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Verksamhetsberattelse 2018

Foéreningens sjunde arsmote

Lordagen den 21 april hélls féreningens sjunde arsmote i Stockholm. Arsmétet beviljade den avgdende
styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2017. Till ny styrelse valdes Margareta Eriksson (ordférande)
Moa Olausson, Elisabeth Widell, Fredrik Larsson, Ingela Ahman, Gertie Saaf, Lena Neinhardt, Annika
Mars och Ludvig Ericsson.

Foreningsbidrag

Foreningen ansokte om 6,5 milj. SEK och beviljades féreningsbidrag for 2018 fran Socialdepartementet
med 5 milj. SEK. Utover det har féreningen sékt och erhallit statsbidrag till handikapporganisationer fran
Socialstyrelsen, bidraget uppgick till 646 208 SEK

Medlemmar

Under aret har medlemsantalet 6kat och i december 2018 uppgick medlemsantalet till 434
huvudmedlemmar, individer som drabbats av narkolepsi efter vaccinationen med Pandemrix, samt 534
stodmedlemmar, som i forstahand bestar av familjemedlemmar till de drabbade.

Skaderegleringsprocessen och juridiska fragor

Lidkemedelsskadend@mndens prévning av éverldtelsehandlingen och Atagandet
Vid arsmotet 2017 fick styrelsen uppdraget att fa formuleringen i dverlatelsehandlingen prévad av
Lakemedelsskadendmnden.

Foreningen har begéart prévning av féljande fragor:

1. Av overldtelsehandlingen framgar att den som undertecknar handlingen avstar fran att krava
ersattning vid domstol fran den som har tillverkat, importerat eller pa annat satt befattat sig
med likemedlet. Stimmer detta Gverens med Atagandet? Atagandet har ju tillkommit for att
skydda deldgare och inte tredje man.

2. Arden skadelidande skyldig att tillhandahé&lla Likemedelsférsikringen undertecknad
overlatelsehandling innan slutlig ersittning erbjudits i enlighet med 17 § i Atagandet?

Enligt 13 § i Atagandet kan principiella ersattningsfragor prévas i Likemedelsskadendmnden.
Lakemedelsférsakringen har invént att det inte ar principiella ersattningsfragor utan snarare handlar om
formerna for en betalning av forsakringsersattning.

Lakemedelsskadendmnden har, utan motivering, kommit fram till att frdgorna inte ar av sadant slag
som enligt 13 § i Atagandet kan prévas av Lakemedelsskadenamnden.
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Invaliditetserséittningen

I maj blev det klart med medicinskt tabellverk fér narkolepsi. Svensk Férsakring har nu faststallt ett
ramvarde for narkolepsi. Ramvardet ar enligt tabellverket minst 5 %, maximalt 20 %, med magjlighet till
individuell beddmning vid sarskilt svara besvar.

Infér inférandet av narkolepsi i tabellverket for sjukdomar skrev Narkolepsiféreningen ett omfattande
remissvar. Foreningen anlitade experter och professorer inom omradet som upprattade ett forslag till
hur invaliditetsgraderna skulle bestimmas. Har foreslog ett ramvarde om minst 5 %, maximalt 60 % vid
narkolepsi, ddr den hogsta nivan skulle avse “narkolepsi med frekventa sdmn- och kataplexiattacker,
uttalad kognitiv storning och uttalat ADL-beroende”.

Svensk Forsakring tog ringa hansyn till dessa remissvar. Den enda justering som gjordes fran
ursprungsforslaget var att en individuell bedémning kan goras for individer med sarskilt svara besvar.
Svensk forsakrings beslut om ramvardet for invaliditetsersattningen presenterades vid ett mote hos
Svensk forsdkring dar bla. Sten Fredriksson som medverkat till forslaget deltog.

Medlemmar som dn inte beviljats samband mellan narkolepsi och vaccinationen.

