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ARSMOTE 2021
Tid Lordag 10 april 2021 k1 13.00-16.30
Plats Digitalt mote via Zoom
Naérvarande Se bifogad nirvarolista

Arsmotet 6ppnas

Ordforande Elisabeth Widell hélsade vilkommen och forklarade motet Oppnat.
Elisabeth Widell informerande om att motet kommer spelas in. Alla godkédnde detta.
Inspelningen kommer att raderas nér protokollet ar klart. Peter Johansson informerade
praktiska detaljer géllande digitala plattformen Zoom.

1. Val av ordférande for motet
Jan-Olof Thorstensson valdes till métesordforande.
2. Styrelsens anmalan av sekreterare for motet
Styrelsen anmaélde att de hade utsett Helena Nettéus till sekreterare for arsmotet.
3. Faststallande av rostlangd for motet
Totalt antal anmilda deltagare var 105 personer, varav 37 huvudmedlemmar med
rostrétt. Upprop skedde: 80 personer var nirvarande varav 26 personer var

huvudmedlemmar.

Stimman beslutade faststilla rostlingden till 26 nirvarande
huvudmedlemmar eller foretridda med fullmakt.

4. Val av tva protokolljusterare och rostraknare

Stimman beslutade att till justeringspersoner och rostriknare utse Annika
Mars och Maria Gimbro.

5. Fraga om motet har utlysts pa ratt satt
Kallelse skickades via post och e-post 2021-02-15. Kallelse till arsmote har
funnits p& hemsidan sedan 2021-02-15. Det har &ven informerats om &rsmétet via
nyhetsbrev samt paminnelse p4 hemsidan och via e-post vid ett tillfdlle. P4 grund av
rddande omstiandigheter, Covid 19, holls moétet digitalt via Zoom.

Stimman beslutade att kallelse skett enligt stadgarna.
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6. Faststallande av foredragningslista
Jan-Olof Thorstensson informerar om att tilligg under punkten 16, ”Val”,
tillkommit betrdffande beslut om arvoden och ersittningar. Under punkt17,
”Ovriga frigor”, kommer styrelsen g igenom vad som hiint gillande fjolarets
motioner.

Foreslagen foredragningslista faststéilldes hirefter.

7. Styrelsens verksamhetsberattelse for det senaste verksamhetsaret
Verksamhetsberittelsen har funnits pa hemsidan och anségs dirmed foredragen.
Elisabeth Widell redogjorde 6vergripande om verksamhetsberittelsen for 2020 och
ndmnde bl a:

Statsbidrag 2020

Foreningsbidrag frén Socialdepartementet 5000 000 SEK
Statsbidrag for handikapporganisationer fran Socialstyrelsen 0 SEK
Aterbetalning till Socialdepartementet 0 SEK
Statsbidrag 2021

Ansokt om foreningsbidrag frén Socialdepartementet 7 100 000 SEK
Beviljat statsbidrag for handikapporganisationer fran Socialstyrelsen 678 750 SEK

Medlemmar den 31 december 2020
° 498 huvudmedlemmar
° 719 stodmedlemmar

Medlemmar den 31 december 2019
° 466 huvudmedlemmar
° 724 stodmedlemmar

Juridik
. 480 av 498 foretrads av foreningens juridiska ombud.
o 113 av 480 har fitt avslag pa sitt samband av Likemedelsforsidkringen.

Avslagsgruppen som bildades januari 2019 har som fokus att arbeta for att
dessa ska f4 sambandet godkant.

De juridiska ombuden har framforallt arbetat med
o Medicinsk invaliditetserséttning

° Inkomstforlust

o Avslagsdrenden

o Ersittningsansprak pa europarittslig grund
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Forskning

7 th Nordic Narcolepsy Symposium, Oslo, 7-8 februari 2020

Arets tema for konferensen var "10 ar sedan HIN1”. Négra personer frin
Forskningsgruppen deltog i en paneldebatt samt presenterade sitt arbete i
Narkolepsiforeningen. Senaste forskningsframstegen inom immunologi och
genetik togs upp, s dven patientperspektivet, framforallt da det giller
livskvalitet.

Wakix — Det har varit stort engagemang bade fran styrelsen och enskilda
medlemmar géllande rétten till lakemedelsbehandling. Det har varit ett
kontinuerligt arbete under foregaende ar och kommer vara det under
kommande ér.

Traffar

Familje- och medlemstraffar kunde tyvirr ej genomforas p g a Covid 19.
Niér det géller lokala grupper och triaffar dr mélséttningen att ha ett mote i
kvartalet. Flera lokala grupper har haft digitala moten under aret.
Foreningen har inforskaffat det digitala verktyget Zoom, vilket vi hoppas
ska gora det enklare att triffas digitalt.

