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Langsiktig inriktning Neuroforbundet 2026-2029

Bakgrund

Langsiktig inriktning for Neuroférbundet 2026-2029 ar ett vagledande dokument for hela
organisationen. Det ger riktning, tydlighet och sammanhang i vart engagemang fran den enskilde
medlemmen och givaren, till féreningarnas aktiviteter till forbundets nationella insatser och att vi
rér oss i samma riktning mot var gemensamma vision: ett samhalle dar alla med neurologiska
diagnoser lever livet fullt ut. Neuroférbundets vision, andamal och varumarke tillsammans med
vara strategiska mal definierar den strategiska inriktningen for organisationen for 2026-2029.

Langsiktig inriktning ar ett resultat av ett omfattande strategiarbete dar fortroendevalda,
medlemmar, kansli och externa aktérer har bidragit med perspektiv, erfarenheter och insikter. Vi
har samlat in synpunkter genom regionala konferenser runt om i landet, workshops och
intervjuer, samt analyserat de krafter i samhallet som paverkar oss och vad Neuroférbundets
nuldge ar hosten 2024-2025. Vi har ocksa formulerat en malbild for vad Neuroférbundet vill vara
ar 2035.

Innehall Langsiktig inriktning 2026-2029

Detta dokument samlar Neuroférbundets gemensamma langsiktiga inriktning for aren 2026-2029.
Det innehaller var identitet och vart andamal, de prioriterade omraden som ska vagleda hela
organisationens arbete under perioden, samt de organisatoriska forutsattningar som kravs for att
lyckas.

Bilagor

| bilagorna finns férdjupande underlag som legat till grund for strategiarbetet. Dessa inkluderar en
omvarldsanalys, beskrivningar av Neuroférbundets nuldge och 6nskade lage. Férbundsstyrelsen
lagger ocksa fram en proposition som ar tankt att tydliggdra hur hela organisationen ska arbeta
med implementering och ansvar i organisationen.

Omvadrldsanalys

Nuldge Neuroférbundet (med bilaga sammanstallning alla inspel)
Onskat ldge Neuroférbundet

Implementering och ansvar — Proposition till kongressen



Neuroférbundets identitet och andamal

Neuroférbundet ar en ideell, partipolitiskt och religiost obunden intresseorganisation. Vart
andamal ar att verka for att personer med neurologiska diagnoser far sina rattigheter
tillgodosedda och ges forbattrade levnadsvillkor. Vi arbetar for att 6ka kunskapen i samhallet,
paverka beslutsfattare, och skapa strukturella férandringar som gynnar vara medlemmar och
malgrupper.

Vi ar en medlemsstyrd organisation dar demokrati och inflytande ar en sjalvklarhet. Vart arbete
utgar fran medlemmarnas erfarenheter och behov — de ar bade vara fraimsta experter och var
viktigaste kraft. Med den neurologiska diagnosen i centrum vill vi bidra till ett samhalle som haller
ihop. Ett samhalle dar alla manniskor, oavsett funktionsférmaga, far ratt stod, har mojlighet att
delta i samhallslivet pa sina egna villkor och kdnner sig vardefulla. Vi gor det genom att samla och
starka vara medlemmar, paverka beslutsfattare och 6ka kunskapen om neurologi i samhllet.

Vision

Ett samhdille dér alla med neurologiska diagnoser lever livet fullt ut. Var vision ar grunden for allt
vi gor. Den uttrycker bade en drém och en riktning — ett samhalle dar tillgdnglighet, delaktighet
och jamlika livsvillkor ar en sjalvklarhet for alla.

Vardegrund
Forbundets verksamhet bygger pa de varderingar som kannetecknar en demokratisk rattsstat, sa
som de kommit till uttryck i svensk grundlag, FN's forklaring om de manskliga rattigheterna samt
den Europeiska konventionen om skydd fér de manskliga rattigheterna och de grundlaggande
friheterna.

(Neuroférbundets férbundsstadgar paragraf 3)

Neuroférbundets arbete vilar pa en stark vardegrund som utgar fran:

e Manskliga rattigheter: Alla manniskor har lika varde och ratt till ett liv i frihet, trygghet och
sjalvbestammande.

e Delaktighet: Personer med neurologiska diagnoser ska ha verklig mojlighet att paverka sin
vardag och samhallets utveckling.

e Solidaritet: Vi star upp for varandra och for dem vars roster inte alltid hors.

e Engagemang: Var styrka ligger i det ideella engagemanget och viljan att forandra samhallet
tillsammans.



Neuroférbundets prioriterade omraden 2026-2029

Neuroférbundets fyra prioriteringar ska fungera som ledstjarnor for hela organisationen under
perioden 2026—2029. De ger riktning — men lamnar utrymme fér anpassning, initiativ och
kreativitet pa lokal, regional och nationell niva.

For de prioriterade omradena &r vara 6vergripande verksamhetsmal att:

1. Neuroférbundets verksamhet och 6kade deltagande i samhallsdebatten gor skillnad for
individ och samhalle genom hog relevans hos befintliga och framtida medlemmar,
samarbetspartners och bidragsgivare och finansiarer.

2. Neuroférbundet har 16 000 medlemmar vid utgangen av 2029 genom tydliga insatser for
synlighet, rekrytering och medlemsvard.

Prioriterat omrade 1: Ideellt engagemang
Neuroférbundet har kraft och moéjlighet att mobilisera ideellt engagemang som ar hallbart och
langsiktigt. Vart gemensamma engagemang bidrar till att utveckla och halla ihop samhallet.

Det ar erfarenheterna av att leva med eller nara neurologiska diagnoser som férenar
medlemmarna i Neuroférbundet. For att medlemmar ska vilja, och kunna fortsatta att engagera
sig for en varld dar personer med neurologiska diagnoser har samma rattigheter och maéjligheter
som andra krdvs en kdnsla av mening, gemenskap, stéd och mojlighet att paverka.

Vi ar en del av civilsamhallet. Genom deltagande i olika natverk, myndighetsdialoger och forum for
samverkan starker vi vara mojligheter att paverka politiken. Vi samverkar ocksa med andra
patientorganisationer i gemensamma fragor, till exempel kring lakemedel, forskning, tillganglighet
eller rattigheter i varden. Det ar genom samverkan vi gor storst skillnad — for vara medlemmar,
och for samhallet i stort.

For oss i Neuroférbundet vill vi att engagemanget ar tillgangligt, meningsfullt och flexibelt. Genom
stdd och digitala verktyg har vi minskat trosklarna for att delta. Féreningarna ar organiserade
utifran bade intresse och geografi, och medlemmarnas engagemang ar i fokus oavsett form.

Demokratin inom Neuroférbundet ar stark och levande. Medlemmar deltar i beslut, paverkar
foreningarnas utveckling och diskuterar vagval och prioriteringar utifran egna erfarenheter och
samhallets férandringar. Deras inflytande ar verkligt och bidrar till en vital folkrorelse — och till att
Neuroférbundet ar en kraft i att varna och utveckla demokratin i Sverige. Var organisering ar
anpassad efter samtidens och framtidens behov, med tydliga strukturer som framjar
medlemsinflytande, flexibilitet och engagemang pa alla nivder — fran den lokala féreningen till den
nationella arenan.

Genom att moéta fler personer med olika neurologiska diagnoser och behov, samlar vi in vardefull
kunskap om vardagens utmaningar och mojligheter. Diagnosverksamheten gor att vi lar kanna fler
manniskor och far ett bredare och djupare underlag for vart paverkansarbete. Det starker var rost,



Okar var legitimitet och gor oss battre rustade att vara en trovardig och kraftfull aktoér i motet med
beslutsfattare och andra samhallsaktorer.

Strategiska forflyttningar

e Skapa fler, enklare och mer flexibla satt att engagera sig i Neuroférbundet, framst lokalt
och regionalt men dven nationellt

e Synliggdra och driva fragor som starker vart andamal pa alla nivaer, lokal, regional och
nationell niva.

e Sprida kunskap om neurologiska diagnoser pa lokal, regional och nationell niva

® Ge stod till féreningar och fortroendevalda i att skapa engagemang som ligger i linje med
andamalet

e Synliggdra mojligheter for engagemang och utveckling inom forbundet for att motivera fler
att ta sig an ledarroller och ansvarsuppdrag.

e Samordna och utveckla insatserna nationellt for 6kat intressepolitiskt arbete lokalt och
regionalt

Prioriterat omrade 2: Uttryck och avtryck i samhillet

Neurofdrbundets roll i samhillet — var plats och vara samarbeten

Neuroférbundet ar en aktiv och efterfragad aktor i det sammanhang dar civilsamhalle, vard,
forskning och politik mots. Vi ar en tydlig rost i fragor som ror neurologiska diagnoser — en rost
som grundas i medlemmarnas erfarenheter och som bars fram med kunskap och trovardighet.

Vi paverkar, utmanar och samarbetar. Genom var historia och var narhet till vara medlemmar har
vi stor trovardighet — bade i det offentliga samtalet och i relation till varden och forskningen. Nar
neurologiska fragor diskuteras, ar vi en naturlig samtalspartner. Vi delar aktivt med oss av vara
erfarenheter pa intressepolitiska arenor och gor det med ett gemensamt sprak.

Var identitet som intresseorganisation ar glasklar. Vi arbetar for att samhallet ska bli mer rattvist,
mer tillgangligt och mer inkluderande fér vara medlemmar och andra som ocksa lever med
neurologisk diagnos — och vi gor det i samverkan med forskare, vardpersonal, myndigheter och
andra organisationer.

Vi har etablerade kontakter med halso- och sjukvarden, dar vi bidrar med patient- och
anhorigperspektiv i utvecklingen av vard och rehabilitering. Vi verkar bade nationellt, regionalt och
lokalt for att neurologisk vard ska vara jamlik, tillganglig och evidensbaserad. Manga av vara
medlemmar deltar i brukarrad, samverkansorgan och referensgrupper.

Intressepolitiskt ar vi en viktig aktor i det funktionsrattspolitiska landskapet i Sverige. Vi ar
medlemmar i Funktionsratt Sverige, dar vi tillsammans med andra organisationer driver
gemensamma krav pa jamlika livsvillkor och rattigheter.



