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Verksamhetsberattelse 2019

Foreningens attonde arsmote

Lordagen den 13 april 2019 holls féreningens dttonde &rsméte i Stockholm. Arsmétet beviljade den
avgdende styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetséret 2018. Till ny styrelse valdes Elisabeth Widell
(ordférande), Jan-Olof Thorstensson, Annika Mars, Fredrik Larsson, Ingela Ahman, Ludvig Ericsson
och Asa Holmberg.

Foéreningsbidrag

Foreningen ansdkte om 6,5 MKr och beviljades 5 Mkr i féreningsbidrag fran Socialdepartementet.
Utdver det har foreningen sokt och erhallit statsbidrag till handikapporganisationer om 661.084 kr
fran Socialstyrelsen.

Medlemmar

Per den 31 december 2019 uppgick medlemsantalet till 466 huvudmedlemmar, individer som
drabbats av narkolepsi efter vaccinationen med Pandemrix, samt 724 stddmedlemmar, som till
storsta delen bestar av familjemedlemmar till de drabbade.

Skaderegleringsprocessen och juridiska fragor

Av medlemmarna foretrdads 440 stycken av féreningens juridiska ombud. Av dessa 440 har 90 stycken
fatt avslag pa sin ansokan hos Lakemedelsforsakringen.

Allt fler av de drabbade har kommit upp i den aldern att de skall ut i forvarvslivet. Merparten kan inte
arbeta heltid. Ett ganska omfattande arbete har utforts och kommer att utforas for att de drabbade
skall fa ersattning for de inkomstforluster som uppstar.

Vad gadller avslagsarendena inhdmtas intyg fran anhoriga, larare, behandlande ldkare med flera.
En kortare rattsutredning har inhdmtats angdende 6verlatelsehandlingen.

En ldngre rattsutredning har inhdmtats angaende mojligheterna till ersattning pa europaréttslig
grund.
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Ett omfattande utskick har skett till samtliga drabbade angaende den fortsatta juridiska hanteringen.

Ansprak har framstallts mot staten, regioner och landstingen, GlaxoSmithKline samt
vaccinationsutférarna. Detta i syfte att bryta den tioariga preskriptionen. De som kan ha intresse av
att senare gora gdllande ansprak mot ovan namnda &r féljande grupper:

1. De som far eller fatt avslag fran bade Lakemedelsforsakringen och Kammarkollegiet.

2. De som fatt godkant samband av Likemedelsforsdkringen men inte kommer att fa det av
Kammarkollegiet.

3. De som har ersattningsansprak 6verstigande tio miljoner kr.

Ett ospecificerat krav har riktats mot staten pa europarattslig grund avseende drabbade och
anhoriga. Planen dr att ett slutligt krav kommer att riktas mot staten under varen 2020.

Uppskattningsvis har Lakemedelsforsakringen gjort ett 50-tal invaliditetsbedémningar.
Invaliditetsgraden har hamnat mellan 5-23%. | flera fall har Lékemedelsforsakringens medicinska
radgivare gjort beddmningen att invaliditetsgraden e] kan faststéllas pd grund av att den drabbade ej
ar optimalt medicinerad.

Forskning

| forskningsgruppen ingar Madeleine Wallenius, Rikard Blomberg, Marie Olsson och Elisabeth Widell.
De har under aret som varit bevakat ny forskning och deltagit pd seminarium och konferenser m m
som varit betydelsefulla for foreningens medlemmar.

6th Nordic Narcolepsy Symposium, Uppsala, 7-8 februari 2019

Arets Nordiska Narkolepsisymposium belyste narkolepsi hos unga personer. Hur de
diagnosinstrument som finns att tillgad inte ar utformade for barn, hur symtomen skiljer sig mellan
barn och vuxna och hur deras livskvalitet paverkas av narkolepsi. Behandlingsalternativ diskuterades
och register visar att dver 90% av patienterna behéver nagon form av medicinering utéver rutiner
och struktur.

10th European Narcolepsy Day, Bern, 18-19 maj 2019

European Narcolepsy Network anordnade dessa dagar som utgor ett forum for patientforeningar,
forskare, vardpersonal, lakemedelsforetag etc, att tillsammans diskutera ny forskning samt hur vi kan
forbattra samarbetet i Europa. Vi deltog dven pa en workshop dar patienterna sjélva fick beratta for
de professionella vad som forbattrar deras livskvalitet samt vad som man har svarast for i livet.
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Konkreta forslag pa atgarder togs fram for att forbattra patienternas livskvalitet och dessa kommer
det att arbetas vidare med.

