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 Att leva med narkolepsi
« Gustav 17, Evelina 21 och Edvin 19 berattar

 Vaccineringen

* Behov av battre behandling

« Forskning for nya lakemedel

* Sjukvarden
 Lagforslaget som &r pa remiss
* Avslagen
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Narkolepsi ar en kronisk neurologisk sjukdom
* DagsOmninghet

» StOrd nattsomn

» Hallucinationer

« SOmnparalyser

» Kataplexier
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Massiv kampanj fran svenska myndigheter och politiker.
Myndigheter och politiker gav intrycket att vaccinet var testat och sakert

MEN

- Inga Kkliniska tester var gjorda

- Tyska lakarforbundet varnade for att ge Pandemrix till barn.

- Schweiziska lakemedelsverket godkande inte Pandemrix till barn.

Det var kant i oktober 2009 att svininfluensan inte var sa allvarlig som
man befarat.

Svenska staten friskrev GlaxoSmithKline fran ansvar for ev
biverkningar
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« De drabbade far olika kombinationer av:
« Vakenhetshdjande mediciner
« SOMnmediciner

« Antidepressiva mediciner

- Aven med full medicinering sa fungerar dagens mediciner
daligt.

* Ingen av medicinerna som anvands for narkolepsi ar
godkand for barn.
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- Den forskning som pagar i Sverige ar inriktad pa varfor
narkolepsi uppstar.

« De drabbade efterlyser forskning pa béttre mediciner och
aven "botemedel”.

 Det pagar forskning utomlands om att tillsétta det
amne som saknas, hypokretin.

* Vi vill att svenska staten sakerstaller forskning for
att ta fram battre behandlingar.
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« Stora skillnader mellan lakarnas kompetens om
narkolepsi.

« Kompetensen och varden skiljer mycket mellan
landstingen.

« Ofta vet patienterna mycket mer om sjukdomen an
lakarna.
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« Multiprofessionella team:

» Narkolepsispecialiserad lakare, sjukskoterska, kurator,
dietist, psykolog, endokrinolog, arbetsterapeut sjukgymnast

« Battre vard -> battre livskvalité

« Rekommenderas bade av Vetenskapsradet och
Lakemedelsverkets kunskapsdokument om narkolepsivard.

« Forbattrad dvergang fran barn- till vuxenneurolog.

« Behandlande barn- och vuxenlakare maste kunna skriva ut all
medicin de drabbade behéver. Nu maste man ga till olika lakare.

« Exempel pa bra vard
« Vastra Gotaland; multiprofessionella team
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* Regleringen av skadan blir
komplicerad

* Individuellt tak maste tas bort

« Omvand bevisbhorda




Kammar
kollegiet

Forsakrings
kassan

Lakemedels

forsakringen
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Individuellt tak: 10 miljoner

Ersattning vid inkomstbortfall om man inte
kan arbeta pa grund av sjukdomen

Valdigt liten del for invaliditet
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Det forutsatter att Forsakringskassan
ligger som grund i ersattningen

- vi vet inte hur deras regelverk
kommer att se ut i framtiden

Det gar inte att overblicka
konsekvenserna med ett "tak”
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Konsekvensen blir

Om man skadar sig lite da racker
forsakringen till

Om man skadar sig mycket da
racker inte forsakringen till
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Skadestandsrattslig grund
dvs.

Svensk skadestandslagstiftning skall gélla

Grundprincip:

Den drabbade skall forsattas |
samma situation som om skadan
Inte har hant
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FAR ALLA DRABBADE
SAMBAND GODKANT?

Svar NEJ, idag anvands en bortre tidsgrans fran vaccineringstidpunkt till
symptom pa 8 manader for att samband skall anses finnas

Lakemedelsbolagets forsakringsbolag (Svenska Lakemedelsférsakringen AB)
avgor idag om det finns ett samband mellan narkolepsi och vaccinering
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Alla som drabbats av narkolepsi pga

Pandemrix skall fa samband godkant

Omvand bevisborda skall galla 7 99
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« Fran Sverige (Lakemedelsverket)
— tva stycken registerstugPtaTic o nanlagd studieperiod

nte ar
9 vacC'\“e‘ade) )
: Agheta Markstrom

7 ggr hogre
incidens 2013!*

5-19r vid diagnos.
1600
100
200
1000
o
w@o
w0
w0
oo
ez ms amm o 2 Y
Al disgnostserade fall

Narkolepsi
foreningen




Den overgripande sammanfattningen ar:

e gatt Pandemrix okar risken for att insjukna i narkolepsi, dar
riskokningen ar storst hos barn och tonaringar, men aven hos
vuxna.

att mekanismen for hur narkolensé

forklarar variabilitet i latens mellan vaccination och
symptomdebut.

o att det epidemiologiska stodet for att faststalla en bortre grans
for ett tidssamband mellan vaccination och symptomdebut ar
mycket svagt.
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« Status
— Upp till drabbade som fatt avslag att bevisa att samband finns

— Trots starka argument vill férsakringsbolagets avvakta
kommande studier fran Lakemedelsverket (nya besked tidigast borjan av 2016)

« Vad vi behover hjalp med

— Alt 1: Vi vill att staten tar sitt ansvar och inte hanvisar till
leverantdrens forsakringsbolag

— Alt 2: se till att leverantorens forsakringsbolag omprdévar
samband snarast baserat pa ny information

Ingen drabbad far hamna utanfor!
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Dags att handla!

Tiden rinner ivag for vara barn...
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Sakerstalla

Forskning for att fa fram battre behandlingar
Forenklad ersattningshantering

Ersattning enligt svensk skadestandslagstiftning
(borttagande av ersattningstak)

Uppstartande av multiprofessionella team

Att alla som drabbats av narkolepsi pga Pandemrix far
samband godkant
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