Strategiska forflyttningar:

Arbeta for att positionera var identitet och 6ka kinnedomen

Bli mer synliga i samhallet, sarskilt lokalt och regionalt

Lyfta medlemsrosten i media och samhallsdebatt

Synliggora brister i samhallets stod till personer med neurologiska diagnoser

Ta fram konkreta, I6sningsfokuserade krav for att driva igenom var intressepolitik
Fordjupad dialog med vard, omsorg och beslutsfattare

Tydliggora och fa en gemensam kommunikation, identitet och varumarke samt sprak och
grafisk profil i hela organisationen

e Sarskilt 0ka var kinnedom hos malgruppen i dldern 40-60 ar

Prioriterat omrade 3: Fundraising och forskning

For att kunna uppna visionen om 6kad livskvalitet for personer med neurologiska sjukdomar kravs
resurser. Statsbidrag, medlemsavgifter och stdd fran Postkodlotteriet finansierar en del, men inte
allt. Historiskt har fokus for att skapa mer resurser utgatt fran idén om insamling, det vill sdga
sjdlva handlingen att samla in pengar. Neuroférbundet vill skifta fokus fran insamling till
fundraising. Fundraising innefattar alla strategier for att 6ka intdkter fran féretag, privatpersoner
samt stiftelser och fonder.

Forutom okade intdkter handlar fundraising om att fanga engagemang. En diagnos skapar ofta en
vilja att bidra — som medlem eller givare. Neuroférbundet ska erbjuda méjligheten att visa
engagemang genom bidrag och darmed forvalta fortroendet att skapa battre livsvillkor for
personer med neurologiska diagnoser. Neuroférbundet har potential att 6ka antalet givare,
sarskilt bland narstaende och foretag. Genom medlemmarna nar vi nya givare.

Givaren ska kanna trygghet och se sitt bidrag som ett tydligt, transparent och meningsfullt
engagemang. Forskning ar viktigt for givare, men det som sarskiljer Neuroférbundet ar stodet till
medlemmar och det starka intressepolitiska arbetet och en stor del av spontangdvor gar till
verksamhet. En professionell och enhetlig fundraising starker varumarket och gynnar hela
verksamheten, precis som en professionell och tydlig verksamhet starker fundraising.

Vi samarbetar med forskning och akademi for att bidra till patientnara forskning och
kunskapsutveckling inom neurologi. Vi delar ut forskningsmedel, och vi samarbetar med forskare,
larosaten och andra aktorer for att driva fram ny kunskap som kan férbattra manniskors vardag.

Strategiska forflyttningar
e Tydliggora arbetssattet for fundraising inom hela organisationen



e Vara en tydlig rost for patientndra forskning inom neurologi

e Koppla samman insamling, kunskap och medlemsberattelser och fokusera pa
malgruppsanpassade budskap

e Varda och utveckla befintligt engagemang kopplat till givande

e Bredda intdktsbasen sa att insamlade medel kommer fran manga olika aktorer inom
privata-, institutionella och foretagarvarlden

e Verka for 6kat forskningsstdd till neurologi

Prioriterat omrade 4: Neuroférbundets roll i den civila beredskapen

Samhallets motstandskraft bygger pa att alla medborgare inkluderas och att civilsamhallets
aktorer bidrar med sin unika kompetens. Neuroférbundet kan och vill vara en aktiv del i Sveriges
civila beredskap.

Personer med neurologiska diagnoser har sarskilda behov i kris- och beredskapssituationer, och
Neuroférbundet har unik kunskap om dessa behov. Genom att samverka med myndigheter,
regioner, kommuner och andra civilsamhallesorganisationer kan vi bidra till ett inkluderande
krisberedskapsarbete dar alla invanares rattigheter och forutsattningar tillgodoses.

Neuroférbundet ser arbetet med civil beredskap som en naturlig forlangning av vart andamal: att
skapa ett samhalle dar alla med neurologiska diagnoser kan leva livet fullt ut —aven i kris.

Strategiska forflyttningar:

e Utveckla Neurofdorbundets kapacitet for att delta i krisberedskap och civila
beredskapsinsatser

e Samverka och bistd med Neuroférbundets unika kunskap till och med MSB, regioner,
kommuner och andra aktorer for 6kad inkludering i beredskapsplaner



Gemensam kapacitet och organisation

ORGANISATIONSMAL: Neuroférbundet ar en tydlig, hallbar och samverkande organisation som gor
ratt saker tillsammans, pa ett effektivt och idémassigt satt for att bidra till var vision.

For att uppna var vision och na effekt inom vara prioriterade omraden behover vi ocksa ha fokus
pa att utveckla var befintliga organisation. Det handlar om att starka forutsattningarna fér en 6kad
relevans hos medlemmar, samarbetspartners och en 6kad kannedom om Neuroférbundet som
forstarker effekten av var verksamhet, samt att vara representerade och starka dar besluten tas.

Den langsiktiga inriktningen ar hela Neuroférbundets gemensamma riktning. For att visionen ska
bli verklighet behover strategin omsattas i konkret handling — pa varje niva i organisationen. Det
kraver tydligt ansvar, samverkan och en vilja att standigt lara och utvecklas tillsammans. For att
strategin ska fa genomslag kravs att den férankras — bade genom samtal, gemensam forstaelse
och praktiskt stod i genomforandet. Har har saval forbund som regioner och féreningar viktiga
roller.

For att skapa langsiktighet, 6kad samverkan och starkare stod till vara medlemmar ska
Neuroférbundet arbeta for att utveckla och sakerstalla en hallbar och @&ndamalsenlig regional
struktur. Vi ska tillsammans med foreningar och regionférbund identifiera behov, skapa tydliga
ramar for samverkan och stotta utvecklingen av regionala funktioner som starker bade det lokala
och nationella arbetet. Var gemensamma stravan ar att bygga en regional struktur som praglas av
stabilitet, tydlighet och formaga att mota framtidens utmaningar och mojligheter.

For att starka vart gemensamma arbete och framtida utveckling ska Neuroférbundet aktivt framja
ett hallbart och inkluderande ledarskap pa alla nivaer i organisationen. Vi ska skapa
forutsattningar for vara nuvarande och framtida ledare att vaxa genom kontinuerligt stod,
kompetensutveckling och erfarenhetsutbyte. Ledarskapet i Neuroférbundet ska praglas av
delaktighet, lyhordhet och ett starkt engagemang for vart andamal — att forbattra levnadsvillkoren
for personer med neurologiska diagnoser.

Strategiska forflyttningar:
® Genomfdra en systematisk kartlaggning av regionférbundens roll, uppdrag och
organisatoriska funktion i Neuroférbundet
Tydliggdra ansvarsfordelning mellan férbund, regionférbund och féreningar
Stotta och mojliggdra utbyte mellan féreningarna
Forenkla administration pa lokal niva
Utveckla strukturer for larande, planering och uppféljning
Skapa forutsattningar for kompetensutveckling for saval medarbetare som fortroendevalda
Jobba metodiskt med folkbildande insatser



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.



C)
NEURSS
w
Onskat lige Neurofdrbundet

Inledning

Ar 2035 kan anses vara lingt framat men samtidigt behover det inte vara si langt framét. Det beror
pé vilket perspektiv vi tar och hur vi véljer att se pa pa forandring och langsiktig inriktning.
Neuroforbundet &r en organisation med en stolt historia. Snart har vi funnitsi 70 ar. Samtidigt ar
samhdllet fortfarande till stora delar otillgingligt f6r den som lever med funktionsnedsittning och
uppgiften att hitta botemedlen till flertalet av vara neurologiska, méanga ganger svara
sjukdomstillstand &r &nnu lngt borta. Var vision: Ett samhdlledér alla med neurologiska diagnoser
lever livet fullt ut, ar fortfarande hogst aktuell och det vi varje dag knyter néven 1 fickan och kimpar
mot. For att vi ska kunna bidra med &n mer forédndring och arbeta for lika réttigheter och
mdligheter for alla med neurologiska diagnoser behdvs ett lingsiktigt perspektiv.

Neuroforbundets dnskade lage 2035 dr en fyr i horisonten. Med hjélp av langsiktig inriktning och
de strategidokument som organisationen tar fram tillsammans nar vi fyren och forflyttar ossi
riktning mot dnskat ldge. Hela N euroforbundet jobbar tillsammans. Utifran olika perspektiv och
roller bidrar vi alla tillsammans. Medlemmar, fortroendevalda, medarbetare/ anstéllda, foreningar,
regioner, forbund och samverkande aktorer som forskning, vard/-omsorg och andra
patientorganisationer. Vijobbar uthalligt, stolt och engagerat for alla, ungefér en halv miljon

ménniskor 1 Sverige som dr drabbade av neurologiska diagnoser.

Onskat liige har arbetats fram i workshops hos foreningar och regioner. I workshops har
medlemmar och fortroendevalda reagerat pa tva olika scenarion for Neuroforbundet 2035. Vidare
har ocksa ett antal intervjuer gjorts med externa personer runt Neuroférbundet samt en
omvirldsanalys tagits fram. Omvirldsanalysen ska underlitta for N euroforbundet att forstd med-
och motkrafter i det omgivande samhdllet och pa sa sétt prioritera och fokusera energi utifran bade

inifran-/ och utifranperspektiv.
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Neuroforbundet 2035

Neuroforbundet ar den framsta foretradaren 1 Sverige for personer med neurologiska diagnoser. Vi
ar en sjdlvklar och tydlig rost i all debatt som ror forskning, vard och vélfard. Som aktor lyckas vi
bade starka och utmana det offentliga och den vélfard som Sverige har. Neuroforbundet vet genom
sin l&nga erfarenhet att vi behover en stark vilfard for att vara medlemmar och alla personer med
neurologisk diagnos ska leva livet fullt ut. Samtidigt behdver vi alltid paverka och "rikta lampan dér
samhdllet inte fungerar" for personer med neurologiska diagnoser. Att komma med konstruktiva
och konkreta l16sningar pa utmaningar och svarigheter ar av storsta betydelse och mycket prioriterat
1all véar verksamhet. N euroforbundets identitet dr en patientorganisation. Vi ar kinda hos
allménheten for att bdda jobba med omfattande stdd till medlemmar samt patientnéra forskning

som gor skillnad i1 vardagen for alla med neurologisk diagnos.