I slutet av 2018 aret pabodrjade féreningen ett arbete kring den grupp av medlemmar pa ca 70 individer
som fatt avslag pa samband mellan narkolepsi och vaccinationen. Féreningen anordnade den 26 januari
2019 en traff for gruppen dér ett av féreningens ombud, advokat Anna Bergsten medverkade och
redogjorde for de juridiska forutsattningarna.

Féreningens ombud
Antalet medlemmar som féretrads av foreningens ombud ar ca 400 stycken. Behovet av hjalp fran
ombud har 6kat och under aret har antalet ombud utokats. Vi far idag hjalp fran tre olika advokatbyraer.

Forskning

| Forskningsgruppen ingar Madeleine Wallenius Rikard Blomberg, Fredrik Larsson Marie Olsson och
Elisabeth Widell. De har under aret som varit bevakat ny forskning och deltagit pa seminarium och
konferenser som varit betydelsefulla for féreningens medlemmar.

5th Nordic Symposium on Narcolepsy | Helsingfors

| januari var tre representanter fran foéreningen i Helsingfors pa Nordic Narcolepsy Day. Forskare
presenterade forskning om hur narkolepsi paverkar det psykosociala livet. Aven den senaste forskningen
om uppkomsten av narkolepsi och utveckling av battre mediciner presenterades.

WHO/ Labs méte 26-27mars Bryssel

World Health Organisation (WHO) organiserade ett internationellt méte i Bryssel med agenda,
vaccinationer och pandemier. Narkolepsiféreningen tillsammans med andra europeiska
patientféreningar berattade hur livet férandrats efter vaccinationen, bade vad géller den som drabbats
samt for 6vriga familjemedlemmar.
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WHOs mal ar att arrangera flera liknande moten med férhoppningen om att tillsammans med
forskningsvarlden komma fram med nya riktlinjer och direktiv vid massvaccinationer.

9th European Narcolepsy Day — Montpellier 5-6 Maj 2018

European Narcolepsy Day arrangerades i Montpellier, Frankrike. Féreningen hade tre representanter pa
plats. Mycket av forskningen som presenterades handlade om uppkomsten av narkolepsi samt inverkan
pa de kognitiva funktionerna.

Italienska patientforeningens mote i Bolognalé december 2018

Den italienska patientféreningen anordnade en heldag med foreldsningar och seminarium kring
narkolepsi. Var férening var dar och utbytte erfarenheter och kunskap med andra patientféreningar fran
Europa.

Nya likemedel

Foreningen har bevakat fragor kring nya lakemedel, bla Wakix. | dagslaget ingar inte ldkemedlet i
hogkostnadsskyddet men under 2019 ar kommer foretaget som sdljer Wakix i Sverige att ansdka om
detta.

Medlemstraffar

Tréff for medlemmar éver 16 Gr

Traff den 11-13 maj for féreningens huvudmedlemmar fran 16 ar och uppat.

Traffen arrangerades pa Skavsjéholm norr om Stockholm och 70 huvudmedlemmar deltog. | ar hade vi
besok av Julia Flygare fran USA som pa ett kdnslosamt satt berdattade om hur det &r att leva med
narkolepsi. Julia som har besokt manga lander och driver sitt ”Project Sleep” berdttade om hur hennes
liv var fére hon drabbades av narkolepsi och vad sjukdomen har inneburit fér henne. Vi vill tacka Charles
Olsson, som gjorde Julias besok méjligt tack vare sponsring till flygbiljett och boende. Under helgen
erbjods flera utomhusaktiviteter. Deltagarna samlades ocksa for gruppdiskussioner och
erfarenhetsutbyte utifran kontakt med sjukvarden, studier, arbete och familjeliv.

