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F6éreningens forsta arsmote

Den 21 april holl féreningen sitt forsta arsmote. Arsmotet beviliade den avgaende styrelsen
ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2011.

Pa motet valdes en ny styrelse bestaende av Margareta Eriksson, ledamot och ordférande, Herman
Afzelius, ledamot, Per-Ake Olsson, ledamot, Maria Gimbro, ledamot, Aylin Blom, ledamot, Jérgen
Falk, ledamot, Gertie Assarsson, suppleant och Loita Jahnson, suppleant. Pa det konstituerande
styrelsemotet den 24 april valdes Heman Afzelius till vice ordférande, Per-Ake Olsson till sekreterare
och Maria Gimbro till kassor.

Féreningsbidrag fran Socialdepartementet och Socialstyrelsen

Foreningen beviljades foreningsbidrag for 2012 fran Socialdepartementet med totalt 4 074 000 SEK.
Under hosten sokte och fick foreningen statsbidrag for handikapporganisationer fran Socialstyrelsen
for 2013. Bidraget uppgick till 283 394 kr. Detta racker inte for att finansiera var verksamhet for 2013
och vi kommer darfor att ansdka om nytt bidrag fran Socialdepartementet inom kort.

Féreningstraffar pa Bokenis i september-oktober.

Foreningen blev under aret sd stor att det inte langre var praktiskt mojligt att samla alla
medlemmarna pa en gemensam traff. Istdllet anordnades tva traffar, en under sista helgen i
september och en forsta helgen i oktober. Den forsta helgen vande sig till barn som ar fédda 1997
eller senare och deras foraldrar. Den andra helgen vande sig till barn som ar fodda 1996 eller tidigare
och deras foraldrar. Pa den andra helgen deltog ocksa de vuxna medlemmarna i féreningen.

Programmet varierade nagot mellan helgerna, men innehdll bada information fran
Lakemedelsforsakringen och fran vara juridiska ombud om laget i ersattningsfragan.

Pa en direkt fraga var det ingen av medlemmarna som ville godta erbjudandet om ersattning fran
Lakemedelsforsakringen sa lange villkoret ar att man undertecknar 6verlatelsehandlingen och det
individuella taket finns kvar. Det gav foreningens styrelse mandat att fortsatta driva de bada kraven
mot Lakemedelsforsakringen och Socialdepartementet.

Fredagskvallen var vigd for inspirationsféreldsningar. Forsta helgen foreldste Anders Olsson,
silvermedaljér i Paralympics 2012 och andra helgen kom David Lega, entreprendr, politiker och
tidigare medaljor i Paralympics

Under l6rdagen hélls gruppsamtal och gruppaktiviteter for att starka gemenskapen mellan ungdomar
och foraldrar. Lordagen inneholl ocksa féreldasningar om forskning kring narkolepsi. Den foérsta helgen
besokte nobelpristagaren Arvid Carlson traffen tillsammans med Docent Maria Carlsson och Dr
Johan-Emil Bager-Sjogren. De redogjorde bland annat for sin forskning kring substansen OSU6162
och dess eventuella verkan for att ddmpa symptomen for narkoleptiker. Under andra helgen besokte
Dr Lars Palm, barnneurolog som 2010 slog larm om misstankt koppling mellan Pandemrix och
narkolepsi, samt Dr Attila Szakacs, barnneurolog och stipendiat NHR Forskningsstipendium 2011,
traffen for att beratta om sina erfarenheter och forskning.

Agrenska var ocksd nirvarande pd bagge triffarna och informerade om sin verksamhet och de
familjetraffar de anordnar for vara medlemmar.
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Totalt deltog 459 drabbade och anhdriga pa traffarna.

Féreningens ombud

Som ombud fér féreningen anlitades fortsatt advokat Mats Wikner samt Veronica Johansson fran

Falun.

Ombuden har under aret deltagit vid ett antal moten med bl.a. Socialdepartementet och
Lakemedelsforsakringen. Ombuden har ocksd hjalpt oss att forfatta brev och skrivelser till
Lakemedelsforsakringen, Socialdepartementet, GlaxoSmithKline och Goéran Hagglund med
fragestallningar och krav kring hur ersattningen till vdra medlemmar ska hanteras.

Ombuden har ocksa traffat en stor del av de medlemmar som fatt sin sambandsbedémning klar och
hjdlpt nagra av dem som fatt avslag att 6verklaga.

