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Verksamhetsberattelse 2014

Foreningens tredje arsmoéte

Den 22 mars hélls féreningens tredje arsmote pa Nordic Light Hotel i Stockholm. Arsmétet beviljade
den avgaende styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2013.

Pa arsmotet valdes ny styrelse bestaende av Margareta Eriksson (ordférande) och ledamoter, Lena
Andreasson, Jonas Berg, Johan F Lundberg, Cedric Stromback samt Marie Olsson. Gertie Assarsson
och Elin Hallstrém kvarstod som ledamoter sedan aret innan. Konstituerande méte holls den 27 mars
da Marie Olsson valdes till sekreterare samt vice ordférande och Lena Andreasson valdes till kassor.

Foreningsbidrag fran Socialdepartementet och Socialstyrelsen

Foreningen beviljades foreningsbidrag for 2014 fran Socialdepartementet med totalt 4 622 446 SEK.
Utover detta har foreningen sokt och fatt statsbidrag for handikapporganisationer fran
Socialstyrelsen fér 2014. Bidraget uppgick till 430 354 SEK.

Medlemmar
Foreningen har drygt 300 medlemmar i december 2014 och ett 100 tal stddmedlemmar. Antalet
huvudmedlemmar har 6kat med 30 sedan 2013 och stédmedlemmar med ca 70.

Ungdomstraff Boson 2- 4 Maj

For andra gangen sa ordnades medlemstraff for medlemmar fran 16 ar och aldre, av de 180
medlemmar som bjods in sa deltog ca 80 stycken. Pelle Sandstrak foreldste om sitt eget liv, " Mr.
Tourette och jag”, Georgios Karpathakis férelaste om “underbara ADHD”, bada var intressanta och
fangslande. Med pa traffen var Bodil Mollstedt som manga kanner igen fran Agrenska. Planering och
genomférande av ungdomstraffen gjordes av Julia Elfstrém, Emil Hogberg Camilla Mickelsen, Elin
Hjarpedal, Nikolas Hjemdahl och Cedric Stromback

Familjetraff Tylosand 26-28 September

Familjetraffen holls under helgen 26-28 september pa Hotel Tylésand utanfér Halmstad.
Uppslutningen var bra, 152 huvudmedlemmar kom tillsammans med 304 anhdriga. Under helgen
deltog dven en familj fran Narkolepsiféreningens vanférening i Finland.

Programmet inneholl foreldasningar fran arbetsformedlingen och férsdkringskassan. Under bade
fredag och I6rdag holl dietist Tina Jénsson foredrag sa att s manga som maijligt skulle kunna delta.
Malin Rapp, tidigare wakeboard-akare holl i workshop for foradldrar, huvudmedlemmar och syskon.

Under I6rdagen dgnades en del av eftermiddagen at information fran advokatbyran Wikner om den
pagaende processen. De berattade ocksa om remissen och redogjorde for det remissvar som
Narkolepsiforeningen skulle skicka in. Medlemmarna fick tips pa formuleringar och manga bestamde
sig for att skicka in egna remissvar.

En grupp huvudmedlemmar och féraldrar samlades enskilt for att ga igenom avslagsprocessen.
Under dagen |ag ett brett program med flera olika prova-pa-idrotter, bland annat skytte och golf.
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For aldre huvudmedlemmar fanns det tva pass med prova-pa-yoga. Lordag eftermiddag avslutades
med en bade rérande och rolig inspirationsforeldasning med Par Johansson, ledare for Glada
Hudikteatern.

Under sondagen fick deltagarna information fran Bodil Mollstedt fran Agrenska Stiftelsen samt en
intressant foreldasning av Attila Szakacs som presenterade sin purfarska forskning kring hur narkolepsi
paverkar de drabbade. Ett par handfasta rad kring inlarning var sarskilt uppskattat.
Forskningsgruppen hann med en kort information. Darefter fick vi annu en inspirationsforeldsning av
Helena Tinnert, om mentala bilder, malbilder och hur man lar sig leva med en sjukdom.

Styrelsen avslutade med att tacka all deltagare for helgen och delade ut en enkadt med fragan om vi
ska fortsatta med familjetraffen och hur den i sa fall ska se ut i framtiden.

Foreningens traffar fyller en viktig funktion for vara medlemmar och deras familjer. Har ges majlighet
till erfarenhetsutbyte med andra i samma situation bade fér de som drabbats av narkolepsi och
foraldrar samt syskon. Féreningens traffar har varit mycket uppskattade av de som deltagit.

