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Forvaltningsberittelse

Styrelsen fér Narkolepsiféreningen Sverige NFS, 802460-6967 far harmed avge arsredovisning fér
rékenskapsaret 2022-01-01-2022-12-31.

Verksamheten
Allmédnt om verksamheten

Féreningen har sitt séte i Stockholms kommun. Féreningen registrerades ar 2011 och bedriver
verksamhet i syfte att ta tillvara intressen hos de personer som drabbats av narkolepsi till féljd av
vaccinering med Pandemrix.

Foreningens stadgar och uppdrag &r riktlinjerna och malsattningen for styrelsens arbete. Det handlar
om att prioritera huvudmedlemmarna, deras vardag, ersattningsfragor, behandling och inte minst
bemdétande av olika myndigheter och institutioner och hur det kan bli mer likvérdigt, oberoende pa var i
Sverige man bor.

Det kommer manga férslag fran medlemmar till aktiviteter och énskemal om att tréffas och hur vi kan
bearbeta media och politiken. Utmaningen som vi har &r att de ekonomiska resurserna vi har &r starkt
begrénsade, dar merparten bestdr av bidrag frén Socialdepartementet och till viss del Socialstyrelsen
samt att fa tillrdckligt manga frivilliga krafter att driva projekt eller aktivera sig i féreningens arbete.

Under aret har fokus legat bland annat pa den grupp som fatt avslag pa sitt samband. Detta &r ett
langsiktigt arbete och fortstter.

For att kunna utveckla féreningen och dess verksamhet och inte minst resultatet i kontakt med
myndigheter, departement och andra intressenter ar det viktigt med tydliga, underbyggda och hallbara
argument. For aktiviteter och andra tankar och idéer krévs ett engagemang fran styrelse, anhériga och
medlemmar.

Finansiering av foreningens arbete, traffar, kommunikation och inte minst ombudens arbete ses éver
varje ar. Medlemsavgifterna &r en liten del av den totala ekonomin, bidrag fran Socialdepartementet &r
absolut viktigast och s6ks varje ar i mars och beslut meddelas oftast i juni innevarande ar. Innan dess
vet vi inte hur mycket medel vi har att réra oss med under aret. Vid varje anstkningstillfalle beréttar vi
om planerade aktiviteter, vad ombuden gér och behéver gora for vara medlemmar och att vi behéver
medel som vi tycker utlovats for att ge medlemmarna den hjalp som de har rétt till.

Foreningen har for 2022 beviljats féreningsbidrag fran Socialdepartementet pa 5 miljoner.

Féreningen anstkte om 7,9 miljoner.

Fran Socialstyrelsen har bidrag pa totalt 689 740 kr utbetalts vid fyra tillfallen.

Medlemsantalet for 2022 har uppgatt till 1 203 (1 226) medlemmar varav 518 (516) huvudmedlemmar,

personer som drabbats av narkolepsi efter vaccinationen av Pandemrix, samt 685 (710)
stédmediemmar, som till stérsta delen bestar av familjemedlemmar och anhériga till de drabbade.

Electronically signed / Sahkoisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elekironisk signert / Elekironisk underskrevet ’ visma S|gn
https://sign.visma.net/sv/document-check/b386602b-0b8e-435e-8217-a92bdeare? 19 Www.vismasighn.com



Narkolepsiféreningen Sverige NFS 2(9)
802460-6967

Frimjande av dndamalet

Foreningens 6vergripande mal &r att alla personer som drabbats av narkolepsi i samband med
vaccinering av Pandemrix ska férséttas i samma situation som om skadan inte hade skett, samt verka
for att de som drabbats far en fullgod livskvalitet pa alla plan. Féreningen ska &ven verka for att de
medlemmar som fatt sin narkolepsi till f6ljd av vaccenering med Pandemrix far ett godként samband.

Detta genom aft bedriva verksamhet inom féljande huvudomraden:

a) Genom lobbying och konkreta aktiviteter verka fér reglering av erséttning till de som
utvecklat narkolepsi som en féljd av vaccination med Pandemrix genom att staten
och/eller annan till fullo erséatter dem fér genom sjukdom uppkommen skada
och merkostnader.

b) Verka for att de medlemmar som utvecklat narkolepsi till féljd av vaccinering med Pandemrix ska
fa sambandet godkant genom hjalp av den sérsklida avslagsgrupp som finns i féreningen
och med hjalp av vara juridiska ombud. Det ar ca 110 huvudmediemmar som &nnu inte fatt
godkant samband, vilket &r 1/5 av féreningens huvudmedlemmar.

c) Bevaka forskning och framstegen inom sjukvard, behandling och nya lédkemedel genom den
forsknings- och lakemedelsgrupp som finns i féreningen. Paverka berdrda beslutsfattare sa
att de aktivt verkar for en lansiktig satsning med malséttningen att hitta botemedel och/eller
relevanta behandlingsmetoder for de med narkolepsi och att de drabbade far ta del av dessa
lakemedel och behandlingsmetoder.

d) Tillvarata medlemmarnas dvriga intressen sasom att driva fragor fér god och likvardig omsorg
och sjukvard, sprida kunskap och erfarenhetsutbyte samt stddja och anordna traffar.

