Narkolepsi
foreningen

Verksamhetsplan 2016

Mél fér 2016

Sambands- och ersattningsreglering

o Fullfolja arbetet med lagforslaget dar ersattning skall vara fritt fran tak och
begransningar samt sadkerstélla 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 sdttas i samma situation som om skadan inte
uppstatt.

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

Bevaka och bedriva lobbyverksamhet for utokad forskning inom narkolepsibehandling

o Folja pagaende forskning inom behandling av narkolepsi.

o Arbeta for 6kat intresse av narkolepsiforskning (behandling)

o Verka for utokade forskningsanslag, nationellt och internationellt

o Mojliggora 6kad kunskapsniva hos foreningens medlemmar avseende narkolepsi och
behandlingsmojligheter

Arbeta for battre vard
o Okad kunskap om narkolepsibehandling inom sjukvarden
o Tillgang till multiprofessionella team

Erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar och anhériga

o Utoka mojligheterna for medlemmarna att traffas och skapa natverk via regionala

och nationella traffar

Utveckla féreningen

o Trygga foreningens genomforandekraft pa kort och lang sikt
Skapa forbattrad kontinuitet och arbetsform (beslutande och lI6pande)
Forbattra tillvaratagande av alla medlemmars intresse
Arbeta for battre informationsfléde till féreningens medlemmar
Skapa 6kad ekonomisk stabilitet (specifik arbetsgrupp)
Tydliggérande av gavors anvandningsomrade och forvaltande (specifik arbetsgrupp)
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Narkolepsi
foreningen

Aktiviter

Sambands- och ersattningsreglering
e Genom kontakter och paverkan verka for att ovan angivna mal uppnas. Exempel pa
malgrupper; Kammarkollegiet, Léikemedelsférsakringen, Lakemedelsverket, Socialutskottet,
Socialdepartementet, andra politiker och tjansteman, vetenskapliga experter, journalister m
fl.
e Framtagande av data, argument och kommunikationsverktyg
o Tillhandahalla juridiskt ombud for att
o Foretrada medlemmarna vid avslag och reglering av skada
o Driva fragan om ersattning- invaliditetsgrad
e Sikerstalla att medlemmarna halls uppdaterade

Bevaka och bedriva lobbyverksamhet fér utékad forskning inom narkolepsibehandling

e Folja och kartldgga forskning inom behandling av narkolepsi

e Halla kontakt med forskare samt delta i forskningsseminarier

e Paverka t ex staten, myndigheter, vetenskapsrad, EU, GSK, enskilda forskare m fl i syfte att
Oka intresse och anslag for forskning inom narkolepsibehandling

e Verka tillsammans med patientforeningar i andra lander for att uppna ovan mal

e Informera foreningens medlemmar om narkolepsi som sjukdom och utvecklingen av framtida
behandlingar

Battre vard
e Driva utdkat anvandande av narkolepsiregistret
e Kartldgga nuldget av nuvarande vard bland medlemmar avseende tillgang och upplevd
kvalitet
o Kontakt med SKL i syfte att forbattra narkolepsivarden
e Lobba for att 6vergangen fran barn till vuxen skall fungera bra

Erfarenhetsutbyte och st6d for medlemmar och anhériga
e Genomfdrande av foljande medlemstraffar
o Familjetraff
o Medlemstraff for medlemmar fodda -99 och tidigare
o Maedlemstraff for medlemmar under 16
e Amnesspecifika traffar
e Lokala traffar for drabbade och anhériga

Utveckla féreningen
e Rekrytera Verksamhetsledare/Generalsekreterare
e Klargora och dokumentera arbetsprocesser och arbetsuppgifter
e Tillgodose alla medlemmaras intresse i storsta maojliga man i all verksamhet
e Utveckla hemsidan och andra kommunikationskanaler
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