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Utifran det arbete som framtidsgruppen ”Utvecklat foreningsliv” gjorde under hosten 2019 sa
landade férbundsstyrelsens beslut i en tes som behéver beredas:

Fér att rusta Neuro fér framtiden dr det inte tillréickligt att bara justera och utveckla dagens
féreningsliv. En organisationséversyn behéver géras for att se 6ver om organisationen ér optimal
eller om ny organisation behévs. Aven medlemskap behéver ingé i 6versynen.

Som underlag for att undersdka denna tes har vi valt att géra SWOT-analyser for resp del i
organisationen — férening, lansférbund, riks samt medlemskap for individ. | dessa SWOT-analyser har
dven input som lamnades fran deltagarna i hostens utvecklingskonferenser tagits med. En viktig del
som input i detta underlag ar dven resultaten fran medlemsenké&ten 2020.

Genom att gora SWOT-analyser far vi ett bredare perspektiv dn att bara titta pa vad som ar fér- och
nackdelar med dagens organisation. SWOT kommer fran engelskan och star for:

Strengths = syrkor

Weaknesses = svagheter

Opportunities = mojligheter

Threats = hot

Arbetsgruppens forslag

Beslutet om organisationsdversyn och extra kongress togs pa ordinarie kongress 1991. Den
nuvarande organisationen beslutades om vid extra forbundskongress januari 1993 utifran da
géllande struktur i samhallet och férbundets roll. Under aren har en utveckling skett dar bland annat
folkrérelsen har fatt en annan roll i samhallet och i manniskors medvetande. Sociala medier har
utvecklats och tillgang till information har férandrats och underlattats. Manniskor engagerar sig idag
pa ett annat satt an for tio ar sedan. Nya grupperingar och strukturer vixer fram och tar i manga
sammanhang den roll som folkrorelsen tidigare hade. Vi behéver mota medlemmen i de fragor som
engagerar och har har behovet av och tillgangen till aktiviteter férandrats. Paverkansarbete behdver
ske pa kommunal, regional (tidigare landsting) och riksniva. Har kan vi se att framforallt pa regional
niva har férandringar skett och bland annat vaxer levande bibliotek fram som regionens resurs for att
f& med patient- och brukarperspektiv i olika utvecklingsarbeten. Aven spetspatienter har blivit flitigt
anvanda i olika utvecklings-, paverkans- och samarbetsfragor. Forbundet behdver darfor sakra upp
att vi ar starka, synliga och att vi har en paverkanskraft pa alla nivaer dven framaver.

Utifran det beredningsarbete som vi gjort kan vi konstatera att det ar oklart om dagens organisation
ar optimal. Mer intressepolitiskt arbete behéver bedrivas framférallt pa regionniva dar regionens (fd
landstingens) halso- och sjukvard i stort organiseras och beslutas. Bland annat lansférbundens roll i
detta sammanhang behdver ses 6ver. Men dven i kommuner fattas manga beslut av betydelse for
vara medlemmar bland annat avseende den kommunala varden och omsorgen.
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For att fortsatt vara ett forbund som ar relevant for manniskor med neurologiska diagnoser och som
fortsatt kan bedriva ett opinions- och paverkansarbete samt mota individen som en sjalvklar aktor
som man vill tillhéra sa ar var bedomning att organisationen behover ses dver. Arbetsgruppen
rekommenderar darfor forbundsstyrelsen, med stod i det beredningsarbete som gjorts,

1. atttill kongressen lagga fram ett forslag om att en organisationsdversyn gors

2. att organisationséversynen inkluderar medlemskap,

3. att organisationsdversynen gors av en extern resurs under kvartal 3-4 2021 och kvartal 1-2
2022,

4. att ett resultat med forslag till beslut presenteras senast 2022-05-31,

5. att beslut fattas av extra kongress senast 2022-09-30,

Sammanfattning

Generellt kan vi konstatera att forbundet har en stark grund att sta pa. Vi har en lang tradition, vi ar
en traditionell och stabil folkrorelse med néarvaro lokalt i manga kommuner, i de flesta lanen och pa
riksniva. Vi har under var 60-ariga historia varit anpassningsbara och har gatt fran ett en-diagnos-
forbund dar kamratskap och tillganglighetsfragor stod hogt pa agendan till ett férbund for hela
neurologin med fokus pa neurosjukvard, rehabilitering och forskning.

Medlemsantalet har legat forhallandevis konstant under manga ar. Ca 1500 medlemmar avslutar sitt
medlemskap varje ar, manga ganger pga hog alder. Vi kan dock konstatera att vi inte minskat i
medlemsantal utan har lyckats nyrekrytera motsvarande antal.

Det finns manga som lever med neurologisk diagnos och ocksa ett stort antal anhdoriga vilket ger oss
en god rekryteringsbas.

Nedan féljer en sammanfattande SWOT-analys déar “vardeord” ur SWOT-analyserna i bifogade bilagor
lyfts. Darefter beskrivs de olika “vardeorden”.

Styrkor Svagheter
e Langvarig historia e Hog medeldlder
e Representerade i stora delar av landet och e Otydlig identitet
pa alla nivaer — kommun, lan, riks e Fdreningar ar olika
e Trovardighet e Endast tva olika medlemskap

e Lansforbund
e Trogrorlig

Mojligheter Hot

e Nya typer av foreningar e Ekonomi

e Digitalisering e Medlemsantal

e Stor rekryteringsbas e Otydlig identitet

e Sociala medier

Medlemskap
Funderingar som lyfts fran manga hall ar tankar kring andra former av medlemskap. Bland annat:
e Ungdomsmedlemskap till reducerat pris
e Familjemedlemskap
e Stodmedlemskap
e Direktanslutet medlemskap utan anknytning till nagon forening
e Mojlighet att vara med i flera foreningar utan extra kostnad
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Samtliga dessa medlemskap far konsekvenser for medlemsantalet och ekonomin, inte minst for
befintliga foreningar och fragan behover darfor utredas vidare.

Medelalder

Svagheter som lyfts handlar bland annat om en hég medelalder bland vara medlemmar. Det &r svart
att hitta engagerade medlemmar som orkar vara aktiva bade i styrelsearbete och i samband med
aktiviteter och manga vittnar om att det ar ett fatal medlemmar i varje férening som engagerar sig
bade i den lokala foreningens styrelse, féreningens aktiviteter samt lansférbundets styrelse och
aktiviteter.

Man upplever att det ar svart att na yngre och det ar svart att na ut till de medlemmar som inte ar
aktiva for att fa en bild av vad dessa medlemmar férvéntar sig. Med stigande alder férvarras ocksa
manga ganger den neurologiska sjukdomen och orken och férmagan att engagera sig avtar.

Ekonomi

Ekonomin &r osdker pa alla tre nivaer och detta upplevs som ett hot. Hela forbundet &r i valdigt stor
utstrackning beroende av dagens bidragsstruktur som innebar att vi behover ha foreningar i
kommuner for att kunna fa del av kommunalt stéd. Lansforbunden kan fa del av regionalt stéd och
pa riksniva kan vi fa statsbidrag. Alla dessa bidrag ar beroende av medlemsantal.

For nationella diagnos- och intresseféreningar finns inte maojlighet att fa del av dessa bidrag.

Manga foreningar lyfter problemet med att minskande kommunalt stod gor att det blir svart med
aktiviteter och foreningslokal. Pa en del hall gors férandringar sa att kommunala stédet minskar och
samordningar sker pa regional niva.

Sociala medier

Med den utveckling som skett avseende sociala medier sa har nya satt att motas, engagera sig,
inhdmta information osv underlittats. Man behdver inte langre tillhdra en férening/férbund for att
kunna gora sin rost hord.

Digitalisering

Med 6kad digitalisering kan motesformer, aktiviteter, administration, utbildningar mm hanteras pa
ett lattare och mer effektivt satt. Man slipper langa resor, man kan na ut bredare och man kan
bedriva ett mer utvecklat féreningsarbete.

Trogrorlig

Det ar langt mellan beslutsmassiga moten sasom kongress vilket gor att vi inte kan agera sa snabbt
som ibland skulle behdvas. Man lyfter ocksa att det ar manga regler och strukturer att forhalla sig till
vilket leder till att vi blir ”svarflyttade” som férbund.

