Neurofdrbundet

Verksamhetsberaittelse
och effektrapport 2023

Neurofdorbundet ar en intresseorganisation for manniskor i Sverige som lever med
neurologiska diagnoser eller symtom samt deras narstaende.

Vi arbetar for lika rattigheter och majligheter for alla med neurologiska diagnoser.

Lise Lidback, forbundsordférande och Katarina Gustafsson, kanslichef
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Effektrapport 2023

Denna rapport ar utformad enligt Giva Sveriges anvisningar fran och med 2020. Vi har valt
att rapportera pa en grundlaggande niva utifran tre valbara nivaer; Grundlaggande,
fordjupad och utforlig rapportering. Rapporten avser verksamhet i Sverige under 2023.

Effektrapporten vander sig till dig som ar medlem eller givare till oss pa Neuroférbundet
eller till dig som funderar pa att bli medlem eller givare och undrar vad pengarna gor for
nytta i verksamheten.

| rapporten berattar vi vad vi gor for vara medlemmar genom olika aktiviteter bade fysiska
och digitala runtom i hela Sverige. Vad som ger mervarde for dig som medlem sasom
diagnosstod, juridisk radgivning och information.

Vidare berattar vi hur insamlingsverksamheten fungerar och hur den kan bidra till
forskningen om behandling av Neurologiska sjukdomar eller skador. Dessutom beskriver vi
viktiga fragor i paverkansarbetet samt hur vi samarbetar med 6vriga
funktionsrattsorganisationer och hélso- och sjukvarden
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Vad gor Neuroforbundet?

Neuroférbundet bildades 1957 och ar en intresseorganisation som ar uppbyggd enligt
klassisk folkrérelsemodell med lokala féreningar i hela landet. Vi ar religiost och
partipolitiskt obundna. Férbundet organiserar manniskor i Sverige med neurologiska
diagnoser eller symtom samt deras familjer och narstaende. Vi har ca 13 000 medlemmar i
70 lokala féreningar. Dessa lokala foreningar ar organiserade i 16 regionala féreningar.

Foreningarna foljer vara normalstadgar for foreningar men har i dvrigt stor frihet att sjélva
vélja inriktning och utforma sin verksamhet. Organisationens hogsta beslutande organ ar
kongressen som sker vart fjarde ar. Kongressen utser forbundsstyrelse, beviljar
ansvarsfrihet, beslutar om medlemsavgift, motioner, forslag och inriktning m.m.

De lokala foreningarna utser kongressombud som har rostratt pa kongressen.
Ombudsférdelningen regleras i stadgarna. Forbundsstyrelsen viljs pa kongressen och
bestar av nio ledamaéter fran olika delar av landet. De leder forbundets arbete och ska
genomfdra kongressens beslut.

Over en halv miljon personer i Sverige lever med neurologiska diagnoser eller symtom.
Lagger vi till familjer och anhoriga sa ar det en stor del av var befolkning som paverkas.
Trots att diagnoser och symtom kan vara bade smartsamma och besvarliga, finns det hopp
och gemenskap hos oss. Medlemmar i Neuroférbundet far tillgang till diagnosinformation,
rad och stod i diagnos och rattsfragor samt majligheter att delta i spannande aktiviteter och
mojlighet att engagera sig i vart foreningsliv som finns 6ver hela landet.

Neuroférbundet paverkar beslutsfattare och ger rost och inflytande at vara medlemmar. Vi
kampar for ett samhélle dar personer med neurologiska diagnoser har lika méjligheter och
rattigheter som andra. Vi arbetar for att sprida kunskap i samhallet om neurologi och hur
det ar att leva med en neurologisk diagnos eller skada.

Neurologiska diagnoser och symtom syns inte alltid. Men Neuroférbundet hors.
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Vara fokusomraden

MEDLEM

Stod till medlemmar i
livets alla skeden. Vi har
allt fran diagnosstod,
anhorigstod och juridisk
radgivning till
gemenskap samt
spannande aktiviteter i
vart féreningsliv.

INSAMLING

Vi bidrar genom var
insamling till forskning,
stédverksamhet och
kunskapsutveckling om
neurologi.

OPINION

Opinionsarbete for att
paverka och forindra.

Vi ger rost och inflytande
at vara medlemmar och
ger oss inte forran vi ser
forandringar och for-
battringar i allt fran
patientmakt till
arbetsmarknad.
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Vara resurser for att na vara
mal

Pa forbundets centrala kansli finns ett tiotal anstéllda som har en bred kompetens inom
olika omraden (administration/ekonomi, kommunikation, organisation, projektledning,
sakpolitisk kunskap inom vard, tillganglighetsfragor, rehabilitering, LSS m.m). De anstéllda
arbetar med saval paverkansarbete riktat till myndigheter och beslutsfattare som med att
ge stod till medlemmar och fortroendevalda i forbundets ca 70 foreningar. | dessa
foreningar, lokala och regionala, spridda éver hela Sverige, finns flera hundra ideellt aktiva
medlemmar som arrangerar aktiviteter anpassade fér manniskor med neurologiska
diagnoser och symtom samt deras narstaende. De haller ocksa kontakt med lokala och
regionala myndigheter for att dessa ska uppmarksamma vara malgruppers behov. Var
forbundsordforande arbetar aktivt med var intressepolitik och paverkar beslutsfattare,
myndigheter och andra viktiga aktérer inom vardarenan.

Pa nationell niva finns forbundet med i manga natverk och samarbetar med andra
organisationer inom funktionshindersrérelsen genom paraplyorganisationen Funktionsratt
Sverige och direkt med flera andra medlemsorganisationer som Riksférbundet Sallsynta
diagnoser, Reumatikerforbundet, Riksforbundet Hjart-Lung och Strokeférbundet.

Vi samarbetar ocksa med forskarsamhallet, olika foretag och med vardens
yrkesorganisationer. Vi sitter bland annat med i regeringens patientrad och flera andra
natverk och rad pa nationell niva dar vara fragor berors. Se avsnittet samverkan for mer
detaljerad information. Vi ar medlemmar i bl.a. Funktionsratt Sverige, Ideell Arena, Forska
Sverige m.fl.

Forbundet har en vdlbesokt hemsida med mycket information och kunskap om olika
diagnoser. Var medlemstidning, Reflex gar ut till alla ordinarie medlemmar och finns dven
tillganglig pa webben. Vi har ocksa en popular Facebook-sida samt stor aktivitet pa
instagram.

Neuroférbundet ar tatt sammanflatade med stiftelsen Neurofonden som varje ar delar ut
bidrag till forskning, rehabilitering och rekreation.

Vi ar en valkand organisation inom civilsamhallet och politiken och har hog trovardighet
inom vara fragor. Det ger oss en organisatorisk stabilitet och en plattform for utokat
samarbete, inflytande och kunskapsspridning i samhallet och till aktérer som vi vill paverka.
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Forbundsordforande har ordet

Ar 2023 blev ett mycket handelserikt ar. Vi lever i en fortsatt mycket orolig och komplex
omvarld. Inflation, krig i stora delar av varlden och klimatkris. De paverkar oss alla pa ett
eller annat satt. Och som alltid — den som har det sdmst, drabbas varst.

Arets hojdpunkter

Samtidigt — orostider till trots sa har aret haft manga héjdpunkter. Vart forbundskansli i
Sundbyberg kunde vdalkomna en ny kanslichef Katarina Gustafsson i bérjan av aret, och
ytterligare ett antal nya medarbetare som kompletterade personalstyrkan. | april samlades
merparten av vara foreningar i Kista pa en inspirerande kickoff, som ocksa blev den forsta
storre fysiska traff vi haft sedan pandemin startade 2020.

Till arets hojdpunkter rdknas ocksa var fantastiska “Cykel Jenny” som cyklade 400 mil runt
om i vart avlanga land for att 6ka kunskapen och medvetandet om vara neurologiska
diagnoser. Hennes fantastiska fard i ur och skur skapade stort intresse i media och manga
fick mojlighet att traffa henne i egen hog person vid alla de stopp hon gjorde hos landets
lokala féreningar. Ytterligare en minnesvard hojdpunkt kom i november néar
Neuroférbundet tack vare en generds givare kunde dela ut den hisnande summan av
nastan 14 miljoner kronor till tre forskarteam som arbetar med den ytterst allvarliga
diagnosen ALS.

