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Delrapport fran Medlemsutveckling.se gallande
Neuros organisationsoversyn

och arbetet som pagatt under oktober-december 2021
Stockholm 2021 12 21

Sammanfattning

Motet med foreningslivet har praglats av engagemang och en stor vilja att ta sig an
oversynens komplexa framtidsfragor

Manga vill ha forandring, men farre ar redo att sjalva férandras

Foryngring och fortsatt digitalisering trader fram som starka 6nskemal

Medlemsvardet behover tydliggoras och fler engagemangsformer skapas

Kunskap behovs for att beslut inte ska byggas pa fakta istallet for fantasier

Ett utdkat stod fran kansliet efterfragas och en 6ppenhet for en 6kad medlemsavgift finns

Det ar viktigt att ge sa manga som mojligt hela bilden av historien kring forankrings- och
forandringsarbetet for att motverka upplevelsen av att 6versynen ar en “quick fix”

For att undvika att en mindre grupp manniskor tar alla avgérande beslut om Neuros framtid
behover fler involveras i det fortsatta arbetet
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Bilaga 1. Sammanfattning av intervjuer med féreningsaktiva i Neuro

1. Uppdraget
Bakgrund och tidsplan:
Medlemsutveckling har fatt i uppdrag att process- och projektleda 6versynen som pagar
under hosten 2021 och varen 2022. Utférande konsulter ar Annika Sundh Meiling och Angeli
Sjostrom Hederberg. Var slutrapport med slutligt forslag ska presenteras senast 31 maj 2022
och beslut ska sedan fattas av en extra kongress I6rdagen den 17 september 2022.
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2. Genomforda aktiviteter hosten 2021

Uppstart:

Hosten inleddes med inldsning av befintligt material. Darefter genomférdes moten,
workshops och planeringsarbete med férbundsstyrelse och kansli.

Styrgrupp:
Organisationséversynen leds av en styrgrupp bestaende av forbundsstyrelsens ledamoéter.
Styrgruppens sammankallande ar Lise Lidback och Johanna Andersson.

Referensgrupp:

En referensgrupp med representanter fran alla delar av Neuros féreningsliv har tillsatts.
Referensgruppen fungerar som en remissinstans och méts digitalt ungefar en gang i
manaden. For Referensgruppens medlemmar, se under fliken Féreningsservice pa neuro.se.

Vagvalskonferenser
Varje forening och lansférbund har haft méjlighet att anmala tva representanter till den
konferens som passat dem bast. Féljande konferenser har genomforts.

* 30 november kl 10.00-16.00 - Digital konferens

» 2 december kl 10.00-16.00 - Stockholm

+ 7 december kl 10.00-16.00 - Goteborg

* 14 december kl 10.00-16.00 - Lund

* 16 december kl 10.00-16.00 - Digital konferens

Digital féreningsfika:
En digital foreningsfika med ordféranden och andra representanter fran forbundsstyrelsen
har genomforts.

Oppen brevlidda om Neuros organisationséversyn:
Vi har startat en Oppen brevlddan dar alla medlemmar har méjligheten att bidra med tankar
och idéer fram till maj 2022.

Information via en rad kanaler:

Information har gatt ut postalt, via mejl, nyhetsbrev och hemsida. Senaste uppdateringarna
delas I6pande under fliken Foreningsservice pa neuro.se. Konsulterna har intervjuats om
oversynen och texten har synliggjorts i tidningen Reflex och pa webben. Referensgruppen
har fatt i uppgift att sprida intervjun, information om éversynen och den 6ppna brevladan.

Efterlysning av unga:

| december startar en efterlysning av yngre medlemmar under 45 ar som vill vara med och
paverka framtidens Neuro. Uppropet ar ett forsok att na dem som inte har varit
fortroendevalda men som vill delta under varen for att bidra med sina perspektiv. Uppropet
finns under fliken Foreningsservice pa neuro.se och ska spridas via utskick och Facebook.

Djupintervjuer:
Under november genomfordes atta djupintervjuer med ett urval av féreningsaktiva. Se
bilaga 1 for en sammanfattning.
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3. Réackvidd och deltagande

37 av 75 foreningar och 10 av 17 lansforbund har deltagit pa vagvalskonferenserna.
Ytterligare 5 foreningar och 4 lansférbund har deltagit eftersom nagra deltagare har
fortroendeuppdrag i bade forening och lansforbund eller dr FS-ledamot.

Ytterligare 3 foreningar har varit delaktiga via representation i referensgrupp.

Mejl om 6versynen och konferenserna har skickats vid tre tillfallen till samtliga
foreningsadresser (75) och lansférbund (17) samt deras ordférande.

Postala utskick har gatt ut tre ganger:

Information till samtliga ledamaéter i forening och lansférbund — ca 600 brev
Inbjudan till vagvalskonferenser hosten 2021 - 92 brev.

Inbjudan till vagvalskonferenser varen 2022 - 92 brev.

4, Sammanfattning fran vagvalskonferenserna

Metodik:

Utifran inlasning, formoten med férbundsstyrelse och férbundskansli samt intervjuer
formulerade vi ett antal hypotetiska vagval som sedan har diskuterats pa hostens
vagvalskonferenser (se ovan).

Pa konferenserna fick alla deltagare pa féormiddagen dela sina egna drivkrafter och kanslor
infor 6versynen. Alla fick ocksa en gemensam genomgang i ppt format som bl a innehdll
fakta om forbundets nuldge och dversynens bakgrund, genomférande och kommande
aktiviteter. Pa eftermiddagen genomférdes gruppdiskussioner utifran en s.k Open space-
inspirerad metod dar deltagarna sjalva fick valja nagra av vagvalen som de ville diskutera
med andra.

Vi etablerade och uppmuntrade till ett arbets-och forhallningssatt utifran féljande ansats:
* Fokus pa resurser
» Lyfta det som skaver
« Oppenhet och dialog
* Sma stegens princip

Deltagandet praglades av ett hogt engagemang och en villighet att ta sig an fragorna.

