den hypotes vi arbetar efter, planerar efter baseras pa Lakemedelsverkets resultat och de
finska myndigheternas resultat det &r ju att alla kommer att bedémas som godtagbara
lakemedelsskador och kommer att fa erséttning.

Det ar ocksa det Anders Hultman ska beskriva, hur praktiskt denna ersattningsprocess gar till.
Lakemedelsforsakringen har funnits i 30 ar. Den kom till efter Neurosedynkatastrofen — da
konstaterade man att det var valdigt svart for den som utan forskyllan har drabbats av en skada fran ett
lakemedel att fa nagon ekonomisk ersattning — och man tillsatte da en statlig utredning som kom med
ett forslag 1946 att det skulle inrattas en lakemedelsforsakring som skulle kunna ge majlighet att fa
erséttning for personskador p g a ldkemedel. Det hér ledde till att ett antal lakemedelsféretag slog sig
samman 1978 var inblandade - trafikforsakringen, lakemedelsforsékringen och patientforsékringen gar
hand i hand. Hela utredningen beskrevs i den statliga utredningen och férslaget godkandes. De har
forsakringarna har gemensamt — ersattningssystemet — att det bygger pa svensk skadestandslag men i
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praktiken &r det samma ersattningssystem.

BILD:

"Krav pa ersattningssystem”

nar man ska forsoka stélla krav pa ett ersattningssystem vill man att det ska vara rattvist. Om man t ex
skadar sitt ben i en trafikolycka, far skadan vid en misslycka operation pa sjukhus eller far en medicin
man inte tal ska man fa samma ersattning. Och man vill att det ska vara ett robust system sa tillvida att
om samma skada bedoms av tva olika handlaggare skall man komma fram till samma sak, samma
resultat. Det ska vara transparant, dvs att man kan félja grunderna for hur besluten har fattats och det
gor det da majligt att Gverklaga. Det systemet vi har det har de har fordelarna. Det &r inte
okomplicerat, men det ar priset man far betala. Det vore bra om det fungerade sa att jag kunde séga
“skicka in en blankett sa skickar jag en check” men det fungerar inte sa tyvarr. Vi har en viktig princip
nar vi reglerar de har skadorna ekonomiskt. Den som anméler sin skada ska kunna kanna trygghet; att
vi gor vart basta nar vi raknar fram ersattningsbeloppet man ar beréattigad till enligt reglerna. Att man
ska fa det basta och mesta méjliga och ni vet att vi ocksa har kravet pa oss att bedriva var verksamhet
sa effektivt som majligt och det galler egentligen inte ersattningsnivaerna. Ersattningen blir beroende
pa hur stor skadan ar och beroende pa regler — det ar grundprincipen. En liten sak till innan jag lamnar
over till Anders som kan det hér battre an jag och det ar det har med 6ppenhet. Vi ar sa 6ppna vi kan
vara med vara principer. Alla kommer sjélvklart — via sina ombud — fa insyn i sina egna arenden och
hur de hanteras men vi kommer att vara mycket restriktiva med information om era arenden, vi sitter
givetvis via fullmakt pd mycket kanslig information. Aven om ni gér ut och later er intervjuas blir det
inte sjalvklart att vi kan uttala oss i samma arende. Det tror jag ar ganska enkel praxis.

(Anders Hultman, Lakemedelsforsakringen)
Jag kommer att ga in pa en mycket mer praktisk niva, for att jag ingar i en grupp som tar emot Gver
500 lakemedelsskadearenden in varje ar.

Det borjar med att vi far en anméalan som gar till en handlaggare. Déarefter borjar vi med hjalp av de
fullmakter vi har fatt att samla in medicinska journaler. Det steget kan ta olika lang tid beroende pa hur
fort detta gar. Nar alla handlingar &r inne, sammanstaller handldggaren och da blir det en medicinsk
bedomning. Den medicinska bedémningen som lakare gor resulterar i yttrande som handlaggaren far
och med den grunden kan man ta beslut. Och ar det da sa att det ar en ersattningsbar skada sa borjar
skaderegleringen da. Jag har delat upp detta i en akutfas och en kvarstaende skada.

BILD:
”Skaderegleringen”

Man kan snabbt faststalla sveda och vérk, kostnader. De hdr kostnaderna kommer Mats och Veronica
att ga in narmare pa. Den akuta fasen gar ganska fort att komma till ratta med. Ni vet vilka kostnader
som uppstatt. Och nar det géller bestdende skada, och det har ar viktigt, alla foljder som skadan ger
som era barn och ungdomar har for framtiden, paverkan pa arbetslivet — far man inte gora for tidigt —
ingen har gladje av det. Man vet forst ndr personen kommer ut i arbetslivet.

BILD:

’Hur kommer skaderegleringen ga till”

vi kommer ganska snart att betala ut skadeersattningen for sveda och verk. | avvaktan pa att man inte
kan overblicka kvarstaende besvéren, dvervager vi forskott.
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Nér det galler barn kan det ta lang tid 6verhuvudtaget innan man vet hur det kommer att se ut i
framtiden.

Vi kommer att I6pande betala de fortsatta kostnader som uppstar till foljd av skadan. Men
slutersattningen for kostnaden kommer inte kunna bestdmmas innan hela kostnadsbilden ar klar, precis
som jag sa forut nar det galler barn vet vi inte.

BILD:

”’Praktiska detaljer om handlaggningen”
Alla far en namngiven handlaggare. Alla far ett namn man kan ringa.
Overférmyndarsparrat konto fér barn (omyndiga)

Lopande information pa hemsidan — vi kommer att ha uppdaterad information dar.
Kontaktvagar, brev, mail, telefon — vad hander, hur gar det - ring!

Vi forsoker vara sa tillgangliga vi kan. Vi vill samtidigt ha brev som fungerar som verifikation. ”Vi
betalar 900 kr for lakarbesoket” kommer per brev till er, det &r inget vi meddelar Gver telefon.

Fullmakt — det kan handa att nagra av er innan arsskiftet far en ny forfragan p g a en lagandring fran 1
juli i ar. Sa det kan vara fullmakter som redan ligger och som kan bli ogiltiga fran nyaret sa att ni vet
det.

Nar det géller kostnader som ni foréldrar har haft kan vi betala direkt till er men de stora posterna
maste till ett 6verférmyndarsparrat konto.

BILD:

”’Om du inte blir n6jd”

”Om du inte ar nojd med vart beslut eller hanteringen av ditt &rende bor du i férsta hand vanda dig
till din handlaggare. Om vi férsokt I6sa problemen tillsammans och du fortfarande kénner dig
missnojd med vart beslut kan du 6verklaga till Lakemedelsskadenamnden

Slutlig prévning kan ske i allmén domstol”

Jag vill poangtera att det alltid &r fritt fram att ringa och stalla fragor och att det finns I6pande
information pa var hemsida.

Herman Afzelius: Tack sa mycket for det.

(Anders Ohlén)
Jag har en skriftlig sammanfattning som jag delar ut hér.

Herman: Tack sa mycket for det. Mats Wikner och Veronica Johansson, vara ombud, valkomna!

(Mats Wikner, Advokatfirma Wikner)
Vi tankte bdrja att beratta lite om de hdr ersattningsposternas och vad man har rétt till for ersattning for
den har sjukdomen som barnen har drabbats av. Det &r 5 st ersattningsposter som kommer ifraga:

1. Ersattning for Sveda och vérk under den akuta sjukdomstiden och det &r svart att veta nar den akuta
sjuktiden ar men det finns tabeller som trafikskadenamnden tagit fram vilken erséttning som utgar
under den akuta sjuktiden. Det finns ocksa cirkular for svarare skador kan man t ex se for hur lang tid
det tar att anpassa sig till sjukdomen/skadan och det finns schabloner som har tagits fram for den typen
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av sveda/varkerséttning. Och man vet ju inte hur l&nge den perioden stracker sig, den akuta
sjukdomsperioden. Den kommer att betalas ut ganska snart om jag forstar det hela rétt.

