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Effektrapport 2024

enna rapport dr 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 2024.

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

I rapporten berattar vi vad vi gor for vara
medlemmar genom olika aktiviteter, bade
fysiska och digitala, runt hela Sverige. Vad
som ger mervirde for dig som medlem sasom
diagnosstdd, juridisk radgivning och informa-
tion.

Vidare berittar vi hur insamlingsverk-
samheten 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 funktionsritts-
organisationer och hilso- och sjukvarden.

Hur vi mater framgang och effekt

For att kunna méta framgang och effekt av
vart arbete har vi ringat in tre omraden dér
vi méter resultat och effekt med vissa fram-
tagna indikatorer. De tre omradena vi valt
att fokusera pa ar:

@ Upplevd vardkvalitet och intresseomraden
hos medlemmar. Exempel pa métbara indika-
torer dr medlemstidningens lasarundersok-
ning och interna medlemsundersokningar.

@® Engagemang i var organisation och i vara
fragor. Exempel pa indikatorer ar antal
medlemmar, givare, aktiva/fortroendevalda
och engagemang i sociala medier.

©® Genomslag och framgang i vara priorite-
rade fragor. Exempelvis genomslag i media,
antal debattartiklar, att vi dr en efterfragad
aktor, politiska initiativ i vara fragor samt
deltagande i nitverk och samrad.

Vi miéter kvantitativt sdsom antal betalande
medlemmar, hur ménga som gatt en viss
utbildning eller utdelade bidrag. Vi méater
kvalitativa data genom till exempel medlems-
tidningens ldsarundersokning och vara
rapporter sisom Neurobarometern som
fokuserade pa vara medlemmars upplevelse
av neurosjukvarden. Dér far vi, forutom siffer-
sammanstéllningar, 4ven information om
forbattringsomraden inom neurosjukvarden,
rehabilitering med mera. Vi samlar ocksa in
enskilda berattelser kring hur var informa-
tion eller vart stod inneburit en forbattrad
livskvalitet eller hjélp i vardagen for enskilda
medlemmar och familjer. Vi har &ven nira
kontakt och samarbete med organisationer
inom vard och forskning dér vi avldser lang-
siktiga effekter av uppnadda framgangar.

I rapporten berattar
vi vad vi gor for véra
medlemmar genom olika
aktiviteter, bade fysiska
och digitala, runt
hela Sverige.

aw,
NEURSS

Neurofdrbundet aren
intresseorganisation for
manniskor i Sverige som lever
med neurologiska diagnoser eller
symtom samt deras narstaende.
Vi arbetar for lika rattigheter
och méjligheter for alla med
neurologiska diagnoser.

Lise Lidback, forbundsordférande
och Katarina Gustafsson, kanslichef
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Forbundsordforande

har ordet

erksamhetsaret 2024 blev annu

ett oroligt ar, och det ar tydligt att

de trygga livsomsténdigheter som

manga av oss tagit for givna nu ar pa
viig att fordndras. Vi uppmanas att se om véra
hus och hélla oss i beredskap for kriser och i
virsta fall krig. Det stéller givetvis ocksa krav
pa oss som forbund. Vara medlemmar har all-
tid kunnat vinda sig till oss for information,
rad och stdd i svara situationer och vi ser att
det behovet bara okar. Neuroforbundet utgor,
tillsammans med andra funktionsrittsorga-
nisationer, en viktig del av civilsamhéllet, och
att vart forbund har en stor uppgift att fylla
har aldrig varit tydligare.

I osdkra tider ar det viktigare &n ndgonsin

att ocksa uppmirksamma positiva héindelser,
och nedan foljer nagra axplock fran aret:

Nationell strategi for sallsynta diagnoser
Regeringen uppdrog it Socialstyrelsen att
foresla en nationell strategi inom omradet
séllsynta halsotillstdnd. Neuroférbundet och
andra forbund har gjort inspel under aret
och uppdraget ska presenteras for regeringen
senast 13 maj 2025.

Forsta godkanda behandlingen fér ALS

I maj kom den glddjande nyheten att EU-
kommissionen for férsta gangen sedan 1996
godként en ny medicin mot ALS. Qualsody
(Tofersen), dr en precisionsmedicinsk gen-
terapi inriktad mot en mycket ovanlig typ av

ALS fororsakad av mutation i SOD1-genanlaget.
Forhoppningen ir att likemedlet ska vara
godkint i Sverige i borjan av 2025.

Neurobarometern

Med fler 4n 3 000 enkétsvar fran vara med-
lemmar tog vi temperaturen pa neurosjuk-
varden i landet. Rapporten, som faingade upp
brister och bekriftade den ojamlika varden,
presenterades i flera stora ssmmanhang,
bland annat pa Neurologiveckan i Halmstad,
i Almedalen och pa Neurodagen. Barome-
tern har ocksa utgjort ett viktigt underlag
for flertalet debattartiklar och i méten med
beslutsfattare.

Foreningslivet

Inovember samlades merparten av vara
foreningar pa fyra olika orter i Sverige for ett
radgivande forum. Viktiga fragor diskutera-
des, bland annat langsiktig inriktning for vart
forbunds verksamhet, intressepolitiskt pro-
gram och medlemskap. Det arbetet kommer
att fortsitta, och tillsammans la vi en stark
grund for kongressen 2025 som reflekterar
alla vara medlemmars tankar och behov.

Det dr ute i Sveriges regioner som méanga
beslut som paverkar tillgangen till neurosjuk-
vard, hjalpmedel och rehabilitering fattas, och
det ar darfor av yttersta vikt att vi bedriver ett
kraftfullt opinionsarbete mot vara besluts-
fattare pa plats. Ett arbete paborjades darfor
under aret for att ytterligare stirka vara

regionférbunds intressepolitiska arbete. Vi
gjorde ocksé en bredare utbildningssatsning
for att ytterligare 6ka kinnedomen om FN:s
funktionsrattskonvention.

Avslutningsvis vill jag och forbundsstyrelsen
rikta vart varmaste tack till alla fortroende-
valda runt om i landet och till all personal pa
vara kanslier for vardefulla insatser som har
bidragit till att Neuroférbundet har kunnat
fortsétta sitt betydelsefulla arbete. Vi vill
ocksa framfora vart varmaste tack till Post-
kodstiftelsen, Humanfonden, Svenska spel
och alla vira generosa givare och samarbets-
partners som mojliggjort vart arbete.
Tillsammans gor vi skillnad for ménga!

Lise Lidback, forbundsordférande

I osakra tider ar det
viktigare an nagonsin
att ocksa uppmark-
samma positiva
handelser.




Vad gor Neuroforbundet?

euroférbundet bildades 1957 och ar

en intresseorganisation uppbyggd

enligt klassisk folkrorelsemodell

med lokala foreningar i hela landet.
Vi &r religiost och partipolitiskt obundna.
Forbundet organiserar manniskor med
neurologiska diagnoser eller symtom samt
deras familjer och nirstdende i Sverige. Vi
har 13 000 medlemmar i 69 lokala féreningar.
Dessa lokala foreningar &r organiserade i 16
regionala féreningar.

Foreningarna foljer vira normalstadgar
for foreningar men har i 6vrigt stor frihet att
sjdlva vélja inriktning och utforma sin verk-
samhet. Organisationens hogsta beslutande
organ ir kongressen som dger rum vart fjarde
ar. De lokala foreningarna utser kongressom-
bud som har rostrétt pa kongressen. Ombuds-
fordelningen regleras i stadgarna.

Kongressen beviljar bland annat ansvars-
frihet, beslutar om medlemsavgift, motioner,
forslag och inriktning. Kongressen viljer
ocksa forbundsstyrelsen som bestér av nio
ledamoter fran olika delar av landet. Styrelsen
leder forbundets arbete och ska genomfora
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 péverkas.
Trots att diagnoser och symtom kan vara
bade smértsamma och besvirliga, finns det
hopp och gemenskap hos oss. Medlemmar i

Neuroforbundet far tillgdng

till diagnosinformation, rad

och stod i diagnos- och réttsfragor
samt mojligheter att delta i spén-
nande aktiviteter och att engagera
sig i vart foreningsliv som finns 6ver
hela landet.