Viésentliga hdndelser under rikenskapsaret
Under ar 2022 har féreningens juridiska ombud frémst arbetat med:

Inkomstfériust - Allt fler av de drabbade har kommit ut i férvérvslivet och merparten kan inte arbeta
heltid. Ett omfattande arbete har utférts och kommer att utféras for att de drabbade skall fa ersattning
for de inkomstfériuster som uppstar. Detta kommer bli en av de stérsta arbetsuppgifterna fér ombuden
i framtiden.

Avslagséarendena - Féreningens juridiska ombud arbetar tillsammans med styrelsen och medlemmar i
avslagsgruppen vars malsattning &r att samtliga medlemmar som har fatt narkolepsi i samband med
Pandemrix ska fa sin sambandsbedémning godkénd. Under aret har arbetsgruppen haft flera méten.
Det arbete som pabérjades 2021 med att intervjua alla med avslag har forsatt under aret. Malet ar att
inom kort sammanstélla ett resultat av dessa intervjuer fér att kunna ta fram en handlingsplan hur vi
gar vidare med avslagsérendena.

Forsknings- och Lakemedelsgruppen har under aret bevakat ny forskning och deltagit fysiskt i Bologna
i slutet av 2022.

Under aret har en traff hallits (for huvudmediemmar dver 18 ar). Detta var i maj i Stockholm som var
ett fysiskt méte. En mycket uppskattad aktivitet dar drygt 50 huvudmedlemmar traffades for forsta
gangen sedan Covid startade. En av de mest populéra punkterna var en direkisédndning med Julie
Flygare, USA, om hur de arbetar med narkolepsifragor.
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Det finns sex lokala grupper i féreningen vilka har skapats utifran Sveriges sjukvardsregioner. Syftet
med de lokala grupperna ar erfarenhets- och kunskapsutbyte, finna stod i varandra samt paverka
framst den regionala sjukvarden. Till varje grupp har féreningen en sluten Facebookgrupp i vilka det
ges mdjlighet att diskutera och dela med sig av erfarenheter. De regionala gruppernas malsattning &r
att tréffas en gang i kvartalet men av olika skal sa &r det f6r fa regionala traffar. Styrelsen har gjort ett
omtag och medlemsansvarig har nu ansvaret for att fa fart pa dessa tréffar.

Det manatliga medlemsbrevet har blivit viktigare och viktigare. Har férsoker vi samla bade ny
information och viktig information géllande |ékemedel, juridiska fragor, tips och rad. Medlemsbrevet
skickas ut per epost till alla medlemmar. Dessutom laggs informationen ut pa hemsidan, som &r
féreningens huvudmedia, samt pa féreningens Facebooksida. Facebooksidan ar den stérsta kanalen
for foreningen och har idag drygt 3 300 foljare. Under aret har féreningen fortsatt arbetet med att ta
fram kommunikationsstrategi med tillhérande mediastrategi och handlingsplan.

Vi beslutade att starta en narkolepsipodd, som var ett férslag fran huvudmedlemmar som traffades i
maj och detta pabérjades under hésten 2022 av huvudmediemmar och delar av styrelsen och kommer
att fortsatta under 2023.

Flerarsoéversikt
Belopp i kr

2022-01-01- 2021-01-01- 2020-01-01- 2019-01-01-
2022-12-31 2021-12-31 2020-12-31 2019-12-31

Bidrag 5642 109 5678 750 5 000 000 5609 330
Arets resultat 293 538 -390 888 -122 734 394 908
Soliditet, % 72 62 82 71
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Resultatrakning

Belopp i kr Not 2022-01-01- 2021-01-01-
2022-12-31 2021-12-31

Féreningens intédkter

Medlemsavgifter 245 100 240 750
Gavor 45470 30927
Bidrag 5642 109 5678 750
Nettoomséttning - 3720
Ovriga rérelseintakter 187 -328
Summa foéreningens intikter 5932 866 5953 819

Féreningens kostnader

Féreningskostnader -4 807 613 -5 531 212
Ovriga externa kostnader -542712 -575 912
Personalkostnader 2 -291 647 -237 721
Summa foreningens kostnader -5641972 -6 344 845
Féreningens resultat 290 894 -391 026
Finansiella poster

Ovriga rénteintakter och liknande resultatposter 2780 138
Rantekostnader och liknande resultatposter -136 -
Summa finansiella poster 2 644 138
Resultat efter finansiella poster 293 538 -390 888
Resultat fore skatt 293 538 -390 888
Arets resultat 293 538 -390 888
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Balansrakning

Belopp i kr Not 2022-12-31 2021-12-31
TILLGANGAR

Omsittningstiligangar

Varulager m.m.

