Neurofdrbundets forbundskongress 2017
Handlingsplan 2018-2021

Forbundsstyrelsens forslag till
handlingsplan 2018 - 2021

Handlingsplanen for Neuroférbundet ar vagledande for vilka fragor vi ska prioritera
kommande kongressperiod. Handlingsplanen ska fungera som ett stod i férbundets
alla organisationsled for att forbundet ska fortsatta att ta en allt storre plats i den
offentliga debatten och for att vi fortsatt ska ta tillvara vara medlemmars intressen.
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Inledning

Under kongressperioden 2014-2017 har vi med stor gladje kunnat konstatera att
kunskapen om och behandlingsméjligheterna inom neurologin utvecklats i en
rasande takt. Allt fler diagnoser kan behandlas framgangsrikt, samtidigt som allt farre
personer behover drabbas av svara funktionsnedsattningar. Aldrig tidigare har
forhoppningarna pa framtiden varit sa stora. Inte heller utmaningar som ojamlik
tillgang till vard och lakemedel i landet liksom resursbrister och svarigheter att fa sina
rattigheter tillgodosedda.

Perioden har praglats av stora férandringar saval internt som i var omvarld. Vi kan
med gladje konstatera att vi kraftigt 6kat var synlighet i media, och var rost i
samhallsdebatten blir allt tydligare. Vara natverk vaxer standigt inom saval var egen
sfar som inom hélso- och sjukvarden, politiken och naringslivet och vara externa
samarbeten ar framgangsrika. Vi har ocksa tagit fram Neurorapporten, en arlig
rapport inom olika aktuella omraden som tagits fram fran ar 2014 for att satta
neurologin pa kartan.

Vi ser stora utmaningar att anta infor framtiden. Den snabba samhallsutvecklingen
och det forandrade engagemanget for den ideella sektorn staller stora krav pa oss
som organisation i alla led. Tillsammans med vara medlemmar och féreningslivet vill
vi fortsatta att utveckla nya och alternativa satt att vaxa. Ett starkt och framgangsrikt
Neuroférbund &ar en viktig forutséattning for att kunna moéta alla de utmaningar som
star framfor oss infor nasta kongressperiod.

| handlingsplanen lyfter vi sarskilt fram tva prioriterade omraden som foreslas fa extra
prioritet och tyngd den kommande kongressperioden. Dessa prioriterade omraden &r:

e Samordnad opinionsbildning med fokus pa neurosjukvard och forskning samt
rehabilitering
e Framtidens Neuroférbund - Foreningslivet i morgon

Prioriteringarna ar det som ska styra den delen av forbundets arbete som vi sjalva
kan planera och paverka.

Samordnad Opinionsbildning

Medlemsenkaterna den senaste kongressperioden ger oss tydliga besked. Vara
medlemmar vill se ett fortsatt intensivt arbete med utveckling av neurosjukvarden,
forskning och rehabilitering.

Neurologin har pa senare tid natt stora framgangar inom Halso- och sjukvarden.
Parallellt med framgangarna ser vi att den senaste forskningen och
behandlingsmadjligheterna inte kommer alla Neuroférbundets medlemmar till del.
Bostadsadressen fortsatter att avgdra vara medlemmars mojligheter. Samtidigt med
behandlingsframgangarna ser Neuroférbundet en negativ trend inom neurologisk
rehabilitering. Fram- och motgangar inom neurologin paverkar inte bara vara
medlemmar for stunden.
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Med en neurologisk diagnos kommer forandringar som kan vara livslanga. Darfor
behover vi arbeta kraftfullt fér en halso- och sjukvard som satter vara medlemmar i
centrum.

For att arbetet skall bli sa effektivt som mojligt kommer Neurofdérbundet att fokusera
pa och kraftsamla den samordnade opinionsbildningen pa tva nivaer:

Niva 1. Inom dessa omraden produceras varje ar en Neurorapport inklusive kampanj,
progressiva forslag, aktiv bevakning, aktivt agerande, samverkan med saval det egna
foreningslivet samt med andra externa forbund vars medlemmar berérs inom valda
omraden. De omraden vi véljer att fokusera pa inom niva 1 ar:

e Neurosjukvard och forskning.
e Rehabilitering.