Vi fortsatter utvecklas

Vi som lever med neurologiska diagnoser och vara narstaende maste fa var vardag att
fungera sa bra som bara dar mojligt oavsett varldslaget. Darfor ar det viktigare dn nagonsin
for vart forbund, att arbeta for vara rattigheter och maojligheter. Neuroférbundet har en
viktig uppgift nar det galler att bilda opinion for vara fragor och ge information, rad och
stod till oss medlemmar. Det lyckades vi bra med 2023 och det ska vi fortsatta att arbeta
med de kommande aren. Vi kommer att fortsatta vart utvecklingsarbete mot att vara ett
fortsatt relevant forbund i tiden genom att hitta nya arbetssatt och erbjuda vara
medlemmar ny aktuell kunskap och stod.

Vart varmaste tack!

Avslutningsvis vill jag och férbundsstyrelsen rikta vart varmaste tack till alla fortroendevalda
runt om i landet och all personal pa vara kanslier for vardefulla insatser som har bidragit till
att Neuroférbundet har kunnat fortsatta sitt vardefulla arbete. Vi vill ocksa framféra vart
varmaste tack till Postkodstiftelsen, Humanfonden och alla vara generdsa givare som
mojliggjort vart arbete. Tillsammans bidrar vi till en battre vérld!

4
'{ lg‘ Lise Lidbdck,
A

férbundsordférande i Neuroférbundet

Neuroforbundet Verksamhetsberéttelse och
effektraport 2023



Vara storre kampanjer och
arrangemang 2023

Rekryterings- och marknadsforingskampanj

2023 satsade vi pa en var- och hostkampanj med syfte att 6ka synligheten for Neuro-
forbundet, rekrytera medlemmar, fa mer engagemang och 6ka insamlingen. Material har
skapats sa att hela organisationen samt vart foreningsliv har kunnat bidra och vara
delaktiga.

RN r// Under varen var fokus att 6ka
antalet medlemmar och skapa ett
storre engagemang for Neurofor-
bundet. Utgangspunkten for
kampanjen var att vi genom att bli
fler medlemmar kan vi starka och
forbattra villkor for alla med neuro-
logiska diagnoser och narstdende.
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wmmo  Under hosten fortsatte kampanjen
men fokuserade da mer pa vad
Neurofdérbundet gor och vill
astadkomma. Med inriktning pa
opinionsbildande kommunikation.

2] T de Effekt och resultat

&
Vi hil'llll_'! “l gnr! Kampanjen bidrog till att
Neuroférbundet fick en 6kad
synlighet digitalt och ute i landet hos alla vara féreningar. Utformningen med fina foton,
glada farger, tydligt budskap av var verksamhet och flera medlemsberattelser gav en
forstarkt positiv kdnsla. Medlemsrekryteringskampanjen resulterade i att vi rekryterade
1500 nya medlemmar under aret. Dessutom hade vi en digital rackvidd i digitala kanaler for

var och sommarkampanjen pa 618 000 personer.

Neurologiveckan

Under en vecka i maj genomforde vi ett projekt i samverkan med var lokala férening i
Uppsala Knivsta, i samband med Neurologiveckan i Uppsala. Férutom att vi fanns pa plats
med monter i Uppsala Konsert &Kongress, presenterade vi arets Neurorapport om e-hilsa,
samt utsag arets Neuroprofil Anders Svenningsson.

Effekt och mervarde
Vi har under flera ar deltagit under Neurologiveckan for att informera om var verksamhet
bade till nya och erfarna specialister inom neurologi. Samarbetet med var forening i

Neuroforbundet Verksamhetsberéttelse och
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Uppsala hade som syfte att ta Neurologiveckan ut till allmanheten och 6ka medvetenheten
om neurologiska diagnoser och symtom. Det gjorde vi bland annat via marknadsforing i
olika kanaler, féreldsningar fér studenter och allmanhet samt genom att finns pa plats ute
pa gator och torg.

Arets Neuroprofil

Utmarkelsen Arets Neuroprofil har instiftats av Neuroférbundet och delades ut for forsta
gangen 2023, i samband med Neurologiveckan i Uppsala. Arets Neuroprofil &r en person,
ett team eller en grupp som genom sitt arbete ideellt eller professionellt gjort neurologin
och/eller de neurologiska diagnoserna synliga for en stérre allmanhet.

Med Arets Neuroprofil vill Neuroférbundet lyfta de
goda exemplen. De personer eller grupper som

gjort det dar lilla extra for personer med neurologisk
diagnos. Alla kan nominera. Vem som far utmarkelsen
avgors av en namnkunnig jury.

Anders Svenningsson, neurolog, professor vid
Karolinska Institutet och dverlakare vid Danderyds
sjukhus tilldelades utmarkelsen Arets Neuroprofil
o 2023,

Cykelkampanj fér marknadsforing, rekrytering och insamling

Den sjunde augusti 2023 startade Neuroforbundets kampanj Neuroférbundet On Tour, nar
Jenny Ljungberg gav sig ut pa en cykelresa genom Sverige i syfte att 6ka kunskapen om
neurologiska diagnoser och samla in medel till neurologisk forskning och Neuroférbundets
verksamhet. Under sin 360 mil langa resa under 70 dagar, passerade Jenny narmare 40 av
Neuroférbundets lokala féreningar. Jenny startade i Kiruna och kom i mal i Stockholm efter
en tur ner till Skane. Den 16 oktober cyklade Jenny i mal i Stockholm i samband med
Polyneuropatidagen. Under kampanjen har media kontaktats lokalt, regionalt och nationellt
for att bidra till synligheten for kampanjen och Neuroférbundet.

Effekt och resultat
Langst vagen har kampanjen fatt
stor medieexponering. Mellan
den 1 augusti och 23 oktober
2023 registrerades totalt 49 inslag
kopplat till Neuroférbundet On
Tour i lokala, regionala och
. nationella medier. Kampanjen

: it - avslutades medialt med TV4
Nyhetsmorgon, P4 extra och Goteborgsposten. Genom kampanjen har vi jobbat varu-
markesstarkande genom all den uppmarksamhet vi fatt i media under denna period.
Kostnaden for att fa denna synlighet i media hade blivit atskilliga miljoner om vi satsat pa
en traditionell annonskampanj. Rackvidden i sociala medier har varit 776 364 unika
besdkare.
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Samtidigt har Neuroférbundets rika och breda foreningsliv uppmarksammats i lokal-
tidningarna. Alla vara féreningar engagerade sig och anordnade aktiviteter for att
uppmaérksamma Jennys ankomst till orten. Detta engagemang har hjalpt till att bade
rekrytera medlemmar och samla in pengar till verksamheten och forskning som ger svar om
neurologiska sjukdomar. Insamlingen landade pa ca 175 000 kronor.

Neuropromenaden 2023

Syftet med Neuropromenaden ar att samla in pengar till verksamhet och forskning som ger
svar pa neurologiska diagnoser samtidigt som vi medvetandegér att en halv miljon
manniskor i Sverige lever med neurologisk diagnos. Vi gar, rullar eller springer for mer
pengar till neurologisk forskning.

Arets Neuropromenad pagick 3 augusti - 25 september. Utformningen av
Neuropromenaden ar relativt fritt och det ar den lokala Neuroféreningen som har ansvar
for utformningen och utférandet. Promenaden skiljer sig darfér mellan olika stader och
foreningar.
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Effekt och resultat

Lokalféreningarna ar med och tavlar om vandringspokalen, i ar vann Stockholmsféreningen.
Ovriga lag 4r med och tavlar om utmarkelsen ”Bdsta lag Neuropromenaden 2023”, dér vann
Team Gode i ar. Lagen och engagerade medlemmar hjélper oss att sprida information om
Neuroférbundets verksamhet. | ar var 18 lag var registrerade och samlade in drygt 78 000
kronor.

Neurodagen 28 september

Tiden strax fore och efter Neurodagen den 28 september, férbundets fodelsedag,
genomfors varje ar en stor mangd aktiviteter runt om i landet av vart foreningsliv. Exempel
pa aktiviteter ar informationsbord vid sjukhus, temamaoten och konferenser.

Effekt och resultat

Under den gemensamma kampanjtiden for Neurodagen samordnas resurser pa ett effektivt
satt och viktiga intressefragor kan foras fram med storre tyngd gentemot samhallets
beslutsfattare. Neurodagen ger ocksa majlighet att marknadsfora férbundet, var
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verksamhet och varva fler medlemmar. Detta ar deltog drygt ett fyrtiotal foreningar i
arbetet med Neurodagen.

Polyneuropatidagen 16 oktober

Neuroférbundet bjod in till en inspirerande och festlig halvdag pa Polyneuropatidagen den
16 oktober. Citykonferens i centrala Stockholm var fullsatt och dar genomférdes flera
intressanta foredrag. Information fran neurolog, psykolog, fysioterapeuter med flera gav
ahorarna viktig vagledning for att kunna leva ett sa bra liv som mojligt med diagnosen.
Konferensen som aven livesandes gjorde det mojligt for vart foreningsliv att erbjuda lokala
arrangemang under dagen.

