Delrapport insikter och resultat frin regionala konferenser nulige
i Neuroférbundet 2024

Sammanstillning regionala konferenser

Under vintern 2024 har Neuroférbundet genomfort fyra regionala konferenser dir
Neuroférbundets féreningar har genomfért workshops och svarat pa ett antal frigor om
Neuroférbundets nulige. Totalt har cirka 90 fértroendevalda och 42 f6reningar samt
térbundsstyrelsen deltagit i workshops. En imponerande siffra. Tack till alla engagerade

fortroendevalda som bidragit till resultatet och denna delrapport.

Syftet med de regionala konferenserna har varit att engagera viktiga fértroendevalda och ledare i
arbetet infor kongressen 2025. Att undersdka och prata om Neuroférbundets nuldge dr en process
inf6r att vi pd kongressen 2025 ska fatta beslut om ny lingsiktig inriktning samt senare

implementera langsiktig inriktning i hela organisationen.

Fragorna i workshops har varit 6ppna, breda och méinga. Négra av fragorna skulle med fordel
formulerats pa ett annat sitt. Dirfor kommer inte alla svar att delges i denna delrapport utan
kommer istillet att sparas till nista delprocess om énskat lige for Neuroforbundet. Svaren blandar
ocksa olika organisatoriska nivier i Neuroférbundet och det ir inte tydligt vems (férbund, region
eller férening) uppdrag och ansvar som alltid menas. Att sortera och tydliggora prioriteringar for
Neuroforbundet blir fortsatt vildigt viktigt for att med kraft och energi méta framtiden pa allra

bista sitt.

Utéver en sammanfattande sammanstillning (se bilaga 1) av vad som framkommit i workshops
innehiller denna rapport dven insikter med reflektioner och frigor som Neuroférbundet behéver
fortsitta att dgna tid at i strategiarbetet. Négra av fragorna kanske limpar sig bist i den lingsiktiga
inriktningen medan andra friagor limpar sig bittre i propositioner eller som underlag for méten

och workshops pd nationell, regional och/eller lokal niva.



Insikter och fragor frin sammanstillt material

Neuroforbundets position

Pa fragor om Neuroforbundets position idag finns olika svar. Ndgra menar att Neuroférbundet dr
okinda for de flesta. A andra sidan finns nagra som lyfter fram att Neuroférbundet pa riksniva ir
efterfrigat och dirmed kint. Samtidigt finns svar som uttrycker att det inte ser ut sd i hela landet
och att det finns en 6nskan och ett behov av att bli mer synlig bade lokalt och regionalt. Det ir svirt

att lisa fran svaren om vi som organisation tycker att positionen ir stark eller svag.

Allmin kinnedom

Genomgiende finns svar som betonar vikten av att den allminna kinnedomen ir hog och de som
varit med i processen onskar att hela samhillet ska kinna till Neuroférbundet. Det gar att uttolka
som att deltagarna inte tycker att den allminna kinnedomen ir tillrickligt h6g och att man tror att
om fler forstod forutsittningarna f6r personer som har en neurologisk diagnos skulle

levnadsvillkoren automatiskt vara bittre.

Synlighet 6verallt

I materialet listas manga arenor dir deltagarna vill att Neuroférbundet ska synas. Det finns en
forvintan om att finnas pa arenor bide nationellt, regionalt och lokalt. Férvintningarna ir otroligt
héga och fragan att stilla sig 4r vad som 4r rimligt och var synligheten ger effekt? Handlar
synligheten om att rekrytera medlemmar? Eller handlar synligheten om att paverka politiker? Eller
handlar synligheten om att férbittra levnadsvillkor for personer med neurologisk diagnos? Fragan
om varfor deltagarna vill att Neuroférbundet ska vara synligt 6verallt behover diskuteras och vi

behover fundera pa vilka konsekvenser en synlighet 6verallt innebir.

Intressenter

Hir finns mdnga intressenter listade i svaren. Frigan som behover ges tid och utrymme f6r dialog
ar: "Vilken intressent 4r det som har mest makt &ver att personer med neurologisk diagnos ska fa
sina behov och rittigheter tillgodosedda och ges forbittrade levnadsvillkor?”? Svaret kan vara olika
beroende pa vilken niva inom organisationen man har som utgangspunkt. Oavsett svar r det

viktigt att svaret tydligt hinger ihop med organisationsniva.

