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Foreningens fjarde arsmote

Den 21 mars 2015 hélls féreningens fjarde arsméte pa Scandic Sergel Plaza i Stockholm. Arsmétet
beviljade den avgaende styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2014. Pa arsmotet valdes ny
styrelse bestaende av Margareta Eriksson (ordférande) och ledamaéter, Lena Andreasson, Jonas Berg,
Johan F Lundberg, Cedric Stromback, Marie Olsson, Gertie Assarsson och Elin Hallstrom.
Konstituerande mote holls den 18 april da valdes Marie Olsson till sekreterare samt vice ordférande
och Lena Andreasson valdes till kassor.

| samband med arsmotet holls ocksa en traff for fordldrar och anhériga till drabbade. Under
eftermiddagen fick de medverkande majlighet att utbyta tankar och erfarenheter.

Extra arsmote

| samband med arets familjetraff holl Narkolepsiféreningen den 11 oktober extra arsmote. Syftet
med motet var att uppdatera foreningens stadgar. Pa motet beslutades att utdka stadgarnas forsta
paragraf med ytterligare en punkt, att foreningens verksamhet ar partipolitiskt och religost
ombunden.

Foreningsbidrag fran Socialdepartementet och Socialstyrelsen

Foreningen beviljades foreningsbidrag for 2015 fran Socialdepartementet med totalt 4 000 000 SEK.
Utover detta har féreningen sokt och fatt statsbidrag till handikapporganisationer fran
Socialstyrelsen for 2015. Bidraget uppgick till 578 167 SEK.

Medlemmar
Narkolepsiforeningens medlemsantal stiger stadigt och uppgick i december 2015 till 342 huvud -
medlemmar samt 343 stddmedlemmar. Nya medlemmar tillkommer fortfarande varje manad.

Medlemsantal
Narkelepsiféreningen 2011-2015

2011 2012 2013 2014 2015
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Narkolepsiforeningens medlemmar och alder 2016
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Staplarna visar hur manga i varje lan som hittills drabbat av narkolepsi efter vaccinationen med Pandemrix (vanstra axeln)

Kurvan visar férhallandet mellan vaccinerade invanare och antalet som hittills drabbats av narkolepsi (vaccinerade invanare i varje lan/
narkolepsidrabbade, hégra axeln)
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Ungdomstraff Boson 22-24 Maj

For tredje gangen anordnades en medlemstraff for medlemmar fran 16 ar och uppat, av de 200
medlemmar som bjéds in sa deltog ca 70 stycken. Rapparen Petter Askergren holl en inspirerande
och intressant forelasning om sitt liv, "mitt liv som artist", som blev mycket uppskattad. Traffen
inleddes med en "speed-dating" vars syfte var att alla, bade nya som gamla skulle lara kdnna
varandra.

Pa lordagkvallen hélls en grillkvall som dven den blev mycket uppskattad.

Planering och genomférande av medlemstraffen gjordes av Emil Hégberg, Elin Hallstrom, Moa
Assarsson, Daniela Dahl och Maria Solinger.

Familjetraff Kolmarden 9-11 oktober
| ar bjods alla medlemmar in till familjetraff pa Kolmardens Vildmarkshotell. Totalt deltog ca 600 av
foreningen huvudmedlemmar, anhoriga och syskon.

Helgen inleddes efter vdlkomnande av styrelsen med information fran féreningens anlitade ombud
Mats Wikner, Veronica Johansson, Kalle Larsson och Charlotta Agrell. Ombuden fanns kvar under
helgen och manga medlemmar tog dven chansen till enskilda méten med advokaterna.

Foretaget Publik holl darefter en fangslande foreldsning om och gav tips pa hur man hanterar
mediekontakter pa ett bra och konstruktivt satt.

