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Féreningens femte arsmote

Den 9 april 2016 holls féreningens femte arsmote pa Folkets hus i Stockholm. Arsmétet beviljade den
avgaende styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2015. P4 arsmotet valdes ny styrelse
bestaende av Margareta Eriksson (ordférande) och ledamoéter, Lena Andreasson, Jonas Berg, Marie
Olsson, Gertie Assarsson och Fredrik Larsson.

Féreningsbidrag fran Socialdepartementet och Socialstyrelsen

Foreningen beviljades foreningsbidrag for 2016 fran Socialdepartementet med totalt 4 000 000 SEK.
Utover detta har féreningen sokt och fatt statsbidrag till handikapporganisationer fran
Socialstyrelsen for 2016. Bidraget uppgick till 602 792 SEK.

Medlemmar
Narkolepsiforeningens medlemsantal stiger stadigt och uppgick i december 2016 till 388 huvud-
medlemmar samt 405 stédmedlemmar. Nya medlemmar tillkommer fortfarande varje manad.

Lagforslaget och lagstiftningen

Lagférslaget

Det lagforslag som lades fram 2014 och som hade berdknats trada i kraft 1 juli 2015 blev forsenat.
Forst den 3 februari 2016 presenterades lagradsremissen vid ett mote for styrelsen. P4 motet
medverkade Socialminister Gabriel Wikstrom, Socialutskottets ordférande Emma Henriksson samt
tjansteman fran Socialdepartementet.

De férandringar som gjorts utifran lagforslaget till lagradsremiss var bland annat:

1. Ratten till ersattning begransas inte till nagon aldersgrupp. Den tidigare féreslagna gransen pa 19 ar
har tagits bort.

2. Ettanspradk pa ersattning far goras efter ordinarie preskriptionstider om det finns synnerliga skal. Vid
beddmningen ska det sarskilt beaktas om den skadade har varit forhindrad att géra anmalan i tid.

Efter att foreningen hade fatt lagradsremissen presenterad kontaktade vi politiker, i forsta hand
inom Socialutskottet. Foreningen traffade Anna-Lena Sorensson (S), Lennart Axelsson (S), Barbro
Westerholm (L), Staffan Danielsson (C), Mikael Dahlqvist (S), Karin Ragsjo (V) och redogjorde for vara
synpunkter.

De synpunkter som foreningen lamnat i remissvar och som man inte tagit hansyn till var bl.a. att:

1. Det skall inte finnas nagon beloppsgrans. Den individuella begrinsningen av totala
ersdttningen under en hel livstid dr satt till 10 miljoner kronor.

2. Det skall inte kravas att den skadelidande maste Gverlata sin ratt till skadestand till
Lakemedelsforsakringen for att ersattning skall utga enligt denna lag. Alltsa att
overldtelsehandlingen skall tas bort.

3. Statens skaderegleringsnamnds beslut skall kunna prévas av allman domstol.

4. Omvand bevisboérda skall gélla for den skadelidande.

Den nya lagen och dndringen i offentlighets- och sekretesslagen tradde i kraft den 1 juli 2016.
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Mediakampanj

Da lagradsremissen presenterades for styrelsen den 3 februari, beslutade styrelsen att féra en
kampanj for att forsoka andra lagforslaget sa att framforallt beloppsgransen pa 10 miljoner kronor
skulle tas bort. Viforde en intensiv kampanj fran mitten av februari till 12 maj dar vi bl a informerade
om hur det ar att vara drabbad av narkolepsi och vara invandningar kring lagférslaget. Kampanjen
bedrevs framforallt via tva filmer som spreds pa Facebook dar vi samlade namnunderskrifter men
dven via mail till riksdagspolitikerna, debattartiklar och ett stort antal intervjuer och artiklar i
tidningar och TV.

Film nr 1 hade 881 000 visningar och nadde 1 375 000 personer. Film nr 2 hade 400 000 visningar och
nadde 946 000 personer nar kampanjen avslutades. Under perioden 6/4 - 24/5 skrevs i Sverige 364 st
artiklar om narkolepsi. Vi fick in 15 800 namnunderskrifter som skickades till Socialminister Gabriel
Wikstrém samt riksdagsledamoterna.

