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Medlemsundersokning gallande de som &r 35 ar och yngre inom
Neuro i s6dra Sverige

Ett av projektets mal ar "Vagleda foreningar hur man pa bast satt behaller befintliga
medlemmar samt hur man rekryterar nya medlemmar och da garna med inriktning pa yngre
manniskor. ” Utgangspunkten har hela tiden varit att det ar viktigt att utgd fran den enskilda
medlemmen. Vad ar det den forvantar sig utav sitt medlemskap? Kan foreningen inte leva
upp till det sa kommer troligtvis inte medlemmen att bli n6jd med sitt medlemskap. D3 ett
av malen ar att 6ka andelen yngre medlemmar sa kdandes det viktigt att stalla fragor till de
yngre medlemmar som redan finns i organisationen.

Gemensamt med styrgruppen faststalldes fragor som sedan mejlades ut till de medlemmar
inom projektomradet som dar och da var 35 ar och yngre. Fragorna holls 6ppna for att inte
styra den svarande for mycket da mycket av vardet ligger i vad denna spontant skriver som
svar. Totalt 94 mejl skickades da ut. Bade medlem och anhérigmedlem togs med.

Forsta utskicket gjordes den 8 december. Sista svarsdag sattes till 29 januari 2021.
Paminnelse skickades ut den 15 december samt den 22 januari. De som fatt undersokningen
bjods sedan in till en digital traff den 1 mars kl 19 for att diskutera hur man kan ga vidare.

24 st svarade pa enkaten.

Upplagget pa fragorna
1. Kén

2. Aider

3.Jag bori

4. Lever du med neurologisk diagnos?
5. Vilket ar fick du din diagnos?

6. Genom vilken vardinstans fick du din diagnos? Ange vilket sjukhus, mottagning eller

vardcentral samt ort

7. Hur fick du vetskap om Neuro?

8. Vad var anledningen till att du valde att bli medlem i Neuro?
9. Nar blev du medlem i Neuro?

10. Vilken Neuroférening ar du medlem i?

11. Vad ar bast med att vara medlem i Neuro?



12. Vad skulle vi i Neuro kunna bli battre pa?

13. Vad saknar du i Neuro?

14. Brukar du vara med pa nagra foreningsaktiviteter (ej digitala aktiviteter)?

15. Vilka aktiviteter ar du med pa?

16. Vad ska till for att du ska bli mer aktiv i foreningen?

17. Vad ar anledningen till att du inte brukar vara med pa nagra foreningsaktiviteter?
18. Vad ska till for att du ska delta i nagon aktivitet?

19. Har du hittat vara digitala aktiviteter? (Finns bland annat pa neuro.se under Féreningar —

Foreningsutveckling i sodra Sverige samt projektets Facebooksida Neuro sddra Sverige)
20. Vilka digitala aktiviteter har du varit med pa och vad tyckte du om det?

21. Vad ska till for att du ska bli mer aktiv i féreningen?

22. Hur kommer det sig att du inte hittat vara digitala aktiviteter?

23. Vad ska till for att du ska delta pa nagon digital aktivitet i foreningen?

24, Skulle du vara intresserad av att vara med i en diagnosgrupp eller anhoriggrupp?
25. Géllande vilken diagnos vill du delta i en diagnosgrupp?

26. Ar du intresserad av att vara med i det fortsatta utvecklandet av Neuros verksamhet

gentemot medlemmar som ar 35 och yngre?
27. Ar det okej att vi kontaktar dig for ytterligare fragor kring denna undersdkning?

28. Nagot annat du vill skicka med till oss? Skriv fritt, allt ar av varde i vart arbete!



Redovisning avinkomna svar
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Konsfordelningen blev 21 st kvinnor och 3 st man.
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18-25 26-30 31-35

15 av 24 st var i det 6vre aldersspannet 31-35. 5 st mellan 26-30 och 4 st mellan 18-25. Detta
gav en medelalder pa de svarande pa 30,16 ar.
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Kalmar lan Kronoberg
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Alla delar av projektomradet blev representerade. Flest fran Skane med 11 st.

Lever du med neurologisk diagnos?
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Lever du med neurologisk diagnos? (N = 24)

Antal

Majoriteten av de svarande var medlemmar med diagnos, 22 av 24 st. 2 st uppgav sig vara
anhoérigmedlem.