Dagen avslutades med ”"pompa och stat” i och med att cykelprojektet avslutades efter drygt
70 dagar och mer dn 400 mil med malgang i konferenshallen.

Effekt och resultat

Genom arrangemanget majliggjorde
vi for manga att fa mer kunskap
kring diagnosen Polyneuropati samt
Oka intresset for Neuroférbundet
och var verksamhet. Vi hade 6ver
100 deltagare pa plats. Lika manga
deltog digitalt pa live-sandningen.
Tre foreldsningar finns inspelade
och gar att ta del av i efterhand vilket &r mycket uppskattat av vara medlemmar som inte
alltid har maojlighet att delta fysiskt. Dessa har tillsammans narmare 2500 visningar.

Julkampanj 2023
For forsta gangen pa manga ar var arets tema for julkampanjen forskning. | kampanjen It

vi forskare inom ALS som tidigare under aret mottagit en stor summa for sin forskning av
Neuroférbundet att berdtta om sin forskning.

Julkampanjen startade den 15 november pa var hemsida, i sociala media och ett utskick
med brev till presumtiva nya givare. Flera lokal-
| ‘r MY "D“"&h féreningar anordnade olika aktiviteter dar man

. . uppmanade till att ge en gava.
vita Klader. on
: " | mitten pa december skickade vi ett brev till vara
gva 1l forskning i

befintliga givare med uppmaningen att ge en julgava till

rm [w Qﬁh ‘( Neuroférbundets stod till forskning. Parallellt I6pte en

digital kampanj dér vi skickade mejl, hade inlagg pa

uﬁf Mf . sociala medier och kdpte annonser pa ett antal stora

sajter. Allt for att starka insamlingsresultatet.

Neuroforbundet Verksamhetsberéttelse och
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Effekt och resultat

Resultatet av arets julkampanj var mycket bra. Vi 6kade vi insamlingen med hela 20
procent. Det totala insamlingsresultatet fér perioden blev 961 050 kronor. Vi hade ocksa
som mal att fa in nya givare. Vi fick in 632 nya givare, vilket kan stéllas mot resultatet aret
innan som var 272. Dessa nya givare ska férhoppningsvis under kommande ar bli trogna
givare till Neuroférbundet.

Neuroforbundet Verksamhetsberéttelse och
effektraport 2023
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Stod till medlemmar

Stod till medlemmar i livets alla skeden. Vi har allt fran diagnosstéd, anhorigstéd och
juridisk radgivning till gemenskap samt spannande aktiviteter i vart féreningsliv. Kunskap
om olika diagnoser ar ett viktigt stod till vara medlemmar. Vi formedlar kunskap via flera
olika kanaler som nyhetsbrev, medlemstidningen Reflex, hemsidan, sociala medier och
forelasningar.

Diagnosstod

Samtal med diagnosstédjare

Neuroférbundet har diagnosstodjare inom 11 olika diagnosomraden. En diagnosstodjare ar
en person, som sjalv lever med en neurologisk diagnos. De kan ge rad och stod i fragor och
funderingar som ror de diagnoser de sjdlva har erfarenhet av. Ett telefonsamtal med nagon
av dem dr ett samtal med en medmanniska.

Svar pa mejl

Neuroférbundet far ocksd manga mejl med fragor om olika diagnoser eller hur man ska
hitta ratt vard, fa rehabilitering eller fa hjalpmedel. Vi svarar pa alla mejl och hanvisar
vidare till varden nar det ar lampligt.

Digitala samtalsgrupper / nationella nitverk

| vara féreningar ute i landet har nagra nationella samtalsgrupper inom vissa diagnoser
bildats. Det finns ocksa ett par nationella natverk som ibland anordnar fysiska traffar.
Dessa grupper och natverk ar dppna for alla medlemmar i Neuroférbundet med samma
diagnos eller liknande situation. En digital samtalsgrupp ar ett enkelt satt att traffa andra
for att kunna prata om hur det ar att leva med en diagnos. Vissa ganger bjuds en fore-
dragshallare in. Idag finns en grupp for Neuromuskuléra diagnoser, en for MS och en for
de som ar Mitt i livet.

Tva av vara diagnosnatverk, MG (Myastenia gravis) samt CMT (Charcot Marie Tooth)
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arrangerade fysiska traffar under aret. Utgangspunkten for traffarna ar att informera
medlemmar om diagnosen och ge ny kunskap samtidigt som deltagarna natverkar och
utbyter erfarenheter.

Effekt och resultat

Neuroférbundets diagnosstddjare tar emot 20-30 samtal/manad fran medlemmar. Totalt
tog vi emot 6ver 400 diagnosstodssamtal under 2023. Vi far flest samtal om olika former av
polyneuropati och MS.

Samtalen ar uppskattade av vara medlemmar. De tycker det ar skont att prata med en
medmanniska som har erfarenhet av samma diagnos och liknande situation. Vara
diagnosstodjare har tid att lyssna. De kan ocksa ge vagledning i kontakter med varden,
diskutera hjalpmedel och olika symtom for att ndmna nagra exempel. Pa samma satt ar
traffarna i de digitala samtalsgrupperna vardefulla for vara medlemmar som far ett natverk
dven om man bor langt ifran varandra.

Under 2023 fick vi narmare 400 mejl som ansvarig for diagnosstddsverksamheten svarade
pa for att ge stdd och végledning. Vi har rekryterat flera nya medlemmar genom att svara
pa mejl och haft fin dialog med oroliga och bekymrade méanniskor som soker stod.

Bade samtalsgrupper och natverkstraffar ar mycket uppskattade av vara medlemmar. Det
ar inte Iatt for manniskor med olika neurologiska diagnoser, som ofta ar ovanliga, att hitta
andra med samma diagnos. Dar ar Neuroforbundets verksamhet en fin mojliggorare for att
motverka ensamhet och istdllet 6ppna upp for gemenskap och erfarenhetsutbyte.

Anhorigstod

Samtal med anhdorigstodjare

Vi har sarskilda stodjare for anhoriga och narstaende medlemmar. Att vara anhorig eller
narstaende till en person som drabbats av en neurologisk diagnos kan vara tufft och
utmanande. Samtidigt ar det latt hant att den anhorige gloms bort. Samtalen kan handla
om det man oroar sig for eller hur man kan fa avlastning. Det kan ocksa kdnnas skont att
bara ha nagon som lyssnar som varit i en liknande situation. Vill man stélla fragor om
diagnoser ar aven anhoriga valkomna att kontakta diagnosstddjare inom respektive
diagnos.

Anhorigtraffar

Under 2023 har vi en gang i manaden arrangerat digitala traffar for medlemmar som &r
anhoriga/narstdende/nara van till ndgon som lever med en neurologisk diagnos. Traffarna
har haft olika teman och foreldsare har bjudits in.

Familjevistelsen

Neuroférbundets familjevecka halls i mitten av juli varje ar pa Valjeviken i Sélvesborg.
Veckan ar till for medlemmar i Neuroforbundet dar minst en familjemedlem har en
neurologisk diagnos. Priset ar subventionerat och man anséker om plats. Under veckan far
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man tillsammans med sin familj spdnnande och roliga upplevelser som att bada, rida och

segla. Men ocksa tillfallen att samtala om att vara fordlder med diagnos/funktions-

nedsattning och om att vara anhorig.
2 G S

2 5 A
Effekt och resultat
Fler och fler anhoriga ringer vara anhorigstédjare. Men fortfarande har de flesta som ringer
var stodvaxel fragor om olika diagnoser och kontaktar darfor diagnosstodjare.

Vara digitala anhorigtraffar ar uppskattade. Antalet deltagare har varierat mellan 10-40
personer per gang. Vi har markt att de flesta foredrar att lyssna pa nagon foreldsning
istallet for att diskutera olika fragor med andra. Majoriteten av deltagarna ar kvinnor. De
som annu inte ar medlemmar erbjuds att delta och sedan bli medlemmar om de vill
fortsatta att vara med pa traffarna.

Pa familjevistelsen deltog 10 familjer, 14 foraldrar och 18 barn. Verksamheten syftar till att
personer med neurologisk diagnos ska fa sina behov tillgodosedda och ges forbattrade
levnadsvillkor. Familjevistelsen ar en uppskattad verksamhet och ar en del av det kvalitativt
medlemsvardande arbete som genomfors.