Almedalen

Foreningen fanns representerade pa plats under hela Almedalsveckan 30/6-6/7. Temat for
foreningens medverkan var ”Vi tar konsekvensen- vem tar ansvar?” Syftet med deltagandet var att
traffa politiker och lyfta fragan kring konsekvensen av massvaccinationen samt vem som tar ansvar.
Rolf Johansson och Inger Lyck lade ner ett mycket stort arbete pa forberedelse och planering infor
deltagandet. Under veckan ordnades tva seminarier i Gutevallens klubbhus som ocksa fungerade
som boende at ungdomarna. Programmet fér seminarierna inneholl ett avsnitt dar Britta Lundgren,
professor i Etnologi vid Umea universitet, berdttade om sin forskning, samt ett avsnitt dar
foreningens ordf. Margareta Eriksson berattade om narkolepsi, statens ansvar, laget i foreningen
mm. Deltagarna i seminariet var politiker och personer med intresse for amnet.

Under ena seminariet kom ocksa representanter for GlaxoSmithKline och lyssnade.

Varje dag deltog 5-7 ungdomar i speakers corner vid Hamnplan. De berattade pa ett 6ppet och
gripande satt om hur narkolepsin har férandrat deras liv, de problem de har i vardagen med skola
arbete, sociala situationer och att uppleva att ingen vill ta ansvar for deras situation. Flera av
ahoérarna blev mycket gripna av deras berattelser och grat 6ppet. Féreningen hade ett ocksa ett talt
utanfor biblioteket dar vi hade en stor mangd besdkare. Totalt deltog 17 ungdomar och 15 foraldrar.

Ersattningsfragan

Det lagforslag om regleringen av ersattning till de drabbade, mellan Lakemedelsforsakringen och
Staten, som utarbetats av Severin Blomstrand (Justitierad, Hogsta Domstolen) i uppdrag av
Socialdepartementet presenterades for styrelsen 28 maj.

Utdrag fran sammanfattning av lagférslaget (Ds 2014:19):

“Regeringspartierna och Socialdemokraterna gjorde i juni 2012 en gemensam utfdstelse om statlig ersdttning till de
drabbade, som presenterades pG Dagens Nyheters debattsida. Enligt denna utféstelse ska staten ta det yttersta ansvaret fér
att de barn och ungdomar som var 19 dr eller yngre vid vaccinationstillfillet och som drabbats av narkolepsi efter
vaccineringen med Pandemrix, och som av Likemedelsférscdkringen bedémts ha en ldkemedelsskada, ska fa ersdttning. Det
gdller efter det att begrdnsningen i Likemedelsférsdkringen om hur mycket som totalt kan utga till samtliga drabbade
eventuellt aktualiseras. | denna departementspromemoria évervdgs hur 6verenskommelsen mellan regeringspartierna och
Socialdemokraterna, som redogjordes fér i debattartikeln i Dagens Nyheter, ska uppfyllas och férslag ldmnas till de
lagstiftningsatgdrder som bedéms nédvdndiga. Med utgdngspunkt frén den gemensamma utféstelsen féreslds att de
drabbade i férsta hand ska fa ersdttning fran Likemedelsférsckringen. Staten ska betala kompletterande ersdttning, om
betalningarna fran férsdkringen inte ger full ersdttning till foljd av begrédnsningen i Likemedelsférsdkringen om hur stor
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ersdttning som totalt kan utga till samtliga drabbade. Staten ska enligt férslaget betala ersdttning for personskada till
personer som har fatt narkolepsi som med 6vervidgande sannolikhet har orsakats genom anvéndning av vaccinet
Pandemrix. Rdtten till erséittning fran staten ska gdlla i de fall vaccinet har tillhandahdllits under vaccinationskampanjen ér
2009 och 2010. Personer som inte hade fyllt 20 dr vid det férsta vaccinationstillféllet ska ha rdtt till erséttning. Den statliga
ersdttningen ska uppga till de belopp som féljer av skadestandslagens (1972:207) bestémmelser om ersdttning fér
personskada. Staten bedéms inte vara skadestdandsskyldig, utan ersdttningen har ex gratia-karaktdr. Den sammanlagda
ersdttningen fran férsdkringen och staten ska vara begrdnsad till hégst tio miljoner kronor fér varje person som har beviljats
ersdttning. Det féreslds att den statliga ersdttningsordningen ska administreras av Kammarkollegiet. Férfarandet vid
ansékan om ersdttning féreslds fa foljande utformning. En person som har insjuknat i narkolepsi anséker till
Ldkemedelsférsckringen om ersdttning varvid férséikringen handldgger drendet enligt sina regler och betalar ersdttning
enligt sitt Gtagande. Likemedelsférsikringen ska underrétta Kammarkollegiet sGvdl ndr en ansékan om ersdttning kommit
in som ndr ersdttning inte kan utbetalas fran férsdkringen. Kammarkollegiet kan inte grunda sin bedémning i frégan om
statlig ersdttning pd Likemedelsférsdkringens stdllningstaganden rérande férsdkringsersdttningen, utan mdste géra
sjdlvstdndiga bedémningar. | det férsta skedet ska kollegiet ta stdllning till om den statliga ersdttningsordningen ér
tillimplig, dven om staten inte ska bérja betala ersdéttning forrin Likemedelsférsikringens Gtagande dr uttémt. | de fall dér
en underrdttelse fran Likemedelsférsdkringen gérs om att erscttning inte Iéngre kan utbetalas, ska Kammarkollegiet fatta
beslut om utbetalning av statlig erséttning. En férut séittning for att Likemedelsférsdkringen ska kunna underrdtta
Kammarkollegiet om att bolaget har tagit emot en ansékan om ersdittning eller att erséttning inte Iéngre kan betalas, dr att
den s6kande samtycker till underrdttelse. Kammarkollegiet kommer att tillimpa férvaltningslagen (1986:223) i sin
drendehandldggning. Kammarkollegiets beslut ska kunna éverklagas till Statens skaderegleringsnémnd.