Summering:
Nedan féljer en summering fran de genomférda konferenserna under de tre rubrikerna som
aterkom pa vagvalskonferensena; Organisation, Demokrati och Medlemskap.
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Omrade 1: Organisation
Under rubriken organisation har vi framst diskuterat tre delar: Nationella digitala nétverk,
Ldnsférbund och Féreningar.

Nationella digitala néitverk

Den absoluta majoriteten vill att Neuro fortsatter att satsa pa digitalisering. Manga betonar
vikten av att ta tillvara pa det digitala momentumet som finns just nu. | det digitala ser man
mojligheter att ta tillvara pa engagemang i specifika fragor, dven hos dem som inte vill vara
aktiv i en férening.

Digitaliseringen beskrivs som positiv for att fanga upp

-engagemang nar och dar det finns

-de yngre medlemmarna

-passiva medlemmar

-behovet av att diskutera sin diagnos och méta andra i liknande situation

Digitaliseringen upplevs generellt som ndgot mycket bra, bade for miljé och tillganglighet,
aven om en medvetenhet om den digitala klyftan finns. Manga betonar att det fortfarande
kravs en digital kompetensutveckling och stdd for exempelvis fortroendevalda.

En sak som de allra flesta efterfragar ar nationella digitala natverk utifran diagnoser,
sakfragor, opinionsbildning eller annat engagemang. Dessa nationella natverk ar inte
foreningar utan ett komplement till den demokratiska féreningsstrukturen. De som ar aktiva
i natverken ska genom sitt medlemskap ocksa vara anslutna till en geografisk forening.

Manga tror att de mindre diagnoserna som Neuro organiserar (men inte alltid har resurser
att erbjuda stod och information) genom digitala kanaler och motesplatser sjalva kan motas
och fa ett utokat medlemsvarde.

Manga lyfter att digitala natverk mojliggor for forbundet att exempelvis anlita
experter/forelasare och erbjuda aktiviteter digitalt som nar hela landet, dvs erbjuda ett stort
medlemsvarde med relativt liten arbetsinsats och kostnad.

Ett digitalt natverk eller arbetsgrupp upplevs som enklare, mindre formellt, friare och utan
krav pa formalia. Manga beskriver digitala traffar och natverk som en majlig ingang i
engagemang.

Manga betonar vikten av att de digitala natverken inte ska ersatta det demokratiska
foreningslivet, det att de ska vara ett komplement.

Nagra lyfter att digitala natverk kan vara battre an icke fungerande féreningar som lever en
tynande tillvaro dar styrelserna réstar fram sig sjdlva pa arsmotet.

Manga betonar vikten av att kansliet ska vara mojliggérare och koordinator for de digitala
natverken, men att de inte nédvandigtvis ska driva natverken operativt. En del undrar 6ver
kansliets intresse, resurser och formaga att méta upp den har typen av nytankande och
engagemang. En del lyfter ocksa en osdkerhet for hur ett sadant kanslistod ska finansieras.
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Det digitala beskrivs av manga som tillgangligt oberoende av ekonomi, dagsform och
geografi.

Om férbundet anvander sig av digitala natverk behdver man ocksa std ut med att dessa lever
och dor, det ar inte en kopia av en férening, utan nagot annat.

Lénsférbunden
Manga lyfter att lansférbunden ar tungrodda och att man har svart att hitta personer som
vill sitta i styrelserna.

Det utkristalliseras olika vagar att ga gallande lansférbunden

-behalla lansférbunden som de ar men starka samverkan och paverkansarbete

-sld ihop till farre (har varierar det mellan 6 for att spegla storregionerna, upp till 10 st)
-lagga ner lansforbunden och endast ha en enda féreningsnivad, men da méta upp med
exempelvis opinionsbildningsnatverk/arbetsgrupper/nav som utbildas, starks och jobbar
med paverkansarbete gentemot sjukhusregionerna

Fler namner att lansférbundens uppdrag att stotta foreningslivet skulle kunna tas bort och
laggas pa forbundskansliet, sa att lansférbundets roll renodlas till att handla om
paverkansarbete.

De som forordar att sla ihop lansférbunden trycker pa att det ar bra att samverka och lara
over lansgranser, samt att kraften kan laggas pa annat &n att jaga folk till styrelsen/lagga tid
pa styrelsearbete. Andra lyfter att det skulle vara svart och tungarbetat att bli farre da
sjukvardsregionens politik och sjukvard fungerar olika. Nagra lyfter att de som inte ar digitalt
bevandrade ar radda for 6kade avstand om lansférbunden slas ihop.

Om lansférbunden ska vara kvar efterfragas utokad samverkan mellan lansférbunden samt

mellan lansforbunden och féreningarna, men manga vittnar om att detta inte maktas

med idag utan att ett sddant arbete behover stéttas upp fran kansliet. Det lyfts upp att det

ofta ar samma personer sitter pa flera stolar i foreningslivet/lansférbunden och att dessa bli
“dorrvakter” som sitter pa makt och information som inte sprids vidare.

Manga anser att lansforbundens uppdrag behover renodlas och darmed férandras i
stadgarna. De allra flesta trycker pa att lansforbunden framst ska jobba med
paverkansarbete inom halso- och sjukvardsfragor.

Flera tycker att rekryteringen till lans/regionférbundens fortroendeuppdrag inte bara ska ga
via lokalféreningarna. Valberedningarna behover i storre grad an idag soka efter personer
som ar intresserade av opinionsbildning och paverkansarbete via andra vagar for att fa in
nya perspektiv och aktiva. Nya nomineringsvagar skulle kunna arbetas fram, bla digitala
sadana, for att fa in nya personer och dem som ar bast ldmpade for uppdraget.