Mote for medlemmar och anhériga med Gabriel Wikstrom den 8 april

Den 8 april holls ett informationsmote angdende lagforslaget for medlemmar och anhériga. Syftet
med motet var att medlemmarna skulle fa mojlighet att fa information kring lagradsremissen och att
man samtidigt skulle kunna stélla fragor och ge synpunkter pa forslaget. Métet inleddes med
information fran foreningen och féreningens ombud, darefter gavs information av
Socialdepartementet och Kammarkollegiet. Fran Socialdepartementet medverkade Halso- och
Sjukvardsminister Gabriel Wikstrom samt tjansteman, fran Kammarkollegiet medverkade Erland
Toérngren, Anders Ohlen, Anders Hultman och Robert Strém fran Likemedelsforsikringen deltog
ocksa i motet. Manga narkolepsidrabbade och anhoriga stillde fragor och flera uttryckte ilska och
frustration kring lagforslaget. Motet holls pa Folkets hus i Stockholm.

Dagen for beslut om lagstiftningen 12 maj

Dagen da lagforslaget skulle tas i Riksdagen hade flera medlemmar och delar av styrelsen samlats for
att hora vad som skulle sdgas i Riksdagen.

Emma Henriksson och Lennart Axelsson forordade férslaget. SD hade lamnat en motmotion som
foredrogs av Per Ramhorn. | debatten sas bl.a. att man skulle félja gruppen narkolepsidrabbade for
att stdmma av att ingen drabbad hamnar 6ver den individuella beloppsgransen.

Lagen togs med 264 ja-roster mot 43 nej. 42 ledamoter var franvarande

Forskning

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

Den 19 - 20 mars holls “The 7th European Narcolepsy Day” (END) i Helsingfors, Finland.
Forskningsgruppen deltog pa moétet tillsammans med tre ungdomar som var sarskilt inbjudna. De
svenska ungdomarna deltog tillsammans med ungdomar fran flera andra lander i ett projekt for att ta
fram forslag till uppdatering av WHO’s PROMS (Patient Related Outcome Meassures) for narkolepsi.
Detta var ett forsta steg i ett langre projekt. END ar ett arligt seminarium som vander sig till forskare
och patientféreningar i Europa. Fokus pa seminariet ar att forskarna presenterar sina projekt och
resultat for varandra, ett par patientforeningar brukar ocksa fa majlighet att halla presentationer.

Adress: Narkolepsiforeningen Sverige (NFS), Magasinsgatan 8c, 434 37 Kungsbacka Org. nr: 802460-6967 Telefon: 0736-889424,
E-post: tomas.gedda@narkolepsiforeningen.se Webb: www.narkolepsiforeningen.se Bankgiro: 773-8503



G Narkolepsi

foreningen
Dessutom far de olika europeiska narkolepsiféreningarna tillfille att traffas och diskutera
gemensamma fragor. Vi fran Narkolepsiforeningen Sverige holl bl a en presentation kring laget i
Sverige ang. Pandemrix narkolepsi, lagforslaget kring statens garanti for ersattning till Pandemrix-
narkolepsidrabbade samt om det nya regelverket kring korkort for narkolepsidrabbade. Pa

seminariet diskuterades olika landers korkortsregler for personer med narkolepsi, Sveriges regler
sticker ut da de ar mycket striktare dn 6vriga landers.

Forskningsgruppen har ocksa tagit kontakt med lakemedelsbolag for att stimma av kring ny medicin
samt hur och nér vi kan fa tillgang till den i Sverige.

Vi traffade lakare pa Karolinska sjukhuset i Huddinge som har satt upp ett specialistteam kring
narkolepsi.

Under hosten var foreningen inbjuden av GSK for att bl.a. fa en presentation av deras forskning kring
Pandemrix och narkolepsi. Féreningen framférde dnskemal om att GSK satsar pa forskning kring
behandling av narkolepsi.