Antingen ar man aterstalld eller sa har man en bestaende skada. Man maste bedéma hur stor ar den har
bestaende skadan. Man brukar tala om lyte och men-erséttning. Och det ar da framforallt men — att
man far en bestaende skada; en kroppsfunktionsforlust. Och den kroppsfunktionsforlusten ska
beraknas i form av en invaliditetsgrad. Jag tror att det kommer att bli valdigt svart att faststalla det for
den har sjukdomen.

2. Invaliditetskrav. Svart att faststalla men det finns ett speciellt tabellverk. Narkolepsi finns inte med
dér. Symptomen varierar ju valdigt mycket fran person till person, sa att en del kommer att ha laga
andra hoga invaliditetskrav. Sa den har invaliditetsgraden utgér sedan grunden for ersattningen.
Kroppsfunktionsforluster finns det en tabell for.

3._Merkostnader. Det ar merkostnader for sjukhusvistelse, mediciner den typen av kostnader. Och de
har sagt det i forarbetet att de ska vara nodvéandiga och skliga for att de ska betalas och da blir det
alltid diskussion; vilka kostnader ar nodvéndiga och skaliga for att de ska betalas? Sedan kan det vara
allmojliga andra kostnader som kan uppkomma. Det ska ocksa erséttas av den har forsakringen.

4. Forlust av skolar, om man t ex kommer efter i skolgangen sa finns det en schablonersattning pa

40 000 kr ar. Den viktigaste; inkomstforlust. Forsakringen ska ersatta den forlust som den skadade —
eller den som har sjukdomen har drabbats av. Da far man fora ett hypotetiskt resonemang; hur hade
arbetssituationen sett ut om personen inte rakat ut for skadan? Det ska jamféras med den faktiska
inkomsten, vi talar om inkomstunderlag. Det kan bli valdigt mycket pengar. Det kanske &r en ung
person som aldrig kommer ut i arbetslivet, kan det ju réra sig om 10-15 miljoner i ett livslangt
perspektiv och dessutom ska pensionsforlusten ersattas. Man tittar pa forsakringsberakningen &r det en
hel vetenskap och dar haller man pa att titta pa forenklingsregler for att det ar oerhdrt komplicerat att
bara berakna pensionsforlusten. Sedan kommer ju manga barn att drabbas av ett forsenat uttrade i
forvarvslivet, att det blir en fordrgjning innan man kommer ut i forvarvslivet. De ska erséttas fullt ut.
Om man gar en yrkesinriktad utbildning — annars blir det forlust av skolar som jag pratade om tidigare
— ska man ersattas pa vanligt satt; vad man skulle ha tjanat och vad man faktiskt tjanat som ska
ersattas. Det far man ta med individuellt hur det ska regleras. Sa ska vi namna att trafikskadenamnden
tagit fram vissa schabloner for barn- och ungdomsskador som man kallar det, man har forsokt
schablonisera ersattningen men jag ska inte sitta och prata om det har nu men bara sa att ni kanner till
att det finns ett sant system.

5. Sedan den femte posten, den heter sarskilda oldgenheter — ny post sedan 2002 — det & om man
atergar i arbete trots att man har véldigt stora besvar eller att man har véldigt stora besvar pa fritiden.
Vi vet valdigt lite om hur vi ska tillampa den bestdimmelsen.

Det ar de fem ersattningsposterna som man kan fa ersattning for och det har bygger pa det som sades
tidigare att det ar skadestandslagens regler som tillampas. Oavsett vilken man vander sig till sa ar det
skadestandslagens regelverk vi hade diskussioner igar om ”vem ska ta ansvaret for att det har har
intraffat”. Vi har ju gatt igenom de olika méjligheterna och det basta man kan gora ar att vanda sig till
lakemedelsforsakringen. Eftersom det finns olika tak for lakemedelsforsakringen. Det finns ett tak pa
10 miljoner och ett totalt tak pa 150 miljoner. Da har vi har satt ihop en skrivelse till departementet,
Socialministern for tva veckor sedan — Goran Hagglund pratade om den igar — och da har vi kréavt att
staten ska ga in och tacka upp om det blir s att man dverskrider de har taken, den eventuella
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ersattningen. Brevet tycker jag att ni ska lagga upp sa att alla kan lasa det? Man kan ju ocksa stimma
staten i slutanden, det finns flera alternativ, jag tror att staten kommer att ga in och ta sitt ansvar. Jag
tror inte att kommer att bli ndgra problem, alla barn kommer att fa sin erséttning det &r jag 6vertygad
om. Jag avstar ifran att ga in pa de andra méjligheterna. Sa vet jag ocksa att manga har sagt sa har;
vem ska ta ansvaret, vem &r skyldig till detta? Lakemedelsforsakringen tar inte hansyn till skuld. Om
det ar ett lakemedel som orsakat skadan ska ersattning utga bara. Ingen vardsloshet behéver pavisas,
erséattning ska ut bara. Man brukar kalla det for strikt ansvar. Det har systemet vi har hittat nu;
lakemedelsforsakring och att vi gar pa staten, tycker jag ar det basta sattet att l6sa det pa.

Vi ska samtidigt halla de 6vriga vagarna 6ppna om det skulle handa saker. Sedan tankte vi gora s har
att nar ni kommer att fa besked, positivt besked, da vill ju vi — om vi ska foretrada er - traffa er, er
familj, gora en individuell bedémning och ga igenom ersattningsposterna och det kommer vi att ha ett
system for. Vi ska prata mer med féreningen om detta.

Jag ska inte fordjupa mig i det har det blir bara stokigt. Jag har ocksa tankt att vi ska dokumentera det
har s att ni kan sitta och lasa i lugn och ro pa kammaren sa att saga. Sa att ni far koll pa hur det
fungerar. Jag stannar dér.

Fraga: Mats, jag skulle vilja att du valdigt kort berattar vem du &r. Det stora flertalet har tréaffat dig
men det kanske ar flera som inte kanner dig?

(Mats Wikner)

advokat i Falun, har jobbat med skadestandsratt i 25 ar, foretrader 130 dodsbon for Estonia — det var
en seg historia, haller kurser for Advokatsamfundet, for Advokatkaren, skrivit en bok, ja det kanske
racker. Sa jag har ganska stor erfarenhet av den har typen av fragor. Jag har varit sjuk i natt sa jag ar
lite torr i munnen men det far ni sta ut med. Jag lamnar dver till Veronica som ska berétta lite om
andra typer av forsakringar som man kan fa ersattning fran och hur ni ska hantera den fragan. Jag
aterkommer vad ni ska tdnka pa nej jag kan ta det direkt sa slipper ni héra mig mer; allting ska
dokumenteras. Dokumentera symptom! ”Var son behover byta skola pga..” etc for att allt det har
kommer att ta lang tid innan ni kommer i mal med manga av de hér skaderegleringarna, nar ni skickar
ett brev se till att ni far skriftlig bekraftelse. Skynda langsamt med skadereglering, det finns ingen
anledning att speeda upp det hér, viktigare att det blir ratt i slutanden. F6r manga kommer det att ta 10-
15-20 &r. Sa ar det, innan man kommer i mal och har faststallt den slutliga erséttningen och da pratar
jag framforallt om inkomstférlust. De andra erséttningarna som jag kallar ideell erséttning de kommer
att regleras mycket tidigare. Inkomsterséttningen kan hanga i luften véldigt lange. Av det skalet att
man vill se vilken formaga kommer barnet att ha for att ta ett arbete sa att det gor att det blir en
fordrojning. Sen vill man ocksa veta om barnet kommer att fa aktivitetsersattning och det kommer
Forséakringskassan att prata om. Skynda langsamt och se till att allt dokumenteras, allt ska ga
skriftvagen. Istallet for att prata telefon, da vet ni vad som ar sagt och sa sparar ni en kopia av brevet.
Det &r oerhort viktigt! Nu I&mnar jag over till Veronica!

