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Projektomradet

Projektet har bestatt av 16 lokalféreningar;

Kalmar lan 2 foreningar Neuro Kalmar
Neuro Vastervik

Kronoberg 1 férening Neuro Kronoberg

Jonkopings lan 3 foreningar Neuro Jonkoping-Huskvarna
Neuro Smaldandska hoglandet
Neuro Ostbo-Vistbo

Halland 3 foreningar Neuro Halmstad
Neuro Varberg-Falkenberg
Neuro Kungsbacka

Blekinge 1 férening Neuro Blekinge

Skane 6 foreningar Neuro Malmo
Neuro Lundabygden
Neuro Osterlen
Neuro Hassleholm
Neuro Vistra Skane
Neuro Asbobygden

Samt de 4 lansforbunden;
Neuro Skane lansforbund
Neuro Jonkopings lansforbund
Neuro Kalmar lansforbund
Neuro Hallands lansférbund

Projektledare;
Anette Strandberg, projektanstalld féreningsutvecklare Férbundskansliet

Styrgrupp;

Johan Gunnarsson, ledamot Férbundsstyrelsen

Max Ney, kommunikationschef Forbundskansliet, t o m 2021-01

Per-Jan Tjarnberg, ansvarig foreningslivet Férbundskansliet, fr o m 2021-01
Caroline Kahre 2021-08 - 2021-10

Efter kongressen september 2021 blev det en ny styrgrupp:

Caroline Elmstedt, ledamot Forbundsstyrelsen

Ulrika Gullstrand, ledamot Forbundsstyrelsen

Projektgrupp under 2020 bestod av 1 representant fran vardera
Neuro Kronoberg

Neuro Jonkopings lan

Neuro Skane

Neuro Kalmar lan

Neuro Halland

Neuro Blekinge

Fr o m 2020-12 har alla styrelsemedlemmar inbjudits till digitala avstamningar istallet for att samla
projektomradet i syfte att 6ka delaktigheten.



Projektets och foreningsutvecklarens uppdrag bestod av tre lika stora delar:
» Befintligt foreningsliv

» Utveckla foreningslivet

» Rekrytera nya medlemmar

30 % Utveckla
foreningslivet

30 % Befintligt
foreningsliv

- Kontakt med varden

- Digitala och fysiska
- Inventera métesplatser
sidentifiera vad - Rad och stéd
som ar - Opinionsarbete
verksamhetskritiskt

- Utbilda

Framgangsrikt framtida foreningsliv



Utveckling av Ung i Neuro - UiN

Grunden

Ett av projektmalen var att fa igang foreningsverksamhet for de yngre medlemmarna. Avsaknad av
yngre medlemmar var ocksa det som stod hogst pa listan nar foreningarna listade sina utmaningar
vid projektomradets uppstartsmote i Vaxjo den 29 januari 2020.

Da en del av finansieringen for projektet var fran Carl Jonssons Understodsstiftelse med aldersgrans
35 ar sa sattes gransen dar géllande malgruppen.

For att kunna fa igang en meningsfull verksamhet sa ar det viktigt att fa veta vad malgruppens behov
ar. Sa mycket tid lades inledningsvis pa att fa fram denna information. Se bilaga fran forsta aret.
Darefter har fokus varit pa att fa igang sadana aktiviteter for att locka den delen av medlemmarna.
Genom att méta deras forvantningar sa ar det ocksa mer sannolikt att de blir néjda och mer
engagerade sjalva.

For att forstarka den kulturen inom féreningarna sa inleddes, i september 2021, parallellt ett arbete
med ett studiematerial — Motivera ideella. Detta ar fortfarande pagaende nar projektet avslutas.

Anledningen till varfér man gdr med i en patientorganisation — sa ser de yngre med diagnos det som
daven om Neuro officiellt kallar sig for intresseorganisation — ar att de vill lara sig mer om sin diagnos
och den nya livssituation som man hamnat i samt traffa andra i liknande situation. Detta har darfor
varit grunden i de olika aktiviteter som gjorts. Da det varit svart att fa just medlemmar i alder upp till
35 att fylla alla platserna i de aktiviteter som planerats sa har det tillatits att medlemmar upp till
45ish varit med. Detta har gjort att aktiviteter kunnat bli av och att det varit bra energi och
diskussioner som préaglat det som gjorts. Det viktiga i sammanhanget har varit att man delar
livssituationen — yngre, skapa relation/ bilda familj/ ha sma barn/ kombinationen diagnos-
arbete/karriar osv.

Forutom att utdka aldersgransen for att fa fler med pa aktiviteterna sa gjordes det samma vad géllde
det geografiska omradet — alla medlemmar i Neuro i malgruppen bjods in till att vara med, inte
enbart projektomradet.