For att sdkerstdlla att Europakonventionens krav pad rdtt till domstolsprévning tillgodoses féreslds att ordféranden i
ndmnden ska vara eller har varit ordinarie domare. Det féreslds ocksd bestimmelser om rdtt till muntlig férhandling samt
om offentlighet och sekretess vid férhandling. Eftersom det i drenden om statlig erséttning till barn och unga som insjuknat i
narkolepsi kommer att inhdmtas uppgifter av kénslig personlig karaktdr, féreslds att en ny bestimmelse ska féras in i
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). | promemorian féreslds en lag om ersdttning till vissa narkolepsidrabbade.
Den nya lagen och dndringarna i offentlighets- och sekretesslagen féreslds tréida i kraft den 1 juli 2015.”

Lagforslaget gick ut pa remiss till den 30 september och foreningen fick forlangd remisstid till den 6
oktober. Ett forslag till remissvar arbetades fram av en arbetsgrupp bestaende av styrelse, forenings-
medlemmar och féreningens ombud Mats Wikner och Veronica Johansson. Under hosten hélls fyra
lokala traffar dar man diskuterade lagférslaget och tog fram forslag till remissvaret. Forslaget
presenterades vid Familjetraffen i Tylosand den 26-28 september. Deltagarna vid familjetraffen
visade ett stort engagemang i innehall och formuleringar av remissvaret.

Sammanfattning av foreningens remissvar:

Staten har pd skél som redovisas senare i detta yttrande ansvar fér de personskador som uppstdtt efter vaccinationen med
Pandemrix. Staten skall sdledes utge ersdttning till samtliga drabbade pa skadestdndsrdttslig grund och ej ex gratia.
Lagférslaget skall inte bygga pa Likemedelsférsikringens atagande.

Eftersom Staten ej tagit pa sig ndgot skadestandsrdttsligt ansvar redovisas nedan Narkolepsiféreningens synpunkter pd
lagférslaget.

Det kan vidare konstateras att sambandsprévningen och skaderegleringen kommer att kompliceras av att ett
forsdkringsbolag och en myndighet — delvis utifran olika regelverk — skall bedéma “samma skada.”

1%

Omvind bevisbérda skall gélla fér den skadelidande. Staten skall sdledes utge ersdittning savida inte staten kan visa att
skadan orsakats av ndgot annat dn vaccinet.

Det skall inte finnas ndgon dldersgrdns.

Lagen skall gélla alla som drabbats av skador i anledning av vaccinationen med Pandemrix.

Har Ldkemedelsférsdkringen godkédnt samband skall detta stéllningstagande vara bindande fér Staten.

2§
Staten skall ersétta skadorna som ndmns under denna paragraf.

3¢

Preskriptionsreglerna skall vara mycket generésare én vad som framgdr av dtagandet.

Det skall inte krdvas att den skadelidande mdste éverldta sin rdtt till skadestdnd till Ldkemedelsforsékringen for att
ersdttning skall utgd enligt denna lag.
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4
Kammarkollegiet bér bedéma skadedrendet forst ndr drendet dr slutligen prévat hos Likemedelsférsdkringen efter eventuell
prévning i allmén domstol.

58

Det skall inte finnas ndgon beloppsgrdéns.

