Neurosedyn gavs som “provtabletter” i
Sverige flera ar innan det godkindes

Bo Ejenfors nekas fullstindig ersittning for sina svira skador eftersom han drabbades tva ar innan Neurosedyn bor-
jade siiljas i Sverige. Nu maste han kimpa for att bevisa att hans mor fick likemedlet av sin likare, innan det godkiints
av svenska myndigheter. Helt nyligen gjordes en mirklig upptickt. Likaren hade brint upp patientjournaler pa mot-

tagningen. Allt fran hans tjinstgoringstid dr som bortblast.

Bo Ejenfors dr dvertygad. Hans mors likare nekade till all inblandning samt att han varit « tyinst det datum modern besokte likarmottagningen.
Bo anser att det dr mycket mdérkligt att samme likare sedan besvirade sig med att elda upp samtliga patientjournaler han ansvarat for under sin

dryga 10 dr langa tjinstgoring.

Foto: Asa Moréus

I Visttyskland lanserades 1957 vad som kallades “det
idealiska sémnmedlet”. Det sades motverka oro och illa-
mdende. I reklamen framholls att tabletterna var fria frin
skadliga biverkningar, dven for gravida. Likemedlet,
Talidomid, blev snart en storsiljare 1 Visttyskland under
namnet Contergan. I januari 1959 doék det upp 1 Sverige
som Neurosedyn. Astra (idag AstraZeneca), som fick
licensen for Norden, beskrev sitt somnmedel som “ett
preparat med ovanligt bred sikerhetsmarginal”.

Tvingas skaffa fram bevis

Bo Ejenfors foddes 1 Aneby, Jonkdpings lin 1957. Det var
samma dr som Contergan, det vi idag 1 Sverige kallar
Neurosedyn, lanserades 1 Tyskland. Det skulle droja ytter-
ligare tva dr innan det godkindes for forsiljning 1 Sverige.
Detta till trots, dr det flera faktorer som gjort honom 6ver-
tygad om att det dr neurosedynskador han har. Frimst dr
det de s k “provtabletter” hans mor nimnt att hon fick av
sin likare under graviditeten 1957.
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Medicinska undersokningar av hans skador bekriftar
ocksa misstankarna. Férutom uppenbara skador pa hind-
er, har han Duanes Syndrom pa 6gonen, vilket betyder att
6gonpupillerna dr nist intill ordrliga. Vidare sitter nju-
rarna pd samma sida och han har hérselproblem. Allt detta
typiska skador f6r neurosedyn.Det starkaste beviset pa en
talidomid/neurosedyn skada ir dag 20 till 36 efter befrukt-
ningen. Det dr endast under dessa dagar som skadorna
sker enligt en enig forskarkar .

-Mina fyra skador stimmer exakt med ett schema, ca dag
24-28, som forst arbetades fram av den tyske experten
W Lenz, siger Bo. Det Gverensstimmer ocksd med att
min mamma héivdar att hon var pa ett likarbesok under
forsta hilften av mars minad 1957. Likaren har hivdat att
han inte varit 1 tjdnst férrin den 1 april, men det var han,
hivdar Bo.

-Redan 1 tidig dlder kom jag, tack vare mamma och
pappa, 1 kontakt med specialiserade likare och andra
neurosedynskadade barn. Jag bodde periodvis pa
Eugeniahemmet 1 Stockholm, ett sjukhem for de sd kallade
Neurosedynbarnen. Vid 7-8 drs 8lder var jag vil medveten
om de likartade skador vi hade, berittar Bo.

Nekades ersittningen fran Astra Zeneca

Inom snar framtid, troligen under borjan av nista dr, reser
han till Tysklandfor att driva sitt drende vidare mot tyska
staten 1 Forvaltningsritten 1 K6ln. Pa motstandarsidan stir
Conterganstiftung, en tysk stiftelsesom bl a stodjer talido-
midskadade med ekonomisk ersittning.

-Conterganstiftung har varit minst sagt stenhdrda 1 sin
roll. Férmodligen vagade de inte ta ndgra egna beslut, utan
lyfteralla drenden (ca 100 drenden totalt, varav ytterligare
en drabbad personi Sverige) till Forvaltningsdomstolen 1
Koéln, som ir sista instans, konstaterar Bo.