Vilket ar fick du din diagnos?
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Flertalet har haft sin diagnos i 6 ar eller mer.

Nar blev du medlem i Neuro?
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Det tar som regel ett antal ar fran att man far diagnos till att man gar med i en
intresseférening som Neuro vilket de svarande bekraftar med sina svar.



Genom vilken vardinstans fick du din diagnos?
Ange vilket sjukhus, mottagning eller vardcentral samt ort
Annatland -
Goteborg  ——
Halmstad —
Helsingborg
Jonkoping ———
Kalmar
m Sjukhus = Vardcentral m Annat land Kristianstad
Link6ping  n———
*  Neurologimottagning Lund I
¢ Akutmottagning .
o ; Malmo -
¢ Intensivvardsavdelning
« Barnkliniken Stockholm
* Rehabiliteringsmedicin Vaxjo

Svaren ger en hanvisning till vilka instanser inom varden som Neuro kan ge information om
verksamheten och utveckla vidare samarbete med. Underlaget ar litet och orterna blir
darmed utifran var den svarande bor/har bott vilket gor att andra orter kan vara aktuella
dven om de inte framgar just i detta underlag. Men det ger en fingervisning till var det kan
vara extra vart att se over hur samarbetet ser ut.

Hur fick du vetskap om Neuro?

m Vet ej
m Anhérig/Vanner
u Internet
m Varden
Material hos varden
= Mitt jobb
m Diakon

m Facebookgrupp

Majoriteten av de svarande har fatt kinnedom om Neuro via mun-till-mun av anhériga
och/eller vanner. Sa vad som sags om Neuro ar viktigt. Cirka 3 av 10 personer fér kdannedom
via Internet och varden vilket gor att det har finns en forbattringspotential. Material ute hos
varden fyller ocksa en viktig funktion och kunde tagit en storre andel sa har kan vara
intressant att se 6ver vad som finns pa plats och i vilken form som informationen ska vara i.
Diakonen &r intressant — kanske en kanal som inte téankts pa sa mycket men kan vara vard att



se 6ver. Andelen via Facebookgrupp/sociala medier var lagre an férvantat. Om foreningarna
blir mer aktiva pa den plattformen och man fortsatter utveckla de digitala aktiviteterna,
framfor allt diagnosnatverken, sa kommer troligtvis den andelen att 6ka.

Vad var anledningen till att du valde att bli medlem i Neuro?

"Ville hitta folk med neurodiagnoser for att ldra mig mer. Lyssna pa
féreldsningar och delta i aktiviteter”

“Information och nyheter ang. min sjukdom, funktionshinderspolitik etc.
Vill vara medlem i ett férbund som arbetar for att paverka politiskt”

"Ar en féreningsperson och séker efter gemenskapen, har dock tyvérr inte funnit
den &dnnu i féreningen men ténker att det &r konstiga tider nu ocksa. Men vill
ocksé vara med och stétta en férening som sysslar med opinionsbildning och
haller ett 6ga pa vad som hénder pa forsknings fronten och dven skjuter till
pengar till forskningen”

"Fa stéd och information... Stédja nagot som kan hjélpa mig i framtiden”

Vad var anledningen till att du valde att bli medlem i Neuro? forts

m Mer kunskap
m Traffa andra
® Drulleférsakring
m Ar anhorig

Stotta foreningen
m Juridisk hjalp

m Paverka politiskt

® Diagnostiserad

En person kan ha angett flera alternativ

Framsta anledningen till att man gar med i Neuro ar att man séker mer kunskap kring sin

diagnos, rad och stod i olika former samt gemenskap med andra i samma situation. Vilket
gor dessa delar viktiga ndr man planerar for aktiviteter for denna malgrupp. Bland svaren
lyfts opinionsarbete upp samt vikten av forskningen.



Vilken Neuroférening ar du medlem i?