Under medlemstraffen for alla 6ver 16 ar sa holl representant fran forskningsgruppen en féreldsning
kring vad som framkommit pa The 7th European Narcolepsy Day och de senaste rénen inom
narkolepsiforskningen inkl. framtida behandlingar.

Vid familjetraffen anordnade forskningsgruppen ett forskningspass dar vi bjudit in representanter
fran Pandemrix-narkolepsidrabbade i Norge, Danmark, Irland, Storbritannien och Finland for att
beratta om situationen i resp. land betr. bl.a. sjukvard, mediciner, skola, myndigheter, ersattning
samt dven dela med sig av tips som kan underldtta vardagen mm. Den norska representanten ar dven
drivande i projektet att tillféra Orexin via nasspray och holl en mycket intressant foreldsning kring
projektet.

Narkolepsiforeningen delade for forsta gangen ut ett bidrag fran féreningens forskningsfond.
Foreningen gav 50 000 kr till det norska projektet for att tillféra Orexin via ndsspray, utdelningen
skedde vid arets familjetraff.

Internationellt arbete

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 utdkade
forskningsanslag, nationellt och internationellt.

Vi har nu etablerat ett bra samarbete med patientféreningarna fér Pandemrix narkolepsi i Finland,
Norge, Irland och Storbritannien. Vid forskningsseminariet i Helsingfors samt pa familjetraffen i
Stockholm har vi haft mojlighet att traffas och diskutera aktuella fragor, bade gemensamma och mer
landspecifika, samt planera eventuella gemensamma aktiviteter. Vi haller ocksa l6pande kontakt for
att uppdatera varandra om vad som hinder i resp. land och for att diskutera gemensamma fragor.

Den 5:e december deltog en representant fran styrelsen vid ett méte med EU-kommissionaren for
hélsofragor, Vytenis Andriukaitis, i Bryssel. P4 motet deltog dven representanter fran Pandemrix-
narkolepsidrabbade i Storbritannien, Irland, Norge, Finland och Danmark, advokat Peter Todd, flera
representanter fran EU-kommissionen samt dven Europaparlamentets Vice President, Mairead
McGuiness fran Irland, och danska Europaparlamentsledamoten Jorn Dorhmann. Framdver hoppas vi
dven fa med svenska Europaparlamentsledamoter.

Adress: Narkolepsiforeningen Sverige (NFS), Magasinsgatan 8c, 434 37 Kungsbacka Org. nr: 802460-6967 Telefon: 0736-889424,
E-post: tomas.gedda@narkolepsiforeningen.se Webb: www.narkolepsiforeningen.se Bankgiro: 773-8503



G Narkolepsi

foreningen
Pa motet berattade vi om hur livet sag ut for en viss Pandemrix-narkolepisdrabbad ungdom i Sverige,
for att de som deltog skulle forsta hur sjukdomen yttrar sig. Vi framférde dven vara 6nskemal om att
EU-kommissionen ska tillsatta resurser for forskning pa behandling av narkolepsi, att de drabbade
ska fa ett erkdnnande kring sambandet mellan Pandemrix och narkolepsi och att det bor goras en

offentlig utredning kring vaccinationen med Pandemrix. Vytenis Andriukaitis stallde sig positiv till det
vi framférde och skulle underséka och aterkomma kring vad som kan goéras i resp fraga.

Medlemstraffar

Skavsjéholm

Den 6 - 8 maj holls en medlemstraff for alla 6ver 16 ar. Traffen var pa Skavsjoholm norr om
Stockholm och arrangerades av medlemmar. | programmet ingick aktiviteter som majliggjorde att
lara kanna varandra och utbyta erfarenheter. Information om forskningsldget ingick ocksa som en
programpunkt. 90 personer deltog i traffen.

Familjetrdff

Arets familjetraff holls den 18 - 20 november pa Scandic i Upplands-Vasby utanfér Stockholm. Av de
totalt 500 personer som deltog sa var 180 var huvudmedlemmar/ narkolepsidrabbade, 6vriga var
familjemedlemmar.