Juridisk radgivning

Juridisk arendehantering

Den juridiska radgivningen som Neuroférbundet erbjuder sina medlemmar ger, via
forbundets jurist skraddarsydd och anvandbar vagledning i sociala rattigheter samt hjalp i
myndighetskontakter eller vid dverklagan i rattsprocesser. Vidare har vi via mallar, guider
och digitala verktyg kunnat bista for att gora kontakter med myndigheter och rattsliga
processer mer latthanterligt for fler. Det I6pande arbetet med juridisk radgivning via
telefon och mejl har under 2023 bestatt av i snitt 11 samtal per vecka.

Effekt och resultat
Under 2023 har Neuroférbundets juridiska radgivning funnits som stod i cirka 550 drenden.
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De vanligaste fragorna handlar om sjukersattning, merkostnadsersattning och hjélpinsatser
sasom personlig assistans, hemtjanst och ledsagning. Den juridiska radgivningens form och
roll har nu blivit allt tydligare for vara medlemmar och vetskapen ar storre att vi finns dar
som stdd, bollplank och informationskalla. Den juridiska radgivningens betydelse for
medlemmarna har varit att ge snabb aterkoppling, anvandbar, tydlig och aktuell
information, lyhort bemétande och formuleringshjalp.

Diagnosforeldsningar

Riksforbundet anordnar varje ar ett par diagnosforelasningar som spelas in for att na ut till
manga medlemmar. De textas sa ofta som majligt. En viktig del i forbundets arbete med att
N 7 "] ge medlemmar stéd dr att kunna na ut till manga
medlemmar med just diagnosforeldsningar.

| samband med World MS day den 30 maj spelade vi
in fragor och svar om Livsstilsfaktorer som kan
paverka forloppet av MS med professor Jan Hillert.

Under 2023 arrangerade vi tva ALS-webbinarier i samarbete med Ulla-Carin Lindquists
stiftelse tillsammans med flera specialister och forskare inom ALS. Det férsta séndes pa ALS-
dagen den 21 juni och det andra den 20 december. Bada dessa webbinarier spelades in och
finns att ta del av pa Youtube.

Pa Polyneuropatidagen den 16 oktober hade vi tre olika foreldsningar pa Citykonferensen
dér vi bjudit in vara medlemmar. Det fanns dven majlighet att delta digitalt.

Vad ar polyneuropati? med neurolog Ivan Kmezic och Traning vid polyneuropati med
Sandra Magnusson och Monika Silén fysioterapeuter fran Neuro Campus som ocksa finns
inspelade och tillgdngliga pa Youtube. Vi hade dven en foreldsning om Langvarig smérta och
smartrehabilitering med ett team fran Hogspecialiserad Smaértrehabilitering pa Danderyds
sjukhus.

Effekt och resultat

Inspelade diagnosforeldasningar ar en vardefull kanal for att sprida kunskap om neurologiska
diagnoser. De som tar del av dessa ar bade de som sjalva har diagnos och de som &r
intresserade fran allmdnheten men faktiskt dven flera fran priméarvarden. Det kan vara svart
att delta pa fysiska féreldasningar bade for medlemmar som &r sjuka, de som bor avlagset
eller de som arbetar. Foreldsningarna ar ocksa ett stod for vara foreningar som

kan ateranvanda dem.

Livesandningar har haft runt 100 deltagare. Inspelningar fran vara féreldasningar som finns
tillgangliga pa Youtube har ofta 6ver 1000 visningar, som 6kar med tiden.
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Gemenskap i foreningslivet

Foreningar samt lans- och
regionforbund ar hjartat i
Neuroférbundets verksamhet.

Vid arsskiftet 2023 hade férbundet
69 foreningar samt 16 lans- och
regionforbund. Dessa bestar
overvagande av ideellt arbetande
personer som arrangerar
medlemsaktiviteter och tillvaratar
medlemmarnas intressen
gentemot kommuner och regioner.

Foreningar samt lans- och
regionforbund arrangerar dven
temamoten och kurser i diagnosfragor och liknande. Féreningarna har ocksa mojlighet att
arbeta intressepolitiskt, vanligtvis med inriktning pa kommunala fragor medan lans- och
regionforbunden i forsta hand riktar sig till halso- och sjukvardsfragor inom sin region.

Effekt och mervarde

En rik flora av sociala aktiviteter bidrar till samhorighet och trygghet. Vara medlemmar
uppskattar ocksa att fa kunskap och erfarenhetsutbyte om sina olika diagnoser. De senaste
arens digitalisering har varit utvecklande och 6ppnat upp fér nya och geografiskt grans-
overskridande verksamhetsformer. Detta har skapat nya moétesplatser och natverk inom
organisationen. Det ar dock viktigt att papeka att langt ifran alla vara medlemmar &r
digitala och har darfor haft svart att ta till sig detta arbetssatt.

Som ett stod till foreningslivet arrangerade vi under varen en vélbesokt och uppskattad
foreningskonferens dar fokus var att starka foreningslivet och organisationen genom o6kat
engagemang. Dessutom erbjods under aret IT-utbildningar, webbdagar samt digitala
kunskapsdagar inom ett flertal aktuella och viktiga @mnesomraden.

Tva kampanjperioder genomfordes under aret dar féreningslivet var en viktig del av
arbetet. Under varen |ag fokus pa att vdarva medlemmar och 6ka engagemanget medan
hostens kampanj mer var inriktad pa att starka paverkansarbetet inom organisationen.

Under tva och en halv manad cyklade var medlem Jenny Ljungberg genom landet for att
samla in pengar till forskning samt sprida kunskap om neurologiska diagnoser och symtom.
Vid flertalet av de 40 stopp som gjordes deltog vart foreningsliv med olika aktiviteter vilket i
manga fall uppmarksammandes av bade lokal- och riksmedia. Vilket skapade stor publicitet
for Neuroférbundet. Denna insats leder pa lang sikt till en starkt organisation med fler
engagerade medlemmar.
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IT-support

Effekten av digitaliseringen syns pa olika satt runt om i landet och bland vara féreningar.
Inte minst syns den tydligt i bade féreningarnas styrelser och deras gemensamma arbete,

men ocksa hos varje enskild person dar bade nyfikenheten och kunskapen 6kat under 2023.

Utvecklingen kan sammanfattas i foljande punkter:
e (Okad kunskap och sjalvfortroende
e Okad tillganglighet
e Okad gemenskap
e Nyfikenhet pa det digitala
e Viljan att fa med sig flera i det digitala
e Fler fragor och mer riktade fragor istallet for osdkra och generella

Under 2023 har vi genomfort utbildningar och besokt foreningar for att 6ka kunskapen i
digitala verktyg sasom Teams och SharePoint.

Totalt har det kommit in 127 drenden under 2023. Majoriteten av fragorna har handlat om
hemsidan, Teams och SharePoint.

Nyhetsbrev

Neuroférbundet har i grunden tre olika typer av nyhetsbrev, Neuroaktuellt, Diagnosnytt
och Foreningsnytt. Utskicken gar enligt ett rullande schema som anpassas efter viktiga
dagar eller andra storre hogtider under aret.

Neuroaktuellt dr vart storsta utskick som i skrivande stund nar ca 16 000 prenumeranter.
Nyhetsbrevet innehaller allt ifran omvarldsbevakning, medicinska nyheter, vad som hander
i forbundet till tips pa aktiviteter i de lokala féreningarna.

Diagnosnytt skickas ut i flera olika varianter, dar det som beror flera diagnoser inom
neurologi nar drygt 8000 prenumeranter. Diagnosnytt har ett rullande schema for specifika
diagnoser som ALS, MS, Polyneuropati, Stroke med flera. Utskicken fokuserar pa nyheter
som ror de olika diagnoserna. De skickas till de medlemmar som angett intresse fér dessa
diagnoser.

Foreningsnytt gar till de fértroendevalda i vara lokalforeningar. Utskicket ar framfor allt till
for att informera om vad som hander i férbundet, vilka olika typer av stéd som vi kan
erbjuda och tips pa vad andra féreningar gor.

Effekt och mervarde
Alla vara nyhetsbrev har en hég 6ppningsgrad, i genomsnitt 6ver 50 procent. Bade
diagnosnytt och foreningsnytt har en relativt hog andel som klickar sig vidare 10-15

Neuroforbundet Verksamhetsberéttelse och
effektraport 2023

18



procent, har ligger Neuroaktuellt nagot ldgre med runt 5 procent. Vara nyhetsbrev ar en
mycket uppskattad service for vara medlemmar att fa information om sina diagnoser och
var verksamhet direkt i sin mejl, utan att behova leta.

