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Verksamhetsberdttelse 2022

Arsmote

Lérdagen den 9 april 2022 hélls foreningens elfte arsmote. Arets mote
arrangerades som ett hybridmote, dar nagra medlemmar deltog fysiskt, men de
flesta narvarade digitalt. Arsmotet beviljade styrelsen ansvarsfrihet for
verksamhetsaret 2021. 3 nya ledamaéter valdes in i styrelsen. Till ordférande valdes
Johan F Lundberg och som ordinarie ledamoter valdes Charles Olsson, Marika
Widberg, Peter Thuresson, Johan Nilsson, Jens Gutke, Helena Unée, Susanne B
Olsson och Ludvig Berggren.

Foreningsbidrag

Foreningen ansokte om 7,9 MSEK men beviljades 5 MSEK i féreningsbidrag fran
Socialdepartementet. Tidigare hade beslut fattats av Socialstyrelsen att for 2022
betala ut ett bidrag om 678 500 SEK fordelat pa 4 tillfallen.

Bidraget fran Socialdepartementet soks i mars och beslut meddelas oftast i juni.
Ansokan till Socialstyrelsen ska goras senast 15 september for ndstkommande ar.
Tyvarr skickades ansokan for 2023 in 5 dagar forsent och trots dverklagan sa
beslutade Socialstyrelsen att foreningen inte far nagot bidrag for 2023. For att inte
detta ska upprepas har nya rutiner tagits fram, med bland annat ett tydligare
arshjul, uppdra at externa aktorer att paminna om deadlines och att vi i styrelsen
har en stdende punkt pa dagordningen om bidrag och ansdkningar.

Medlemmar

Per den 31 december 2022 uppgick medlemsantalet till 1203 (1223-21)
medlemmar varav 518 (516) huvudmedlemmar, individer som drabbats av
narkolepsi efter vaccinationen med Pandemrix, samt 685 (713) stodmedlemmar,
som till storsta delen bestar av familjemedlemmar till de drabbade.

Skaderegleringsprocessen och juridiska fragor

Av huvudmedlemmarna féretrads nastan 500 av féreningens juridiska ombud. Av
dessa har drygt 100 fatt avslag pa sin ansdkan hos Likemedelsforsdkringen. Denna
grupp hanteras av foéreningens avslagsgrupp som under aret har intervjuat en
majoritet av de som fatt avslag. Under 2023 kommer en rapport med resultat av
intervjuerna presenteras och en fortsatt handlingsplan kommer att tas fram och
beslutas av styrelsen.

Under ar 2022 har féreningens juridiska ombud framst arbetat med:
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- Inkomstforlust
Allt fler av de drabbade har kommit ut i forvarvslivet och merparten kan
inte arbeta heltid. Ett omfattande arbete har utférts och kommer att
utforas for att de drabbade skall fa ersattning for de inkomstfoérluster som
uppstar. Detta kommer bli en av de storsta arbetsuppgifterna for ombuden
i framtiden.

- Avslagsdrendena
Foreningens juridiska ombud arbetar tillsammans med styrelsen och
medlemmar i avslagsgruppen vars malsattning ar att samtliga medlemmar
som har fatt narkolepsi i samband med Pandemrix ska fa sin
sambandsbeddmning godkdnd. Under aret har arbetsgruppen haft flera
moten. En undersdkning paborjades ocksa i slutet av aret dar malet ar att
intervjua alla som fatt avslag, for att sammanstalla olika beslut och
argument for att kunna ta fram en handlingsplan hur vi gar vidare i alla
avslagsarenden.

- Ersattningsansprak mot staten pa europarattslig grund
Arbetet med att framstalla ansprak mot staten pa europarattslig grund har
fortgatt. Styrelsen tillsammans med 2 av ombuden har nu tagit fram ett
slutgiltigt krav som kommer att Iamnas in till JK i bérjan av 2023, beroende
pa JK:s beslut, tas beslut om fortsattning.

Forskning

Forsknings- och Likemedelsgruppen har under aret bevakat ny forskning och
deltagit fysiskt i Bologna i slutet av 2022. Nedan ar ett urval av aktiviteter.

Arrangemang av Neuro Narkolepsi med information fran neurologexperter
(internat pa Ersta i Stockholm).

Deltagit pa presentationen av NPO Narkolepsis nya
behandlingsrekommendationer av Narkolepsi fér barn och unga.

Bevakat ny forskning inom narkolepsi, vars resultat lagts ut pa foreningens
hemsida.

Deltagit hos TLV for information om lakemedel for sallsynta diagnoser.
European Narcolepsy Days, Bologna okt 2022.

Lagt ut rapporter och nyheter om ladkemedel pa foreningens hemsida.
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Medlemstraffar

Under aret har en medlemstraff hallits. Detta var i maj i Stockholm som var ett fysiskt mote.
En mycket uppskattad aktivitet dar drygt 50 huvudmedlemmar traffades for forsta gangen
sedan Covid startade. Ett av den mest populdra punkten var en direktsandning med Julie
Flygare, USA om hur de arbetar med narkolepsifragor.