Lordagen hade fokus pa aktuell narkolepsi forskning. Féreningen hade bjudit in fyra forskare som
presenterade sina ron;

Markku Partinen- ldkare vid Helsinki Sleep Clinic, Finland. En av Europas ledande ldkare och forskare
inom narkolepsi.

Attila Szakacs — barnlakare vid Hallands Sjukhus, forskar i livskvalité i samband med narkolepsi
Alexander Lind — forskare vid Lunds Universitet Kliniska Vetenskaper Malmo, forskar kring varfor och
hur narkolepsi uppkommer.

Johan-Emil Bager — lakare vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, informerade om OSU6162

Agrenska Stiftelsen hade specialgjort program for huvudmedlemmar och syskon mellan 13 — 28 3r,
samtal och workshop i olika gruppkonstellationer.

Susanne Nilsson foreldste om vad som hdander nar nagot ovantat sker i familjen. Susanne gav under
sina workshops medlemmar i olika alderindelade grupper konkreta verktyg och strategier.

Parallellt med féreldasningarna pagick program for barn och ungdomar i Kolmardens regi, bl.a.
forlasning om Apornas och Vargens beteende. Det fanns ocksa majlighet till bad och relax.

Lordagskvallen avslutades med delfinshow i Delfinariet.

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

Agrenska Stiftelsen anordnande under en vecka i augusti lager fér medlemmar mellan 10-18 &r.
Veckan var mycket uppskattad och bestod bade av kunskapshéjande inslag, dar de medverkanden
medlemmarna fick ytterligare kunskap om och behandling av narkolepsi. Lagerveckan hade dven
manga inslag av olika roliga och spannande aktivitet som utférdes tillsammans med nya och gamla
kompisar. Agrenskas engagemang for narkolepsifragan dr och har varit till stor betydelse for
foreningens medlemmar.

Ersattningsfragan.
Lagforslaget ang. statlig ersattning till de som drabbats av narkolepsi i samband med vaccinationen
av Pandemrix. har dragit ut pa tiden och inte férran i bérjan av 2016 presenterades forslaget.

Den 11 februari hade vi ett mote med Socialminister Gabriel Wikstréom pa Socialdepartementet. Med
pa motet var ocksd Anne Nilsson, Asa Nilsson samt politiskt sakkunnige Morgan Eklund.
Huvudfragorna for moétet var hur foreningen ser p3;

Statens ansvar efter massvaccinationen

e Staten har pa ett kraftfullt satt initierat vaccinationen med Pandemrix

e Staten har via Socialstyrelsen friskrivit GSK fran allt ansvar vad géller biverkningar m m.
Ersattningskrav mot GSK skall saledes regleras av Staten.

e Massvaccinationen utférdes for att skydda samhallet mot epidemi. De personer som
sedermera insjuknat tog sitt samhallsansvar genom vaccinationen.

Lagforslaget
e Grunden skall vara svensk skadestandsratt och att den drabbade skall forsattas i samma
situation som om skadan inte har hant.

e Taket maste tas bort. Det gar inte att Overblicka konsekvenserna for vad det innebar. Att
de som

o Helaforfarandet av skaderegleringen kommer att bli mycket komplex med
Lakemedelsforsakringen (civilrattsligt) samt Kammarkollegiet (forvaltningsrattsligt)

Vi berattade ocksa kort vad som har hant sedan massvaccinationen 2009 fram till idag och hur det ar
att leva med narkolepsi och hur det paverkar vardagen fér den som drabbats. Det var féreningens
forsta mote med nya Socialministern, med pa moétet fran foreningen var delar av styrelsen samt
foreningens ombud Mats Wikner.

I maj fick vi en fraga fran Socialdepartementet om att ge kompletterande synpunkti en del i
lagforslaget, det géllde preskriptionstiden. Den 5 juni holls ett mote pa Socialdepartementet dar vi
deltog och gav var syn pa fragan. Sammantaget ar det viktigt att ingen stangs ute fran att fa
ersattning for att man drabbats av lakemedelsskada av Pandemrix . Det kan exempelvis finnas fall dar
foraldrar varit forsumliga eller inte forstatt att skadan skall anmalas eller dar dem drabbade i ett
inledande skada fatt fel diagnos.