Identitet

Medlemsenkéaten 2020 vittnar om att manga blir medlemmar for att fa mer information om sin
diagnos samt for att mota personer i liknande situation. Men som nydiagnostiserad ser behoven
annorlunda ut @n ndr man haft sin diagnos en langre tid. | de swot-analyser vi gjort lyfter manga
foreningar problematiken med att det ar svart att hantera nya medlemmars férvantan pa
diagnosinformation och vad féreningen verkligen erbjuder, manga ganger i form av fysiska,
sociala/trivselaktiviteter.
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Vi har manga diagnoser att forhalla oss till vilket gor att vi har en stor bredd men saknar manga
ganger djupet. Det ar svart att bade hantera att vi ska verka for neurologin i sin helhet parallellt med
onskemal om mer diagnosspecifikt arbete. Féreningar ska bade driva intressepolitiskt arbete och
svara for medlemsaktiviteter som lockar och engagerar medlemmar. Unga, nysjuka, aldre eller
medlemmar som haft diagnosen ldnge har alla olika behov och férvantningar pa vad forbundet och
foreningen ska erbjuda. Féreningar har olika inriktningar och olika forutsattningar att verka. Det gor
att forbundet kan fa manga olika ansikten gentemot individen beroende pa var i landet man bor och
vilken forening man tillhor.

Varden &r var framsta ambassador. Med en otydlig identitet finns en risk att vi gentemot varden
skapar en “falsk bild” av vad vi erbjuder individen.

Foreningar

Vi finns med dagens organisation representerade i stora delar av landet men féreningarna har sa
olika forutsattningar vilket resulterar i stora olikheter for individen i dess medlemskap beroende pa
var man bor och ddrmed vilken férening man tillhor. Det finns en utmaning i att lyckas behalla liv och
engagemang i foreningar som ar alltfor sma.

Informationsutbyte mellan féreningar saknas manga ganger. Aven informationsutbyte mellan
forening och lansforbund saknas pa en del hall. Féreningens aktiva medlemmar har manga ganger
hog alder och det saknas ork att engagera sig i féreningens aktiviteter. Det &r svart att engagera
medlemmar till styrelseposter. Man lyfter ocksa problem med att hitta relevanta aktiviteter som
lockar medlemmar och svarigheter med att na ut till de medlemmar som inte ar aktiva for att fa reda
pa vad dom o6nskar for aktiviteter. Manga foreningar ser ocksa svarigheter med att fa andra att lockas
av foreningslivet. Man upplever ocksa en svarighet med att attrahera yngre.

Det finns en osdkerhet kring hur det ar tankt att nya diagnos- och intresseforeningar ska integreras i
det tidigare foreningslivet dar alla féreningar ar geografiska och dar man automatiskt ingar i en
lansstruktur. Diagnos- och intresseféreningar riskerar att uppfattas som konkurrenter. Dom kan vara
saval lokala, regionala som nationella och dom fokuserar pa en diagnos eller ett intresseomrade.

Lansforbund

Enligt stadgarna galler for Lansforbunden att:

§2 Ldnsfoérbundets dndamdl dr att, som del av en riksomfattande intresseorganisation, pa ldnsniva
paverka beslutsfattare genom opinionsbildning. Ldnsférbundet ska verka for att personer med
neurologisk diagnos skall fG sina behov och rdttigheter tillgodosedda och ges férbdttrade
levnadsvillkor. Ldnsférbundet dr en ideell sammanslutning och ér partipolitiskt obundet. | sin
verksamhet skall ldnsférbundet tillvarata féreningarnas och medlemmars gemensamma intressen,
bidra till 6kad information mellan féreningarna och séka bilda nya sddana, liksom lokala grupper.
Ldnsférbundet ska i kontakt med riksférbundets styrelse stddja och stimulera det gemensamma
arbetet och da framst inriktat pd opinionsbildning.

§4 Ldnsforbundets verksamhet bér huvudsakligen inriktas pd att som intresseorganisation,
tillsammans med riksorganisationen och féreningar, verka fér att personer med neurologisk diagnos
skall fa sina behov och rdttigheter tillgodosedda och ges férbdttrade levnadsvillkor

* som opinionsbildare arbeta med intressepolitisk pdverkan, pa landstingsniva eller motsvarande

e genomféra 1-2 méten per Gr for att méjliggéra erfarenhetsutbyte mellan de i ldnsférbundet
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anslutna féreningarna
e arrangera konferenser av intressepolitisk karaktdr och diagnosrelaterade fragor

Lansforbunden och hur strukturen ser ut kring dessa lyfts fran manga som en svaghet och i vissa fall
dven som ett hot.

Lansférbunden anses av nagra foreningar som svaga. Deras framsta roll har blivit att fungera som en
sammanhallande lank for foreningarna i lanet och som en plattform fér informationsutbyte. Manga
lansforbund anordnar gemensamma aktiviteter for alla i lanet, bland annat resor.

Medelaldern ar hog bland de engagerade medlemmarna i lanets foreningar, orken &r manga ganger
bristfallig och det ar svart att fylla styrelseposter. | nagra lansforbund ar det samma personer som
sitter i styrelsen for de lokala foreningarna som ocksa sitter i styrelsen for lansforbundet. Det kan bli
langa resor om inte ledamoterna sitter i samma kommun.

Regionala fragor bevakas inte i en del Ian och opinionsbildning och paverkansarbete bedrivs ej
gentemot regionen.
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SWOT-analyser avseende dagens forbundsorganisation

Nedan féljer ett antal SWOT-analyser. | dessa presenteras allt som framkommit i samband med
genomforda workshops utan nagon prioriteringsordning.

De 4 forsta analyserna Forening, Lansforbund, Riks och Medlemskap Individ ar gjorda av oss i
arbetsgruppen dar underlag fran tidigare arbetsgrupp ”Utvecklat féreningsliv (hsten 2019)” samt
input som lyftes i samband med de fyra Utvecklingskonferenserna med foreningslivet hosten 2019

tagits med.

Darefter foljer ett antal SWOT-analyser gjorda av utvalda fokusgrupper: Riksférbundets kansli,
Lansforbund, Sma och medelstora féreningar, Stora foreningar, Kanslister anstallda av

foreningar/lansforbund samt diagnos- och intresseféreningar och natverk.

Forening

Styrkor

e Ekonomiska — Neuro lokalt kan fa del av
kommunalt stéd nar vi ar representerade i
en kommun

e Vil etablerade féreningar ar en bas att
bygga framtiden pa

e Kan ta tillvara medlemmar och deras lokala
engagemang

e Mojlighet att lokalt anordna
medlemsmoten — diagnos, anhorig ed

e Vitéacker stora delar av vart land geografiskt
med 74 foreningar med lokal narvaro

e Viharidag féreningar som bade har ett
lokalt engagemang och diagnos- och
intressefokus pa lans och nationell niva

Svagheter

e Viharidag valdigt varierande niva pa vara
foreningar. Allt ifran sma foreningar med
nagra fa engagerade fortroendevalda till
stora foreningar med egna kansli och egen
kapitalforvaltning vilket skapar helt olika
forutsattningar for medlemsmaoten,
aktiviteter och kommunikation

e Mojligheter till paverkansarbete skiljer sig
mycket beroende pa féreningens storlek,
geografiska ldge och/eller resurser

e Nya medlemmar hanteras/bemots véldigt
olika beroende pa vilken forening dom blir
medlem i

e Svart att fa medlemmar att engagera sig i
tex aktiviteter och styrelsearbete

e Foreningar gor aktiviteter som inte lockar
da medlemmars synpunkter och input inte
efterfragas eller tas tillvara

e Det ar endast en liten grupp som engagerar
sig i foreningens verksamhet

e Forvantan pa varfor man blev medlem —
enligt medlemsundersokningen blir manga
medlemmar for att fa information om sin
diagnos — dverensstammer inte med vad
foreningarna erbjuder

e Viharidag en organisation dar neurologin
ar mer framtradande dn den specifika
diagnosen. Det ar dock for att fa veta mer
om sin diagnos som gor att man blir
medlem

e Foreningar har forvantan pa den nya
medlemmen att man ska engagera sig i
styrelse ed men medlemmen blev medlem
av annan orsak eller med annan férvantan
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Vissa foreningar formar inte ta tillvara
medlemmars engagemang
Foreningslivet ar sarbart — det bygger pa
nagra fa eldsjalar

Foreningslivet jobbar valdigt
traditionsenligt. Detta mojliggor inte att
man kan engagera sig "mitt i livet”

