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Verksamhetsplan 2020

Vision

Att alla personer som drabbats av narkolepsi i samband med Pandemrix skall forséittas i samma
situation som om skadan inte har skett och ska uppleva/ha en god livskvalitet.

Mal
e Skaderegleringen for Iakemedelskadan efter Pandemrix ska ske pa ett rattssiakert och
enkelt sitt som fungerar fér vara medlemmar.
e Forskning om behandling av narkolepsi ska utdkas och tillgang till nya behandlingsformer
ska ges sa snart som mojligt.
e Allasom drabbats av narkolepsi ska ha tillgang till personcentrerad och fullgod vard.
e Foreningen ska erbjuda erfarenhetsutbyte och stéd for medlemmar och anhériga
e Foreningen ska vara en kompetent samverkanspart, for medlemmar och andra aktorer,
med gott anseende inom de omraden som foreningen verkar i.
Aktiviteter

Sambands- och ersattningsreglering

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

Framtagande av data med utgangspunkt i vara medlemmars upplevelser och utifrén dessa
formulera argument och anvanda dem i foreningens kommunikation med olika instanser.
Tillhandahalla juridiskt ombud for att driva fragan om ersattning och invaliditetsgrad.
Foretrada medlemmarna vid avslag och reglering av skada.

Sakerstalla att medlemmarna halls informerade och uppdaterade om processen.

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 pga Pandemrixvaccineringen skall fa samband
godkant.

e Arbeta for en enkelhet i administrationen runt ersattningsforfarandet.
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Bevaka och bedriva lobbyverksamhet fér utékad forskning inom narkolepsi

Folja och kartlagga relevant forskning for vara medlemmar som ber6r narkolepsi. Samarbeta
med forskare inom narkolepsiomradet nationellt och internationellt samt delta i
forskningsseminarier. Paverka t ex myndigheter, vetenskapsrad, EU, GSK m.fl. i syfte att 6ka
intresse och anslag for forskning inom narkolepsi.

Verka tillsammans med patientforeningar nationellt och internationellt.
- Uppratta samarbete med Neuroférbundet och/eller liknande som ex
Somnapnéforbundet, Svensk Forening for Somnforskning och Somnmedicin
(SFSS) osv.

Agera kunskapsbank och bista med information till foreningens medlemmar om narkolepsi.
- Exvia hemsida, nyhetsbrev, infomejl samt medlemstraff.

Bittre vard

Kartlagga medlemmarnas vardupplevelser och tillgang till kompetenta multiprofessionella
team. Ddrefter anvdanda resultaten i dialogen med myndigheter och 6vriga intressenter for
en jamlik och kvalitativ vard oavsett vara medlemmars geografiska lage och alder.

- DeltaiSocialstyrelsens projekt “Hogspecialiserad Nationell vard”.

Driva pa sa att narkolepsiregistret anvands kontinuerligt och uppdateras av samtliga
vardgivare i landet.
- Isamband med enkat fragar man medlemmarna om de ar registrerade i
narkolepsiregistret och anvander sjalvskattningsdelen.

Erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar och anhériga

e Infora frivilligt mentorskap mellan medlemmar.
- Informera nytillkomna medlemmar om mdjlighet till mentor.
- Informera befintliga medlemmar om maéjlighet till mentor via “Mina Sidor”
pa foreningens hemsida som innehaller information om mentorer samt pa
traffar.

e Genomfdrande av traffar
- Amnesspecifika tréffar t ex juridik, arbetsliv, familjeliv, hilsa, anhérig.
- Medlemstraff for samtliga huvudmedlemmar, medlemmar fodda -04 eller
senare skall ha malsman med.
- Anordna en familjetraff uppdelad pa tva olika geografiska platser.
- Utveckla de lokala traffarna.
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Utveckla foreningen

Tydliggora, utveckla och dokumentera foreningens stod till medlemmarna fér en
kvalitetssakrad verksamhet.

Utveckla och fortydliga hur féreningen behover vara organiserad for att pa ett battre satt
mota medlemmarnas behov.

Tillse att foreningen har en trygg ekonomi.

Ta fram ansvarsfordelning och uppdrag for styrelse, eventuellt anstélld personal, juridiskt
ombud, 6vriga konsulter, interna arbetsgrupper, lokala foreningar, lokal kontaktperson
och samverkanspartners. Beskriva hur de olika funktionerna samverkar och hur
arbetsprocesserna ser ut.

Utveckla en fungerande kommunikationsplan.
- Kontinuerligt utveckla och uppdatera hemsidan och andra
kommunikationskanaler sa att dessa utgér en komplett och uppdaterad
informationsbank for medlemmarna.
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