Férdiga varor och handelsvaror 24 000 45 000
Summa varulager 24 000 45 000
Kortfristiga fordringar

Ovriga fordringar 30 -
Férutbetalda kostnader och upplupna intakter - 17 810
Summa kortfristiga fordringar 30 17 810
Kassa och bank

Kassa och bank 2 342 452 2223016
Summa kassa och bank 2342452 2223016
Summa omsittningstillgangar 2 366 482 2285 826
SUMMA TILLGANGAR 2 366 482 2285 826

Electronically signed / Sahkoisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elekironisk signert / Elekironisk underskrevet

https://sign.visma.net/sv/document-check/b386602b-0b8e-435e-8217-a92bdeare7 19

¢ visma sign

www.vismasign.com



Narkolepsiféreningen Sverige NFS
802460-6967

6(9)

Balansrakning

Belopp i kr Not 2022-12-31 2021-12-31
EGET KAPITAL OCH SKULDER 3,4

Eget kapital

Eget kapital vid rakenskapsarets borjan 1406 067 1796 956
Arets resultat 293 538 -390 888
Eget kapital vid rikenskapsarets slut 1 699 605 1406 068
Kortfristiga skulder

Leverantérsskulder 106 391 338 363
Ovriga skulder 47 632 21602
Upplupna kostnader och férutbetalda intékter 512 854 519 793
Summa kortfristiga skulder 666 877 879 758
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 2 366 482 2 285 826

Electronically signed / Sahkdisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet
https://sign.visma.net/sv/idocument-check/b386602b-0b8e-435e-8217-a92bdea7e7 19

¢ visma sign

WWW.vismasign.com



Narkolepsiforeningen Sverige NFS 7(9)
802460-6967

Noter
Belopp i kr om inget annat anges.

Not 1 Redovisningsprinciper

Arsredovisningen har uppréttats i enlighet med Arsredovisningslagen och Bokféringsndmndens
allménna rad BFNAR 2016:10 Arsredovisning i mindre féretag.
Definition av nyckeltal

Bidrag
Kommunala och statliga bidrag.

Arets resultat
Foreningsintékter med avdrag for féreningskostnader.

Soliditet
Eget kapital i foérhallande till balansomslutningen.

Not 2 Anstillda och personalkostnader

Personal

Féreningen har inte haft nagra anstallda under verksamhetsaret. Arvode till styrelsen har utgatt.

Not 3 Resultatdisposition

Belopp i kr
Styrelsen féreslar att till forfogande stdende medel:
balanserat resuitat 1406 067
arets resuitat 293 538
1699 605
disponeras sa att
till forskningsfond avséttes 25 000
till fond for aktiviteter till medlemmarna avséttes 20470
i ny rédkning Gverféres 1654 135
1 699 605
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Not 4 Andamalsbestimda medel inom eget kapital

I eget kapital ingar &ndamalsbestdmda medel vilka enligt styrelsens forslag férdelats i fonder enligt

nedan.

Forskningsfond till Fond for aktiviteter

minne av Karin Forskningsfond till medlemmar Total
Belopp vid arets ingang 101 285 459 738 7 500 568 523
Tilkommande gavor - 25 000 20 470 45470
Belopp vid arets utgang 101 285 484 738 27 970 613 993

Not 5 Viasentliga handelser efter rikenskapsarets slut

Arbetet med att framstélla ansprak mot staten pa europarattslig grund har fortgatt under 2022.
Styrelsen har tillsammans med 3 av ombuden tagit fram ett slutgiltigt krav. Den 27/2-2023 lamnade
ombuden, vaccinskadade och anhéringa in skadestandskravet riktad mot svenska staten till JK.
Inlamnat skadestandskrav ar pa en halv miljon kronor per person (huvudmedlem) och lagre belopp fér
anhoriga. Det totala anspraket for alla karanden, hittills, &r 363 miljoner kronor plus ranta.

Underskrifter

Mdlndal den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Johan F Lundberg

Jamshog den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Peter Thuresson

Lycksele den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Helena Unée

Skéndal den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Susanne B Olsson

Tyres6 den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Marika Widberg

Skovde den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Ludvig Berggren

& .
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Véxj6é den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Johan Nilsson

Lidingd den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Jens Gutke

Min revisionsberé}qlse har lamnats ,z, 0 Z 5 . 0’5 . 2[’

/ /fi s
Jan-Ake Ejnarss L

Auktoriserad re¥isor
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