Hog medelalder

En fordelning av ekonomiska resurser som
innebar att en del foreningar bedriver
begransad verksamhet och goér inga
aktiviteter men far anda halva
medlemsintdkten. Nagra foreningar gor
valdigt mycket aktiviteter och
stodverksamhet sjalv men betalar anda
halva medlemsavgiften till riks
Svarigheter att samarbeta mellan
foreningar

Svarigheter att samarbeta mellan
foreningar och lansférbund

Med nationell férening finns idag ingen
struktur for ekonomiska stod via region
eller kommun

| och med att vi idag tappar engagerade
medlemmar och ibland tvingas lagga ner
foreningar sa tappar vi funktionarer som
kan bevaka och driva medlemmars fragor i
kommunen

Mojligheter

Kan driva intressepolitik lokalt

Vi nar ut bredare nar lokala foreningar
staller sig bakom och bidrar till
gemensamma aktiviteter med stod fran riks
—t ex Neurodagen, Neuropromenaden
Potentiell medlemsgrupp att rekrytera
bland de unga

Unga/Yngre medlemmar kan bidra till att
anpassa verksamheten till vad som
efterfragas idag

Ny teknik erbjuder hjalpmedel och nya
mojligheter att n@ medlemmar och na ut
Genom ny teknik/sociala medier kan man
hitta nya satt att bilda féreningar, daven
nationella

Med nya strukturer kan diagnos resp
anhorig eller annan intressefraga lyftas som
egen forening eller natverk

Genom att ha fler sprak kan vi na fler och
rekrytera fler medlemmar

Idag erbjuds andra satt att kanalisera sitt
engagemang an genom en forening tex
genom lattillgangliga
natverk/facebookgrupper

Svart att rekrytera unga/yngre medlemmar
Den finansieringsmodell som vi har idag ger
inte resurser till ndtverk och nationella
foreningar

Vi kan inte moéta upp de forvantningar som
finns ute i landet nar behov uppstar att fa
med ett patientperspektiv i utveckling av
varden, debatter mm

Bidragssystemet idag innebar att
kommuner ger aktivitetsbidrag och darmed
saknas finansiering for opinions- och
paverkansarbete

Vi borjar idag att ha manga "vita flackar”
dar vi inte lokalt kan bevaka och driva
fragor da vi i vissa lan endast har ett fatal
aktiva féreningar
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Lansforbund

Styrkor

e Genom lansforbund sa kan flera foreningar
ga samman och gemensamt fora talan —
lansférbundets arbete varnar hela
upptagningsomradets fragor. Rosten blir da
starkare.

Svagheter

e Organisationen &r inte anpassad utifran
regionindelning (21 fd landsting, idag
regioner och 6 sjukvardsregioner)

e Svart att fa engagerade fortroendevalda
som vill och kan driva lansférbundens fragor

e Det finns en andamalsparagraf i stadgarna
som beskriver syftet med lansférbunden.
Foreningarna ager sina lansforbund och ska
ge uppdraget men har brister det manga
ganger.

e Lansforbunden har idag manga olika
uppdrag alltifran aktivitetsskapare,
utbildningsgivare, opinionsdrivare —
stadgarna anger att lansforbunden ska driva
opinion men beroende pa mojligheten att
hitta engagerade fortroendevalda sa styr
det vad som dstadkoms

Mojligheter

e Finansiering finns idag genom att regioner
ger bidrag for opinions- och
paverkansarbete

Hot

e Vikan inte mota upp de forvantningar som
finns i regionen (fd landstinget) nar behov
uppstar att fa med ett patientperspektiv i
utveckling av varden, debatter mm

e Detfinns en forvdantan fran medlemmen
och riksférbundet i enlighet med stadgarna
att man driver fragor pa
region(landstings)niva som inte infrias

e Genom dagens regionbidragssystem blir det
styrande och eventuellt hammande for
framtida utveckling

e Viseridag nya strukturer for att moéta den
efterfragan som finns fran regionerna tex
spetspatienter och levande bibliotek

e Forvantan pa vad lansforbunden ska bidra
med infrias inte och darmed minskas
regionbidragen
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Riks

Styrkor
e Vihar en lang historia, tradition och
erfarenhet

e Genom hog trovardighet sa talar
medlemmar och féreningar gott om oss och
bidrar till medlemsrekryteringen

e Ekonomiska — vi kan fa del av alla olika st6d
i olika nivaer

Svagheter

Ekonomi

e Ekonomiska stod fran kommun, region kan
leda till att man blir mindre benagen att
bidra till férandring om man darmed
riskerar att stodet uteblir dvs dagens
bidragssystem far en inlasningseffekt

Identitet

e En otydlig identitet gor att vi inte vet om
organisationen ar optimal — vad ar det vi vill
uppna? Vad ar syftet? Neuros beskrivning
av vilka vi ar stammer inte med hur lokala
foreningar uppfattar sig och agerar — det
skapar en otydlighet

e Otydlig identitet gor att det blir otydligt mot
varden och den enskilde — vad &r det vi
erbjuder, vad star vi for

e | och med otydlig identitet sa spanner var
verksamhet sig Over ett brett omrade.
Forvantningarna blir darfor svarare att leva
upp till

e Identiteten ar otydlig och samsyn saknas
vilket gor att mangas forvantningar inte
uppfylls

o Neurologinisin helhet kontra den
specifika diagnosen
o Halso- och sjukvardspolitik kontra
funktionshinderspolitik

Samarbete

e Svarigheter att samarbeta mellan
lansférbund

e Svarigheter att samarbeta mellan férening
och lansférbund

e Hog medelalder och svart med dagens
struktur att mota yngre och fa in dem som
medlemmar och fa del av deras
engagemang

e Stora begransningar med dagens stadgar
for vilken frihetsgrad en férening kan fa

e Svag organisatorisk struktur for att méta de
forvantningar som finns i och med att halso-
och sjukvardsfragor har sa hog prioritet i
forbundet och dessa fragor drivs inom
respektive region

e Organisationen rimmar inte med
verkligheten

o Finansiering
o Representation

Mojligheter

Hot
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Potentiell medlemsgrupp att rekrytera
bland de unga och mitt i livet/yngre
Mojlighet att kommunicera med
foreningslivet pa ett battre satt genom ny
teknik

Genom mer stod och enhetlighet for
administration sa kan féreningslivet
fokusera pa att utveckla sin verksamhet
Vi har idag en storre synlighet och sitter
med i manga nationella rad och
samverkansgrupper. Vi har darmed
majlighet att bevaka och fora ut vara
medlemmars intressen

Hog trovardighet i bl a halso- och
sjukvarden

Starkt varumarke som kopplas till
trovardighet

Vi finns representerade i hela landet

Det finns idag en positiv installning till den
nya teknikens

Statsbidraget ar inte utvecklat/anpassat
utifran de uppgifter som ligger pa oss idag
Pga dagens bidragssystem sa kan/formar vi
inte anpassa oss inte efter de behov som
finns
Svart att rekrytera unga/yngre medlemmar
Vi saknar idag mojlighet att kommunicera
digitalt med alla vara medlemmar da vi inte
har/far e-postadress till alla
Vi kan inte moéta upp de forvantningar som
finns ute i landet nar behov uppstar att fa
med ett patientperspektiv i utveckling av
varden, debatter mm
En grupp medlemmar [amnar Neuro for att
bilda ny férening utifran sin diagnos om
man inte tycker att man ”syns” inom Neuro
Nya potentiella foreningar passar inte in i
Neuros regelverk och struktur

o Logga

o Underféreningar

o Egna stadgar

o Medlemsavgift mm
Natverk saknar finansiering
Digitaliseringen om vi inte utnyttjar den och
tar tillvara vad den erbjuder
Myndigheter, beslutsfattare mm
handplockar egna representanter i
utvecklingsarbeten — Spetspatienter,
levande bibliotek
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Medlemskap individ

Styrkor

Idag blir jag automatiskt medlem i ndrmast
geografiska forening om jag inte aktivt
valjer forening vilket ger den lokala
foreningen storre ekonomist stod utifran
medlemsantalet

Dom som val ar engagerade lagger ner stort
engagemang och manga timmar ideellt
Olika foreningar kan komplettera varandra
tex genom att visa pa att vi har en
kompletterande ungdomsférening

Vi har manga engagerade medlemmar

Svagheter

Vi har bara tva medlemskap —
huvudmedlem och anhdérigmedlem.
Onskemal finns om digitalt medlemskap,
ungdomsmedlemskap, familjemedlemskap,
direktansluten, stédmedlemskap mm