Tréff for medlemmar under 16 dar

Traff den 31/8-2/9 for huvudmedlemmar 16 ar och yngre. Traffen arrangerades pa Boson utanfor
Stockholm. Totalt deltog 77 personer, varav 27 huvudmedlemmar och 50 anhoriga. Anldggningen pa
Boson erbjuder manga aktiviteter fér ungdomarna, vilka bidrar till att gruppen kan kdnna gladje,
gemenskap och kamratskap tillsammans. Grupparbeten med fragor och svar utifran deltagarnas
vardagssituation genomfordes. Viktiga fragor som togs upp var bland annat om hur det fungerar i skolan
med laxldsning, sociala samspelet med kompisar och i hemmet. Ett uppskattat inslag av helgens
program var nar unga vuxna som ocksa drabbats av Narkolepsi pa grund av Pandemrix berattade om
sina erfarenheter fran bland annat skola och arbetsliv.
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Familjetrdff

Tema for traffen var halsa med fokus pa mental hélsa. Den 15-17 november holls traff for foreningens
huvudmedlemmar och dess familjer. Traffen arrangerades pa Stromstad Resort och totalt deltog 409
personer fordelat pa 155 huvudmedlemmar och 254 familjemedlemmar.

For att ge information till foreningens nya medlemmar genomférdes ett separat informationsmote fran
Wikners Advokatbyra som ar féreningens juridiska ombud.

Eftersom foreningens medlemsantal fortfarande okar valde vi detta ar att ha ett samlat program vilket
innebar att alla foreldasningar genomférdes i anldggningens storsta ahorarsal.

Motesdagarna, som bjod pa ett omfattande program, inleddes med att ordférande Margareta Eriksson
halsade alla vdlkomna och informerade om helgens program. Darefter fortsatte motet med ett
kdnslosamt tal som féljdes av en tyst minut for att hedra en avliden huvudmedlem. Marcus Eriksson fran
SPES (riksforbundet for suicidprevention och efterlevandes stod) var harefter helgens forsta foreldsare.
Familjetraffens huvudforeldsare var Igor Ardoris, mental tuffhetstranare, som varierade sitt program
genom foreldsningar och praktiska dvningar. Vi fick besdk av Alexander Lind, doktorand vid Pediatrisk
endokrinologi, som berattade det senaste kring sin forskning om narkolepsi. Dietist Hanna Olvenmark
inspirerade genom sin foreldsning ”Portionen under tian- bra mat for dig planboken och planeten”
Parallellt med helgens ordinarie program hade de flesta av huvudmedlemmarna enskilda, och i férvag
bokade, méten med foéreningens juridiska ombud.

Lokala organisationer och traffar

I samband med traffen holls planeringsmote for regionala méten dar flera regioner bokade in och
planerade moten och teman fér 2019. Det finns 6 lokala grupper i féreningen. Grupperna har skapats
utifran Sveriges sjukvardsregioner: Norra-, Uppsala-Orebro-, Stockholm-Gotland-, Syddstra-, Véstra- och
Sodra sjukvardsregionen.

Syftet med att skapa lokala grupper for narkolepsidrabbade och anhériga ar att finna stéd i varandra och
utbyta erfarenheter dven mellan féreningens stora sammankomster. Féreningen har slutna
Facebookgrupper. | grupperna ges mojlighet att diskutera och dela med sig av erfarenheter. Grupperna
fungerar dven som informationskanal och kallelse till lokala méten.

Kommunikation

For att fa en helhet i och struktur for webb mm har féreningen tagit extern hjalp. Efter ett langt arbete
med struktur, texter och bilder lanserades féreningens nya hemsida i april. Under aret har ocksa ett
digitalt medlemsbrev tagits fram.

Vidareutveckling av foreningen

Foreningen behover utvecklas vidare och ha en verksamhet som bedrivs pa ett professionellt satt och
med kontinuitet. Fragorna som foreningen behandlar dr av sddan komplex natur och viktiga fér den
enskilde medlemmen att det ar svart att forlita sig pa ideella krafter. Malet &r att skapa en stabil och
Iangsiktig verksamhet dar foreningen uppfyller medlemmarnas stod i olika fragor. Det ar ocksa viktigt att
kvalitetssdkra att den enskilde medlemmen far det stéd som féreningen kan erbjuda.
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Narkolepsiféreningen ar i behov av stod fran personer med kompetens inom olika omraden.