Manga vill férandra strukturen kring lansférbunden genom att tex sla ihop eller ta bort, men
det finns samtidigt en stor oro for att forlora de lansspecifika bidragen. Kunskap saknas om
hur bidragen fungerar och fa vet om bidragen skulle ga att séka om Neuro organiserades pa
annat satt. Manga efterfragar mer fakta for att kunna ta val avvagda beslut.
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Om lansforbunden ska vara kvar i ndgon form finns en stor enighet kring att byta namn pa
lansforbunden till regionférbund for att spegla samhallsutvecklingen.

Féreningarna
Det finns en stor enighet om att de lokala foreningarna ar viktiga och en grundbult i
forbundet.

Manga tycker att ett utokat och uttalat fokus pa en féryngring behdvs. Garna genom att
formulera och félja upp mal kring detta. Manga lyfter vikten av att definiera féryngring, tex
att satta ett mal om att i storre utstrackning na dem som ar under tex 45-50 ar.

Vikten av att lyssna till och ge frihet till yngre medlemmar lyfts fram. Man menar att det
ibland kan rdacka med att fa in en yngre person och ge denne utrymme sa kommer nya idéer
fler unga in i féreningen.

Manga tycker att féreningarnas uppdrag att varva och valkomna medlemmar ska fortydligas
och forstarkas. Verktyg och mallar for detta efterfragas. Manga betonar behovet av ett
samspel och dkad dialog om medlemsrekrytering mellan forbundskansliet och foreningarna.

Fler anstéllda foreningsutvecklare efterfragas av manga.

Manga anser att foreningarnas viktigaste roll ar medlemsaktiviteter. En del lyfter ocksa
vikten av det lokala paverkansarbetet. Nagra pekar pa vikten av att se dver material, webb
och bilder sa att kommunikationen speglar det man vill attrahera, tex kring alder och andra
dimensioner av mangfald.

De unga pensiondrerna ska inte underskattas sager nagra, dar finns mycket tid och
engagemang.

Att de som ar huvud-medlemmarna alltid placeras i en férening utifran var de ar skrivna
uppfattas som nagot bra. Man vill ocksa 6ppna upp och mojliggéra for mer rérelse mellan
foreningarna, sa att medlemmarna kan delta pa aktiviteter i flera féreningar i hogre grad an
idag.

En stor grupp anser att det ar dags att se det som en naturlig utveckling att féreningarna kan
bli ndgot farre, laggas ner eller slas ihop. Flera lyfter ocksa vikten av att uppmuntra
arbetsgrupper eller digitala natverk pa de platser dar man inte maktar med att ha en
styrelse. Flera personer sager att farre resurser ska laggas pa “konstgjord andning” och mer
dar kraft och energi finns.
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Omrade 2: Demokrati
Har diskuterade vi bland annat digitala medlemsdialoger, métesplatser mellan kongresserna
och hur fler ska kunna bidra till det demokratiska inflytandet mellan kongresserna.

Digitala medlemsdialoger

Manga lyfter upp att det demokratiska inflytandet och dialogen med medlemmar och aktiva
behover utokas och fordjupas inom forbundet. Nagon enstaka har kdnslan av att “allt redan
ar bestamt” nar féreningslivet involveras.

Manga tycker att det ar positivt att infora ett nytt arbetssatt med digitala medlemsdialoger
ett par tillfallen per ar kring relevanta och angeldgna @mnen.

Dialogerna kan ske digitalt och medlemmar (och ibland dven icke medlemmar) bjuds in att
delta.

En del lyfter risken att medlemmar som dnnu inte ar foértroendevalda inte ar tillrackligt
insatta i fragorna. De flesta ser dock ett stort behov av att 6ppna upp for deltagande bortom
det etablerade féreningslivet.

Vissa menar att det kan vara svart att fa till en god interaktivitet och prata om kansliga
amnen digitalt.

Om digitala motesplatser genomfors ar det viktigt att vara tydlig med metodik, spelregler,
process, halltider och hur beslut tas sa att inte kdnslan av “att bli rundad” infinner sig.

Dialogerna foreslas vara radgivande till férbundsstyrelsen och ske i ett sadant lage att
inflytandet ar reellt och innan beslut redan ar tagna. Dialogerna samordnas och koordineras
fran kansliet. Dialogerna kan kompletteras med korta digitala facebook-fragor eller sms-
undersokningar for att fa in fler réster an de som fangas upp idag. Viktigt att fordela tillfallen
och tider pa ett sadant satt att sa manga som mojligt kan delta.

Manga betonar vikten av att det maste ga att engagera sig utan att sitta i en styrelse. Dar
skulle digitala dialoger kunna vara ett viktigt verktyg.

Demokratiska métesplatser

Manga efterfragar en storre mojlighet att enkelt kunna vara med och paverka férbundets
inriktning och arbete. Férslag kommer upp om att genomfora kongressen vart fjarde ar och
att en del av platserna avsatts till medlemmar som kan bli ombud utan att ga via en férening.
Dessa individer ska representera organisationens helhet. Genom att bjuda in bredare an via
det etablerade foreningslivet kan ett demokratiunderskott minska och motverkas.

Vartannat ar foreslas en annan typ av motesplats eftersom det upplevs som for langt mellan
kongresserna. Motesplatsen kan garna ha ett kreativt namn for att locka nya typer av
deltagare. Det behdver tas ett beslut om den ska vara

- ett radgivande visionsmote

-ett beslutande forbundsrad

eller

-en kombination av bada dessa tva
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Ett forslag ar att deltagarna pa motesplatserna mellan kongresserna inte endast ska utses via
foreningarna utan att alla medlemmar kan anmala sig. Det blir en lagre troskel till
engagemang och nya roster kan komma fram. Nya kreativa motesformer och arbetssatt
testas och motesplatsen blir en rekryteringsgrund for nya fortroendevalda och aktiva.