Niva 2. Inom dessa omraden ska vi bevaka och informera Neuroférbundets
foreningsliv och medlemmar. Samverkan kommer att ske med andra férbund vars
medlemmar berdrs inom dessa omraden. Vi kommer ocksa att arbeta mer aktivt
med dessa fragor genom vart medlemskap i Lika Unika. De omraden vi véljer att
fokusera pa inom niva 2 ar:

e Hijalpmedel

e Arbetsmarknad

e LSS

e Insatser och rattigheter inom Socialtjanstlagen och Socialférsékringsbalken
e Transport

e Tillganglighet

Vi kommer ocksa att lagga stor vikt vid att avsatta tid och resurser for det oférutsedda
och vi kommer att ha en beredskap for att snabbt agera pa handelser i omvarlden
oavsett prioriteringsniva for att ta tillvara vara medlemmars intressen.

Neurosjukvard

Den snabba utvecklingen inom neurologin medfor att allt fler patienter behéver
kontinuerlig vard specialiserad pa neurologi. | takt med att nya diagnos- och
behandlingsmetoder tas fram okar ocksa behoven av aterbestk och kontinuerlig
uppfoljning. Tidig diagnosticering av allt fler diagnoser blir av allt storre vikt for att
framgangsrika behandlingsresultat skall kunna uppnas. Neurorapporten 2014
behandlade behovet av att rusta upp neurologin och trots att situationen har
forbattrats nagot, sa behovs antalet neurologer i landet fortfarande 6ka kraftigt.
Neurorapporten 2016 - Patienten och neuroteam, understryker ytterligare behov som
vi behover lagga extra fokus pa for att forbattra vard och behandling for patienter
med neurologiska sjukdomar.

Neuroférbundet skall arbeta for att fler neuroteam etableras och att Neurologienheter
ska byggas ut dver hela landet.

Vi skall intensifiera arbetet med att synliggtra brister och majligheter inom olika
omraden for patienter med neurologisk diagnos.
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Till exempel patientens tillgang till optimal vard och behandling med kontinuitet
oavsett bostadsort, patientens forutsattningar att utéva inflytande och patientmakt
samt att nya forskningsron tillampas.

Vi skall fortsatta att etablera kontakter med neurosjukvardens beslutsfattare, for att
pa ett sa tidigt stadium som majligt komma in i viktiga beslutsprocesser.

Vi skall fortsatta att 0ka var representation och narvaro i olika sammanhang som
paverkar neurosjukvardens utformning. Var ambition &r ett standigt vaxande natverk
av saval profession som beslutsfattare och andra viktiga kontakter. Goda kontakter
med neurosjukvardens beslutsfattare ger oss mojligheter att pa ett tidigt stadium
komma in i viktiga beslutsprocesser.

Vi skall arbeta med generellt inriktade aktiviteter anordnade av forbundet eller
foreningar och inte minst aktivt bevaka och paverka utvecklingen inom det
sjukvardspolitiska omradet.

Patientlagen

Patientlagen tradde i kraft 1 januari 2015. Syftet med lagen ar bland annat att starka
patientens stallning i varden och ambitionen ar att patienten ska vara i centrum.
Tyvarr har det visat sig att patientlagen inte alls har haft férvantat genomslag. Vi vill
darfor fortsatta det viktiga arbetet med att starka patientens stallning. Vi vill arbeta for
annu tydligare riktlinjer for hur patienten skall behandlas i olika delar av vardkedijan
och ytterligare 6ka kannedomen och kunskapen om patientlagen hos vara
medlemmar och allmanheten for att pa sa satt skapa ett hardare tryck fér lagens
efterlevnad. Vi vill ocksa arbeta for regelbundna uppféljningar av patientlagen samt
inférande av sanktioner om lagen inte efterlevs.

Forskning

Manga av de neurologiska diagnoserna ar beroende av att framgangsrik forskning
kan ge svar pa varfor dessa uppstar, hur de effektivast behandlas och hur livet i stort
kan underlattas for alla som far en diagnos. Att bidra till och stimulera klinisk och
patientnara forskning inom neurologi ar ett viktigt verksamhetsomrade for
Neuroférbundet. | huvudsak sker detta genom insamling till forbundets
forskningsfond. Vi kommer under kommande kongressperiod att fokusera mer pa
insamling for att darmed kunna ge storre bidrag. Vi kommer ocksa att aktivt folja
forskningens utveckling och agera for att mer pengar ges till neurologisk forskning
fran stat och stora forskningsfinansiarer. Information kommer kontinuerligt att ges till
medlemmarna om forskningsframsteg.

Rehabilitering

Allt fler nekas sammanhallen intensiv rehabilitering och Neurorapporten 2015 -
Rehabilitering, visar att manga saknar en individuell rehabiliteringsplan. Trenden gar
ocksa mot att allt fler hanvisas till egentraning.