Mote med Socialstyrelsen, hdgspecialiserad vard, Stockholm, 16 juni 2019

Flertalet patient och anhdrigorganisationer blev inbjudna till Socialstyrelsen for att fa information om
deras projekt “Nationell hogspecialiserad vard” vars syfte ar att ge en god jamlik vard oavsett var i
landet man bor. Socialstyrelsen berattade om hur arbetsprocessen gar till, hur man inkluderar
patient och anhdrigorganisationer samt vilka utmaningar de ser.

Ett pilotprojekt har genomforts med endometrios och en representant delgav patientperspektivet
och hur de uppfattade sin delaktighet i utformandet. Annu &r det inte klart vilka diagnoser och
sjukdomstillstand som kan kommas att inkluderas, men narkolepsi ar med som férslag.

Méote TLV, Stockholm, 12 augusti 2019

Féreningen blev inbjuden till Tandvards- och lakemedelsformansverket for att beratta om sjukdomen
narkolepsi for att deras experter skulle fa en battre forstaelse for sjukdomen samt vilket behov av
lakemedelsbehandling som finns i patientgruppen. TLV presentade sin organisation och hur
ansokningsprocessen for hogkostnadsskyddet ser ut dar Wakix ar aktuellt.

Méte med VD, AOP Orphan Pharmaceutical, angdende Wakix, Stockholm, 12 november 2019

Foreningens traffade Bettina Blosse som dr VD i Norden for foretaget AoP Orphan Pharmaceutical
for att tala om avslaget pa ansokan fran TLV samt for att se om det var nagot som
Narkolepsiforeningen kunde hjdlpa till med. Vi samtalade kring Wakix internationellt dar det
framkom att det ar godkant i nastintill samtliga europeiska lander samt har en stor marknad i USA.
Blosse var tydlig med att man fortfarande ser potential i Sverige och arbetar pa en I6sning.

Medlemstraffar

Tréff for medlemmar under 16 ar

Den 2 — 4 augusti 2019 holls traffen for huvudmedlemmar under 16 ar och denna arrangerades pa
Valjeviken i Sélvesborg. Totalt deltog 43 personer, varav 11 huvudmedlemmar. Anlaggningen pa
Valjeviken erbjod manga valmojligheter att idrotta, bada och leka tillsammans, att traffas och lira
kdnna nya kompisar i foreningen. Grupparbeten foretogs med fragor och svar utifran deltagarnas
egna onskemal och erfarenheter; t ex om hur man har det i skolan, laxldasning, kompisar och i
hemmet. Information om skaderegleringsprocessen m m lamnades av foreningens ombud, advokat
Malin Christensson, fredag och l16rdag. Gemenskapen stod i fokus denna helg.

Familjetrdffar

| ar valde foreningen att dela upp familjetraffarna pa tva orter.
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Foreningens forsta familjetraff var den 25 — 27 oktober i Goteborg pa Kviberg Park Hotel och 165
personer, varav 71 huvudmedlemmar, deltog pa denna. Den andra familjetraffen holls helgen darpa,
den 1 -3 november, pa Boson utanfér Stockholm, och 173 personer, varav 61 huvudmedlemmar,
deltog pa denna.

Programmet for de bada traffarna var i stort sett detsamma och inleddes pa fredagen med
overgripande information om skadestandsregleringen till foreningens nya medlemmar fran vara
juridiska ombud (advokat Malin Christensson i Goteborg och advokaterna Tove Rolfsdotter och Silvia
Widén i Stockholm). Harefter halsade var nya ordférande Elisabeth Widell alla vdalkomna,
presenterade sig sjdlv och styrelsen samt berattade om foreningens visioner, mal och framtid m m.

Lordagen inleddes med att foreningens juridiska ombud informerade om det senaste angaende
medicinsk invaliditetsersattning och inkomstférlust m m.

Foreningen hade bjudit in tre forelasare till traffarna:

Forst ut var Denice Fallsdalen med Instagramkontot “Planbokssmart”. Hennes foreldsning hade fokus
pa hallbarhet utifran de tre benen: ma bra, ekonomi och klimatpaverkan.

