Utvecklat forslag Intresseprogramsgruppen

(Lise och Kerstin)

Fragestallningar:

Vem ar vi?

En intresseorganisation specialiserad pa Neurologi

Da vi ar en organisation som ar experter pa hur det ar att leva med en neurologisk diagnos eller
skada, sa ser vi en bredd i vara fragor. Beroende pa tillfalle sa kan vi betecknas som saval en
patientorganisation som en brukar- eller funktionshinderorganisation. Darfor har vi landat i det
tidigare antagna begreppet ”Intresseorganisation”

For vem?

Vi finns for saval vara medlemmar som for vara givare och andra som ar intresserade av vara fragor.
Vi vill vara en samarbetspartner och en viktig aktor i samhéllet som satter neurologin pa kartan.

Vad &r vart syfte?

Att arbeta for ett samhalle dar manniskor med neurologiska diagnoser har samma majligheter,
rattigheter och skyldigheter som andra.

Att sprida kunskap i samhéllet om neurologi och hur det ar att leva med en neurologisk
diagnos/skada

Att genom insamling bidra till neurologisk forskning och verka for fortsatt kunskapsutveckling
Att stodja och finnas till for vara medlemmar.

Vi ska tillgodose och foretrada vara medlemmars intressen i allt vi gor.

Var identitet

En intresseorganisation specialiserad pa Neurologi

Vad vill vi astadkomma i vart forbund?

Vi vill gora skillnad for personer som lever med neurologiska diagnoser och deras
anhdriga/narstaende. Detta gbr vi genom att utga fran vara “tre ben:”

e Vivill verka for och finnas till for vara medlemmar pa alla sétt.
e Bidra till forskning genom insamling och kunskapsspridning
o Bilda opinion i viktiga fragor och 6ka kinnedomen om Neurologi i samhallet

Riks

Opinionsbildar och paverkar beslutsfattare och myndigheter pa nationell niva. Ansvarar for
"paraplyperspektivet”. Samordnar och ger stod till foreningarna regionalt och lokalt. Bildar
samverkansgrupper med representanter fran hela landet utifran prioriterade arbetsomraden.
Diagnosstdd och juridisk radgivning. Utvecklar anhorigverksamhet.

Anordnar féreningsutbildningar och allménna seminarier och utbildningar saval fysiskt som
webbaserade dver hela landet
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Bidrar till ett starkare och mer samordnat foreningsliv ute i landet — se dven organisationsgruppen.
Region

Opinionsbildar och paverkar beslutsfattare pa regional niva. Samverkar med halso-och sjukvarden
och rehabiliteringen pa regional niva. Bildar samverkansgrupper med representanter fran hela
regionens lokala foreningsliv. Stéttar och/eller samverkar med lokalféreningarna i
opinionsbildningen. Samverkar med andra organisationer i gemensamma fragor.

Lokalt

Opinionsarbete pa lokal niva. Samverkan med andra organisationer i gemensamma fragor. Anordnar
medlemsaktivtiter. Anordnar aktiviteter tillsammans med den lokala halso- och sjukvarden.

Vad kan medlemmen forvanta sig av oss gallande diagnosstod, juridiskt stod
och anhorigstod?

Diagnosstdd, juridisk radgivning och anhérigstod utgor en viktig del av medlemskapet for vara
medlemmar. Denna verksamhet bor darfor kvarsta och utvecklas ytterligare infor framtiden. Idag kan
personer med neurologiska diagnoser och deras narstaende finna manga andra plattformar som
erbjuder olika typer av stod och hjalp som inte kraver en medlemsavgift. Genom att vart forbund
erbjuder riktigt bra tjanster inom dessa omraden ser vi en 6kad majlighet till medlemsvéarvning och
dven egen kompetensutveckling.

Diagnosstod:
Riks:

Har en viktig samordningsfunktion. Stottar och utbildar vid behov. Anordnar diagnostraffar,
seminarier osv pa nationell niva.

Region:
Arbetar med opinionsbildning och samverkar med Regionens Halso- och sjukvard i patientfragor.

Lokalt:
Anordnar lokala diagnosgrupper och moten. Samverkar med lokala hélso-och sjukvarden

Vara diagnosstédijare lever till storsta delen med egen diagnos och ar ideellt engagerade. Deras
uppgift ar foretradelsevis att dela med sig av sina egna erfarenheter av hur det ar att leva med en
viss diagnos. Aktivitet och efterfragan varierar mycket. Vi tacker inte heller alla diagnoser.
Verksamheten som i likhet med den juridiska verksamheten har fungerat pa liknande satt i snart 10
ar ar viktig och uppskattad.

Vi ser ett behov av att utreda férbundets forutsattningar att ocksa kunna erbjuda en mer
"professionell” radgivning utdéver kamratstéd. Detta skulle géra oss mer konkurrenskraftiga och
attraktiva for potentiella medlemmar.
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Juridisk radgivning

Endast pa riksniva.
Juridisk radgivning. Férelasningar och seminarier. till medlemmar, allménhet och féreningsstyrelser.

