* ® Narkolepsi
foreningen

Verksamhetsplan 2017

Overgripande mdl

Att alla personer som drabbats av Narkolepsi i samband med Pandemrix skall forsdttas i samma
situation som om skadan inte har skett.

Att verka for att de som drabbats fdr en fullgod livskvalitet pa alla plan

Mal

Sdkerstdlla vara medlemmars intressen i sambands- och ersattningsregleringsfragan

o Uppféljning av den lag (SFS 2016:417) som sedan 12 maj 2016 reglerar den statliga
"ersattningen till personer som drabbats av Narkolepsi i samband med
pandemivaccinering”. Féreningen kommer verka for att medlemmarnas rattigheter
tillgodoses.

o Arbeta for att skadeersattning betalas ut 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 av Pandemrix vaccineringen skall fa samband
godkant.

o Arbeta for en enkelhet i administrationen runt ersattningsférfarandet

Bevaka forskningen och bedriva lobbyverksamhet for utékad forskning om behandling av
narkolepsi

o Folja pagaende forskning om narkolepsi och behandling av sjukdomen.

o Driva pa sa att staten och andra intressenter anslar utokade medel till och visar
storre intresse for forskning om narkolepsi och behandlingsmetoder (nationellt och
internationellt). Malsattningen ar att forbattra och utveckla behandlingsmetoder,
som pa sikt kan gora att alla drabbade blir aterstéllda efter vaccinationen med
Pandemrix.

o Halla foreningens medlemmar uppdaterade kring forskningen inom narkolepsi och
behandlingsmajligheter.

Arbeta for fullgod vard av narkolepsidrabbade

o Medlemmarna skall ha tillgang till kompentent neurolog och multiprofessionella
team dar vardpersonal, med hog kompetens inom narkolepsiomradet, arbetar.

o Verka for en 6kad kunskap om narkolepsi och narkolepsibehandling inom sjukvarden
sa att vara medlemmar far en fullgod vard.

Erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar och anhériga

o Utveckla medlemmarnas mojlighet att via regionala och nationella traffar ta del av
och dela med sig av kunskaper férvarvade i den lokala dialogen med myndigheter,
sjukvard mm.

o Ge medlemmar mojlighet att traffa personer och skapa kontakter med manniskor i
samma situation.

o Utveckla mojligheten for féreningen att delge information och sprida kunskap
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e Vidareutveckla foreningen
o Trygga féreningens genomforandekraft pa kort och Iang sikt
= Tryggad ekonomi
= Kvalitetssdkra verksamheten sa att det finns en kontinuitet i arbetet med
medlemsfragorna
o Forbattra informationsflodet till foreningens medlemmar
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Aktiviteter

Sambands- och ersattningsreglering

Bevaka
[ ]

Att genom dialog och lobbying paverka samtliga intressenter sa att ovan angivna mal uppnas.
Exempel pa malgrupper dr; Kammarkollegiet, Lakemedelsforsdkringen, Lakemedelsverket,
Socialutskottet, Socialdepartementet, andra politiker och tjansteman, vetenskapliga
experter, journalister m fl.

Framtagande av data med utgangspunkt i vara medlemmars upplevelser och utifran dessa
formulera argument och anvdanda dem i féreningens kommunikation med olika instanser.
Tillhandahalla juridiskt ombud f6r att driva fragan om ersattning- invaliditetsgrad, samt
foretrdda medlemmarna vid avslag och reglering av skada.

Sakerstalla att medlemmarna halls informerade och uppdaterade om processen.

och bedriva lobbyverksamhet for utokad forskning inom narkolepsibehandling

Folja och kartlagga forskning inom behandling av narkolepsi.

Halla kontakt med forskare inom narkolepsiomradet fran olika lander samt delta i
forskningsseminarier.

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

Anordna forskningsseminariet till Familjetraffen.

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

Agera kunskapsbank och informera foreningens medlemmar om narkolepsi som sjukdom och
utvecklingen av framtida lakemedel och behandlingsmetoder.

Baittre vard

Driva pa sa att narkolepsiregistret anvands kontinuerligt och uppdateras av samtliga
vardgivare i landet.

Kartlagga upplevelserna av nuvarande vard bland vara medlemmar avseende tillgdng och
kvalitet. Darefter anvanda resultaten i dialogen med myndigheter och 6vriga intressenter for
att férbattra kvaliteten pa varden for vara medlemmar.

Kontinuerlig kontakt med SKL i syfte att forbattra narkolepsivarden, samt att den &r
densamma oavsett var i landet man bor.

Via vara medlemmar f6lja upp och se om 6vergangen fran barnsjukvard till vuxensjukvard
fungerar.

Erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar och anhériga

Genomforande av féljande medlemstraffar

e  Familjetraff

e Medlemstraff for medlemmar fodda -00 och tidigare

o  Medlemstraff for medlemmar under 16

e Amnesspecifika traffar

e Regionala traffar enligt plan, for drabbade och anhériga
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Utveckla foreningen
e Utveckla de regionala organisationerna sa att det fungerar tillfredstallande i samtliga
landets regioner.
e Klargéra och dokumentera arbetsprocesser och arbetsuppgifter i foreningen.
e Utveckla foreningens samtliga kommunikationskanaler sa att nyheter och kunskap kan
spridas pa ett effektivt och sidkert satt.
e Utveckla en ny hemsida.
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