Fredagen startade med information fran styrelse och Generalsekreterare. Darefter informerade Ing-
Marie Ottosson om arbetsformedlingens mojligheter och regelverk. Sedan hélls en dragning om
forsakringskassans regelverk av Advokatfirman Wikner.

Ungdomarna fran 16 ar hade 5-kamp under ledning av Syskonstddjarna Marcus Berntsson och
Samuel Holgersson fran Drottning Silvias barn-och ungdomssjukhus respektive Agrenska samt den
mentala coachen Roland Eriksson.

Lérdagen inleddes med ett informationspass med fragestund dar Advokatfirman Wikner pratade om
skaderegleringen med fokus pa det nya lagforslaget. Under resten av helgen gavs medlemmarna
mojlighet att traffa en representant fran Advokatfirman Wikner enskilt, totalt hanns det med ca 100
moten.

Marie Olsson och Loita Jahnsson berittade om ldget allmant inom forskningen. Lasse Odegaard
berattade om det nya Lakemedlet Optinose som det forskas pa. Foreningen delade dven ut ett bidrag
till det forskningsprojektet om 50.000 SEK.

Vara vanner fran Irland, Storbritannien, Norge och Danmark beradttade om hur situationen sag ut i
dessa lander och Peter Todd om arbetet med EU och ersattningsfragan i Storbritannien.

Under eftermiddagen genomférdes en gemensam och uppskattad aktivitet i form av Kor-slaget.

Med hjalp av Fryshuset sa fanns det majlighet till roliga aktiviteter for de ungdomar som var under 16
och inte ville vara med pa foreldsningarna. Parallellt med detta hade den mentala coachen Roland
Eriksson teambuilding pa temat att flytta granser. Syskonen fick traffa syskonstédjarna Marcus och
Samuel som dven de |at ungdomarna l6sa olika problem tillsammans och samtalade i grupp.
Séndagen bjod pa en inspirationsféreldasning av Magnus Hedberg fran lyxfallan. Han gav tips pa
fallgropar man skall undvika géllande sin privatekonomi, samt bjod pa tips och idéer pa hur man kan
fa pengarna att racka langre.
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Lokala organisationer och traffar

| samband med Familjetraffen under november sa paborjades ett arbete med att starta upp lokala
organisationer. Initialt har Sverige delats in efter de 6 sjukvardsregionerna i landet, Norra-, Uppsala-
Orebro-, Stockholm-Gotland-, Sydéstra-, Vastra- och Sédra sjukvardsregionen. Samtliga lokala
grupper holl sina férsta moten pa plats pa Familjetraffen. 3 personer i varje grupp valdes ut som
sammankallande for gruppen.

Syftet med att skapa lokala grupper fér narkolepsidrabbade och anhériga ar att finna stod i varandra
och utbyta erfarenheter. Malet &r 6 st fungerande regionala grupper som traffas minst 4 ggr/ar. Inom
ramen for den lokala organisationen finns dven majlighet att inleda diskussioner lokalt med
intressenter inom sjukvard, forsakringskassa, arbetsformedlingen m.fl.

Vi har ocksa initierat 6 st. slutna Facebookgrupper, med utgangspunkt fran geografiska omraden. |
grupperna ges mojlighet att dela med sig av erfarenheter, ha diskussioner om olika vardagsproblem.
De kan dven fungera som informationskanal gallande moten mm.

Under 2017 kommer arbetet med att utveckla de lokala organisationerna att fortsatta.
Foéreningen anstdller Generalsekreterare

Under slutet av 2015 paborjades en rekryteringsprocess som resulterade i att Tomas Gedda
anstalldes som Generalsekreterare i féreningen i mitten av augusti 2016. Han kommer narmast fran
Insamlingsstiftelsen for Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Han har tidigare erfarenhet fran
lakemedels-branschen och har i grunden en utbildning som sjukskoterska.