De fatal som ar negativa for att 6ppna upp for ombud som inte &r utsedda av féreningar
lyfter risken med att dessa personer inte kan “kvalitetssakras”. De ser ocksa en risk med
manniskor blir medlemmar enbart for att driva sin personliga fraga for att sedan avsluta sitt
medlemskap. En osdkerhet finns ocksa kring vem dessa personer ska representera; sin alder,
diagnos, sig sjalv eller nagot annat? Det behdver ocksa klargéras vem som ska betala for den
medlem som inte ar kopplad till en férening. Nagon pekar pa en risk for att det inte heller
finns ndgon koppling tillbaka till foreningarna om medlemmar som inte hor till en styrelse
deltar.

Nagra foreslar att man ska skapa gemensamma nationella arbetssatt for att jobba med
lokala digitala medlemsdialoger infor kongress och konferenser, sa att de som utses till
ombud verkligen fangar upp medlemmars tankar.

Digitala paverkanstorg anses av flera vara ett bra satt att arbeta, men man betonar ocksa
vikten av att fler forstar metoden och verkligen kliver in i diskussionen. Nagon foreslar mer
aktiva moderatorer eller samtalsledare pa torgen for att sdkerstélla att fler roster fangas upp
innan beslut.

Flera lyfter upp att Neuro ska bli battre pa att gora olika typer av pilotsatsningar och sedan
utvardera efter ett par ar.

Omrade 3: Medlemskap
Har har vi diskuterat olika typer av medlemskap samt avgiftens storlek.

| diskussionerna har foljande typer av medlemskap kommit upp:

¢ Huvudmedlemskap (det finns en néjdhet kring den enhetliga avgiften.)

* Anhorig/narstaendemedlemskap (som kopplar till en huvudmedlem.)

+ Stodmedlemskap (med en lagre avgift.)

» Reducerat medlemskap (med en lagre avgift for den resurssvaga.)

+ Familjemedlemskap (har lyfts fragan om hur detta ska avgransas och tas betalt.)

Manga tror pa nagon ytterligare variant av medlemskap an det som finns idag, for att fanga
upp dem med lagre inkomst som vill stodja forbundet.

Sarbarheten med anhdrig-medlemmar namns, da dessa kan tappas om huvudmedlemmar
gar ur eller gar bort.

Nagra menar att stodmedlemskapet kan skilja sig fran huvudmedlemskapet genom att dessa
medlemmar exempelvis inte far juridisk radgivning eller diagnosstod.
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Manga anser att Neuro inte bor ha for manga olika typer av medlemskap. De varianter av
medlemskap/majligheter att stédja forbundet som lyfts fram ar oftast
¢ Huvudmedlem (obligatoriskt att valja en lokalférening)
+ Stodmedlem (mojlighet att valja en lokalférening men annars endast information
fran riks, webb mm)
* Kompletterat med att kunna vara Givare.

Relationen mellan medlemmar och givare diskuteras. Nagra lyfter en viss oro for att givandet
ska undergrava demokratin da manniskor skulle valja att bli givare istdllet for medlemmar.
Andra ser det som en styrka att kunna erbjuda olika satt att stodja férbundet.

Manga beskriver det som att man pa lokal nivda kommunicerar medlemskapet i sin férening
snarare an ett medlemskapet i Neuroférbundet.

Manga menar att medlemsvardet behover tydliggdras och utvecklas. Det efterfragas att hela
organisationen ska landa i ett medlemserbjudande och kommunicera detta pa liknande satt i
hela landet for att det ska finnas nagot vardefullt att rekrytera medlemmar till samt for att i
forlangningen uppna en kansla av Ett Neuro.

Nagon enstaka lyfter idén om ett sarskilt medlemskap for dem som &r aktiva inom
professionen.

Flera betonar vikten av att kommunicera att det redan idag ar maojligt for medlemmarna att
delta pa aktiviteter och engagera sig i flera lokalféreningar. De flesta tycker att
medlemsavgiften ska innebdra en majlighet att kunna delta i féreningslivet 6ver hela landet,
medan nagra fa andra vill ha en tillaggsavgift for engagemang i fler féreningar.

Ett stodmedlemskap lyfts upp som positivt av valdigt manga, och har ska man da inte behéva
ansluta sig till en lokalférening (vilket ska vara obligatoriskt att vdlja som huvudmedlem). Det
manga betonar vikten av att inte ha for manga olika typer av medlemskap.

Nagra menar att det effektivaste sattet att bli fler medlemmar ar att bjuda in andra
foreningar till att bli en del av Neuro.

Nagra anser att det behover bli enklare att ga med, betala, ge bort presentkort pa
medlemskap osv.

Den enhetliga medlemsavgiften som finns sedan nagra ar upplevs som positiv.

Forslag pa att 6ka medlemsavgiften har kommit upp och manga anser att det behovs.
Mojligen ska da hela den nya intdkten tillforas riksforbundet. Pa sa satt okar resurserna till
personal, utan att féreningarna far minskade intakter. Den 6kade satsningen pa anstalld
personal vill man framst ska ga till: féreningsstdd, diagnosstdd och juridiskt stod.
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5.

Konsulternas avslutande iakttagelser
En organisation bestar av saval struktur som kultur och Neuroférbundet behover
fortsatta att arbeta med bdda dessa dimensioner saval kortsiktigt som langsiktigt.

Varmen, omtanken och engagemanget ar stort i Neuros féreningsliv. Manga kanner
en stor tacksamhet 6ver vad medlemskapet har gett och ger. Mdnga vittnar om att
engagemanget och gemenskapen i forbundet har haft en avgérande betydelse i deras
liv.

Det finns en upptagenhet av vad “andra” klarar av eller inte. Detta tar sig ibland
uttryck som en omtanke och ibland som en bristande tillit. Vi hor flera som sager att
andra inte kommer vilja, orka, hinna eller forsta. Det leder till att manga val gors at
andra och att information inte sprids, fragor inte stalls, manniskor inte bjuds in osv.