Neuroférbundet paverkar beslutsfattare
och ger rost och inflytande at medlemmar.
Vi arbetar for lika rittigheter och majlighe-
ter for alla med neurologiska diagnoser. Vi
arbetar for att sprida kunskap i samhéllet
om neurologi och hur det ir att leva med en
neurologisk diagnos eller skada, och var vi-
sion dr ett samhille dér alla med neurologiska
diagnoser lever livet fullt ut.

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

Vara fokusomraden

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

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

Opinion och paverkan
Opinionsarbete for att paverka och fér-
andra. Vi ger rost och inflytande &t vara
medlemmar och ger oss inte férran vi ser
férandringar och férbattringar i allt fran

patientmakt till arbetsmarknad.
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Vara resurser

for att na vara mal

a forbundets centrala kansli finns 13

anstéllda med bred kompetens inom

olika omraden (bland annat adminis-

tration/ekonomi, kommunikation,
organisation, projektledning samt sakpolitisk
kunskap inom vard, tillginglighetsfragor,
rehabilitering, LSS). De anstillda arbetar med
savil paverkansarbete riktat till myndigheter
och beslutsfattare som med att ge stod till
medlemmar och fértroendevalda i forbundets
nérmare 85 foreningar.

I dessa foreningar, lokala och regionala,
spridda over hela Sverige, finns ett hundratal
ideellt aktiva medlemmar som arrangerar
aktiviteter anpassade for manniskor med
neurologiska diagnoser och symtom samt de-
ras nirstaende. De haller ocksa kontakt med
lokala och regionala myndigheter for att dessa
ska uppméarksamma vara malgruppers behov.
Var forbundsordforande arbetar aktivt med
var intressepolitik och paverkar beslutsfat-
tare, myndigheter och andra viktiga aktorer
inom vardarenan. Vi har ungefir 13 ooo med-
lemmar, alla med ett stort engagemang for
vara fragor. Manga medlemmar ér viktigt for
oss och ger en 6kad tyngd och storre genom-
slagskraft i vart politiska paverkansarbete.

Samarbete

Pa nationell niva finns forbundet med i ménga
nétverk och samarbetar med andra organisa-
tioner inom funktionshindersrérelsen genom
paraplyorganisationen Funktionsrétt Sverige

och direkt med flera andra medlemsorganisa-
tioner som Riksférbundet Sillsynta diagno-
ser, Reumatikerforbundet, Riksforbundet
Hjart-Lung och Strokeférbundet.

Vi samarbetar ocksa med forskarvirlden,
olika foretag och med vardens yrkesorganisa-
tioner. Vi sitter bland annat med i regeringens
patientrad och flera andra nitverk och rad pa
nationell niva dar vara fragor berors. Se avsnit-
tet samverkan for mer information. Vi &r med-
lemmar i bland annat Funktionsritt Sverige,
Ideell Arena, Giva Sverige och Forska Sverige.

Informationskalla

Forbundet har en vilbesokt 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
populir Facebook-sida samt stor aktivitet pa
Instagram och LinkedIn.

Inflytande

Neuroforbundet har en nira och stark kopp-
ling till stiftelsen Neurofonden som varje ar
delar ut bidrag till forskning, rehabilitering
och rekreation.

Vi ér en vilkidnd organisation inom civil-
sambhéllet och politiken och har hog trovirdig-
het inom vara fragor. Det ger oss en organisa-
torisk stabilitet och en plattform for utokat
samarbete, inflytande och kunskapsspridning
i samhaillet och till aktorer som vi vill paverka.

Vara partners och
bidragsgivare

Postkodféreningen
Neuroférbundet &ren av 61 medlemmar
i Svenska Postkodfdreningen och far
arligen ta del av det ovillkorade basstdd
som Postkodlotteriet samlar in genom
privata gavor fran allmanheten. Under
hoésten syntes Neuroférbundet och
Postkodlotteriet i helsidesannonser
i dagspress och vi genomforde och
firade tillsammans grannens dag.

Humanfonden
Neuroférbundet &r en av manga
férmanstagare av 6verskottet som delas
ut fran Swedbanks fond Humanfonden.
Privatpersoners investeringar i fonden
bidrar till att tvd procent av det sparade
kapitalet skanks till en utvald
organisation.

Folkspel
Folkspel ar en ideell organisation,
dar Neuroférbundet ar medlemmar. Allt
dverskott av Folkspels lotteri gar tillbaka
till Sveriges féreningsliv. Varje ar far
Neuroférbundet ta del av den utdelning
som sker i slutet av verksamhetsaret.

SVCR
Neuroférbundet ar en av stiftarna
till stiftelsen Svenska kommittén fér
Rehabilitering. SVCR bidrar arligen med
ekonomiskt stod till Neuroforbundets
verksamhet.
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Verksamhetens
intakter

INTAKTER 2024

M Testamenten 12 419 841
M Postkodlotteriet 7 000 000
M Socialstyrelsen 5901 534
I Gavor 4141 799

Medlemsavgifter 2 638 817
Fonder och stiftelser 2 105 011

Neurofonden 917 000
SVCR 560 000
Humanfonden 3617 230
Radiohjélpen 266 781

Annonser 443 955
I Folkspel 97 765
M Sponsring 60 000
Ovrigt 954 819
Erséattningar, avgifter 869 919
Deltagaravgifter 75 400

Reflex prenumeration 9 500

Intakter fran finansiella placeringar samt utdelningar ar inte medraknade
i verksamhetsintékterna och darfor inte heller i diagrammet.

Verksamhetens
kostnader

KOSTNADER 2024

B Andamal verksamhet 17 298 733
M Andamaél forskningsbidrag 3 660 000
Adminstration 3522 857
Insamling 2 562 485

Dessa siffror ar granskade och det
vi redovisar till Svensk Insamlingskontroll.
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Vara storre kampanjer
och arrangemang

Rekryterings- och
marknadsféringskampanjer
2024 genomforde vi olika rekryterings- och
marknadsféringskampanjer i syfte att 6ka
synligheten fér Neuroférbundet, rekrytera
medlemmar, f& mer engagemang och éka in-
samlingen. Under varen var fokus att 6ka antalet
medlemmar och skapa ett stérre engagemang
fér Neuroférbundet. Utgangspunkten fér kam-
panjen var att vi, genom att bli fler medlemmar,
kan stdrka och férbattra villkoren fér alla med
neurologiska diagnoser och deras nirstaende.
Under hosten fortsatte vara rekryterings- och
marknadsféringskampanjer med fokus pa varfér
man ar medlem i Neuroférbundet. Kampanjen
byggde pa citat fran befintliga medlemmar gil-
lande deras skél till att ing& i Neuroférbundet.

M Effekt och resultat

Kampanjerna bidrog till att Neuroférbundet fick
en 6kad synlighet digitalt. Sarskilt genomslag
och uppmarksamhet fick héstkampanjen som
presenterade befintliga medlemmars anled-
ningar till sitt medlemskap. Kampanjen ledde till
manga kommentarer och diskussioner i kom-
mentarsfélten dar bland annat andra medlem-
mar delade sina anledningar. Medlemsrekryte-
ringskampanjen resulterade i att vi rekryterade
1816 nya medlemmar under aret. Dessutom
nadde kampanjerna en total digital rackvidd pa
1197 467 personer och drygt 22 000 klick for
att lasa mer.

Neurologiveckan

Under Neurologiveckan i Halmstad, som gick
av stapeln i maj, var vi pa plats och presente-
rade var helt nya rapport Neurobarometern.
Rapporten méter vara medlemmars upplevelse
av neurosjukvarden.