I maj hade ocksa foreningen ett forsta mote med Kammarkollegiet, Erland Térngren dér han
berattade om hur de kommer att jobba nar lagen trader i kraft.



* ® Narkolepsi
foreningen

Avslag pa sambandsbedémningen

Av foreningens medlemmar har hittills 43 individer fatt avslag pa sambandsbedémningen fran
Lakemedelsforsakringen. Som skal till avslag anges i forsta hand sent insjuknande men ocksa for
tidigt insjuknande samt for hog niva av orexin samt fel HLA-gen.

Lakemedelsforsakringen andrade i borjan av 2015 gransen fran 8 manader till en interimistisk grans
pa 16 manader fran vaccination till insjuknande baserat pa 6vertygande data fran bade Finland
(studie fran THL) och Sverige (incidensdata fran Patientregistret/Socialstyrelsen). Detta efter att
Narkolepsiforeningen i december 2014 gjort en hemstallan till Lakemedelsforsakringen att omgaende
omprova sitt stallningstagande angaende den attamanaders grans som da tillampades for att
samband skall anses féreligga mellan vaccinationen och narkolepsisjukdomen. Senaste statistiken
fran Patientregistret/Socialstyrelsen visar att det fortfarande 5 ar efter vaccineringen ar 7 ganger fler
som diagnostiseras med narkolepsi bland barn och ungdomar.

En studie pagar av Likemedelsverket som syftar till att studera insjuknandetid efter vaccinationen for
att se om 16 manadersgransen bor forlangas ytterligare. Planen var att studien skulle vara klar under
2015 men har blivit forsenad och forvantas nu rapporteras forsta halvan av 2016. Likemedels-
forsakringen har angett att de avvaktar Lakemedelsverkets nya studie innan de omproévar nuvarande
interimistiska grans pa 16 manader.

Ombud

Som ombud fér féreningen anlitas advokat Mats Wikner och advokat Veronica Johansson samt
Jur.kand. Charlotta Agrell pa Advokatfirma Wikner AB i Falun. Ombuden har deltagit vid méten med
Socialdepartementet, Laikemedelsférsakringen och GlaxoSmithKline. Ombuden féretrader
foreningens medlemmar i fragan om regleringen av skada samt handlagger samtliga fall dar enskild
medlem fatt avslag. Foreningens ombud féretrader 232 individer varav 43 ej har fatt godkant.

Férandring av Transportstyrelsens foreskrifter om medicinska krav fér innehav av kérkort.

| augusti 2015 redovisade Transportstyrelsen sitt forslag till andring i foreskrifterna tillsammans med
en konsekvensutredning. Narkolepsiforeningen har yttrat sig 6ver forslaget samt i 6vrigt

forsokt paverka forslaget genom saval moten som kontakter med Transportstyrelsens utredare,
chefsjurist och generaldirektor. Trots den omfattande kritik som féreningen framfort mot férslaget
implementerades det i nastintill oférandrad lydelse.
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Ldkarnatverket

Sveriges kommuner och landsting (SKL) &r sammankallande for Lakarnatverket, ett natverk
bestaende av ldkarrepresentanter fran varje sjukvardsregion, 6 st. Under 2015 holls inget mote med
Lakarnatverket.

Likemedelsverket

Lakemedelsverket har fatt i uppdrag att koordinera en studie for att belysa tidsforhallanden fran
vaccinationen med Pandemrix till debut av symtom pa narkolepsi. Uppdraget ska redovisas till
Regeringskansliet (Socialdepartementet) senast den 31 december 2015. Likemedelsverket far for
uppdragets genomfdorande anvanda 2 000 000 kronor under 2015.

