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Scleroseforeningens strategi




En verden uden sclerose. Det har altid veeret Scleroseforeningens
helt store mal. Foreningen er fgdt med dette mal for 65 ar siden,

og vores kerneansvar er at stgtte forskningen, udbrede kendska-

bet og arbejde for de bedst mulige livsvilkar for mennesker med

sclerose og deres pargrende.

Det har vi veeret rigtig gode til, og vi keemper i en veegtklasse, der
er tungere end os selv. Vi har gennem arene veeret afggrende for
dansk scleroseforskning. Vi har patient- og pargrendetilbud, som er
helt enestaende, og vi er kendt for vores ordentlighed og saglighed
i vores kamp for de bedst mulige vilkar for mennesker med sclero-
se og deres pargrende.

Men vi skal videre, og det kan vi kun ggre ved at treede ud i et nyt
strategisk spor. sammen for et godt liv med sclerose. Vi skal i
hgjere grad se ud over egne raekker. Vi skal samle alle gode kreefter
med udgangspunkt i et feelles veerdiseet. Det kan veere i form af
partnerskaber med virksomheder, som fx kan udvikle vores pa-
tienttilbud. Det kan veere livsstilsprojekter med andre patientfor-
eninger, udviklingssamarbejde med fonde om frivilligindsatser eller
udvikling af treeningsprogrammer med forskningsinstitutioner. Vi
har brug for alle gode kreefter for at na vores mal. Vi skal engagere
de frivillige, der arbejder utreetteligt for, at vi lykkes; de mere end
55.000 mennesker, som hvert ar stgtter foreningens arbejde; og de
beslutningstagere, virksomheder, fonde og forskere, der kan ggre
en forskel.

Vi stopper ikke fgr det lykkes. Derfor seetter vi hele tiden os selv
ambitigse mal, og vores strategi for indsatsen de kommende ar
er ingen undtagelse. Vi vil samle alle gode kraefter i Danmark om
sclerosesagen og kampen for en verden uden sclerose.
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Vi vil
skabe
vaerdi

Den made, vi som forening arbejder pa, er afggrende for, at vi kan
Igse de opgaver, vi har pataget os, og na de mal, vi har sat os. Dette
geelder, uanset om vi arbejder lokalt eller nationalt, som frivillige
eller som professionelle. For at imgdekomme de udfordringer, vi
star overfor, er det ikke nok at lave en strategi for, hvilke omrader vi
skal arbejde med. Det kraever ogsa, at vi tilpasser maden, hvorpa vi
arbejder. Derfor skal Scleroseforeningen veere kendt for at arbejde:

Vaerdiskabende.
Vi vil vide, hvad der skaber veerdi for vores malgrupper.

Troveerdigt og vidende.
Vi skal handle troveerdigt og funderet i viden. Vi er eksperter i
sclerose og i vores medlemmer.

Samskabende.

Vi arbejder samskabende og samarbejdende - internt savel som
eksternt - pa tveers af afdelinger i sekretariatet, med lokalafdelinger
og frivillige, med Dronningens Ferieby og Sclerosehospitalet.

Fokuseret.
Vi arbejder fokuseret til gavn for mennesker med sclerose og deres
pargrende.

Personligt.
Uanset om vi arbejder professionelt eller som frivillige, tager vi vo-
res ansvar personligt.

Klare
strategiske
mal

Foreningens mal er at bekeempe multipel sclerose og besleegte-
de lidelser, at forbedre forhold og livskvalitet for mennesker med
sclerose og at skabe forstaelse for deres situation.

Foreningens strategiske mal skal opnds gennem vores overordnede
formal:

1. At stgtte videnskabelig forskning
2. At stgtte og radgive mennesker med sclerose og deres familier
3. At udbrede kendskabet til sygdommen




Forskning

Det ultimative mal for Scleroseforeningens forskningsindsats er

at fa knaekket koden, sd vi i fremtiden kan leve i en verden uden
sclerose. Men mens vi venter pd det store forskningsgennembrud,
er det vigtigt, at vi ogsa har fokus pa at sikre et godt liv med sclero-
se. Det ggr vi ved at sikre, at vi stgtter forskningsprojekter, der kom-
mer mennesker med sclerose til gavn. Derfor vil vi fremadrettet
prioritere forskning i udvalgte emner, som mennesker med slerose
har tilkendegivet, er seerligt relevant for dem.