(Veronica Johansson, Advokatfirma Wikner)
tack s3 mycket. Jag jobbar som jurist pa Advokatfirma Wikner tillsammans med Mats och jag
stoltserar med lika lang erfarenhet som Mats har men jag jobbar till allra storsta delen pa dagarna med
skaderegleringar och da ar det bade patientskador, trafikskaderegleringar, arbetsskador sa att min
storsta inriktning ar skadestandsratten. Det jag ska krangla till det lite mer med &r att séga ar att det jag
pratar om, det &r nagot helt skilt fran det Mats och Lakemedelsforsakringen har pratat om tidigare
idag. Det Mats och Lakemedelsforsakringen har pratat om det ar ersattningen pa skadestandsrattslig

26

Métesanteckningar fran mote myndigheter och Narkolepsiféreningen
2011-09-16 -- 18



grund. Jag vill prata om de forsékringar som finnas tecknade privat for era barn och ungdomar. Det
kan vara forsakringar som ar tecknade pa barnet i barnets eget namn, privat vag men det kan ocksa
vara sa att ni genom arbetsgivare, genom facket har barnet medférsakrat pa er sjalva. Det kanske finns
nagon form av sjukforsakring, dar ni har tecknat ett tillagg i hemforsakringen dar barnet eller
ungdomen finns med som forsakrad. Ni kanske har manga forsakringar och i alla kanske inte barnet
finns med pa, det kanske inte finns villkor som técker in barnet, men det ar valdigt viktigt att ni tar
reda pa om ni har sadana forsakringar — se till att det kommer in en anmalan sa fort som majligt! For
att det ar alltsa sa att de har forsakringarna regleras utifran villkor, det &r inte pa skadestandsrattslig
grund aven om det liknar det ganska mycket, sa ar det villkoren i varje enskilt forsakringsbolag som
styr vilken ersattning som ungdomen eller barnet kan fa&. Om man har privata forsékringar pa barnen
eller ungdomarna kan barnen fa ersattning fran flera stallen utan att det avraknas nagonstans. Det
kanske inte alls kommer att avraknas mot lakemedelsforsakringens erséttning utan barnet kan fa
ersattning for medicinsk invaliditet som vi kallar det fran flera olika forsakringar alltsa flera belopp sa
det ar darfor jatteviktigt att kika pa om det finns flera olika. Det kan ha stor betydelse for barnen. En
del ersattningar kan bli dubbelt. Rena kostnader, t ex ersattning pa kvitto fér medicin blir endast en
gang. Men for medicinsk invaliditet kan alltsa ersattning komma fran flera olika forsakringar oavsett
vad Lakemedelsforsakringen kommer fram till. Mats och jag har fatt i uppgift av foreningen vilka
sorts forsékringar ni som medlemmar har tecknat for era barn och vilka bolag ni har tecknat dem i. Jag
ska ga in pa lite grand pa vad som téacks i de allra flesta forsakringar. Jag kan inte nog understryka det
Mats var inne pa; se till att skicka in en skriftlig anmélan om att era barn har drabbats av
narkolepsi. Vissa av de har barn- och ungdomsforsékringarna bérjar rakna en tidsfrist fran forsta
dagen symptomen visade sig eller man var hos ldkaren aven om inte diagnosen stalldes. Aven om man
inte fick veta att narkolepsi var den ratta diagnosen borjade man rakna en tidsfrist fran det datumet.
Det galler sékert manga av er; det var sakert inte vid forsta besoket man fick en diagnos och det kan
betyda att tidsfristerna I6per redan nu. Manga av er har sakert redan ordnat med anmélningarna men
det ar valdigt viktigt att ni skickar in en anmalan och begér att fa skriftliga svar! Sa att ni vet att det ar
mottaget. NOj er inte med ett telefonsamtal dar nagon sager att man tagit emot er anméalan. Sedan
kommer det att vara sa att forsakringsbolagen aterkommer till er med olika besked. Vissa av er kanske
redan har fatt ersattning, ni kanske redan har fatt svar fran barn och ungdomsférsakringarna vissa
kanske har lamnat negativa besked redan och sagt att "det blir ingen erséttning utbetald”. Vi menar att
det ar valdigt viktigt att ni uppmarksammar om forsakringsbolagen skriver “detta ar var slutliga
stallningstagande”,”det har ar vart definitiva besked vi kommer nu att betala ersattning och det ar det
har vi kommer att betala, inget mer”. Se till da att begara skriftligt att forsakringsbolaget haller det
Oppet — det har arendet far inte avslutas - det ar alldeles for tidigt att bedéma en medicinsk
invaliditetsgrad, det har Lakemedelsforsakringen och Mats redan varit inne pa; processen tar tid! Vad
ar det for medicinsk invaliditet, vad ar det for kvarstaende besvar. Det far inte avslutas i nulaget, se till
att fa skriftlig bekraftelse pa att man inte tanker avsluta och lagga undan arendet. Om ni far ett negativt
besked och ni ar missndjda har det uppstatt en tvist mellan er och forséakringsbolaget. Da kan jag och
Mats hjalpa till med det har om ni vill att vi hjélper till. Men fram tills dess att det ar en tvist maste ni
sjalva bevaka, se till att anmalningarna kommer in, att det inte avslutas, att det halls ppet och att alla
forsakringarna har fatt skadeanmalan. Om ni har tecknat férsakringar pa er sjalva och att barnet ar
medforsakrat eller sjalvt ar forsakrat da kan ni sjalva begara villkoren for att se vad den har
forsakringen tacker, se till att fa skriftligt eller kolla pa forsakringsbolagets hemsida. Vad &r det som
tacks just i min forsékring? Varje forsékring har sina egna villkor och de kan variera valdigt mycket
men jag ska anda kort redovisa nagra poster som de flesta forsakringarna innehaller:
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1. Medicinsk invaliditet. Man maste gora en bedémning av den bestaende

kroppsfunktionsnedséttningen. Det beddéms i en procentgrad. Vi vet inte var den
procentgraden hamnar, dels for att det ar enskilda bedomningar men sa finns i nulaget
ingenstans heller dar man kan titta vilka procentgrader det normalt &r. Om ungdomens/barnets
tillstand kan forbattras med hjalp av medicin beaktar man det Hur mycket kan det forbattras
med medicinen? Den hér ersdttningen for medicinsk invaliditet lamnas som ett
engangsbelopp, en procentgrad men ocksa pa vad ni har for forsakringsbelopp i era
forsakringar och det kan vara olika? Framgar av forsakringsbrevet/forsakringsbeskedet. Ett
exempel; om ni har ett maximalt férsakringsbelopp pa 1 miljon kronor i forsékringen man
kommer fram till att den medicinska invaliditetsgraden &r tio procent, da betyder det 100 000
kr som &r 10 % av 1 miljon kronor. Om ni har en forsakring med ett forsakringsbelopp pa 2
miljoner kronor betyder det ju da att med samma procentgrad - 10 procent — sa hojs da
ersattningen till 200 000 kr om man har en sadan forsakring. Det betyder att ni kanske inte kan
jamfora vad ni har fatt i ersattning for att det beror pa vad era forsakringsbelopp i
forsékringarna &r.

