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Ordforande har ordet

Vi kan konstatera att 2022 blev ett ar med manga dramatiska hindelser som praglat
tillvaron, for saval oss sjalva som for var omvarld. Manga férhoppningar om en friare och
lyckligare varld nar de varsta pandemirestriktionerna givit med sig, krossades i och med att
Ryssland anfoll Ukraina den 24 februari. Effekterna av det fortfarande pagaende kriget har
inte I3tit vanta pa sig. Inflation, hojda rantor och energikostnader har varit en stor
utmaning att hantera och for manga av vara medlemmar har handelseutvecklingen fatt
stora konsekvenser i det dagliga livet.

Neurofdorbundet inledde 2022 med att starta upp kampanjen “ratten till ett vardigt liv.
Kampanjen syftar till att belysa de behov som manga har for att kunna leva fullt ut efter
egna 6nskemal. Detta eftersom Neuroférbundet organiserar medlemmar som har stora
hjalp- och vardbehov. Det kan handla om att ata sjalv, skota sin personliga hygien eller
transportera sig. Det handlar om tillgang till jamlik sjukvard, rehabilitering, hjalpmedel, ett
fungerande socialsystem och mycket mer. Neuroférbundet har genom aren konstaterat att
samhallets skyddsnat har stora hal. Dessa hal har en stor inverkan pa manniskors
livskvalitet. Det finns daremot ingen motsattning i att ha en funktionsnedséattning och att
kunna leva vardigt. Vad som sedan ingar i ett vardigt liv, kan bara var och en svara pa.
Kampanjen kommer att fortsatta daven under 2023 och det ar viktigt att forbundet ar
fortsatt aktiva kring dessa fragor som ar sa avgérande for vara medlemmars livskvalité.

Ar 2022 har pad manga satt ocksa varit samverkandets &r. Forsta halvaret praglades av
manga digitala moten inom forbundet for att genomlysa framtidens behov i en stor
gemensam organisationséversyn. Detta arbete resulterade i ett antal forslag som antogs pa
en extrakongress i september. Forslagen som succesivt kommer att inforas de ndarmaste
aren kommer att bidra till ett nytt och modernare Neuroférbundet som star starkt in i
framtiden.

Avslutningsvis vill jag och forbundsstyrelsen rikta vart varmaste tack till alla fortroendevalda
runt om i landet och all personal pa vara kanslier fér vardefulla insatser som trots stora
utmaningar har bidragit till att Neuroférbundet har kunnat fortsatta sitt vardefulla arbete.
Ett arbete som pa manga satt har bidragit till livslust och framtidstro. Tillsammans ar vi
starka!

Lise Lidback, forbundsordférande i Neuroférbundet
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Effektrapport 2022

Denna verksamhetsberéattelse omfattar dven en effektrapport for Neuroférbundet under
hela 2022. Innehallet vander sig till dig som ar medlem eller givare till oss pa
Neuroférbundet men ocksa till dig som funderar pa att bli medlem eller givare och undrar
vad pengarna gor for nytta i verksamheten. Vi berattar vad vi gor for vara medlemmar
genom olika aktiviteter bade fysiska och digitala runt om i hela Sverige, bade nationellt och
i foreningslivet. Vad som ger mervarde foér dig som medlem med diagnosstdod, juridisk
radgivning och kalla till information genom nyhetsbrev och pa neuro.se. Vidare beréattar vi
hur insamlingsverksamheten fungerar och hur den kan bidra till forskningen om behandling
av neurologiska sjukdomar, skador och symtom. Dessutom beskriver vi viktiga fragor i
arbetet med paverkan av beslutsfattare samt hur vi samarbetar med 6vriga
funktionsrattsorganisationer och hélso- och sjukvarden for ratten till ett vardigt liv.

Om Neuroforbundet

Neurofdorbundet ar en partipolitiskt oberoende intresseorganisation for manniskor i Sverige
som lever med neurologiska diagnoser eller symtom samt deras familj och anhériga. Vi
finns for att ge vara medlemmar information, stéd och en framtidstro. Vart mal ar att
personer som lever med neurologiska diagnoser ska ha samma majligheter, rattigheter och
skyldigheter som alla andra. Utgangspunkten ar att alla har ratt till ett vardigt

Neurofdorbundets uppdrag ar att bilda opinion, ge stdd till medlemmar och bidra till
forskning inom neurologi. Over en halv miljon svenskar lever med neurologiska diagnoser
eller symtom. Lagger vi till familjer och anhériga sa ar det en stor del av befolkningen som
paverkas. | hela landet bidrar foreningslivet till den gemenskap och det stéd som ar
Neuroférbundet.

Trots diagnoser och symtom, finns det hopp, gemenskap och framtidstro hos oss. Vi kan
inte satta stopp for utvecklingen av neurologiska sjukdomar och symtom, men vi kan
underlatta livet for de som berors.

Neuroférbundet bildades 1957, dd med namnet MS-férbundet. Idag finns vara foreningar
pa 6ver 70 orter runt om i Sverige. Pa forbundsniva finns en férbundsstyrelse med en
ordférande och atta ledamoter. Det finns dven ett forbundskansli med en kanslichef och
tolv medarbetare som ger stod till foreningarna ute i landet. Neuroférbundets
organisationsnummer ar 802002-3605. Vi har ett 90-konto och ar medlemmar i Giva
Sverige.
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Stod till medlemmar

Neuroférbundet ger stod till medlemmar i livets alla skeden. Hos oss far man tillgang till
diagnosinformation, rad och stdd i diagnos- och rattsfragor samt gemenskap med
spannande aktiviteter i vart foreningsliv. Mojligheten att traffa andra som lever med
samma diagnos som en sjalv, har stor betydelse for vara medlemmar. Manga av vara
medlemsundersokningar vittnar om betydelsen att just fa traffa andra i samma situation.
Det ger hopp om framtiden och insikt om att livet gar vidare, dven efter ett besked om
neurologiskdiagnos.

Opinionsarbete och paverkan

Neuroférbundet driver opinion for att paverka politiker och beslutsfattare. Vi lyfter fram
fragor dar vi vill se fordndringar och forbattringar. Allt fran LSS och socialférsakringar till
patientdelaktighet.

Stod for forskning

Vi ger stod for forskning genom att samla in pengar till vara fonder som vi administrerar.
Darifran delas ett par storre och ett 50-tal mindre bidrag ut varje ar. Trots att 6ver en halv
miljon manniskor dr drabbade av neurologiska diagnoser och symtom, satsas det
forhallandevis lite pa neurologiskforskning. De bidrag vi ger ar darfor otroligt viktiga.

— Att fa bidrag ifrén en patientorganisation dr ett viktigt och
speciellt erkdnnande fér en forskare, sdger Fredrik Piehl, som
dr lékare och professor vid Karolinska Institutet.
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Ritten till ett vardigt liv

"Debatten borde inte handla om dédshjalp, utan om hur man hjalper manniskor att leva
vardigt tills den dag de dor.”

Aret hann knappt bérja innan den aterkommande debatten om ldkarassisterad dodshjalp
ater blossade upp i samband med en kand persons lakarassisterade bortgang. Fragan
uppmarksammades och debatterades i stundtals heta ordalag och det ar tydligt att amnet
engagerar saval politiker som profession och vanliga medborgare. Ett stort antal debatt-
artiklar publicerades i media och i det sammanhanget valde ocksa Neuroférbundet att
trada fram utifran sina standpunkter.

Pa forbundskongressen 2021 antogs ett fornyat och omarbetat etiskt program, dar
forbundet tydligt tar avstand fran alla former av assisterad dédshjalp, sa kallad eutanasi. Pa
Neuroférbundet menar vi att debatten bor handla om ratten till ett vardigt liv. Manga av de
funderingar vi motts av handlar i stor utstrdackning om personliga berattelser som tydligt
visar vikten av att vart samhalle star upp for invanarnas behov och fér konsekvenserna av
att sa inte alltid sker. Utifran detta valde vi att starta kampanjen ”Ratten till ett vardigt liv”.