Budskap och identitet
Det finns minga olika budskap som framkommer i svaren och vad deltagarna tycker 4r viktigt att

alla ska veta om Neuroférbundet. Det 4r en blandning av budskap som kan kategoriseras mellan att



vara en medlemsrorelse/patientorganisation och en intresseorganisation'. Dialogen om
Neuroforbundets identitet och vilket budskap som ir viktigast for att fortsitta vara en relevant och
unik organisation for personer med neurologisk diagnos kan behévas ges mer tid och utrymme
eftersom det finns en mingd olika svar frin manga olika perspektiv. Om identiteten upplevs spretig

internt finns storre risk att den ocksa uppfattas sa externt bland allminheten.

Neurof6érbundets verksamhet

Neuroférbundet har idag en vildigt bred verksamhet och gor vildigt manga olika saker. I materialet
framkommer 6vergripande punkter men ocksa exempel pa lokala aktiviteter. P4 nigra stillen
nimns att Neuroforbundet har f6r lite fokus och att det behéver bli tydligare vad Neuroférbundet
behéver prioritera. Vidare kan svaren ldsas ut som att deltagarna ir positiva och stolta 6ver den
verksamhet som gors idag. Det dr samstimmigt vilka tre verksamheter som ir viktigast f6r

Neuroférbundet till exempel.

Viktigaste verksamheten

Neurof6rbundets viktigaste verksamhet handlar om den verksamhet som uppfyller indamilet att
finnas till f6r personer/medlemmar med neurologisk diagnos. Att ge stdd och kunskap om
diagnoser ir det som dr den viktigaste verksamheten idag f6r Neuroforbundet. Direfter lyfts

paverkansarbete/intressepolitik som ett viktigt omrade. Vad som direfter ir viktigast skiljer sig at.

Bista verksamheten

I svaren som ror vad Neuroforbundet dr bist pa att gora finns storre skillnader mellan hur man
uppfattar organisationen men det ir ett 6vervigande fokus pa att stodverksamheten inrikrat till
medlem/individ 4r det bista. Utver att ge stéd och kunskap och paverkansarbete/intressepolitik
namns ocksd juridisk radgivning, féreningsservice och anhérigstéd. Jimfért med Neuroférbundets
stadgar paragraf 4 saknas till exempel “frimja utvecklingsarbete och forskning i syfte att forbattra
livssituationen” och “genomf6ra insamlingskampanjer som synliggor vir verksamhet och ger
ekonomiska bidrag till sivil verksamheten som forskning” fran materialet. Svar som ocksi limnas
utanfOr 4r intressanta att prata vidare om. I materialet framkommer tydligt att deltagarna ser till alla

organisationsnivder nir man diskuterat verksamheten.

Ten organisation som foretrider och bevakar sina medlemmar och malgruppers intressen



Medlemmar och medlemskap

Vem ir medlem?

Enligt Neurof6érbundets stadgar §3 finns det tvi typer av medlemskap i Neuroférbundet idag.
Béde foreningar och enskilda individer har medlemskap i organisationen. Idag finns 13.000
enskilda medlemmar och 68 foreningar. Det dr intressant att fundera 6ver hur méinga av dessa
enskilda medlemmar som valt att dven bli medlemmar i en f6rening. I materialet 4r det inte tydligt
att foreningar ocksa 4r medlemmar i férbundet utan mycket fokus finns pa enskilda individer som
medlemmar. Hir finns strategiska fraigor som Neuroférbundet behéver dgna dialog och tid at for
att undvika méjliga mélkonflikter rérande den demokratiska styrningen och ledningen. Det
handlar om frigan mellan av och fér, att Neuroférbundet riskerar att bli en ren utforare f6r andra,

dir medlemmen inte ser sig som en aktdr utan en kund dir en leverans férvintas.

Finga och skapa engagemang

Neuroférbundet kimpar hirt och f6rséker med hjilp av manga olika aktiviteter finga och skapa
engagemang. Det framkommer vildigt tydligt i svaren. Dock utelimnas ett perspektiv som ir
intressant att reflektera kring. Medlemmens perspektiv och behov ir inte det centrala i svaren.
Sjilvklart kan det vara frigornas utformning som paverkat detta. Midnga av svaren handlar istillet
om aktiviteter, inte att forstd medlemmars behov och drivkrafter. For att finga méinniskors
engagemang krivs stor forstielse f6r vad de medlemmar som finns idag vill gora, istillet for att
skapa engagemang bor varje organisation fdnga medlemmars lust och drivkraft och ha det som

utgingspunke.

