Till arsmotet 2020-04-18 - Motion om att utveckla
Narkolepsiféreningens organisation

Bakgrund

Narkolepsiféreningen har haft ett starkt engagemang i fragan kring de som drabbats av
lakemedelsskada, till foljd av vaccinationen med Pandemrix, under snart 10 ar och nu
behdver vi ta ett nytt steg i utvecklingen. Foreningen har vuxit bade i medlemsantal och
verksamhet sedan bildandet ar 2011. Féreningen har idag ca 450 huvudmedlemmar och ca
500 stodmedlemmar och en arlig budget pa ca 6,5 miljon kronor. Utifran antal medlemmar
samt storlek pa verksamhet och budget stélls stora krav pa en val fungerande och stabil
organisation.

Framat behovs storre fokus pa medlemmarnas behov

Fokus framat for forening/ styrelse bor ligga pa att beskriva medlemmarnas behov, forslag till
I6sningar och fa de verkstallda. Foreningen behover ha en stabil hantering av ekonomi,
kontakt med ombud, finansiering fran myndigheter, medlemsregister mm. D& féreningen
haller finansiering av juridiskt ombud maste man sakerstalla att den enskilda medlemmens
intresse tas till vara i form av rattvis hantering och med kvalitet. Har har férening och styrelse
ett stort ansvar da beslut fran forsakringsbolag och myndighet kan ha mycket stor betydelse
for enskild medlem. Arbetsbelastningen pa styrelsen behover minska men ocksa ha en
annan inriktning. Det ar orimligt att en styrelse (déar flera ledamoter byts varje ar) bade ska
verka operativt och strategiskt samtidigt som man arbetar/studerar och flera ocksa hanterar
sin sjukdom narkolepsi.

Styrelse och medlemmar behover framéver fokusera pé att vara en stark rost i debatten for
att driva fragor for dem som utvecklat Narkolepsi som en f6ljd av vaccination med
Pandemrix och skall vi klara det sa behdvs ett starkt och stabilt operativt stod.

Forslag

Forslag ar sbka samarbete med annan organisation exempelvis Agrenska stiftelsen eller
liknande, dar en person/resurs kan anstallas och som finansieras av féreningen.

Styrelsen kan da fa en mer strategisk roll/ inriktning utifran féreningens stadgar och déar
fokus ar pa de narkolepsi drabbades behov. Styrelsens uppgift blir da i forsta hand att staka
ut riktningen for féreningens arbete och som sedan kan verkstéllas av anstélld person.

Den anstallda personen &ar den operativa resurs som administrerar féreningen, foredrar och
bereder fragor, analyserar medlemmarnas behov, ser till att alla féreningens huvudmal blir
genomforda och kommunicerade samt att det blir framdrift i alla frdgor. Denna I6sning kan
ge en kontinuitet och stabilitet for foreningen, dar man behaller upparbetade kontakter och
samverkanspartners over tid. Medlemmar kan gé in och ut i styrelsen under kortare perioder
(minst ett ar) utan att riskera att fragor hamnar mellan stolarna. Medlemmarna far ocksa
fokusera pa att beskriva sina behov - inte administrativa eller operativa féreningsfragor.



Agrenska stiftelsen bér utredas som tankbar samarbetspartner da de har byggt upp en unik
samlad kunskap kring narkolepsi. De har ocksa ett natverk med olika professioner, lakare,
dietister, specialistsjukskoterskor, arbetsterapeuter, kuratorer, forskare mfl. Agrenska
stiftelsen har foljt gruppen med narkolepsidrabbade sedan lakemedelsskadan blev erkand
varen 2011 d& de medverkade vid ett av de forsta motena hos Socialdepartementet. De har
under aren ordnat familjevistelser, ungdomslager och vuxentréffar for de drabbade. Med sitt
stora natverk skulle Agrenska kunna vara en tillgang for féreningen. De har ocksé god
kontakt med myndigheter andra organisationer samt Socialdepartementet.

En person som ar anstélld av narkolepsiféreningen kan inte vara en helt frikopplad satellit,
utan behover befinna sig i ett sammanhang, med kollegor och arbetsledning (t.ex. for att
under vissa perioder vaxla upp sa att fler personer arbetar med specifik fraga, eller for att ha
bollplan i det dagliga arbetet).

Det finns stod i féreningens stadgar att genomfora ovanstaende forslag utifran,

22 § Overlatelse av beslutanderatten

Styrelsen far overlata sin beslutanderatt i enskilda arenden eller i vissa grupper av arenden
till kommitté eller annat organ eller till enskild medlem eller anstalld. Den som fattat beslut
med stod av bemyndigande enligt foregaende stycke skall fortlopande underratta styrelsen
harom.

Forslag till arsmotet:

1. Att besluta om att utreda mdéjliga samarbetspartners, exempelvis Agrenska stiftelsen,
for att ha en person/resurs som verkar pa heltid for féreningens medlemmar.
Personen kan/ bor finansieras av Narkolepsiforeningen, men kan ha sin anstallning,
arbetsledning och dagliga hemvist i en annan organisation.

2. Attta fram ett forslag pa samarbetspartner och formen for samarbete samt analysera
ekonomiska, organisatoriska och praktiska konsekvenser av forslaget.

3. Atttillsatta en grupp som far uppdrag att utarbeta férslag och aterrapportera till
styrelsen och for beslut pa arsmotet 2021.
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