Kampanjens syfte ar att visa pa att alla de hinder som vara medlemmar stéter pa i sin
vardag och vilka behov de kan ha for att kunna leva sina liv fullt ut. Det kan handla om
alltifran bristande tillgang pa hjalpinsatser och hjalpmedel, till brist pa rehabilitering och
lakemedel. Vi hor manga personliga berattelser om hur halso- och sjukvarden och
socialforsakringssystemen brister och hur anhériga tvingas ta orimligt ansvar.

Kampanjens syfte dr ocksa att visa att ett vardigt liv for alla, oavsett funktionsférmaga ar
mojligt att uppna med de ratta l6sningarna. Kampanjen kommer att fortsatta att
genomsyra forbundets arbete dven 2023.

Medlemsrost om dodshjalpsdebatten och mojligheterna till ett vardigt liv:

“Det sdger mig att mitt och mdnga andras liv
inte dr vdrt att leva. Jag vill dock hdvda att
alla ménniskor ér beroende av andra. Det
finns inte en enda mdnniska som dr helt
oberoende av andra, och det dr det som g6r
mdnskligheten sd fin. Jag gldds at att vi varje
dag bygger sma sammanhang och nétverk pa
mdngder av sdtt. Vi upprdttar relationer till
var lokala matbutik, vi anvénder oss av
digitala verktyg fér att kommunicera, vi dgnar
oss Gt vdra intressen, vi kimpar for rdttigheter och friheter. Att vara beroende av andra dr
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det som gér livet roligt, och att vara fysiskt beroende av andra ér bara en av mdnga former
av beroende och tillit till vara medmdnniskor.

Jag ser pa min tillvaro med 6mhet och virme. Tack vare mitt beroende av andra lever jag
ett fullt liv med viéirdighet.”

Emma, medlem i Neuroférbundet

PR och kommunikation

Att med hjalp av PR och kommunikation férmedla vad Neuroférbundet gor ar av storsta vikt
for att na vara medlemmar och varva nya samt for att paverka beslutsfattare och medier.
Var ordférande Lise Lidback har under manga ar varit en av Sveriges vardmakthavare, enligt
Dagens Medicin. Skélet till det ar att vi under manga ar arbetat langsiktigt och med hog
kvalitet pa det som publiceras.

Kommunicerar externt gér vi i medlemstidningen Reflex med fyra nummer per ar, i
nyhetsbrev, podd, pressmeddelanden, debattartiklar, webb och sociala medier.
Webbplatsen neuro.se hade under aret drygt 807 000 bestkare, varav 87 procent
registrerats som nya besdkare. En 6kning med cirka 24 procent. Genom att kombinera fakta
med engagemang samt hjarna och hjarta, nar vi ut med berattelser som beror.

Vi har manga medlemmar vars berattelser berér. Det i sin tur skapar identifikation vilket
bidrar till lojalitet och nyrekrytering. PR och kommunikation ar darfor avgorande for vart
arbete.

| samtliga kanaler har vi under 2022 berattat om flera medlemmar, deras diagnoser, deras
utmaningar, sorg saval som gladje. | podden ”Diagnoser pa djupet” som vi startade under
2022 har vi i det forsta avsnittet foljt var ambassadoér Louise Hoffsten som beréttar om hur
hennes MS &dven paverkat familjen. Hennes man och deras son ber&ttar ocksa om hur det ar
att leva med Louise och hur hennes MS paverkar familjen.

| det andra avsnittet traffade vi Lena Bergsten som drabbades av GBS, en ovanlig form av
polyneuropati. Detta ar berattelser som bade informerar faktamassigt saval som
emotionellt, fér det dr svart att inte kdnna engagemang och medkansla med alla som pa
olika satt drabbas av en kronisk neurologiskdiagnos. Genom att kombinera hjarna med
hjarta skapar vi trovardighet och en vilja att vara med Neuroférbundet for att kdnna
gemenskap och bidra till var verksamhet.

Under aret som gatt har vi skrivit eller medverkat i 15 debattartiklar i en mangd
publikationer. Vi har publicerat 11 pressmeddelanden. Av dessa stod sarskilt ett ut,
nar vi i januari polisanmalde ldkaren Staffan Bergstrom, nagot som resulterade i stor
mediebevakning. Bland annat fick vi medverka i direktsandning i Aktuellt. Darefter
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lanserade vi kampanjen ”Rétten till ett vardigt liv”, som kommit att genomsyra vart
kommunikativa arbete, inte minst i Reflex dar det fungerat som 6vergripande tema.

Ett satt att mata utveckling i sociala medier ar att titta pa rackvidden, hur manga som
inldgget natt, samt titta pa engagemangsgraden, hur manga har engagerats (tryckt gilla,
delat och sa vidare) av inldgget. En rackvidd pa 3000 personer, alltsa hur manga som natts,
raknas som ett bra inldgg. Totala antalet inldgg pa Facebook 2022 var 249 stycken. Inlagget
som natt bast i rackvidd dar 53 683 personer har natts ar: “Visste du det hdr om MS”, som
publicerades den 23 februari 2022.

Inlagget som gatt bast nar det kommer till engagemang ar: “Helt suverdnt att resa med
rullstol” med Neuroférbundets ambassador, musikern Louise Hoffsten, som
diagnostiserades med MS nar hon var 30 ar. | dag snart tre decennier senare berattar hon
om sin livslust, hur det ar att leva med MS och
hur kul det har varit att ga i rullstolsskola.
Inldgget publicerades 12 maj 2022, med en
engagemangsgrad pa 48,4 procent. (7795
gillamarkeringar, 269 kommentarer, 159
delningar och 11 lankklick). En engagemangsgrad
pa mellan 5-7 procent &r bra. En siffra 6ver 10
procent ska man vara valdigt n6jd med och ar
engagemangsgraden over 20 procent gbér man
nagot exceptionellt bra.

Av det vi kan avlasa i statistiken, sa ar bra bilder dar ansiktet syns tillsammans med en
slagkraftig och tilltalande rubrik som traffar hjartat bast. Det galler bade réckvidd och
engagemang. Har jobbar Neuroforbundet for att fa fram battre bilder och det ar bra infor
framtiden att tanka efter kring rubriker for att battre na ut till de som féljer oss pa
Facebook.

Viktiga handelser under aret

Foreningslivet och organisationsdversyn

Foreningslivet utgor navet for gemenskapen och verksamheten inom organisationen. Har
mots medlemmar for att skapa och delta i de aktiviteter de sjédlva efterfragar och behover.

Foreningslivet har fortsatt sin digitala utveckling

Foreningslivet har under delar av aret satts under fortsatt press pa grund av pandemins
grepp i varlden. Férhoppningen om att kunna starta upp traditionell verksamhet med
fysiska aktiviteter flyttades fram under varen nar restriktioner kvarstod. Detta innebar att
manga féreningar tappade fart, energi och engagemang nar man dnnu en gang tvingades
andra sin planering och fortsatta med digitala alternativ for sin verksamhet. Sittzumba,
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yoga, fika, konferenser, akvarellmalning, pysselkvallar och foreldsningar ar nagra exempel
pa de aktiviteter som Neuroférbundets foreningar arrangerat digitalt under aret.

En rik flora av sociala aktiviteter bidrar till samhoérighet och trygghet. Féreningar och
lansforbund arrangerar dven temamaoten och kurser i diagnosfragor och liknande.
Foreningarna har ocksa mojlighet att arbeta intressepolitiskt, vanligtvis med inriktning pa
kommunala fragor medan lansférbunden i forsta hand inriktar sig pa halso- och
sjukvardsfragor inom sin region.