Som intresseorganisation och patientorganisation foretrader vi alltid vara medlemmar och erbjuder
det offentliga att jobba sida vid sida med vara medlemmar. Genom vara medlemsundersokningar
ligger vi 1 framkant kring att ha hog kinnedom om vad som &r absolut viktigast for personer som
lever med neurologisk diagnos och vad vélfarden, varden och forskningen dérfor bor prioritera.
Neuroférbundets medlemmar har mycket hog trovérdighet, bade inom véarden och allménheten.
Medlemmar anvénds ofta som ambassaddrer och experter dar medlemmar far berdtta om sina liv
och vilka rittigheter som behover bli tillgodosedda for att man ska leva livet fullt ut. Energin och
kénslan att lyckas med intressepolitiskt arbete hénger kvar sedan framgéngen 2029; utdkad rétt till
ideellt arbete.

Vi ér drygt 25 000 medlemmar och ungefar hilften ar aktiva och engagerar sigi 100-talet foreningar
over hela Sverige. Den imponerande medlemsutvecklingen &r ett resultat av det strategiska och
idoga arbete som gjordes i slutet av 2020-talet. De medvetna strategierna for engagemang- och
medlemsutveckling har verkligen stottat organisationen for att engagera flera. Detta ér ett arbete
som foreningar och forbund gjort tillsammans. Foreningarna ér organiserade utifran bade intresse
och geografi. Oavsett hur foreningen ar uppbyggd ér det alltid medlemmarnas intresse och
engagemang som &r 1 fokus. Normen for engagemang ar att det &r enkelt och roligt att engagera sig i
Neuroférbundet. Som medlem och engagerad &r du viktig for andra med neurologisk diagnos.
Administrativa sysslor i foreningar dr digitaliserade och Al-verktyg har hjalpt till for att forenkla.

Den lokala demokratin r stark i Neuroforbundet. Medlemmar deltar pd arsmoten och upplever att
man vill vara med och paverka foreningens utveckling. Sdklart bidrar dven detta till en vital
demokrati pa nationell niva. N euroférbundet kan med stolthet séga att vi genom var demokratiska
organisation bidrar till Sveriges robusta demokrati. Detta &r nagot som Neuroforbundet har

kampat for lange. Det dr otroligt viktigt att vira medlemmar kénner att de kan bidra i samhéllet och
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att foreningen &r en viktig motesplats med sociala aktiviteter och intressepolitiskt arbete. Arbetet

leds frén Neuroforbundet nationellt genom den regionala strukturen som sedan nagra ar ar stabil.

Forbundskansliet leder Neuroforbundet framét och jobbar tillsammans med regioner och
foreningar med hjélp av positiv och inkluderande organisationskultur. P4 forbundskansliet finns
anstalld personal som arbetar med diagnos- och réttighetsfragor. Al och teknikutvecklingen har
stottat organisationen i att ha ett mycket uppskattat diagnos- och réttighetsarbete for medlemmar.
Neuroforbundet &r ocksa aktiv i kunskapsstyrningen och deltar i forskningsprojekt brett Gver vara

omraden, till exempel diagnoser, intressepolitik och civilsamhallets forutsittningar.

Insamling &r en fortsatt viktig finansieringskélla for Neuroférbundet. De privata givarna ér cirka
30000 st och 4r inte medlemmar i foreningarna. Erbjudande till samhallet och givare ar ett fortjanat
fortroende att vi forvaltar pengar pa béasta sitt for att skapa forutsittningar for personer med
neurologiska diagnoser att leva livet fullt ut, med samma réttigheter och mojligheter som alla andra.
Insamlade medel anvands bade till patientnéra forskning och till stod och rehabilitering for
personer med neurologisk diagnos. Nedrustningen av Sveriges vilfard och minskade skatteintékter

sedan borjan av 2000-talet har tvingat oss till denna utveckling.

Efter det tydliga beslutet pa kongressen att fortsatt vara en intressepolitisk organisation avstér vi
frén betalda uppdrag fran kommuner och regioner for att fullt ut fokusera p att vara en tydlig rost
for fordndring och forbéttring, Var roll som intresseorganisation bygger pé att fritt och oberoende
driva vara medlemmars frdgor gentemot det offentliga. Oberoendet &r grunden for var trovardighet,
var mdjlighet att paverka och var roll som kritisk och konstruktiv part i utvecklingen av samhéllets

stod och insatser.



Omvérldsanalys Neuroférbundet

Inledning och bakgrund

Under hésten och vintern 2024-2025 har Neuroforbundet gjort ett strategiarbete dér ett stort antal
foreningar och manga engagerade medlemmar deltagit. I workshops har det bland annat arbetats
med Neuroforbundets nuldge samt 6nskade lage 2035. Utdver det interna arbetet har det
genomforts ett 10-tal intervjuer med forskare, representanter fran ideell sektor och anhoriga samt
gjorts omvirldsanalyser pd omradet insamling. Vidare har det i arbetet ocksa varit viktigt att ta del
av andra omvérldsanalyser for ideell sektor, bland annat Giva Sveriges rapport: Staten, kapitalet
eller medborgaren och Marie Cederschidlds H 6gskolas forskningsrapport: Mdnga bidrar, 13 arkar
bira. Idecllt arbetei Sverige 2002—-2024. For att folja storre trender har vi sérskilt 14st Sveriges
kommuner och regioners rapport; Végval for framtiden, en paningmot 2035. Vilka spanningsfalt
och trender kommer att paverka Sverige framét? Aven Riksidrottsforbundets rapport;
Omviérldsanalys Sverige mot 2035 har anvants som kalla. Kéllor/ ldnkar till vidare och fordjupad

lasning finns p4 sista sidan i denna rapport.

Dennarapport &r ett forsok att sammanfatta och forklara trender och nérvérld som med stor
sannolikhet paverkar Neuroforbundet pa bade kort och lang sikt. Narvirlden beskriver den
spelplan Neuroforbundet agerar pa, det som finns i néra anslutning till var egen verksamhet tex.
trender inom civilsamhéllet samt vardens utveckling. Omvirlden beskriver det vi inte har samma
mojlighet att péverka, men som i allra hogsta grad paverkar oss &nda. H ar finns urval av trender och
forandringar som hela samhallet paverkas av. I slutet av rapporten finns ocksa en sammanfattande
reflektion.

Syftet med “Omvirldsanalys Neuroforbundet™ ér att underlétta i det strategiarbetet som
Neuroforbundet just nu genomfor och att den "Léngsiktiga inriktningen 2026—2029” {orblir
relevant och kan fungera bade som med- och motkraft till den utveckling och de trender vi ser.
Rapporten ska underlitta for Neuroforbundet att bli proaktiva och underlétta for all verksamhet
att forflyttas mot onskat liage 2035.

Rapporten &r skriven av forbundskansliet med hjélp av en extern konsult. Forbundsstyrelsen

fattade beslut om rapporten iapril 2025.



Omvirlden - urval av 6vergripande samhéllstendenser och trender

Befolkning och geografi

2025 har Sverige drygt 10,6 miljoner invanare och enligt SCB berdknas Sveriges befolkning ka
med 8%, 11,4 miljoner invanare fram till 2035. Att Sverige okar i befolkningen beror till stor del pa
att vi fér fler utrikes fodda i Sverige. Sveriges befolkning kommer ocksi att fortsitta dldras. Den
aldersgrupp som okar mest &r den &ldre som &r 69 &r och dldre, 6kningen dr enligt SCB 18 %till
2035. Urbaniseringen forvintas ocksa 6ka fram till 2035. Det innebér att invanarantalet i framfor
allt mindre kommuner norrut i landet fortsitter att minska medan invénarantalet i
storstadskommunerna och i kommunerna runt dem fortsétter att 6ka. 2035 kommer en allt storre

del av befolkningen att bo 1 de stora och stérre kommunerna.
Virderingar

“Vi i Sverige har en virdegrund som skiljer sig vildigt mycket frén de flesta andra lander i
varden. Vi dr ovanligt sekulariserade, toleranta och individualistiska. Samtidigt maste vi
vara medvetna att vi dr 1angt ifr&n lagom, vi 4r i manga andras 6gon extrema.”

— Bi Puranen, framtidsforskare

Befolkningsmassigt utgor Sverige tillsammans med 6vriga nordeuropeiska ldnder en relativt liten
grupp vars starka individorienterade och sjalvforverkligande varderingar sticker ut pa den globala
kulturkartan som World Values Survey regelbundet publicerar. I internationella jaimforelser
beskrivs Sverige som det land i vérlden dér varderingar kopplade till sekularisering, valfrihet,
sjdlvforverkligande, jaimstéilldhet och medbestimmande virderas hogst.

Teknikutveckling

Den tekniska utvecklingen transformerar vara samhéllen och den medfor mojligheter att hantera
manga av de utmaningar vi star infor. Ny teknik kan bidra i hanteringen av klimatkrisen. Inom
sjukvarden kan det innebéra att vi kommer att fa tillgang till mer avancerade mediciner eller
operationer, eller att vi genom att analysera personliga data kan forebygga ohilsa pa nya sétt. Inom
skolan kan vi individanpassa undervisningen och erbjuda alla det bista, att lata véra digitala
kollegor gora berdkningar, ge oss forslag till beslut och ta ver tidsddande och trékiga
arbetsuppgifter, tillgingliggdra pedagogiken. Inom samhaéllsbyggnad kommer vi ha tillgang till
smartare material och vi kommer att kunna bygga autonoma system som optimerar

resursanvandande.



Léget i virlden

Virldsliget och sérskilt Rysslands invasion av Ukraina paverkar Sveriges siakerhet. Det innebér en
stor omstédllning 1 hur Sveriges investerar och rustar i bade civilt och militért forsvar. Samtidigt
beddmer svenska myndigheter risken for ett vipnat angrepp mot Sverige som lag. Diremot finns
okad risk for andra typer av paverkansoperationer och andra fientliga aktioner som paverkar

Sverige. Tex. sker cyberangrepp och politiska paverkanskampanjer riktade mot Sverige péagér.

