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Verksamhetsberattelse 2024

Arsméte

Séndagen den 7 april 2024 holls féreningens trettonde arsmote. Detta i samband
med den forsta storre medlemstraffen pa flera ar i Balsta, norr om Stockholm.
Aven denna géng arrangerades det som ett hybridméote. Arsmotet beviljade
styrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2023. 3 nya ledamoter valdes in i
styrelsen. Styrelsen ordinarie ledamoter bestod av Marika Widberg, Gustav
Fredholm, Angelika Hedenstrém, Tomas Saaf, Jens Gutke, Helena Arwidson,
Helena Unée och Johan F Lundberg. Till ordférande valdes Johan F Lundberg. Ny
valberedning valdes med Charles Olsson som ordférande och ytterligare 4
ledamaéter.

Foreningsbidrag

Vi ansokte om 7,9 MSEK men beviljades 5,5 MSEK i foreningsbidrag fran
Socialdepartementet. Fran Socialstyrelsen beviljades foreningen 2 st bidrag. Dels
ett bidrag for handikapporganisationer pa 911 143 kr (varav 212 335 gar till
Funktionsratt Sverige) samt ett nytt bidrag for att Motverka ofrivillig ensamhet pa
146 000 kr. Under aret har foreningen ocksa sokt fler bidrag an tidigare fran
Socialstyrelsen for verksamhetsaret 2025. Dessa beslutas under 2025.

Medlemmar

Per den 31 december 2024 uppgick medlemsantalet till 1215 medlemmar varav
549 huvudmedlemmar, individer som drabbats av narkolepsi efter vaccinationen
med Pandemrix, samt 666 stodmedlemmar, som till storsta delen bestar av
familjemedlemmar till de drabbade.

Juridiska fragor

Foreningens ombud som foretrader runt 500 av féreningens huvudmedlemmar
har under aret lyckats fa en handfull sambandsarenden godkédnda, vilket ar
gladjande, men trots detta kvarstar alltféor manga som ej fatt sambandet godkant
an.

Ersattningsfragor ar ett av ombudens viktigaste och mest tidskravande uppdrag,
det handlar mest om ersattning for forlorad inkomst, men ocksa invaliditetsgrad
och ersattning kopplat till detta. Merkostnadserséattningar och att bista foreningen
och medlemmarna i 6vriga juridiska arenden.
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Under aret har det hallits webbinarier for juridiska fragor dar medlemmarna fatt
information och stallt fragor for att underlatta och forsta de juridiska processer
som alla i nagon form upplever.

Under ar 2024 har féreningens juridiska ombud framst arbetat med:

- Inkomstforlust
Medlemmar som har ratt till ersattning for forlorad arbetsinkomst tar en
stor del av deras uppdrag. Det kan ibland vara ett omfattande arbete att ta
fram ratt ersattningsnivaer, sammanstalla alla underlag som kravs av
Kammarkollegiet infor beslut och ar en viktig del for alla som berors av
detta.

- Avslagsarendena
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 godkand. Vi har gett professorer och lakare i uppdrag
att sammanstalla deras bedémning av det underlag som framkommit och
gatts igenom av statistiker med flera for att kunna ldmna in en ny
beddmning som ifragasatter den tidsgrans pa 24 manader som idag finns,
for att samband ska godkannas.

- Ersattningsansprak mot staten pa europarattslig grund
Under aret har denna fraga bearbetats bland de utvalda ombud som
jobbar med drendet tillsammans med styrelsen. Ett webbinarium holls
under sommaren dar ombuden berdttade om sina tankar i drendet och
manga fragor vacktes fran medlemmar. Detta har inneburit att styrelsen
tog beslut om ett omtag och som tagit mer tid an vi berdknat. Men ar
prioriterat under 2025.

Forskning

Forsknings- och Lakemedelsgruppen har under aret bevakat ny forskning och
resultat av nya lakemedel som tas fram pa marknaden. Inget nordiskt
narkolepsimoéte har genomforts och det europeiska motet deltog vi ej pa under
aret. Daremot ar foreningen aktiv i nationella narkolepsiregistret och har deltagit
pa ett webbinarium med somn- och halsaféreningen. Vi har ocksa deltagit i
Funktionsratt Sveriges moten och Halso- och sjukvardsverket.

Under medlemstraffen i april forelaste ocksa tva av Sveriges framsta neurologer
inom narkolepsi om sjukdomen men ocksa om pagaende studier och kommande
lakemedel. Fragan om forskning har ocksa tagits upp i motena med
Socialdepartementet dar foreningen patalat bristen pa svensk forskning inom
narkolepsi och avsaknaden av svenskt deltagande pa de internationella
narkolepsitraffarna.
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Medlemstraffar

Den forsta storre medlemstraffen pa flera ar holls i Balsta, norr om Stockholm helgen den 6-
7 april. Da samlades drygt 100 huvudmedlemmar och nagra stédmedlemmar. Ett mycket
uppskattat mote som saknats av manga.

Regionala fysiska och digitala moten har hallits pa flera platser i Sverige under aret. Ett
viktigt forum for att dela med sig av lokal/regional kunskap.

Pa styrelsen arbetsmoten sa har ocksa medlemmar bjudits in 2 ganger. | Malmo och i
Stockholm. Déar det funnits mojlighet for medlemmar att ta upp fragor med styrelsen som ar
viktiga.