Digitaliseringen har varit utvecklande och 6ppnat upp for nya och geografiskt
gransoverskridande verksamhetsformer. Detta har skapat nya umgangesformer och
natverk inom organisationen. Det ar dock viktigt att papeka att langt ifran alla av
Neuroférbundets medlemmar ar digitala och har haft det svart att ta till sig detta
arbetssatt. Darfor ar det gladjande att fysisk foreningsverksamhet nu i de flesta fall kan
erbjudas igen.

Som ett stod till foreningslivet for fortsatt digital utveckling erbjéds under aret mojlighet att
ansOka om ett sa kallat extra stod for bland annat inkdp av datautrustning, support och
utbildning. Manga foreningar och lansférbund utnyttjade den méjligheten.

For att stotta och starka foreningslivet ytterligare genomfordes ett flertal digitala
kunskapsdagar under aret dar ett stort antal representanter fran féreningar och
lansforbund fanns narvarande.

Neuropromenaden under varen och Neurodagen under hésten ar tva arliga projekt som
manga féreningar och lansférbund brukar delta i. 2022 var inget undantag men som mycket
ovrig verksamhet genomfordes en del av féreningsaktiviteterna digitalt. Tiden strax fore
och efter Neurodagen den 28 september, forbundets fodelsedag, genomfors varje ar en
stor mangd aktiviteter runt om i landet av vart foreningsliv. Med en gemensam
kampanjperiod 6ver hela landet kan resurser samordnas pa ett effektivt satt och viktiga
intressefragor féras fram med stérre tyngd gentemot samhallets beslutsfattare. En
gemensam kampanjperiod ger ocksa mojlighet att marknadsfora forbundet, var verksamhet
och varva fler medlemmar.

Projektet med foreningsutvecklare i sédra Sverige med syfte att stotta och utveckla
foreningslivet i regionen har under aret avslutats. Givetvis har pandemin dven paverkat
detta projekt men tack vare digitaliseringen har arbetet till stora delar kunnat fortga som
planerat. Bland annat har man inom projektet arbetat med att hittat modeller for att 6ka
samverkan med varden samt finna modell for att intressera och rekrytera nya yngre
medlemmar. Projektet finansierades av Neuroforbundet, stiftelsen Anders Ulffs minne samt
Carl J6nssons understddsstiftelse.

Vid forbundskongressen 2021 beslutades att genomféra en organisationséversyn med
sluttid i september 2022. Under aret genomférdes ett flertal digitala vagvalskonferenser
med syfte att ge foreningslivet mojlighet att tillsammans med organisationskonsulter och
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forbundsstyrelse diskutera organisationens framtid. | september 2022 genomfordes en
extra kongress dar foreningslivet gavs majlighet att besluta i fragor om Neuroférbundets
framtid.

Diktat om Neurofdrbundets organisationséversyn

Av Fredric Lindstrom

Fér att olika féreningar ska finnas kvar,
mdste mdnniskor lockas till dem. Man gér
det genom broschyrer. Ddr star det vad
féreningarna star fér. Men ocksa vilka de
vill ha med.

De ska ha inre motivation. Ndr man har
det, kan man jobba effektivare och
malmedvetet.

Intresset vicker engagemang och viljan
att hjélpa andra. Hjdlpsamma medlemmar gér allt fér att féreningarna ska leva upp till sina
férvdntningar.

Det dr viktigt att styrelseledaméterna lyssnar pé dem. Medlemmarna mdste kdnna
samhdérighet.

Med styrelseledaméter som lyssnar pd medlemmarna kan féreningarna locka till sig sina
medlemmar. Man mdste kunna vara lyhérd och en god lyssnare. Utan det blir det bara
konflikter. Det skapar ovilja att géra allt fér att stétta féreningarna. Idrottsféreningar och
andra féreningar borde fa finnas kvar i framtiden. Problemet dr att hur man kan vérva
medlemmar.

Det fdr inte vara ndgot tvang. Man ska ga till féreningarna och kénna glddje. Gléddjen
kommer om man strévar efter samma mal.

Féreningarna dr viktigt for medborgarna. De ger oss en gemenskap. De fdr oss att kdnna
oss vdrdefulla. De kastar ut oss i en vdrld av méjligheter. Vi far vara med i samhdllet genom
bidrag frdn féreningarna.

Pad sa sdtt kommer vdrlden att bli rikare och fa oss att vara néjda med vara liv.

Organisationsodversyn “Ett Neuro”

Forbundskongressen 2021 beslot att genomféra en organisationséversyn som syftade till
att framtidssakra Neuroférbundet i allmdnhet och att utveckla organisation, medlemskap
och demokratiskt inflytande i synnerhet. Férslagen, som behandlades pa en extra kongress
2022, tog avstamp i de mangariga interna diskussionerna i Neuroférbundet, var
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medlemsundersdkning, den snabba samhallsutvecklingen, digitaliseringen och aktuell
forskning. Alla forslag bygger pa de idéer och asikter som medlemmar bidragit med.
Forslagens intention &r att langsiktigt bygga en organisation som tar vara pa nuvarande

medlemmars vilja och engagemang men ska adven tilltala morgondagens medlemsgrupper.

Forslagen utgor en helhet som stegvis tar Neuroforbundet till att bli en mer inkluderande
och relevant organisation med ett tydligare medlemsvarde. En organisation bestar av
struktur och kultur. Organisationsoversynen har férutom att se éver medlemskap,
organisation och demokrati ocksa blivit en tillitsresa som tydliggjort att vi tillsammans
behover arbeta med kultur, ledarskap och 6kat medlemsfokus.

Vi har borjat prata med varandra pa nya satt, vagat stanna upp dar det skaver och satt
fokus pa medlemmar som aktorer snarare 4n mottagare av var verksamhet.
Neuroférbundet ska vara en organisation som mojliggor fér personer att sjdlva organisera
sig och kunna hitta sina I6sningar. Forslagen bygger pa ett arbete for ett annu mer
inkluderande, flexibelt och framgangsrikt forbund. Neuroférbundet ska fortsatta det
paborjade arbetet med struktur och kultur bade kortsiktigt och langsiktigt.

Extrakongressen beslutade att:

- medlemsavgiften hojs till 384 kronor for ordinarie medlem och 216 kronor for
stoédmedlem.

- radgivande forum ska aterinforas.

- ombud utses samma ar som kongress genomfors.

- infora viktad rostning for kongressombud.

- nationella digitala natverk ska proévas inom férbundet.

- neurogrupper kan provas och utvarderas inom férbundet.

- lansforbund byter namn till regionférbund.

- besluten implementeras i stadgarna.

Forandringsprocessen pagar for fullt och alla ska ges majlighet att véaxa in i den framtida

identiteten och de nya arbetssatten. Forbundsstyrelsen ser med tillforsikt pa att kommande

ar innebar en utveckling som kommer att genomforas tillsammans med Neuroférbundets
medlemmar. Du ar betydelsefull och allt engagemang raknas. Tillsammans bygger vi "Ett
Neuroférbundet”.

Digital support och utbildning

Som ett stod till foreningslivet arrangerade Neuroférbundet under aret IT-utbildningar,
webbdagar samt digitala kunskapsdagar inom ett flertal &mnesomraden. Foreningslivet
gavs aven mojlighet till att ans6ka om sa kallat "extra stoéd” for att bland annat utveckla
foreningen digitalt. Detta stod kunde anvandas till datautrustning, support och utbildning,
allt for att underlatta och mojliggéra kontakten med medlemmarna.

Neuroférbundet har fortsatt prioriterat att ha en person anstélld pa halvtid for att utbilda
och ge support till foreningslivet for att anvanda dator, arrangera méten och aktiviteter
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online, skicka mejl och motesbokningar med mera. Manualer for att lara sig steg for steg
har tagits fram och uppdateras efter hand som fragor kommer in. Flera foreningar har
efterfragat fysiska utbildningar for att minska tréskeln for att komma i gadng med det
digitala. Engagemanget blev genast storre och vi hoppas att vi kan fortsatta att erbjuda
aven fysiska utbildningar.