Prioriterade omraden har hittills varit:

e Socialtjanstlagen, assistansersattning och LSS

e Bostadsanpassning och mobilitet, bilstod, parkeringstillstand, fardtjanst samt riksfardtjanst
e Handikappersattning, merkostnadsersattning, vardbidrag

e Sjukpenning, sjukersattning

e Vardskador

Den juridiska radgivningen startade 2010 med koordinator och ett stérre antal rattsombud som
forutom radgivning ocksa kunde bista vid mer avancerade drenden som domstolsprocesser som
pagar i flera instanser. Genom aren har det varit allt svarare att rekrytera nya rattsombud som har
ratt kunskapsbakgrund och som samtidigt har tid att avsatta. De senaste tva aren har drygt 50% av
alla drenden hanterats av ett och samma rattsombud, vilket har gjort verksamheten mycket sarbar.
Med anledning av detta togs ett styrelsebeslut i mars om att inte ta emot nya omfattande drenden,
utan lata rattsombuden avsluta pagaende arenden.

Vi ser darfor ett behov av att utreda alternativa l6sningar for en ev. fortsatt mer omfattande
radgivning.

Anhoriga/ndrstaende:
Riks:

Tydlig satsning pa anhorig stéd. Seminarier, webbinarier, utbildningar, (anhoriglinje?) Utredning kring
mojligheterna kring 6kat statsanslag for anhorigsstod.

Region:
Arbetar med opinionsbildning.

Lokalt:

Anordnar anhérighetsgrupper. Samverkar med lokala Halso- och sjukvarden, kommuner och andra
organisationer. Anordnar féreldsningar.

Vilka &r vara prioriterade fragor?

Neurologi

Vi ska fortsatt verka foér en storre kinnedom om Neurologin. Vi ska arbeta genom opinionsbildning,
representation i relevanta sammanhang och vara en viktig samverkanspartner. Viktiga fragor att
arbeta vidare med ar exempelvis jamlik halso- och sjukvard, tillgang till multiprofessionella team, E-
hélsa, jamlik tillgang till nya behandlingsmetoder mm.
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Rehabilitering

Vi ska fortsatt arbeta for jamlik tillgang till adekvat individuellt anpassad rehabilitering efter behov.
Viktiga fragor att driva dr exempelvis Individuell rehabiliteringsplan. Okad evidens inom
rehabilitering. Satsa pa forskning. Rehabteam. MAR i hela landet. Riksdagen bor tillsdtta en sarskild
samordnare for rehabilitering for att utreda och kartldgga behoven ute i landet.

Hjalpmedel ar en viktig forutsattning for delaktighet i samhallet och vi ska fortsatt verka for en
nationell hjalpmedels- och rehabiliteringsgaranti och opinionsbilda med malsattningen att alla med
en neurologisk diagnos som behdver hjalpmedel skall ha tillgang till dem.

Forskning

Vi skall fortsatt arbeta for patientnara och klinisk forskning genom insamling, opinionsbildning och
kunskapsspridning.

Socialférsdkringssystemet inkl. terupprittande av LSS

De senaste aren har inneburit stora forsdmringar gallande livsvillkoren for personer som lever med
neurologiska diagnoser och skador. Vi ser darfor ett stort behov av att sdkerstalla att vara
medlemmar far samma levnadsvillkor som andra genom att verka for ett tryggt och palitligt
socialférsakringssystem.

Sammanfattningsvis
Det genomfordes ett omfattande arbete med att ta fram Handlingsplanen for 2018—-2021.

Genom de senaste medlemsenkdterna ser vi ett fortsatt stort behov av att arbeta vidare med de
fragor som prioriterades da och ser ingen anledning att ga in pa nya spar. Vi foreslar dock ett 6kat
fokus pa socialforsakringsfragor inkl LSS infor kommande kongressperiod och ett minskat fokus pa
arbetsmarknadsfragor som inte hér hemma i socialférsakringssfaren.

Vart medlemskap i och samverkan med Funktionsratt Sverige sakrar att de flesta fragor som beror
vara medlemmars liv bevakas och hanteras. Vi behover dock lagga fortsatt stor vikt vid att snabbt
kunna stalla om och agera vid i oférutsedda hdndelser.

Vi ser ocksa en ”spretighet” i hur vi arbetar pa de olika nivaerna — Riks, Regionalt och Lokalt. For att
fortsatt kunna vara ett attraktivt férbund och for att kunna skapa en stérre samhérighet och samspel
behovs en organisationséversyn, vilket kommer att foreslas av Organisationsgruppen.

Vi tror ocksa att den pabdrjade digitaliseringen i forbundet kommer att kunna skapa manga nya
mojligheter i framtidens arbete pa alla nivaer.

Vi foreslar:

e Att var identitet fortsatt dr "en intresseorganisation specialiserad pa Neurologi”

o Att forslagen om "fér vem” och “vart syfte” antas

e Att samtliga verksamheter inom Rad och Stdd utreds, forstarks och utvecklas for att utgora en
viktig grundbult i forbundets verksamhet.

e Att anhdrig/narstaendeverksamhet forstarks och utvecklas for att utgéra en permanent del av
forbundets verksamhet

e Att prioriterade fragor den kommande kongressperioden skall vara Neurosjukvard, Forskning,
Rehabilitering/hjalpmedel och Socialforsakringsfragor inkl LSS.
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