+ Kronoberg

+ Malmé

* Hassleholm

+ Kalmar

* Skane

« Jonképing/Huskvarna
» Blekinge

* Nordvéstra Skane

« Varberg Falkenberg

+ Lund

+ Vast

« Jonkdéping

» Vet ej/Forstar inte fragan

9 av 24 namnger inte sin lokalférening
=37,5%

9 av 24 st namnger inte sin forening. Fler av de 9 anger annan bendamning an de namn som
finns. Det kan tyda pa att man inte ar sa forankrad i sin forening pa hemmaplan.

Vad &r bast med att vara medlem i Neuro?

m Gemenskapen

m Nyheter/utskick

® Information/kunskap
® Pdverkansarbete

= Fa stotta

verksamheten

m Juridiskt
stéd/radgivning

m Reflex

m Bidra till forskning

En person kan ha angett flera alternativ




Vad ar bast med att vara medlem i Neuro?

® Gemenskapen

"Att fa dela erfarenheter och ldra kdnna an
samma sits”

Nyheter/utskick

Information/kunskap

“Trdffa andra med liknande diagnoser” Paverkansarbete
Fa stotta
verksamheten

“Eventuellt fa kontakt med drabbade i samma dlder” .

Juridiskt

stod/radgivning

Reflex

En person kan ha angett flera alternativ

Igen lyfts gemenskapen upp som framsta basta med Neuro. Det ar viktigt for manga att
kdnna samhorighet och att fa kunskap kring sin diagnos. En del uttrycker det i dnskeform sa
detta dr ndgot att ta fasta pa och ta med i utvecklingsarbetet i den lokala féreningen. Ar man
en liten forening kan man sla sig ihop med andra foreningar och via digitala aktiviteter eller
pa annat satt fa igang en verksamhet kring den har malgruppen.

Intressanta forslag att bygga vidare pa.
Framkommer tydligt att de inte kdnner att
innehallet/formatet vad galler dagens
verksamhet riktigt matchar vad de ar ute
efter.

Vad skulle vi i Neuro kunna bli béttre pa?

» Riktade aktiviteter fér yngre

» Mer offentlig reklam

« Farre pappersutskick

« Mer fokus pa yngre medlemmar
+ Chattfunktion

« IT kurs fér medlemmar

Chattfunktion finns i formatet Forum pa
Neuros hemsida men det verkar inte ha natt

* Anpassa lokaler ut.

» Fain fler yngre i féreningen

+ Anstélld personal

» Paverkansarbete

« Rehabplan heltidssjuka

« Mer info vetenskapliga artiklar




Vad saknar du i Neuro?

+ Motesplatser for yngre

« Aktiva aktiviteter for yngre

« Personlig kontakt nar man blir ny medlem - lokalniva och férbundet
+ Information till nydiagnostiserade; samhallet, transport, sjukersattning

+ Diagnosen hjarnskakning/mTBI/post concussion syndrome (PCS)

/postkontusionellt syndrom

« Patryckningar fran riks

Aven hir intressant input att ta
med i det fortsatta
utvecklingsarbetet

Antal

Brukar du vara med pa nagra foreningsaktiviteter (ej digitala aktiviteter)?
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Vilka aktiviteter r du med pa?

« Forelasningar

« Rullegrupp

« Kurser pa Valjeviken
+ Golf

« Diagnostraffar

« Cafétraffar

* Onlinefika

« Restaurangbestk

« Paskmiddag/Julfest

En tredjedel av de svarande uppger att de
ar med pa aktiviteter och nar man ser vilka
aktiviteter de ger exempel pa sa ligger det i
linje med tidigare svar; gemenskap med
andra och kunskap kring sin diagnos. Dar
finns en stor andel medlemmar som valjer
att inte vara med pa aktiviteter, tva
tredjedelar.



Vad ska till for att du ska bli mer aktiv i foreningen?

« Mer aktiviteter ex pyssel tema

« Aktiviteter pa lokalorten
» Engagemang fran centralférbundet

inte specifikt.

Vad &r anledningen till att du inte brukar vara med pa nagra foreningsaktiviteter?

» Coronatider

» Aktiviteterna intresserar inte

« Svart med dagtid p g a arbete

« Inte riktigt blivit inbjuden

+ Laskigt ndr man inte kdnner nagon innan
» F&rlangt bort - resan for pafrestande

* Hinner inte

* Har inte tillrackligt med ork

+ Svart planera i férvag

energimassigt och att forflytta sig tar for mycket tid och ork.

