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Forvaltningsberattelse

Styrelsen for Narkolepsiforeningen Sverige NFS, 802460-6967 far harmed avge arsredovisning for
rakenskapsaret 2023-01-01-2023-12-31.

Verksamheten
Allmédnt om verksamheten

Foreningen har sitt sate 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 ar 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.

Ambitionen ar hég och énskemalen ar manga fran medlemmar och styrelse. Utmaningen ar att vara

ekonomiska resurser, som nastan uteslutande ar avhangiga av bidrag fran Socialdepartementet och

Socialstyrelsen, ar starkt begransade. Men aven tiden och orken fran medlemmarna begransar det vi
lyckas genomfora.

Under aret har fokus legat pa skadestandskravet mot staten pa europarattslig grund. Det krav vi
lamnade in i januari till JK avslogs tyvarr och vi fick beskedet om detta i juni. Resultatet av beslutet har
vi nu analyserat och vi kommer att fortsatta arbeta fr en ersattning till medlemmarna. Dessutom har
den grupp som fatt avslag pa sambandet mellan narkolepsin och vaccinet intervjuats och resultatet har
arbetats igenom och analyserats av statistiker som anser att det finns starka skal att anta att
symptomen for narkolepsin kan uppsta efter de 24 manader fran vaccinering som just nu galler. Dessa
ar langsiktiga arbeten och fortsatter.

For att kunna utveckla foreningen 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 kravs ett engagemang fran styrelse, anhériga och
medlemmar.

Finansiering av foéreningens arbete, traffar, kommunikation och inte minst ombudens arbete ses dver
varje ar. Medlemsavgifterna ar en liten del av den totala ekonomin, bidrag frdn 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 ansékningstillfalle berattar vi
om planerade aktiviteter, vad ombuden gor och behdver gora for vara medlemmar och att vi behéver
medel som vi tycker utlovats for att ge medlemmarna den hjalp som de har ratt till.

Foreningen har for 2023 beviljats foreningsbidrag fran Socialdepartementet pa 5,5 miljoner.
Foreningen ansokte om 6,9 miljoner.
Fran Socialstyrelsen har inget bidrag erhallits for 2023, da ansékan inkom for sent till Socialstyrelsen.

Dessa rutiner har setts 6ver och vi kommer ocksa att sdka fler bidrag i framtiden.

Medlemsantalet for 2023 har uppgatt till 1 219 (1 203) medlemmar varav 541 (518) huvudmedlemmar,
personer som drabbats av narkolepsi efter vaccinationen av Pandemrix, samt 678 (685)
stddmedlemmar, som till stérsta delen bestar av familjemedlemmar och anhériga till de drabbade.
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Framjande av d@ndamalet

Foreningens évergripande mal ar att alla personer som drabbats av narkolepsi i samband med
vaccinering av Pandemrix ska forsattas 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 aven verka for att de
medlemmar som fatt sin narkolepsi till f6ljd av vaccinering med Pandemrix far ett godkant samband.

Detta genom att bedriva verksamhet inom féljande huvudomraden:

a) Genom lobbying och konkreta aktiviteter verka for reglering av ersattning till de som
utvecklat narkolepsi som en f6ljd av vaccination med Pandemrix genom att staten
och/eller annan till fullo ersatter dem fér genom sjukdom uppkommen skada
och merkostnader.

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

c) Bevaka forskning och framstegen inom sjukvard, behandling och nya lakemedel genom den
forsknings- och lakemedelsgrupp som finns i féreningen. Paverka berérda beslutsfattare sa
att de aktivt verkar for en lansiktig satsning med malsattningen 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 6vriga intressen sasom att driva fragor fér god och likvardig omsorg
och sjukvard, sprida kunskap och erfarenhetsutbyte samt stddja och anordna traffar.

Vésentliga hdndelser under rékenskapsaret
Under ar 2023 har féreningens juridiska ombud framst arbetat med:

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 fér att de drabbade skall fa ersattning
for de inkomstforluster som uppstar. Detta kommer bli en av de stérsta arbetsuppgifterna fér ombuden
i framtiden.