Neurologiska diagnoser, skador och symptom ar ofta livslanga och paverkar manga
omraden i livet.
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Allt fler diagnoser gar att behandla framgangsrikt medicinskt, men for manga av vara
medlemmar ar effektiv rehabilitering kombinerad med val utprovade hjalpmedel, den
enda forutsattningen fér en hog livskvalitet och delaktighet i samhallet.
Neurofdrbundet arbetar utifran tesen att alla med neurologisk diagnos har behov av
rehabilitering. Den skall vara livslang, och livsinriktad. Vi anser ocksa att en
individuell rehabiliteringsplan och teamarbete ar nddvandiga forutsattningar fér en
bra rehabilitering. Neurorapporten 2015 - Rehabilitering, visar att de upprustnings-
behov som galler fér neurologin ocksa galler for neurologisk rehabilitering och
vuxenhabilitering. Tillgangen till rehabilitering ar ytterst ojamn beroende pa var i
landet man ar bosatt och samhallets resurser for neurologisk rehabilitering &r
bristfalliga. Nationella uppgifter om vilka rehabiliteringsresurser som finns saknas.
Patienten har inte heller ndgon uttalad ratt till rehabilitering och vuxenhabilitering.

Neuroférbundet kommer under kommande kongressperiod aktivt arbeta for att alla
med neurologiska diagnoser, skador och symptom skall ha rétt till en individuell
rehabiliteringsplan och erforderliga rehabiliterings/habiliteringsinsatser oavsett
bostadsort. Neuroférbundet kommer att fortsatta att arbeta i samverkan med saval
det egna foreningslivet som med relevanta samarbetspartners.

Neuroférbundet kommer ocksa arbeta for att en parlamentarisk utredning skall
tillsattas med uppgift att bland annat se dver det samlade behovet och utbudet av
rehabilitering/habilitering i hela landet. Utredningens syfte skall vara att foresla
kraftfulla forbattringar. Vi vill ocksa verka for en tydlig rattighetslagstiftning och en
nationell rehabilitering/hjalpmedelsgaranti.

Hjalpmedel

Andamalsenliga hjalpmedel ar en viktig forutsattning for manga av vara medlemmars
sjalvstandighet och delaktighet i samhallet. Neurorapporten 2017 - Hjalpmedel, lyfter
manga av de brister, sdsom ojamlikhet i tillgangen till nddvandiga och individuellt
anpassade hjalpmedel. | rapporten konstaterar vi ocksa att befintlig lagstiftning inte ar
tillfredstallande. Personliga hjalpmedel behover regleras i en réattighetslag med
mojlighet att dverklaga missgynnande beslut.

Neuroférbundet skall darfor fortsatta att verka for att alla som har behov av adekvata
hjalpmedel skall fa tillgang till dessa och samverkan ska ske med andra
organisationer med liknande intresseomrade.

Arbetsmarknad

Sysselsattningsgraden for manniskor med funktionsnedsattning fortsétter att sjunka
kraftigt. Manga med funktionsnedsattning har det extra tufft pa arbetsmarknaden,
oavsett konjunkturlage och i vilken bransch de verkar. Under den gangna kongress-
perioden har Neuroférbundet arbetat for att foréandra forutsattningarna och arbetet
med att infora arbetsmarknadsreformen Flexjobb, inspirerat fran danska Fleksjob,
har fortsatt. Flexjobb &ar en viktig reform, en arbetslinje for alla, som tillvaratar
manniskors resurser och kompetens. Inte minst tar den hansyn till personer som
har varierande arbetsformaga Over tid, vilket ar valdigt vanligt vid neurologiska
sjukdomstillstand.
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Neuroférbundets viktiga arbete har nu resulterat i att en utredning tillsatts av
Regeringen med uppdrag att analysera forutsattningarna for att genomfora ett
flexiblare arbetsliv. Vi kommer att folja utredningen noggrant och fortsatta att bevaka
vara medlemmars intressen.

Vi kommer ocksa att i samverkan med Lika Unika och andra organisationer arbeta for
ett battre och anpassat arbetsliv for personer med varierande funktionsformaga

Insatser och rattigheter inom LSS, Socialtjanstlagen och
Socialférsakringsbalken

Genomférandet av Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) ar
1994 ar en av svensk handikapprorelses storsta framgangar. Livskvalitén forstarktes
radikalt fér manga med funktionsnedsattning och deras anhoriga.