Forskningsgruppen

Foreningen arbetar for en langsiktig satsning pa vetenskaplig medicinsk forskning och utveckling med
malsattningen att hitta bra behandlingsmetoder for narkolepsi. En viktig uppgift for féreningen ar att
folja och kartlagga forskning inom behandling av narkolepsi och sprida denna information till vara
medlemmar och andra intressenter.

Den 14-15 mars holls “The 6th European Narcolepsy Day” i Minster, Tyskland. Marie Olsson, Loita
Jahnsson och Madeleine Wallenius deltog fran forskningsgruppen. Seminariet vander sig till forskare
och patientféreningar i Europa. Fokus &r pa att forskarna presenterar sina projekt och resultat foér
varandra, ett par patientféreningar brukar ocksa fa mojlighet att halla presentationer. Dessutom far
de olika europeiska narkolepsiféreningarna tillfalle att tréffas och diskutera gemensamma fragor. Vi
fran Narkolepsiforeningen Sverige holl bl.a en presentation om var férening samt aven om laget i
Sverige ang. Pandemrix narkolepsi.

Den 5-6 oktober holls “The 3re Narcolepsy Symposium”, denna géng i Orebro. Frén
Forskningsgruppen deltog; Marie Olsson, Loita Jahnsson, Madeleine Wallenius, Kenneth Hjemdahl
och Mats-Olov Hedblom. VI passade ocksa pa att ha ett internt férberedande mote dagen innan.
Detta forskningsseminarium har mycket fokus pa narkolepsi i Norden och Pandemrix narkolepsi.

Marie Olsson och Loita Jahnsson deltog ocksa i ett seminarium i Geneve, Schweiz, den 23 oktober.
Seminariet var anordnat av IABS och WHO och hette ” Where are we in our understanding of the
association between narcolepsy and one of the 2009 adjuvanted influenza A(H1IN1) vaccines?”.
Motet holls under s k “Chatham House Rules”, vilket innebar att ingenting far rapporteras fran
motet, dock kan de som deltog anvdnda sig av informationen.

Under arets medlemstraff pa Boson hade forskningsgruppen bjudit in en ung forskare, Alexander
Lind, for att halla en mer vetenskaplig presentation om narkolepsi och han presenterade dven sitt
forskningsprojekt dar han forskar i varfor Pandemrix orsakade narkolepsi. Man fick dven mojlighet att
anmala sig till Alexanders forskningsprojekt for att Iamna blod.

Vid familjetraffen anordnade forskningsgruppen ett forskningspass med fyra inbjudna forskare;
Markku Partinen, Attila Szakacs, Johan-Emil Bager och Alexander Lind. Under helgen blev det
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dessutom tlifélle till flera intressanta samtal bade mellan vara medlemmar och forskarna samt
forskarna emellan.

Det ar fortfarande sa att en stor del av forskningen i Europa, och framférallt i Norden, gar ut pa att ta
reda pa varfor narkolepsi uppstar och varfor Pandemrix skapade narkolepsi. Det pagar dock dven en
del projekt for att ta fram béattre behandlingar, bade nya mediciner och dven hur sjukvarden battre
ska hjalpa narkolepsidrabbade. Det finns dven ett par forskningsprojekt som fokuserar pa att tillsatta
Orexin (dmnet som saknas) alternativt pa annat satt trigga igang funktionerna som Orexinet skulle
satta igdng — detta ar valdigt intressant forskning som dock kommer ta manga ar innan den ar
tillganglig.

Internationellt samarbete

Syftet med det internationella samarbetet ar i forsta hand att arbeta for forskning for battre
behandling. Féreningen deltar i olika forskningsseminarium kring narkolepsi och verkar tillsammans
med patientféreningar i andra lander for 6kat intresse kring forskningen samt utékade
forskningsanslag, nationellt och internationellt.