Medlemstidningen Reflex

Under aret har ett utvecklingsarbete av tidningen genomforts. Syftet med utvecklings-
arbetet har varit att skapa en tidning som reflekterar hela Neuroférbundets verksamhet.
Synliggora vara fragor tydligare, locka vara medlemmar till Iasning och samtidigt 6ka
intresset for vara fragor i samhallet. Nya Reflex lagger tyngdvikt vid det granskande
uppdraget. Journalistikens viktiga bidrag ar har att lyfta upp fragor pa agendan och paverka
politiker och beslutsfattare. Ett arbete som redan gors pa Neuroférbundet, men genom att
aven lata medlemstidningen genomsyras av vara viktiga fragor far vi havstang i det
paverkansarbete vi redan gor.

Hemsidan

Var hemsida neuro.se ar fullspdckad med information, bade i form av fakta och nyheter.
Hemsidan bestar av flera olika delar.

NEUR® Den nationella 6vergripande delen har flera
sidor med information var verksamhet,
opinionsbildning, insamling, forskningsbidrag
och stod kring olika diagnoser och symtom.
Dar finns dven en kalender med alla
aktiviteter som anordnas bade pa nationell
och lokal niva.

Vara lokala foreningar har alla sina egna undersidor dar man kan ldsa om vad som hander
och vilka aktiviteter eller stod som finns att ta del av pa de specifika orterna.

Effekt och mervarde

Hemsidan hade under 2023 cirka 1,5 miljoner bestkare vilket ar en 6kning med 87 procent
mot foregaende ar. Nastan halften av alla som besoker var hemsida gar till vara diagnos-
sidor och de allra flesta hittar dit via sokmotorer. Det ar ocksa tydligt att det ar viktigt att ha
en mobilanpassad hemsida da 70 procent av besdkarna anvander en smartphone.

Sociala medier @ @ O

Under 2023 har vi valt att renodla kommunikationen i vara sociala kanaler. Vi anpassar
budskapen efter vilken plattform vi véljer att publicera pa och vilken typ av innehall som
man forvantas hitta dar. Huvudsyftet med samtliga kanaler ar att 6ka medvetenhet kring
vad Neuroférbundet star for, vilket arbete vi utfér och vilka mal vi arbetar mot.
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Effekt och resultat

Pa Facebook ligger fokus pa innehall som berdr och skapar diskussion, vilket kan vara
debattartiklar, kommentarer pa nya lagar och regler eller for att hylla nagon fér nagot som
gjorts. Under aret har vi 6kat antal féljare med 5 procent och har nu 18 000 som fdljer oss.
Det inldgg som gick allra bast under aret var en julhdlsning som nadde 30 000 unika
anvandare och resulterade i 400 interaktioner.

Pa Instagram ar det fokus pa bilder och kortare texter. Exempel pa detta kan vara snabba
fakta om en diagnos, en bild fran nagot event som vi medverkar pa eller att vi uppmark-
sammar nagon specifik dag. Under 2023 6kade vi antalet féljare med 14 procent till 3233
och har finns stor potential att 6ka till liknande niva som Facebook. Det inldagg som skapade
mest engagemang var det som lyfte assistenters ratt till hogre 16n med foto fran en demon-
stration, inlagget hade en rackvidd pa strax under 2000 personer och 193 interaktioner.

Linkedin fokuserar pa att na professionen och liknande branscher som ett skyltfonster fér
var verksamhet. Exempel pa innehall har ar aktiviteter som vi anordnar eller deltar i,
kommentarer pa inldagg i olika debatter eller framsteg och framgangar som férbundet natt.
Under 2023 6kade vi antal foljare med 79 procent till 823.

For X/Twitter har utvecklingen av klimatet pa plattformen gjort att vi likt manga
branschkollegor pausat var narvaro dar. Kontot finns kvar men &r i skrivande stund vilande.

Insamling till bidrag och stod

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

Neuroférbundets insamlingsarbete har som mal att starka forbundets ekonomi och bidra
till forskning. Tidigare har insamlingsarbetet pagatt i halvarscykler. Dar forsta halvaret
agnats at insamling till forskning och pafdéljande halvar till Neuroférbundets verksamhet.
Infér 2023 dndrade vi pa det arbetssattet och blev mer flexibla. Varannan insamlings-
kampanj hade budskap med fokus pa verksamheten och varannan pa forskning, vilket ledde
till att vi under hela aret kommunicerar bade verksamhet och forskning. Det har givit oss ett
gott resultat bade vad géller insamlade medel och antal nya givare.

Effekt och resultat

| arbetet for att na nya givare har vi under aret framst lyft forskningen inom ALS. Det har
givit ett gott resultat och vi har under 2023 fatt 2690 nya givare. Vilket ar en 6kning med
over 20 procent jamfort med foregaende ar.
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Den totala insamlingen fér 2023 landar pa 7 miljoner fran allmanheten insamlat inom
ramen for postkodlotteriet och 9,2 miljoner direkt fran allmanheten.

Stodverksamhet och kunskapsutveckling

Var insamling bidrar till att vi varje ar kan genomféra medlemsundersokningar och
sammanstalla Neurorapporten. Den belyser omraden som behover forbattras, satter
neurologin pa kartan och ger rost at vara medlemmar.

Insamling till verksamheten bidrar dven till att vi kan anordna storre féreldsningar, bade
digitala och fysiska som vi spelar in.

Varje ar kan vara foreningar ansoka om ekonomiskt stéd och bidrag till aktiviteter inom
rehabilitering och rekreation. Féreningarna kan soka for aktiviteter som pagar l6pande
under aret eller for sdadant som anordnas i samband med Neurodagen den 28 september.

Effekt och mervarde

Vara medlemmar uppskattar foreningarnas aktiviteter, de ar bade valbesokta och ofta
fullbokade. Sarskilt vardefullt da regionerna ar mer och mer restriktiva med rehabilitering
for medborgare med funktionsnedséattning. Nedan ar nagra exempel pa aktiviteter som
anordnats med stod av bidrag under 2023.

Rehabiliteringsresa till Teneriffa som Neuro Stockholm anordnat. Dar fanns flera olika
grupptraningar som ger deltagarna bade fysisk och mental hélsa.

“Det var fantastiskt att kéinna samhérighet med andra deltagare som
har liknande problem, oavsett om de har en annan sjukdom. Umgdnget
var jéttetrevligt, och jag har trdffat vinner jag kommer ha fortsatt
kontakt med hemma i Sverige.”

Neuro Vistra Skane anordnade en resa genom Skdne med anpassad buss till Kiviks
dppelmarknad under hdsten. Pa marknaden fanns handlare med dpplen, hemmagjorda
produkter och liknande.

”Annu en géng har vi ftt en fantastisk resa med ménga upplevelser.”

Neuro Malmé anordnar rehabiliteringsbad for medlemmarna bade pa var- och
hostterminen. Deras erfarna ledare haller ett roligt och givande grupptréningspass till
medryckande musik i varmvattenbassdangen. Rorelserna anpassas efter olika
forutsattningar.
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“I basséingen dr det enda stdllet jag kan réra mig fritt”
“Jag kan knappt gaé ner for trappor men pa bassédngtrédningen med
Neuro blir jag fri att réra mig”
“Det betyder allt for mig”
“Livskvalitet”

Neuro Halland anordnade en Nystartskurs for nydiagnostiserade och deras anhériga pa
Valjeviken. Har fick deltagarna prova pa olika rehabiliteringsaktiviteter som varvades med
foreldsningar om den nya livssituationen om kost, motion och balans.

”Sa otroligt glad att jag vagade dka fér helt plétsligt fick jag vara jag.”
“Ldrde mig sG mycket under dessa dagar dels fran évriga deltagare men
ocksa fran féreldsningarna. Sa viktigt att inse sitt eget vérde.”
”Kénde att vi alla som var med pad resan véiixte som personer,

vi dr inte vdra sjukdomar.”

“Madste dven ge stort berém till eleverna och personal pa Valjeviken,
sa mycket kérlek, omtanke och gemenskap.”

Forskningsbidrag

Genom var insamling kan vi dela ut bidrag till forskare for olika forskningsprojekt varje ar.
Forskningskommittén ar radgivande till forbundsstyrelsen vad géller vilken forskning av hog
kvalitet som férbundet bor finansiera. Forskningskommittén bestar av neurologer,
arbetsterapeut och fysioterapeut, de gar igenom alla ansékningar och foreslar till styrelsen
vilka som ska erhalla forskningsbidrag och med vilket belopp.