B Effekt och mervarde

Vi har under flera ar deltagit under Neurologi-
veckan for att informera om var verksamhet

till bade nya och erfarna specialister inom
neurologi. Att specialister inom neurologi har
insikt i vad Neuroférbundets medlemmar tycker
om neurosjukvarden, baserat pa resultaten fran
Neurobarometern, ar avgdérande for att kunna
utveckla och férbattra varden. Neurobarome-
tern speglar de verkliga erfarenheterna och
behoven hos patienter, vilket ger en vardefull
verklighetsférankring for beslutsfattande och
prioriteringar inom varden. Genom vara fére-
lasningsinsatser skapar vi en bro mellan patien-
ternas perspektiv och professionens arbete,
vilket starker forstaelsen fér de utmaningar och
férbattringsomraden som behdver adresseras.
Det leder i sin tur till mer patientcentrerad vard
och 6kad kvalitet i behandlingsinsatserna.

Neuropromenaden

Syftet med Neuropromenaden ar att samla in
pengar till verksamhet och forskning som ger
svar pa neurologiska diagnoser samtidigt som
vi medvetandegdr att en halv miljon ménniskor

i Sverige lever med neurologisk diagnos. Vi gér,
rullar eller springer for mer pengar till neurolo-
gisk forskning.

Arets Neuropromenad pagick 10—31 maj.
Utformningen av Neuropromenaden &r relativt
fri, och det ar den lokala Neuroféreningen som
ansvarar for utférandet. Promenaden skiljer sig
darfér mellan olika stédder och féreningar.

B Effekt och resultat
Lokalféreningarna ar med och tévlar om vand-
ringspokalen, och 2024 &r vann Stockholms-
foreningen. Bésta lag blev ”Alla mot ALS” och
vi delade dven ut ett hedersomnamnande till
Neuroférbundet Umeébygden fér ett inspire-
rande event. Totalt samlade vi in drygt 90 000
kronor vilket ar en 6kning med 14 procent mot
féregéende ar.
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Vara storre kampanjer
och arrangemang

Polyneuropatidagen
Till Polyneuropatidagen den 16 oktober 2024
bjod Neuroforbundet in till fysiska diagnos-
konferenser under en hel eftermiddag pa fyra
platser runt om i landet: Umed, Stockholm,
Linkoéping och Lund. Deltagarna fick informa-
tion fran neurologer och fysioterapeuter samt
méjlighet att stélla fragor.

| Stockholm delade vi ut tre stora bidrag till
forskare inom polyneuropati. Konferensen i
Stockholm liveséndes vilket gjorde det maojligt
férvart féreningsliv pa flera orter att erbjuda
lokala arrangemang under dagen. Samtidigt

kunde dven intresserade delta hemifran via lank.

B Effekt och mervarde

Dessa diagnoskonferenser var ett uppskattat
satt att ge de som lever med olika former av
polyneuropati saklig, aktuell och vardefull
information om diagnosen samt vilka
mojligheter till behandling och hjalp-
medel som finns. Genom arrangemanget
méjliggjorde vi dven fér manga att fa mer
kunskap om Neuroférbundet och var
verksamhet. Totalt deltog éver 700
personer pa de fysiska féreldsning-
arnarunt om i landet samt den

digitala séndningen.

Neurodagen

Tiden strax fore och efter Neurodagen den 28
september, férbundets fédelsedag, genomfors
varje ar en stor mangd aktiviteter runt om i
landet av vart féreningsliv. Exempel pa aktivite-
ter arinformationsbord vid sjukhus, temamoten
och konferenser.

B Effekt och resultat

Under den gemensamma kampanijtiden for
Neurodagen samordnas resurser pa ett effektivt
sdtt och viktiga intressefragor kan féras fram
med storre tyngd gentemot samhallets besluts-
fattare. Neurodagen ger ocksa majlighet att
marknadsféra férbundet och var verksamhet,
samt att varva fler medlemmar. 2024 deltog ett
drygt fyrtiotal féreningar i arbetet med Neuro-
dagen.

Arets Neuroprofil

Utmérkelsen Arets Neuroprofil
instiftades av Neuroférbundet och
delades ut forsta gangen 2023, i samband
med Neurologiveckan i Uppsala.
Arets Neuroprofil ar en person som
genom sin profession har bidragit till att
gora skillnad for personer med neurolo-
giska diagnoser. Med Arets Neuroprofil
vill Neuroférbundet lyfta de goda exem-
plen och de personer eller grupper
som gjort det lilla extra for personer
med neurologisk diagnos.

Sandra Magnusson,
fysioterapeut pa Neurocampus,
tilldelades utmarkelsen
Arets Neuroprofil 2024.
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Fokusomrade

Stod till
medlemmar

Neuroférbundet ger stod
till medlemmar och foretrader
medlemmarnas intressen i allt vi
gor. Kunskap om olika diagnoser
ar ett viktigt stod till vara
medlemmar och vi erbjuder
allt fran diagnosstdd, anhorig-
stéd och juridisk radgivning
till gemenskap samt spannande
aktiviteter i vart féreningsliv.

Diagnosstod

Samtal med diagnosstodjare
Neuroférbundet har diagnosstddjare inom elva
olika diagnosomraden. En diagnosstédjare ar
en person som sjalv lever med en neurologisk
diagnos. De kan ge rad och stéd i fragor och
funderingar som ror de diagnoser de sjélva har
erfarenhet av. Ett telefonsamtal med nagon av
dem ar ett samtal med en medménniska. Under
2024 tillkom diagnosstddjare inom TBE-féasting-
buren hjarninflammation. Totalt har vi i dags-
laget 34 diagnosstodjare.

Under 2024 anordnade Neuroférbundet en
tvadagars utbildningskonferens fér de personer
som engagerar sig som diagnos- och anhdrig-
stddjare. Dessutom hade vi tre digitala traffar
fér att ta upp utmaningar och fragor som
kommer upp i rollen som stédjare.

Digitala samtalsgrupper

Under 2024 har véra féreningar runt om i

landet initierat flera nationella samtalsgrupper
fér specifika diagnoser. Vi har bibehallit férra
arets nationella ndtverk samt startat upp nya.
Dessa grupper och natverk ar tillgéngliga for alla
medlemmar i Neuroférbundet som delar samma
diagnos eller befinner sig i liknande livssitua-
tioner.

De digitala samtalsgrupperna i foreningarna
erbjuder en enkel och tillganglig plattform for
att utbyta erfarenheter och fa stéd i att hantera
livet med en neurologisk diagnos. Under 2024
hade vi en aktiv samtalsgrupp inom Neuro-
muskuléra diagnoser samt MS.

Vara nationella digitala nitverk har en mindre
omfattande verksamhet och ekonomi jamfort
med féreningarna, och har laga trésklar fér

Jag fick ta del aven
annans erfarenheter
och konkreta tips pa
hjalpmedel och
sjukvard.

engagemang. Nétverken far ett arligt stéd fran
kansliet for att kunna genomfdra sina aktivite-
ter. Exempel pa aktiviteter som genomfdrts ar
diagnosspecifika forelasningar och erfarenhets-
utbyte kring den specifika diagnosen. Under
2024 hade vi fyra aktiva natverk: TBE-natverket,
HSP-néatverket (Hereditér spastisk parapares)
samt FSHD-natverket (Facioskapulohumeral
muskeldystrofi) som startades under &ret, samt
det sedan tidigare befintliga natverket "Mitt i
livet”.

B Effekt och resultat

Neuroférbundets diagnosstddjare tar i genom-
snitt emot 28 samtal/manad fran medlemmar.
Totalt tog vi emot narmare 350 diagnosstod-
samtal under 2024 via var stodvéxel. Vi far flest
samtal om olika former av polyneuropati och
MS. Utéver samtal via véxeln pratar vara stdd-
jare med personer i vara féreningar i samband
med olika aktiviteter.