Det er fortsat afggrende, at Scleroseforeningens indsamlede mid-
ler anvendes til at stgtte forskningsprojekter af hgj kvalitet, hvilket
kan sikres ved, at vi prioriterer de staerkeste danske forskningsmil-
jger, og vi bidrager til den mest ambitigse internationale forskning.
Samtidig skal der fremover veere fokus pa, at der ved projekter af
seerlig hgj kvalitet og forskningsveaerdi kan uddeles flerarige forsk-
ningsbevillinger.

Scleroseforeningens interne forskning og udviklingsafdeling skal
bedrive forskning og analysearbejde med udgangspunkt i med-
lemsforhold, medlemsgnsker og medlemsbehov. Hvor sundheds-
faglige emner og vinkler de senere ar har vaeret dominerende, skal
sociale problematikker - eksempelvis familieliv eller arbejdsmar-
kedstilknytning - ogsa prioriteres.

Strategisk mal:

Sammen med mennesker med sclerose og Danmarks dygtigste
scleroseforskere sikrer vi forskning af hgj kvalitet, der bidrager
til et godt liv med sclerose, og vi vil gge stgtten til den kliniske
scleroseforskning.

Scleroseforeningen skal veere kendt som trovaerdig og veere

ekspert i forskning om og med mennesker med sclerose. Vi skal

arbejde patientcentreret og veere eksperter i samskabelse, og
foreningen skal vaere en attraktiv samarbejdspartner.




Strategisk mal:
Foreningen skal arbejde lokalt og nationalt for at:

Mennesker med sclerose og deres familier sikres den ngdvendi-
ge hjzelp til et fuldt og helt liv med faerrest mulige begraensnin-

ger pa trods af en kronisk og fremadskridende sygdom. Vi skal

mobilisere netvaerk og stille redskaber til radighed, der under-
stgtter et godt liv med sclerose.

Patientstotte

Sclerose pavirker den enkelte pa forskellig vis. Nogle vil i mange

ar kun meerke lidt til sygdommen, mens andre vil opleve alvorlige
falgesymptomer kort tid efter diagnosen. Feelles er imidlertid, at
sygdommen og usikkerheden om fremtiden pavirker ikke bare det
enkelte menneske med sclerose, men ogsa de pargrende.

Behovet for hjeelp stiger med sygdommens progression, og vi ved,
at knap halvdelen af sclerosepatienterne i Danmark er afhaengige
af hjeelp fra andre til at kunne klare hverdagen.

Derfor er der et behov for, at vi som forening er i stand til at sikre
hjeelp til familier, der har sclerose som en uundgaelig livsledsager,
og at pavirke samfundet til at sikre rammerne for, at sclerose pavir-
ker livet mindst muligt. Vi har en personlig tilgang til alle og sgrger
for, at de hjeelpes og mgdes i deres livssituation. Dette geelder ogsa
lokalt, hvor lokalafdelingerne skal bidrage til sociale indsatser, og
hvor mennesker bergrt af sclerose har mulighed for at sgge stgtte
og feellesskab.

Vi skal aktivt sgrge for at skabe veerdifulde, helhedsorienterede ind-
satser til medlemmer, som ikke bare passivt forteeller, hvad med-
lemmerne skal ggre, men som derimod tager dem i handen og
hjeelper dem i mal. Vi skaber veerdifeellesskaber, der samler menne-
sker med sclerose og deres pargrende i et feelles tredje: Sclerose er
altid til stede, men ikke ngdvendigvis omdrejningspunktet, i feelles-
skabet.



Kendskab

At udbrede kendskabet til sclerose og sygdommens konsekven-
ser er en nggleopgave for foreningen. Kendskab til sygdommen er
afggrende for, at vi kan sikre os opbakning til at opna vores mal om
en verden uden sclerose. Kendskabet til sclerose er desuden af be-
tydning for, at vi kan skabe steerke partnerskaber med forsknings-
miljger, erhvervssponsorer, fonde og netveerk, ligesom de steerke
partnerskaber omvendt kan bidrage til gget kendskab til sclerose.

Sclerose er en kompleks sygdom, og befolkningen har generelt
manglende kendskab til sygdommen og manglende forstdelse for
sygdommens alvorlighed.

