Narkolepsi
foreningen

Verksamhetsplan 2015
Mal fér 2015

e Sambands- och ersattningsreglering

o Fullfélja arbetet med lagforslaget dar ersattning skall vara fritt fran tak och
begransningar samt sakerstalla en langsiktig och enkel skadereglering.

o Arbeta for att skadeersattning hamnar pa ratt niva dvs i linje med principen i svensk
skadestandsratt, den skadelidande skall sattas i samma situation som om skadan inte
uppstatt.

o Arbeta for att alla som fatt narkolepsi efter Pandemrix vaccineringen skall fa
samband godkant.

e  FoOrbattra informationsflédet till féreningens medlemmar.

e Utdka mojligheterna for medlemmarna att traffas och skapa natverk t ex via lokala traffar,
familjetraff, vuxentraff, fordldratraff och lager for barn under 16.

e Arbeta for battre vard med tillgang till multiprofessionella team.

e Folja pagaende forskning inom behandling av narkolepsi. Informera foreningens medlemmar
om utvecklingen. Informera myndighetspersoner m fl om vilka méjligheter som finns, i syfte
att svenska staten ska bidra till framtagning av battre mediciner och behandlingar samt att
de som drabbades av narkolepsi efter Pandemrix ska bli friska igen.

e Starta upp en grupp som jobbar med fragor kring ekonomi, finansiering och gavor.
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Arbetsomraden

Sambands- och ersattningsreglering
e Genom diskussioner med t ex Kammarkollegiet, Likemedelsférsakringen, Lakemedelsverket,
Socialutskottet, Socialdepartementet, andra politiker och tjansteman, vetenskapliga
experter, journalister m fl verka for att ovan angivna mal uppnas.
e Framtagande av data/argument
e Uppdra at féreningens ombud vars uppgift ar att
o Foretrdda medlemmarna vid avslag och reglering av skada
o Driva fragan om ersattning- invaliditetsgrad
e  Ombudets uppdrag skall ytterligare konkretiseras

Battre vard
e Likarna maste borja anvanda narkolepsiregistret. Foreningens medlemmar bér paminna sina
lakare sa att fullstandig information laggs in i registret.
e Alla drabbade ska erbjudas tillgang till multiprofessionella team.
e Kunskapsnivan hos behandlande sjukvardspersonal hojas.
e SKL maste se till att alla far medicin, bra behandling och ratt resurser, oavsett var man bor.
e Lobba for att 6vergangen fran barn till vuxen skall fungera bra.

Internationella relationer
e Konkretisera vad vi vill uppna med det internationella arbetet.
e Arbeta utifran foreningens stadgar ur ett internationellt perspektiv, bevaka och paverka.
e Deltaiinternationella traffar

Administration av féreningen.
Narkolepsiféreningen ar relativt nybildad och féreningen vaxer for varje ar genom ett kontinuerligt
inflode av nya medlemmar. De interna administrativa rutinerna behdver utvecklas och forbattras for
att anpassas till nya férutsattningar. Under 2015 kommer fokus for ytterligare utveckling att ligga pa
féljande omrade:

e Kommunikation - Extern och till féreningens medlemmar

e Medlemshantering

e Interna administrativa rutiner

e Dokumenthantering

e Konkretisera ansvarsomraden for respektive styrelsemedlem

e FAQ pavar hemsida
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Arbetsgrupper

Allmant

Arbetsgrupperna arbetar utifran de tre punkterna i vara stadgar. Arbetsgrupperna tar fram
aktivitetsplan fér kommande ar och lamnar till styrelsen for godkdnnande. Aktiviteter och kostnader
ska godkannas av styrelsen. Arbetsgrupperna rapporterar I6pande till styrelsen.

Sambandsgruppen
o Sikerstalla att medlemmar som fatt avslag halls uppdaterade.
e Halla styrelsen uppdaterad med fakta i fragan.
e Halla kontakt med experter, férsakringsbolag och myndigheter inom omradet.

Forskningsgruppen
e Folja och kartlagga forskning inom behandling av narkolepsi samt forskning for att gora de
narkolepsidrabbade friska
e Halla kontakt med forskare samt delta i forskningsseminarier
e Informera féreningens medlemmar om kanda forskningsprojekt
e Informera staten, myndigheter m fl om de majligheter for battre behandling som finns sa att
de tar ansvar for att battre mediciner/”botemedel” tas fram sa snart som majligt.

Kommunikationsgruppen
e  Forbattra informationen till foreningens medlemmar
e Utarbetande av kommunikationsplan (extern och intern)
e Styra anvdandandet av foreningens logo
e Utveckla hemsidan som var kommunikationsplattform

Medlemstraffar (olika arbetsgrupper)
Genomfdrande samt program for

e Medlemstraff Boson i maj fér medlemmar fédda -98 och tidigare
e  Familjetraff pa Kolmarden i Norrkoping i oktober

e Foraldratraff i samband med arsmotet

o  Medlemstraff for medlemmar under 16 (om mgjligt)

e Lokaltraffar
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