Om det blir sa att era barn och ungdomar kommer att fa en hog medicinsk invaliditetsgrad kan
det ocksa finnas tillaggsbelopp i de har forsakringarna, att det blir ytterligare ersattning. Forst
efter tidigast ett r — nar man ser hur sjukdomen utvecklas och hur medicinen fungerar - gor
man en sadan bedémning. Man ska skynda langsamt, inte rusa ivag. De har privata
forsakringarna kan lamna ett forskott pa ersattning men det ar viktigt att de inte slutligt
beddmer redan nu! Om man bedomer den hér ersattningen idag eller inom ett ar eller tva och
barnet eller ungdomen blir véldigt mycket forsamrad, man marker en forsamring eller att det
har forandrats pa nagot satt kan man begéra att fa omprovning av ersattningen men maste
goras innan barnet/ungdomen ar 30 ar gammalt. Om det skett forsamring eller att medicinen
inte funkar lika bra som nér man gjorde bedémningen.

Ekonomisk invaliditet. Bestaende nedsatt arbetsformaga om barnet/ungdomen inte kan arbeta
heltid. Finns mojlighet att fa ersattning i form av ett engangsbelopp fran barn- och
ungdomsforsakring men det kravs att barnet/ungdomen har nedsatt arbetsformaga med minst
50 %. Vissa forsakringar kraver ocksa att Forsakringskassan har gatt in och lamnat
aktivitetsersattning eller sjukersattning - alla mojligheter till rehabilitering och omskolning
maste vara uttdmda innan man gor denna bedémning. Det kommer kanske att ligga langre
fram i tiden men det kan vara ratt stora belopp dven dar. Har man ett forsakringsbelopp pa en
miljon kronor och barnet inte kan jobba mer &n 50 % sa har man rétt till 50 % av
forsakringsbeloppet alltsd 500 000 kr som ett engangsbelopp. Daremot kan de flesta
forsakringar ha ett villkor dar man avraknar den tidigare ersattningen for medicinsk invaliditet,
man drar av de har 100 000 kronorna fran de har 500 000 kronor sa da betalar man ut 400 000
kronor for ekonomisk invaliditet.

Vardkostnader/kostnadshidrag, kostnader i samband med enskild vard och tillsyn for
foraldrar. Manga kraver dock att Forsakringskassan ska ha beviljat vardbidrag eller tillfallig
foraldrapenning for vard av allvarligt sjukt barn till minst en fjardedel innan den har
ersdttningen kan lamnas ut.
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4. Kostnader for lakarvard, for sjukvard, olika sorters behandling, lakemedel, hjalpmedel finns i
de flesta forsakringar manga olika varianter for kostnader. Har ni redan fatt betalt for ndgot
kvitto da kan man normalt inte fa det pa flera forsakringar. Om det ar nagon kostnad som inte
ersatts sa kan det finnas i de har privata forsékringarna att fa ut ersattning.

5. Villkor dar det tacker kostnader for resor till och fran sjukvard och behandling. Vissa
hjalpmedel. Det finns i vissa fall fritidsaktiviteter finns det villkor som tacker det.
Sjukhusvistelsekostnad. Det finns dven nagra eller ganska manga av forsakringarna som tacker
ersattning for vard i hemmet men da kravs det att barnet har varit pa sjukhus flera dagar i foljd
och nar man kommer hem fran sjukhuset sa ska man behova vardas i hemmet och det har
beror ju valdigt pa hur er situation har sett ut. Detta styrs helt av villkoren i de forsékringar ni
har. Kom ihag att barnforsékringarna upphor ar barnet fyller 25 ar. Men man kan erbjuda —
utan hélsoprévning — detta tror jag kan vara véldigt viktigt. Nytt forsakringsbolag kraver
halsoprévning och kanske blir barnet da inte beviljat ny forsakring. Man ska ha ratt att
fortsétta med sin forsakring.

Sa sammanfattningsvis; anmal och kom ihag skriftlig dokumentation. Titta igenom alla avier ni har
hemma. Kolla hemforséakringen. Undersok vad har vi for villkor? Kan man véanda sig nagonstans och
anmala att vart barn drabbats av narkolepsi? Det kommer att ta tid. Var inte néjda med att
forsakringsbolagen betalar ut en klumpsumma och sager att det &r avslutat.

(Mats Wikner)

tank pa att det som lakemedelsforsékringen ersétter ar pa skadestandsrattslig grund, Skadestandslagen.
De har andra forsakringarna utgar ifran villkoren i forsakringarna, det ar som paron och &pplen och
I4tt att blanda ihop. Det ar ett sammelsurium av olika regler. Daremot invaliditetsgraden kan man
faststalla bade pa skadestandsrattslig grund, dér har man samma principer vid faststallandet men det ar
viktigt att ni kommer ihag for att jag far ofta den fragan “jamen varfor fick jag sa har mycket fran
Trafikskadeforsakringen och s& har mycket fran den andra forsékringen” och det beror pa att de
bygger pa olika principer; den ena pa skadestandsrattslig grund och den andra pa forsakringsvillkoren.
Det 4r inte sa latt att halla isar det har. Det ar viktigt att ni far dokumentation sa att ni sjélva kan
fundera pa kammaren, lasa och begripa hur systemet fungerar for det ar inte sa latt.

Herman halsar Ann Catrin R6jvik, Agrenska stiftelsen vilkommen

(Ann Catrin Rojvik, Agrenska stiftelsen)

Anders var ju har och traffade er igar, jag fastnade pa Landvetter igar. Men jag traffade Anders pa
Centralen och jag fick hans Powerpoint. Anders jobbar mer internationellt men jag jobbar mer med
handerna i myllan och traffar alla familjerna. Jag gor en liten repetition. Agrenska &r ett stalle pa en
liten 6 utanfor GBG och den ar helt var kan man séga. Donation i borjan av 1900-talet
konvalecenshem fran Axel och Louise mellan 1914-1978 har det bedrivits sommarverksamhet.

Idag ar Agrenska ett nationellt kompetenscenter .

Vi har 20-22 vistelser per ar, en vecka. Ny diagnos varje vecka. Ovanligt sallsynta diagnoser. Hela
familjen deltar och det ar familjer fran hela Sverige. Vi har tagit emot familjer i 23 ar, 10 familjer varje
vecka.
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N&r man planerar en familjevistelse tittar vi pa hur ofta vi kan ha familjerna hos oss och det forsta man
gor &r att tala med féreningen om det finns en férening. Jag har redan traffat och diskuterat med
representanter fran er forening for att ta in synpunkter mm och tar in forelasare mm. Varje familj fran
ansOka om att fa komma. Vi kikar pa varje ansokan och tar ut en speciell grupp; vi gar lite efter
barnens alder — kanske forskolebarn, skolbarn, tonar. Nar vi jobbar med sallsynta diagnoser ar det ofta
behoven som styr.

Néar gruppen ar uttagen kommer familjerna till oss pa mandagen. Vi har 4 program, ett for foraldrarna,
ett for barnen med diagnosen och ett for syskonen. Syskonen behdver ocksa ha ett speciellt stod. Barn
har laxorna med sig fran hemmaskolan och man tar vara pa tillfallet att traffa. Forelasarna kommer pa
tisdagen (medicinska forelasningar) och sedan talar man pa onsdagen mer om konsekvenserna av
sjukdomen. Man far da ocksa bjuda med sig representanter fran hemmaplan; kuratorer m fl. Det kan
bli ganska manga. Det ar for att familjerna ska fa en sa bred plattform att sta pa som mojligt med sig
hem. Sa aker personalen hem och vi har en kurator som pratar med foréldrarna kvar. Sa ser det ut. De
som har spetskompetens ger den forsta viktiga informationen. Man har sjélv det yttersta ansvaret for
sitt barns vélbefinnande.