Samtalen &r uppskattade av vara medlemmar.
De tycker det ar skdnt att prata med en med-
méanniska som har erfarenhet av samma diagnos
och liknande situation. Vara diagnosstédjare
har tid att lyssna. De kan ocksa ge véagledning i
kontakter med varden, diskutera hjalpmedel och
olika symtom fér att nimna nagra exempel.

Har intill &r ett par citat fran medlemmar som
svarat pa var enkit om ndjdhet av stddsamta-
len. 68 procent av de svarande var néjda eller
mycket néjda med samtalen.

Ut6ver samtal har vi ocksa besvarat ver
400 mejl. Dessa dialoger har inte bara gett oss
mojlighet att stotta och lugna oroliga méanniskor,

Det var skont och
hjalpsamt att prata med
nagon som av egen erfaren-
het vet vad jag pratar om.
Jag fick vardefulla tips
utan att kdnna mig
“uppliaxad”.

utan ocksa starkt fértroendet for var verksam-
het och resulterat i att flera nya medlemmar
anslutit sig till Neuroférbundet.

Pa samma sitt dr traffarna i de digitala sam-
talsgrupperna och de nationella digitala natver-
ken vardefulla fér vara medlemmar, och de &r
bada mycket uppskattade av vara medlemmar.
Det ar inte latt fér manniskor med olika neuro-
logiska diagnoser, som ofta ar ovanliga, att hitta
andra med samma diagnos.

Dar ar Neuroférbundets verksamhet en fin
mojliggorare for att motverka ensamhet och
istéllet ppna upp for gemenskap och erfaren-
hetsutbyte. Det ar sarskilt vardefullt for personer
som bor langt fran en lokalférening eller har
begransad mojlighet att resa, och det sanker
troskeln for engagemang, vilket gor att fler kan
delta aktivt i forbundets aktiviteter.
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Stod till medlemmar

Anhérigstdd

Samtal med anhdrigstddjare

Att vara nérstaende till en person som drabbats
av en neurologisk diagnos kan vara tufft och
utmanande. Samtidigt ar det |att att den

som star néra glédms bort. Utdver att erbjuda
anhoriga mojligheten att kontakta Neurofor-
bundets diagnosstédjare for att stilla fragor om
respektive diagnos, har man ocksa majlighet att
prata med vara sérskilda stédjare fér anhériga/
narstaende medlemmar.

Anhdrigstddjarna ar rekryterade fran vara
medlemmar som har lang erfarenhet av att vara
anhdriga. Samtalen kan handla om livssituatio-
nen, det man oroar sig fér eller hur man kan fa
avlastning. Det kan ocksa kdnnas sként att bara
ha nagon som lyssnar som varit i en liknande
situation.

Anhorigtraffar
Under 2024 har vi arrangerat nationella digitala
traffar en kvéll i manaden fér medlemmar som
ar anhériga/narstaende till nagon som lever
med neurologisk diagnos. Narstdende kan
vara en van, granne eller till exempel kollega.
Syftet med férbundets anhdrigtraffar ar att ge
kunskap, stdd, konkreta verktyg som starker,
aterhamtning och erfarenhetsutbyte. Traffarna
har haft olika relevanta teman som Utmaningar
i anhdrigskapet och vi har bjudit in kompetenta
foreldsare med gedigen erfarenhet. Deltagarna
har fatt stilla fragor, diskutera och métas i
smagrupper fér att prata kring en fragestalining.
P& anhorigtréffarna erbjuds ocksa personer
som inte &r medlemmar att préva pa genom
att delta och sedan bli medlemmar om de vill
fortsatta att vara med pa traffarna.

Familjevistelsen

Neuroférbundet arrangerar varje sommar en
familjevecka pa den tillgangliga anldggningen
Valjeviken i Blekinge. Vistelsen vander sig till
barnfamiljer dar en férélder har neurologisk
diagnos. Priset &r subventionerat och medlemmar
ansdker om plats. Huvudsyftet med familjevistel-
sen dr att ge goda férutsattningar for moten dar
deltagarna har méjlighet att utbyta erfarenheter.
Dartill ar ett viktigt syfte att ge avkoppling och
nya positiva upplevelser for familjer som ibland
aldrig tidigare haft en semester tillsammans med
gemensamma aktiviteter. Vi anpassar aktivi-
teterna sa att alla familjemedlemmar, oavsett
funktionsnedsattning, kan medverka utifran sin
férmaga. Vi erbjuder bland annat segling, ridning
och utflykter. Vi har aven samtalskvallar kring att
vara férélder med diagnos/funktionsnedsattning
respektive anhérig. Medhjélpare fran Neuro-
férbundet finns pa plats for att stétta.

M Effekt och resultat
Totalt genomfdrdes nio digitala anhorigtraffar
under aret. Till de tva forsta anhdrigtréffarna
2024 anmalde sig 15—20 personer varav hélften
sedan deltog. Utifran lardomarna fran dessa
tva tillfallen tog vi nytt grepp med bland annat
teman over tid, skickliga gastforelasare, mer
samtalstid under traffarna och annu battre
information om traffarna. Detta ledde till att
resterande tréffar under aret hade mellan 46-78
anmalda, varav 30-42 (i snitt tva tredjedelar)
deltog. Narmare 80 procent av deltagarna var
kvinnor.

| en utvardering av de sista sex anhorig-
traffarna besvarade 111 deltagare en enkat som

visade att 94 procent ansag att triffen gett dem
kunskap kring att vara nérstaende. 87 procent
ansag att de hade fatt med sig konkreta verktyg
for att hantera sin situation och tyckte att
traffen stérkt dem i situationen som nérstaende.

Pa familjevistelsen deltog 10 familjer, 19 for-
aldrar och 15 barn. Verksamheten syftar till att
deltagarna ska fa sina behov tillgodosedda och
ges forbdttrade levnadsvillkor. Familjevistelsen
aren del av vart kvalitativt medlemsvardande
arbete. Alla familjer utvarderar vistelsen och
gav 2024, liksom tidigare ar, mycket goda
omddmen. Allra hogst skattades Neuroforbun-
dets ledare och medhjalpare med lovord som
“fantastiska” och “engagerade”, samt samtalen
om att vara foralder med diagnos respektive
anhorig férdlder. Samtalskvéllarna ékar ocksa
kédnslan av gemenskap i gruppen.

“Valdigt viktigt/
nyttigt/givande att dela
erfarenheter och rad med
andra i samma sits som
forstar.”
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Juridisk radgivning som ger
trygghet och vagledning

Juridisk arendehantering

Den juridiska radgivningen som Neuro-
forbundet erbjuder sina medlemmar ger, via
forbundets jurist, skraddarsydd och anvandbar
vagledning i sociala réattigheter samt hjalp i
myndighetskontakter eller vid 6verklagan i
rattsprocesser. Vidare har vi via mallar, guider
och digitala verktyg kunnat bista for att géra
kontakter med myndigheter och rattsliga
processer mer latthanterligt for fler.

B Effekt och resultat

Under 2024 har Neuroférbundets juridiska
radgivning funnits som stdd i cirka 650 rad-
givningskontakter via telefon och mejl, i snitt
13 kontakter per vecka. De vanligaste fragorna
handlar om sjukersattning, merkostnads-
ersittning och hjélpinsatser sdésom personlig
assistans, hemtjanst och ledsagning. Den
juridiska radgivningens mal ar att finnas dar
som stdd, bollplank och informationskalla
genom att ge snabb aterkoppling, anvéndbar,
tydlig och aktuell information, lyhért bemétan-
de och formuleringshjélp.

Maria Lillieroth
ar juridisk
radgivare pa
Neurofdorbundet.