Uppstart

Det framsta verktyget blev att utveckla digitala diagnosnatverk. Genom dessa uppnaddes bada
behoven som lyfts fram: mer kunskap om diagnosen och fa tréffa andra i samma situation. Det var
ocksa nagot som kunde fungera under pandemin nar fysiska traffar inte var mojliga. Da Neuro har
valdigt manga medlemmar med MS diagnos och projektet fatt igang digitala traffar inom en
lokalférening i projektomradet sa testades att gora denna tillganglig en gang i manaden for hela
Neuros medlemmar med MSdiagnos. Gruppen MS-snack vaxte snabbt och det var ett lyckat forsok.
Dock var det flera av de yngre som var med som ratt snart borjade kdnna sig felplacerade. De var
valdigt néjda med att fa ta del av sa mycket erfarenhet och larde sig mycket om bade diagnosen och
att leva med den men aldersskillnaden var foér stor. Man saknade sitt eget perspektiv pa livet. De
flesta var aldre, arbetade inte langre och hade inte livspusslet med smabarn.

For att fanga upp dessa skapade projektet en egen digital grupp oavsett diagnos och oavsett om man
hade diagnos eller var anhdrig. Det man hade gemensamt blev det yngre aldersspannet och



situationen i livet som beskrivets ovan. Férutom fran MS-snack sa kom en del av deltagarna fran den
digitala anhoriggruppen som ocksa kommit igang samt genom upprepade mejlutskick till den aktuella
malgruppen genom Neuros medlemsregister.

Inledningsvis var det en handfull medlemmar. De fick sjdlva paverka vilken dag och tidpunkt som
traffarna skulle vara. For att fa ihop sin tillvaro med allt sd kom de fram till att torsdagar kl 20 var
tredje veckla i ett rullande schema blev en bra I6sning. Da hann de med kvallsmat och nattning av
barn innan det var dags och bada i familjen skulle kunna vara med pa motet. Inledningsvis har det
varit brainstorming kring olika idéer att ha som tema och det blev pizzahang vid skarmen
midsommardag 2021. Gruppen traffades dven fysiskt den sommaren i Helsingborg.

Numera traffas man digitalt via en Teamsgrupp som man kan ansluta sig till genom att registrera sig
pa UiNs hemsida pa www.neuro.se/ungineuro . Man gar da in pd Om Ung i Neuro dar det finns ett
anmalningsformular. Efter kontroll av att det ar en betalande medlem i Neuro laggs man till i
gruppen och kan dar chatta och traffa andra UiNmedlemmar i digitala moten. Inledningsvis var det
traffar via Zoom men for att gruppen ska kunna vara mer sjalvstandig och medlemmarna kunna
interagerar nar det passar dem sa blev en Teamsgrupp en béttre plattform. Idagslaget ar det drygt 40
st som ar med i Teamsgruppen. Riktigt aktiva varierar mellan 5-10 st.
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http://www.neuro.se/ungineuro

Drygt 37% av medlemmarna i UiN ar upptill 35 ar sa det har blivit en bra grund att jobba vidare med.
Genom att det nu finns en plattform och de yngre sjdlva ar med och driver pa utvecklingen sa finns
det alla forutsattningar for att 6ka den siffran efterhand.

Ser man pa férdelningen med man/kvinna sa ar det férhallandevis manga aktiva man med i gruppen.
Gruppen har ocksa fatt en bra spridning och lockar med medlemmar 6ver stor del av landet. Detta
kan ocksa fa battre genomslag om Neuro aktivt arbetar vidare pa det med marknadsféring utav

gruppen.

Aktiviteter

Under hosten 2021 anordnades ett kanotlager under en helg pa Valjeviken — ett samarrangemang
mellan Neuro Kronoberg, Svenska kanotférbundet, projektet Féreningsutveckling sédra Sverige och
kanotklubbarna i sodra Sverige med malgruppen yngre medlemmar. Syftet var att fa fler att se
majligheten med att paddla — vilket &r valdigt bra for att starka upp bal och rygg — och malet var att
deltagarna skulle fortsatta paddla pa hemmaplan. 7 st deltog och alla utom en har fortsatt att paddla
efterat.

Varen 2022 hade UiN sin forsta forelasningsserie som utgick fran den lista med teman/amnen som
brainstormats fram inledningsvis. Ett angeldget amne for gruppen ar hur man far ihop sina relationer
och far till ett bra samliv. Darfor blev forsta temat just Relationer och samliv. Det blev 3 olika
forelasningar vid tre olika tillfallen — se bilaga UiN foredrag Relationer och samliv. Da det dr en grupp
som ar utspritt 6ver hela landet och medlemmar som har svart att fa ihop sitt livspussel sa blev det
digitala foreldasningar med start kl 19 pa kvallen. Foreldsningarna var mycket uppskattade och gav nya
medlemmar da upplagget var att forelasningarna var gratis for medlemmar. For dvriga kostade det
150 kr att delta. Da det var 4 foreldasningar som kostade 150 kr st — en forelasare var 2 ganger —sa
blev det billigare att bli medlem ifall man var intresserad av hela serien. Anmélan stamdes av
gentemot medlemsregistret.