Neurofdorbundet delar ut bidrag som ar 6ronmarkta for olika neurologiska diagnoser, som
exempelvis ALS, stroke, polyneuropati, narkolepsi, Parkinsons sjukdom. Neurofondens
stiftelse delar foretradesvis ut bidrag till forskning om MS samt rekreation och
rehabilitering via vara lokala foreningar. Vi har under aret 6kat kvaliteten i
uppfoljningsarbetet gentemot de forskare som mottagit bidrag.

Effekt och mervarde

Neuroférbundet bidrar till att forskning inom neurologins omrade ges vardefulla tillskott
och i synnerhet den patientnara forskningen. Vi som patientorganisation kan prioritera
sadan forskning som vara nuvarande och blivande medlemmar kan komma till gagn i form
av battre behandlingsmetoder for sina respektive diagnoser.
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2023 delade vi ut 38 forskningsbidrag pa sammanlagt 16,2 miljoner kronor.
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Tack vare en stor arvsdonation for ALS kunde Neuroférbundet dela ut 13,9 miljoner kronor
till tre projekt. Dessa ska bidra till att omvardnaden fér familjer dar ndgon vuxen har ALS
forbattras, att nya mediciner utvecklas och att precisionslakemedel som enbart traffar
huvudorsaken till sjukdomen tas fram. Dessutom kommer flera delprojekt att genomforas.
Darutover kunde vi dela ut forskningsanslag till 35 av de 77 projekt som ansokt om bidrag
vid den arliga utlysningen av forskningsmedel, fér projekt som ar inriktade pa olika
neurologiska diagnoser.

Opinion och paverkan

Tillsammans med féreningar och regionférbund paverkar vi lagstiftare, politiker och
beslutsfattare. Vi ger rést och inflytande at vara medlemmar och ger oss inte forran vi ser
forbattringar.

Pa kongressen 2021 antogs prioriterade omraden fér Neuroférbundets opinion och
paverkansarbete. De prioriterade omradena ar

e Rehabilitering inklusive hjalpmedel

e Socialforsakring och LSS

e Neurosjukvard — En jamlik halso- och sjukvard (inkluderar e-halsa och tillgang till
multiprofessionella team)

Under 2023 har vi jobbat med dessa prioriteringar pa olika satt. Vi sitter med i ett antal rad
for att fora dialog med viktiga aktérer sdsom regeringen och myndigheter. Vi lyfter vara
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fragor i debattartiklar och vi arrangerar och deltar pa seminarier/konferenser och for dialog

med politiker och myndigheter.

Utgangspunkten i vart arbete med att skapa foréandring for vara medlemmar ar att bilda
opinion och skapa debatt for att aktualisera och lyfta fragorna till en bredare allmanhet
samt satta press pa politiker. Detta i kombination med paverkansarbete dér ett langsiktigt
relationsbygge med viktiga aktorer samt samarbete med andra organisationer som driver
forutsattningsfragor inom funktionsrattsomradet ar viktiga bestandsdelar. Det kravs ett
brett spektrum av insatser for att bedriva intressepolitik och fa igenom férandringar som
skapar battre livsvillkor for personer med neurologiska tillstand.

En effekt av det gedigna arbete vi gér med att finnas med i relevanta sammanhang for att
driva vara medlemmars fragor ar att Lise Lidbadck, Neuroférbundets ordférande, fortsatter
klattra en plats till nummer 26, pa Dagens Medicins lista 6ver personer med mest makt i
Vardsverige. Lise har i ar varit med pa listan sedan ar 2018. Och precis som tidigare ar vill
hon understryka att det ar ett samarbete med alla engagerade i Neuroférbundet som gor
att vi kan paverka.

Sa har lyder juryns motivering:

“Har i hést varit ordférande i tio ar. Duktig ledare som hérdes mindre
under pandemin men som nu bérjar att komma tillbaka i debatten,
enligt andra makthavare. Har medverkat till en
patientféretrddarutbildning tillsammans som vdntas spela stor roll.
“Hon dr den alla pratar med”, sdger en makthavare.”

Neurosjukvard

Neurorapporten

Neurorapporten ges ut arligen sedan 2014 och ar en av hérnstenarna for att driva igenom
var intressepolitik. Den beror olika intressepolitiska fragor varje ar och innehaller statistik
och berattelser fran vara medlemmar om hur det &r att leva med Neurologisk diagnos.
Den utgar fran de erfarenheter som Neuroférbundets medlemmar har.

2023 ars rapport undersoker tillgangen till e-hdlsa for personer med neurologisk diagnos.

E-hélsa avser anvandningen av digital teknik sasom dator, smarttelefon eller uppkopplade
matutrustningar i ett hdalsosammanhang.

Sedan Neuroférbundets senaste medlemsenkat om e-hélsa som genomfordes 2018 ar det
manga fler som anvander e-halsotjanster (cirka 90 procent). Det ar dven fler an tidigare
som anvander halsoappar (drygt 40 procent idag) samt fler som har haft digitala
lakarbesok.
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Trots en bred anvandning av e-héalsoldsningar visar var undersdkning att det fortfarande
finns en stor andel medlemmar som aldrig anvander e-halsotjanster (10 procent) eller
undviker att gora det (20 procent). Medlemmar 6ver 65 ar samt medlemmar som uppger
att de har samre digitala kunskaper anvander e-hélsa i mindre utstrdackning an resterande.

For att uppna en jamlik vard ser vi att det ar viktigt att varden bemoter patienternas olika
behov och erbjuder tillgdngliga och anvandarvanliga tjanster samt andra l6sningar for de
personer som skulle behova det.

Samverkan

Forum for Health Policy

Neuroférbundet ar medlemmar i organisationen Forum for Health policy dar vi tillsammans
skapar forum for dialog dar beslutsfattare, forskare, patienter och andra aktorer kan motas
for att diskutera vardfragor. Utgangspunkterna for samverkan ar en personcentrerad,
innovativ och effektiv halso- och sjukvard dar vi bland annat tar fram evidensbaserade
strukturella och organisatoriska alternativ for framtida politik.

Under 2023 har vi genom natverket bidragit till att en rapport tagits fram i syfte att ge
inspel till regeringens kommande utredning om helt eller delvis statligt huvudmannaskap.
Svensk hélso- och sjukvard visar pd manga goda resultat, jamfoért med andra lander. Men
det finns ocksa flera utmaningar, inte minst langa vantetider, regionala skillnader i kvalitet
och bristande samordning mellan vardgivare som vi vill lyfta in i diskussionen kring statligt
huvudmannaskap.

Svenska Neuroregister

Neuroférbundet sitter med i styrgruppen for Svenska Neuroregister som ar ett
kvalitetsregister. Nationella kvalitetsregister ger kunskap om hur varden och omsorgen
fungerar och kan forbattras. Ett kvalitetsregister innehaller uppgifter om patienter,
diagnoser/problem, insatta atgarder och resultat inom halso- och sjukvard och omsorg.
Kvalitetsregister gor det maijligt att folja upp hur enskilda regioner, sjukhus eller kliniker
bedriver sin vard. De svenska neuroregistren bidrar dven till ny kunskap om hur
neurologiska diagnoser ska behandlas. Neuroforbundets roll &r att se till att patient-
perspektivet sdkras dar vi framfor viktig kunskap som Neuroférbundets medlemmar har.

Dessutom bidrar var representation i styrgruppen till att vi tréffar neurologer fran hela
Sverige och utdkar kontaktnatet med viktiga aktérer for att pa Iang sikt bidra till forbattrade
villkor for neurologisjukvarden. Vi har ocksa representanter i ett flertal delregister sdsom
MS-registret, ALS-registret, IPN-registret, MG-registret och NMiS-registret.

Seminarier

Neurologiveckan

Neurorapporten lanserades under Neurologiveckan i Uppsala i samarbete med
Neurologféreningen. En arena déar professionen inom neurologin deltar for att fylla pa med
kunskap. Syftet med att delta pa konferensen var att bilda opinion gentemot professionen
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genom att lyfta Neurorapporten och dess slutsatser. Vi arrangerade i samband med
konferensen dven en féreldasning gentemot studenter for att skapa intresse for neurologi
inom ramen for deras specialisering.

Almedalen
Under Almedalen deltog vi i ett seminarium for att bland annat fa med Neuroférbundets
perspektiv pa en hallbar vard. Utgangspunkten for diskussionen var PwC’s rapport om att
vardens viktigaste fragor framover kommer vara kompetensforsoérjning, involverade
medborgare, sdakerhet och beredskap och samverkan. Ur ett patientperspektiv lyfte vi bland
annat att det kravs battre strukturer och system for att den personcentrerade nara varden
ska kunna uppfyllas och att det inte ar fullt tillfredstallande idag vad géller férutsattningar

3 = att vara delaktig i den egna varden i
enlighet med patientlagen.
Dessutom lyfte vi perspektivet att
det ar viktigt att skilja pa behovs-
styrd sjukvard och det jag som
individ 6nskar mig och att det
maste vara behovet som styr.