Stod till medlemmar

Okad kunskap néra
— oavsett var du bor

En viktig del i forbundets arbete med att ge
medlemmar stéd &r att kunna na ut till manga
medlemmar med just diagnosforeldsningar.
Fysiska diagnoskonferenser ar efterlangtade

av manga medlemmar. Férutom kunskap om
diagnoserna ger det deltagarna en mojlighet att
traffas och utbyta erfarenheter med varandra
under trevliga former i pauser med mingel.
Samtidigt ar inspelade diagnosforeldasningar en
vardefull kanal for att sprida kunskap om neuro-
logiska diagnoser. Det kan vara svart att delta
pa fysiska féreldsningar fér medlemmar som &r
sjuka, bor avldgset eller arbetar. Férelasningarna
ar ocksa ett stdd for vara féreningar som kan
ateranvanda dem. Darfér anordnar riksférbun-
det ett par diagnosféreldsningar per ar, varav de
flesta spelas in for att tillgéangliggoras for fler.

2024 holls flera uppskattade foreldsningar
© | samband med World MS day spelade vi in
en forelasning om att forebygga fall for personer
med MS tillsammans med Charlotte Ytterberg,
sjukgymnast och forskare vid Karolinska
Universitetssjukhuset.

@ Vi genomfdrde tva digitala liveféreldsningar
om Myastenia Gravis med fragestund, varav en
spelades in. Vid bada tillfdllena féreldste Fredrik
Piehl, professor i neurologi vid Karolinska
universitetssjukhuset och Susanna Brauner,
docent vid Karolinska Institutet.

© Vi arrangerade tre ALS-webbinarier i samarbe-
te med Ulla-Carin Lindquists stiftelse tillsammans
med flera specialister och forskare inom ALS.

@ Pa Polyneuropatidagen bjéd Neuroférbun-
det in till fysiska diagnoskonferenser i Ume,
Stockholm, Linképing och Lund. Genom att
livesédnda konferensen i Stockholm méjliggjorde
vi fér vart féreningsliv pa flera orter att erbjuda
lokala arrangemang under dagen.

@ Paden internationella funktionsrittsdagen
anordnade vi ett digitalt seminarium pa temat
“Funktionsratt och neurologiska diagnoser — hur
hanger det ihop?” som en del av férbundets
dvergripande arbete med att 6ka kinnedomen
om FN:s funktionsrattskonvention, dess artiklar
och situationen i Sverige bade internt och
externt.

W Effekt och resultat

Alla former av Neuroférbundets diagnos-

foreldsningar ar uppskattade. De som deltar

ar personer som sjalva har en neurologisk

diagnos, anhériga eller narstaende, intresserad

allménhet samt flera fr&n primarvarden.
Livesandningar har mellan 100-400 del-

tagare. Inspelningar fran vara férelasningar

som finns tillgdngliga pa Youtube har manga

ganger éver 1000 visningar, och dkar med tiden.

NEURD 12



Fokusomrade

Stod till medlemmar

Gemenskap i foreningslivet

Foreningar samt l&ans- och regionférbund &r
hjartat i Neuroférbundets verksamhet. Vid
arsskiftet 2024 hade férbundet 69 féreningar
samt 16 l4ns- och regionférbund. Dessa bestar
oOvervagande av ideellt engagerade personer
som arrangerar en palett av medlemsaktiviteter
och tillvaratar medlemmarnas intressen gente-
mot kommuner och regioner.

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

Vara medlemmar tréffas regelbundet fér
halsoframjande aktiviteter med bland annat
motionstréning, foreldsningar, erfarenhets-
utbyten, tematréffar och cirklar. Pa sa sétt bidrar
var verksamhet till gemenskap, 6kad kunskap
och mojlighet till livsstilsforandringar.

En utvecklad diagnosverksamhet inom vart
foreningsliv skapar stora mojligheter till stérre
intresse for var organisation. Det blev tydligt un-
der hdsten nar vi gjorde en satsning i samband
med Polyneuropatidagen i form av fyra kon-
ferenser pa olika platser i landet under samma
dag. Konferenserna lockade stort deltagande
och uppméarksammandes lokalt pa flera sitt.
Denna verksamhetsinriktning leder pa lang sikt
till en starkt organisation med fler engagerade
medlemmar.

| samverkan med foreningslivet arrangerade
vi under hdsten ocksa fyra vélbesdkta och upp-
skattade regionala konferenser dér fokus var att

diskutera viktiga och gemen-
samma fragor infér kommande
férbundskongress. Dessutom erbjéds under
aret utbildningar, webbdagar samt digitala kun-
skapsdagar inom ett flertal aktuella och viktiga
amnesomraden, sasom medlemsrekrytering och
styrelsearbete.

Flera kampanjperioder genomférdes ocksa
under aret dar féreningslivet var en viktig del av
arbetet. De flesta av kampanjerna genomfordes
i samband med nationella och internationella
diagnosdagar och hade fokus pa att rekrytera
medlemmar och 6ka engagemanget inom
organisationen.

M Effekt och mervarde

En rik flora av sociala aktiviteter bidrar till
samhdrighet och trygghet. Vara medlemmar
uppskattar ocksa att fa kunskap och erfarenhets-
utbyte om sina olika diagnoser. De senaste arens
digitalisering har varit utvecklande och éppnat
upp for nya och geografiskt gransoverskridande
verksamhetsformer. Det har skapat nya motes-
platser 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.

Utveckling av diagnosverksamhet

Medlemsundersdkningen 2024 visade att
Neuroférbundets medlemmar har ett stort
intresse for fler diagnosinriktade aktiviteter.

For att mota detta behov anstélldes en verksam-
hetsutvecklare i oktober. Méalet &r att driva och
utveckla forbundets diagnosinriktade verksam-

het, skapa engagemang och 6ka medlemsnyttan.

For att fa en tydligare bild av nuldget togs
en enkat fram och skickades ut till alla lokal-
féreningar. Totalt inkom 25 svar som kartlade
nuvarande aktiviteter, utvecklingsmgjligheter
samt féreningarnas behov och énskemal.

Av de svarande uttryckte 22 av 25 ett starkt
intresse for att utveckla diagnosinriktade
aktiviteter. Samtidigt framkom ett behov av
stod, framst i form av:

* Forelasare med expertkunskap

* Ekonomiska resurser for att genomféra

aktiviteter

* Forbattrad tillgang till lokaler

Det efterfrdgades &ven fler féreldsningar,
digitala m&ten och diagnosspecifika traffar,
vilka anses viktiga for att na fler medlemmar
och battre méta deras behov. Ett tydligt tema
arviljan att bade starka gemenskapen och 6ka
tillgangligheten, med sarskilt fokus pa medlem-
mar i aldern 40-60 ar.

For att starka utvecklingen uppmuntrar vi
féreningarna att dela erfarenheter och goda
exempel. Ett utdkat samarbete kan inspirera och
bidra till nya idéer och aktiviteter som stéarker
verksamheten ytterligare.

Genom insatser som diagnosdagar, nysjuke-
kurser och férbattrad samverkan fortsatter
Neuroférbundet arbeta aktivt for att méta
medlemmarnas behov. Fokus ligger pa att skapa
fler meningsfulla aktiviteter som starker gemen-
skapen och 6kar medlemsnyttan, samtidigt som
vi ser till att stdéd och resurser utvecklas for att
mojliggdra detta.
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Stod till medlemmar

Malgruppsanpassade
nyhetsbrev

Neurofdrbundet har tre typer av nyhetsbrev:
Neuroaktuellt, Diagnosnytt och Féreningsnytt.
Utskicken skickas enligt ett rullande schema
som anpassas efter viktiga dagar eller andra
stdrre hégtider under aret.

® Neuroaktuellt &r vart stérsta utskick som
nar cirka 15 000 prenumeranter. Nyhetsbrevet
innehaller allt fran omvérldsbevakning, medicin-
ska nyheter, vad som hander i férbundet till tips
pa aktiviteter i de lokala féreningarna.