VI har nu etablerat ett bra samarbete med patientféreningarna fér Pandemrix narkolepsi i Finland,
Irland och Storbritannien. Vid forskningsseminarierna i Tyskland och Geneve har vi haft méjlighet att
tréffas och diskutera aktuella fragor, bade gemensamma och mer landspecifika. Vi haller ocksa
|6pande kontakt for att uppdatera varandra om vad som hénder i resp. land och for att diskutera
gemensamma fragor.

Administration av foreningen

Foreningen behover utvecklas och ha en verksamhet som bedrivs pa ett professionellt satt med
kontinuitet. Fragorna ar av sadan komplex natur och viktiga for den enskilde medlemmen att vi inte
langre kan forlita oss enbart pa engagemang fran foraldrar till narkolepsidrabbade. Ett led i att
utveckla féreningen och verksamheten ar att anstdlla en Generalsekreterare. Tanken ar att skapa en
stabil och langsiktig verksamhet dar vi uppfyller medlemmarnas behov av stod i olika fragor. Det ar
ocksa viktigt att kvalitetssakra att den enskilde medlemmen far det stod som féreningen kan erbjuda.
Foreningen har darfor under ar 2015 paborjat rekryteringen av en generalsekreterare.

Narkolepsiforeningen har daven under 2015 anlitat en bokféringsbyra for hjdlp med arbetet kring
ekonomi och bokforing for att sdkerstalla kvalitén pa arbetet med féreningens ekonomi. Byran &r
dven ett stod i arbetet med vart medlemsregister.
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Motesplan 2015 - Styrelsen NFS

Arsplan Datum Plats
Arbetsmdten och styrelsemdten

Arbetsmote med valberedningen 30 jan.-1 feb | Géteborg
Styrelsemote 03-mar | Telefonméte
Arbetsmote (inkl traff Lakemedelsforsakringen) 17-18 april | Stockholm
Styrelsemote 05-maj | skype kl.19
Styrelsemote 02-jun | Telefonmote
Styrelsemote 11-aug | Telefonmote
Arbetsmote+ Styrelsemote 5-6 sept | Malméo
Styrelsemote 06-okt | Telefonmote
Styrelsemote 03-nov | Telefonmote
Styrelsemote 09-nov | Telefonmote
Medietrdaning med PUBLIK 26-nov | Stockholm
Mediestrategi, workshop med PUBLIK 27-nov | Stockholm
Arbetsmote, verksamhetsplan 2016 28-nov | Stockholm
Styrelsemote 09-dec | Stockholm
Tréaffar och Arsmote

Medlemstraff Boson 22-24 maj | Stockholm
Méte med Socialstyrelsen 22-maj | Stockholm
Medlemstriff Agrenska Stiftelsen 10-14 Augusti | Goteborg
Familjetraff, Kolmarden 9-11 okt | Norrkodping
Arsmote 2015, Scandic Sergel Plaza 21-mar | Stockholm
Erséattning

Mote med Gabriel Wikstrom 11-feb | Stockholm
Traff med Kammarkollegiet 28 maj 2015 | Stockholm
Moéte med Socialdep. ang. remiss/lagforslag 05-jun | Stockholm
Forskning

Forskningssymposium Miinster 01-mar | Munster
Orebro Forskningssymposium 4-6 oktober | Orebro
Seminarium med WHO och EMA, Geneve Schweiz
Arbetsgruppsmote Februari

Ekonomi

Mote med Bokforingsbyra 23-jan | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 16-mar | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 15-apr | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 19-maj | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 09-jul | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 02-sep | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 25-nov | Halmstad
Mote med Bokforingsbyra 09-nov | Halmstad
Arbetsmote med ekonomigruppen +studiebesok

”Ung Cancer” 28-29 Augusti | Goteborg
Arbetsmote ansdkan socialstyrelsen 26-28 juni | Kartylla, Borlange
Socialstyrelsen mote i Stora Radet 26-nov | Stockholm