Man blir idag automatiskt ansluten till en
geografisk férening om man inte anger
nagon av de andra féreningarna
"konkurrens” finns i princip inte idag mellan
foreningar vilket gor att en lokal geografisk
forening inte behover anstranga sig for att
jag ska bli medlem just dar — dom far mig
automatiskt

Foreningar har inte diagnosfokus vilket gor
att medlemmen inte upplever att man far
ut nagot av sitt medlemskap

Idag for manga moment pa hemsidan for
att bli medlem

Engagemang tas inte tillvara

Det klassiska foreningslivet fyller inte
behovet av snabbhet att na ut.
Engagemanget finns i stunden och da kan
man inte vanta pa att bli invald i en styrelse
for att fa mojlighet att driva en fraga

Det ar idag en merkostnad om man vill vara
ansluten till flera féreningar

Mojligheter

Mojlighet att rekrytera och engagera fler
genom att ha fler sprak
Vi kan rekrytera anhdériga — stor potentiell

grupp

Hot

Man lamnar sin geografiska forening for en
intresse- eller diagnosforening

Man hittar andra natverk/facebook-grupper
som battre moter upp mot forvantningar
Engagerade medlemmars engagemang tas
inte tillvara och da @mnar man Neuro och
kor sitt eget race

Genom dagens bidragsystem kan man inte
alltid engagera sig som fortroendevald med
radsla for att tappa sitt ekonomiska stod
Medlemsavgiften ar ett hot. | natverk och
andra fb-grupper kostar det inte att ansluta
sig for att engagera sig
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Fokusgrupper - Deltagande foreningar

| beredningsarbetet har workshops hallits med olika fokusgrupper. Forutom riksférbundets kansli har
ett antal foreningar, lansforbund, natverk och foreningslivets kanslister bjudits in for att delta i
SWOT-analysarbetet. Alla inbjudna hade inte mojlighet att medverka vid sjalva analystillfallet, men
alla inbjudna fick efter seminariet del av den SWOT-analys som gjordes med mojlighet att [amna
kompletterande input.

Foreningar som bjods in till dessa analystillfdllen presenteras nedan:

Foérening Lansférbund Natverk Kanslister

Neuro Stockholms

Neuro Norrkodping

(forhindrad att narvara)

Neuro Ostergdtlands
lansforbund (férhindrad
att nérvara)

Polyneuropati (forhindrad
att narvara)

lan (férhindrad att
narvara)

Neuro Narkolepsi

Neuro Vasterbotten

MG (forhindrad att nérvara)

Neuro Géteborg

lansforbund (forhindrad
att narvara)

(forhindrad att narvara)

Neuro Osthammar Neuro Dalarnas Neuro Malmo

lansférbund
Neuro Rehab C-lan Neuro Varmlands Neuro Norrkdping
lansforbund
Neuro Ung med MS Neuro Kalmar lansférbund Neuro Uppsala-
Knivsta
Neuro Pited Alvdal Neuro Skane Neuro Jonkopings
lansférbund
Neuro Skelleftea Neuro Orebro
(forhindrad att narvara) lansforbund
(forhindrad att
narvara
Neuro Arvika (forhindrad Neuro Trollhattan-
att nérvara) Vanersborg
(forhindrad att
narvara)

Neuro Linképing

Neuro Smalandska
Hoglandet (forhindrad
att narvara)

Neuro i Mark

Neuro Uppsala-Knivsta

Neuro Stockholm

Neuro Géteborg

Neuro Malmo

Neuro Kronoberg

Neuro Kungsbacka
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Fokusgrupp Kansliet riks 17/4 2020

Styrkor

Medlemskompetens — 13000 medlemmar
som kan tala om vad dom tycker/hur dom
upplever saker t ex rehab

Vi kan samla och tillgangliggdra saker och
uppdaterad information

Vi ar med i debatter

Vi har djupa och breda kunskaper som ar 60
ar gammalt

Tillh6righet i storfamiljen for medlemmen.
Man har en tillhérighet och trygghet
Engagemang — vart foreningsliv och ideellt
engagerade

Etablerade relationer med manga i varden
som har fortroende for oss och dar vi kan
vara med och fora talan

Gemenskap for medlemmen i en férening
och féreningarna i en organisation

Stora gedigna natverk utanfor var
organisation - Vi syns och vi ar efterfragade
Landsomfattande och demokratiskt
uppbyggd

Foreningslivets aktiviteter
Genomforandekraft — vi tar pa oss och
genomfor saker ex foreldasningar, rapporter,
konferenser mm

Vi gor skillnad i manniskors liv via rad och
stod

Vi bar en tradition av att uppratthalla
demokratin i samhallet — folkrorelsen

Val inarbetade info-kanaler

Var starka historia — I6per som en rod trad
under 60 ar

Juridiska radgivning

Neuros renommé

Gediget varumarke — vi star for kvalitet,
trovardighet

Losningsorienterade

Vi anvander oss av kommunikation, dialog
och samverkan istéllet for ”pajkastning”

Svagheter

Orkar inte engagera sig

Uppfattas som gammalmodiga

Aldre generation — de yngre har svart att ta
sigin

Svart att konkurrera med sociala kanaler t
ex fb

Intressepolitiska arbetet i féreningslivet
Varfor vill inte fler bli medlemmar
Trogrorlighet att ta till sig nyheter

For lite info i pappersform for de som inte
ar digitala

Vissa erbjudanden &r svara att hitta t ex rad
och stod

Manga olika forvantningar fran medlemmar
pa oss info, rad och stod, vagledning som vi
inte kan uppfylla

Varfor ska man vara medlem —
medlemserbjudandet ar for tunt

Stora glapp mellan féreningslivet och riks.
Svart att uppfatta oss som samma
organisation, t ex for beslutsfattare pa riks
och lokalt

Otydlighet vad vi erbjuder pa olika nivaer i
organisationen.

Betalningsmodellen ar otydlig i och med
olika avgifter

Otillracklig ekonomi i férhallande till vad vi
vill

Vi har ingen neuroteamsexpertis inhouse
tex kurator

Vi inser inte vad vi inte kan bidra med.
Onskemal kan inte alltid uppfyllas da
medlemmen har 6nskemal som inte kan
hanteras. Vi vill for mycket

Vi har inte resurser att erbjuda allt — vi
maste bli battre pa att begransa oss. Vi kan
inte vara experter/specialister pa allt
Lansforbundens otydlighet

Medlem bara for olycksfallsforsakring. Kan
vi ha en hjdlpmedelsférsakring?
Kommunikation — vi har sa svart att na ut till
foreningslivet trots att vi “vraker ut”
information. Hur kommunicerar vi sa att
hela foreningslivet 4r med

Kunskapsnivan ar for lag for digitalt hos
medlem och féreningar
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Viingar i det krackelerade Sverige — hur ska
vi bidra till att uppratthalla den traditionella
folkrorelsen. Hur ska vi vara attraktiva 2025

Mojligheter

Om externa regelverket kunde underlattas
for foreningslivet sa kunde fler engagera sig
i styrelser

Vi kan gbra nya satsningar — utbilda
medlemmar t ex nystartskurser mm och att
vi far betalt for det

Okad extern uppmarksamhet — mer
Neropromenader och neurodagar

Vi ar den primara kraften dar media soker
info, maste uppratthallas

Om vi blir mer digitala sa kan vi justera vart
utbud for medlemmen

Vi kan bidra med attraktiva
medlemsformaner t ex som facken kan
erbjuda 30 kr per manad for juridisk hjalp
Utvecklat neurosamarbete med
professionen t ex nyhetsbrev, panel att
svara pa fragor

Utbildningsinsatser inom det digitala kan
erbjuda nya mojligheter

Vi ar breda, har manga diagnoser — var rost
blir starkare gentemot beslutsfattare mm
Vi har mojlighet att bli en snabbfotad
organisation. Vi kanske maste géra om
foreningsstrukturen men da har vi maojlighet
att bli moderna och snabbfotade
Foretagssamarbeten/sponsring

Fortsatta jobbet med att bli ett
Neuroparaply inom neurologin

Vi bidrar till forskning sa att manniskors liv
blir [attare

Vi kan ge mod och lotsa personer vidare
genom andras beréattelser

Hot

Man soker efter likasinnade (individen) —
man vill ha sin diagnos, sin alder, pa sin ort
— man soker smalt och var organisation ar
bred