Motverka ofrivillig ensamhet

Under aret fick foreningen tilldelat ett bidrag pa 146 000 kr fran Socialstyrelsen. Dessa medel
har anvants till framst 3 aktiviteter. 1. Ett webbinarium i september dar en foreldsare
berattade om verktyg for att motverka ensamhet och framja social inkludering. 2. En
telefonsupport for alla typer av fragor gallande narkolepsi under drygt 3 manader (Q4-24).
Telefonsupporten var bemannad under 2 kvallar i veckan. 3. Lokala och regionala traffar dar
framst huvudmedlemmar sags, gjorde olika aktiviteter, bytte kontaktuppgifter, at och
pratade valdigt mycket. Bland annat holls det traffar i Vasteras, Vaxjo, Goteborg, Malmd och
Stockholm. Resultatet for detta projekt kommer nu att redovisas for Socialstyrelsen.

Kommunikation och information

Det manatliga medlemsbrevet ar uppskattat. Har forsoker vi samla bade ny
information och viktig information gallande lakemedel, 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 3500 foljare. Vi har ocksa under aret startat upp vart
Instagramkonto, som i princip ar en spegling av vad som laggs ut pa facebook.
Denna digitala kommunikation ar valdigt bra, snabb, enkel och relativt billig, men
har ocksa sina utmaningar i att ha korrekta kontaktuppgifter fran alla medlemmar
och att alla inte ar representerade pa sociala plattformar. Foreningen jobbar
vidare med att bredda kommunikationen och att férsoka na alla medlemmar
under aret.

Arbetet med narkolepsipodden har fortsatt och under aret och ett par nya avsnitt
har slappts.

Nytt medlemsregister har vi pratat om lange. Detta kravs for att vi ska kunna ha
korrekta kontaktuppgifter pa alla medlemmar, men ocksa for en enklare och
billigare kommunikation med alla medlemmar. Memlist &r namnet pa vart register
och det kommer vi att utveckla mer under kommande ar.
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Ovrigt
Styrelsen

- Styrelsen har haft flera digitala moten men ocksa traffats for kombinerade arbets-
och styrelsemoten vid 3 tillfallen. Vid arsmotet valdes 3 nya ledaméter in och under
aret avgick 2 ledamaoter fran styrelsen pa egen begaran.

Socialdepartementet

- Representanter fran styrelsen traffade Socialdepartementet vid 2 tillfallen
under aret. Ett fysiskt pa varen och ett digitalt under senhdsten Vi for fram
framst 4 punkter. Det ar — bidraget till foreningen, - ojamn vard runt om i
Sverige, - tillgang och ratt till lakemedel som finns mot narkolepsi, - bristen
pa neurologer runt om i Sverige med bra narkolepsikunskap.

Vidareutveckling av féreningen

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

Det kommer en del forslag fran medlemmar till aktiviteter och 6nskemal om att
traffas och hur vi kan bearbeta media. Vi uppmuntrar till detta och vi hoppas att
fler medlemmar har maojlighet att vara med och genomfoéra det som ocksa
foreslas. Forutom att de ekonomiska resurserna ar begransade sa finns det ocksa
utmaningar att hitta personer som vill och kan genomféra och hjalpa till med olika
aktiviteter och projekt.

Styrelsens arbete ar att alltid utga fran huvudmedlemmarnas basta och vi ser att vi
far fler bidrag att gora aktiviteter for. Vi har en bra dialog med departementet och
andra myndigheter, och att vi behover se dver olika arbetsformer for att kunna
fokusera annu mer och battre pa vissa specifika fragor. Som t ex tillgangen till ratt
lakemedel och behandling. Hur kan vi fa ett mer likvardigt mottagande oavsett var
i Sverige man bor och mycket annat.
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Moten och aktiviteter

Ett utdrag ur alla de moéten och aktiviteter vi genomfoért under aret

13 arbets- eller styrelseméten holls under aret

9 st digitala medlemsbrev

Medlemsmote i Balsta 6-7 april

Arsmote 7 april

2 moéten med Socialdepartementet

Deltagit i Narkolepsiregistrets utveckling

4 moten med Kammarkollegiet och ombuden

Regionala moten under hela aret

Marknadsforing och samarbete infor och under WND World Narcolepsy Day 22 september
Diverse moten och dialoger med forskare, Forsakringskassan, TLV, SKR och andra myndigheter

Viktiga handelser efter 2024

Under januari har vi fatt tilldelat 2 nya bidrag fran Socialstyrelsen, dels ett som &r riktat till anhériga
till de drabbade och ett som kan anvandas till fler mindre traffar (bade fysiska och digitala). Beloppet
ar totalt 500 000 kr.

Medlemsavgiften har skickats ut via vart nya medlemsregister. Brister i avsaknad av epost och
korrekt epostadresser har vi upptackt. Manga har ocksa hort av sig med andra fragor som vi tar med
oss infor kommande medlemsférnyelser.

Vara revisorer kommer att avga till arsmotet och nya kommer att valjas in.

Av valberedningens 5 valda ledamoter pa arsmotet har 3 hoppat av under aret. Nuvarande
valberedning kommer inte att vara tillgangliga fér en fortsattning vid arsmotet.