Sverige dr ocksa ett land som ér starkt beroende av omvérlden och EU. Vért vilstdnd och den starka
valfard Sverige byggt upp har i stora delar byggts av internationella forbindelser och 6ppen handel

med ldnder runt om i varlden. Om detta begransas kommer &ven vilfarden paverkas.

I flera delar av vérlden syns en oroande trend dir varnandet av méngfald, inkludering och
jamstélldhet minskar. Politiska fordndringar, vixande nationalism och konservativa rorelser har
bidragit till att tidigare framsteg ifragasatts eller till och med rullas tillbaka. Det paverkar bade
lagstiftning, samhallsklimat och ménniskors rittigheter, sarskilt for redan utsatta grupper, bland
annat sjuka och funktionsnedsatta. Utvecklingen riskerar att 6ka ojamlikheter och skapa ett mer

polariserat samhaélle dar allas lika véirde inte langre ses som sjélvklart.

Demokratin utmanas

“Samtidigt &r medborgarnas engagemang och deras roll som férdndringsaktorer av storsta
betydelse. Fredliga protester och aktivt deltagande blir kanaler genom vilka medborgare
kan péverka och driva fordndring mot en mer inkluderande och héllbar framtid”

- Slutsats fran SKR:s Végval for framtiden

Sverige tillhor, tillsammans med de nordiska landerna, de l&nder som beddms vara funktionella
demokratier vilka kénnetecknas av fria och réttssikra val, yttrandefrihet, foreningsfrihet, ménskliga
réttigheter, fria medier och oberoende domstolar. Men dven Sverige har sina utmaningar med
sjunkande valdeltagande och stora ekonomiska, sociala och kulturella skillnader mellan olika
samhillsgrupper. Till exempel minskade valdeltagandet i valet 2022 for forsta gangen sedan 2002.
Den totalanedgéngen var inte sérskilt stor men det som &r av vikt &r att det i vissa omraden och
bland vissa grupper minskade betydligt. Andra trender som é&r viktiga att fundera 6ver ar hur unga
kommer i kontakt med politik, vélfardsbrottslighet, hur olika desinformationskampanjer sprids

samt hur hot- och vald péverkar journalister och politiker.



Ett samhéllskontrakt under omférhandling

Samhallskontraktet ar ett implicit kontrakt som specificerar det msesidiga utbytet av dtaganden
mellan medborgare och staten. Utgdngspunkten dr medborgarnas tillit till politiker och att de
demokratiska institutionerna skapar en vélfard som innebédr en grundliggande trygghet och
livskvalitet for alla. Allt fler roster har hojts som ifragasitter om det offentliga verkligen klarar av att
utfora sin del av samhallskontraktet. Allt fler resursstarka medborgare ordnar sin vélfard genom
privata alternativ. Undersokningar visar att individualiseringen 1 Sverige kar och att
viélfardssystemet har lagt grunden for detta. Den 6kade individualiseringen i kombination med
okad kunskapsniva bland invanarna driver upp krav och forvantningar pd omgivningen.
Forvintningar pa valfrihet, snabbhet och individuell service innebér dven anpassning och 6kade

krav pé de tjanster och den service som formedlas via stat, kommun eller region.

Invanare med allt mer ojdmlika livsvillkor

”Om vi i samhaillet sténdigt hojer ribban for vad en person ska klara, utan hénsyn till
minniskans begridnsningar, kommer fler och fler att ha svart att hitta en fungerande

tillvaro.”
— Ivo Boytcheyv, leg. psykolog inom specialpsykiatrin

I Sverige har méanniskors livsvillkor under lang tid generellt blivit allt battre. Samtidigt har
skillnaderna i exempelvis inkomster, formogenhet och hilsa 6kat. Samhéllet har dessutom, i ménga
avseenden, blivit mer oforlatande mot de som har svart att hanga med nér alltfler av samhéllets

tjanster digitaliseras och kunskapskraven hgjs.

Maénniskor med sdmre livsvillkor finns ofta bland sjukskrivna och arbetslosa, dldre med ohilsa eller
14ga pensioner (ofta kvinnor), ensamstaende ldginkomsttagare med barn (ofta kvinnor) samt
utrikesfodda med manga barn eller kort vistelsetid 1 Sverige (trenden just nu ar dock att allt fler
utrikes fodda far jobb). Tvé andra grupper som vuxit i antal och som bér uppmérksammas &r de
med psykiska problem och de som inte ser livet som meningsfullt. Under ldng tid har en allt storre
andel unga, speciellt kvinnor, angett att de har olika former av psykiska problem. Orsaker som ofta
ndmns ir sociala medier och jamforelser av utseende och livsstil samt stress forknippat med skola
och samhdllets normer. Bland unga mén har antalet som inte kdnner att livet & meningsfullt okat.
Manga som haft svért att klara av skolan riskerar att hamna i utanforskap savil ekonomiskt som

socialt och forsamrar dé kraftigt sina chanser att triffa en partner och bli foréldrar.



Folkhilsoklyftorna inte pa viag att minska

Folkhilsomyndighetens slutsats &r att det inte finns nagra tecken pd minskad relativ ojamlikhet i
hilsa: det dr ofta personer i samma grupper i samhéllet som har simre forutsittningar for god hilsa,
mindre hilsosamma levnadsvanor och de facto, simre hélsa. En forklaring till det &r att
forutsdttningarna for hilsa, som exempelvis utbildning, forsdrjningsmojligheter, tillgang till arbete
och ett braboende, paverkar bade handlingsutrymmet for hélsosamma levnadsvanor och i
forlangningen hélsan (Folkhélsomyndigheten, 2023). For att uppna det folkhélsopolitiska mélet
behdver hilsan och forutsittningarna for god hilsa forbattras i de grupper som har samst hélsa.



Naérvirlden - trender som direkt paverkar Neuroforbundet

Framtidens sjukvérd fordndras

Omstéllning mot néra vard

En mer personcentrerad och samordnad hélso- och sjukvard ar hogst troligi framtiden. Det
kommer innebéra mer vard 1 hemmet och i primérvarden, ett behov av 6kad samverkan mellan
regioner och kommuner samt ett storre fokus pa forebyggande och hélsoframjande insatser.
Patientdelaktighet och brukarmedverkan kommer att bli en mycket viktig del inom savél forskning

som sjukvard.
Utmaningar i den kommunala hélso- och sjukvarden

Den kommunala hilso- och sjukvérden gloms ofta bort i diskussionen om néra vard, trots att den
ar en viktig del av varden for ménga med neurologiska diagnoser. Utmaningar hér inkluderar
bristen pa neurologisk kompetens i kommunal vard, behovet av forbéttrad samordning mellan

region och kommun och avsaknaden av kvalitetsregister och uppfoljning i kommunal vard.
Utveckling inom precisionsmedicin

Det kan innebira mer individanpassade behandlingar baserade pé genetik och biomarkorer, 6kade
mojligheter att forutsiga sjukdomsforlopp och anpassa behandlingar samt ett behov av nya etiska
riktlinjer och patientinflytande i behandlingsbeslut.

Digitaliseringen av varden

Kan innebéra en 6kad anvandning av telemedicin och digitala virdméoten, utveckling av Al-
baserade beslutsstod for diagnos och behandling samt forbéttrade mojligheter till egenvard och
sjdlvmonitorering genom appar och wearables. Samtidigt ligger diskussioner och forum kopplat till
fragor som anviandningen av Al inom vérden, genetisk testning for neurologiska sjukdomar, Big

Data, vem som far ta del av vad och etik efter.

Engagemanget &r fortsatt stabilt
Stabilt engagemang 6ver tid och ménga som goér vildigt mycket

Det ideella engagemanget ar fortsatt stabilt 1 Sverige. Mer dn hélften av alla svenskar gor ideella
insatser ndgon gang under aret. Det som har fordndrats i den senaste forskningen om ideellt
engagemang ér att det ar férre personer som gor fler och storre insatser. Det vi ocksa kan se ar det
ideella engagemanget dar individer engagerar sig under kortare perioder eller for specifika projekt

snarare dn kontinuerligt over langre tid.



Manga patientorganisationer ser att medlemmarna bestar av en majoritet kvinnor samt att det rader
en underrepresentation av vissa grupper, t.ex. mén, personer med utldndsk bakgrund och yngre
personer (30-55 ér).

Medverkande krafter som péverkar engagemang

Forskningen visar ocksd att personer med hogre utbildning tenderar att vara mer benigna att
engagera sig ideellt samt att personer som &r sysselsatta: antingen genom arbete eller studier, visar
hogre engagemangsnivaer. Sociala nétverk och att bli tillfrigad om ideellt engagemang uppges ocksa
vara viktiga medkrafter vilket innebér att kulturen och 6ppenheten iideella féreningar samt aktiva
strategier om hur man rekryterar och engagerar ménniskor &r viktiga strategiska vagval.
Organisering av ideella krafter &r inget som bara hander utan det krévs medvetenhet och en néra

samverkan med de personer som man vill finnas till for och ha med i sin organisation.
Myten om att inte unga engagerar sig

Ett dterkommande pastdende i diskussionen om ideellt arbete ér att unga inte engagerar sig lika
mycket som tidigare generationer. Men den senaste forskningen visar igen att unga engagerar sig i
lika hog utstriackning som dldre. Skillnaden ligger 1 hur de engagerar sig och vilka forutséittningar de
har.

Trend mot mer "kundbetonat" forhéallningssétt bland medlemmar

Det finns dven en trend mot ett mer "kundbetonat" forhallningssétt bland medlemmar, dar man
ser medlemskapet som en tjanst man konsumerar snarare én livslanga, lojala medlemmar. Dér &r
kvaliteten pa det man fér tillbaka pa medlemsavgiften i form av verksamhet, foretradarskap eller

forméner avgorande for om man vill bli eller stanna kvar som medlem.
Mojligheter for okat samarbete och samverkan

En mgjlighet for organisationer inom ideell sektor &r 6kad samverkan, framforallt mellan olika
patientorganisationer, pa bade nationell och lokal niva. En 6kad samverkan kan bidra till
effektivare resursanvandning, bredare utbud av lokala aktiviteter f6r medlemmar och dkade
mojligheterna till gemenskap, starkare rost i det lokala och regionala paverkansarbetet och ett dkat
utbyte erfarenheter och best practices.