Kommunikation och information

Nyhetsbrev som kommit ut en ging/manad. Innehallet har varit bl a vad som
hinder i féreningen samt nyttig information.

Digitalisering av féreningens dokument.

Genomging av befintliga dokument samt uppdatering av dessa.

Sett 6ver foreningens sociala medier och forsokt fa igang Facebook pa ett
battre satt.

Omstrukturering av hemsidan har paborjats for att géra den mer
anvandarvénlig.

Forbittrad svarsfrekvens pa inkomna mejl. Samtliga mejl ska fa svar
inom

5-7 arbetsdagar.

Ovrigt

Medlemstidningen som uppmiarksammade att det dr 10 ar sedan
vaccinationen dgde rum och foreningen bildades. Samtliga huvudmedlemmar
har fatt ett exemplar. Aven Narkolepsiféreningens juridiska ombud och en
del lakare har fatt ett exemplar. Medlemstidningen finns till férséljning.
Media — Narkolepsiforeningen, bade styrelsen, valberedningen och enskilda
personer, har pé flera vis, bade nationellt och internationellt, varit med bl a i
TV och radio. Styrelsen har uppréttat en lista pa vilka personer som kan tdnka
sig vara med i media samt vilka journalister Narkolepsiforeningen arbetat
med.

Vidareutveckling av féoreningen

Utmaning att fi fler huvudmedlemmar att engagera sig i foreningen. Tid
och ork dr begrdnsad. Styrelsen har sett att det dr enklare att fa till
engagemang om man bryter ner till sakfragor.
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J Samarbete mellan styrelse och valberedning med flera workshops och
moten for att pa ett battre sitt kunna ta ut riktningen for foreningen. Se vilka
behov som finns i styrelsen och hur vi kan gora arbetet i styrelsen,
valberedning, lokala grupper m m, mer intressant.

o Uppfort och utvecklat frivillighetslistan. Vill man som medlem engagera sig
i foreningen, kontaktar man ndgon i styrelsen eller mejlar
info@narkolepsiforeningen.se.

. Arbetsbeskrivningar for styrelseuppdrag, valberedning och arbetsgrupper
har uppréttats. Mer om detta under punkt 17.

o Information och kommunikation har forbattrats bade inom styrelsen och
till arbetsgrupper och medlemmar.

8. Styrelsens forvaltningsberattelse (balans- och resultatrakning) for det
senaste rakenskapsaret.
Forvaltningsberittelsen ansags foredragen da den finns pé sidan 1 i arsredovisningen,
som har funnits pa hemsidan sedan 2021-04-01.
Zero Akyol redogjorde dvergripande for balans- och resultatrdkning samt redogjorde
for de storsta kostnaderna. Over 80 % av Narkolepsiforeningens utgifter har gtt till
de juridiska ombuden. Andra stora utgifter dr bokforing, revisorn och IT-relaterade
kostnader sdsom kommunikationsbyran Panang.
Zero Akyol tackade Fredrik Larsson for all hjdlp och gott samarbete under aret.

9. Revisorns berattelse over styrelsens forvaltning under det senaste
verksamhets-/ rakenskapsaret
Revisionsberittelsen har funnits pa Narkolepsiforeningens hemsida sedan 2021-04-
01. Revisor Jan-Ake Ejnarsson var ej nirvarande vid métet, varfor Zero Akyol liste
upp slutsatserna i revisionsberittelsen.

10. Beslut om faststédllande av resultat- och balansrakning
I arsredovisningen pa sidan 3 finns arets resultat om -122.734 kr
och pa sidorna 4 och 5 finns balansomslutningen pa 2.183.492 kr
vid érets slut.

Stimman faststiillde den iarsredovisningen foredragna resultat- och
balansrikningen.

11. Beslut om disposition av uppkommen vinst/forlust enligt faststalld
balansrakning.
I arsredovisningen pé sidan 6 not 3, finns forslag pa resultatdisposition:

Balanserat resultat: 1.919.689 kr
Arets resultat: -122.734 kr

Resultatdisposition: till forskningsfond avsitts 76.331 kr och resterande
1.720.624 kr balanseras i ny rikning, vilket ger ett eget kapital om
1.796.955 kr vid arets slut.

Stimman beslutade att godkéinna sivil verksamhets-, forvaltningsberittelse
samt resultatdisposition.
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12. Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen och for den tid revisionen avser
I revisionsberittelsen foreslar revisorn ansvarsfrihet for styrelsen for det gangna éret.

Stimman beslutade bevilja styrelsen ansvarsfrihet for det gingna aret.
13. Faststallande av medlemsavgifter

Stimman beslutade att godkiinna styrelsens forslag att medlemsavgiften for
2022 ir oforandrad fran 2021.