Supporten ar en ovarderlig resurs som tagit emot 152 drenden via mejl och telefon.
Majoriteten av fragorna har handlat om hemsidan, byte av |6senord och fragor om mejlen.
For att mota fragor om mejl genomfordes forsta serien utbildningar i féreningsmejlen. Det
verkar foreningslivet ha uppskattat. Totalt anmalde sig 38 personer till utbildningarna som
var fordelade pa sex tillfdllen. Infor extra kongressen hade vi sex utbildningstillfdllen. Da var
det 28 anmalda.

Mervarde for vara medlemmar

Diagnosstod och utatriktad diagnosinformation

Rad, stdd och information om neurologiska diagnoser ar en central del av Neuroférbundets
verksamhet. Vi har bade fakta om sjukdomarna, hur man far diagnos och vilken typ av
behandling som finns. Dessutom delar vi manga berattelser om hur det &r att leva med de
olika kroniska sjukdomarna i nervsystemet. Vi ordnar ocksa foreldsningar med
specialistldkare samt sprider nyheter om forskning och behandlingar. Neuroférbundet
arbetar for att vi ska fa ett samhalle dar alla manniskor som lever med en
neurologiskdiagnos ska ha en sjalvklar ratt till ett vardigt liv. Det ar viktigt att vi i hela landet
har jamlik ratt till vard, behandling, hjalpmedel och rehabilitering.

Diagnosstod

For vara medlemmar erbjuder Neuroférbundet enskilda telefonsamtal med vara
diagnosstodjare och anhorigstodjare. Diagnosstodjarna ar medmanniskor som engagerar
sig ideellt pa sin fritid. De har tid att lyssna och kan ge rad och stéd utifran sina egna
erfarenheter av att leva med en neurologisksjukdom. Diagnosstddet finns inom ett tiotal
olika diagnoser.

Vara diagnosstodjare tog emot 6ver 400 samtal under 2022 fran medlemmar som har
fragor och funderingar om sin diagnos. Samtalen kan handla om fragor fran nagon som nyss
har fatt en diagnos som ar en kronisk sjukdom i nervsystemet. Det vander upp och ner pa
livet och da kdnns det skont att fa prata med nagon som sjalv har gatt igenom den
situationen och som kan lugna den forsta oron. Ibland ringer medlemmar som har haft sin
sjukdom en langre tid och kanske har férsamrats och vill hora hur man gor for att fa
rehabilitering eller hjalpmedel.
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Under 2022 fick vi dessutom narmare 500 mejl med fragor som beror sjukdomar eller
skador som uppstatt i nervsystemet. De flesta fragorna handlar om hur man ska fa diagnos
eller vad man kan géra nar man inte fatt ratt hjalp av varden och vad Neuroférbundet kan
gora.

”..Antligen, har jag nu fétt en kallelse till Neuroavdelning fér
inneliggande neurologiskbedémning och utredning i oktober.
Ni anar inte hur ldttad och glad jag kéinner mig just nu.
Stort tack for att ni har svarat och stéttat mig
angdende min frustration och oro jag kéint. P
Med viinlig hélsning Carina H.... @ ”

Utatriktad diagnosinformation

Neuroférbundets arbete med utatriktad diagnosverksamhet omfattar bland annat
foreldsningar i olika format. Nar vi spelar in och textar foreldsningar med specialistlakare
kan fler personer pa olika orter i landet ta del av den senaste diagnosinformationen inom
olika omraden. Var nya podd “Diagnoser pa djupet” ar ocksa ett satt att sprida information
om att leva med Neurologiska diagnoser till en bredare publik 6ver hela landet.

Fokus for Neuroforbundets utatriktade diagnosinformation ar nagra av de diagnoser dar vi
har storst efterfragan och dar vi delat ut forskningsbidrag.

Infor Parkinson’s day 11 april anordnade vi en livesandning om Atypisk parkinsonism och
parkinsons sjukdom som vi ocksa spelade in. Féreldsare var neurolog Mattias Andréasson
fran Karolinska Institutet som fatt forskningsbidrag fran Neuroférbundet. Han berattade
ocksa om spdannande forskning som pagar. Narmare 2200 personer har tagit del av den
inspelade och textade foreldasningen.

I samband med World MS day 30 maj publicerade vi en inspelad foreldasning om MS och
graviditet med neurolog Katharina Fink fran Karolinska Institutet, som ocksa fatt
forskningsbidrag av oss. Runt 250 personer har sett den foreldsningen som ocksa ar textad.

Till Polyneuropatidagen 16 oktober 2022 lanserade Neuroférbundet ett nytt avsnitt i
poddserien ”Diagnoser pa djupet”. Avsnittet med Lena Bergsten som drabbades av GBS,
en ovanlig och akut form av Polyneuropati. Pa nagra timmar gick hon fran fullt frisk till att
bli helférlamad, kroppens organ slutade att fungera.

Vara artiklar om diagnoser och forskningsnyheter samt inspelade féreldsningar har stor
rackvidd och ar mycket uppskattade. Den inspelade féreldasningen om polyneuropati fran
2020 med neurolog Ivan Kmezic som finns textad pa Youtube &r fortfarande popular. Den
ar nu uppe i narmare 8400 visningar.
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Tusen Tack!
Tog del av féreldsningen som gav oss nya kunskaper och insikter.
Med vénlig hdlsning, Asa

Forum

For drygt tva ar sedan lanserade Neuroférbundet ett digitalt diskussionsforum som ett
komplement till rad- och stédverksamheten. Dar har vi erbjudit mojlighet att skriva fragor,
kommentera och dela erfarenheter inom olika neurologiska diagnoser och andra @mnen
som ar intressanta. Anviandarna kunde registrera sig och vara anonyma genom att ange ett
”alias”. Tanken var ett alternativ till de som inte anvander exempelvis Facebook.

Samtalsgrupper och natverk

For medlemmar i Neuroférbundet finns olika former av samtalsgrupper, bade fysiska och
digitala. Hos vara foreningar runt om i landet finns en hel del att valja mellan. Varje
samtalsgrupp brukar ha ett tydligt fokus, antingen fér de som lever med en specifik diagnos
eller for de som ar anhoriga och narstaende. Forbundet har dven en grupp for
paverkansarbete. Sedan pandemin blev ett faktum har flera féreningar startat digitala
samtalsgrupper med traffar via Zoom eller Teams. Nagra av dem vdlkomnar medlemmar
fran hela landet. Vilket har skapat nya former av gemenskap och dialog om sin diagnos och
de utmaningar man moéter i livet ndr man har en kronisk sjukdom.

Inom Neurofdrbundet finns mojlighet for medlemmar att starta natverk. De har da
mojlighet att fa mindre bidrag for att kunna anordna traffar och dela erfarenheter. Det
finns idag en del ndtverk som ar rikstackande och nagra som ar mer regionala. De bjuder
ibland in specialister som foreldaser. NMD-natverket for neuromuskulara diagnoser traffas
regelbundet digitalt. De har vid nagot tillfdlle dven haft fysisk traff éver en helg. MG-
natverket for Myastenia Gravis brukar huvudsakligen anordna fysiska traffar éver nagra
dagar vartannat ar. Det finns ocksa ett CMT-natverk for de med den arftliga formen av
polyneuropatin Charcot-Marie-Tooth. De har ocksa anordnat fysiska traffar dver ett par
dagar.

Ung i Neuro

Ung i Neuro ar ett nationellt digitalt natverk som riktar sig till medlemmar i Neuroférbundet
som befinner sig mitt i livet med arbete, familj eller studier. Eller 6nskan om att komma i
arbete eller studier och skapa relation eller familj. Natverket riktar sig till bade de med
diagnos och deras anhdriga. Anhorig kan vara allt fran partner, barn, fordlder, nara van eller
god kollega. Natverket har ett 40-tal aktiva som traffas var tredje torsdag via Teams.
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Under varen 2022 gjordes en foreldsningsserie om relationer och samliv som avslutades
med en helg kring amnet pa Valjeviken.