Folkhalsodalen

| november medverkade vi pa Folkhalsodalen och diskuterade hur en avveckling av vardval
Neurologi i region Stockholm kan paverka personer som ar beroende av en snabb, effektiv
och tillgénglig MS-vard. Pa Neuroférbundet ldgger vi inte nagra varderingar i just begreppet
vardval utfort av privata vardgivare eller ej. Daremot &r det viktigt med en l6sning for alla
de 25 000 arliga vardbesok som riskerar att falla mellan stolarna. Vara beslutsfattare maste
redovisa hallbara l6sningar och se till att utbilda fler neurologer och specialistsjuk-
skoterskor.

Samrad och dialog

Vi deltog under aret pa IVO:s dialogforum fér patient- och brukarmedverkan samt en
hearing om det regeringsuppdrag som pagar med att ta fram forslag pa en nationell plan
for att minska bristen pa vardplatser inom hélso- och sjukvarden.

Rehabilitering inklusive hjalpmedel

Seminarier

Almedalen

Under Almedalen arrangerade vi tillsammans med Reumatikerférbundet och Sveriges
Arbetsterapeuter seminariet: Hjdlpmedelslotteriet - din postkod avgér! Med syfte att lyfta
omotiverade och oacceptabla skillnader inom hélso- och sjukvarden och dess konsekvenser
i form av ojamlikhet i levnadsvillkor och hélsa for vara medlemmar och personer som lever
med neurologisk diagnos.
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Hjalpmedelsriksdagen

Neuroférbundet deltog pa Hjalpmedelsriksdagen och Vitalis i Goteborg i maj.
Hjdlpmedelsriksdagen ar ett nationellt mote for att synliggora vikten av en valfungerande
hjalpmedelsforsorjning. Vitalis ar Nordens ledande e-halsomote med mangder av
forelasningar och moten. Ordférande Lise Lidback deltog i flera féreldsningar och
panelsamtal och vi presenterade Neurorapporten och vara slutsatser och krav.

Samverkan

Genom deltagande i intressegruppen for assistansberéattigade och dess radsmote bidrar
Neuroférbundet med att lyfta medlemmarnas perspektiv pa assistansfragan. Vi deltog
dessutom i ett panelsamtal om assistansanordnares ansvar och anmalningsplikt gallande
andrade forhallanden i assistansanvandares behov och livssituation.

Vi har ocksa testat att ndrma oss foretag pa olika satt och na ut till dem for att skapa
intresse for Neuroforbundet samtidigt som vi 6kar kunskapen om specifika fragor for
foretagets anstallda. Vi foreldste bland annat for assistansanordnares kanslianstéllda
gallande regler for assistansomkostnader och merkostnadsersattning.
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Debattartiklar och kontakt med media (PR)

Neurosjukvdrd

"Tillgdngen till rehabvard efter stroke &r ojamlik”

Dagens samhdille 10 januari

Det kommunala och regionala sjalvstyret gor att det kan bli olika tolkningar och
tilldmpningar av nya vardforloppet.

”Viktigt att varden stéller fragor om témning av blasa och tarm”

Dagens Medicin 31 januari

Att inte fraga om inkontinens ar integritetskrankande, eftersom konsekvenserna kan vara
stora for patienten.

Mer arbete krdavs om Sverige ska bli bast i varlden pa e-hilsa

Altinget 15 maj

Sverige har som mal att bli varldsbast i e-halsa ar 2025. | Neuroférbundets nya rapport om
e-halsa konstateras att mer maste géras om malet ska uppnas.

200 000 svenskar lider av okand folksjukdom

Altinget 18 oktober

Medier behover bli battre pa att uppmarksamma sjukdomen polyneuropati. Och pengar
maste satsas pa forskning och utbildning sa att den kan behandlas battre.

Rehabilitering och hjélpmedel

"Forskrivare behover mer utbildning om kommunikationshjalpmedel”

Dagens Medicin 2 januari

Det behdvs dven fortbildning om kommunikationshjalpmedel bland yrkesverksamma
logopeder och arbetsterapeuter.

Rétten till kognitions- och kommunikationshjilpmedel maste sikerstillas

Altinget 29 mars

Socialstyrelsens nationella hjalpmedelsstatistik visar redan att tillgangen ar ojamlik éver
landet.

En fungerande vardag dr beroende av den enskildes betalningsformaga

2 november

En restriktiv hjalpmedelstilldelning pa manga hall riskerar att fortsatta att skapa
inlasningseffekter och ett allt stérre beroende av andra hjalpinsatser som exempelvis
hemtjanst.
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Socialférsdkring och LSS

Ratten till personlig assistans ar akut hotad

SvD 12 september

Den personliga assistansen har under lang tid urholkats. | arets hostbudget kravs nu ett
rejalt lyft for att kunna finnas kvar.

Generell opinion

Staten maste be om ursdkt

Funktionsrdtt 20 februari

| artikeln begar vi en offentlig ursakt fran staten for vad méanniskor med
funktionsnedsattning utsattes for i sockerexperimentet pa Vipeholm och andra
institutioner.

En angiverilag underminerar fértroendet for vardsystemet

Dagens Medicin 27 september

Trots omfattande kritik gar regeringen vidare med utredningen om att offentligt anstallda
ska ange papperslosa. Det dr emellertid oférenligt med grundldggande manskliga
rattigheter och skulle urholka ratten till vard.

Pressmeddelanden

e Overlevaren Daniel Bergstrdm - i Neuroférbundets nya poddserie (28 februari)

e Sju miljoner skal att gladjas — bidrag fran Postkoden (15 mars)

e Anders Svenningsson utsedd till Arets Neuroprofil (10 maj)

e ArSverige bast i virlden pa e-hilsa &r 2025? - Ny rapport fran Neuroférbundet
(10 maj)

e Hon cyklar 300 mil for att uppmarksamma neurologiska sjukdomar (24 juli)

e Neuroférbundet uppmarksammar okand folksjukdom med egen dag -
polyneuropatidagen (9 oktober)

e Rekordstort bidrag till ALS-forskning (3 november)

Remissvar och yttranden

Remissvar - ett statligt huvudmannaskap for personlig assistans

19 juni

Neuroforbundet tillstyrker betankandets forslag eftersom vi tror att ett statligt
huvudmannaskap kommer att forbattra situationen for personer i behov av personlig
assistans. Vi har dock tre viktiga medskick.
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Samverkan

Ideella organisationer/Stiftelser

Forska Sverige — Agenda for halsa och valfard
Neuroforbundet ar medlemmar i Forska Sverige och féreningen Agenda for halsa och
valfard som under aret har jobbat med att fardigstalla en kommande rapport om hélsodata.

Funktionsratt

Funktionsratt Sverige ar en samarbetsorganisation med uppdraget att vara
funktionsrattsrorelsens enade rost mot regering, riksdag och centrala myndigheter.
Neuroférbundet dr en av de 52 funktionsrattsférbund som ar medlemmar i Funktionsratt
Sverige och representeras i Funktionsratts styrelse av Neuroférbundets ordférande.

Under 2023 sitter vi med i funktionsratt Sveriges privatekonomiska grupp for att fa med
den kunskap som Neuroférbundets medlemmar har vad géller de ekonomiska
konsekvenserna av den politik som fors. Vi sitter ocksa med som representanter i
samradsgruppen for LSS. Utgangspunkten for arbetsgruppen &r att skapa en
rattighetsbaserad férandring pa omradet. Under aret fardigstallde Funktionsratt
patientféretradarutbildningen. Ett verktyg for oss att 6ka kunskapen hos vara medlemmar
vad géller att vara en patientforetradare i varden.

Mobilitetscenter i Goteborg

Mobilitetscenter ar ett kompetenscenter fér fragor om funktionsnedsattning och bilkérning
i Vastra Gotalandsregionen, som drivs som ekonomisk férening. Neuroférbundet ar en av
fyra medlemmar och sitter med i styrelsen.

Natverket Hjarn8an

Natverket Hjarn8an bestar av 8 olika forbund inom omradet kroniska sjukdomar. Natverket
startade 2022 for att bli starkare tillsammans i fragor som ar relaterade till Neurologi samt
att synas och ta mer plats pa arenan. Natverket finns ocksa for att starka relationerna
mellan férbunden. Vi hjalper varandra att horas och synas.