Under de drygt 20 ar som har gatt sedan reformen inférdes har den standigt
ifrdgasatts och granskats. | dagslaget ar hotet mot reformens intentioner mycket stort
och vi ser att i princip inga nyansokningar av personlig assistans beviljas. Manga av
vara medlemmar forlorar ocksa sina insatser helt eller delvis. Skalen till detta ar nya
bedomningsgrunder utifran prejudicerande domar. Kostnadsutvecklingen over tid har
ocksa medfort att ett antal utredningar tillsatts for att se 6ver en "hallbar utveckling"”.
Att bevara och forstarka LSS-lagstiftningen ar av mycket stor vikt och detta goérs
framforallt i samverkan med andra organisationer. Exempelvis ser Neuroférbundet ett
behov av att den nuvarande aldersgransen pa 65 ar vid foérstagdngsansokan om
personlig assistans tas bort.

Neurofdrbundet skall fortsatta att samverka och representera kring LSS-lagstiftningen
i olika sammanhang. Vi kommer att utgora en viktig del i debatten och pa olika sétt
verka for vara medlemmars rattigheter att leva som andra.

Vi skall ocksa i samverkan med andra organisationer bevaka 6vriga
rattighetsomraden och lagstiftningar som paverkar vara medlemmars livssituation.

Transport

Neurofdrbundets medlemmar vittnar standigt om en fardtjanst och kollektivtrafik som
inte fungerar. Hosten 2013 var fardtjanst och persontransporter arets tema for
Neuroférbundet och aven tema for Neurodagen. | samband med detta genomférdes
en stor enkatundersodkning och rapporten Fardtjanst 1.0 presenterades.

Vi vill fortsatta att i samverkan med Lika Unika och andra organisationer bevaka vara
medlemmars intressen géllande nationella persontransporter

Fardtjansten ar i huvudsak ett regionalt ansvar och har kan Neuroférbundets alla
lokala féreningar ge sina fardtjanstresenérer en rost i arbetet med att forbattra
fardtjansten.

Tillganglighet

Den 1 januari 2015 inférdes bristande tillganglighet som en form av diskriminering i
diskrimineringslagen. Lagandringen ska bidra till att 6ka tillgangligheten i samhéllet
sa att manniskor med funktionsnedséattning kan delta pa likvardiga villkor.
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From 1 juli 2017 ar lagstiftningen ytterligare skarpt, med borttaget undantag for
naringsidkare som haft farre an 10 anstéllda vid féregaende arsskifte.

Neuroférbundet skall fortsatta att i samverkan med Lika Unika och andra
organisationer bevaka tillganglighetsomradet och verka for ett samhalle tillgangligt for
alla.

Framtidens Neuroférbund - Foreningslivet imorgon

En véaxande organisation
Neuroférbundet ger medlemmen och neurologin en rést. Men for att rosten ska vara
stark och horas i debatten sa behover vi bli fler och vi behoéver ett 6kat engagemang.

Medlemsavgiften ar en av vara storsta intaktskallor. Fler medlemmar kommer darfor
att resultera i mer resurser att bedriva verksamhet fér bade pa riks-, lans och
foreningsniva.

Medlemsvarvning maste finnas med i allt vart arbete och det ar ett gemensamt
ansvar pa saval riks-, lans- som féreningsniva att arbeta med medlemsvarvning.

Vi ska vara tydliga med att vi endast har ett medlemskap, och att avgiften for detta
medlemskap &r detsamma oavsett var man bor i Sverige. Om en person ar anhérig
till en redan befintlig medlem sa erbjuds ett rabatterat medlemskap som
anhorigmedlem.

En plan kommer att utarbetas for hur Neuroférbundet kan vaxa och hur vi
gemensamt kan arbeta med medlemsvéarvning.

Foreningslivet imorgon

For att varva fler medlemmar och framforallt skapa méjligheter att ta vara pa och
stimulera till 6kat engagemanget kommer vi, som ett komplement till dagens
foreningsliv, att bygga en organisation med mojligheten for medlemmar att bilda
foreningar och natverk for att driva fragor som engagerar, saval diagnosfragor som
intressepolitiska. Detta &ar ett led i det arbete som bedrivits under senaste
kongressperioden for att skapa fler motesplatser.

Via vara medlemsundersokningar vet vi att diagnosinformation, liksom medlemmars
och blivande medlemmars mdjlighet att kunna identifiera "sin” diagnos i férbundets
arbete, ar avgorande for att bli ny medlem och for att stanna kvar som medlem.