Stiftelsen och Forvaltningsritten 1 Kéln kriver bevis pa
att en svensk likare skulle ha fatt tag pa den tyska “prov-
medicinen” 1957.

-Som likare har man i grunden ett starkt std och gott
fortroende 1 utgangsliget. Det har tagit oerhért mycket att
bevisa att likaren 1 detta fall begitt ett fel, menar Bo och
fortsitter;

-Ar 1969 forsskte mamma sjilvklart fi ut ersittning fran
Astra Zeneca. Vi var ju en del av den femdriga processen
mellan de neurosedynskadades representanter och like-
medelsforetaget. Resultatet blev naturligtvis att vi nekades
ersittning, eftersom ju inte Astra hade ndgon licens ar
1957.Den hir typen av drenden gir inte att driva utan
juridiskt stod. Jag vet t ex att 1 ett telefonsamtal mellan
advokaten Henning Sjostréom och mamma, hinvisade

Sjostrom bara till Tyskland.
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Ar 2005 pagick forhandlingar mellan de neurosedyns-
kadade och den svenska regeringen om en engings-
ersittning pa grund av skadorna. Detta resulterade 1 en
“Ex Gratia” ersittning, vilken ocksd tllféll Bo och en
ytterligare person 1 Sverige. Alltsd godtog regeringen med
stod av svensk expertis, att skadorna orsakats av
Neurosedyn/Contergan.

Patientjournalerna hade brints upp

Ar 1969 fraigade Bos mamma efter sin journal, men den
kunde da inte hittas. De egna efterforskningar som Bo
gjort, har varit “sista spiken” 1 en langdragen process.
Dehar stirkt hans 6vertygelseom att det idr talidomid/
neurosedyn som orsakat hans skador. Helt nyligen upp-
dagades t ex, att moderns likare brinde upp samtliga
patientjournaler fran 1957 till 1969, d v s hela hans tjinst-
goringstid, pd mottagningen.

Barnlikaren Jan Winberg var en av de forsta som
uppmirksammade neurosedynskador bland barni Sverige.
Han kontaktade likaren och frigade om han kiinde till ndgot
om mina neurosedynskador, séiger Bo. Svaret var nekande.

—Pa sextiotalet var det mer regel dn undantag var att en
likare skotte all korrespondens via en sekreterare. Anda
svarade min mammas likare Winberg personligen via en
handskriven lapp, att han var oskyldig, sedan var det inget
mer med det, berittar Bo.

Jan Winberg och hans medarbetare spirade via férloss-
ningsjournaler och intervjuer, fem sikra fall av neurose-
dynskador hos barn 1 Géteborg och Boris, sistnimnda 12 mil
fran Aneby. Jan Winberg fick senare uppdraget att kartlig-
ga forekomsten av fosterskador i Sverige, orsakade av
Neurosedyn.

Sista halmstriet for Conterganstiftung

-Min tyske advokat har nyligen skjutit upp den muntliga
forhandling som skulle hallits den 3 november 1 ar pa
Forvaltningsdomstolen 1 K6In. Men det ér riitt goda nyhet-
er. Den tyska motparten har krivt ett intyg om att jag inte
har Holt-Orams Syndrom. Detta syndrom visar sig pa
brister 1 hjirtat och skelettet. Den hyirtlikare som undersokt
mig, har redan sagt att jag inte har Holt-Orams syndrom,
men det dr mojligt att jag fir intyga detta ocksé pd Genetiska
avdelningen i1 Uppsala (Akademiska sjukhuset). Om jag har
tur dr det hir det sista halmstriet for Conterganstiftung.
Aven min tyske advokat ir klart positiv, siger Bo.

Varfor ér det sa viktigt med ersiittningen fran
Conterganstiftung?

-Det handlar om tva saker. For det forsta vill man sjdlvklart
ha upprittelse p g a av skadan. Det dr jitteviktigt, siger Bo.



Idag finns manga 1 hans omgivning som &r helt eniga om
att den svenske likaren gav mamma ndgon form av tablett,
vilken méste ha kommit frin Tyskland.