Uppdraget att rekrytera och utveckla medlemskapet

Frigan om vem som ocksd har ansvaret/uppdraget for att rekrytera och behalla medlemmar inom
organisationen varierar i svaren. I ndgra svar anser deltagarna att féreningarna har ansvar for
medlemmarna men det 4r inte entydigt. I svaren gir det dven att utlisa att foreningarna har bide en
onskan, forvintan och ett behov frin forbundet att pa olika sitt fi stod och stottning rérande
engagemang. Hur Neuroférbundet tar sig an det behover diskuteras och fortydligas. Vad dr rimligt

och majligt utifrin framtidens organisation och resurser?

Antal medlemmar

Antalet medlemmar i Neuroférbundet uppfattas vara en viktig fraga. Flera menar att om vi som
organisation ir fler medlemmar, kommer Neuroférbundet att fa mer genomslag i paverkansarbetet
och kan tala med en storre rost/legitimitet. Hir krivs dialog och eftertanke hos Neuroférbundet.
Ar detta sant att bara for att Neuroforbundet ir fler medlemmar, far vi storre genomslag pa vart
arbete? Vidare finns det ocksa olika uppfattning om vad som ir ett rimligt medlemsantal. Nagra

menar att dagens siffra 4r rimlig medan andra skriver att 10% av 500.000 med neurologisk diagnos



skulle vara en mer rimlig medlemssiffra. Diskussionen om antalet medlemmar behéver hinga ihop
med resurser samt hur organisationen vill férdela energi och resurser. Vill man fokusera pa de
medlemmar som finns idag och gora riktigt bra verksamhet f6r de som redan bestimt sig eller vill
man fokusera pi de som inte ir medlemmar? Valet ir strategiskt och bor fi utrymme i den
lingsiktiga inriktningen. Aven hir bér dialogen om antalet foreningar i Neurofrbundet

aktualiseras? Vad ir rimligt utifrin framtidens verklighet?



Organisering och kultur i Neurof6rbundet

Organisering idag

Frigorna om organisationsform med forening, region och forbund har flera perspektiv och
ingangar i svaren. Dels framkommer att strukturen med olika organisationsnivaer ir viktig. A andra
sidan lyfts utmaningar om regionernas storlek, férutsittningar och samarbete som utmaningar. I
nagra svar framkommer att deltagarna efterlyser en dialog och férankring om Neuroférbundets
historia. De saknar den gemensamma berittelsen om varfor vi grundades och hur det idag
fortfarande kan vara relevant. Gemensamt ir att det finns en 6nskan om att prata mer om
samarbete och samverkan mellan organisatoriska nivier i Neuroférbundet och pa si sitt fortydliga
roller och uppdrag mellan och inom olika nivéer. Vir organisering kring ortsnamn i féreningens
namn bidrar till en kultur och en tradition dir fler féreningar inom samma omrade inte

nddvindigtvis tas emot med glidje.

Foreningsformen

Rérande frigorna om organisering i férening finns en samstimmighet om att det fortsatt 4r vildigt
viktigt att finnas i foreningar &ver hela landet. Det skapar trovirdighet genom den demokratiska
formen och traditionen. Lokala féreningar dr ocksa viktigt for att skapa gemenskap och tillhérighet
tor de allra flesta individuella medlemmarna. Dock pipekas att det finns utmaningar, till exempel
att unga inte ir med i féreningsgemenskapen och att det finns en 6verhingande risk att f personer
tvingas gora vildigt mycket som befintligt aktiva inte miktar med. Andra utmaningar som nimns

ar styrelseformalia och att rekrytera medlemmar till f6rtroendeuppdrag i féreningarna.

Organisationskultur

Beskrivningen av kulturen beskrivs och uppfattas pi olika sitt inom Neuroférbundet. A ena sidan
beskrivs en kultur av demokrati, att man soker konsensus och inkludering av méinga olika
perspektiv och asikter och att det 4r status att ha varit med linge f6r dd gor man ocksi ritt. A andra
sidan beskrivs en kultur dir det 4r svirt att komma in som ny och att det ibland finns en ton som ir
vildigt hird och misstinksam. Kulturen i en organisation 4r viktig for att na och finga
engagemang. Minniskor vill vara med dir det kinns viktigt och dir man tillsammans har roligt.
Vad som ir viktigt och roligt varierar siklart. Men att kulturen i en organisation paverkar

engagemang och prestation vet vi genom forskning och erfarenhet.