BILD:

”Diagnosinformation — t ex medicinsk, pedagogisk, psykologisk, orofacial
Psykosociala aspekter

Lagstiftning, rattigheter, samhallsstod

Erfarenhetsutbyte och reflektion™

BILD:
’Barnens program
Skol, forskole- och fritidsverksamhet utifran funktionsnedsattning/diagnos aldrar mm”

BILD:

”Syskonens program

Samtal diagnosinfo, erfarenhetsutbyte
Egna kunskapsskallor

Rimliga krav

Uppmérksamhet™

Nyhetsbrev. Vi samlar information om de diagnoser vi har. Vi ska ha 6 vistelser nasta ar om
narkolepsi. | nyhetsbrevet ar det ocksa en fallbeskrivning av en familj.

Under tiden kanske familjen har fragor och da anvéander vi dessa nyhetsbrev.

Visar 2012 varen/hésten vilka veckor det &r méjligt att komma till Agrenska stiftelsens 6.
(Herman Afzelius) det later helt fantastiskt att fa komma till er. Tack!

(paus kI 10.10)

Herman hélsar Forsakringskassans representanter valkomna

Forsakringskassan; Mats Matsson (verksamhetsansvarig), Ulrika Wahlberg och Anna-Klara Ericmats
presenterar sig var och en.
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BILD:

"Vardbidrag

Tillféllig foraldrapenning
handikappersattning
Aktivitetsersattning™

(Ulrika Wahlberg)

vart upplagg idag har vi tankt att dra lite snabbt om vardbidrag. Vi har forstatt att det finns mycket
fragor sa att vi har avsatt en stund for en dialog. Vi ser det har som ett tillfalle att fa lara oss mer om
era behov och era barns behov som vi kan ta med oss tillbaka till organisationen. Vi tankte framst
inrikta oss pa. Vi far se vad ni vill fraga om. Later det som ett bra upplagg?

Alla: ja

(Ulrika Wahlberg)

syftet med vardbidraget ar att en foralder ska ha mojlighet att varda sitt barn som har extra behov av
vard och tillsyn. Det finns ingen generell nedre aldersgrans men man kan langst beviljas detta till det
ar barnet fyller 19 ar.

Att barnet pa grund av sjukdom, utvecklingsstorning eller annat funktionshinder &r i behov av sarskild
tillsyn och vard under minst 6 manader eller

Att det pga barnets sjukdom eller funktionshinder uppkommer merkostnader. Vi kommer mer in pa
det sedan.

Sadana behov som gar utdver dem som finns hos ett barn utan funktionsnedsattning

BILD
"Sarskild tillsyn och vard”

Att man behover tillsyn for att hindra farliga situationer. Tillsyn vid matsituation, hygien, beakta
barnets behov av insatser.

BILD:

”Annat merarbete”

Att foraldern maste lara sig en ny teknik for att kunna stodja sitt barn
Manga och tidskravande kontakter med manga instanser

Nar vi tar stallning till ratten till vard.

BILD:

”Merkostnader”

Ett barns funktionshinder eller sjukdom gor att det uppstar merkostnader — ldkemedelskostnader,
sjukresor, behov av specialkost.

(Anna-Klara Ericsmats) kanske kladslitage

(Ulrika Wahlberg) da beaktas det ocksa i vardbidragen. Nar vi tittar pa ratten till vardbidrag kikar vi
pa andra faktorer
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BILD:

Forvarvsarbete — hansyn ska tas till hur mycket vardinsatsen tidsméassigt begransar foralders
mojlighet att forvarvsarbeta

Mycket sma barn — behover alltid omfattande vard och tillsyn, storre krav pa sérskilda insatser kravs
for att helt vardbidrag ska beviljas

Varje arende ar individuellt och kraver sin prévning utifrdn barnets behov, insatsernas omfattning
och frekvens och dérmed foréldrarnas bundenhet till barnet.

Det &r en valdigt viktig punkt. Inget drende ser likadant ut som det andra.

BILD:
"Vardbidraget storlek”
helt 8917 kr per man, tre fjardedels 6688 kr per man, halvt 4452 kr per manad

Den del av vardbidraget som bestams som merkostnadsdel kan betalas ut med 18, 36, 53 eller 69
procent av prisbasbeloppet 42 800 kr per ar 2011.

BILD:

*Allt beroende pa hur stora merkostnader man har.

Vardbidrag ar skattepliktigt och pensionsgrundande.

Hur ansoker man? En foralder kan ansoka om vardbidrag. Ett lakarutlatande bifogas om barnets
halsotillstand.”

En utredning gors tillsammans med personliga handlaggaren per telefon och vid personligt méte. Mer
info hittar man pa www.forsakringskassan.se

| denna utredningssituation har man majlighet att fa information om vilka méjligheter som finns och
aven om andra forsakringar och vagar att fa denna information. I utredningssamtalet kan man fa reda
pa dessa kontaktvagar. Det ska vara smidigt att fa kontakt med oss, nagot vi jobbar pa.

En handlaggare, en foredragare kvalitetssakrar och sa ar det ett tjanstemannabeslut. Om man inte ar
nojd kan man begara omprovning. Det gors pa en sarskild enhet hos Forsikringskassan. Ar man inte
nojd da heller kan man vénda sig till Forvaltningsratten. Man kan beviljas tidsbegréansat eller icke
tidsbegransat vardbidrag.

Om man ansoker igen efter ett avslutat vardbidrag skall man géra som forsta gangen, se ovan.

Pa hemsidan under fliken “funktionshinder” finns mer information om handikappersattning och hur vi
arbetar nar vi hanterar arenden. Dar finns ocksa blanketter naturligtvis och massor av information.

(Mats Matsson) (talar lite om tillfalliga foraldrapenningen) Jag hakar pa informationen som finns pa
hemsidan och tycker att den ar val utbyggd. Aven om ni inte far svar ar det bra for oss sd kan vi bygga
ut nar vi ser vad ni undrar. Ett annat tips ar att ga in forst pa hemsidan for att skaffa mer kunskap innan
samtalet.

BILD:

“Tillfallig foraldrapenning TFP
For vard av barn

Nar barnet ar yngre an 12 ar”
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BILD:
Tillfallig Foraldrapenning kan inte betalas ut for det vard- eller tillsynsbehov som grundat rétt till
vardbidrag.”

Vi kan hjélpa till att hjalpa er att vélja.
Fraga: (Ohorbar)

(Mats Matsson, Forsakringskassan)

om man skulle bevilja vardbidrag kan man inte samtidigt fa tillfallig foraldrapenning. Man har alltid
ratt till ledighet enligt ledighetslagen. Den tillfalliga foraldrapenningen baseras pa den inkomst man
har sa det ser ju lite annorlunda ut. Man kan ocksa gora undantag. Om man beviljas vardbidrag kan
man gora undantag for lakarbesok till exempel. Man kan ju behova vara langa stunder pa lakarbesok,
behdva ha barnet med sig eller inte. Lite sdna saker man behéver tanka pa.

BILD:

”Nér barnet ar yngre an 12 ar

Nér barnet fyll 12 men inte 16

Nar barnet ar allvarligt sjuk for barn som inte fyllt 18”

Vi pratar sa ofta om olika aldrar. Barn upp till 12 ar omfattas man i princip i sin helhet. Jag vill
forklara lite. Nar barnet har fyllt 12 men inte 16 kan man fa tillfallig foraldrapenning OM man har ett
barn som ar allvarligt sjukt s att det behéver séarskild vard. Man kan begara férhandsbeslut. Vi kan da
gora den bedomningen baserat pa foraldrapenningen. Tva begrepp "allvarligt sjuk” nar man inte har
fyllt 18, barnet far behandling for sin sjukdom. Sarskilda regler runt det, t ex obegransat antal dagar
och bada foraldrarna kan fa penning samtidigt. Annars &r det 120 dagar/ar max och oftast en foralder.
Det 4r ju istéllet for inkomst, man ska ha behovt avsta fran arbetet alternativt ga miste om
arbetsloshetskassa. Tillfallig foraldrapenning har man inte ratt till ndr man ar utan arbete.