Civilsamhéllets finansiering

Bredden och variationen i civilsamhéllet gor det delvis svart att kartldgga och beskriva dess
finansiering och forutsittningar. P4 en dvergripande niva syns det vara mycket stabila
forutsittningar, men inom det kan foréndrade forutsattningar och prioriteringar hos politiska
beslutsfattare och allmidnheten gynna vissa delar av civilsamhéllet medan andra far samre

forutsittningar.



Skillnad mellan storstidder och mindre orter

Det finns en allt storre skillnad i forutsittningarna for civilsamhéllet mellan storstdder och mindre
orter. En skillnad géller demografiska forutsittningar med en krympande befolkning med hégre
medelélder i mindre orter, medan framfGr allt storstadsomradena ser en vixande befolkning. En
annan skillnad syns i att kommuner som é&r storre stéder tycks oka sin finansiering av civilsamhallet
mer dn vad mindre orter gor. Det gor att lokala foreningar inom ett och samma férbund i 6kande

grad kommer att utga fran olika vardagsverkligheter.
Inflation

Inflationen gor att det blir allt viktigare att regelmassigt be om hogre medlemsavgifter, storre givor

och att flerariga samarbetsavtal innehaller klausuler som véger in inflationen.
Offentlig finansiering

Tidigare gillande konsensus kring principer for hur offentliga medel ska fordelas till civilsamhallet
haller pa att luckras upp. De senaste aren har savil fredsorganisationer och organisationer som
organiseras pa etnisk grund fétt indragna statsbidrag samtidigt som konsumentorganisationer och
studieforbund fatt kraftigt minskade bidrag. Modellen for bistand via civilsamhéllet har lagts om
helt. Det finns en tydlig politisk agenda bakom dessa forandringar.

Det ar viktigt att organisationer som vill virna sitt oberoende och forméga att verka i olika politiska
kontexter har tydliga strategier for bland annat sin finansiering. Alla finansidrer stéller krav och

paverkar organisationer, genom att ténka strategiskt kan en organisation ta medvetna risker.

Trenden att skatterna som andel av BN P minskar har fortsatt. Relativt sett har finansiella resurser
flyttat fran den offentliga till den privata sektorn. Trots det har relationerna mellan privat och

offentlig finansiering av civilsamhéllet inte forandrats.

Insamling dr beroende av privatpersoner

Tilltron till ideella organisationer &r fortsatt hog bland allménheten och insamlingen 1 Sverige gér
stadigt uppét, prognosen visar en 6kning med ca 3—5 %arligen, framst frén privata givare. Med
indexreglering dr den totala insamlingen dock fortfarande pa samma vérdeniva som for cirka 7 ar

sedan. Antalet givare minskar, men de som ger, ger lite mer.

Det blir allt viktigare for foretag att synas i ssammanhang som stérker varumérket och dkar
forsaljningen, vilket gor det svarare och svarare att fa foretag att ge bara av ren vilja. Det finns ocksa
en Okande trend med fristdende fonder, stiftelser och plattformar som samlar in bidrag till olika
dndamal, vilket gor att vi som organisation tappar kontakt med givarna. Omvarldsléget och

dndrade givarbeteenden gor det allt svarare att gora langsiktiga prognoser for insamlade medel.



Konkurrensen 6kar inom hela civilsamhallet och inom neurologiska sektorn. Det blir allt viktigare
att fokusera pa organisationens unika &ndamal och vara tydlig, transparent, trovérdig och relevant

for givarna.



Killor och vidare ldsning:

Sveriges kommuner och regioner: Vigval for framtiden 5 — En spaning mot dr 2035

Riksidrottsforbundet: SVERIGE MOT 2035

Marie Cederschiolds H 6gskola: Manga bidrar, fa orkar béira: Ideellt arbete i Sverige 19922024

Giva Sveriges rapport: Staten, kapitalet eller medborgaren 2025

Civilsamhéllet i samhéllskontraktet, efter medlemskapet, Johan Hvenmark och Torbjérn

Einarsson
Sammanstillning PEST -analys av foreningar, bilaga 1
Intervjuer externa personer, bilaga 2

Omvirldsbevakning Insamling, bilaga 3
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Sammanstallning nulagesanalys regionala konferenser

NEUROFORBUNDETS POSITION

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet alltid synas?

e Sociala medier och press.
e Politiker, sjukvarden, funktionsratt och vantrum, Funktionsratt mfl

e Debatter och massor.

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet alltid synas och héras?

e Nationellt och lokalt fokus:
o Kommuner och regioner: Sjukvard, primarvard, neurocenter
o Media: TV, sociala medier, tidningar.
o Temadagar: Samarbete med aktorer, synas hos foreningar och féretag.
o Folkbildning och larcenter: Lyfta forbundets narvaro pa utbildningsarenor.

o Funktionsratt, Patientrad, tillginglighetsrad

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet alltid synas och horas?"
1 Bibliotek

2 Tidningar (lokala)

3 Kommunstyrelse/Region

4 Almedalen/Jarvaveckan

5 Lokala 6ppna hus/kommunala féreningsdagar
6 Aktiviteter for funktionsratt

7 Sjukhus, vardcentraler (rehabavdelningar, VC)
Sociala arenor:

 Ex. Facebook

¢ TikTok

¢ |[nstagram

e Komb. med hemsida

Vilka 4r Neuroforbundets intressenter? Vad sdger de om oss? Vad vet vi? Vad tror vi?"
1 Intressenter:

° Folk med neurologiska diagnoser

o Politiker i kommun och region

o Vardpersonal (Rehab/Neuro)




o Forsakringskassan

o "Andra myndigheter"

2 Vad vi tror de sager:

o Lag kunskap fran allmanheten och professioner
o Behover stod till vara aktiviteter

° Vi gor ett betydelsefullt arbete

3 Vad vi vet:

° Vi har gott renommé

o Vart arbete ar uppskattat av vara intressenter

Vilka andra organisationer behdver vi ha relation till?

Parkinsonforbundet, Hjarnkraft, RME (diagnosspecifika organisationer): De har
spetskompetens och vi har dverblick.

Reumatikerforbundet: Lika vard, fardtjanst, tillganglighet, hjalpmedel

DHR: Vi driver samma fragor

Funktionsratt: Sjalvklart samarbete. Ska vi komma nagon vart beh6vs samarbetet
Arbetsformedlingen

Myndigheter: Socialstyrelsen

Regioner och kommuner: DE tycker att vi ar jobbiga, Blaslampa. Bra dialog finns i vissa fragor
dar man stottar varandra.

Forsakringskassan: Chefen i norra Sverige har sagt att de inte har tid att ha dialog

Finns det andra organisationer som skulle behdva en relation till Neuroférbundet?"
1 Prioriterade aktorer:

o Ung med MS

o ABF/Studieférbund

° Arbetsformedlingen

o Forsakringskassan

o Funktionshinderférbundet

o Andra diagnosforbund sasom stroke, Parkinson
2 De starkaste relationerna:
o Nationell samverkan med vardaktorer

> Samarbete med myndigheter for stod

Vilka ar vara konkurrenter och vad innebér det for oss?




e Konkurrenter

> Andra neurologiska foéreningar sdsom strokeféreningen, Parkinsonférbundet,
epilepsiférbundet

o Media: TV, webb, sociala medier.

o Chat-forum andra intresseorganisationer exempelvis astma och allergiférbundet,
brostcancerforbundet, trafikskadeférbundet samt hjarnfonden, hjart och lungfonden
* Konsekvenser:

° Behov av att utveckla och synliggéra mer arrangemang. Fokus diagnos

> Nyttja webbplattformar och medlemmarnas kraft.

o Fokusera pa relevans i information och samverkan.

° Vi hade haft fler medlemmar

o Battre att samarbeta, vi kan dela pa kostnader, lokaler, rehabresor tillsammans

Behover den allmdnna kinnedomen om Neurofdrbundet vara hég? (Utveckla och motivera)"

e Svar: JAlll

- Nya kanaler: TikTok, Insta, andra moderna plattformar.

- GOr om hemsidan: Lattare tillganglighet for olika malgrupper.

- Besoker fler arenor: For att 6ka kannedomen och skapa relevans.
- Kontakt med varden: Samarbeta med halso- och sjukvarden.

e Tillganglig information

> Om Neuroférbundet och diagnoser.

o Kunskap kring juridiskt stod och lokala verksamheter.
e Dialog

> Mellan Neuro och varden.

o Skola, media, funktionsratt och andra foreningar.

e Samverkan

° Inom politik (lokal, regional, riks).

o Okad forstaelse for diagnosernas verklighet.

Ja, av flera skal:

o Lattare att driva paverkan.



o Individer med diagnoser vet var de ska vanda sig.

o Okad forstaelse i arbetslivet och samhéllet minskar fordomar.

(@)

Kunskapshdjande insatser for specifika yrkesgrupper forbattrar bemdétandet.

o Vifar fler medlemmar

Vilka behover kdnna till Neuroforbundet?

o Alla:

o Politiker pa alla nivaer

(@)

Tjanstepersoner inom neuroomradet

o Allmanheten

o ldeella organisationer

o Myndigheter som paverkar medlemmarnas vardag
o Varden (regionalt och kommunalt)

o Media

Vilka behover kdnna till Neuroforbundet?

e Politiken.
e Potentiella medlemmar och deras anhoriga.

e Sjukvardspersonal, tandlakare, arbetsgivare och allmanheten. Handlaggare

Vilka behover kdnna till Neuroforbundet?"

e Allmanheten

e Politiker pa alla nivaer

e Vardcentraler och rehabcenter

e Skolor, gymnasier och yrkeshdgskolor
* Neurologer och vardpersonal

e Arbetsformedlingen

® Forsdakringskassan



e Media/press

e Anhdrigorganisationer

e Organisationer med samma intresseomrade
Personer som nyss fatt diagnos

Anhoriga

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet inte synas och horas?