68
Besvidirstiden skall vara 6 mdnader.

78
Statens skaderegleringsndmnds beslut skall kunna prévas av allmén domstol.
Vad gdller éndringarna i offentlighets- och sekretesslagen skall Gven beslut i Grenden omfattas av sekretess.

Avslag pa sambandsbedémningen.

Av féreningens ca 300 medlemmar har hittills 68 individer fatt avslag pa sambandsbedémningen fran
Lakemedelsforsakringen. Som skal till avslag anges i forsta hand sent insjuknande men ocksa for tidigt
insjuknande samt for hég niva av orexin samt fel HLA-gen.

Lakemedelsforsakringen har med stod av medicinska experter fran Sophiahemmet Rehab Center satt
en grans pa atta manader fran vaccination till insjuknande. De som beddms ha insjuknat efter atta
manader ges avslag utifran att det inte da ar 6vervagande sannolikt att Pandemrixvaccinet orsakat
lakemedelsskadan.

Den 28 maj traffade foreningen representanter fran Socialdepartementet och redogjorde for
foreningens synpunkter samt visade den fakta som féreningen samlat in. Riksdagen tog sedan i borjan
av juni beslut om att avsatta 800.000 SEK for att gbra en studie som syftar till att studera
insjuknandetid efter vaccinationen. Senare under aret togs beslut att utoka studien ytterligare och den
skall vara klar i slutet av 2015.

Vid ett mote med Lakemedelsforsakringen i augusti gav de besked att de skulle avvakta
Lakemedelsverkets nya studie innan de skulle ompréva sitt stallningstagande ang. 8-manaders-
gransen. Skalet till att de da inte ville omprdéva sitt stallningstagande var att det skulle kunna komma
fram nya fakta i Likemedelsverkets studie som skulle innebéra att de anyo var tvungna att omprova
sitt stallningstagande.

Under hosten fick féreningen tillgang till ytterligare incidensdata fran Socialstyrelsen. Uppgifterna visar
att det fortfarande finns en klar 6kning av narkolepsifall i jamférelse mot innan vaccinationen.

| december skickade Narkolepsiféreningen en hemstallan till Likemedelsférsakringen att omgaende
omprova sitt stallningstagande angaende den attamanaders grans som tillampats for att samband skall
anses foreligga mellan vaccinationen och narkolepsisjukdomen.

| januari 2015 kom sa svar att man flyttar gransen interimistiskt 16 manader.

Ombud

Som ombud for féreningen anlitas advokat Mats Wikner och advokat Veronica Johansson pa
Advokatfirma Wikner AB i Falun. Ombuden har deltagit vid moten med Socialdepartementet,
Lakemedelsforsakringen och GlaxoSmithKline. Ombuden féretrdder féreningens medlemmar i fragan
om regleringen av skada samt handlagger samtliga fall dar enskild medlem fatt avslag.

Lakemedelsverket
| november var representanter fran Narkolepsiféreningen inbjudna av Lakemedelsverket till ett
forskningssymposium. Margareta Eriksson och Marie Olsson deltog. Har fick vi mdéjlighet att diskutera
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for oss angelagna fragor kring narkolepsi samt att vi fick information om flera av de forskningsprojekt
om narkolepsi som Lakemedelsverket ar involverat i.

Ldkarnatverket

Sveriges kommuner och landsting (SKL) ar sammankallande for Lakarnatverket, ett natverk
bestaende av ldkarrepresentanter fran varje sjukvardsregion, 6 st. Under 2014 holls ett mote i
Goteborg.

Arbetsgruppen for forskningsbevakning

Den 6-7 januari holls det andra nordiska narkolepsisymposiet i Oslo. Marie Olsson och Rickard
Blomberg deltog fran forskningsgruppen. Den mesta forskningen som presenterades gar ut pa att
finna orsaken till varfér narkolepsi uppstar. Eftersom det &dr nordiskt fokus pa detta mote sa handlade
det ocksd om varfor Pandemrix orsakade narkolepsi. Fortfarande ar det valdigt lite forskning for att
ta fram nya och béttre behandlingsmetoder inom narkolepsi, ett undantag var dock en tysk forskning
(presenterad av Paul Christian Baier) som arbetar med att kunna tillféra orexin via ndsspray.

15-16 mars deltog Marie Olsson och Jonas Berg i “The 5th European Narcolepsy Day” i Kbpenhamn.
Detta seminarium vander sig till forskare och patientféreningar i Europa. Fokus &r pa att forskarna
presenterar sina projekt och resultat for varandra, samtidigt far de olika europeiska
narkolepsiféreningarna tillfalle att traffas och diskutera gemensamma fragor.