Forslag till fortsatt utveckling/ organisation.

Organisation, malbild

Valberedning Styrelse

e Ordférande, .

ledaméter personer, medlemmar)
e 5 pers, .

medlemmar e Beslutsfunktion

e Moten 4 gg/ar

Verkstallande

e Anstalld(a)

Ordférande, vice ordférande, kassor, sekreterare, ledaméter (6-8

Experter (2 personer, medlemmar eller externt rekryterade)

Externa samarbetspartners

Arbets-arupper e Revisor Kvalitetsfragor
Lokala féreningar . Fogrskr’:i'; e Jurister e Code of
o Tréffar e Strateqi 9 e Events conduct
e Medlemsfragor o Finansgierin e Bokforing e Rattvisa
9 e Webb e Etik
e Administration
Moten och aktiviteter
Arbetsméten och Styrelseméten Datum Plats
Arbetsmote+Styrelsemote 26-28 januari -18 | Stockholm
Styrelsemote 6/2,27/2,5/4, 4/6, 26/6, | Telefon
9/8, 2/10, 23/10, 6/11, 4/12
Traff med potentiella konsulter 18-19 februari -18 | Goteborg
Overlamning/avslutningsméte med GS 16 april -18 | Kungsbacka
Arbetsmote och Konstituerande mote 11 maj -18 | Skavsjoholm
Arbetsmote Familjetrdffen 11 september -18 | Malmo
Arbetsmote Strategiskt mote tillsammans med
foretradare for valberedningen 21 september -18 | Stockholm
Arbetsmote Styrelsemote, mote med Wikner 22-23 september 18 | Stockholm
Arbetsmote Familjetrdffen 22 oktober -18 | Helsingborg
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Arbetsmote Familjetrdffen 31 oktober -18 | Telefon
Styrelseméte 17 november -18 | Stromstad
Arbetsmote med del av styrelsen och

valberedningen 8 december -18 | Stockholm
Tréffar och Arsmote

Arsmote 21 april -18 | Stockholm
Medlemstraff over 16 ar 11-13 maj -18 | Skavsjoholm
Medlemstraff under 16 ar 24-26 augusti -18 | Boson
Familjetraff 16-18 november -18 | Stromstad
Lokala traffar

Region Vast Olika platser
Region Norr Olika platser
Region Sydost Olika platser
Region Stockholm Olika platser
Region Syd Olika platser
Region Orebro, Uppsala Olika platser
Forskning

Narcolepsy Congress 2018 15-16 dec -18 | Bologna
European Narcolepsy day 4-6 maj -18 | Montpellier
WHO-konferens 25-26 mars -18 Bryssel
Nordic Narkolepsy Meeting 2018 9-10 februari -18 | Helsingfors
Véardebaserad vard patientsamverkan KS,

Neuro bordet 15/3, 1/6, 10/9, 22/11 | Stockholm
Samordningsférbundet Sthim, MIA-projektet,

Franciska Trojne 31 maj -18 | Stockholm
Mote med GlaxoSmithKline 3 oktober -18 | Stockholm
Mo6te med Avadel och europeiska patientorg

ny medicin 23-24 mars -18 | Paris
Juridik och ekonomi

Mote med Bokforingsbyra 16/1,7/2, 26/2, 14/6, | Halmstad
Overlamning och genomgéng av kassérsrollen 7 december -19 | Halmstad
Mote med Lakemedelsforsdkringen och

Kammarkollegiet 1 juni-18 | Stockholm
Mote med Socialdepartementet 13/4,7/12 | Stockholm
SvenskForsakring presenation av tabellverket

for narkolepsi 13 maj -18 | Stockholm
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