Magdalena Berger foreldaste om ”Psykisk hdlsa och ohdlsa hos ungdomar och unga vuxna”.

Paul Chrongqvist Svensson, Country Manager for Team Rynkeby, var var sista foreldsare och han
delade med sig av sina erfarenheter om hur han, tillsammans med ideell kraft, lyckats 6ka Team
Rynkebys insamling till Barncancerfonden fran 2 Mkr till 41 Mkr pa sju ar. | Stockholm hade han dven
pa lérdagskvallen en gemensam aktivitet “Team Building”, varvid bl a en kort film skapades.

Den gemensamma aktiviteten i Goteborg var beachvolleybollturnering i varldens storsta
beachvolleyhall.

Valberedningen var pa plats i Géteborg och Stockholm och informerade om sitt arbete m m.

Lokala organisationer och traffar

Det finns 6 lokala grupper i foreningen. Grupperna har skapats utifran Sveriges sjukvardsregioner:
Norra-, Uppsala-Orebro-, Stockholm-Gotland-, Sydéstra-, Véstra- och Sédra sjukvardsregionen.
Grupperna traffas en gang i kvartalet.

Syftet med de lokala grupperna fér 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 moten.
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Kommunikation

Foreningen har fortsatt tagit in extern hjdlp med kontinuerligt arbete med hemsidan, det digitala
medlemsbrevet samt informationsmaterial. Under aret har flera digitala medlemsbrev skickats ut och
viss information har dven skickats ut per post. Foreningen har dven forsokt att forbattra
uppdateringarna och tillgdangligheten via Facebooksidan dar manga hor av sig. For medlemmar som
vill komma i kontakt med foreningen anvands framst mail info@narkolepsiforeningen.se men manga
vdljer aven att skicka meddelande till Facebooksidan samt ringa till styrelsen - alla satt valkomnas.

Vidareutveckling av féreningen

Under aret 2019 har foreningens styrelse arbetat for att vidareutveckla féreningen genom att se dver
befintliga arbetsgrupper samt styrelsens arbetssatt. Ett workshopstillfdlle mellan styrelsen och
valberedningen genomfordes under hosten for att 6ka forstaelsen for varandras arbete och hur ett
forbattrat samarbete gynnar foreningen och dess medlemmar.

Frivillighetslista har uppforts dar medlemmar kunnat skriva upp sig for att pavisa att de vill engagera
sig i foreningen och flertalet mindre projekt har startats upp.

Moten och aktiviteter

Arbetsmoten och Styrelsemoten Datum | Plats
Styrelsemote 29 januari -19 | Telefon
Styrelsemote (hel helg) 9 februari -19 | Stockholm
Styrelseméte 5 mars -19 | Telefon
Styrelsemote 2 april -19 | Telefon
Styrelsemote (hel helg) 11 maj-19| Solveshorg
Styrelsemote 19 juni -19 | Telefon
Almedalsveckan 1-3juli -19 | Gotland
Styrelsemote 3 augusti -19 | Sélvesborg
Styrelsemote 2 november -19 | Boson
Traffar och Arsmote

Arsmote 13 april -19 | Stockholm
Familjetraff (hel helg) 25-27 oktober -19 | Goteborg
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Familjetraff (hel helg) 1-3 november -19 | Boson
Medlemstraff under 16 ar (hel helg) 2—-4 augusti -19 | Sélvesborg
Forskning

European Narcolepsy day 18-19 maj-19 | Bern
Nordic Narkolepsy Meeting 2019 (hel helg) 7-8 februari -19 | Uppsala
Socialstyrelsen, hogspecialiserad vard 16 juni -19 | Stockholm
Mote med TLV 12 augusti-19 | Stockholm
Méte med Iakemedelsforetag 12 november -19 | Stockholmr
Ekonomi och Juridik

Mote med Bokforingsbyra Halmstad
Mote med Bokforingsbyra Halmstad
Mote med Bokforingsbyra Halmstad
Mote med Bokforingsbyra, Overlamning till ny kassor Halmstad
Overldamning och genomgang av kassorsrollen Halmstad
Mote avslagsgruppen 25-27 januari - 19 | Stockholm
Mote med Socialdepartementet 13 mars -19 | Stockholm
Mote med JK 14 mars -19 | Stockholm
Mote med Lakemedelsforsakringen och Kammarkollegiet 3 december -19 | Stockholm