Det finns delvis en nostalgisk tendens att dromma sig tillbaka till hur det var forr och
en slags bristande sjalvinsikt om varfor “ingen” vill komma eller engagera sig.
Foreningslivet vill ha ett nytt resultat, men alla ar inte redo eller villiga att slappa pa
kontrollen eller jobba pa nya satt. Manga vill ha forandring men langt ifran alla vill
forandras. Det ar ofta “nagon annan” som ska @ndra sig.

Sa har langt har representanter fran drygt halva foreningslivet aktivt deltagit i
oversynen. Samma personer aterkommer ofta i flera forum. For att undvika
maktkoncentration och sakerstalla fler perspektiv behdver fler involveras i de
fortsatta diskussionerna om férbundets framtid.

Manga i foreningslivet efterfragar ett utdkat stod och service fran anstalld personal,
men har ibland svart att se att detta ocksa kraver resurser. Man dnskar ett kansli som
ska vara mer av en mojliggorare.

Vi far intrycket av att man inte alltid sager det man verkligen tycker eller hur det
egentligen ligger till. Vi uppfattar en langtan efter en 6kad tillit och 6ppenhet.

Manga i foreningslivet vill se fler engagemangsfomer, utéver att vara fértroendevald.

Det finns en okunskap i foreningslivet om redan befintliga diagnosnatverk,
ambassadorsverksamhet, insamling, natverk, aktiviteter, arbetsgrupper etc vilket gor
att dessa satt att engagera sig i forbundet heller inte kommuniceras ut till befintliga
och potentiella medlemmar lokalt.

Vissa tycker att det ar svart att beratta varfor man ska vara medlem. Detta ar sarskilt
tydligt gentemot de mindre diagnoserna som inte erbjuds lika mycket stéd. Vad som
kommuniceras som medlemsvarde skiljer sig beroende pa var i landet man bor och
ett enhetligt medlemserbjudande efterfrdgas. Manga menar att man forst behéver
ha relevanta aktiviteter och darefter kommer kunna varva flera. Manga ser
mojligheter med digitaliseringen.
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» Det saknas ofta fakta och kunskap som behdvs for att ta val dvervagda beslut om
organisationens framtid. Det finns ett stort behov av 6kad kunskap om
medlemmarnas demografi och drivkrafter, om statsbidragen, forbundets forandrade
ekonomi de senaste aren mm. Manga bygger sina asikter pa gammal kunskap eller
antaganden som inte ldngre stammer.

« Vifarintrycket av att nagra glommer bort eller inte kanner till att arbetet med
forbundets framtidsfragor har pagatt sedan manga ar. Det ar viktigt att ge sa manga
som mojligt hela bilden av historien och forankrings- och forandringsarbetet for att
motverka kanslan av att éversynen ar en “quick fix”.

» Det finns en svarighet att se Neuro som en organisation. Manga lever i sitt eget
stupror. Men langtan efter en storre gemensam kraft ar stark. Arbetet med att
synliggdra och starka “Ett Neuro” behdver fortsatta.

6. Tankar infor det fortsatta arbetet varen 2022

Vi arbetar processorienterat, i nara dialog med forbundsstyrelsen och med stéd av
forbundskansliet. Vi har alltid en 6ppenhet for de idéer och tankar som kommer upp langs
med vagen. Inget ar annu bestamt och paverkansfonstret star fortsatt 6ppet fér medlemmar
och fértroendevalda under hela varen.

Just nu ser vi att bland annat féljande kommer att ske innan sommaren:

« Oka kunskap och sprida fakta for att vil évervigda val ska kunna géras

« Smalna av vagvalen och lata féreningslivet jobba med dnnu mer skarpa forslag

» Tastod av forbundskansliet for att fa fram faktabaserade konsekvenser for
exempelvis ekonomi och stadgar for de olika forslagen

» Satsa pa att fa in nagra nya och yngre (icke fortroendevalda) roster i processen

* Komplettera vdgvalskonferenserna med en enkdt som kan na en storre massa

* Anvanda den nya Facebooksidan Pd gdng i Neuro for att sprida tex info och filmer

* Genomfora lunch-lunch-konferenser for att ge mer tid for att férdjupa diskussionerna
och komma narmare ett beslut

» Satsa pa att nad och involvera dnnu fler féreningar i processen

» Fortsatta med férankringsarbetet och den nara dialogen med féreningslivet

* Samla ombuden och rusta dem infor kongressen i september 2022

« Bygga vidare pa de positiva krafter och det enorma engagemang som finns i
forbundet

Tack for en spannande host. Vi ser fram emot den fortsatta resan tillsammans!
Pa neuro.se under fliken foreningsservice uppdateras I6pande informationen om 6versynen.
Dar finns ocksa en 6ppen brevlada samt vart upprop efter medlemmar som ar under 45 ar.

Tveka inte att hora av dig om du har tankar eller funderingar!

Annika Sundh Meiling Angeli S Hederberg
annika@medlemsutveckling.se angeli@medlemsutveckling.se
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Bilaga 1
Sammanfattning av intervjuer med féreningsaktiva i Neuro

Som en del av Neuros organisationséversyn genomfordes djupintervjuer pa telefon under
45-60 minuter med atta foreningsaktiva fran Lansférbund, Lokalféreningar, Diagnosnatverk
och Diagnosforening. Intervjuerna genomfordes under perioden 8-12 november 2021.

Det 6vergripande syftet med samtalen var att fa en bade djupare och mer nyanserad bild
och insyn i Neuros verksamhet utifran ett larande- och framtidsperspektiv.

Sammanstallningen nedan gérs sammanfattande och i punktform. Sammanstallningen
innehaller inga analyser eller slutsatser fran konsulterna utan ar en direkt atergivning av
respondenternas synpunkter och tankar. Ibland har résterna kursiverats for att levandegora
texten.