Huvudmedlemsavgift 2022 éir 300 kr.

Avgift for medlem under 18 dr inkluderar medlem samt 6vriga familjemedlemmar
(fordldrar och syskon).

Avgift for medlem 6ver 18 dr avser endast medlemmen.

Stodmedlemsavgift 2022 ir 150 kr.

14. Presentation av verksamhetsplan och budget for det innevarande
verksamhets-/ rakenskapsaret
Zero Akyol foredrog budgeten. Styrelsen har ansokt om bidrag, 7,1 miljoner kronor,
fran Socialdepartementet. Skulle inte bidrag om 7,1 miljoner kronor erhallas har de
juridiska ombuden hogsta prioritet.

Fraga uppkom géllande beloppet 740.000 kronor for familjetraffar. Detta &r en
felskrivning. Styrelsen justerar detta.

Elisabeth Widell foredrar verksamhetsplanen och informerar om att visionen ar At
alla personer som drabbats av Narkolepsi i samband med Pandemrix skall
forsiittas i samma situation som om skadan inte har skett och ska uppleva/ha en
god livskvalitet.”

Malen ar:

o Alla medlemmar som har fatt avslag pa sambandsbedomningen avseende
Narkolepsi-Pandemrix fran Liakemedelsforsdkringen och/eller Kammarkollegiet
skall fa sambandet godként.

o Skaderegleringen for lakemedelskadan efter Pandemrix ska ske pé ett rittssdkert och
enkelt sitt som fungerar for vara medlemmar.

o Forskning om behandling av Narkolepsi ska utokas och tillgang till nya
behandlingsformer ska ges sa snart som majligt.

o Alla som drabbats av Narkolepsi ska ha tillgang till personcentrerad och fullgod

vérd.
o Foreningen ska erbjuda erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar och anhériga.
o Foreningen ska vara en kompetent samverkanspart, for medlemmar och andra

aktorer, med gott anseende inom de omraden som foreningen verkar i.
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UTVECKLA FORENINGEN
Prioritetsordning enligt nedan
1.

Nk

Tillse att foreningen har en trygg ekonomi.

Fortsitta ta fram ansvarsfordelning och uppdragsbeskrivning.
Arbetsgrupper samt sakfragor.

Samarbeten med andra organisationer.

Lokala grupper.

Kommunikation och Information.

Mgjliggora engagemang fran huvudmedlemmar.

Synpunkten att kommande styrelse ska till Socialdepartementet, med skérpa,
framfora att Narkolepsi dr en lakemedelsskada.

Styrelsens forslag till verksamhetsplan och budget for 2021 ansigs foredragen.

15. Behandling av styrelsens forslag och i ritt tid inkomna motioner fran
medlemmar

a)

16. Val

a)

b)

Motion fran Katarina Hultin

” Aktion for att vara advokater ska driva gemensam invaliditetsgrad med
minst 20 %”.

Styrelsens svar pa motionen

Styrelsen foreslar: Att ombuden, i ndra samarbete med foreningen,
malmedvetet skall arbeta for att fa till stind en dndring av tabellverket. Ett
nytt tabellverk mojliggor att invaliditetsgraderna kan séttas hogre dn vad
som blivit utfallet av bedomningar som gjorts enligt nuvarande tabellverk.
Och att motionen dirmed anses besvarad.

Stimman beslutade enligt styrelsens svar pa motionen.

Val av antal ledamoteristyrelsen
Valberedningen foreslér att styrelsen ska bestd av 7 ordinarie ledaméter
och 1 suppleant.

Stimman beslutade att styrelsen ska besta av 7 ledamoter och
1 suppleant.

Val av ledamoter i styrelsen
Valberedningen foreslar foljande ledamoter:

Johan Nilsson nyval 2 ar
Marika Widberg nyval 2 ar
Peter Thuresson nyval 2 ar
Johan F Lundberg nyval 2 ar
Charles Olsson nyval 2 ar
Thomas Hansson nyval 1 ar
Christina Rosberg nyval 1 ar
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Ledamdéterna framforde en kortfattad presentation om vilka de &r och vad
de kommer att kunna bidra med istyrelsen m.m.

Stimman beslutade att vilja ovanstiende 7 ledamoter.

c) Val av ordférande bland styrelsens ledamoter for en tid av 1ar
Valberedningen foreslar Johan F Lundberg.