* Inte valja ett parti.

e Inte rikta in oss pa enbart ett religiost samfund.

e Inte samarbeta med féretag som gar emot vara varderingar.
¢ Inte ha samarbete med kriminella personer.

e Vi ska inte ta stdllning i politiska konflikter.

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet INTE synas och héras?"

e Anti-demokratiska arenor
e Vi ska vara forsiktiga: Inte forknippas med partipolitik.

e Sponsorer: Vi ska vara noggranna med vilka sponsorer vi vdljer.

Pa vilka arenor ska Neuroférbundet INTE synas?

e Undvika:

° Arenor som inte delar Neuroférbundets varderingar.

o Kommersiella sammanhang med forsaljningssyfte.

o Neutralitet i kdnsliga fragor och att framsta som oseridsa.

Lakemedelsbolag, assistansbolag

Hur ser vi pa Neuroférbundets position i samhéllet idag?

Starka sidor:
1. Synlighet pa olika nivaer, riks, region, lokalt
2. Samarbeten med organisationer och aktérer som arbetar med samma fragor

Utmaningar:



1. Kunskap hos beslutsfattare varierar
2. Saknas tydlighet for alla malgrupper

3. Behovs mer samarbete med organisationer som jobbar med samma fragor.

Hur ser vi pa Neuroférbundets position i samhéllet idag?

e Neuroférbundet behover bli mer synligt i hela landet.
* Fokusera pa tillganglighet till vard, rehabilitering och hjalpmedel.

e Fortsatt fokus pa funktionshinderfragor och paverkan i politiska processer.

Hur ser vi pa Neuroférbundets position i samhéllet?"

e Det ar bekraftat och syns att neuroférbundet pa riksniva ar efterfragat nar viktiga
fragor diksuteras.

e Foreningarna gar pa kndna och da ar det svart att positionera sig
e Det skiljer sig mycket pa regionniva bla berorende pa politikerna som har makten

Vad behdver vi gora for att vara intressenter ska fortsatta prata om oss?

e Fokusomraden:
o Ha ett bra samarbete med regioner och kommuner.
o Deltaiolika rad/forum och bjuda in politiker.

o Vara synliga i lokala medier och radio.

Vad behover vi gora for att vara intressenter ska fortsatta prata om oss?"

¢ Organisationer
e Beslutsfattare
e Media

® Forskningen

e Varden



e Myndigheter

e Samarbete: Var relevanta och bidra med erfarenheter.
e Lokal press & Regional press
e Skriv debatt pa riksniva: Dela med féreningar och regioner.

Skriva gemensamma brev

Vad behdver vi gora for att vara intressenter ska fortsatta prata om oss?

Detta ar vara intressenter:

Forskare, sjukvarden, lakemedelsforetag, politiker/Tjansteman, arbetsformedlingen,
forsakringskassan, medlemmar, arbetsgivare, fackforeningar

e Fora dialog och samverka
e Bevara kontakter

e Informera

e Marknadsfora

Vilka 4r Neuroforbundets intressenter? Vad sdger de om o0ss?

¢ Intressenter:
o Medlemmar och anhériga
o Vardpersonal och yrkesverksamma
o Potentiella medlemmar och odiagnostiserade
o Beslutsfattare och tjdnsteman
o Forskare
o Media

e Vad de sager: Neuroférbundet gor ett viktigt jobb och upplevs som sympatiskt och
sakligt.



MEDLEMMAR OCH MEDLEMSKAP

Vad ar ett rimligt antal medlemmar i Neuroférbundet? Varfor just det antalet?

Det finns 500 000 med neurologisk diagnos. Det skulle kunna vara rimligt med 10% = 50 000
(med diagnos)

Vad ar ett rimligt antal medlemmar i Neuroférbundet?

* 10 % av alla med neurologisk diagnos.

e Bort med barn, konkurrerande organisationer och symptom for att ta fram.

Hur tar vi hand om vara medlemmar? Vad vet vi om hur ldnge medlemmar stannar kvar?
Vilka fordelar finns ndr medlemmar stannar lange:

1. Aktiviteter, rehabilitering och rekreation

- Stod, rad och hjalp

- Information och kunskap

- Informationstraffar samt om féreningen och verksamheten som bedrivs.
2. Kénslan ar att de stannar kvar lange

3. Genererar pengar till férbundet och féreningar

- Kan vara rekryteringsbas till styrelsen

- Kan bidra till att sprida kunskap om Neuroférbundet

- Skapa trygghet for organisationen

Varfor behover vi medlemmar?

e Annars finns vi inte

e Vikan ge mer bidrag till forskning
e Jufler viar ju kandare blir vi

e Vifarin mer pengar

e Vifar mer makt

e Battre statistik

e Ha bra medlemsaktiviteter



Varfor behover vi medlemmar?

Ingen forbundskraft utan medlemmar:
e Ingen representation eller finansiering

Fler medlemmar innebar:

o] Storre kunskap och erfarenhet kring bland annat sjukdomar
o] Starkare rost och samhallsutveckling/Bredare representation
. Snobollseffekt- Fler medlemmar 6kar rekryteringsbasen

Varfor behover vi medlemmar?

e Utan medlemmar kan vi inte fortsatta och ge information till personer med neurologisk
diagnos.

e Medlemmar skapar kraft och kunskap.
e Medlemmar bidrar ekonomiskt.
e Medlemmar ar nédvandiga for att kunna paverka.

Utan medlemmar finns vi inte

Hur blir man medlem?

e Samarbete med varden

e Synas pa offentliga platser

e Utlottning av profilprylar till nya medlemmar
e Genom att andra medlemmar informerar

e Genom att synas pa ratt platser

e Informera allmanheten om vad Neuro ar

Vad gor Neuroforbundet for att vara en attraktiv organisation fér medlemmar

Stottande aktiviteter:

o] Driver opinion och paverkan
o] Skapar motesplatser
o] Representerar medlemmar

Nationella insatser:



o Juridisk radgivning

o] Information och utbildning, diagnosstédjare, anhorigstédjare

Vad gor Neurofdrbundet for att vara en hallbar organisation fér medlemmar?

e Brapainsamling

e Fin och modern medlemstidning

e Bra med det olika nyhetsbreven

e Behandlar medlemmars intressen.

e Bra med digital engagemang som alla kan medverka i, sittyoga, forelasningar
e Far mer gemensamt paverkansarbete.

e Bjuder medlemmar vialkommen till foreningen.

e In och medlemmarna med delaktighet.

e Jobbar med de olika medlemsgrupperna.

e Mer gemensamt paverkansarbete i kommunikationsmassiga fragor.

e (Oka med den digitala ndrvaron som alla kan medverka i, exempelvis digitala
fragesport.

e Bjuder medlemmarna pa foreldasningar och aktiviteter.

Vad gdr Neuroférbundet for att vara en hallbar/stdttande organisation for medlemmar?

e Juridisk radgivning

e Diagnosstod

e Anhorigstod

e Foreningsstod

e Stottar forskning

e FVF

e VI arremissinstans i olika fragor
e Fodreningsservice

e Information om diagnoser
e Opinionsbildning

e Aktiviteter, Foreldsningar,
e Traffar med social samvaro
e Traning



Hur tar vi hand om vara medlemmar? Vad vet vi om hur ldnge medlemmar stannar kvar?

Vilka fordelar Finns det ndr medlemmar stannar kvar ldnge?

Vi skapar grupper med gemensamma intressen
Vi erbjuder aktiviteter och sociala sammankomster
Vi skickar valkomstbrev till nya pa riksniva

III

Vi skickar inbjudningar till “ny medlems” méte (Lokal niva)

Vi (Nationellt) skickar ut en medlemsresa till nya medlemmar (Pagar under 1-2
manader digitalt)

Inbjudan till nysjukekurs (Vilka gér det? Finnspang, norrkoping?)

Ringa till medlemmar och skicka ut programmet

Information pa hemsidan om var verksamhet

Hur lange stannar medlemmar kvar?

De flesta ar med lange

Fordelar

Nojda medlemmar varvar nya
Stabil grund for féreningens verksamhet
Ringar pa vattnet: Medlem tar med van/bekant

Vad vet vi om vara medlemmar idag?

Hog medelalder

For fa har tillgang till neurolog

Manga har problem med fardtjanst
Manga har problem att fa ratt hjalpmedel
Medlemmar énskar mer rehabilitering

Vad vet vi om vara medlemmar idag?

| Bérjan av diagnosresan vill man inte vara sjuk
Manga medlemmar vill inte ha insamlingsbrev
De betalar garna medlemsavgift men inte gava
Svart att nd yngre

For risig produkt — Upplevelse

De vill ha info om diagnos

Medlemmar vill veta att vi slass for dem

God relation inom organisationen

e Vi gor saker utifran att alla ska med.



e Vi har kontakt med andra organisationer.

* Det goda samspelet mellan medlemmarna ar nyckeln till framgang.

Vad vet vi om vara medlemmar idag?

. Hur gamla medlemmarna ar

. Om de ar stédmedlemmar eller ordinarie medlemmar
. Kénsférdelning: Ar de kvinnor eller mén

. Vi vet var de bor

Vi kan se vilken diagnos de anmalt intresse for

Ar det viktigt att vara stora?

e Ju fler stallen vi syns pa desto storre genomslag kan vara fragor fa. Ekonomiskt och
intressepolitiskt.

e Storre ar vi lattare for paverkansarbetet.
e Vi far fler nya medlemmar.
e Ett foretagsmedlemskap skulle ge styrka.

Stora ar vi nrd ingen behover fraga vilka ar Neuroférbundet

Ar det viktigt att vara stora?

Nej men lattare att fa tyngd bakom fragorna och kraven
Vi syns mer om vi ar stora
Av ca 500.000 diagnostiserade finns bara 2,5 % hos oss. Malet borde vara betydligt hogra.

Stora nar vi ser att medlemskapet 6kar regelbundet

Ar det viktigt att vara stora? Nar &r vi stora?

o Svar: JA

o Nar vi blir lyssnade pa

o} Nar var kompetens efterfragas
o Nar vi har mandat

) Insikt: Vi ar redan stora i forhallande till var storlek.