Urval av respondenterna gjordes av forbundskansliet utifran nyckelord som:
nytdnkande, féryngring, generationsvixling, Idng gedigen erfarenhet av arbete i
ldnsférbund, digital verksamhetsutveckling, nytt engagemang med nya medlemmar,
nytéinkande kring ledarskap.

Utgangspunkter for samtalen
* Vad har ni gjort hos just er?
» Vilka framgangsfaktorer har ni identifierat?
» Vilka svarigheter har ni stott pa och hur tog ni er an dem?
» Tips och medskick utifran era erfarenheter och ert larande?

”Neuro dr en tillatande férening dér vi kan vara sjuka och trétta.
Vi lever med bristerna och férséker utifrén dér vi dr.”

“Vikten av att se sig sjéilv som en representant fér ndgot stérre och att se till helheten bortom
sig sjdlv som individ.”

Det digitala spranget — en valsignelse och forbannelse
“Det kommer inte att gd hela véigen men vi testar dndd”
“Vdgar vi inte testa sa fdr vi aldrig veta vad det hade kunnat bli”

“Vi behéver ga med i tiden och ha en beredskap fér snabba féréndringar.
Vi tog oss an det nya direkt och gjorde ndgot av det.”

”Vi har aldrig tidigare trdffats s mycket och haft sa roligt som under denna tid.”

”Vivdgade sdtta igdng det digitala och det nationella.
“Vi kan inte nd alla, men dem vi kan na rdknas och det ér dem vi fokuserar pG”
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Tillgangligt, anvdndarvinligt med meningsfullt innehall

Istallet for att tappa medlemmar och energi och stélla in aktiviteter startades det av nagra
respondenter nya cirklar i t ex hantverk, quiz, rullstolsdans, foreldasningar folkmusik

m.m. Det har blivit mer och man har blivit fler och man konstaterar att det fungerar och
varit kul under tiden.

Detta, menar nagra, har ocksa bidragit till att Neuros varderingar blivit synliga pa ett
bredare satt an tidigare. Sammantaget har det gett nya vanner och kontakter som annars
inte hade blivit till. Man har dven anordnat foreldsningar som heller aldrig hade agt rum utan
det digitala.

Nagon beskriver det som att Neuro tycks rora sig fran en tidigare konkurrenskultur mot en
storre 6ppenhet och inkludering da alla aktiviteter numera ar 6ppna for alla i hela lanet. Alla
medlemmar far ett utskick om alla aktiviteter. Andra och fler slapps in och da blir det
bredare.

Diagnosnatverk
”Vi 6ppnade upp och det rullar pG”

60 traffar har genomforts med 6ppna digitala danser, fikatraffar, quiz, akvarellkurs.
“Vivill inte att ndgon ska vara ensam i juletid”.

Aktiviteterna har omfattat hela landet dar nya manniskor lart kanna och stottat varandra
genom att byta erfarenheter. En upplevelse av en VI-kdnsla, ett storre VI skapades
tillsammans.

Att skapa en 6kad narhet for Neuros malgrupper kraver uthallighet. Neuro behover bade
behalla och utveckla det digitala menar flera respondenter. Ju stoérre yta av gemenskap,
kunskap och erfarenheter som skapas desto storre smorgasbord av mojligheter.

Man beskriver det som att man bestod av separata delar men att man nu upplever ett slags
"mojlighetsflode”.

“Vi har fatt med oss sG mycket ny kunskap och ett helt annat socialt sammanhang.”
“Var inte rddd for att ga in i det nya. Det dr lika bra att méta det och gd in i det.”

"Vi kommer fortsdtta att arbeta digitalt t ex med vdra styrelsemdéten
och vara en hybrid verksamhet. Vi pallar och det har varit kul”

Digitala utmaningar som ar identifierade
« Den digitala mognaden ar ibland Iag, vilket blev tydligt under pandemin och det
forsvarar exempelvis medlemsmaoten.
* Nationella traffar tar tid att bygga upp och det maste fa landa.
« Alla arinte digitalt inkluderade, vissa ringer in istdllet och det ar lite svart.
» Behovs en omfattande digital utbildningssatsning.
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Arbetssétt och forhallningssatt

“Vart arbete prdglas av en mycket god sammansvetsad sammanhdallning
och att vi drar Gt samma hall med en stor hjélpsamhet.
Vi tycker om att vara tillsammans och vi tycker om varandra”

» Etablera goda arbetsrutiner med god sparbarhet vilket gér det mindre sarbart. Det ar
ett gemensamt ansvar att veta, darfor ar det viktigt med transparens och insyn

» Skapa hog tillganglighet med ett gemensamt digitalt lagringsutrymme, sharepoint,
dropbox etc.

» Attvara val forberedd med en god struktur ar energibesparande

» Stotta och lar upp varandra over tid. “Ga dubbelt”.

« Ha en langsiktig plan. Arbeta exempelvis med Arshjul — Vem gér vad och nir ska det
vara gjort?

» Definiera de viktigaste funktionerna och vad som behdéver starkas och sdkras upp.

¢ Man bor inte sitta for lange pa en post, det behovs minst tva nya personer varje ar

» Satsa mer pa valberedningen. Viktigt att valberedningen forstar sitt uppdrag. En
valberedning behover folja styrelsearbetet tatt dver tid, félja upp och ha utarbetade
rutiner och dokumentation for detta.

* GOr dig sjalv umbarlig och delegera ansvar pa riktigt genom att sprida uppdragen

* Samverka med andra

* Haen medvetenhet och respekt for manniskors olika livsfaser

* Ge mojlighet att i perioder ta ett steg tillbaka

Raddning av och nya satt att driva lokalforening
“Det var en helt annan styrelse tidigare, det blev ett radikalt byte av personer.”
”Vi provar sa fdr vi se... so what om det gdr at helvete”

En respondent berdttar att det ibland kdandes som... vi orkar inte mer vad ska vi géra nu...
och energin gick ner nar pandemin slog till. Gruppen och styrelsen blev helt avgdrande for
att inte ge upp och beskriver det som att man smittar varandra med positiv energi.