Stiftelsen Norrbacka- Eugenia

Vi sitter med i styrelsen for stiftelsen, vars syfte ar att underlatta situationen for personer
med rorelsehinder genom att dela ut bidrag till saval forskning som féreningar och
privatpersoner.

Stiftelsen Vintersol

Neuroférbundet sitter med i styrelsen for stiftelsen Vintersol. Stiftelsen dger en
rehabiliteringsanldaggning pa Teneriffa. Stiftelsens andamal ar att utan vinstsyfte utéva
verksamhet for rehabilitering av personer som lider av rorelsehammande kroppssjukdom,
foretradelsevis MS.
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Ulla-Carin Lindquists stiftelse

Vi samarbetar gdrna med flera systerforbund i olika projekt. Under 2023 har vi i samarbete
med Ulla-Carin Lindquists stiftelse anordnat tva ALS-webbinarier tillsammans med flera
specialister och forskare.

Stat och myndighet

E-hdlsomyndigheten
Neuroférbundet representeras i myndighetens brukarrad for att ge kunskap och radgivning
vid framtagandet och testandet av e-hélsotjanster.

Forsdkringskassan

Under 2023 har Neuroforbundet deltagit i Forsakringskassans samrad med
funktionsrattsrorelsen. Samraden ger oss en mojlighet att delge Neuroférbundets
synpunkter pa hur medlemmar paverkas av den politik som fors.

Institutet for manskliga rattigheter

Under aret medverkade vi i ett 6ppet mote for att bidra med information om situationen
for personer med funktionsnedsattning i Sverige. Ett bidrag som resulterade i den rapport
institutet skrev till FN.

Myndigheten f6ér vard och omsorgsanalys
Forbundet sitter med i myndighetens patient och brukarrad.

Regeringens patientrad

Neuroférbundet sitter med i Regeringens Patientrad. Radet ar ett viktigt forum for dialog
med regeringen dar vi som patientorganisation ger inspel pa regeringens agenda. Radet
leds av sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson. P4 agendan star exempelvis punkter
som valfardskriminalitet, kommunal hdlso- och sjukvard och inte minst hdlso- och
sjukvardens beredskap. Fragor som ar viktiga att bevaka och komma med inspel kring for
att skapa en jamlik vard inom vara tre prioriterade omraden.

Regeringens funktionshinderrad
Genom mandat fran Funktionsratt Sverige ar Neuroférbundet representanter i regeringens
funktionshinderrad.

S)

Neuroférbundet sitter med i brukarradet hos SJ. Vi har dar en radgivande funktion som tas
tillvara vid exempelvis framtagande av nya losningar som paverkar tillgdngligheten vid resor
i landet.

Socialstyrelsen
Neuroférbundet representeras i Socialstyrelsens funktionshindersnamnd.
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Internationella natverk

Neuroférbundet 4r medlemmar féljande internationella diagnosnatverk/organisationer:

NMSR — Nordiska MS radet
Natverket ar en mojlighet att jamfora MS-vard och situationen for personer med MS i de
nordiska landerna. Erfarenhetsutbytet inspirerar till nya aktiviteter i var verksamhet.

EMSP - European MS platform

Ett natverk for MS-organisationer i Europa. Landerna delar information om MS-vard,
rehabilitering med mera i vara respektive lander i den aterkommande MS Barometern. Vi
sprider ocksa budskap och kampanjer som initieras av EMSP.

MSIF — MS international Federation

Internationellt natverk for samtliga MS-organisationer. Vi tar del av kampanjer som MSIF
anordnar i samband med World MS day och sprider information som de tar fram bland
annat Atlas of MS.

EuMGA - European Myasthenia Gravis Association
Europeiskt natverk fér MG-organisationer dar vi har ett stédjande medlemskap.
Organisationen verkar for att sprida information om vard och forskning som rér MG.

Vara partners/bidragsgivare

Postkodféreningen

Neuroférbundet ar en av 60 medlemmar i postkodféreningen som arligen far ta del av det
ovillkorade basstod som Postkodlotteriet samlar in genom privata gavor fran allmanheten. |
anslutning till den arliga utdelningen av medel fran Postkodlotteriet gjordes inldgg i sociala
medier. Under hosten syntes Neuroférbundet och Postkodlotteriet i helsidesannonser i
dagspress och vi genomforde och firade tillsammans grannens dag.

Humanfonden

Neuroférbundet dr en av manga formanstagare av overskottet som delas ut fran
Swedbanks fond Humanfonden. Privatpersoners investeringar i fonden bidrar till att
2 procent av det sparade kapitalet skanks till en utvald organisation.

Folkspel

Folkspel ar en ideell organisation, dar Neuroférbundet ar medlemmar. Allt 6verskott av
Folkspels lotteri gar tillbaka till Sveriges foreningslivet. Varje ar far Neuroférbundet ta del
av den utdelning som sker i slutet av varje verksamhetsar.

SVCR
Neuroférbundet ar en av stiftarna till stiftelsen Svenska kommittén for Rehabilitering. SVCR
bidrar arligen med ekonomiskt stéd till Neuroférbundets verksamhet.
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Hur vi mater framgang och
effekt

For att kunna méata framgang och effekt av vart arbete har vi ringat in tre omraden dar vi
mater resultat och effekt med vissa framtagna indikatorer. De tre omradena vi valt att
fokusera pa ar:

1) Upplevd vardkvalitet och intresseomraden hos medlemmar; Exempel pd méatbara
indikatorer ar medlemstidningens lasarundersdkning, interna
medlemsundersdkningar m.m.

2) Engagemang i var organisation och i vara fragor; Exempel pa indikatorer ar antal
medlemmar, givare, aktiva/fortroendevalda, engagemang i sociala medier m.m.

3) Genomslag och framgang i vara prioriterade fragor; Exempelvis genomslag i media,
antal debattartiklar, att vi ar en efterfragad aktor, politiska initiativ i vara fragor,
deltagande i ndtverk och samrad m.m.

Vi méter kvantitativt sasom antal betalande medlemmar, hur manga som gatt en viss
utbildning eller utdelade bidrag samt varje ar olika data genom Neurorapporten som ar
2023 handlade om e-halsa och som visade att en stor andel av vara medlemmar, ca 10 %
inte anvander e-hélsotjanster. Vi tittar ocksa pa kvalitativa data, fran medlemstidningens
lasarundersokning samt Neurorapporten dar vi férutom siffersammanstallningar dven far
information om foérbattringsomraden inom neurosjukvarden, rehabilitering m.m.

Vi samlar ocksa in enskilda berattelser kring hur var information eller vart stod inneburit en
forbattrad livskvalitet eller hjalp i vardagen for enskilda medlemmar och familjer. Vi har
aven nara kontakt och samarbete med organisationer inom vard och forskning dar vi
avlaser langsiktiga effekter av uppnadda framgangar.
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Lardomar infor framtiden

Aven om vi som organisation 6kar i medlemsantal upplever vi att det blivit svarare att f3
aktiva till var organisation. Vi behover hitta fler satt att stodja vart arbete och var vision an
enbart via den klassiska folkrorelsemetoden. Det handlar bade om att hitta andra former
for engagemang som inte innebar att sitta som styrelseledamot och om att satsa pa att fa
fler att stodja oss pa andra satt, till exempel genom att ge en gava eller bli manadsgivare.

En av vara framsta risker som organisation ar att tappa medlemmar. Vi jobbar darfor
kontinuerligt med att rekrytera och behalla medlemmar. Under kommande ar fortsatter vi
att utveckla och forvalta lardomar fran den satsning pa medlemsrekrytering som gjordes
under 2023 i kampanjen Vi vill, vi gor, vi starker. VI 6kar forstaelsen for vilka vara
potentiella medlemmar ar och kartldgger nuldget inom ramen for den intressepolitik som vi
genomfor med syfte att skapa medlemsnytta.

En viktig aspekt i att kontinuerligt jobba med medlemsrekrytering ar att statsbidragets
storlek styrs av antalet medlemmar och darmed paverkar vara finansiella forutsattningar.
Utover medlemsintédkter behover forbundet sdkerstalla finansiering genom andra kallor och
jobbar med att se 6ver hur vi bast finansierar verksamheten med bland annat
projektfinansiering.

Forbundet har genom aren varit framgangsrik i paverkansarbetet med manga politiska
segrar. Vi arbetar och behover bli annu battre pa att kommunicera detta till medlemmar
och allménhet. En lardom &r att vi behdver satsa pa att kommunicera vart arbete samt
resultatet och effekten av vart arbete till manga fler och pa ett professionellt, strategiskt
och malgruppsanpassat satt.
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