Stimman beslutade vilja Johan F Lundberg till ordférande for 1 ar.

d) Valavensuppleanti styrelsen for en tid av ett ar.
Valberedningen foreslar Susanne B Olsson

Stimman beslutade att viilja Susanne B Olsson som suppleant for 1 ar.
e) Forslag pa arvode och erséttningar

Valberedningen foreslar att styrelsens ledamoter och andra medlemmar
som utfor arbete at foreningen, efter beslut av styrelsen erhéller arvode
enligt foljande:

400 kr per protokollfort telefonsammantrade

800 kr per protokollfort sammantrdde kortare &dn 4 timmar

1600 kr per protokollfért sammantriade 4 till 8 timmar

2400 kr per protokollfort ssmmantrdde mer én 8 timmar dock max 2400
kr/dygn.

Tiden riaknas frian avresa i hemmet till hemkomst.

att ovanstdende erséttning utgar dven for annat arbete som
styrelseledamot eller medlem utfor for foreningens riakning efter
beslut fran styrelse

att fareningens ordforande erhéller ett arsarvode om 80 000 kr
(motsvarar ca larbetsdag per vecka 1.600 kr/dag)

att foreningens kassor erhéller ett d&rsarvode om 38 400 kr
(motsvarar ca 2 arbetsdagar per manad 1.600 kr/dag)

att reseersittning for bil utgar med 18,50 kr/mil eller verifierade
resekostnader.

Notera: Om flera personer delar pa de uppgifter som kan anses ingé ien
viss roll ska ersittningen fordelas darefter.

Fraga uppkom varfor valberedningen hanterar frdgan om arvode, da det inte

framgar av stadgarna.

Fraga uppkom varfor valberedningen valt att reducera sekreterarens
arsarvode till 0 kronor.
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Stimman beslutade om arvode och ersittningar enligt valberedningens
forslag.

Stimman beslutade dven att valberedningen far i uppdrag att se
over arvoden, ersittningar och stadgar till niista Arsmote.

f)  Val av minst en revisor jamte suppleant for en tid av 1 ar

Stimman beslutade efter valberedningens forslag att utse
auktoriserade revisorn Jan Ake Ejnarsson, Ejnarssons Revision AB i
Falkenberg, till ordinarie revisor och den auktoriserade revisorn
Martin Johansson, Foretagsrevisorn i Laholm AB, till
revisorssuppleant i foreningen.

g) Ledaméter i valberedningen for en tid av ett ar

Stimman beslutade vilja Jerker Elming, Margareta Eriksson, Lena
Neinhardt och Gertie Saif till valberedningen for tiden fram till
nista stimma.

17. Ovriga fragor

Motioner fran arsmotet 2020
Elisabeth Widell redogjorde vad som gjorts gillande motion

a) fran region vast

o Arbetsordning — Finns arbetsbeskrivning for styrelseledamdéter,
valberedning och arbetsgrupper. Har paborjats arbete med worshops
for de regionala grupperna.

o Kommunikationsplan — Kommunikationsplanen ar uppdaterad.

o Mallar i kontakt med myndigheter — Region Vist har utformat en
del mycket funktionsdugliga mallar.

o Fragor och svar pa hemsidan —Det har inte funnits ork hos
huvudmedlemmarna att arbeta med detta. Forhoppningsvis kan det
arbetas med detta i samband med uppdatering avhemsidan.

. Aktiva arbetsgrupper — Avslagsgruppen har utokats.

o Aktivitetsplan som kommuniceras till medlemmar — Framforallt
genom Nyhets/méanadsbrev dar styrelsen delgett kommande
aktiviteter. Detta har styrelsen dven gjort via Facebook.

o Utoka antalet ledaméter — Genomforts pa arsmotet 2021.

b) fran Lena, Margareta och Marie
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. Utreda mojliga samarbetspartners, t ex Agrenska Stiftelsen, for att
ha en person/resurs som verkar pa heltid for féreningens
medlemmar. Personen kan/bor finansieras av Narkolepsiféreningen,
men kan ha sin anstillning, arbetsledning och dagliga hemvist i en
annan organisation.

o Ta fram ett forslag pa samarbetspartner och formen fér samarbete
samt analysera ekonomiska organisatoriska och praktiska
konsekvenser av forslaget.

. Tillsétta en grupp som far uppdrag att utarbeta forslag och
aterrapportera till styrelsen och for beslut pa arsmotet 2021.

Margareta Eriksson som ingétt i arbetsgruppen gillande ovanstaende,
informerade om att de haft kontakt med Agrenska. Agrenska har avbojt
samarbete med Narkolepsiféreningen.

18. Motet avslutas
Johan F Lundberg avtackade de avgaende styrelseledamoterna och avslutade
motet samt tackade for visat intresse.

Underskrifter

Jan-Olof Thorstensson Helena Nettéus
Motesordforande Motessekreterare
Maria Gimbro Annika Mars
Justerare Justerare
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