Man saknar aktiviteter och man
saknar att ha det pa hemmaplan
samtidigt som man uttrycker att
orken inte riktigt finns dar.

« Ork Vad engagemanget fran
* Intressepolitiska aktiviteter centralférbundet skulle vara framgick

Har framkommer
att man som
forening behdver se
over vilken typ av
aktivitet, vilken dag
och tid pa dygnet
man lagger det
samt var man har
det.

Igen lyfter man
orken. Man har
svart att fa ihop det

Man kanner sig inte heller riktigt inbjuden eller att aktiviteterna ar av intresse och att det ar

laskigt nar man inte kdnner nagon innan.

Vad ska till for att du ska delta i nagon aktivitet?

» Fysiska aktiviteter ex ridning, trampolin

* Intressanta aktiviteter och som jag kan ha rad med
+ Tider senare pa dagen, kvall eller pa helgerna

* Traning pa lika villkor men olika férutsattningar

+ JAmngamla personer

* Mer digitalt

» Att corona slapper

Aven har intressanta
konkreta forslag att
ta med vidare.

Fysiska aktiviteter
och att det laggs pa
anpassad tid lyfts
framfor allt fram.



Vad ska till for att du ska bli mer aktiv i foreningen?

* Vet inte

« Vill gdrna men vet inte hur

+ Har inte haft tid

+ Kan inte satta ord pa det

» Nagon kul aktivitet

« Traff med andra i samma alder eller diagnos, enkelt att ta sig fill
* Mer sport

+ Mer/battre stéd for min diagnos och problematik

* Att corona férsvinner

Har du hittat vara digitala aktiviteter? (Finns bland annat pa neuro.se under Féreningar - Féreningsutveckling |
sodra Sverige samt projektets facebooksida Neuro sédra Sverige)

14

o

Antal

=

¥

Ja Nej

Vilka digitala aktiviteter har du varit med pa och vad tyckte du om det?

* Inga

» Fdorelasningar/Webbinarier
+ Sitt-zumba

* Online fika

Man har svart att
satta ord pa vad man
vill men uttrycker
anda en 6nskan om
forandring vilket ar
positivt.

Gemenskap, kunskap
om diagnosen ar dven
har framtradande.

Drygt halften har
hittat de digitala
aktiviteterna men alla
har inte varit med pa
nagon aktivitet for
det.



Hur kommer det sig att du inte hittat vara digitala aktiviteter?

* Inte letat efter det

+ Séllan inne pa hemsidan
+ Visste inte

* Inget behov for tillfallet

Vad ska till for att du ska delta pa nagon digital aktivitet i foreningen?

» Ska kolla upp vad som finns

+ Inte s& mycket digitalt

+ Att det ar digitalt

+ Flexibel tid

* En tid som passar

* Byta erfarenheter

* Relevant amne till malgruppen

Skulle du vara intresserad av att vara med i en diagnosgrupp eller anhoriggrupp?

Antal
o

Ja, gérna i en diagnosgrupp  Ja, gdrna i en anhdériggrupp Nej
(N=24)

Manga har fortfarande
inte hittat de digitala
aktiviteterna.

Tiden for nar
aktiviteten sker ar
viktig for malgruppen.

Hela 16 st av de 24
svarande ar
intresserad av att vara
med i en diagnosgrupp
eller anhoriggrupp sa
har finns nagot att ta
vara pa. Ligger helt i
linje med vad de svarat
innan med 6nskemal
om gemenskap och
kunskap om sin
diagnos.



Gallande vilken diagnos vill du delta i en diagnosgrupp?

2
0

1
B Ryggmargsskada M Epilepsi @MS B NMOSD B NMD M Narkolepsi B CP M Hjarnskakning M Neurologisk

/PCS/mTBI

Spridningen av diagnoser visar pa vikten av en grupp i ens egna diagnos. Framfor allt for de
mer sallsynta diagnoserna finns ett behov av att hitta varandra, vilket kommer att
underlattas med digitaliseringen.

Ar du intresserad av att vara med i det fortsatta utvecklandet av Neuros verksamhet

gentemot medlemmar som &r 35 och yngre?

14

12

10

Antal

(n=24)

Ar det okej att vi kontaktar dig fér ytterligare fragor kring denna undersékning?