Som en avslutning pa foreldsningsserien men dnda fristaende sa anordnades en helgkurs i samarbete
med Valjeviken - ”Nar livet inte blir som man tankt — en handlingsplan for att komma vidare”. En
helg med syfte att ge redskap for hur man kommer vidare i livet efter att ha fatt en neurologisk
diagnos. Kursen vande sig till bade de med diagnos och de anhériga. Totalt blev det 14 deltagare som
var pa plats med en geografisk spridning fran Eskilstuna, Stockholm, Vastra Gétaland och
projektomradet. Intresset for kursen var dock stort 6ver hela landet. Flera medlemmar horde av sig
och efterfragade en liknande helg langre upp i landet. Sa behovet av innehallet och intresset for
upplagget ar stort. Aven denna aktivitet var medlemsrekryterande d& det var ett fdrmanligare pris
for medlemmar inom Neuro.

Utav de 14 deltagarna sa var det 4 par som genomforde kursen tillsammans. Att bade den med
diagnos och den anhorige kom gemensamt betydde valdigt mycket. Insikten att man inte ar ensami
situationen gav styrka och forstaelsen for att andra har det likadant gav utrymme for att diskutera pa
ett annat satt. Se bilaga for mer information om helgen.



Framtid

Gruppen ar valdigt driven och har manga idéer att jobba vidare med. De fortsatter att traffas digitalt
var tredje vecka. Man har fatt en funktionsbrevlada: ungineuro@neuro.se som dar ar 3 st som har
ansvar for, for att minimera sarbarheten.

Till hésten har UiN en ny digital férelasningsserie pa gang. Den har gangen blir temat Karriar och
arbete och kommer att handla om olika delar kring arbete i samband med att ha neurologisk diagnos.
De har redan klart med en féreldasning med Arbetsférmedlingen den 29 sept. Darefter ar det tankt att
ha ett tillfalle med ett fackférbund och avslutningsvis ett tillfdlle med en medlem fran UiN som
tillsammans med sin arbetsgivare pratar om resan de fatt géra sedan medlemmen fick sin diagnos
med att anpassa arbetet. Temat ar ett viktigt &mne for den har gruppen medlemmar. Manga vagar
inte beratta for sin arbetsgivare da de ar radda for att det ska paverka deras karriarsmojligheter. Sa
malgruppen kan dven utvidgas till att omfatta arbetsgivare nar det géller den sistndmnda
forelasningen. Behov av kunskap finns dven hos flera arbetsgivare.

Gruppen kommer att behdva hjalp med att marknadsfora sina aktiviteter sa att fler medlemmar
hittar in och dven de som annu inte blivit medlemmar i Neuro da det ar nagot som verkligen kan
attrahera nya medlemmar som fortfarande befinner sig med behovet att fa traffa andra i liknande
situation och fa mer kunskap om hur det ar att leva med neurologisk diagnos. Viktigt med
framforhallning s att informationen kommer ut i god tid. Att fortsatta med foreldsningsserier
kommer att vara en framgangsfaktor och medlemsrekryterande om man fortsatter med konceptet
att det kostar att vara med pa féreldsningen om man inte ar medlem om prislappen blir hogre &n vad
ett medlemskap kostar.

Att anordna fler helger som ”Nar livet....” pa Valjeviken ar ocksa nagot det finns ett stort behov av.
Liksom att utvidga konceptet med en Steg 2 dar samma grupp far traffas an en gang och prata om
vad som hant sen sist. Far man med samma foreldsare som vid forsta gangen lan man bygga pa
kunskapen inom respektive omrade dven dar. D3 intresset var stort fran flera delar av landet sa skulle
det vara vardefullt att ta konceptet vidare till dven de norra delarna av Sverige.

Framtidsmassigt ar det valdigt viktigt att det blir ett samarbete mellan UiN och 6vriga Neurodelar
som lokalféreningar, lansforbund och riksorganisationen. Annars ar risken att det blir en helt separat
verksamhet i organisationen. Efter hand som medlemmarna “vaxer ur” UiN sa blir det en naturlig
overgang till de andra delarna om dar ar ett upparbetat samarbete redan fran bérjan. Detta fanns
tidigare med Neuros tidigare ungdomsorganisation Duns som blev som en ”plantskola” till flera som
idag ar aktiva pa olika satt ex i olika styrelser inom Neuro. ldag finns inte detta utan det ar nagot som
alla parter behover arbeta aktivt pa for att fa till. For att det ska kunna bli verklighet behover
organisationen bli mer lyhord for medlemmarnas behov och vilja till det som man vill och kan
engagera sig med/i.

UiN ar en viktig ingdngsvag for nya medlemmar som verkligen &r i behov av att fa traffa andra i
samma situation och fa kunskap om diagnosen. Efter att man fatt fyllt det behovet kan man vara
beredd att ta steget att jobba mer aktivt med paverkansarbete inom organisationen. Neuro behover
ha verksamhet som tillgodoser de behoven om man vill vara en stédorganisation fér sina medlemmar
och det som nu UiN utvecklar gor just det.


mailto:ungineuro@neuro.se
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