Vi borde inte behodva finnas — forskningen
gar framat och problemen 6vervinns

Det bildas egna nya specialférbund (t ex
huntington)

Ekonomin —vi ges inte de ratta
forutsattningarna for att organisera oss och
genomfora den verksamhet vi skulle vilja

Vi blir farre medlemmar

Storre konkurrens — bade specialiserade
foreningar och sociala natverk som éar gratis
Vi har bara svenska spraket

Konkurrerande information t ex fran
lakemedelsindustrin. Andra tar var
traditionella marknad

Man pratar ogdarna med organisationer i
och med att man tycker att vi ar for
aggressiva. Vi uppfattas som kravstallande.
(Neuro lokalt och pa lanet). Signaler om att
vi uppfattas aggressiva. Da vander man sig
hellre till spetspatienter eller annat. Dvs en
traditionsattityd

Bredden ar ett hot — vi vill fér mycket och
blir inte tillrackligt starka pa nagot
Individen kanner sig for frisk — vi blir
irrelevanta

Ekonomin — tex postkod, statsbidrag

Det dyker upp nya plattformar — war on
cancer, spetspatientforeningen mm som
attraherar de yngre

Varfor ska man vara medlem i neuro?
Trigenimus-ganget — 200 pers spridda 6ver
landet. Dom hittade varandra via fb och
engagerade sig dar

Trogrorlighet — vi har vara demokratiska
processer som kraver tid. Ett hinder i
dagens snabbfotade samhille
Tillganglighet och anvandarbarhet — detta
ar viktiga delar i vardagslivet. Vi kan inte
tappa bort det

Vi tror att vi vet hur en typisk neuromedlem
ar — detta har forandrats mycket pa vara 60
ar. De fragor vi jobbade med forr har kanske
inte relevans langre.
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Fokusgrupp Lansforbund 27/4 2020

Styrkor

Lokalféreningar far traffas i hela lanet och
kan utbyta rad och tips — kittet som haller
ihop oss

Vi kan vara en del i Funktionsratt Varmland
och inga i det gemensamma
paverkansarbetet gentemot politiker

Vi far bra hjalp fran rikskansliet
Namnbytet fran NHR till Neuro och loggan
Neuro. Kort slagkraftigt namn

Samarbete som haller pa att utvecklas for
sammanhallningen av lokala foreningar
Valfungerande rikskansli, bra
informationskanaler, bra utbildningar och
konferenser, latt att fa kontakt

Det tidigare samarbetet sparade ut mellan
olika delar i lanet. Nu har det vant och blivit
ett bra samarbete dar olika foreningar
driver olika fragor - sociala aktiviteter
kontra intressepolitik. Linsférbundet kan
bidra till att foreningarna jobbar med bada
fragetyperna

Bra representation fran alla féreningar i
lansforbundet vilket underlattar samarbetet
Man kan samarbeta med t ex en tidning i
hela lanet ist for en per forening
Samarbeta med administration och
information till alla féreningar i lanet

Vi kan halla samman 6ver hela landet

Med féreningsutvecklare kan hela lanets
verksamhet utvecklas

Vi har kommit igang med digitala verktyg -
hér ligger vi i framkant

Svagheter

e Viar forfa att fa ihop en styrelse. Fa
engagerar sig i styrelsearbete

e Vihar for manga diagnoser under vart
paraply. Fér mycket att halla reda pa for de
ideellt arbetande

e Svart med manga diagnoser dar flera ar sma
och okdnda. Med bara en diagnos sa ar det
lattare att fa ut budskapet

e Neuro-—manga sager Vad ar det. Valdigt fa
vet och man maste forklara. Svart att stava.
Manga har inte hort talas om det.

e Stort antal foreningar fér personer med
funktionshinder - Strokeforeningar,
Hjarnkraft. Det ar stor konkurrens mellan
foreningarna. Vi skulle kunna bli starkare
om vi “rensade upp” i féreningsdjungeln.

e Namnet Neuro ar en styrka men kan ocksa
vara en svaghet da det ar okdnt och
svarstavat

e Svart att fylla styrelser — kanske mest ror
sma lansférbund i glesrisk

e FoOr fa aktiva

e Svart nar det kommer motséattningar i
styrelsen

e Oftast samma personer som engagerar sig i
lokala féreningarna och i lansférbundet

Mojligheter

Vi respekteras gentemot regionen. Man
lyssnar pa vad vi gor och sager
IT-satsningen i forbundet dr en maojlighet
Genom debattinlagg som vi fatt fran riks
kan vi skicka ut lokalt och gora oss synliga
Digitala verktyg — utveckla det. Dagens
situation tvingar oss. Fortsatt med det
Genom digitalisering kan vi traffas 6ver hela
landet och utbyta erfarenheter

Vi kan soka stod av andra lansforbund i
landet - nat att tanka pa!

Vi skulle kunna utveckla samarbete dar
foreningar/forbund slas ihop for att bli
slagkraftigare. Idag blir en vanlig manniska i

Hot

e Overlevnad - om inte man kan fylla de
viktigaste styrelseposterna. Man maste |6sa
fragan om teckningsratt om man inte far
ordférande i hopp om att man far in fler
personer

e Ordforandeskap pa lansférbundsniva ar
betungande om man inte sitter i
residensstaden med manga resor

e GI6m inte fysiska moten

e Ekonomin - svart att bedriva verksamhet pa
det viset man gjort tidigare

e Manga har hog alder - hur ska man na ut till
yngre sa att styrelserna kan fyllas
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samhallet forvirrad 6ver att det ar for
manga olika foreningar

Debattinldgg centralt ifran som man kan
skicka ut lokalt - t ex parkinsondagen.
Resulterade i att dven parkinsonféreningen
hakade pa och skrev debattinlagg

Utveckla trycksaker/diagnosmaterial och
gora det mer attraktivt

Bra med den broschyr vi har nu som tacker
alla diagnoser, lattare att marknadsfora
Neuro

Samarbeten — digitalt samarbete inom hela
regionen pa samma satt som sjukvarden
Lansforbund Halland, Smaland, Kalmar,
Blekinge - samarbeta for att utveckla
lansférbunden

Hur behalla de medlemmar vi har och fa
nya medlemmar

Vi maste ha ett program som &r intressant
att erbjuda sa att man vill vara medlem.
Vad hander nar medlemmarna blir dldre?
Konkurrens av en-diagnos-organisationer
Insamling — stor konkurrens av Hjarnfonden
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Fokusgrupp Sma och medelstora foreningar 28/4 2020

Styrkor

Neuro ar en stark paraplyorganisation som
underlattar i samarbetet med andra
funktionshinderorganisationer

Dom som ar engagerade ar mycket
engagerade

Bra kontakt med politiker

Experter pa vara diagnoser

Nojda medlemmar

Stabil styrelse som har engagemang
Trogen skara medlemmar som uppskattar
foreningen och sarskilt vara resor

Bra centralt kansli

Medlemskdannedom

Tillsammans ar vi starka

Mycket aktiviteter som medlemmar vill
deltai

Hogt i tak, finns inga ratt eller fel

Gott samarbete med varden

Stabilitet i var organisation pga lang
tradition. Alla vet hur det fungerar rent
organisatoriskt

Narhet till lokal media — tidning, radio dar vi
far komma ut

Verkar bara i en kommun vilket ger
greppbar verksamhet

Nara kontakt med forbundsstyrelse och
andra foreningar. Bra samarbete

Stodet fran férbundskansliet &r guld vard
Narhet till lokala sponsorer som kan
sponsra vara aktiviteter

Vi kan paverka lokalt mot politiker, varden
Mellanstor férening — lagom stor, inte for
liten

Svagheter

Svart att na ut till medlemmar som inte ar
aktiva for att fanga upp vilka fragor dom
brinner for

Inte sa kdnda bland allmanheten
Begransad ork pga vara diagnoser

Svart att fa medlemmar att engagera sig i
styrelsearbete

Alltfor fa vill vara aktiva i foreningslivet
Hog medelalder bland medlemmar och
bland styrelseledaméter

Manga kommuner att na ut till — svart att fa
manga att tycka att det ar vart att ta sig till
en aktivitet. Ldnga avstand

Oséakert lage da manga medlemmar har
dalig halsa. Manga ger aterbud till
aktiviteter