Den formella delen av arbetet upplevdes som utmanande. En tidigare styrelseledamot
assisterade pa ett avgdrande satt och férbundskansliets aktiva stod var ocksa central for att
mota upp styrelsens utmaningar.

Styrelsen jobbar for att driva utveckling bade praktiskt och strategiskt med en bredare
spridning av ansvar, verksamhet och aktiviteter. Man har valt att organisera sig i mindre
grupper for att involvera fler.

Arbetsgrupp (socialt och konkret fokus)
Utvecklingsgrupp (strategiskt fokus, medlemsmoten, forelasningar, projekt, paverkan)
Idégrupp (halso- och sjukvards fokus)
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Det gick Iatt att bemanna grupperna och lustprincipen fick styra. Arbetsgrupperna har
bidragit till en stor avlastning pa styrelse och styrelsemdten. En erfarenhet ar att man far
(lara sig att) leva och sta ut med att det ar olika engagemangsgrad i de olika grupperna vid
olika tillfallen. Att uppmarksamma och att halla igdng de olika grupperna betonas.

Omsesidig samverkan, erfarenhetsutbyte och kunskapslyft

Samverkan med andra relevanta féreningar och primarvarden beskrivs som en
framgangsfaktor. De 6ppna gemensamma kunskapshéjande moétena och andra dialogplatser
for specifika aktuella fragor utgdr dven en god plats for rekrytering av nya medlemmar
menar respondenten.

Moten med andra aktorer beskrivs som enkla att organisera, det finns bra avtal, bra
kontakter och bra relationer med nyckelpersoner inom varden. Alla ar tillmotesgaende och
det har inte medfért nagra kostnader.

Att arbeta for att bade upprétta, bygga och bevara goda relationer med vard och
omsorgsprofessionen ar helt centralt anser man.

Varumarkesarbete och kommunikation
”Det handlar inte om att sdlja utan det handlar om att berdtta... om sjélva éndamdalet”

”En férening ville inte skicka ut information via medlemsregistret.
De férstod inte podngen. Det ér skrdmmande.”

Respondenter menar att det behdvs en 6kad kunskap och medvetenhet generellt i Neuros
foreningsliv kring betydelsen av kommunikation, varumarke, budskap och tonalitet.

Neuros kommunikation pa sociala medier ar nara och autentisk... man hajar till och det gar
inte att underskatta historieberattandets betydelse. Ordféranden pratar t. ex. om ekonomi,
forskning och de stora politiska fragorna vilket blir kraftfullt ihop med manniskors ”sma”
personliga berattelserna.

Genom en forumbaserad verksamhet pa natet kan medlemskommunikationen ske dar
snarare an via statiska hemsidor. T ex. via notiser, taggar etc. Flera respondenter vittnar om
en kdnsla av att vara pa vag mot att mota upp engagemanget dar det finns.

Neuros namn syns och hors med vardighet, legitimitet och tyngd och respondenten betonar
vikten av att vara medveten om vad man representerar som enskild individ da man ar
ansiktet utat.

”Vi insadg snabbt att vi mdste héras och synas for det ér tecknet pd att vi finns. Vi tog kontakt
med radio P4 och lokalpress och var aktiva pa vdr Facebooksida och fler och fler kom
sjélvmant och hérde av sig. Vi nddde fram.”

Fler lyfter vikten av att Neuro ska dka sitt fokus pa det gemensamma budskapet, det som
forenar.
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Tankar om forbundsstyrelsen
Man ser att forbundsstyrelsen drivit flerariga positiva processer. Nu finns allt godare
forutsattningar for engagemang, bredd och féryngring.

Nagon anser att férbundsstyrelsen har en dngslig upptagenhet kring medlemsantal och
rekrytering.

En respondent namner att férbundsstyrelsen tidigare hade fordelat ett ansvar geografiskt
och da hade mer kunskap och nara relation med det lokala, vilket uppskattades.

Nagon beskriver det som att styrelsen gjort ett generellt “uppsnapp”. Neuro syns mer och
mer och ar en respekterad partner och aktor. Férbundsordféranden ar en tydlig
frontfigur. Respondenten menar ocksa att Neuros namn har blivit starkare och att
namnbytet ar mycket positivt.

Tankar om forbundskansliet
”Det funkade att bara ringa pd klockan pd kansliet och kliva in och be om hjdlp.
De sa direkt Vi fixar det.”

Att mota engagemanget dar det ar, en ny syn pa medlemskapet och vardet av att testa nytt
ar installning som finns pa kansliet, sdger nagon.

”Det handlade om féreningens akuta éverlevnad.
Med god snabb och kompetent hjdlp frdn kansliet lyckades vi klara situationen”

Man menar att man fatt stdd och hjalp i samband med pandemin och beskriver det som att
den hjalpen gjort det lattare att hjdlpa andra. Man menar dock att foreningslivet a sin sida
behoéver bli battre pa att efterfraga hjalp och stod.

Nagon menar att de spontana kontakterna mellan féreningslivet och kansliet ar fa. Man
onskar mer. Man minns tiden da det fanns kanslipersoner som ansvarade for vissa
lansforeningar. En 6nskan om flera foreningsutvecklare finns.

“Féreningsutvecklingsprojektet i sédra Sverige
har varit en inspiration och férebild.”

”Ndr jag vdl ber om hjéilp sG dr stédet jag far véldigt bra men vi behéver bli béittre bestdllare”

Aktiviteter och engagemang

“Stdll aldrig in och respektera allt engagemang.”

”Ndgra rullar fort ndgra rullar Iangsamt, ndgra gdr, i olika tempo men vi gdr Gt samma hall.”
Beskrivning av Coronapromenad

Konkret verksamhet leder till medlemsutveckling och métet med medlemmen ar central,
anser nagon. Namnbytet har hjalpt till och vara aktiviteter skapas fran idémoten. Neuro

16



am,
NEURSS

riktar sig mot en bade friskare och aktivare malgrupp an tidigare och dem vi moter vagar och
vill mer nu.
”Bérja langsamt MEN féd det
att komma till skott pa riktigt.”