BILD:

"TFP for vard av barn”

For barn som inte har fyllt 12 (12-16)

Nar barnet ar sjukt el smittat

Nar ordinarie vardare &r sjuk eller smittad

Néar den andre foraldern maste félja ett annat barn i familjen till 1akare

For att besoka barnavardscentral eller annan mottagning i samhéllets férebyggande barnhalsovard.
Nasta bild &r intressant for er:

BILD:

’For barn som inte har fyllt 12 ar (12-16)”

Besok pa institution ex habilitering (barnet behdver inte vara med)

Deltar i kurs som anordnas av sjukvardshuvudman

Besoker lakare nar barnet ar allvarligt sjukt (till bada foraldrarna samtidigt)
Lakarebesok som ar en del i behandlingen av barnet (till bada foraldrarna samtidigt)
Deltar i behandling som ar ordinerad av lakare (till bada foraldrarna samtidigt)

33
Métesanteckningar fran mote myndigheter och Narkolepsiféreningen
2011-09-16 -- 18



Snarigt for foraldrarna att halla koll pa det har. Har &r ett annat begrepp “allvarligt sjuk” utan att det ar
fara for livet. Alla far inte samma diagnos men “allvarligt sjuk” &r med stor sannolikhet diagnosen
narkolepsi men jag kan inte saga det generellt. Alltsa inte fara for barnets liv for att har kallas
“allvarligt sjuk”.

Vad kan det vara for behandling som barnet inte deltar i?

Det ar ocksa viktigt det har med forhandsbeslut om ert barn ar 6ver 12 ar ska ni prata med oss pa
Forsakringskassan om att fa ett sadant. Ett lakarutlatande och vi kan besluta om detta. Nar barnet ar
12-16 ar gar det ocksa bra men da maste man varje gang ha ett lakarutlatande/lakarintyg om man ar
hemma mer &n 8 dagar. Férhandsbeslutet ar giltigt i 8 ar.

En annan viktig sak &r att man kan éverlata den tillfalliga foraldrapenningen till nagon annan. En
farmor eller mormor nar man sjalv arbetar kan alltsa tillfalligt ta 6ver penningen.

(Herman Afzelius) da tackar vi och jag forvantar mig att vi far tusentals fragor och jag bjuder upp dem
som har talat till panelen.

Fragestund

Fraga: (Tomas Norberg) Mats, det &r manga diskussioner om procentdelen i forsakringen. Kan vi gora
en motbeddmning — ta in vara egna proffs for att kontrollera att de gor ratt?

Svar: (Mats Matsson, Forsakringskassan) jag tar ofta in egna experter som kan préva arendet.

Kompl fraga: (Tomas Norberg) men den namnden, gér de en prévning pa sambandsbedémningen eller
bara handlaggningen? Kan man overklaga?

Kompl svar: (Anders Ohlén) det gar att 6verklaga den delen ocksa.

Fréga: till Agrenska stiftelsen, kan man fa vardbidrag fran Forsakringskassan for att man deltar i era
aktiviteter?

Svar: (Ann Catrin Rojvik, Agrenska stiftelsen) en foralder far alltid folja med. De familjer som har
varit hos oss har varit med bada foraldrarna. Man far jobba pa det....

Foljdfraga: vanda sig mot Forsakringskassan alltsa?

Kompl svar: (Ann Catrin Réjvik, Agrenska stiftelsen) ja. Vi har ett avtal med Vstra Gotaland och det
4r en likare som beddmer att man ska f4 komma till Agrenska.

Fraga: om barnet ar 17 ar da?

Svar: (Mats Matsson, Forséakringskassan) da kan man inte fa nagon ersattning.

Fraga: jag har en dotter som &r 17 ar.

Svar: (Mats Matsson, Forséakringskassan) da far man inte nagot fran Forsakringskassan.

Foljdfraga: man kan alltsa inte fa nagot fran Forsakringskassan utan maste ta ledighet utan 16n istéllet
for semester?
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Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) det kan vara en tanke med vardbidrag for att delta? Nar
man ansoker om vardbidrag far man namna vad det &r man behGver gora, vara med vid en vistelse pa
Agrenska stiftelsen och det finns kostnader i samband med det. Sedan gérs en sammanvégd
beddmning. Det &r ju en tid som man som féralder man behdver varda for att barnet inte klarar av att
vara ensamt. Da kan man beakta det.

Kompl svar: (Anna-Klara Ericmats) man kanske lyckas fa vardbidrag mer I6pande men ingen specifik
erséttning just for detta.

Fraga: man soker ju ett halvar i taget?

Kompl svar: (Anna-Klara Ericmats) nej, det behover du inte géra. Forsakringskassan kan lagga ett
beslut som loper pa ett halvar i taget eller s& kan man tidsbegransa det pa ett ar eller tva ar.

Moderator: ny regel, den som fragar stéller sig upp!

Fraga: den har helgen som exempel nar man har barn som &r éver tolv ar har jag har tillfalligt
vardbidrag. ”Nej barnet maste vara sjukt och vara hemma” vad hander nar man aker pa
narkolepsitréffen har?

Svar: (Mats Matsson, Forsakringskassan) det ar dessa exempel jag tog upp; besok pa institution,
lakarbesok osv sa jag vet inte hur det héar ar anordnat men...

Kommentar: (Tomas Norberg) jag skulle vilja pasta att detta ar en jatteviktig del i vara barns
behandling?!

Svar: (Mats Matsson, Forsakringskassan) jag sager bara vad regelverket sager.

Fraga: (Herman Afzelius) invaliditetsgraden, bedémer man personen under medicin/biverkningar —
kanske battre att inte medicinera? Hur hanterar man det?

Svar: (Anders Ohlén) om det ar en tung medicinering ar det en viktig anledning till att det vigs in om
tung medicinering det ar en del i det hela. Jag var inne pa det forut att man ofta maste vanta innan man
faststéller invaliditetsgraden.

Foljdfraga: (Herman Afzelius) jag laste en lakemedelsverket-rapport om Modafinil som jag vet att en
del av vara barn &ter, det far bara anvandas av barn som har narkolepsi for att “riskprofilen ar for stor”
vilket gor att man bdrjar fundera lite....

Fraga: min dotter blir 18 ar da finns det inte ndgon hjalp att fa fran Forsakringskassan?

Svar: (Anna-Klara Ericmats) vardbidraget kan man bevilja till aret man fyller 19 ar. Inte
foraldrapenning. Vardbidrag far man en manads ersattning Iopande utbetalning av.

Fraga: jag undrar 6ver forsakring, vi bytte for 1,5 ar sen. Vilken ska jag titta pa, den vi hade nar
sprutan togs? Nar diagnosen stélldes?

Svar: (Mats Wikner) OHORBART svar.
Fraga: (Jackie) finns det mojlighet att fa vardbidrag i efterhand, om man har haft stora utlagg?
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Svar: (Ulrika Wahlberg, Férsakringskassan) nej. Men man kan beviljas fr o m den manaden man
ansoker.

Foljdfraga: kommer det till oss foraldrar eller barn?
Svar: (Anders Hultman) om det handlar om utlagg kommer det till er foraldrar.
Foljdfraga: det ar stallt till Moa?