Avslagsarendena - Féreningens 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 godkand. Vissa tidigare drenden som avslagits har nu
godkants tack vare 6verklagan till Statens skaderegleringsnamnd och att Kammarkollegiet har gjort ett
antal skadebesok hos drabbade.

Forsknings- och Lakemedelsgruppen har under aret bevakat ny forskning och deltagit fysiskt i
Nordiska narkolepsidagarna i Vilnius i oktober och Europeiska narkolepsidagarna i Leiden, NL i
november.

Inget nationellt medlemsmdte har hallits under aret utan detta planeras till april-24.
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Det finns sex regionala grupper i féreningen vilka har skapats utifran Sveriges 6 sjukvardsregioner.
Syftet med de lokala grupperna ar erfarenhets- och kunskapsutbyte, ge stod till varandra samt paverka
framst den regionala sjukvarden. Till varje grupp har féreningen en sluten Facebookgrupp i vilka det
ges mojlighet att diskutera och dela med sig av erfarenheter. De regionala gruppernas malsattning ar
att tréffas en gang i kvartalet men av olika skal sa har inte alla regioner lyckats med detta under aret.

Det manatliga medlemsbrevet ar viktigt och uppskattat. Har férsdker vi samla bade ny information och
viktig information gallande lakemedel, behandling, 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 féreningens Facebooksida. Facebooksidan ar den storsta kanalen

for féreningen och har idag drygt 3000 féljare.

Vi har startat arbetet med en narkolepsipodd, som var ett forslag fran huvudmedlemmar. Under varen
2024 beraknas forsta avsnittet att publiceras.

Under aret har styrelseledamot Adam Andersson avgatt.

Flerarsoversikt
Belopp i kr

2023-01-01- 2022-01-01- 2021-01-01- 2020-01-01-
2023-12-31 2022-12-31 2021-12-31 2020-12-31

Bidrag 5500 000 5642 109 5678 750 5 000 000
Arets resultat -194 835 293 538 -390 888 -122 734
Soliditet, % 72 72 62 82
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Belopp i kr Not 2023-01-01- 2022-01-01-
2023-12-31 2022-12-31
Féreningens intdkter
Medlemsavgifter 257 250 245100
Gavor 24 644 45 470
Bidrag 5500 000 5642 109
Nettoomsattning 125 -
Ovriga rérelseintakter - 187
Summa féreningens intakter 5782019 5932 866
Féreningens kostnader
Foreningskostnader -5022 777 -4 807 613
Ovriga externa kostnader -703 572 -542 712
Personalkostnader 2 -286 312 -291 647
Summa féreningens kostnader -6 012 661 -5 641 972
Foreningens resultat -230 642 290 894
Finansiella poster
Ovriga ranteintakter och liknande resultatposter 35 807 2780
Rantekostnader och liknande resultatposter - -136
Summa finansiella poster 35 807 2 644
Resultat efter finansiella poster -194 835 293 538
Resultat fore skatt -194 835 293 538
Arets resultat -194 835 293 538
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Belopp i kr Not 2023-12-31 2022-12-31
TILLGANGAR

Omsittningstillgangar

Varulager m.m.

Fardiga varor och handelsvaror - 24 000
Summa varulager - 24 000
Kortfristiga fordringar

Ovriga fordringar 68 30
Forutbetalda kostnader och upplupna intakter 200 000 -
Summa kortfristiga fordringar 200 068 30
Kassa och bank

Kassa och bank 1885 049 2 342 452
Summa kassa och bank 1885 049 2342452
Summa omsattningstiligangar 2085117 2 366 482
SUMMA TILLGANGAR 2085117 2 366 482
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Belopp i kr Not 2023-12-31 2022-12-31
EGET KAPITAL OCH SKULDER 3.4
Eget kapital
Eget kapital vid rakenskapsarets bérjan 1699 605 1406 067
Arets resultat -194 835 293 538
Eget kapital vid rdkenskapsarets slut 1504 770 1699 605
Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder 84 947 106 391
Ovriga skulder 3009 47 632
Upplupna kostnader och férutbetalda intakter 492 391 512 854
Summa kortfristiga skulder 580 347 666 877
SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 2085 117 2 366 482
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Noter
Belopp i kr om inget annat anges.