Begransad ekonomi for féreningar och for
medlemmar

Langa avstand i vissa lan

Medelaldern dr hog — svart att fa folk att
vara engagerade

Styrelseledamoter har fysiska
begransningar. Kan vara med och planera
men kan inte ta ansvar att genomféra
aktiviteter. En del bréanner ut sig och andra
blir frustrerade

Vi far inte med de unga

For lite kontakter 6ver granserna mellan
lokalféreningar

Samre ekonomi med sjunkande
medlemsantal

Tekniska kunnandet ar lagt hos manga
vilket gor det svarare att nd ut

For lite datakunskap i styrelsen vilket ger for
stor belastning pa nagra

Tendens att man ar néjd som det ar vilket
gor att man inte engagerar sig att hitta pa
nytt som nar fler nya medlemmar
Fonderna genererar inte lika mycket
utdelning sa det blir svarare att bara dyrare
aktiviteter och det blir dyrare for
medlemmar

Nya ledaméter i styrelserna har for dalig
kunskap i styrelsearbete
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e Marknadsféra och arbeta intressepolitiskt
ar nadgot man inte maktar med

e Paverkan tar lang tid och man maste jobba
lange — kravs ork for att orka néta tills man
ser resultat

e Svar sjukdom bland medlemmar och
styrelsen satter kdppar i hjulen

e Svart att vara med i lansaktiviteter och
annat nu ndr man ar riskgrupp om det inte
erbjuds digitala |6sningar

e Allmanhetens kunskap vad det innebar att
ha en neurologisk diagnos ar Iag. Man far
strida och det tar mycket energi. Blir ett
hinder fér manga

Mojligheter

e Sprida kunskap om att vi finns, vad vi gor
och om vad vi tycker och vad vi vill

e Vidrinte sa kinda men dom som kanner till
oss har en positiv installning

e Utnyttja digitaliseringen. Foreningars
hemsidor och face book

e N3 ut till samhallet i stort sa att man forstar
var vardag, vara utmaningar och vara
styrkor

e IT —enorma mojligheter. Titta bara pa det vi
gor just nu!ll Detta ar lysande da vi ar
manniskor med fysiska begransningar

e Kommunerna — hur ser dom pa oss?
Kommuner, halsocentralen och sjukvarden
anvander oss som kunniga. Vi far vara med
overallt och det ska vi fortsatta med

e Jobba hardare mot politiker och tjansteman

e Ideella krafter och tankar far ett uppsving i
dessa tider

e Vara pa alerten i samarbete med
funktionshinderféreningar. Bade gentemot
varandra och tillsammans gentemot
kommunen

e Visa ossiolika sammanhang i samband med
t ex stadsfester o dyl

e Starta upp ett ungdomsinitiativ igen. Manga
aktiva idag harror fran den gamla
ungdomsfdreningen

e Vifinns med i kommunala tillganglighets-
och patientrad

e Ldraavvarandra

e Vikan na nya grupper som t ex invandrare

e Samarbetet med varden — dom vill men
hinner inte. Om vi gor det mesta jobbet blir
det i storre grad av

Hot

e Trist ndr man inte far med alla pa det
digitala

e Om nagon slutar pa kommunen eller inom
foreningen som har kontakterna med
varandra sa avbryts kontakten

e Folkrorelseforandring — men kanske vill
man borja traffas mer och mer

e Forandrade samhallsinsatser. Tryggheten
hotad

e Man jobbar inte i folkrorelser i samhallet
generellt sett. GOr att det blir svart att fa
folk att jobba i foreningen.

e Kanske pandemin gor att vi kommer
narmare varandra men i dagslaget ar alla sig
sjalv ndarmast

e Ekonomiska risker

e Nya medlemmar —i dagslaget kan man inte
ge nagra positiva incitament att ga med

e Foreningen forsvinner ndr man inte far in
nya medlemmar i styrelsen och inte far in
nytt blod

e Forsamrad hélsa bade psykiskt och fysiskt
nar det ar sa manga neddragningar

e Svart att fa medlemmar engagerade i
styrelser bade pga tiden och fysiska
situationen. Vi star och faller med
engagerade medlemmar

e Fordomar i samhallet mot
funktionshindrade

e Fordomar fran politiker mot
funktionshindrade

e Okunskap i samhallet

o for dalig ekonomi

e Viarsarbara nar nagra fa kan och gor allt.
Fler bor vara engagerade och involverade
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Fortsatta att synas utat. T ex ersattning fran
forsakringskassan. Vara radda om vart
namn

Potentiella medlemmar — alla dom som
finns darute som borde vara medlemmar
hos oss

Digitalisering — dagens lage borde gora att
man tar fram billigare och enklare |6sningar
Stalla till med stor féreldasning och
annonsera mot allmé@nheten. De som
kommer suger man fast i och bjuder in att
engagera sig i projekt mm. Fanga det
oronmarkta intresset, det som ligger
narmast till hands

Nuladget — folk ar distanserade och vi maste
utnyttja det. Nu vet alla vad det innebar att
inte kunna gora saker som man annars
brukar géra och sa som man med
neurologisk diagnos har det

Satsa mer pa tidsbegransade projekt som
vacker intresse

Erbjuda vara kunskaper till barnhabilitering
sa kan vi na barn, foraldrar och darmed fler
unga

Om foreningar arbetar mot varandra istallet
for att arbeta tillsammans mot gemensamt
mal
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Fokusgrupp stora foreningar 28/4 2020

Styrkor

e Lokalkdnnedom, vad som hander i
samhallet lokalt

e Autonomi, sjalvstandighet — foreningen kan
anpassa sig till den verklighet vi lever i

e Representerar manga, ar en stark rost

e Samarbeta med andra likartade foreningar
for att bli starkare tex stroke, parkinson

e Har funnits lange — vi ar anpassningsbara, vi
har ju hangt med i 60 ar

e Aktiv paverkan lokalt och politiskt

e Aktiviteter for medlemmar

e Projektgrupper likt den har sa att hela
landet blir delaktigt i det stora férbundet

e Vil kdnda hos lokala politiker — l4tt att fa
komma till tals och fa igenom en del saker

e Intressepolitiskt sa jobbar vi med aktuella
fragor

e Narvaro och tillgénglighet for medlemmar
att komma in och prata

e Samverkan med andra féreningar inom
Neuro

e Foreningsutveckingsprojektet binder ihop
sodra Sverige — man ingar i en storre del
och kan dela erfarenheter och samverka
kring utbildningar

e Vi blir erbjudna utbildningar teknik, info,
framtidsfragor

e Engagemang som vi har mycket av

e Vilyssnar pa vara medlemmar och skapar
aktiviteter for alla

e Vikan paverka som férening

e Vimots 6ver hela landet och byter
erfarenheter som vi har nytta av lokalt

e Viarva medlemmar genom lokal kinnedom

e Kan ha ett kansli med manga bra personer

e Vikan stdlla om trots dessa svara tider. Vi
lar oss hela tiden

e Viadr ett starkt namn genom en aktiv
ordférande som syns nationellt

Svagheter
e Viattraherar inte unga i den utstrackning vi
vill

e Ekonomin ar kanslig utifran kommunala
bidrag mm

e Vikan latt bli splittrade i vart avlanga land
sa att vi inte kor pa enad front

e Foreningilansforbund gar inte alltid ihop.
Kommunikation saknas

e Byrakratiskt nar alla maste ha styrelse,
stadgar och drivas som egen férening

e Differentiering som vara medlemmar har.
Aldre saknar tekniken som behdvs, yngre
vill gbra andra saker dn vad de aldre vill.
Svara att fa ihop det

e Svart att locka och vdrva medlemmar.
Knepigt att gora Neuro kant

e Man far inte prata om sig sjalv i egen sak
utan man maste tanka pa att man
representerar manga

e Det sitter i vaggarna — det har har vi gjort i
70 ar och det fungerar

e Alla uppfinner hjulet sjalv utan att
samarbeta

e Svart att fa till digitala konferenser om alla
inte kan eller formar — i lanet. Lokalt &r det
lattare

e  Om man har manga yngre medlemmar sa
finns det risk att man tappar de aldre som
har varit med lange och som vill ha de
gamla aktiviteterna

e Ingen naturlig vag att komma i kontakt med
varandra mellan féreningar

e Svart att fa manniskor att engagera sig
aktivt

e Centralt har man manga mal men det ar
inte Iatt att uppfylla dom pa lokal niva

e Svart att attrahera yngre

e Manga olika viljor som ska styra och fa ihop
ekonomi mm

e  Var struktur med kommunal och regional
styrning i Sverige inom forbundet gor att
det blir olika. Riks borde vara mer styrande
sa att det blir mer enhetligt inom forbundet