Kompl svar: (Anders Hultman) det &r en praktisk fraga. Sant vi maste satta in pa overformyndarspéarrat
konto, det spelar ju inte nagon roll.

Svar: (Mats Matsson) ersattning till foralder inkomstforlust 2002 har man rétt till ersattning en
overgangstid. Forut var det praxis att barn ska ha ersattning for livshotande skador men man har blivit
generdsare. Kostnad som gar till barnen, vem ska ha pengarna? Man raknar inte inkomstforlust.

Fraga: har ni fatt nagon information om narkolepsi, Férsakringskassan?

Svar: (Mats Matsson) inte allmant men nar vi blev bjudna hit har vi varit i kontakt med vara
medicinska radgivare. Jag har ocksa varit i kontakt med specialisterna pa vara kontakter for att hora
om de har st6tt pd nagot exempel ute ilandet?

Foljdfraga: man ar sa utlamnad till den enskilda handlaggaren och det ar en ojamn bedémning?
Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) vad pratar vi om for erséttning?

Foljdfraga: vardbidraget. | vart exempel har man inte tagit hansyn till att ibland kan de &ta eller kla sig
sjalva men annars kan de inte sa det ar sa ojamnt. Den kunskapen har vi upplevt inte finns ute hos
handlaggarna.....

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) vi har ju mojligheter att konsultera vara medicinska
radgivare. Vi far ta med oss denna info hem!

Foljdfraga: hur ofta hander det att man tar hjélp av medicinska radgivare?

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) vanligt i de har fallen. Vi har gruppkonsultationer och da
avidentifierar vi arendet. Vi har mojlighet att fa skriftliga utlatanden.

Foljdfraga: nar man inte vet nagot om denna sjukdom &r det omajligt att gora en korrekt bedémning!?
Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) detta ar ett steg pa vagen.

Fraga: nar ni sager att det ar latt att Iamna in ansokan. Vad ar det man ska ha beslut pa? Var i landet
verkar spela roll ocksa...?

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsékringskassan) det vill vi inte att det ska vara.

Moderators kommentar: samordning, lika behandling oavsett var man bor skulle behdvas.

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) vi onskar att det ska vara lika bedémningar och sa. Nu
talar jag inte bara om narkolepsi utan bedémningar kan skifta oavsett vad det géller men vi jobbar med
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detta kontinuerligt och forsoker lara av exempel. Typarenden, fall. Man ska kunna se att utifran ett
arende som detta tanker vi sa hér. Vi jobbar pa detta. Varje arende ar ocksa individuellt.

Foljdfraga: da ar det alltsa lakarintyget som blir avgérande?

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) da ar det upp till oss att skriva till behandlande lédkaren
och komplettera med fragor.

Foljdfraga: Forsakringskassan tjanar pa att fallet inte ar valbeskrivet?

Svar: (Anna-Klara Ericmats) Forsakringskassan har inget sparbeting nar det géller sadant, alla
beddmningar goérs ordentligt.

Kompl svar: (Ulrika Wahlberg, Férsakringskassan) det kravs alltid lakarintyg

Fraga: vi kanske ar flera som har flera funktionshindrade barn i familjen sedan tidigare. D& kan det bli
sa att man bara far behalla det vardbidrag man har utan skillnad. Kan man ha vardbidrag for fler &n ett
barn?

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) om man har fler barn i familjen? Da gérs en
flerbarnsbedémning, den totala bilden, det totala vardbehovet. Man specificerar inte att "ett barn har
Ya eller ett barn har 2" kraver forsékringsbolagen det?

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) Det maste man forklara for den privata
forsakringen. Bedomningen gors hos forsékringsbolagen.

Fraga: mer prioritet for diabetes an narkolepsi?

Svar: (Anna-Klara Ericmats) det finns praxis vad galler diabetes med verkstéllda domar och inget
finns an for narkolepsi. Vi kan inte sdga att det ena ar varre an det andra. Vi forstar att det finns en stor
spridning.

Mentor kommentar: men da kanns det som om ni beh6ver satta er in i fragorna battre innan ni kommer
hit?

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) Narkolepsi finns sikert OHORBART jag
vet inte om ni har funderat pa det hos FK en forvarvad hjarnskada, hur ser praxis ut dar?

OHORBART fragestallande

Mentor kommentar: later som en fraga om okunskap sa att ni behdver sétta er in i fragorna innan ni
kommer for att traffa oss i féreningen. Annars skapar det bara merjobb.

Fraga: jag tankte pa det har med sveda och vark. Nar man kommer hit marker man att det ar mycket
sveda och vark, det har paverkat allas vara liv, det tar pa vara relationer, syskon mar daligt. Sveda och
vark for oss som familj?

Svar: (Mats Wikner) OHORBART svar

Fraga: (Tomas H) manga av vara barn fragar om skuldfragan. ”Barnen som nu far erséttning for att de
har fatt en felbehandling” kan du inte kommentera det?
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Svar: (Mats Wikner) OHORBART svar

Kommentar: (Tomas Norberg) detta &r inget vi driver just nu. Sa att ni forstar att det idag inte ar nagon
skuldfraga.

Fraga: (Herman Afzelius) jag tankte pa det Mats Wikner sa att man ser till att man hela tiden ordnar
skriftliga bevis, jag har inte gjort nat av det. Inga kvitton, inga brev. Bara telefon. Jag ar kanske helt
unik?

Hela auditoriet: NEJ!

Svar: (Anders Hultman, Lakemedelsférsakringen) oftast har det hént en skada innan man har hunnit
samla sig men jag kan sdga generellt att vi kommer att ha en vanlig instélining till detta, att man inte
har kvitton.

Fraga: min dotter var hogpresterande i skolan nu gor hon allt for att bara klara skolan. Vi far sanka
ambitionsgraden och sa ar det for oss alla. Det far en valdigt speciell paverkan foér kommande arbetsliv
och liv for ovrigt.

Svar: (Mats Matsson, Forsdkringskassan) man goér en hypotetisk bedémning. Hur skulle det ha sett ut
innan skadan? Hur ser det ut efter skadan? Den mellanskillnad som uppstar. Du skulle kunna gora
sannolikt vad ditt barn skulle kunna prestera. Bevisbérdan ligger hos oss. Skolbetyg &r ett bra satt att
|0sa det.

Foljdfraga: kan man kalla..kan man ta in intyg skriftliga fran larare, om forandringen i skolgangen?

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) det man kan gora om man kanske &r
tvungen att gora ett annat val infor gymnasiet t ex, man kan ha nytta av detta infor framtiden att fa
hjalp av larare som kan skriftligt intyga. Bra att samla pa sig dokument.

Fraga: de sma barnen da?

Svar: (Mats Wikner) man har tagit fram schabloner i lagstiftningen. Personsskadekommittén har tagit
fram ett cirkular och Trafikskadenamnden har fatt majlighet att tycka till. Finns det inget annat att ta
pa far man titta pa detta.

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) nar barnen ar sma har man kanske inte den
hjalpen s man har tittat pa ett snitt; vad tjanar en person som gatt gymnasium, hogskola, vad tjanar de
nar de ar 19, 10-23 till 30 ars alder och da kommer man till en niva men jag ska inte ljuga men kanske
300 000 kr om aret vid 30 ars alder. For att det ska finnas en rimlig niva att man inte hamnar samre &n
nagon annan? (talar lite om 75 % och mellanskillnad)

Mentorn: min dotter som ar hogpresterande nu och kanske far ett 100 % tjanst pa Samhall, ar hon &nda
beréttigad ersattning for inkomstbortfall?

