Familjehelg Lidingo

16-18 September 2011

Mote mellan Narkolepsiforeningen och aktuella myndigheter

Foreningsinformation
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* Presentation av Styrelsen

* Historik — vad har vi gjort / vad har hant?
* Narkolepsiforeningen Sverige

* Verksamhetsomraden

* Medlemsinformation

* Foreningsbidrag 2011

* Framat — vad hander harnast?

* Ovrigt

* Reflektioner fran helgen
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* Tomas Norberg, ordforande

* Margareta Eriksson, sekr + vice ordf
* Maria Gimbro, kassor

* Aylin Blom, medlemsansvarig

* Lennart Reuter, ledamot

* Herman Afzelius, ledamot
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2009
* Hosten - massvaccination av Pandemrix
* Julen - forsta symtomen dyker upp

2010

* Sommaren - forsta signalen kommer
* Oktober, NHR-mote

* November - debattartikel i SvD

* December - kallafakta
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2011

29 januari, mote med Lakemedelsverket

1 februari, finsk rapport visar samband

16 mars, mote med Socialstyrelsen; Anders Tegnell
28 mars, mote med Socialminister Goran Hagglund
29 mars, forsta svenska studien som visar samband
April, EMA satte varningstext pa vaccinet

15 april, mote med Socialstyrelsen och SKL,
Neurosedynforeningen samt advokat Mats Wikner

3 maj, mote med Stadssekreteraren samt myndigheter

19 maj, bildande av Narkolepsiforeningen Sverige (NFS),
stadgar
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2011

27-29 maj, traff NHR
Juni , mote med Wikner | Falun

Juni avstamningsmote SKL, Socialstyrelsen,
Socialdepartementet, Forsakringskassan

Augusti, mote med Socialdepartementet och Wikner
September, mote med lakargrupp
14 september, Regeringsbeslut pa bidrag till NFS

September, Regeringsbeslut pa bidrag till Agrenska
Stiftelsen for Familjeveckor under 2012

16-18 september mote mellan Narkolepsiforeningen och
myndigheter
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* Bildad maj 2011

« Stadgar

* Hemsida

* Huvudmedlem - Stodmediem

* Medlemsavgift

* Google grupp, endast for medlemmar
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ALLMANNA BESTAMMELSER
1 § Andamal

Foreningen har som andamal att bedriva
verksamhet inom foljande huvudomraden:

a) Utova lobbying mot forskningsvarlden samt utova
patryckning pa beslutsfattare inom bl a stat,
kommuner och landsting sa att de aktivt verkar for en
langsiktig satsning pa vetenskaplig medicinsk
forskning och utveckling med malsattningen att hitta
botemedel och/eller relevanta behandlingsmetoder for
personer med diagnosen narkolepsi.




ALLMANNA BESTAMMELSER
1 § Andamal

b) Genom lobbying och konkreta aktiviteter verka
for reglering av ersattning till dem som utvecklat
Narkolepsi som en foljd av vaccination med
Pandemrix genom att staten och/eller annan till fullo
ersatter dem for genom sjukdomen uppkommande
skada och for kostnader for anlitande av juridiskt
bitrade.
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ALLMANNA BESTAMMELSER
1 § Andamal

c) Tillvarata medlemmarnas Ovriga intressen sasom
att driva fragor for god omsorg och sjukvard, bygga
natverk, sprida kunskap samt stodja och anordna traf
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FORENINGENS MEDLEMMAR
11 § Medlemskap

Foreningen ar Oppen for alla fysiska personer
som har diagnosticerats med Narkolepsi |
samband med vaccinering med Pandemrix.

Ar sadan person omyndig trader i dess stalle
formyndare (malsman/ vardnadshavare) in som
medlem intill dess att personen ar myndig da
medlemskapet overgar till honom/henne, alternativt att
god man (foralder) kvarstar som fullvardig medlem
Intill dess att han/hon som har diagnosticerats med
Narkolepsi I samband med vaccinering med
Pandemrix sjalv begar att fa dverta medlemskapet.
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FORENINGENS MEDLEMMAR
11 § Medlemskap

Foreningen ar aven oppen for ovriga fysiska
personer (med eller utan narkolepsi och dar samband
narkolepsi/Pandemrix ej foreligger). Sadan person
kan bli stodmedlem.

Stodmedlem har ej rostratt pa arsmotet men
yttrande- och forslagsratt. )

Stodmedlem omfattas ej av 1 § Andamal, pkt b)
ovan.
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Regeringsbeslut pa 1,8 miljoner

.... Skall bl a tacka kostnader for

Familjehelg 16-18 september

Juridiskt ombud Mats Wikner och Veronica Johansson
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. Arsmbte/familietréff i mars 2012
2011-09-14 Narkolepsi

Lakemedelsforsakringen— invanta besked om sambands-
bedomning och ersattning for sveda och vark for 30 forsta

Inleda diskussion med Forsakringskassan

Ansodka om familjevecka pa Agrenska (gors av respektive
familj — information finns pa deras hemsida)

Svar pa brev fran NFS till Socialministern ang skade-
standsreglering Lakemedelsforsakringen (lyfta taket)

Invanta beslut pa ansdokan om foreningsbidrag for 2012
Ungdomsrad
Utveckla hemsidan

SVT Barnkanalens dokumentarserie Barn pa Sjukhus —
avsnitt senare i host om Alice och Narkolepsi
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Batchnummer
* Insamling av data
e Monster?

Anmalningar

* Lakemedelsverket — behandlande lakare

* Lakemedelsforsakringen — skall ni anmala sjalval!!
* Barnforsakringen

* Narkolepsiforeningen

« Familjevecka Agrenska Stiftelsen
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