® Diagnosnytt skickas ut i flera olika vari-
anter, dar det som berdr flera diagnoser inom
neurologi nar drygt 8 000 prenumeranter.
Diagnosnytt har ett rullande schema f&r spe-
cifika diagnoser som ALS, MS, Polyneuropati,
stroke med flera. Utskicken fokuserar pa nyhe-
ter som ror de olika diagnoserna. De skickas till
de medlemmar som angett intresse for dessa
diagnoser.

® Féreningsnytt gar till de fértroendevalda i
vara lokalféreningar. Utskicket &r framfér allt till
for att informera om vad som hander i férbun-
det, vilka olika typer av stéd som vi kan erbjuda
och tips pa vad andra féreningar goér.

M Effekt och mervarde

Vara nyhetsbrev 4r en mycket uppskattad
service fér vara medlemmar att fa information
om sina diagnoser och var verksamhet direkt i
sin mejl, utan att behdva leta. Alla vara nyhets-
brev har en hog 6ppningsgrad, i genomsnitt 60
procent. Bade diagnosnytt och féreningsnytt
har en relativt hog andel lasare som klickar sig
vidare, narmare 10—15 procent. Neuroaktuellt
ligger nagot lagre.

Granskande journalistik
med medlemsperspektiv

Var medlemstidning Reflex ska reflektera hela
Neuroférbundets verksamhet och synliggéra
véara fragor, locka vara medlemmar till Iasning
och samtidigt 6ka intresset fér vara fragor i
samhdllet. Reflex lagger tyngdpunkten pa det
granskande uppdraget och ska bidra till att lyfta
fragor pa agendan och paverka politiker och
beslutsfattare. Det &r ett arbete som redan gors
pa Neuroférbundet, men genom att dven lata
medlemstidningen genomsyras av vara viktiga
fragor far vi en hivstang i det paverkansarbete
vi redan gor.

Under aret producerades fyra nummer av
tidningen: tva temanummer, den ena om
klimatvard och den andra om smarta, samt tva
granskande nummer om tillgdngen pa hjilp-
medel samt svarigheterna for sjukskrivna att
engagera sig ideellt pa grund av Férsikrings-
kassans regler. Numren, samt den nya utform-
ningen av tidningen som genomférdes i bérjan
av aret, har fatt ett valdigt gott mottagande
av vara medlemmar.

Mycket bra och
informativ artikel om
hjalpmedel. Bra att hjalp-
medelssituationen i landet
uppmarksammas.

Jag vill bara gratulera

till nya Reflex, den har
fornyats pd méinga satt
och alltid till det battre.
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Stod till medlemmar

Neuro.se — en viktig kalla
till kunskap och stéd

Var hemsida neuro.se inkluderar omfattande
information, bade i form av fakta och nyheter vil-
ket manga ganger efterfragas av vara besdkare.

Den nationella, dvergripande delen av
hemsidan har flera sidor med information om
var verksamhet, opinionsbildning, insamling,
forskningsbidrag och stéd kring olika diagnoser
och symtom. Dar finns aven en kalender med
alla aktiviteter som anordnas bade pa nationell
och lokal niva.

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

M Effekt och mervarde

Hemsidan hade under 2024 cirka 1,5 miljoner
besdkare. Nastan hélften av alla som besdker
var hemsida gar till vara diagnos-sidor och

de allra flesta hittar dit via sokmotorer. Det &r
ocksa tydligt att det dr viktigt att ha en mobil-
anpassad hemsida d& 70 procent av besékarna
anvander en smartphone.

Malgruppsanpassad kommunikation

med effekt i sociala medier

Under 2024 har vi fortsatt att renodla kommu-
nikationen i vara sociala kanaler. Vi har gjort
kanal- och malgruppsanalyser och anpassar
innehall och budskap utifran de olika kanaler-
na och de olika malgrupperna som vistas dar.
Huvudsyftet med samtliga kanaler &r att 6ka
medvetenhet kring vad Neuroférbundet star
for, vilket arbete vi utfér och vilka mal vi arbetar
mot.

® P3 Facebook &r var framsta malgrupp med-
lemmar, potentiella medlemmar och anhériga.
Fokus ligger pa att dela aktuell information om
Neuroférbundets aktiviteter, medlemsinlagg
och inlagg som berdér medlemmar direkt (till
exempel svara medicinférpackningar och nytt
nummer av Refiex), informera om evenemang
och inbjudningar, samt att dela relevanta
nyhetsartiklar och forskningsrén. Under aret
har vi 8kat antal féljare fran runt 18 00O till
narmare 19 000.

® Neuroforbundets Instagram syftar till att
6ka medvetenheten om neurologiska sjukdo-
mar, informera om Neuroférbundets arbete

NEURG Dy - e S Onia - My

Villkommen till Meuroférbunder!

Bli medlem Ge en giva Hitta riint

samt informera och utbilda om viktiga halso-
fragor och politiska initiativ. Malgrupperna for
kanalen ar framfor allt yngre personer med neu-
rologiska diagnoser samt personer med intresse
fér omradet och yrkesverksamma som moter
Neuroférbundets malgrupp, speciellt inom sjuk-
varden. Under 2024 6kade vi antalet féljare med
narmare 16 procent till 3 734. Bland de mest
populéra inliggen var om en utdelning pa 2,5
miljoner till ALS-forskning. Det inlagget hade en
rackvidd pa runt 6 000 och 290 interaktioner.

® Linkedin fokuserar pa att n& professionen
och liknande branscher och ska agera som
ett skyltfénster fér var verksamhet. Exempel
pa innehall &r aktiviteter som vi anordnar eller
deltar i, kommentarer pa inldgg i olika debatter
eller framsteg och framgéngar som férbundet
natt. Under 2024 kade vi antal féljare med 60
procent till 1312.

® For X/Twitter har utvecklingen av klimatet
pa plattformen gjort att vi likt manga bransch-
kollegor pausat var nirvaro dar. Kontot finns
kvar men &r i skrivande stund vilande.
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Insamling

Vi bidrar genom var insamling till
forskning, stédverksamhet och
kunskapsutveckling inom neu-
rologi. Gavor fran allmanheten,

foretag, organisationer samt
privata och ideella fonder och
stiftelser ar darfor ett viktigt
bidrag till vart mal om lika
rattigheter och maojligheter
for alla med neurologiska
diagnoser.

Syfte, mal och genomslag
Y YYY YN

Insamlingens roll

Neuroférbundets verksamhet finansieras
genom insamling, medlemsavgifter och bidrag,
framst fran Socialstyrelsen, men dven frén
andra finansidrer sdsom fonder och stiftelser.
Den egna insamlingen &r en férutsattning for
att fa basbidrag fran Postkodlotteriet, vilket
utgor en stor del av Neuroférbundets intakter.
Insamlingsverksamheten ar darmed en férut-
sattning for det arbete vi bedriver i form av

stdd till forskning och verksamhet. Malet fér
Neuroférbundets insamlingsarbete ar att starka
férbundets ekonomi och bidra till forskning och
verksamhet.

Neuroférbundet &r medlem i insamlings-
branschens paraplyorganisation Giva Sverige
och tillampar deras kvalitetskod. Syftet med
koden ar att verka for transparens, professiona-
litet och ett Okat fértroende for organisationen.
Var insamling sker till 90-konton som kontroller-
as av Svensk Insamlingskontroll. Det innebér att
insamlingen arligen kontrolleras for att séker-
stalla att vi inte har oskéliga insamlings- och
administrationskostnader. Minst 75 procent av
de totala intékterna ska g till &ndamalet, och
insamlingen kontrolleras sa att insamlade medel
gar till avsett &andamal.