Vivil udvikle et feelles udtryk, der kan binde foreningens kommu-
nikation sammen i én overordnet forteelling, der sikrer, at vi kom-
munikerer fokuseret og personligt. Koommunikationsstrategien skal
hjeelpe med at tydeligggre alt det, som foreningen skaber. Blandt
andet ved at veere tydelig om det forskningsmaessige arbejde, der
investeres i. Hermed viser vi, hvad pengene bruges pa, og at arbej-
det skrider fremad. Det skal tydeligggres, at selvom forskningen og
den medicinske behandling af sclerose aldrig har veeret bedre, sa
er vi stadig langt fra mal.

For at tydeligggre foreningens budskaber vil vores kommmunikation
blive malrettet til 3 hovedmalgrupper:

Mennesker pavirket af sclerose

Skal fgle sig hjulpet, hgrt og talt direkte til samt maerke, at vi som
forening tilbyder noget, man ikke kan fa andetsteds. De skal ople-
ve, at vi tager sagen personligt.

Toet pa foreningen

Frivillige og bidragydere skal fgle og opleve sig anerkendt. Fokus
skal veere pa, hvordan deres bidrag er med til at ggre en afggrende
forskel. De skal opleve, at vi er sasammen mod sclerose.

Den brede offentlighed

Skal fgle sig oplyst og tages i handen for at forstd sygdommens
alvorlighed. Fokus skal veere pa sclerosens betydning som sam-
fundsproblem.

Foreningens position i forhold til al vores kommunikation er, at vi er
troveerdige og empatiske ambassadgrer for sclerosesagen.

Strategisk mal:

Foreningens kommunikationsindsats skal sikre en bredt funderet
viden om sygdommen og dens konsekvenser samt en samfunds-
forstaelse af at:

"Sclerose er en uhelbredelig, fremadskridende og invaliderende
sygdom, som rammer flere og flere, men der er hab".




Tre

fokusomrader
skal skabe
resultater

Vi skal arbejde Sammen for et godt liv med sclerose. Men hvordan
ser et godt liv med sclerose ud? Et godt liv med sclerose er i sam-
arbejde med lokalafdelinger, delegeretforsamling, medarbejdere
og udvalg operationaliseret i tre temaer, der skaber veerdi for vores
medlemmer i deres liv med sclerose.

Hvad kan jeg selv ggre for at sikre det bedst mulige liv med sclero-
se? Hvordan kan vi som familie indrette os, sa sclerose fylder
mindst muligt? Og hvordan sikrer jeg mig, at jeg far den bedst
mulige behandling for min sygdom? Det er tre omrader, som for-
eningens medlemmer og deres pargrende fremhaever som det, der
betyder noget for dem i deres liv med en uhelbredelig, fremadskri-
dende og invaliderende sygdom.

Derfor vil foreningens arbejde have livsstil, behandling og familie-
og hverdagsliv som sezerlige fokusomrader.

Livsstil

Selvom livsstil i sig selv ikke er afggrende for udvikling af sclerose,
er kost, motion, mental sundhed og komplementeer behandling af
afggrende betydning og stor interesse for vores medlemmer, som
gang pa gang efterspgrger viden og hjaelp til, hvordan livsstilsfak-
torer kan bidrage til at leve bedst muligt med sygdommen. Denne
viden og hjeelp skal tilpasses alle medlemmer uanset alder, syg-
domsprogression og livsvilkar.

Derfor vil foreningen i de kommende ar have et seerligt fokus pa
livsstilsfaktorer.

Forskning:

Foreningen vil i de kommende ar have et saerligt fokus pa forsknin-
gen i livsstilsfaktorers indflydelse pa livet med sclerose, som kan
bidrage til ny viden om, hvordan man kan leve bedst muligt med
sclerose.

Patientstgtte:

Foreningen vil i de kommende ar have et seaerligt fokus pa, hvordan
vi som forening kan hjeelpe og inspirere patienter og pargrende til
en livsstil, der skaber bedst muligt liv med sclerose. Vi vil desuden
sikre muligheden for, at man aktivt kan deltage i feellesskaber, der
styrker mulighederne for at fastholde en livsstil, der hjeelper til at
sikre et godt liv med sclerose.

