* * Narkolepsi
foreningen

Verksamhetsplan 2025-2026

VISION

Alla personer som har drabbats av narkolepsi i samband med Pandemrixvaccineringen ska
sdttas i samma situation och ha en sadan livskvalitet som om skadan inte har skett

OVERGRIPANDE MALOMRADEN

Ratt till korrekt ersattning

Verka for okad forskning

Korrekt sambandsbedémning

Likvardig och fullgod sjukvard och behandling

Erfarenhetsutbyte och stod for medlemmar

Kunskapsformedlare och kompetent samverkanspart for medlemmar och gentemot andra
aktorer

KORTSIKTIGA MAL

Varje ska minst 5 fysiska medlemstraffar anordnas.

Arligen ska minst 4 digitala traffar anordnas.

Ta fram riktlinjer fér anvandning av fondmedel for forskning och stipendier till medlemmar

ga vidare med skadestandskravet mot staten

Sammanstélla rapport om insjuknande av narkolepsi och lamna till Likemedelsverket med flera
myndigheter

Ansbdka om bidrag och finansiering fran fler stiftelser och fonder fér att kunna genomféra de
projekt som planeras

Genomfora minst 1 kommunikationskampanj mot valda malgrupper

Minst 1 fysiskt m6te och minst 2 digitala moten per ar som inriktar sig till anhoriga for att stodja
deras situation.

Aktivera en arbetsgrupp gallande avslagsdrenden

Aktivera fler medlemmar i organisationen

STRATEGIER (vilka vagar valjer vi for att na vara mal ovan)

Fokusera pa ett par kommunikationskanaler

Sakerstalla finansiering av foreningens fortsatta verksamhet

Hjalpa och forbereda medlemmarna att ta hand om fler saker pa egen hand — hjalp till sjalvhjalp
Ge stodmedlemmar verktyg och rad for att huvudmedlemmarna ska klara mer sjalva, avlasta
stddmedlemmarna.

AKTIVITETER (vilka konkreta aktiviteter bor vi gora for att na malen ovan)
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Sambands- och ersattningsreglering

Kontinuerliga méten med Socialdepartementet, Kammarkollegiet och andra myndigheter som
har koppling till var fraga (ordférande)

Stotta medlemmar med hjalp av jurid. ombud till skademoten och fler 6verprovningar (styrelse)
Genom medlemsbrev sakerstélla att medlemmarna halls informerade och uppdaterade om
processen (Kommunikationsansvarig)

Skapa mallar som medlemmar (huvud- och stédmedlemmar) far tillgang till pa hemsidan och kan
anvanda vid ansokan av ersattning mm. (Kommunikationsansvarig)

Fardigstalla rapporten gallande insjuknande av narkolepsi efter Pandemrix

Bevaka och bedriva lobbyverksamhet for utokad forskning inom narkolepsi

Delta pa nationella och internationella seminarier (forsknings- och lakemedelsgruppen,
kommunikationsansvarig)

Soka upp nationella forskare inom narkolepsi och se om vi kan stotta ekonomiskt (styrelsen)
Fortsatta samarbeten med de lakemedelsbolag som forskar inom narkolepsi (forsknings- och
lakemedelsgruppen)

Likvardig sjukvard- och behandling

Ha kontakt och fora dialog med relevanta aktérer sdsom NT-radet, TLV, Narkolepsiregistret med
flera samt verka for en nationellt likvardig sjukvard- och behandling (Forsknings- och
lakemedelsgruppen och styrelsen)

Skapa en arbetsgrupp for nationell inventering och jamforelse av sjukvard och
lakemedelstillgang.

Erfarenhetsutbyte och stod fér medlemmar och anhoriga

Arrangera minst 5 fysiska medlemstraffar (styrelsen genom arrangorsgruppen)

Fler digitala webbinarier, bade for huvud- och stédmedlemmar med olika inriktning och teman
(kommunikationsansvarig genom huvudmedlemmar)

Uppmuntra och stétta till fler regionala traffar (regionala samordnare och sammankallande)
Sprida kunskap och erfarenhet genom fortsatt arbete med Narkolepsipodden
(Kommunikationsansvarig och medlemmar)

Samla information och rad och skapa plats fér detta pa hemsidan for bade for huduvmedelmmar
och stédmedlemmar som kan hjalpa i deras arbete att ge de drabbade ett battre vardagsliv sjalva

Kommunikation

Skicka ut medlemsbrev 10 ganger per ar till alla medlemmar (Kommunikationsgruppen)
Genomfdora minst 1 kampanj per ar enligt kommunikationsplanen (Kommunikationsansvarig)
Forbattra design, innehall och funktionalitet pa var hemsida (Kommunikationsgruppen)

Ga igenom kontaktuppgifter till medlemmarna sa att kommunikation kan ske bade genom mejl,
sms eller andra kanaler (Medlemsansvarig och kassor)
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