Beskriv kulturen

Svart att rekrytera nya for de nya ar radda foér att man ska ta for mycket ansvar
Bra med relationsbygge och gemensamma motesplatser mellan vara olika nivaer

Svart att fa till en kommunikation med medlemmar lokalt.

Beskriv kulturen inom Neuroférbundet (Hur kommunicerar vi, ledarstil, ansvar). Beskriv det
positiva och utmaningar.

e Viuppmuntrar engagemang.

o Demokratisk kultur, medbestammande, beslut tas demokratiskt.
e Stravan: Konsensuskultur —komma 6verens.

e Inkluderande ledarskap.

e "Sa har har vi alltid gjort"-kultur.

e Demografin paverkar kulturen (en utmaning).



VERKSAMHET

Vilka verksamheter har Neuroférbundet idag?

Fysiska aktiviteter: Yoga, bowling, sittgympa, resor.
Sociala aktiviteter: Anhorigdagar, digitalfika, Neurodagar, MS-dans, filmkvallar.

Temadagar och foreldasningar: Neurodagen, foreningarnas dag, temadagar med olika
fokus.

Stod och information: Insamling, diagnosstdd, juridisk radgivning,
sjukdomsinformation.

Aktiviteter for alla: Halsobad (gym), 6l- och vinprovningar, akvarellmalning, digitala

|6sningar.

Vilka verksamheter har Neuroférbundet idag?

o Kunskap och diagnosstéd
o Paverkansarbete
o Diagnosspecifika insatser

o Studiecirklar

Vilka verksamheter har Neuroférbundet idag?
e Diagnosstdd: information om diagnoser.

e Juridiskt stod.

e |T-support.

® Foreningsstod.

e Foreldsningar inom viktiga omraden.

e Teamsmoten.

e Utbildningar.

* Foreningsbidrag for aktiviteter.

e Diagnostddjare "Ring en van".

e Paverkan pa riksniva.

® Framtagning av material och marknadsforing.
* Mojliga forsakringar.

Vilka verksamheter har Neuroférbundet idag?

e Diagnosstdd och juridiskt stod.
e [T-support.
e Foreningsstod och foreningsbidrag for aktiviteter.



e Foreldasningar inom viktiga omraden.

e Teamsmoten och utbildningar.

e Diagnosstddjare

e Paverkan pa riksniva.

e Framtagning av material och marknadsféring.

Vad vill vi att alla ska veta om Neuroférbundet?

1. Attvifinns och paverkar viktiga fragor pa alla nivaer.
2. Att vi stodjer forskning och utveckling.

3. Vart arbete tacker ett brett spektrum av diagnoser.

Vad vill vi att alla ska veta om Neuroférbundet? (Skriv minst 3 saker)

o "Att forbundet representerar medlemmar pa lokal, regional och riksniva."

e "Att vi erbjuder juridisk radgivning och diagnosstod."

o "Att forbundet bedriver forskningsstod."

o "Vivill bidra med kunskap och stdd till manniskor med neurologiska diagnoser."
e "Viarbetar for att skapa battre levnadsvillkor."

e Attvi ar experter pa manga omraden och bidrar i utredningar och paverkar
beslutsfattare

Vad vill ni att alla ska veta o Neuroférbundet
Vi stédjer forskning

Paverkansarbete
Vad vi star for

Att vi vagleder och stottar medlemmar samt deras anhoériga

Vad gor Neuroforbundet for att skapa engagemang?

o Aktiviteter och motesplatser:
o Fortroendevaldas fika
o Reels

o Neurodagar — Temadagar — natverkande



- Neuropromenad
o Diagnosdagar med fokus pa information och stéd

o Opinionsarbete: Kommuner, regioner och funktionshindersorganisationer

Vad gor Neuroforbundet for att skapa engagemang?

e "Samarbetar med andra féreningar."

e "Skapar moétesplatser."

o '"Lyfter fragor pa lokal, regional och riksniva."
e "Starker dialogen med medlemmar."

e "Anordnar aktiviteter for malgruppen."

e Neuropromenaden

o Neurodagen

e Skapar event som gor att man vill engagera sig
e Intressepolitik

e Cykel Jenny

Vad gor Neuroforbundet for att skapa engagemang?

e Anordnar ordférandekonferenser.

e Helgkurser fér nya medlemmar.

* Mejlbombning till nya medlemmar med olika teman.

e Erbjuder attraktiva aktiviteter under aret.

® Arrangerar spannande foreldsningar.

e Bidrar med resurser, bade ekonomiska och personella.

Vilka verksamheter &r Neuroférbundet bast pa att gora?

e Topplista pa verksamheter:
o Diagnosinformation och stéd
o Erfarenhetsutbyte: M6ten med andra i liknande situation
o Medlemsvard och lokala aktiviteter
o Juridisk radgivning

o Foéreningsservice



Vilka verksamheter dr Neuroférbundet bast pa att gora?
e Juridiskt stod.

e Diagnosstod.

e Ny diagnosstoéd med fokus pa medlemmars behov.

Vilka verksamheter dr Neuroférbundet bast pa att gdra? (Skriv 3-5 verksamheter)

e "Diagnosstdd och juridiskt stod."

e "Anhorigstod."

e "Vihar en ordférande som syns i samhallet."

e "Kunskap om sjukdomar, Fardtjanst och hjalp vid resor."
e Foreningar som ger medlemmar socialt innehall."

e Stdd till forskning

e Sociala medier

e Cykel Jenny, en eldsjal

e Plocka upp nya diagnoser och lyfta fragan

e Lise

e Foreningsutveckling projektet i sédra Sverige

Har medlemmar behov som vi inte tillgodoser idag?

e Ledarskapsutbildning och stéd till lokalféreningar.
e Stdd for kommunikation och samverkan.
e Praktiskt stod med verktyg och resurser.

Har medlemmar behov som vi inte tillgodoser idag?

e Behov och utvecklingsomraden:
o Okat arbete for férbattrade levnadsvillkor.
o Forbattrad diagnosinformation och bevakning av forskning.
o Gemensamma aktiviteter for ungdomar.

o Okat samarbete och utveckling av paverkansarbete gentemot beslutsfattare.

Har medlemmar behov som vi inte tillgodoser idag?
e Vikten av information som inte alltid nar ut.




* Behov av medicinsk radgivning och forbattrad information.
e Livet med diagnos kan bli socialt ensamt — mer stod behdvs.
e Kortare vantetider inom sjukvard.

* Fokus pa rehabilitering och stdd vid langvariga diagnoser.

Har medlemmar behov som vi inte tillgodoser idag? Utveckla och motiveral

"Alla diagnoser behdver mer fokus och information." Ex i reflex
e "Viktigt med diagnosspecifik juridik/radgivning/stod."

o "viktigt med diagnosstod, information."

e "Utveckling av foreningsarbete pa lokal niva."

e Andras fordomar

Vilka ar Neuroforbundets tre viktigaste verksamheter

Bygga gemenskap
Intressepolitik

Diagnosstod, kunskapsutbyte
Information om diagnoser

Juridisk radgivning

Vilka 4r Neuroforbundets 3 viktigaste verksamheter?

1. Kunskap om och stdd vid diagnoser.
2. Paverkansarbete for battre vard och stod.
3. Rehabilitering och friskvard.

4. Sociala aktiviteter foér gemenskap.

Vilka 4r Neuroforbundets 3 viktigaste verksamheter?
1 Diagnosstod.

2 Kunskap och information (inklusive medlemsarbete).
3 Paverkansarbete.

4. juridisk radgivning

Vilka 4r Neuroforbundets 3 viktigaste verksamheter?




e Gemenskap.
e Diagnosstdd.
e Paverkansarbete.

Pa fjarde och femte plats

e Juridiska radgivningen
e Kunskap, information och medlemsarbete.

Vad kan Neuroférbundet prioritera bort som vi gor idag? (Skriv minst 3 saker)

e Tidskravande information.
e Diagnoscaféer.

e Fokus pa funktionshinderrad.

Vad kan Neurofdrbundet prioritera bort som gors idag?
1 Neurodagar.
2 neuropromenad

Vad kan Neuroforbundet prioritera bort som gors idag?

e Neurodagen

Gor vi det vi ska gora i enlighet med vart &ndamal?

e Svar: Ja, genom paverkansarbete pa alla nivaer:
o Lokalt: Samverkan med kommuner och regioner.

o Nationellt: Remissvar, insatser inom politik och debatt. Fakta och rapporter
for att underbygga forbundets arbete.



ORGANISATION

Vilka skyldigheter har féreningar?

o

o

Ansvara for organisationens éverlevnad och utveckling, séka bidrag
Tillgodose medlemmars behov och 6nskemal.

Bevaka och driva forbattringar pa regional och kommunal niva.
Folja stadgar och ekonomisk ansvarstagning.

Folja andamalet

Bidra till ett Neuro!

Ambassadorer for organisationen

Vilka skyldigheter har foreningar?"

* Framféra medlemmars asikter till politiker.
e Skota ekonomin (anseende & serios).
o Aterkoppling vad hander politiskt.

e Arsmote.
e Utbildning

o Utbilda beslutsfattare.
° Fa med medlemmar (empowerment) i gemenskap.

1 Ha kunskap om sina medlemmar.

2 Skapa opinion.

3 Lyssna pa medlemmar.

4 Bidra till forskning.

5 Halla kontakten med regionen.

6 Halla kontakten med varden.

7 Varda och vaxa antal medlemmar.har snabbmeny

Vilka skyldigheter har foreningarna?

e Formedla alla idéer

e Infor nya stadgar vid varje arsmote

® Redovisning

® Ekonomisk redovisning

¢ Vara kostnadseffektiva

¢ Skapa gemensamt mal



* Fungerande verksamhet

e Ansvar for medlemmarna

e Halla organisationen levande och engagerad

e Strategi for att utveckla och paverka.

e Folja stadgarna

* Forsoka halla kontakten med lokala medlemmar
e Folja arsmotesbeslut

* Medlemsprogram

Behandla alla lika

Vara transparanta Foretrada medlemmar

Ha en revisor

Vilket stod ger Neuroforbundet?

e Vi har erfarenhet och kunskap.
e Vi har kunskap om lokalsamhallet.
e Vi tar hand om medlemskap pa alla nivaer.