—Grinsoverskridandet mellan Sverige och Tyskland &r
ovanligt 1 sammanhanget och uppenbarligen “svirsmilt”
for tyska Conterganstitung. For det andra giller det den
timliga méinadsersittning man fir, som dessutom giller
livet ut. Om vi vinner s kommer det ocksd att utgd ett
engingsbelopp riknat frin oktober 2009, nir var ans6kan
kom in till Tyskland, siger Bo och fortsitter;

-Jag hoppas min kamp f6r upprittelse kan stétta andra 1
liknande situationer. Dock har jag insett att man inte klarar
det ensam. Bjorn Hakansson, ordférande 1 den svenska
Neurosedynforeningen, har varit ett stort stod, 1 den oer-
hort hirda process som nu pagatt under sex ar 1 Tyskland.
Han, om nfgon, dr 6ertygad om att jag drtalidomid/neuro-
sedynskadad. Bjorn har uppenbarligen bittre kunskap in
de tyska experterna, menar Bo.

Margareta Munkert Karnros

FAKTA
1957-1958 Contergan lanseras 1 Visttyskland av ChemieGriinenthal. Likemedletblev senare en storsiljare.

1959 Contergan, under namnet Neurosedyn, blev godkint pa den svenska marknaden av Medicinalstyrelsen (uppgick
1968 i Socialstyrelsen). Astra (idag AstraZeneca), fick licensen.

1961 I november kontaktade den tyske barnlikarenWidukindLenz forskningschefen pa det tyska likemedelsforetaget
ChemieGriinenthal. Han hade da upptickt flertalet fallav likartade missbildningar och misstinkteContergan. Kort
direfter drogs Contergan (1 Sverige kint som Neurosedyn) in frin marknaden. Likemedlets skadeverkningar var dock
dnnu inte bekriftade. W Lenz ség till att detta skedde 1965.

1963 Astra skinker en miljon till neurosedynskadade 1 Sverige.

1965 Advokaten Henning Sjéstrom stimmer Astra, en rittegang dir fordldrar kriver ersittning fran likemedelstillverk-
aren, borjar. En forlikning triffades mellan parterna. Forlikningen gjorde formodligen att fler neurosedynskadade fick
ersittning.

1968-70 Chemie Griinenthal dtalas av den viisttyska staten bland annat for véllande till annans déd. Resultatet blir en
uppgorelse 1 godo dir foretaget betalade in etthundra miljoner tyska mark till en stiftelse som skulle betala ut stod till de
drabbade. Ersiittningen ir idag férbrukad.

2015 Trots att det har gitt drygt 50 ar sedan neurosedynkatastrofen intriffade, finns det idag fortfarande personer som
inte har fatt en diagnos. Det finns ett flertal andra diagnoser som ger skador som liknar de orsakade av Neurosedyn.

Hur péverkar Neurosedyn fostrets utveckling?

I fjirde veckan, borjar alla organ och lemmar att bildas. Neurosedyn himmar tillvixten av blodkérl 1 vivnaden nir
organet/lemmen héller pé att vixa - resultatet blir en missbildning. Det verksamma dmnet 1 medlet, thalidomid, bloc-
kerar ocksa tillvixten av de linga rérben som finns 1 armar och ben. Likemedlet kan dven orsaka internalaskador pa
fostret och senare total dévhet.

Neurosedynbedéomningar

For att faststilla om individen har en neurosedynskada eller inte méste en sd kallad neurosedynbedomning genomforas.
EX-Center ir den enda institution som har medicinsk kompetens och godkinnande frin svenska staten och Astra att
utfora neurosedynbedomningar. Adress: http://www.ex-center.org/web/neurosedynskador/

EX-Center har genomf6rt neurosedynbedémningar pa personer fran bl a Sverige, Finland, Irland, Spanien och England.
Killa: EX-center, Foreningen for Neurosedynskadade

EX-Center dr ett nationellt rehabiliterings- och kunskapscenter pa riksniva f6r barn och vuxna med multipla extremitetsskador,
dvs. med medfodda missbildningar eller férvirvade amputationer pa mer dn en extremitet (dvs. armar och/eller ben).
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