Idag arbetar férbundet aktivt for 18 uttalade diagnoser och symptom, men neurologin
innehaller sd manga fler diagnosgrupper. Av och till uppvaktas vi ocksa av mindre
foreningar vars diagnoser vi idag inte omfattar, men som vill ansluta sig kollektivt fér
att arbeta under Neurofoérbundets paraply. For att kunna vaxa som organisation
behover vi darfor utveckla och komplettera vart féreningsliv med nya arbetssatt.
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For att ytterligare utveckla vart foreningsliv ska regionala foreningskoordinatorer
etableras med uppgift att vagleda, stétta och initiera viktig verksamhet.

Via féreningskoordinatorer kan vi bilda en lank mellan riksférbund och féreningsliv.
Pa sa satt kan Neuroférbundet samla gemensamma krafter pa ett nytt och effektivt
satt och pa sa vis utvecklas till en unik och framgangsrik organisation.

For ett framtida framgangsrikt féreningsliv behovs olika former av stod, férenkling av
regler samt mojlighet till storre flexibilitet. For att na basta mojliga resultat bor ett nara
samarbete ske med nuvarande foreningsliv dar kontinuerlig uppféljning gors,
exempelvis i samband med regionala konferenser under kommande kongressperiod.

Ett utvecklat foreningslivinom Neuroférbundet kommer aven i framtiden att fylla ett
viktigt behov dar engagerade medlemmar kommer att gora stor skillnad.

Demokrati

Under kommande kongressperiod kommer ett viktigt arbete att bedrivas for att se
over formerna for medlemmarnas mojlighet att vara med och paverka. Detta
innefattar bland annat framtida representation pa kongressen och nya former for de
demokratiska spelreglerna.

Anhoriga

Neuroférbundet har en viktig uppgift att fylla, inte bara som stéd fér den som sjalv
lever med en neurologisk diagnos, men ocksa for allas anhériga. Manga ganger har
anhoriga lika manga fragor och funderingar som den som sjalv lever med en
neurologisk diagnos. Fragor kan berora familjeliv, framtid, ekonomi eller kommande
svara beslut som kan vara svara att prata om men som maste beroras.
Neuroforbundet vill vara ett forbund ocksa for anhoriga och kommer att fortsatta
arbetet med anhdrigas intressen under kommande kongressperiod.

Rad och stod

Manga medlemmar kontaktar oss for rad och stod i en svar livssituation. Var rad-
givande verksamhet ar viktig, bade for medlemmar som 6nskar information om sin
egen eller anhorigs diagnos, eller som énskar juridisk radgivning. Neuroférbundet vill
fortsatta att utveckla arbetet med rad och stéd under kommande kongressperiod. Har
finns ocksa stora mojligheter att engagera enskilda medlemmar att bidra med sina
viktiga livserfarenheter.

Samverkan

Det finns manga viktiga fragor som beror Neuroférbundets medlemmar. Fragor som
pa olika satt behover drivas for att astadkomma en skillnad for alla med neurologisk
diagnos. Vi behover darfor fortsatta arbetet med att utveckla var samverkan med
andra organisationer och professionen.

Insamling

En viktig inkomstkalla for Neuroférbundet ar insamlade medel. Vara givare har stor
betydelse for forbundets ekonomi och for var majlighet att stodja forskning. Arbetet
med att fa fler manniskor att stodja var verksamhet och var méjlighet att stodja
forskning genom en gava kommer att prioriteras under kommande kongressperiod.
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Lyckad insamling gar hand i hand med det Gvriga arbetet med att skapa 6kat
engagemang for vara fragor. Okad insamling kraver bade investeringar och
uthallighet dver tid. Var ambition &r att mota givarna pa deras villkor och utifran deras
intressen.

Avslutning

Vi har en omfattande agenda framfér oss under kommande kongressperiod. For att
vi ska ha mojlighet att driva det arbete som handlingsplanen tar upp sa behovs ett
engagemang i alla led fran saval fortroendevalda som tjansteman. Vi vet att vi ar
starka tillsammans.

Neuroférbundet ger alla med neurologisk diagnos en rost - ju fler vi &r desto starkare
ar rosten!

Forslag till beslut

Forbundsstyrelsen foreslar forbundskongressen besluta

- att faststalla den presenterade handlingsplanen for aren 2018 — 2021
- att uppdra at forbundsstyrelsen att forverkliga handlingsplanen

- att alla led inom forbundet verkar i enlighet med planen
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