Not 1 Redovisningsprinciper

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

Bidrag
Kommunala och statliga bidrag.

Arets resultat
Foreningsintakter med avdrag for foreningskostnader.

Soliditet
Eget kapital i forhallande till balansomslutningen.

Not 2 Anstillda och personalkostnader

Personal

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

Not 3 Resultatdisposition

Belopp i kr
Styrelsen foreslar att till forfogande staende medel:
balanserat resultat 1699 605
arets resultat -194 835
1504770
disponeras sa att
till fond for aktiviteter till medlemmarna avsattes 24 644
i ny rakning 6verféres 1480 126
1504 770
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Not 4 Andamalsbestimda medel inom eget kapital

| eget kapital ingar andamalsbestamda 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 101 285 484 738 27 970 613 993
Tillkommande gavor - - 24 644 24 644
Belopp vid arets utgang 101 285 484 738 52 614 638 637

Not 5 Vasentliga handelser efter rakenskapsarets slut

Socialstyrelsen meddelade sitt beslut i bérjan av januari att féreningen kommer erhalla bidrag pa
knappt 700 000 kr férdelat under aret pa 4 utbetalningar.

Underskrifter

Méindal den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Johan F Lundberg

Liding6é den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Jens Gutke

Lycksele den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Helena Unée

Skoéndal den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Susanne B Olsson

Tyreso den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Marika Widberg
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Beddingestrand den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Tomas Saaf

Enkoping den dag som framgar av elektronisk underskrift

Marie Berge

Min revisionsberattelse har lamnats den dag som framgar av elektronisk underskrift.

Jan-Ake Ejnarsson
Auktoriserad revisor
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Johan F Lundberg

23bcfe4a-3e60-4c73-9f85-21c1dccdb9f4 - 2024-03-14 15:55:30 UTC +02:00
BanklID / Freja elD - eOb5b7db-76{7-4289-8380-39b16d2ec5cd - SE

JENS GUTKE

9e37f3ed-1b33-42f4-bea2-eb63b4111423 - 2024-03-14 18:52:21 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - dféb7161-05f1-4dec-b565-501fb2d63fe8 - SE

Maj Helena Unée

43eb2307-eaf7-4206-bf71-e1bc8ff99377 - 2024-03-14 20:28:20 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - 5b428795-2862-4bee-a593-31f1eb1dica0 - SE

Susanne Viola Maria Olsson

2ec2ef71-0¢75-43fa-b5¢3-92edd77a9029 - 2024-03-14 20:37:23 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - 45101557-21¢2-4d39-abfa-bb52fc070073 - SE

MARIKA WIDBERG

€86b0855-d5a0-4a2a-9cd1-bfla37a4ae5b - 2024-03-15 10:26:36 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - 2dc9a3ee-8c1d-4439-bb39-a9bb5cdc309f - SE

TOMAS SAAF

90185373-d272-4eaa-9343-87a84782024 - 2024-03-15 10:49:02 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - bf5ce396-6ad3-4899-b4dc-7aac635a650a - SE

MARIE BERGE

4f202bb6-32ed-4893-aa1f-0854c861ae28 - 2024-03-15 11:44:55 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - 73a53a75-59a1-4a4c-814e-446d0b708bas8 - SE

authority to sign asemavaltuutus stallningsfullmakt autoritet til & signere
representative nimenkirjoitusoikeus firmateckningsratt representant
custodial huoltaja/edunvalvoja forvaltare foresatte/verge

Electronically signed / Sahkoisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet
https://sign.visma.net/sv/document-check/cf64bfb1-d464-46de-b705-4da0e3c3f1d2

myndighed til at underskrive
repreesentant

frihedsbergvende
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Jan Ake Mikael Ejnarsson

20ae4ac8-44cd-4ef8-8051-a94€99105d76 - 2024-03-18 08:55:07 UTC +02:00
BanklD / Freja elD - e46a691e-6cfe-462a-bc3a-c84b698d4a60 - SE
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