Definition insamlade medel

Insamlade medel & mottagna gavor fran allmén-
heten, féretag, organisationer, samt privata och
ideella fonder och stiftelser. Till insamlade
medel rdknas dven testamentsgavor och
donationer, vardet av skénkta tillgangar samt
intakter fran insamlade medel med gavobevis.
Aven intdkter fran Postkodlotteriet riknas som

INSAMLING 2024

23,9

miljoner

insamlade medel, vilket ar i linje med Giva
Sveriges styrande riktlinjer fér vad som raknas
som insamlade medel.

Malgrupper

Vara insamlade medel kommer fran aktiviteter
som genomfors tillsammans med féreningar,
riktade kampanjer till enskilda givare, manatliga
enskilda givare samt spontana gavogivare.

M Testamenten

I Enskilda gavogivare
inom ramen for
Postkodlotteriet

Enskilda gavogivare
Humanfonden

Kampanjer

Under aret genomférde vi digitala kampanjer

i sociala medier for att skapa méjlighet for
personer att ge en gava. Som komplement

till det digitala genomférde vi dven en var-,
sommar- och julkampanj med postala utskick
till enskilda givare med fokus pa insamling till
forskning. Hostens insamlingskampanj fokuse-
rade pa personer som tidigare varit medlemmar
som fick mdjlighet att ge en gava. Vi har under
aret haft drygt 800 manadsgivare. Manadsgavor
star fér en stor del av insamlingen fran enskilda
personer och uppgar till drygt 1 miljon kronor.

M Effekt och resultat
| arbetet fér att na nya givare har vi under aret
framst lyft forskningen inom ALS och MS. Det
har givit ett gott resultat och vi har under 2024
fatt 1614 nya givare.

Den totala insamlingen fér 2024 landar
pa 19,3 miljoner. 7 miljoner fran allménheten
insamlat inom ramen for Postkodlotteriet, 8,2
miljoner fran testamenten samt 4,1 miljoner fran
enskilda gavogivare.

12 419 841

7 000 000
4141799
361 230
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Stodverksamhet
och kunskapsutveckling

Var insamling bidrar till att vi varje ar kan
genomféra medlemsundersékningar och
sammanstélla rapporter som vi anvéander i vart
intressepolitiska arbete. Den belyser omraden
som behdver forbéttras, sitter neurologin pa
kartan och ger rést at vara medlemmar.

Insamling till verksamheten bidrar aven till
att vi kan anordna stérre féreldsningar, bade
digitala och fysiska som vi spelar in och som
finns tillgéangliga for framtida tittare.

Varje ar kan vara féreningar anséka om
ekonomiskt stéd och bidrag till aktiviteter inom
rehabilitering och rekreation. Féreningarna kan
sbka for aktiviteter som pagar I6pande under
aret eller for sadant som anordnas i samband
med Neurodagen den 28 september.

B Effekt och mervarde

Vara medlemmar uppskattar féreningarnas
aktiviteter, de ar bade valbesdkta och ofta
fullbokade. Sarskilt vardefullt d& regionerna &r
mer och mer restriktiva med rehabilitering for
medborgare med funktionsnedsattning.

Fran gava
till férandring

Genom var insamling kan vi dela ut bidrag till
forskare for olika forskningsprojekt varje ar.
Forskningskommittén, bestdende av neurologer,
arbetsterapeut och fysioterapeut, garigenom
och utvérderar alla ansdkningar. Utifran det
arbetet agerar de radgivande och féreslar till
styrelsen vilken forskning av hog kvalitet som
férbundet bor finansiera genom forsknings-
bidrag och med vilket belopp.
Neuroférbundet delar ut bidrag som ar
o6ronmarkta for olika neurologiska diagnoser,
som exempelvis ALS, stroke, polyneuropati,
narkolepsi och Parkinsons sjukdom. Neuro-
fondens stiftelse delar féretradesvis ut bidrag
till forskning om MS samt rekreation och
rehabilitering via vara lokala féreningar.

B Effekt och mervarde
Neuroférbundet bidrar till att forskning inom
neurologins omrade, i synnerhet den patient-
nara forskningen, ges vardefulla tillskott. Som
patientorganisation prioriterar vi att ge ekono-
miskt stéd till forskning som kan komma vara
nuvarande och blivande medlemmar till gagn i
form av battre behandlingsmetoder for sina res-
pektive diagnoser. | medlemsundersékningen
2024 framgick det tydligt att Neuroférbundets
stod till forskningen var ett av medlemmarnas
mest prioriterade omraden.

2024 delade vi ut 41 forskningsanslag pa
totalt drygt 3,6 miljoner kronor.

Neuroférbundets stora forskningsbidrag
2024 hade polyneuropati som tema, och pa
Polyneuropatidagen den 16 oktober, kunde vi
dela ut arets stora forskningsbidrag till tre olika

D ,_
e
/

forskningsprojekt runt om i landet vars
inriktningar ar att férbattra diagnosticering
och behandling. Totalt férdelades 2,6 miljoner
kronor.

Darutover kunde vi dela ut forskningsanslag
till 38 av de 56 projekt inriktade pa olika neuro-
logiska diagnoser som ansdkt om bidrag vid den
arliga utlysningen av forskningsmedel.

Totalt foérdelades drygt 3,6 miljoner kronor till
forskning inom bland annat ALS — amyotrofisk
lateralskleros, stroke, MS — multipel skleros,
Parkinsons sjukdom, stroke, epilepsi, poly-
neuropati och ataxi.

’/ﬂ_‘ 11

NEURD 17



Fokusomrade
Opinion och
paverkan

Tillsammans med féreningar
och regionférbund paverkar
vi lagstiftare, politiker och
beslutsfattare. Vi ger rost och
inflytande at vara medlemmar
och ger oss inte forran vi ser
forbattringar. Det ar ett viktigt
arbete som, utifran medlems-
undersdkningen 2024,
framhavs och vardesatts
av vara medlemmar.

Prioriterade omraden

P& kongressen 2021 antogs prioriterade
omraden fér Neuroférbundets opinion och
paverkansarbete. De prioriterade omrédena ar:

® Rehabilitering inklusive hjalpmedel

® Socialférsakring och LSS

® Neurosjukvérd — En jamlik hilso- och
sjukvard (inkluderar e-halsa och tillgang till
multiprofessionella team)

Under 2024 har férbundets paverkansarbete
utvecklats pa flera omréaden, medan kampen
fér en tillganglig och likvérdig neurosjukvard
har fortsatt med oférminskad styrka. Ambitio-
nen har ocksa varit att 6ka kunskapen om FN:s
konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning och att pabdrja ett arbete
for ett Skat paverkansarbete pa kommunal
och regional niva. Vi har ocksa svarat pa flera
remisser och publicerat en rad debattartiklar i
aktuella fragor.

Utgangspunkten i vart arbete med att skapa
férandring for vara medlemmar &r att bilda
opinion och skapa debatt for att aktualisera
och lyfta fragorna till en bredare allménhet samt
sétta press pa politiker. Det, i kombination med
paverkansarbete och ett langsiktigt relations-
bygge med viktiga aktorer samt samarbete med
andra organisationer som driver férutsattnings-
fragor inom funktionsrattsomradet, ar viktiga
bestandsdelar. Det krévs ett brett spektrum av
insatser fér att bedriva intressepolitik och fa
igenom forandringar som skapar battre livs-
villkor fér personer med neurologiska tillstand.

En effekt av det gedigna arbete vi gor med
att narvara i relevanta sammanhang fér att driva

vara medlemmars fragor &r att Lise Lidback,
Neuroférbundets ordférande, fortsatter ha en
stark position pa Dagens Medicins lista dver
personer med mest makt i Vardsverige. Lise har
varit med pa listan sedan ar 2018 och

hamnade i ar pa plats 32. Och precis som
tidigare ar vill hon understryka att det 4r

ett samarbete med alla engagerade i Neuro-
férbundet som gor att vi kan paverka.