¢ Vi formedlar information och material.

Vad gor Neuroforbundet idag for att vara en stottande organisation?

Riks:

Fortroendevaldsfika
NGOpro-Utbildning (medlemsrgister)
Hemsidesutbildning

Regionala konferenser

Kongress

Ledarskap for regioner
Foreningsledning och utveckling

Hemsida och information.



Office 365 och digitala verktyg

Lokalt:
ABF-Utbildningar
Sociala event och samhdérighet

Forstarkt ledarskap for féreningarna

Vad gor Neurofoérbundet idag for att vara en stottande organisation for fortroendevalda?

e Det behovs stod for nya ordféranden i foreningarna mer an vad som gors idag.
e Ett telefonsamtal till nya ordféranden. Stall fragan vad kan vi hjdlpa dig med!
e Det behovs rutiner for att hjdlpa nya i styrelsen. Lathund mm

Vad gor Neuroforbundet for att vara en stodjande organisation for fortroendevalda?

o Stddinsatser:
o Medlemsregister och digitala verktyg (NGO PRO).
o Utbildningar for fortroendevalda infér kongress och Fértroendevaldsfika
o Tekniskt och administrativt stod.
o Stod i att driva lokala fragor och paverkan.
o Foreningsstod i utsedd personal (PJ)

o Modjlighet att soka pengar for verksamhet

Vilket stod ger Neurofdorbundet till lokala féreningar?

o Stddinsatser:
o Kansli pa riksniva
o Ekonomiskt stdd och material
o Utbildningar och vagledning
o Hemsida och digitala verktyg (ex. Microsoft Office 365)
o Motesplatser (fysiska och digitala)

o Stod for diagnosspecifika insatser, diagnosstddjare och anhorigstodjare



Vilket stod ger Neurofdorbundet till lokala féreningar?

e Diagnos/juridisk radgivning och faktabaserad information.
e Stod till projektmedel och foreningsdatorer.

e |T-support, inklusive Office 365 och manualer.

e Prisvarda profilklader/tryck.

e Informationsmaterial och verktygslador for paverkansarbete.

Vilket stod ger Neuroforbundet till lokala foreningar

e [t-program

e Medlemsregister

e Kampanjmaterial

e Fonderna

e Utbildningar tex teams

e Svara pa olika fragestallningar
e Hemsida

Vad gor Neuroférbundet for foreningarna?"

® Ekonomiskt stod.

e Kunskap (via foreningservice).

* Nyhetsbrev.

* Besok av kanslipersonal och forbundsstyrelse vid arsmoten.
* Diagnosstod.

e Utbildningar i digitala kunskaper.

® Promotmaterial och annonser via broschyrer.

* Foreningsservice via Neurodagen.

Vilket stod ger foreningar till forbundet

e Konsekvensoverforing

e Enighet samlad rost

e Informera om hur olika forandringar paverkar féreningen/Medlemmar
e Lokal kdinnedom

e Ansiktet utat



Vilket stod ger foreningar till Neuroférbundet

e Foreningarna ar forbundets ansikte utat.

e Jobbar mot beslutsfattare pa lokal och regional niva.

e Varvar nya medlemmar.

e Visprider information om férbundet.

e Kan ge det direkta stodet till medlemmar.

e Utan foreningar —inget férbund.

e Ge Riksforbundet rad och 6nskemal Om aktiviteter som Riks ska utfora.

e Genomfora aktuella kampanjer.

e Foreningarna kan sprida kunskaper om de diagnoser férbundet arbetar med.
e Bidrar med innehall for medlemmarna.

Vilket stod ger foreningar tillbaka till Neuroforbundet?

« Atgirder fran foreningar:
o Rekrytering av nya medlemmar.
o Skapa lokala plattformar for politisk paverkan.

o Samarbete med myndigheter och Funktionsratt Sverige.

Vad ger féreningarna till riks?

1. Varvar nya medlemmar

2. Vitar hand om den enskilde medlemmen pa lokal niva
3. Vihar kunskap om lokalsamhallet

4. Viar utforarna

Vad ar nackdelarna med att organisera oss i foreningar

e Anpassning till féreningens syfte och mal
e Sektbeteende (Ser inget alternativ utanfor foreningen)
e Minskad frihetsgrad

Det finns valdigt stora férdelar med att vara organiserade i férening men nackdelarna ar:



Kassorens arbete kan bli tungt

Hitta finansiering

Betungande formalia i styrelsearbetet

Personer kan sluta pa dagen och information forsvinner
Skapas granser mellan foreningarna vilket bidrar till Vi/Dem kénsla. (Behover bli ett
utan prestige)

For manga blir foreningslivet deras identitet, vilket kan skapa ett dgarskap inom
foreningen. Begransar utveckling.

Vad ar nackdelarna med att organisera oss i foreningar?"

Demokrati tar tid, Langsamt, trogt

Kulturen. Svart att komma in som ny

Svart att rekrytera till féreningsformen

Sma féreningar har mindre muskler och svarare att paverka
Risk for utbrandhet, Alla maste bidra och hjalpas at.

Vad ir nackdelarna med att organisera oss i féreningar?

* Fokuserar alltfér mycket pa styrelsens egna méten och administration.

® Unga kan kanna sig utanfor.

Vad ir nackdelarna med att organisera oss i férening?

e Utmaningar:
o Krav pa regelverk och formalia for féreningar.
o Svart att hitta engagerade personer till styrelsearbete.
o Risk for "féreningsdod" pa grund av lagt engagemang.

o Attention ar en forebild

Vad dr fordelen med att organisera oss i foreningar?

e Forutsattningar att ha foreningsliv.
e Vi blir starkare tillsammans. Och kan paverka i storre fragor

e Man far mojlighet att utvecklas.



e Skapa gemenskap.

e Man starker banden mellan medlemmar.

e Natverk till andra féreningar och partnerskap.
® Bygger fortroende lokalt.

Fa ekonomiskt bidrag

Vad ir fordelen med att organisera oss i foreningar

e Vibehover bli tuffare kring vem som sitter i styrelsen. Begransa antalet ar som man
kan sitta

e Att vi har lokalkdnnedom kring fragor som vi driver opinion kring. VI kan kartlagga
motpart

e Gemenskap

e Styrningen. Gemensamma begrepp, dokument och stadgar

e Jufler vi ar desto starkare rost. Fler féreningar i landet gor att vi syns mer och blir en
starkare rost.

e Dela upp uppgifter pa olika medlemmar. Engagemang kan kanaliseras lokalt,
regionalt och nationellt.

e Foreningarna ar viktiga for att ge kunskap till kommuner

e Hjalpa varandra lokalt

e En styrka att vi ar en riksférening

e Traffa folk och skapa gemenskap

Vad ar fordelen med att organisera oss i foreningar?"

e Tydlighet och trovardighet

* Demokratisk form. Vi ar inte bara spetspatienter, vi representerar manga. Alla medlemmar
far mojlighet att komma till tals.

e Finns en vardegrund.

* Finns strukturer och samverkan.

e Sammanhallning.

e Ekonomiska resurser, statsbidrag, kommunbidrag,

e Battre synlighet och mojlighet att paverka.

Vad dr fordelen med att organisera oss i féreningar?
1. Demokrati och struktur:

o Ger en demokratisk process och strukturerar arbetssattet.



o Fordelar ansvar lokalt och regionalt.
2. Gemenskap och tillhorighet:
o Kansla av samhorighet och gemenskap.
o Modjlighet till erfarenhetsutbyte och kunskap om olika diagnoser.
3. Paverkansarbete:
o Tillsammans far vi en starkare rost i samhallet.
o Okad méjlighet att paverka och synas.
4. Natverkande och samarbete:
o Forenklar samarbeten med andra féreningar och organisationer.
o Bygger natverk som starker arbetet.
5. Resurser och finansiering:
o Lokala och ekonomiska resurser kan férdelas battre.
o Organisationsnummer ger forutsattningar att séka bidrag och trovardighet.
6. Utveckling och kunskap:
o Utvecklande arbete genom att sprida och bygga kunskap.

o Mangfald i arbetsséatt och idéer.

Organiserar vi oss pa ett optimalt satt idag?

e Struktur:
o Grundorganisationen (lokal, regional, nationell) ar viktig.

o Komplettering med digitala natverk for specifika diagnoser kan forbattra
arbetet.

Organiserar vi oss pa ett optimalt satt idag?"
* Nej.

* For lite fokus.

e Vad vill vi bli specifika pa?

e Det ar vi oeniga om.

e Hitta nya vagar inom folkrérelsen.

e Det saknas kunskap om varfor vi finns



e Samarbete pa individ och organisationsniva funkar inte

Lésningar:

e Jamna spridning av insatserna.

* Vi maste samarbeta mer mellan nivderna

» Tydliggora samarbetsformerna mellan nivderna

Ibland behovs hjalp utifran, medling

Hur organiserar vi oss idag? Vad ar optimalt?

e Svart nar regionerna ar olika stora med olika férutsattningar.
e Struktur i organisationen behdvs for bredare samarbete och battre kommunikation.

e Hur ska vi organisera oss nar lokalféreningar laggs ner?

Organiserar vi 0ss pa ett optimalt satt idag? Utveckla och motivera

e Kan regioner och foreningar laggas samman?

e Behovs utbildning i att sldppa prestige inom lokalféreningar och regioner. (Oka
samarbetet)

e Visamarbetar inte mellan regionerna i den utstrackning som ar mojligt.
e Ge medlemmar mdjlighet att vaxa in i sitt engagemang i sin egen takt.

Vilka sarskilda foreningsbehov finns?

® Rekrytering och féryngring.
e Struktur i styrelsearbete.
e Gemenskap och erfarenhetsutbyte.

e Digitalisering och utbildningsbehov.

Vilket stod behover Neuroforbundet utveckla?

e Ledarskapsutbildning och stdd till lokalféreningar.
e Stod for kommunikation och samverkan.

e Praktiskt stod med verktyg och resurser.