Ombudstraff

| borjan av aret holls ett digitalt méte med Mats Wikner och Clarence Crafoord for att
uppdatera om det juridiska laget samt hur processen framskridit med skadestandskravet
mot staten.

Regionala organisationer och traffar

Det finns sex lokala grupper i foreningen 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 foreningen en sluten Facebookgrupp i vilka det ges
moijlighet att diskutera och dela med sig av erfarenheter. Grupperna ska fungera
dven som informationskanal fran styrelsen men ocksa som kanal fér fragor och
forslag till styrelsen. De regionala gruppernas malsattning ar att traffas en gangi
kvartalet men av olika skal sa ar det for fa regionala traffar. Styrelsen har gjort ett
omtag och medlemsansvarig har nu ansvaret for att fa fart pa dessa traffar. Ett
forsta digitalt mote har hallits med befintliga och intresserade sammankallande
for en nystart under 2023. Ett regionalt moéte holls av huvudmedlemmar i Narke
under hosten 2022.

Kommunikation och information

Det manatliga medlemsbrevet har blivit viktigare och viktigare. Har forsoker vi
samla bade ny information och viktig information gallande ldkemedel, juridiska
fragor, tips och rad. Medlemsbrevet skickas ut per epost till alla medlemmar.
Dessutom laggs informationen ut pa hemsidan, som ar foreningens huvudmedia,
samt pa foreningens Facebooksida. Facebooksidan ar den storsta kanalen for
foreningen och har idag drygt 3300 foljare. Det innebar att ndstan 2000 fler foljare
finns an medlemmar. Detta ar bra for att fora ut budskapet om narkolepsi, men
krdver ocksa att vi kan sta for informationen och att den ar korrekt pa sidan.

Foreningen har bytt grundsystem och anvander numera Microsoft 365 for det
mesta av arkiv, kommunikation, digitala moéten mm. Under 2023 kommer tidigare
system att stangas ner.

Hemsidan kommer fortsatt att uppdateras och utvecklas. Detta pabodrjades 2020
och kommer att fortsatta 2023. Under 2022 |3g detta arbete nere p g a prioritering
av foreningens ekonomi.
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Under aret har foreningen fortsatt arbetet med att ta fram
kommunikationsstrategi med tillhorande mediastrategi och handlingsplan. Detta
kommer att ta tid men beraknas vara igang under Q1-23.

Vi beslutade att starta en narkolepsipodd och detta pabodrjades under hosten 2022
och kommer att fortsatta under 2023.

Ovrigt
Styrelsen

- Styrelsen har haft flera digitala moten men ocksa traffats for arbetsmoten vid 4
tillfallen, jan, maj, sept och dec. Vid arsmotet valdes 3 nya ledamoter in och under
aret avgick 1 ledamot fran styrelsen.

Media

- Flera kontakter med mediarepresentanter har skett under aret. Bland annat i
avslagsfragan, men ocksa ersattningsfragan har varit aktuell. Daremot har intresset
svalnat fran media med anledning av den stora vaccinationskampanjen for Covid-19
som féreningen markte av under hésten 2020-2021. Manga av de kontakter vi har
efterfragar nyheter gallande narkolepsi for att 6ka maojligheten att fa sina artiklar
publicerade.

Vidareutveckling av foreningen

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

Det kommer manga forslag fran medlemmar till aktiviteter och 6nskemal om att
traffas och hur vi kan bearbeta media. Utmaningen som vi har ar att de
ekonomiska resurserna vi har ar begransade samt att fa tillrackligt 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 ar ett
langsiktigt arbete och fortsatter. For att kunna utveckla resultatet med argument,
aktiviteter och andra tankar och idéer kravs ett engagemang fran styrelse,
anhoriga och medlemmar.
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Finansiering av foreningens arbete, traffar, kommunikation och inte minst
ombudens arbete ses 6ver varje ar. Medlemsavgifterna ar en liten del av den
totala ekonomin, bidrag fran Socialdepartementet ar absolut viktigast och soks
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 ansokan
berattar vi om planerade aktiviteter, vad ombuden for vara medlemmar och att vi
behéver mer pengar for att ge medlemmarna den hjalp som de har ratt till.

Moten och aktiviteter

Ett utdrag ur alla de méten och aktiviteter vi genomfort under aret

14 arbets- eller styrelsemoten holls under aret

10 st digitala medlemsbrev

Arsmate 9 april

2 moten med Socialdepartementet

Samtal med Neuro narkolepsi om eventuellt samarbete

4 moéten med Kammarkollegiet och ombuden

Deltagande pa Almedalsveckan med flera méten med politiker

Mote med ordférande i Socialutskottet

Medlemshelg i maj

Medverkan pa END (European Narcolepsy Day) oktober

Marknadsforing och samarbete infér och under WND World Narcolepsy Day 22 september
Uppmarksammade séallsynta dagen 28 feb

Fortsatt dialog med Project Sleep, USA

Diverse moten och dialoger med forskare, Férsdkringskassan, TLV, SKR och andra myndigheter
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