”Ar du mitt i livet och
kénner att din eller
din véins Neurologiska
diagnos paverkar livet
pa ett sd negativt sdtt
att det dr svadrt att
hantera?”

Fokus under kursen var verktyg for att battre hantera den sorg som sjukdomen med fysiska
och mentala forluster orsakat och hitta vagar for att kunna ga vidare i livet.

- Att trdffa andra i liknande situation som en sjélv ér oerhért vérdefullt
och ldrorikt. Att dessutom géra det pa en neutral plats och kunna prata
om sina kénslor med ndagon tidigare okdnd gér att det sedan blir enklare

att samtala med dina nérstdende, sdger Caroline Elmstedt,
styrgruppsrepresentant for projektet féreningsutveckling sédra Sverige.

Bade foreldsningar och helgkursen var mycket uppskattade av de som deltog. Ung i
Neuroférbundet hoppas kunna aterkomma till detta tema under kommande ar.

Anhorigverksamhet

En viktig och stor grupp fér Neuroférbundet att n3, for att stodja och rekrytera medlemmar
bland, dr anhoriga/narstaende till personer med neurologiskdiagnos/skada. For att
anhorigmedlemmar ska kdnna sig néjda och vilja stanna kvar som medlemmar, behover vi
erbjuda verksamhet riktad till dem.

Digitala anhorigtraffar har hallits regelbundet en gang i manaden pa kvallstid da anhoriga
har lattast att komma ifran och delta. Ofta har ett trettiotal medlemmar anmalt sig. Det har
varit 6ppna samtal och forelasningar. Bland annat foreldste Neuroférbundets juridiska
radgivare Maria Lillieroth om framtidsfullmakt. Julia Svahn, anhérigstrateg i Sundbybergs
stad, berdttade om vilka rattigheter anhoriga har, respektive vilka skyldigheter kommuner
och regioner har gentemot anhériga. Skrivpedagog och frilansjournalist Eva Bergstedt
berattade om biblioterapi och hur man med hjalp av litteratur, samtal om det lasta och
eget skrivande, kan forsta sig sjalv battre. Studier visar ocksa att biblioterapi kan ha positiva
effekter for att lindra smarta, angest och depression. Susanne Wettby, handlaggare SVCR
(Stiftelsen svenska centralkommittén for rehabilitering) informerade om vilka som kan fa
bidrag samt hur ansdkningsprocessen gar till.
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Under hosten paborjades ett arbete med att ta fram en folder for att inspirera och vagleda
foreningslivet att planera och genomfdéra nagon typ av aktivitet for anhoriga. Infor arbetet
gjordes en enkatundersokning hos féreningarna, for att fa kunskap om hur det ser ut med

anhorigverksamhet idag, och om hur vara fortroendevalda ser pa att arrangera aktiviteter

for anhoriga.

Neuroférbundet fick 2022 ett statsbidrag fran Socialstyrelsen for stod till narstaende. Det

anvandes till finansiering av en del av férbundets anhorigverksamhet samt for inkdp av ett
par inspirerande, pedagogiska och vagledande bécker till vara foreningar och lansforbund:
"Motivera ideella — om ledarskap, manniskors behov och drivkrafter” och "Medlemsfokus i
en hybrid tid” (- om olika engagemangsformer, digitala aktiviteter, inkludering med mera).

Till forbundets anhoérigverksamhet hor ocksa anhorigstédjarna, se rubriken ”Diaghosstod”.

Familjeldger — for féraldrar med Neurologiskdiagnos/skada och anhériga

Neuroférbundet erbjod, for elfte aret i rad, medlemmar att delta i ett sommarlager for
familjer dar foralder/foréldrar har Neurologiskdiagnos eller skada. Lagret holls 17-22 juli
2022 pa Valjeviken i Blekinge.

Huvudsyftet med familjevistelsen ar att ge goda forutsattningar for moéten med majlighet
att utbyta erfarenheter och fa nya intryck — for saval foraldrarna med
Neurologiskdiagnos/skada, som fér anhoriga, vuxna och barn. Samt att underlatta vid
aktiviteter sa att alla familjemedlemmar, oavsett funktionsnedsattning, kan medverka
utifran egen férmaga.

Foljande aktiviteter erbjods deltagarna: trampbatar, anpassade batar for segling, fard med
flotte och motorbat; varmvattenbassang inomhus och utomhus, och jacuzzi; ridning i ett
stall med ramp for den som anvander rullstol; cykelutflykter med anpassade cyklar; utflykt
med buss till kreativitetscenter; samtal under kunnig ledning om féraldraskap vid
Neurologiskdiagnos/skada, och samtal om att vara anhérig. Barnen fick ocksa mojlighet till
givande och skojiga aktiviteter, som hoppborgar.

Juridisk radgivning

Neuroférbundets medlemmar far via forbundets jurist kunnig vagledning i sociala
rattigheter samt hjalp i myndighetskontakter eller vid 6verklagan i rattsprocesser. Under
2022 har den juridiska radgivningen funnits dar som stdd, bollplank och informationskalla.
Vidare har vi via mallar, guider och digitala verktyg kunnat bista for att gora kontakter med
myndigheter och rattsliga processer mer latthanterligt for fler.

Den juridiska radgivningen sker pa distans, framst via telefon och e-post. Den vanligaste
fragan fortsatter att vara sjukpenning och sjukersattning (24%). Andra amnesomraden ar
assistans/ledsagning/hemtjanst (11 %), merkostnadsersattning (11 %), missnoje i
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varden/patientnamnden/LOF (9 %) och fardtjanst och parkeringstillstdnd (16%). Ovriga
arenden beror forsakring, arbetsratt, processfragor, rehabilitering, hjalpmedel, samt
allmanna fragor om ratt till stod (29 %).

Neuroférbundets juridiska radgivning sticker ut med sin tillganglighet jamfort med liknande
radgivning pa andra hall, som till exempel enbart har 6ppet fér inkommande samtal tva
timmar under tva férmiddagar i veckan. Hos Neuroférbundet kan medlemmarna hoéra av sig
alla dagar i veckan; darefter kontaktar var jurist, medlemmen for att boka en tid som passar
medlemmen. Medlemmen kan boka tid, kontorstid alla vardagar.

Medlemsinformation

Neuroférbundet har under aret, utéver medlemstidningen Reflex, regelbundet skickat ut
tre olika nyhetsbrev till vara medlemmar. | genomsnitt sindes 1-2 nyhetsmejl per vecka.
Oppningsgraden fér Neuroférbundets nyhetsbrev ligger som regel mellan 30 och 60
procent. De tre nyhetsbreven ar:

e Foreningsnytt — praktisk information till fortroendevalda inom Neuroférbundet.

e Neuroférbundet aktuellt — ett brett nyhetsbrev med fokus pa var verksamhet som
gar ut till medlemmar och andra intresserade.

e Diagnosnytt — en medlemsférman som skickas ut till de medlemmar som angett en
eller flera intressediagnoser. Diagnosnytt nar mellan 100 och 3 000 medlemmar
beroende pa diagnos. Under 2022 lanserades ocksa ett mer allmant Diagnosnytt
Neurologi. Tanken med det ar att nd de medlemmar som antingen har angett en
mer sallsynt diagnos dar det inte kommer s3 mycket nyheter eller de som inte
angett nagon intressediagnos alls.

Opinion: Stort genomslag

Tillsammans med medlemmar och féreningsliv paverkar vi lagstiftare, opinionsbildare och
vardgivare sa att rattigheter och majligheter for personer med Neurologiska diagnoser tas
till vara och starks. Under 2022 praglades paverkansarbetet av bland annat jamlik vard och
tillgang till hjalpmedel 6ver landet.

