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Narkolepsiföreningen Sverige NFS



Agenda

• Att leva med narkolepsi
• Gustav 17, Evelina 21 och Edvin 19 berättar

• Vaccineringen

• Behov av bättre behandling
• Forskning för nya läkemedel

• Sjukvården

• Lagförslaget som är på remiss

• Avslagen
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Narkolepsi - symptom

Narkolepsi är en kronisk neurologisk sjukdom

• Dagsömninghet

• Störd nattsömn

• Hallucinationer

• Sömnparalyser

• Kataplexier





Massiv kampanj från svenska myndigheter och politiker.

Myndigheter och politiker gav intrycket att vaccinet var testat och säkert

MEN

- Inga kliniska tester var gjorda

- Tyska läkarförbundet varnade för att ge Pandemrix till barn.

- Schweiziska läkemedelsverket godkände inte Pandemrix till barn.

Det var känt i oktober 2009 att svininfluensan inte var så allvarlig som 

man befarat.

Svenska staten friskrev GlaxoSmithKline från ansvar för ev 

biverkningar

Ansvar



Tillgänglig behandling

• De drabbade får olika kombinationer av: 

• Vakenhetshöjande mediciner

• Sömnmediciner

• Antidepressiva mediciner 

• Även med full medicinering så fungerar dagens mediciner 

dåligt.

• Ingen av medicinerna som används för narkolepsi är 

godkänd för barn.



Forskning

• Den forskning som pågår i Sverige är inriktad på varför 

narkolepsi uppstår.

• De drabbade efterlyser forskning på bättre mediciner och 

även ”botemedel”.

• Det pågår forskning utomlands om att tillsätta det 

ämne som saknas, hypokretin. 

• Vi vill att svenska staten säkerställer forskning för 

att ta fram bättre behandlingar.



Behandling och sjukvård

• Stora skillnader mellan läkarnas kompetens om 

narkolepsi.

• Kompetensen och vården skiljer mycket mellan 

landstingen.

• Ofta vet patienterna mycket mer om sjukdomen än 

läkarna.



Vilka sjukvårdsinsatser behövs?

• Multiprofessionella team:

• Narkolepsispecialiserad läkare, sjuksköterska, kurator, 

dietist, psykolog, endokrinolog, arbetsterapeut sjukgymnast

• Bättre vård -> bättre livskvalité

• Rekommenderas både av Vetenskapsrådet och 

Läkemedelsverkets kunskapsdokument om narkolepsivård.

• Förbättrad övergång från barn- till vuxenneurolog.

• Behandlande barn- och vuxenläkare måste kunna skriva ut all 

medicin de drabbade behöver. Nu måste man gå till olika läkare.

• Exempel på bra vård

• Västra Götaland; multiprofessionella team



• Regleringen av skadan  blir 

komplicerad

• Individuellt tak måste tas bort

• Omvänd bevisbörda

Lagförslaget



Individen

Kammar

kollegiet

Försäkrings

kassan

Läkemedels

försäkringen

Lagförslaget



Individuellt tak: 10 miljoner

Ersättning vid inkomstbortfall om man inte 

kan arbeta på grund av sjukdomen

Väldigt liten del för invaliditet

Lagförslaget



Det förutsätter att Försäkringskassan 
ligger som grund i ersättningen
- vi vet inte hur deras regelverk 
kommer att se ut i framtiden

Det går inte att överblicka 
konsekvenserna med ett ”tak”

Lagförslaget



Konsekvensen blir

Om man skadar sig lite då räcker 
försäkringen till

Om man skadar sig mycket då 
räcker inte försäkringen till

Lagförslaget



Skadeståndsrättslig grund

dvs. 

Svensk skadeståndslagstiftning skall gälla

Grundprincip:

Den drabbade skall försättas i 

samma situation som om skadan 

inte har hänt

Lagförslaget



FÅR ALLA DRABBADE 

SAMBAND GODKÄNT?

Svar NEJ, idag används en bortre tidsgräns från vaccineringstidpunkt till 

symptom på 8 månader för att samband skall anses finnas

Läkemedelsbolagets försäkringsbolag (Svenska Läkemedelsförsäkringen AB) 

avgör idag om det finns ett samband mellan narkolepsi och vaccinering
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Alla som drabbats av narkolepsi pga

Pandemrix skall få samband godkänt

Omvänd bevisbörda skall gälla

Bättre fria än fälla



Vad anses ligga till stöd för avslagen?

• Från Finland (THL)

– rapport som undersökt utveckling fram till 26/8 2011

– finsk kohortundersökning (publ 2013) som undersökt sambandet mellan 

pandemivaccinering och narkolepsi hos vuxna

• Från Norge

– grupp som tittat på incidensen av narkolepsi för norska barn och ungdomar 

efter Pandemrix (publ 2012). 

• Från Sverige (Läkemedelsverket)

– två stycken registerstudier (diagnos) med en sammanlagd studieperiod          

1 oktober 2009 – 31 december 2011

– fallinventeringsstudie (1 okt 2009 – 31 dec 2010), totalt 69 drabbade med

• Yttrande från Prof. Lars Lindquist

• Utlåtande från medicinsk bedömare Docent Agneta Markström

7 ggr högre 

incidens 2013!*



Utlåtande från Fredrik Piehl, Professor i neurologi

Sektionsansvarig klinisk neuroimmunologi, Karolinska Universitetssjukhuset

Den övergripande sammanfattningen är:

 att Pandemrix ökar risken för att insjukna i narkolepsi, där 

riskökningen är störst hos barn och tonåringar, men även hos 

vuxna.

 att mekanismen för hur narkolepsi utlöses hos genetiskt sårbara 

individer inte är identisk med ett adaptivt immunsvar mot i 

vaccinet ingående viruskomponenter, utan ytterligare ko-

faktorer är nödvändiga, vilket tillsammans med skillnader i 

förloppet för förlust av hypokretininnehållande nervceller 

förklarar variabilitet i latens mellan vaccination och 

symptomdebut.

 att det epidemiologiska stödet för att fastställa en bortre gräns 

för ett tidssamband mellan vaccination och symptomdebut är 

mycket svagt. 



• Status

– Upp till drabbade som fått avslag att bevisa att samband finns

– Trots starka argument vill försäkringsbolagets avvakta 

kommande studier från Läkemedelsverket (nya besked tidigast början av 2016)

• Vad vi behöver hjälp med

– Alt 1: Vi vill att staten tar sitt ansvar och inte hänvisar till 

leverantörens försäkringsbolag

– Alt 2: se till att leverantörens försäkringsbolag omprövar 

samband snarast baserat på ny information

Ingen drabbad får hamna utanför!

Status och vad behöver vi hjälp med?



Dags att handla!

Tiden rinner iväg för våra barn…



Säkerställa

• Forskning för att få fram bättre behandlingar

• Förenklad ersättningshantering

• Ersättning enligt svensk skadeståndslagstiftning    

(borttagande av ersättningstak)

• Uppstartande av multiprofessionella team

• Att alla som drabbats av narkolepsi pga Pandemrix får 

samband godkänt

Vi behöver er hjälp med att