Internationellt samarbete

13 februari holls ett mote med EU kommissionaren foér hélsa, Tonio Borg, pa EU parlamentet i
Bryssel. Marie Olsson och Jonas Berg deltog fran Narkolepsiforeningen Sverige. Dessutom deltog bl a
representanter fran narkolepsiféreningarna i Finland, Irland och Storbritannien. Syftet med motet var
att beskriva hur livet férandrats efter Pandemrix-vaccinationen for de som fick narkolepsi samt att fa
EU att hjalpa till med forskning om behandling. Tonio Borg lovade att tillsdtta medel till forskning om
behandling, forskningsprojekten maste dock sjdlva kontakta EU och ansdka om bidrag.

16-18 maj var Marie Olsson, Cedric Stromback och Emelie Olsson pa Irland for att delta i den
irlandska narkolepsiféreningens (S.0.U.N.D.) medlemstraff. Markku Partinen och Emmanuel Mignot
forelaste om narkolepsi pa motet. Marie och Cedric héll en presentation om férhallandena i Sverige
kring narkolepsi och Pandemrix samt om hur Narkolepsiféreningen Sverige arbetar. Syftet med att
delta pa motet ar att lara av varandra sa vara medlemmar far sa bra forutsattningar som mojligt samt
att arbeta for forskning kring battre mediciner/behandling.

Pa forskningsmoétena i Oslo samt Képenhamn sa deltog dven narkolepsiforeningarna fran Irland,
Storbritannien och Norge. Detta gav mdjlighet till erfarenhetsutbyte foreningarna emellan samt dven
diskussion kring vad vi som patientféreningar kan gora for att fa fram mer forskning kring behandling
av narkolepsi. Ett konkret exempel pa vad vi kan géra ar att informera forskare om att dom kan séka
bidrag hos EU nér det galler forskning om behandling av narkolepsi.

Agrenska
Under &ret har tva familjevistelser samt en ungdomsvecka ordnats av Agrenska Stiftelsen. Agrenskas
engagemang for narkolepsifragan ar och har varit till stor betydelse for foreningens medlemmar.



Narkolepsi
foreningen

Administration av féreningen

Under aret har foreningen anlitat en bokféringsbyra i arbete med ekonomi och bokféring for att
sakerstalla kvalitén pa arbetet med foreningens ekonomi. Vi har ocksa lagt upp vart medlemsregister
i samma system som anvands for bokforingen, Visma.

Motesplan 2014 - STYRELSEN NFS

Manad Datum  Aktivitet/ moéte/ traff Plats
1 3-4 Familjetraff Skansen, Oland Farjestaden, Oland
1 6-7 Internationellt Narkolepsisymposium, 2 dagar Oslo, Norge
1 14 Styrelsemote Telefon
2 10 Socialdepartmentet Stockholm

Mote med Tonio Borg, EU-kommissionar for halso- och

2 13 konsumentfragor Bryssel
2 14-15 Styrelsemote , arbetsmote Stockholm
3 15-16 5th European narcolepsy meeting Képenhamn
3 27 Styrelsemote+Konstituerande méte Telefon
4 3 Mo6te med SKL och narkolepsildkare Goteborg
4 12 Lokal traff ang. sambandsfragan och avslag Stockholm
4 26 Lokal traff ang. sambandsfragan och avslag Halmstad
5 3-4 Ungdomstraff Boson
5 34 Arbetsmote + Styrelsemote Bosdn
5 8 Mote ang. sambandsfragan och avslag Telefon
5 14 Mote pa Socialdepartementet samt mote med styrelsen | Stockholm
5 17-18 Mote med drabbade pa Irland inkl forskare Irland
5 27 Styrelsemote om remissforslaget Telefon
5 28 Mote med Socialdepartementet ang avslag Stockholm
6 9 Styrelsemote Telefon
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Forberedelser Almedalen ( Borlange: 25/4, 13/5) Stockholm

7 30/6-6/7 | Almedalen Gotland
8 15-16 Arbetsmote styrelsen Goteborg
8 26 Mote med Lakemedelsforsdkringen Stockholm
9 2 Styrelesmote Telefon
9 6,7 Remisstraffar med medlemmarna Olika orter
9 23 Remissvaret Telefon
9 26-28 Familjetraff Tylésand, Halmstad Halmstad
11 6-7 Lakemedelsverkets forskningsmote Uppsala
11 14-16 Arbets- och Styrelseméte Stockholm
11 20 Socialstyrelsens informationstraff for handikapporg Stockholm
11 26 Frukostméte pa riksdagen Stockholm