Neurorapporten 2022 Hjdlpmedel: Livshjalp for ett vardigt liv

Neurorapporten ges ut arligen sedan 2014 och ar en av hornstenarna for var
opinionsbildning. Den beror olika intressepolitiska fragor varje ar och innehaller statistik
och berattelser fran vara medlemmar om hur det ar att leva med Neurologiskdiagnos.
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Neurorapporten 2022 undersoker tillgangen till hjalpmedel for personer med
Neurologiskdiagnos. Den utgar fran Neuroférbundets medlemmars erfarenheter och
genom en medlemsundersokning,
genomford tidigt ar 2022. Rapporten
kan ses som en uppféljning av
Neurorapporten 2017 om
hjalpmedel.

Utifran de svar som vi har fatt fran
vara medlemmar kan vi konstatera
att tillgangen till hjalpmedel &r
ojamlik 6ver landet och dra féljande
slutsatser:

- Hjadlpmedelsforsorjningen ar for restriktiv idag da narmare 40 procent av
enkatens svarande saknar nagot eller nagra hjalpmedel.

- Patientens delaktighet och ratt till information bor starkas eftersom manga
upplever att de inte har kunnat paverka valet av hjdlpmedel sa mycket som
de hade Onskat.

- Tillgangen till fritidshjalpmedel &r mycket begrénsad i alla regioner.

- Det finns stora skillnader 6ver landet vad galler hjalpmedelsavgifter och
avgiftssystemen ser olika ut, vilket bidrar till en ojamlik tillgang till
hjalpmedel.

Neurorapporten 2022 lanserades pa Hjalpmedelsriksdagen i Goteborg den 16 maj 2022. Vi
tog aven fram regionala bilagor till rapporten for att kunna starka Neuroférbundets
paverkansarbete pa lokal niva. Hjdlpmedel har blivit en klassfraga. Las rapporten har:
www.Neuroférbundet.se/Neurorapporten

Nya Neurorapporten: Allt fdrre far tillgang till hjélpmedel

Information om vilka hjélpmedel som finns nar bara hdlften av dem i
behov. Samma hjélpmedel kostar olika beroende pa var i landet du bor.
Var femte som behéver hjdlpmedel avstdr pd grund av ddlig ekonomi.
Samtidigt finns det en bred politisk samsyn om vad som ska géras fér att
komma till rdtta med bristerna. Nu ér det hég tid att agera!
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Representation, ndtverk och samarbeten

Som en intresseorganisation som ska foretrada vara medlemmar ar det viktigt med ett stort
natverk och representation i sammanhang som kan gora skillnad. Nagra exempel dar
Neuroférbundet ar representerade:

- Regeringens patientrad

- Regeringens funktionshinderrad

- Socialstyrelsens funktionshindersnamnd

- Myndigheten for delaktighets funktionshindernamnd

- Branschféreningen Svensk Bostadsanpassning

- Funktionsratt Sverige — Radgivargrupp, Samradsgrupp LSS, Privatekonomisk grupp
- Forsakringskassans funktionshinderrad

- E-hdlsomyndighetens patientrad

- Mobilitetscenter

- Slstillgdnglighetsrad

- Stiftelsen Vintersol

- Stiftelsen Norrbacka-Eugenia

- Forska Sveriges forening ”"Agenda for halsa och valfard”

Neuroférbundet ser samarbeten med andra funktionsrattsorganisationer och professionen
som en viktig del av var verksamhet - tillsammans &r vi starka! Detta ror sig bland annat om
opinionsbildning i olika fragor som beror alla vara medlemmar och gérs exempelvis genom
gemensamma debattartiklar.

Vi anordnade aven ett frukostseminarium i Sveriges riksdag tillsammans med Sveriges
Arbetsterapeuter och Fysioterapeuterna: Riksdagsseminarium satte jamlik rehabilitering pa
kartan - Sveriges Arbetsterapeuter (arbetsterapeuterna.se).

Remissvar

Under aret har vi besvarat flera remisser som till exempel:

- Betdnkandet (SOU 2022:22): Vagen till 6kad tillgdnglighet — delaktighet, tidiga
insatser och inom lagens ram

- Betdnkandet (SOU 2022:37): Starkt arbete med att bekdmpa bidragsbrott —
Administrativt sanktionssystem och effektivare hantering av missténkta brott.

- Regler om privata sjukvardsforsakringar inom den offentligt finansierade hélso- och
sjukvarden (Ds 2022:15)

Vi har dven samverkat med Funktionsratt Sverige kring ett flertal remissvar och yttrande.
Det 6kar vara chanser att fa genomslag i debatten vad galler vara gemensamma fragor.

Pressmeddelanden publicerade under 2022
- Viktigt med ratt fokus i ALS-debatten (18 jan)
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- Neuroférbundet polisanmaler ldkaren Staffan Bergstrom (21 januari)

- Nu startar Neuroférbundet kampanjen Ratten till ett vardigt liv (2 februari)

- Neuroférbundet vialkomnar Sveriges forsta nationella anhorigstrategi (21 april)
- Nya Neurorapporten: Allt farre far tillgang till hjalpmedel (16 maj)

- Neuroférbundets ordférande klattrar pa vardmaktlistan (22 juni)

- Louise Hoffsten i premiaravsnitt for ny podd (16 september)

- Stora halsoforluster efter Covid (26 september)

- Manga kénner sig ifragasatta av Forsakringskassan (11 november)

- Gladjande nyhet! Regeringen inrattar en statlig vardférmedling (23 november)
- Tva miljoner kronor till ALS Treatment Center (25 november)

Debattexter ddr vi medverkat under 2022

- Forsakringskassans feltolkningar far katastrofala foljder (Altinget, 16 februari)

- ”"Klubba igenom primarvardspropositionen” (Dagens medicin, 1 mars)

- Slutreplik: Forsakringskassan utnyttjar otydligheten (Altinget, 9 mars)

- Det ska inte spela nagon roll var i landet du bor (Folkbladet, 16 mars)

- Soch M maste ga fran ord till handling (Hejaolika, 17 mars)

- Med precisionshélsa raddar vi liv i varden, politiker (Aftonbladet, 26 april)

- Forvagra inte strokepatienter sjukvarden som de har ratt till (Altinget, 3 maj)

- Blir det bra strokevard fér alla nu? (Dalademokraten, 8 maj)

- ”Battre rehabilitering efter stroke ar ett maste” (Dagens Medicin, 20 maj)

- Staten maste be om ursakt for 6vergrepp mot manniskor med
funktionsnedsattning (Altinget, 17 augusti)

- Varden blir inte battre utan mer av forskning (Aftonbladet, 15 september)

- 31 aktorers uppmaning till Ulf Kristersson: tillsatt en minister for hogre utbildning
och forskning (Altinget, 29 september)

- ”"En myt att ALS-sjuka kvavs till déds” (SvD, 17 oktober)

- Regeringen maste prioritera medicinsk forskning (Altinget, 7 november)

- GOr som Norge — gor funktionsrattskonventionen till lag (Altinget, 2 december)

Rehabilitering

Vi fortsatte ge stod till vara foreningar och lansforbund i arbetet med att uppmarksamma
bristerna i tillgangen till neurologisk rehabilitering och att enskilda inte erhaller individuella
rehabiliteringsplaner. Till stod for detta arbete anvdandes Neurorapporterna fran ar 2020
och 2021 samt rehabrapporten fran ar 2018.

Rapport om socialférsakringsfragor

Med vara medlemmars erfarenheter som bas tog vi under aret fram en rapport om
tillgangen till socialférsakringar.

For att kunna samla in trovardig statisk pa riksniva valde vi att fokusera pa ersattningar som
administreras av Forsakringskassan och som syftar till att ge ekonomisk trygghet vid
sjukdom och/eller funktionsnedsattning. Totalt svarade drygt 2 600 personer pa var
medlemsenkat om socialférsakringar varav ungefar 1 400 har nagon gang ansokt om
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ersattningar fran Forsdkringskassan i samband med sin sjukdom och/eller
funktionsnedsattning.