Mojligheter

Hot
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Genom att synas far vi medlemmar och det
paminner om att vi ar nagon att rdkna med
Samarbeta med andra foreningar for att bli
starka tillsammans

Vi har ett gott underlag 500000 som lever
med diagnos samt x4 anhoriga

Vi ar ett kant namn och har fatt vara med
och paverka politiken ratt mycket

Mer paverkan — men da kanske man ska
arbeta annorlunda

Med férbundet i ryggen kan vi paverka
lokalt och pa rehabkliniker

Med bra underlag kan vi anvanda det lokalt.
Vi vill ha en gemensam bas sa vi far fram ett
gemensamt budskap

Digitaliseringen ar en mojlighet men vi
maste trana mer

Utbildningar fran centrala forbundet gor att
vi kan traffas och far med oss nagot hem att
omsatta i praktiken

Battre aktiviteter gor att vi kan synas mer
och horas mer — neuropromenad och annat
Manga som inte ar medlemmar men som vi
kanske kan hitta i det digitala samhéllet — fa
dem att forsta vardet av att vara en del av
nagot storre

Mojlighet till utveckling, att stalla om. Det
kravdes en pandemi som en spark i baken
Mojlighet till paverkan

Neuro har blivit ett kdnt namn som gor att
vi blir kontaktade mer av politiker fére HSO
Teknik — kan vi infora modern teknik sa blir
det bra

Forandra sattet man samverkar med
kommuner

Ekonomi — kommuner skar ner och
medlemmar sviker oss

Bidrag pa alla nivaer — statsbidrag,
regionbidrag och kommunbidrag

Pengar finns inte heller for medlemmar som
behdver det

Tekniken — vi maste vara mer kunnig pa det
for att inte slas ut. T ex hur man anvander
teams

Vi tillfor inget i samhallet och blir inte
relevanta. Andra tillfor mer. Dvs for
medlemmen — vad far jag for det

Man maste kunna varva medlemmar
Spetspatienter gor att det blir dom som
efterfragas i offentliga sammanhang och da
efterfragas inte vi

Inget intresse for foreningsliv

Patienter som kor sitt eget race pratar i
egen sak och inte som representant for
manga

Fonder har egna statuter. Gamla fonder i
ett nytt samhalle gor att man inte kan
anvanda fonderna mer

Svart att fa in ratt folk i styrelser
Foreningslivet dor ut

Andra féreningar ar mer attraktiva —
erbjuder battre aktiviteter och billigare
aktiviteter

Andrade férutsattningar av lagar kan stélla
till det. Tex Vad far man gora for
forsakringskassan, andrade regler for
assistans — kan sla undan fotterna for oss
Vara medlemmar blir friskare och behéver
inte foreningen

Man maste ha koll pa vad medlemmar vill
sa man hittar pa ratt saker. Annars kommer
inte medlemmarna

Med friskare patienter sa kan man fa in nya
medlemmar genom andra typer av fysiska
aktiviteter. Dock risk att man da tappar
gamla sjukare patienter
Samhallsfunktioner férandras

Pandemier
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Fokusgrupp Kanslister 12/5 2020

Styrkor

Fortroende for dagens foreningssupport
(PJ)

Kunskap kring neurologi — diagnoser och
funktionshinder

Lokalféreningar samarbetar

Styrelsen lokalt

Neuro star for bra varderingar
Rattsombuden

Bra pa sociala aktiviteter

Att vi har rad att ha en kanslist

Olika kunskaper — i styrelsen finns manga
kompetenser som bidrar till kanslistens
arbete

Bra verksamhet som har bredd — aktiverar
medlemmar och intressepolitik. 2 ben som
vi star pa

Diagnosstddjare

Sjalvgaende diagnosgrupper

Stod i hela organisationen

Bra informationsmaterial — diagnoser,
forskning osv som vi kan sprida
Forbundsordf Lise bra ansikte utat i media —
syns mycket

Bra kontakt med varden och politiker
Samarbete mellan féreningar

Bra rykte som férbund och som
lokalforening — vi ar palitliga

Avstamp

Bra alders- och kdnsfordelning i styrelsen
(25-70 ar)

Kunskap kring sjukdomar
Utbildningsdagar t ex i digital teknik
Namnbytet till Neuroférbundet
Regionbidrag till var verksamhet

Goda kontakter med kommun och region
Kampanjer, neuropromenad mm — bra
samarbete mellan riks och lokalt

God samverkan med sjukvarden

Egna lokala fonder och stiftelser som vi kan
ge bidrag fran

Manga ar bra pa att vara med i aktiviteter
och pusha sina kompisar

Positiv spiral om bra personer i styrelsen
som kan rekrytera nya personer

Svagheter

Ekonomisk osakerhet — bidraget fran
kommunen ar svajigt

Alla forstar inte att man behover hjilpas at
om man har patagit sig ett uppdrag
Kanslisten far ta ett stort ansvar och bara
ett stort lass

Bristande kunskap i foreningsverksamhet
Man gar sin egen vag — inte sa stort
samarbete med férbundet, en klyfta
Styrelseledamoter har egen diagnos och det
skapar osdkerhet i organisationen

Alla forstar inte ekonomin och forstar inte
att man maste redovisa till de man sokt
bidrag fran

Stora avstand ger hoga resekostnader vid
moten

Fortroendevalda far manga positioner nar
det ar fa som orkar

Lansforbundet

Inte s latt att fa manniskor att engagera sig
—inte sa latt att forklara vad det innebér att
sitta i en styrelse

Mer samarbeta mellan rikskansli och lokalt
—inte ni och vi utan vi

Vi tappar medlemmar

Samarbete mellan féreningar och
lansférbund inom ldnet

Otydligt vad vi kan gora for sallsynta
diagnoser

Hog medelalder bland medlemmar — yngre
medlemmar saknas

Svart att engagera medlemmar till uppdrag
som inte ar styrelse

Bristfalliga dator/digitala kunskaper
Paraplyorganisationen blev otydligt. Oklart
hur det hanteras med nya
diagnosforeningar

Praktisk hjdlp vid t ex neuropromenad,
massor mm — svart att engagera
medlemmar utanfér styrelsen. Muskler
saknas

Svarighet att engagera yngre och anhoriga
Saknar battre information om nar det ar pa
gang ny information. Informationen
kommer sent

Svart att soka pengar — bidrag ar oftast for
rekreation, dven fran riks
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Rad och stod lokalt t ex
overklagningsarenden

Anhoriga engagerade i styrelsen som kan
bidra med sin kunskap

Daligt med kontakter med politiker och
sjukvard — kanslisten far ta det

Mojligheter

Fortsatta att varva nya medlemmar genom
intressanta aktiviteter (dans, bad, golf och
annat som ar uppskattat)

Digitaliseringen — nar fler, kan sprida
information
Medlemsrekryteringskampanjer genom att
hyra in oss i stangda rehabbassanger — fler
vill bli medlemmar for att fa tillgang till
bassangtraning)

Diagnosstodjare digitalt

Kommun som haller oss med lokaler,
kontorslokaler

Vi kan gora resor som uppskattas av vara
medlemmar

Parasport — vi kan vara med dar som rehab
for vara medlemmar

Kanslitraff varje ar for alla som arbetar pa
kanslier

Satsa pa yngre

Overenskommelse med kommun ger
mycket positivt men dar vill man skara ner.
Nu bygger man upp det i regionen istallet
for lanet

Samarbete med andra funktionshinderorg —
t ex bad med Reumatikerféreningen
Mangkulturellt samhalle — vi kan na den
gruppen i andra etniska grupper

Andra typer av bidrag och medel att s6ka —
det finns pengar att komma at om man har
langsiktig handlingsplan och kan hitta
bidragen

Stérre samarbete mellan foreningar for att
tillvarata engagemang

Mojligheter att samarbeta med foreningar
som inte faller sig som sjalvklart
Samarbete mellan diagnosgrupper t ex
Narkolepsi dar vi nu far in medlemmar
Digitaliseringen

Marknadsféra sig a internet — kan synas
mer

Soka fonder for specifika @ndamal — resor

Hot

Kommunen har sina krav pa hur saker ska
fungera

Ekonomin!