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) Hon var tvungen att vélja Samhall for att
kunna jobba? (OHORBART)

Fraga: invaliditetsgraden, varfor har samma forséakringsbolag samma skala?
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Svar: (Mats Matsson) man kan ha 1% till 99 %
Foljdfraga: ar det samma kriterier hos alla privatforsakringar

Svar: (Mats Wikner) dar kan man ha vilka villkor som helst. De privata forsakringarna &r
villkorsstyrda.

Kompl svar: (Veronika Johansson, Advokatfirma Wikner) det finns ingen lagstaniva for narkolepsi nu
pa 10 %. Lakemedelsforsakringen kanske ar av en annan uppfattning

(Anders Hultman) vi har inte pratat om det.

Svar: (Mats Wikner) den ligger pA OHORBART ungefar sa att ni far koll pd hur man
ryggmargsskador. Sjukdomar ar det svart att fa nagot riktigt regelverk for. Det kommer att vara
jattesvart att satta invaliditetskrav pa

Fraga: kanske bast att satta max pa allt? Varfor maste det vara individuellt, de har det jobbigt allihop?

Svar: (Mats Matsson) OHORBART det &r sjukdom, det ar mycket svara bedomningar. Det uttrycker
sig olika pa olika individer. Man maste fa in sjalva diagnosen i lagtexten.

Fraga: vem borde informera om lakemedelsforsakringen

(Anders Hultman) Patientsakerhetslagen som lagger ansvaret hos vardgivaren, dvs behandlande
lékaren.

Fraga: jag tanker pa de barnen som gar ut nian nu. Nar ni fick hora att ni var bra pa nat blev man bra
pa det. Nar man far hora “du &r handikappad” vagar de inte gora det de kanske ar kapabla till. Tanken
max kraft och energi som bara forsvinner bort, hur ska det ersattas?

(Mats Wikner) det ar som alltid fyrkantiga system. Vi kommer nog aldrig fa ett system som fungerar.
De pengar som betalas ut 90 % &r just inkomstforlust. Sa det ar den stora, viktiga fragan.

Mentorn: vi har tio minuter kvar.

Fraga: (Herman Afzelius) jag tankte lite fran foreningen har traffat ett par myndigheter.
Forséakringskassan har vi inte startat nat med an. Pa vilket satt kan ni tanka er att stracka fram en hand?

Svar: (Ulrika Wahlberg, Forsékringskassan) vi talade lite Herman om det hér tidigare att det hér ar en
bra borjan att fa mer information och kunskap men det vore lampligt att traffas i en annan
konstellation dar ni kan stalla annu mer fragor och fa en dialog. Vi ser detta som en borjan.

Foljdfraga: (Herman Afzelius) nar kan vi fa till det?
Foljdsvar: (Mats Matsson) ndr som helst det &r bara att kontakta oss!

Foljdsvar: (Ulrika Wahlberg, Forsakringskassan) det ar bra om ni uttrycker vad ni vill veta, sa vi kan
komma med ratt personer med ratt kunskap till er och far en méjlighet att sprida kunskapen. Vi har ju
lokalforsakringskontor dar vi aker ut fran huvudkontoret och informerar och detta ar ett ytterligare
tillfalle att fa ut kunskapen fran er. Inget att dra pa, sa snart som méjligt behover vi mer kétt pa benen!
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Fraga: jag som har ett 17 &rigt barn inser att jag kommer aldrig att f& komma till Agrenska stiftelsen.
Det blir en halv manadslon for oss. Jag nskar bara att ni andrar reglerna lite dar.

Svar: (Mats Matsson) det ar riksdagsbeslut.

Kompletterande svar: (Tomas Norberg, ordférande for Narkolepsiféreningen) vi som forening
kommer att gora allt som ar mojligt for att ALLA har mojlighet att ka! (applader)

Fraga: jag vill aterkomma till vardbidrag. Jag har ett halvt for ett annat barn kan familjen fa mer an
ett?

Svar: (Ulrika Wahlberg) ja

Kompl svar: (Anna-Klara Ericmats) ja du kan fa maximalt OHORBART man gor en ny bedémning,
en sammanvagd beddmning. Ett tydligt exempel &r nar man &r horselskadad och med forsta barnet har
foraldrarna redan lart sig teckenspraket och da far man inte dubbelt upp.

Foljdfraga: det Ioper Gver flera ar och det jag har sokt nu kommer att galla ett halvar — om vi far det —
och det for Manfred som har narkolepsi maste vi soka igen, bada processerna igen....

Svar: (Ulrika Wahlberg) ja sa ar det. Anna-Clara var inne pa det. Inte vanligt att man fattar ett halvars
beslut.

Foljdfraga: Vi har inte fatt avslag an.

Svar: (Ulrika Wahlberg) nej men man &r ju inte saker pa vad det ar, man vet for mycket
(OHORBART)

Fraga: om man har barn som varken gar pa fritids, inga mor- och farforaldrar och en massa lov. Man
maste vara hemma for att man tar 25 % i vardbidrag for att fa ut pa forsakring vad sager
Forsakringskassan om det?

Svar: (Mats Matsson) jag vet inte om jag forstod fragan?

Foljdfraga: om man ar hemma for vard av sjukt barn 10 veckor per ar. De ar for gamla for fritids men
klarar sig inte sjélva.

Svar: (Mats Matsson) finns det vardbidrag ska det ju ha skett en drastisk forsamring av sjukdomslaget
Foljdfraga: vi ar inte ensamma. Vardbidraget ar ju viktigt.

Svar: (Mats Matsson) detta &r viktigt att utveckla nar vi traffas senare. Man behdver sitta och diskutera
det.

Fraga: punkten om forvarvsarbete. | vart beslut stod det "forvarvsarbete tar man inte hansyn till utan
det ar...” mojligheten for foraldrar att forvarvsarbeta begransas

Svar: (Anna-Klara Ericsmats) om foréldern inte KAN forvarvsarbeta. Det &r en del, man kan ha
vardbidrag och arbeta heltid det kan man gora, men detta ar en faktor som maste vara med i
beddmningen

Fraga: sa om man kan forvarvsarbeta lite bryr man sig inte om det?
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Svar: (Anna-Klara Ericsmats) nej inte ekonomiskt. Barnets behov &r det vi bedémer.

Fraga: till Forsakringskassan, nar kan man forvanta sig att handlaggare ute i landet? "Sémnsjuka”
natterna ar varst, de ar vakna mer an de sover och man maste leva med en person med narkolepsi for
att forsta att det ar cirkus?

Mentorkommentar: vi maste inleda en dialog mellan oss och Forsakringskassan. Kanns som vi har ett
stort arbete att gora har som vi behover ta tag i sa snart som majligt!

Gunnar G

Jag heter Gunnar och jag ar en gammal advokatstot. Ni har framfor er en lang skadereglering. Ni
kommer att méta myndigheter som har en vénlig installning och vad ni ska gora ar med fantasi
dokumentera och vara beredda pa att bli ifrdgasatta om allt!!! Se till att ni har s& mycket bevis i olika
former ni kan! Né&r det galler ekonomi ni kan underlétta for ert ombud om ni har ett underlag som &r
talande.

Thomas Norberg, Ordférande Narkolepsiforeningen:

jag ar glad 6ver att min son Simon ar 17 ar. Vi har okunskap i styrelsen sa vi behdver ju er hjalp, alla
medlemmar. Tack Forsakringskassan, Agrenska stiftelsen, Lakemedelsférsakringen, Advokatfirma
Wikner for att ni kom och besvarade svara och jobbiga fragor, tack — jag ska som sagt gora allt jag kan
for att alla ska fa aka till Agrenska stiftelsens 6 — tack dvriga i panelen!

Slut pd métesnoteringarna for denna dag kI 09.00-12.00/Catrin Fock tel 070-601 61 08
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