Rapporten redogor forst for vilka ersattningar Neuroférbundets medlemmar far i dagslaget
och utvarderar sedan Forsakringskassans handlaggningsprocess och bemoétande av de
sokande. Enkatundersokningens resultat visar att en tredjedel av de svarande upplever
kontakten med Forsdkringskassan som negativ. Manga berattar att de standigt kanner sig
ifrdgasatta av myndigheten. Dessutom tycker fa svarande att Forsakringskassans
handlaggningsprocess har blivit battre under aren. Enkdtundersoékningens resultat visar
aven att en fjardedel av de svarande har vantat langre an sex manader pa beslut samt att
endast halften dr ndjda med den information de har fatt under ansdkningsprocessen. Las
rapporten har: Rapport om socialférsakringsfragor.

Insamling

Neuroforbundet ar medlem i och arbetar i enlighet med Giva Sveriges kvalitetskod.
Neuroférbundet har 90-konto pa plus- och bankgiro och darmed granskas Neuroférbundet
insamlingsverksamhet av Svensk Insamlingskontroll. Detta innebar bland annat att
Neurofdorbundets insamlings- och administrationskostnader inte dverstiger 25 procent av
de totala intakterna, samt att Neuroférbundet garanterar att insamlade medel gar till
avsett andamal.

Under aret samlade vi in pengar till bade Neuroférbundets verksamhet och till den
forskning som vi stodjer. Utéver de stora kampanjerna nedan startade vi ett antal mindre
insamlingar for att givare hade visat behov att ge till andra andamal. Ratten till ett vardigt
liv ér en, andra exempel &r flera insamlingar till ALS och insamling pa Neurodagen och
Polyneuropatidagen. Under sommaren gjordes en gemensam digital kampanj som bade
rorde insamling och medlemsrekrytering och for att visa pa att allt engagemang ar bra.

Katastrofinsamling Ukraina

Den 24 februari invaderade Ryssland Ukraina. Det kom som en chock och kdndes i hjartat
hos oss alla. Neuroférbundet samlar vanligtvis inte in pengar till andra organisationer eller
till projekt utomlands. Men detta var en extraordinar situation. Efter att vi via Funktionsratt
Sverige fatt kontakt med NAPD (Nat|onal Assembly of Persons with Disabilities of Ukraine)

| : tog Neuroforbundets férbundsstyrelse
den 8 mars ett unikt beslut om att en
insamling skulle goras.

Vi gjorde ett riktat utskick med brev till
vara givare och medlemmar med fragan
om de ville hjalpa de som hade drabbats
av kriget i Ukraina. Vi gav dven
mojligheten att ge en gava digitalt och
Funktionsratt Sverige hjalpte oss att sprida insamlingen i sina kanaler. Insamlingen pagick i
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drygt ett halvar. Vi fick in 599 gavor och det totala insamlingsresultatet blev SEK 254 560.
Vilket ar formedlat till NAPD.

Neuropromenaden

Neuropromenaden ar ett motionslopp dar alla kan delta. Syftet ar att samla in pengar till
forskning om Neurologiska diagnoser och medvetandegora att en halv miljon personer i
Sverige lever med Neurologiskdiagnos. Deltagandet ar enkelt. Ta en promenad — ge en
gava. Du kan gora det ensam, tillsammans med vanner, arbetskamrater eller nagon av
Neuroférbundets féreningar.

Genom aren har Neuropromenaden sett olika ut, den har haft olika langd och form. 2022
var kampanjperioden valdigt lang. Anmélan 6ppnade den 15 april och den sista
promenaden kunde man ta pa nationaldagen den 6 juni.

Genom att kampanjen sedan ett par ar tillbaka ar digitaliserad och annonseras i sociala
medier samt genom riktade e-postutskick nar Neuropromenaden ut till manga fler an
tidigare. Historiskt har foreningslivet arrangerat fysiska Neuropromenader pa ett mindre

gn antal orter runt om i landet men det digitala har 6kat
tillgangligheten eftersom medlemmar kan delta dar de
® befinner sig och inte blir begransade till en lokal ort.

2022 deltog 1 079 personer férdelade pa 89 lag som alla
kdmpat om att samla in sd mycket pengar som maijligt
till Neurologiskforskning. Totalt samlade vi in 238 000
kronor. Antalet deltagande féreningar blev i ar
rekordmanga: 25 stycken. Neuroférbundet Stockholms
lag vann dran av att ha samlat in mest pengar av
foreningslagen och mottog arets nya vandringspokal. Av
~ de Ovriga externa lagen gick det bast for Team Gode.
Laget bestod av 151 deltagare som samlade in 30 285
kronor.

Utover det numerdra resultatet har Neuropromenaden bidragit till att synliggoéra
Neuroférbundet och vara sakfragor, samt skapat relationer med politiker, organisationer
och foretag. | sociala medier har vi funnit nya féljare. 2022 hade vi ocksa ett extra fokus pa
att fa nya medlemmar genom de promenader som foreningslivet anordnat pa sina
respektive orter.

Julkampanjen

Arets julkampanj tog sitt avstamp i vara medlemmars egna berattelser om den diagnos de
har och vad Neuroférbundet betyder for dem. Nagot som var mycket bra eftersom
julkampanjens mal dr att samla in pengar till Neuroférbundets verksamhet.
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Kampanjens namn blev
Neurotomten, foljaktligen
bar alla som aktivt deltog
och frontade kampanjen en
tomtelluva. Kampanjen
bestod av fyra olika delar:
Brev och julkort till
medlemmar, givare och
foretag. Digitalt med en
: kampanjsajt, e-post och

; k» v PWESH aktiviteter i sociala media.
Annonsering i print, vantrums-TV och sociala media. Och att triffa Neurotomten var en
eventform som fritt kunde anvandas av vart foreningsliv. Kampanjen pagick mellan mitten
pa november och julafton 2022 och samlade in 283 000 kronor.

Lojalitet

Neuroférbundet har for att starka vara givares lojalitet 6kat antalet kontakter med dem
under aret. Vi har sedan tidigare en givarresa for personer som ger gavor via var hemsida.
Men vi vill ocksa att vi ska mota givaren dar givaren vill bli moétt. Darfor implementerade vi
under aret en givarresa for bade givare som ger till Neuroférbundet via Swish, och de som
endast ger nar vi skickar brev. De givare som ger en Swishgava far saledes sin
kommunikation via SMS i mobilen. De som endast ger nér vi skickar brev har under aret fatt
okade mojligheter att ge till oss, eftersom vi har skickat mer information kontinuerligt till
dem via postala utskick.

Sa gick det

Resultat

Neuroférbundet har drygt 12 500 medlemmar fordelat pa 17 lansforbund och 74
foreningar.

Webbplatsen Neuroférbundet.se har besokts 1,2 miljoner ganger. Vi har drygt 20 000
mottagare av vara nyhetsbrev- och 17 000 féljare pa Facebook.

Under aret har Neuroférbundets diagnosstddjare tagit emot ungefar 400 samtal via telefon
och ungefar 500 arenden via e-post.

Vi gav juridisk radgivning vid 400 drenden via telefon och 200 drenden via e-post.

Vi har publicerat en Neurorapport, en socialférsakringsrapport och skrivit ett antal
remissvar
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Vi har medverkat i riksmedia vid ordkneliga tillfallen, bade i TV- och radiosdndningar.

Neuroférbundets forbundsordférande Lise Lidback ar fortsatt med pa Dagens medicins
maktlista och klattrade under ar 2022 fran plats 35 till plats 27 av 100. Ett fantastiskt betyg
pa hur val Neuroforbundets arbete nar ut.

Vi har arrangerat ett tiotal digitala foreldsningar varav tva spelades in med sammanlagt 1
750 visningar.