Styrelsearbete

Under aret har moten hallits med Kammarkollegiet for att klargéra hur arbetet med skaderegleringen
kommer att ske efter att lagen tratt i kraft.

Vi har ocksa haft ett méte med GSK dar vi diskuterade forlangningen av preskriptionstiden utifran
produktansvarslagen. Férlangningen I6pte ut 1 juni 2016 och GSK ville inte forlanga detta ytterligare.
| samband med motet initierades ett nytt méte for att diskutera forskningsfragor.

Nedan foljer en lista pa aktiviteter under aret:
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2016 Datum Plats
Arbetsmoéten och Styrelseméten

Styrelsemote 4 januari -16 | Telefon
Arbetsmote 23-24 januari | Stockholm
Arbetsmote, Styrelsemote, styrelse och valberedning 13-14-februari | Goteborg
Styrelsemote 28 februari -16 | Telefon
Styrelsemote 15 mars -16 | Telefon
Rekryteringsmote 23 mars -16 | Goteborg
Styrelsemote 5 april -16 | Telefon
Rektyteringsmote 12 april -16 | Géteborg
Styrelsemote 3 maj-16 | Telefon
Beslut om lagférslag inkl intervjuer i media 12 maj -16 | Stockholm
Styrelsemote 14 juni -16 | Telefon
Arbetesmote+into GS 14-15 juli | Goteborg
Arbetsmote, Styrelsemote 20-21 augusti | Goteborg
Styrelsemote 6 september -16 | Telefon
Styrelsemote 11 oktober -16 | Telefon
Styrelsemote 1 november -16 | Telefon
Styrelsemote 6 december -16 | Telefon
Traffar och Arsméte

Medlemstraff Skavsjoholm 6-8 maj | Stockholm
Mote med Kammarkollegiet 2 juni-17 | Stockholm
Mote med Lakemedelsforsakringen 2 juni-17 | Stockholm
Mote med GSK 16 juni-17 | Stockholm
Mote med Socialdepartementet 7 december -16 | Stockholm
Mote med Gabriel Wikstrom och Socialdepartementet 3 februari -16 | Stockholm
Mote med fortroendevalda infor lagforslaget- Alliansen 16 mars -16 | Stockholm
Mote med fortroendevalda infor lagforslaget-

Socialdemokraterna mars | Stockholm
Mote med fortroendevalda infor lagforslaget- Vansterpartiet 20 april -17 | Stockholm
Familjetraff, Scandic Infra city 18-20 nov | Stockholm
Infomdte med Socialdepartementet mfl ang lagférslag 8 april -16 | Stockholm
Arsmote 2016 9 april -16 | Stockholm
Lokala traffar

Lokal medlemstraff 17 december -16 | Kungsbacka
Lokal medlemstraff 11 december -16 | Kristianstad
Lokal medlemstraff 27 december -16 | Jonkoping
Lokal medlemstraff 18 december -16 | Stockholm
Samband/ erséttning

Mote med Likemdelsverket ang. studie om samband 22 april -16 | Stockholm
Forskning

European Narcolepsy Day 18-20 mars | Helsningfors
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Mote med Bioprojet ang ny medicin Wakix 8 november -16 | Stockholm
Mote med GSK ang forskning 10 november -16 | Stockholm
Mote EU-kommissiondr Andriukaitis 5 december -16 | Bryssel
Forskningsgruppsmote 20 januari -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 23 februari -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 30 mars -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 9 april -16 | Stockholm
Forskningsgruppsmote 4 maj -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 1juni-16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 17 augusti -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 14 september -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 12 oktober -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 10 november -16 | Telefon
Forskningsgruppsmote 20 december -16 | Telefon
Ekonomi

Mote med Bokforingsbyra 19 januari -16 | Halmstad
Mo6te med Bokforingsbyra 24 februari -16 | Halmstad
Mo6te med Bokforingsbyra 31 maj -16 | Halmstad
Mo6te med Bokforingsbyra 20 december -16 | Halmstad
Mo6te med Bokforingsbyra 20 september -16 | Halmstad
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