Ersattningsfragan

Under aret har foreningens styrelse arbetat mycket med att I6sa ersattningsfragan for vara
medlemmar. Efter att vi blivit hdnvisade till Lakemedelsférsdakringen aterstar manga fragetecken.
Goran Hagglund och Lena Hallengren ratade delvis ut ett nar de i juni lovade att tdcka ersattning
utover Lakemedelsforsdkringens tak for serieskada pa 150 miljoner kronor, fér de som var 19 och
yngre vid vaccination.

Aterstar gor 6verlatelsehandlingen, som innebir att den drabbade masta avsaga sig all ratt att driva
nagra juridiska processer som ror skadorna efter Pandemrixvaccineringen for all framtid, och det
individuella taket pa 10 miljoner kronor som gor att en del av vara medlemmar riskerar att inte fa
ersattning fullt ut for forlorad inkomst.

Vi invantar ocksa besked angaende sambandsbedémningen fér de som var 6ver 19 ar nar de tog
sprutan och de som insjuknat sent, mer dn atta manader efter vaccinationen.

Arbetsgrupp for forskningsbevakning

Arbetsgruppen for Forskningsbevakning bildades i juni 2012 och bestar i dagsldget av Marie Olsson,
Loita Jahnsson, Rikard Blomberg, Gertie Assarsson och Herman Afzelius. Arbetsgruppen har primart
varit inriktad pa Forskningsbevakning genom att ta del av information fran litteratur,
forskningsrapporter, media, kontakter med forskare och myndigheter och deltagande i foreldsningar
och symposium. Gruppen har dven arbetat med andra fragor, t ex anordnande av foreldasningar i
samband med familjedagar, lagstiftning kring hantering av blodprov i samband med de LMV-
studierna, sammanstallning av informationsmaterial, stdd till forskning och organisation av vard. Vi
avser fortsatta att arbeta vidare med flertalet av dessa fragor under 2013.

Samarbete med Agrenska

Vi har under aret haft ett titt samarbete med Agrenska stiftelsen som har anordnat ett antal
familjetraffar pa uppdrag av SKL och Socialdepartementet. Kontakten har varit viktig for att
informationen om Agrenskas triffar ska na ut till Narkolepsiforeningens medlemmar och for att
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samordna att inte Agrenskas traffar och féreningens traffar krockar. Vi har ocks3 fortlépande fatt
information kring upplagget av familjetraffar.

Agrenskas familjevistelser dr ndgot som uppskattats valdigt mycket av familjerna och det finns en
stor 6nskan om maojlighet att aka pa en andra vistelse pa Agrenska. Agrenska Stiftelsen gor ett viktigt
arbete for att stotta de drabbade och deras familjer, men ocksa genom att sprida kunskap till de som
arbetar med barnen i skolan och pa landstingen. Sammanlagt har 66 deltagit i familjevistelserna pa
Agrenska under &ret.

Lakarnatverk

| oktober holls ett moéte med Lakarnatverket i SKL:s regi. Fran foreningen deltog ordférande
Margareta Eriksson och Marie Olsson (medlem). Marie Olsson gjorde en uppskattad dragning om att
leva med narkolepsi. Pa motet redovisade ocksa Lakemedelsverket hur de kommer att arbeta med
Narkolepsiregistret som har utarbetats med utgangspunkt fran MS-registret.

Kuratorsnatverk

Sveriges Kommuner och Landsting och Socialstyrelsens natverk for kuratorer anordnade en traff den
26:e oktober dar Gertie Assarsson och Aylin Blom deltog fran féreningen. Kuratorstraffarna ar ett
viktigt tillfille for informationsutbyte kuratorerna emellan. Agrenska stiftelsen informerade ocksa
om de familjetrdffar som de anordnat, vilket var uppskattat.

Fler arbetsgrupper bildas

Den 16-17 november samlades ett trettiotal foraldrar som uttryckt intresse for att delta i
arbetsgrupper for att stotta styrelsens arbete. Under helgen inleddes och organiserades arbetet i
arbetsgrupperna: Opinion & lobbying, Omvarldsbevakning, Ungdomsgruppen,
Socialférsakringsfragor, Skolfragor, Finansiering och Traffar. Hur vi ska utnyttja den kraft som finns i
foreningen och arbetsgrupperna pa basta satt kommer att vara en viktig fraga under 2013.