14
13

Nej Ja
(N =24)

Halften av de svarande uttrycker intresse av att delta vidare i utvecklingsarbetet och mer @n
halften tycker det ar ok att bli kontaktad igen angaende just den har undersékningen. Svaren
visar pa att det finns en vilja att vara med i féreningen. Det viktiga blir att ta vara pa det

intresset.




Nagot annat du vill skicka med till oss? Skriv fritt, allt &r av varde i vart arbete!

”Ni gor ett fantastiskt jobb!”

“Tycker det dr jittebra att ni regelbundet gér
utskick och férséker nd alla. Tack s¢ mycket @

“Lycka till och god jul!”

“Ni far gdrna stdlla fler fragor, som skickas till
min mail, jag vill gdrna vara anonym”

”Svdra fragor”

“Kan inte sétta ord pd det ”

“Ni gér ett bra jobb”

| 6vrigt kommentarerna
framkommer en stor
tacksamhet for Neuros
verksamhet.

Att man tar sig tid att efter en
lang utvardering med bara
frisvar skriva ytterligare
kommentarer tyder igen pa att
det finns en villighet att
engagera sig. Man vet bara inte

“Tack fér det ni gér”

riktigt hur man ska gora det.

Sammanfattning

Dar finns ett intresse bland medlemmarna upp till 35 ar att engagera sig. Man vet bara inte
hur. Aktiviteterna behdver mer anpassas efter malgruppens livsforutsattningar med ex jobb
och familjeliv. Eftersom orken ar begransad paverkar dven det upplagget av verksamhet.

Varden ar en viktig instans att arbeta vidare med. De flesta kommer i nuldget in i Neuro via
sina anhoriga eller vanner. Om varden blir en mer aktiv samarbetspartner sa kan det bidra
till att minska ner pa den tid som det tar idag fran att man far sin diagnos till att man tar
steget och blir medlem i Neuro.

Viktigt for manga som svarat ar just gemenskap, rad och stdéd samt kunskap om den egna
diagnosen. Att vara med i en diagnosgrupp ar nagot som manga uttrycker intresse for.
Fysiska aktiviteter ar ocksa en form av aktivitet som lyfts fram av flera.

Att sa manga inte kunde namnet pa sin forening tyder pa att man behéver skapa en relation
till de yngre fran foreningens sida. Detta skulle kunna goras genom att t ex infora en form av
personlig kontakt ndr nagon blir medlem, forslagsvis med ett telefonsamtal. M6ter man
dessutom upp darefter med att vara med pa samma aktivitet sa tar man ocksa bort den oro
som uttryckts av att vara ny och inte kdnna sig hemma.

Manga har inte hittat de digitala aktiviteterna trots att det gors mejlutskick fran
foreningarna, finns aviseringar pa hemsidan och sociala medier samt att det statt om det i
Reflex. Det visar pa svarigheten med att na ut till medlemmarna. Samma med Forum som ar
en mojlighet att ha dialog pa vilket efterfragades.



Fortsattning

For att attrahera fler medlemmar i denna aldersgrupp ar det viktigt att fa igang
verksamheten med de medlemmar som redan finns i organisationen sa det finns nagot for
nya medlemmar att komma med i. Inbjudan till digitala méten for att diskutera behov,
mojligheter och aktiviteter kommer att fortsatta skickas ut via mejl till alla medlemmar upp
till 35 ar for att kontinuerligt ge chans till att vara med i utvecklingsarbetet.

De som svarat har gett manga konkreta forslag att utveckla vidare. Detta kommer att
redovisas tillbaka till foreningslivet i projektomradet med en genomgang nar alla arsmoten
ar klara och de nya styrelserna ar pa plats. Darefter ser vi gemensamt hur vi tar nasta steg i
utvecklingsarbetet ute i féreningarna.

Fragorna ar utarbetade av styrgruppen, Johan Gunnarsson och Per-Jan Tjarnberg,
tillsammans med projektledaren, Anette Strandberg

Sammanstallning gjord av projektledare Anette Strandberg

Fragor?

Valkommen att kontakta

anette.strandberg@neuro.se

076-00 170 16 Lund 2021-03-19




