Verksamhetsplan 2013

Ansvar och Ersattning

Foreningen kommer att arbeta vidare for att Staten skall ta fullt ansvar for de som drabbats av
Narkolepsi i samband med vaccinationen med Pandemrix, malsattningen &r att denna fraga skall vara
|6st under 2013.

Foreningens huvudmedlemmar kan fa hjalp av ombud.

De skadelidande kan efter att sambandsbeddmningen ar klar boka en traff med féreningen ombud
Mats Wikner och Veronica Johansson for genomgang av sitt drende. Féreningens ombud kan
foretrada skadelidande gentemot Lakemedelsforsakringen om sa 6nskas.

Forskning
Foreningen skall fortsatta arbeta for en Iangsiktig satsning pa vetenskaplig medicinsk forskning och
utveckling med malsattningen att hitta relevanta behandlingsmetoder for personer med diagnosen
narkolepsi.

God sjukvard

Foreningen kommer att fortsatta att arbeta med fragor som forbattrar behandling och sjukvard for
medlemmarna, har inkluderas dven organisationen inom sjukvarden. Vi vill att medlemmarna skall fa
tillgang till all tankbar expertis inom omradet. Vi kommer ocksa att fortsatta verka for att de
mediciner som ar mojliga att anvandas till narkolepsi skall finnas tillgdngliga. Vi kommer att fortsatta
medverka vid méten med Lakarnatverk och Kuratorsnatverk.

Traffar

Foreningen skall verka for att medlemmarna kan traffas och utbyta erfarenheter. Planerade traffar
for 2013

- Ungdomstraff: en traff for ungdomar och unga vuxna fran 16 — 26 ar. Traffen kommer att hallas pa
Boson den 26- 28 april. Ca 100 av féreningens medlemmar ar inbjudna.

- Medlemstraffar: Traffar for medlemmarna planeras till hosten 2013. Méjlighet kommer att ges for
familjemedlemmar att delta. Féreningens medlemsantal vaxer och vi kommer att behdva anordna
minst tva medlemstraffar for aret.

- Lokala traffar: Foreningen kan i den man det finns ekonomisk mojlighet stodja lokala traffar for
medlemmarna.

Administration av féreningen

Foreningens medlemmar vaxer och ar i dag 220 medlemmar (februari 2013).

Foreningen har for avsikt att under 2013 ha en person anstalld pa halvtid for att administrera
foreningen och svara pa fragor fran medlemmar. Vi kommer ocksa att uppdatera medlemsregistret
sa att detta blir mer hanterbart an i dagslaget.

Ett medlemskort skall tas fram som kan anvandas for att informera att individen har narkolepsi samt
vad det kan innebara.

Foreningen kommer att undersdka om samarbete ar mojligt med andra organisationer som NHR och
Riksforbundet for Sallsynta Diagnoser.

Hemsidan skall utvecklas med bla. en personlig inloggning.



Utbyte med andra ldnder
Foreningen har for avsikt att kontakta och utbyta erfarenheter med narkolepsidrabbade fran andra
lander, framst Finland och Norge men ocksa ev. Irland.

Finansiering

Foreningen kommer att for verksamhetsaret 2013 anséka om bidrag till Socialdepartementet.

Vi kommer ocksa undersdka mojligheterna att starta ett 90 konto, samt att utveckla andra vagar att
fa stod till foreningen

Styrelse och arbetsgrupper.

Styrelsen kommer att ha minst tva tillfillen dir man triffas och planerar verksamheten. Ovriga
styrelsemoten halls via telefon.

Arbetsgrupper har bildats for att bevaka och arbeta fér medlemmarnas intressefragor,
arbetsgrupperna kommer att ges mojlighet att traffas minst vid ett tillfalle under aret.