Om vi inte hakar pa digitalisering och ny
teknik sa tappar vi. Man inhdmtar info sjalv
Minskat anslag fran kommunen

Indragna lokaler och kanslier fran
kommunen

Generellt minskat intresse att gd med i
forening

Intresse for foreningsliv bland yngre,
forandring kan komma med I6sa natverk
mm istallet

Otydlig och trakig hemsida

Alla féreningar i en kommun ingdr under
kultur och fritid och ses pa samma satt
inom kommunen

Man behover inte oss som
informationsgivare

Fardtjansten — man kan inte kommai tid till
moten

Lokaltrafik och fardtjanst

Om allt far en 16sning sa blir vi 6verflodiga
Internet — man far sd mycket kunskap men
inte ratt kunskap. Ratt kunskap far man av
0SS
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Storre intresse hos politiker att ta kontakt
innan man fattar beslut — full delaktighet
Synas mer ute — salja loggan

Ny forskning, nya behandlingsmetoder — vi
blir en viktig del att férmedla detta
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Fokusgrupp diagnos- och intresseféreningar samt natverk 14/5 2020

Styrkor

Det finns intresse och fokus pa en viktig
fraga, Rehab — en av forbundets
prioriterade fragor

Standig tillstrémning av potentiella
medlemmar. Neuro ar mer som ett
fackforbund an som ett politiskt parti
Neuros storlek

Bred kunskap om vara diagnoser och
funktionsnedsattningar

Naturligt svar pa varfér man ska vara
medlem ndr man ar en intresse- eller
diagnosforening

Neuros alder — arvet

Vi har mycket att bidra med till regionen —
dess patientgrupper

Neuro i stort har en vilja att foérandra sig
Forskning och fonder

Vi finns 6verallt i hela regionen, hela
nationen

Naturlig mangfald men dér vi har en
gemensam kontext

Juridisk kunskap

Vi kan vara remissinstans

Vi ar alltid aktuella — svart att havda fran
nagon att sjukvard inte ska diskuteras
Neurorapporten

Bidrar till att stodja forskning

Stort fértroende hos politiker
Rikskansliet — alla gor ett jattebra jobb.
Kanonjobb!

Samarbetet med riksorganisationer utanfér
Neuro

Samarbetet med féretag

Vi ar stabila i Neuro — vana, stadgar och
annat bra. Det finns mycket att luta sig mot

Svagheter

Storleken —vi ar inte anpassade som
organisation att distribuera ut till den
enskilda medlemmen. Individen vet inte vad
den ska fa

Svart att halla ihop formsprak, kvalitet,
tilltal — det skiljer sig mycket mellan olika
foreningar gentemot individen

Liten forening — svag ekonomi

Alder/arv gor att det &r svart att sldppa det
gamla ”sa har vi alltid gjort”

Traditionell i sin uppbyggnad. Stabil och
svarflyttad gor att det blir mycket att
forhalla sig till

Accepteras inte fullt ut av 6vriga foreningar
—ses som konkurrenter

Allt blir sa personligt — man vill inte ge ut
beslut trots att det inte ar personligt. Ibland
blir juridiken for personlig fast man inte
behover det

Beroende av medlemsantal — medlemskap
lockar inte nya engagerade personer
(ekonomi)

Beroende av bidrag och gavor

All forskning tar tid — om Neuro lagger flera
miljoner sa tar det manga ar innan det ger
resultat

Bristande mangfald utifran alder i Neuro i
stort

Bristande ork hos manga pga alder och
sjukdom

Gammal info pa Neuros hemsida (ex
utbildning)

Byrakratiska

Svaga inaktiva lansforbund som inte
bevakar regionala fragor och bidrar till
opinionsbildning

Kanslipersonalen syns for lite trots att
personalen har sadan kunskap

Stora traditionella féreningar kan ses som
lite trakiga

For lite samarbete mellan féreningar och
lansférbund

Lite oaktuella— om man kommer in som 15-
16 aring sa kdnner man sig inte hemma
Lansforbundet ar inte som den
paraplyorganisation som den bor vara for
varje region

Mojligheter

Hot
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Oavsett vilken diskussion som fors i
samhallet sa ar de fragor som Neuro driver
alltid aktuella

Mojlighet att organisera oss fran riks till 1an
till forening. Det ska se likadant ut sa att jag
som individ har en trad som féljer, en
organisationsmodell

Mojlighet att utveckla och starka
sjukvarden/rehabilitering 6ver hela landet
Ny forskning och nya mediciner — vi har
mojlighet att hela tiden skapa ny
information och nya saker att driva. En
standig tillstromning av nya mojligheter
Neurorapporter — det borde finnas nan
bade lokalt och pa lanet som kan den sa
medlemmar ser att vi anvander den
Digitalisering — viktigt att vi kan den och att
vi anvander den. Det blir effektivt med t ex
styrelsemote via Teams

Vara fragor gar in i andras fragor. Vi kan
hela tiden vaxa och bli storre

Medlemmar hoppar av pga hog alder eller
dor — vi borde kunna 6ka medlemsantal.
Neuroférbundet maste kunna agera for att
fa rabatthaften pa butiker lokalt dvs extra
pengar/rabatter pa t ex Panthera

Bidra till kunskapsutveckling/hojd
kompetens hos vard- och omsorgspersonal
Vi pratar om Halsa bade psykisk och fysisk i
samhallsdebatten i stort. Den psykiska
delen av rehab kan vi lyfta mer

Vi ar stora men vi maste bli mer
transparenta. Lokalféreningar runt om i
landet borde visa upp mer vad man gor for
alla medlemmar sa att man kan delta om
man ar pa annan ort

Ta tillvara kunskap overallt dar den finns

| den personfokuserade debatten i
samhallet idag kan vi vaxa, bli mer
personliga och mindre byrakratiska

Ge de lokala féreningarna maijlighet att visa
vad dom kan, det finns sa mycket man kan
dela med sig av

Samla ihop lokalféreningar for
gemensamma aktiviteter som kan bidra till
att det blir lika aktiviteter oavsett var man
bor i Sverige. En del féreningar gor en del

Risk att vi har farre medlemmar — att vi
minskar

Storleken — 12 000 medlemmar. Ett hot om
vi inte ar transparenta och far féreningen
att bli intressant

Risk att andra samhallsfragor anses
viktigare an vara fragor

Minskade bidrag till forbundet i stort t ex
bidrag fran Postkodlotteriet

Var alder/arvet — vi ar kvar fér mycket i det
gamla utan att fornya oss

Konkurrens med andra diagnoser — bidrag
ges till de diagnoser som ar i ropet

Det har blivit uppdelning till
diagnosforeningar vilket riskerar att dom
sedan bildar egna foérbund. Vi borde ha
fokuserat mer pa neurologi i stort och
omraden som ar av gemensamt intresse for
alla t ex rehabilitering

Forskning och fonder — ratt fordelat sa att
alla diagnoser och féreningar finns med
Folk har inte tid att lagga ner den tid som
kravs for att ga pa styrelsemoten,
aktiviteter

Mangden diagnoser inom Neuro

Det juridiska och kunskapen vi har inom
Neuro — vi borde visa mer vad vi har, vad vi
har gjort. Pa det sattet far man fler
medlemmar eller dom hoppar inte av

For smalt fokus hos lokalféreningar pa
medlemmars behov t ex MS-aktiviteter for
MS-medlemmar istéllet for att se pa vad
alla medlemmar vill ha

Neurorapporten —om man inte laser den sa
ar den bortkastad

Personalen maste vara beredd pa
forandring och acceptera och ta emot den.
All personal pa riks, lan och lokalt maste
vara medvetna om att det kommer att ske
forandring och man maste ta emot den
Man fastnar i det gamla — s3 har vi alltid
gjort

Natgrupper som far med felaktig
information kan vara féorodande
Digitaliseringen — man maste tanka mer sa
att den passar allas behov
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aktiviteter, andra gor annat. Fa ihop det
over hela landet

Bra vag framat for t ex MS — det hander
mycket nytt och vi kan vaxa och synas
Mojlighet att utnyttja natet mer —synasi
sociala medier

Vi behover inte blanda oss i de andra svara
samhallsfragorna. Vi kan fokusera pa det vi
ar bra pa och vi kan struntai t ex
skjutningar i samhallet och annat som ar
viktigt i samhallet
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