Medlemmar, drabbade barn med familjer

Foreningen har idag (2013-02-13) 220 medlemmar och ett 30-tal stédmedlemmar och
tillstrémningen till foreningen verkar inte avta. Foéreningen tillhandahaller och administrerar en
Googlegrupp som finns tillgdnglig for foradldrar till barn som drabbats av Narkolepsi. Utéver detta
administrerar foreningen en stangd Facebook grupp som éar ett samtalsforum fér ungdomar som ar

medlemmar i foreningen.

Ovriga Fragor som féreningen driver

Tillvarata medlemmarnas intressen; driva fragor for god omsorg och sjukvard, bygga natverk, sprida
kunskap samt stddja och anordna traffar.
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Media; Under aret har foreningen aktivt arbetat med mediefragor, framfor allt nar det galler
ersattningsfragan. Styrelsen har vid ett flertal tillfallen presenterat vara krav i intervjuer i olika
medier.

| februari 2012 hade Svenska Dagbladet en artikelserie dar man bl.a. beskrev barnen och
ungdomarnas tankar om sjukdomen och framtiden.

Stor uppmarksamhet fick ocksa SVT-dokumentaren "Efter sprutan” dar journalisten Josefin Lennen
Merckx beradttar Emelie Olssons historia pa ett mycket gripande satt. | samband med dokumentéaren
gjorde SVT ett flertal andra nyhetsinslag som fick stort genomslag.

Expressen har ocksa gjort ett flertal nedslag dar de latit vara medlemmar fa komma till tals i
intervjuer.
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Méten och trdffar; Féreningen har under aret haft styrelseméten samt moten med

andra enligt féljande;

myndigheter och

Manad Datum Aktivitet/ méte/ traff Plats
Jan 9 Natverkstraff Agrenska; Yrkesverksammas méte infor familjeveckor Agrenska, Goteborg
Jan 12 Styrelsemote Telefon
Jan 31 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Agrenska, Goteborg
Feb 4 Styrelsemote, arbetsmote Pixbo
Feb 7 Lakartraff, expertmote Stockholm (hos SKL)
Feb SvD - genomgang infor artikelserie Stockholm
Feb 17 Wikner + finska advokater Stockholm
Feb 23 Styrelsemote Telefon
Mars 19 Socialdepartementet, LMV, SKL, Socialstyrelsen, Wikner Stockholm
Mars 20 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Agrenska, Goteborg
Mars 29 Styrelsemote Telefon
April 3 Lakemedelsverket Uppsala
April 19 Styrelsemote Telefon
April 21 Arsmote Stockholm
April 24 Styrelsemote #1, Konstituerande Telefon
Maj 4 Lakemedelsforsdkringen Stockholm
Maj 6 Styrelsemote #2 Telefon
Juni 1 Mote med Mats Wikner Falun
Juni 2 Styrelsemote #3 Stockholm
Juni 5 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Agrenska, Goteborg
Juni 7 Diagnosombudstraff NHR Stockholm
Juni 11 Styrelsemote #4 Telefon
Juni 14 Mote med Goran Hagglund Telefon
Aug 21 Lakemedelsforsdkringen Stockholm
Aug 23 Styrelsemote #5 Telefon
Aug 30 Styrelsemote #6 Telefon
Sep 17 Lakemedelsforsakringen (LFF)/LIF - mote om medicinering/forskning | Stockholm
Sep 25 Socialdepartementet Stockholm
Sep 28-30 | Familjetraff 2012 Bokenas
Okt 5-6 Familjetraff 2012 Bokenas
Okt 14 Styrelsemote #7 Telefon
Okt 16 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Goteborg
Okt 24 Lakarnatverket Stockholm
Okt 26 Kuratorstraff Stockholm
Nov 5 Styrelsemote #8 Telefon
Nov 13 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Goteborg
Nov 16 Styrelsemote #9 Kista/Telefon for HA
Nov 17 Uppstart arbetsgrupper Kista
Dec 9 Styrelsemote #10 Telefon
Dec 11 Familjevecka Agrenska, presentation av Féreningen Goteborg
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Stockholm 2013-03-17

Margareta Eriksson
Styrelseordférande

Maria Gimbro
Kassor

Aylin Blom

Ledamot

Heman Afzelius
Vice ordférande

Per-Ake Olsson

Sekreterare

Joérgen Falck
Ledamot
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