“Andra som sitter i rullstol har sékt sig till 0ss.”

Goda exempel
* “Rulle pa stan” lyfte tillganglighetsfragan tillsammans med lokala politiker och 6kade
synligheten och intresset fér Neuro och vara fragor.
* Rullstolstraning och andra aktivitetsgrupper har attraherat bredare
+ Oppna dialogméten med lokala politiker har vickt intresse

“Medlemmarnas behov och engagemang dr det vi ska bygga pd.”
Generationsvaxling
”Det rdcker inte Idingre med nyckelharpa, sill och bingo”
”Tdnk stérre tdnk inte bara neurologiskt.”

“Vi tappade 40 medlemmar det férsta dret for jag som ordférande vinde upp och ner pa
allting men vi har véixt de senaste sex dren och har den yngsta snittdldern i landet.”

Hur ska forbundet ska na ut till de yngre ar en standigt aktuell fraga. Det finns bade insikt
och erfarenhet av att na och skapa arbetsformer som attraherar yngre personer men
respondenterna onskar mer stod fran kansliet for att dela med varandra hur andra gjort i
landet. Barnhabiliteringen och familjeveckor dr exempel pa fradgor som ar relevanta.

Ny diagnosférening och Ung Neuro.
”Ett sammanhang av och med andra i samma situation.”

En respondent driver ett natforum som nar ut till ca 60 000 unika bestkare/ar. Forumet ar
inte en foérening men en mojlighet att moétas och dela kunskap.

Medlemskap

Det behover vara ett skont klimat dar manniskor atervander och alltid ar vdalkomna tillbaka,
aven om de lamnat en period. Nagon undrar vilka svar som ska ges till potentiella
medlemmar nar de fragar om exempelvis det demokratiska inflytandet, politiska
stallningstaganden och vilka 6ppna digitala forum som finns.

Manniskor kan bli “skramda” av ett medlemskap da medlemskapet latt associeras med att
man maste ha ett uppdrag att engagera sig i. Ingen ska hetsas in i ett medlemskap och
framtiden kommer troligen att praglas av ett storre insamlingstank och stédmedlemmar,
tror nagon.
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Motstand och svarigheter

Att halla kvar energin

Trotthet

Corona

Ekonomi

Att arbeta med och na ut till medlemmarna
Att arbeta med och na ut till anhoériga

Framgangsfaktorer

* Samarbetet med professionen

* Samarbetet med politiker

* Goda foreldsare och forelasningar

e Parasport

e Attvara serids

« Att arbeta med rdtt ambitionsniva med god intention
* Att anvanda kraften i att ha 6ppna och allmdnna moéten
» Attvara transparent och 6ppen

» Attt fa vara 6ppen och att fa uttrycka sig

* Nystartskursen... Att ha fatt...

» Fortsattningskursen... Att leva med...

Angelagna fragor

Vad innebar det att det blir 15-20 nya diagnoser? Hur haller vi ihop det och |6ser det
pa ett bra satt?

Hur ar var relation till konkurrens och samarbete internt och externt?

Hur ser ett gott samspel ut mellan den lokala och centrala organisationen?

Hur ska verksamheten pa olika nivaer finansieras, hur kan vi séka bidrag om
organisationen forandras?

Hur far vi manniskor att engagera sig langsiktigt?

Ovriga medskick fran respondenterna

Lanet drivs som en forening med fokus pa verksamhet gentemot regionerna med
samordning av lansféreningarna och huvudintresset ligger i den egna
grundorganisationen. Koncentrera det till férbundet och kansliet for samordning,
samla lanen, kansliet och FS for en bredare bild. Olikheter ar inte daligt men det ar sa
olika forutsattningar och villkor.

Ge forutsattningar for att utvecklas dar man ar istdllet for att bli stopt i samma form.
Storre mer sjalvstandiga foreningar snarare an att alla ska ga i samma form och
centralstyras.

Den digitala kongressen var fantastisk och proffsig. Vi har traffats mer nu an annars
och behandlat motionerna.

Dela upp det fysiska och det digitala och ta det basta fran bagge varianterna

Anvand Jenny Rundkvist som resurs kring allt som ror det digitala hon ger privata
kurser. Vi ar alla nyborjare och da blir det fel och det ar ok och naturligt.

Vi gar mot en hybrid framtid.

Omsatt nya erfarenheter till konkret verklighet, kom till skott och fa det att handa
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Ett modernt ledarskap hanger ihop med ett modernt medlemskap

Skapa goda regelbundna kontaktytor dar Neuro blir en naturlig del av
Rehabiliteringen

Raddar vi en enda individ sa har vi gjort en insats

Talamod.

Be om hjalp och det behdver inte vara perfekt

Vi ar till for medlemmen och ytterst utga fran deras behov

Strava efter att fa till en god kommunikation och samarbete

Vilj deltagare och personer omsorgsfullt och smart i kombination med ett gott
arbetssatt

Vi i Neuro maste tillfora ett tydligt varde

Stimulera och engagera till delaktighet

Lansordféringarna behover starkas och forsta sin roll. De hanger i luften idag och det
ar en jatteviktig funktion

Olikhet ar en forutsattning for utveckling — att dela perspektiv

Presentera Neurorapporten

Ju fler som kan ju mindre sarbara blir vi och alla kan bidra och allt raknas

Lyssna

Foreningsaktiva och medlemmar behéver generellt mer samhallskunskap om hur vi
ar organiserade i Sverige.

Foreningar och lansforbund fungerar pa olika satt. Det kan se bra ut pa pappret men
det ar viktigt med mer kontakt.

Det borde finnas féreningsutvecklare ute inlandet

Hall ut och hall i och hjalp varandra
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