Kendskab:

Foreningen vil i de kommende ar have et seerligt fokus pa at om-
saette forskning i livsstil, kost, treening og rehabilitering til men-
nesker med sclerose og deres pargrende. Vi vil aktivt sgrge for at
skabe veerdifulde, helhedsorienterede indsatser til medlemmer, der
ikke bare "passivt” informerer om livsstilsfaktorer, men inddrager,
inspirerer og motiverer medlemmerne.



Behandling

Sclerosepatienter i Danmark skal have den bedst mulige behand-
ling. Det geelder ikke kun adgangen til den bedste sygdomsmo-
dificerende medicinske behandling, men ogsa adgangen til spe-
cialiseret rehabilitering, der er en integreret og afggrende del af
behandlingen af sclerose.

Forskning:

Foreningens forskningsstgtte er afggrende for den uafhaengige
danske scleroseforskning, og derfor vil vi i de kommende ar have
fokus pa at gge stgtten til den kliniske forskning. Samtidig skal
foreningens forskningsstgtte have en steerkt funderet patientind-
dragelse.

Patientstgtte:

Det skal ikke veere den enkelte patients egne ressourcer, der er
afggrende for, at man som sclerosepatient kan fa den bedst mulige
behandling. Derfor skal foreningen sikre radgivning, viden og hjeelp
til, at alle danskere med sclerose far adgang til den bedst mulige
medicinske behandling, symptombehandling og rehabilitering.

Kendskab:

Sundhedsvaesenet har igennem mange ar haft et naturligt stort
fokus pa de sakaldte "folkesygdomme”. Det har imidlertid ogsa
betydet, at alvorlige sygdomme med en lavere patientpopulation

i nogen grad overses i prioriteringen af ressourcer. Foreningen skal
sikre, at sclerosepatienter far adgang til den ngdvendige og bedst
mulige behandling i det danske sundhedsvaesen, som Scleroseho-
spitalet er en integreret del af.

Familie-
og hverdagsliv

En sygdom som sclerose rammer ikke kun mennesket med sclero-
se men ogsa alle deres relationer. Det drejer sig i seerlig grad om
bgrn og familie men ogsa andre naere relationer og kolleger. Fa-
milielivet og de medfglgende udfordringer er ikke kun knyttet til
hjemmeboende bgrn, men fglger med hele livet. Vi ved, at andelen
af aeldre over 65 med sclerose er stigende, og derfor er det ogsa
vigtigt veere relevante for aeldre med sclerose. Scleroseforeningen
skal veere en forening, der omfavner alle bergrt af sclerose. Vi skal
sikre, at vi kan hjeelpe mennesker med sclerose med at navigere

i deres relationer, men vi skal ogsa have individuelle tilbud til de
pargrende.

Forskning:

Foreningen vil i de kommende ar have fokus pa at opbygge en om-
fattende og solid viden om de sociale udfordringer og konsekven-
ser, som mennesker med sclerose og deres pargrende bliver bergrt
af. Det er afggrende for at kunne yde relevant stgtte og radgivning,
at foreningen har den ngdvendige viden om, hvordan sclerose pa-
virker socialt og i seerlig grad, hvordan det pavirker de pargrende.

Patientstgtte:

Scleroseforeningen er og skal ogsa veere for de mange pargrende.
Scleroseforeningen skal stgtte den pargrende til at handtere de
udfordringer, sclerose medfgrer i de teette relationer, og skal ogsa
have tilbud og kommunikation direkte til de pargrende. Herunder

i saerlig grad fokus pa de bgrn og unge, der lever i en familie, hvor
en foraelder har sclerose. Derudover skal Scleroseforeningen have
relevante tilbud, der passer til de forskellige hverdagsliv, der leves -
uanset om man er optaget af arbejdslivet med sclerose, familielivet
eller livet pa pension.

Kendskab:

Det er afggrende, at mennesker med sclerose, pargrende, kolleger
og ikke mindst myndigheder har stor forstaelse for, at sclerose

er en sygdom, der griber ind i alle dele af livet, og som kan have
store konsekvenser for hele familien. Scleroseforeningen skal i de
kommende ar arbejde for, at saerligt social- og sundhedsmyndig-
hederne har fokus pa hele familien tidligt i forlgbet, s& man undgar
overbelastede familier.