Nara 1 100 personer deltog i Neuropromenaden. 25 foreningar engagerade sig genom att
starta lag och engagera medlemmar. Totalt genererade kampanjen 238 000 kronor till
Neurologiskforskning.

Vi har arrangerat ett femtiotal digitala utbildningar, diskussionsforum och konferenser fér
foreningslivet och medlemmar under aret.

Resultat insamlingskampanjer 2022

Vi samlade in 254.000 kr till Ukraina insamlingen, 238.000 kr till Neuropromenaden och
283.000 kr under julinsamlingen.

Effekter

Var fortsatta satsning pa IT-support och att vagleda féreningslivet i att hitta alternativa satt
att bedriva verksamhet pa har gett resultat. | princip alla konferenser och dialogméten
under hela processen kring organisationsoversynen har skett digitalt. Det hade inte varit
resursmassigt mojligt att genomfora alla dessa moten fysiskt med sa stor méangd
fortroendevalda och medlemmar.

Den digitala omstallningen har till viss del 6kat tillgangligheten inom organisationen. For
personer med vissa funktionsnedsattningar eller symtom som exempelvis trétthet och
smarta, kan det vara enklare och mindre tidskravande att delta i en digital aktivitet. Fysiska
hinder i ndrmiljon, restid eller osdkerhet kring tillgédngliga lokaler kan annars latt bli en
troskel for deltagande och gemenskap. Det digitala har ocksa lett till en uppluckring av
geografiska granser. Manga medlemmar har beskrivit den gladje de upplever nar nagon
fran en annan forening plotsligt loggar in pa en digital traff. Da bildas ocksa nya natverk och
kunskap sprids inom organisationen. Det leder till en utveckling av verksamheten i stort. Ett
gott exempel ar Neuropromenaden dar det digitala upplagget har tillgangliggjort
Neuropromenaden for fler med mojlighet att delta 6ver hela landet, inte bara fysiskt pa
plats i vissa stader. Neuropromenaden uppmuntrar dven till hdlsa och rérelse genom att
bjuda in till aktivitet for forskningen.

Det ar fantastiskt att uppleva att dessa digitala ndtverk sasom Paverkansgruppen, Ung i
Neurofdorbundet och olika diagnosnatverk har etablerats och att medlemmar som brinner
for samma sak mots oavsett var de befinner sig. Digitaliseringen skapar en upplevelse av
modernisering och fordndring inom organisationen, vilket bidrar till framtidstro. Digitala
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webbinarier och kampanjer har gett oss 6kad rackvidd i jamforelse med fysiska
forelasningar, arrangemang och informationstraffar. Detta bidrar i sin tur till 6kad kunskap
och kdnnedom om organisationen och vara fragor, vilket ar positivt for vara medlemmar pa
bade lang och kort sikt.

Vikten av Neurofdrbundets ordinarie rad- och stodverksamhet ar stor. Manga medlemmar
vittnar om betydelsen av att fa prata med nagon i samma situation. Det avser bade stod
kring att leva med en diagnos och att vara anhorig. Var juridiska radgivning behovs for att
stodja medlemmarna i ratten till hjalpmedel och stodinsatser. Medlemmar ndmner
gemenskap, kunskap och gemensamma mal som kdrnord for Neuroférbundet. Att fa héra
att livet gar vidare skapar hopp och framtidstro hos den som drabbats, vilket kan vara
avgorande for att orka ta sig vidare och fortsatta leva ett aktivt liv.

Att vi far genomslag i media och bland beslutsfattare genererar battre villkor och forstaelse
for situationen som personer med neurologisk diagnos kan befinna sig i. Samarbete med
andra organisationer har gett oss 6kad kraft och synlighet, vilket mojliggor for oss att na
fram med vara budskap till fler.

Utmaningar

Medlemsengagemang

Inom foreningslivet finns sedan langt tillbaka traditioner och rutiner. Digital verksamhet kan
aldrig helt ersatta den traditionella gemenskapen, men den som vantar pa att vi ska aterga
till det “normala” sasom innan pandemin kan komma att bli besviken nar det uppenbaras
att det normala har forandrats.

Vi star med en fot i traditionen och en fot i framtiden. Utmaningen ligger i att finna
balansen och avgora néar det ar dags att forflytta sig annu ett steg pa skalan. Det giller att
Neuroférbundet ar relevanta och erbjuder nuvarande och kommande medlemmar det som
efterfragas oavsett alder eller geografisk plats. Att rekrytera nya fértroendevalda kan vara
svart och darfor har mojligheten att bilda Neuroférbundetgrupper skapats. Det &r
medlemmar som brinner for att arbeta med en fraga och som bildar en arbetsgrupp utan
en formell foreningstillhorighet. Allt for att underlatta mojlighet till engagemang.

En annan utmaning ar att na fram till var malgrupp. Vi &r medvetna om att alla inte kan
eller vill ta del av digital information. Var medlemstidning Reflex gar fortfarande ut postalt
till alla medlemmar som énskar och utgor darfor en viktig kommunikationskanal till
medlemmar dar central information finns att ta del av.

Ekonomi och finansiering

Neuroférbundets totala verksamhetskostnader for 2022 var 37 miljoner kronor fordelat pa
87,5 % andamalskostnader, 5 % insamlingskostnader och 7,5 % administrationskostnader.
Att jamfoéra med 2021 da de totala kostnaderna 24 miljoner kronor. Verksamhetsintdkterna
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var 39 miljoner kronor under 2022 att jamfora med 23 miljoner kronor ar 2021. Den stora
skillnaden mellan 2021 och 2022 beror pa testamenten pa 17 miljoner kronor.

Vi maste fortsatt hitta strategier for att sakra var framtida finansiering. Det rader idag stor
konkurrens om givarnas engagemang. Det
innebar bland annat att vi hela tiden maste
sakerstalla att vi ar relevanta.

1+ 7.000.000 kronor

Fantastiska nyheter fran @postkodlotteriet
Neuroférbundet fick idag 7 miljoner kronor
vid den arliga utdelningen av basstédet!
Pengarna kommer att anvdandas for att under
2022 fortsatta med att ge information, stod
och framtidstro till- och om Neurologiska
diagnoser. #postkodeffekten

Slutord

Allt sedan férbundet startade 1957 har vara medlemmars roster, erfarenheter, rattigheter
och behov statt i centrum.

Kunskapshoéjning, gemenskap, stod och en val underbyggd opinionsbildning for att paverka
vara medlemmars livsvillkor till det battre, har alltid utgjort grunden for vart viktiga arbete.
Vi finns for att ge personer med neurologiskdiagnos i Sverige livslust och framtidstro och
verkar for allas ratt till ett vardigt liv.

Framtidsutmaningarna ar stora. En allt snabbare samhallsutveckling, krig i Europa, inflation
och pressad samhallsekonomi, kraver att vart férbund finner nya arbetssatt och nya vagar
sa att vi ar relevanta dven i framtiden. Vi behdver vaxa och vi behéver bli fler som
engagerar oss.

Den digitala omstallningen har tjanat oss val. Den har skapat nya mojligheter och kontakt-
vagar och har bidragit till att vi kunnat tillgangliggora var verksamhet i hogre utstrackning.
Den har okat var rackvidd och skapat nya natverk och utvecklat féreningslivet. Samtidigt ar
det ocksa viktigt med ett inkluderande synséatt sa att alla som vill kan delta.

En méangd beslut baserade pa var organisationsdversyn pa arets extrakongress kommer att
bidra till att sakra forbundets framtid. Arbetet med att implementera och verkstalla
besluten har bérjat och kommer att fortsatta de kommande aren.
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Alla beslut bygger pa de idéer och synpunkter som vara medlemmar har bidragit med. De
utgor en helhet som stegvis kommer att ta vart Neuroférbundet till att bli en mer
inkluderande och relevant organisation med ett tydligare medlemsvarde.

Vi ser fram emot var resa in i framtiden med tillforsikt!
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