Bland flera starka
patientforetradare med
inflytande pa politiken

anda den som sjukvards-
ministern fortsatt lyssnar
allra mest pa.
Ur Dagens Medicin
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Opinion och paverkan

Ett gemensamt ansvar for paverkan
— fran lokal niva till nationell politik

Det ar en tydlig ambition att det intressepolitiska
paverkansarbetet ska ske pa alla nivaer i orga-
nisationen. Pa riksniva arbetar férbundet med
nationella fragor som rér lagstiftning och direk-
tiv, men levnadsvillkoren for personer som lever
med neurologisk diagnos paverkas till mycket
stor del av beslut som tas pa kommunal och
regional niva, inte minst nar det géller dimensi-
onering och organisering av neurosjukvarden
i regionerna. Har behéver regionférbunden ta
ett storre ansvar for att forbundet gemensamt
ska bidra till positiv politisk forflyttning. Ett
arbete har inletts under aret, bland annat med
spridda féreldsningar om paverkansarbete,
exempelvis pa fértroendevalsfikat i mars, under
kanslipersonaldagarna i maj, vid beséket hos
Neuro Halmstad i samband med Neurologi-
veckan i maj samt i Skelleftea under var
utvecklingskonferens med de norra regionerna.
| november genomfdrdes fyra regionkonfe-

renser med syftet att arbeta fram underlag och
férankra arbetet med den langsiktiga inrikt-
ningen for Neuroférbundet. Aven vara intresse-
politiska fragor och langsiktiga mal fér paver-
kansarbetet diskuterades. Under konferenserna
medverkade sammanlagt 90 fértroendevalda
fran féreningar, regioner och férbund, och under
dagarna tydliggjordes regionférbundens viktiga
uppdrag att arbeta med paverkansarbete for
att bidra till battre levnadsvillkor for personer
med neurologisk diagnos. Konferenserna
bidrog bland annat till att 6ka kdnnedomen

och intresset fér de intressepolitiska fragorna.

Arbetet kommer pa olika sétt att foljas upp
under 2025.

Den verktygslada fér paverkansarbete inom
féreningslivet som finns tillganglig pa férbun-
dets webbplats har uppdaterats med debatt-
och presstexter som bygger pa Neurobarome-
tern med bade nationella och regionala siffror.

Sa paverkar vi
framtidens neurosjukvard

Neurobarometern — mater neuro-
sjukvarden ur ett patientperspektiv

Under aret brdt vi den tiodriga traditionen med
en arlig neurorapport. | stillet pabdrjade vi en
ny god vana, ndmligen att med jamna mellanrum
ta tempen pa neurosjukvarden i landet med
Neurobarometern. Drygt 3 000 enkétsvar fran
forbundets medlemmar ligger till grund for ba-
rometern som blottar kdnda brister och fangar
upp oroande trender, bland annat hur varden &ar
ojamlik over landet. Rapporten presenterades

i flera sammanhang under aret, bland annat pa
Neurologiveckan i Halmstad, under politiker-
veckan i Almedalen och pa Neurodagen.
Barometern har ocksa legat till grund fér debatt-
artiklar och lyftes i flera andra sammanhang pa
var hemsida, i sociala medier och i medlems-
tidningen Reflex.

Nationella riktlinjer fér vard vid MS
och Parkinsons sjukdom
Socialstyrelsen publicerade 2022 uppdaterade
nationella riktlinjer fér vard vid MS och Parkin-
sons sjukdom. Patientféretradare fran Neuro-
forbundet och Parkinsonférbundet var repre-
senterade i detta arbete. Dessa riktlinjer ersatte
de tidigare fran 2016 och innehéller totalt 97
rekommendationer till hdlso- och sjukvarden.
Under 2024 pabérjade Socialstyrelsen ett
arbete med en utvardering av varden vid MS och
Parkinsons utifran dessa nationella riktlinjer.
Neurofdrbundet var representerade och bidrog
i detta arbete som kommer att slutféras 2025.

Forum for Health Policy

Neuroférbundet ar medlemmar i tankesmedjan
Forum for Health Policy dar vi tillsammans ska-
par forum for dialog dar beslutsfattare, forskare,
patienter och andra aktorer kan métas for att
diskutera vardfragor. Utgangspunkterna for

samverkan ar en personcen-

trerad, innovativ och effektiv

hélso- och sjukvard déar vi bland

annat tar fram evidensbaserade

strukturella och organisatoriska alternativ for
framtida politik.

Svenska Neuroregister

Neuroférbundet sitter med i styrgruppen for
kvalitetsregistret Svenska Neuroregister. Natio-
nella kvalitetsregister ger kunskap om hur var-
den och omsorgen fungerar och kan férbéttras.
De innehaller uppgifter om patienter, diagnoser/
problem, insatta atgarder och resultat inom
hélso- och sjukvard och omsorg. De gér det
ocksa mojligt att félja upp hur enskilda regioner,
sjukhus eller kliniker bedriver sin vard. De svens-
ka neuroregistren bidrar aven till ny kunskap om
hur neurologiska diagnoser ska behandlas.
Neurofdrbundets roll &r att se till att patient-
perspektivet sdkras genom att framféra viktig
kunskap som Neuroférbundets medlemmar har.
Dessutom bidrar var representation i styrgrup-
pen till att vi traffar neurologer fran hela Sverige
och utdkar kontaktnatet med viktiga aktorer for
att pa lang sikt bidra till férbattrade villkor fér
neurologisjukvarden. Vi har ocksa representan-
teri ett flertal delregister sdsom MS-registret,
ALS-registret, IPN-registret, MG-registret och
NMiS-registret.

Strategi for sallsynta diagnoser
Neurofdrbundet har lamnat inspel till olika
workshops och aven skrivit remissvar till
Forslaget om Strategin for Sdllsynta diagnoser
som Socialstyrelsen presenterat.
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Opinion och paverkan

Kunskap, paverkan och patientperspektiv
— Neuroférbundet i dialog med beslutsfattare

Neurologiveckan

Neurologiveckan, som 2024 genomférdes i
Halmstad, ar en arena dar professionen inom
neurologin deltar fér att fylla pa med kunskap.
Vi har under flera ar deltagit under Neurologi-
veckan for att informera om var verksamhet
bade till nya och erfarna specialister inom
neurologi.

Syftet med att delta pa arets konferens var
att lansera Neurobarometern i samarbete med
Neurologfdéreningen, samt bilda opinion gente-
mot professionen genom att lyfta rapporten och
dess slutsatser. Att specialister inom neurologi
har insikt i vad Neuroférbundets medlemmar
tycker om neurosjukvarden, baserat pa resulta-
ten frdn Neurobarometern, dr avgdrande for att
kunna utveckla och férbattra varden. Neuroba-
rometern speglar de verkliga erfarenheterna och
behoven hos patienter, vilket ger en vardefull
verklighetsférankring for beslutsfattande och
prioriteringar inom varden.

Genom vara féreldsningsinsatser skapar
vi en bro mellan patienternas perspektiv och
professionens arbete, vilket stérker férstaelsen
fér de utmaningar och férbattringsomraden
som behdver adresseras. Det leder i sin tur till
mer patientcentrerad vard och 6kad kvalitet i
behandlingsinsatserna.

Vi delade pa plats ocksé ut férbundets
uppskattade pris Arets Neuroprofil till Sandra
Magnusson, fysioterapeut pa Neuro Campus i
Stockholm.

Almedalen / :

Férbundet var pa plats i Almedalen for att spri-
da Neurobarometern, knyta nya kontakter och
medverka i olika event. | samarbete med tre an-
dra organisationer; Astma- och Allergiférbun-
det, Reumatikerforbundet och Riksférbundet
HjartLung, genomférdes ett valbesékt semina-
rium om det framtida ansvaret for varden, som
diskuteras bli helt eller delvis statligt.
| samarbete med Neuroférbundet p& Gotland
samt Svenska Neurologféreningen genomfor-
des ockséa en aktion p& Donners plats pa te-
mat ”Stora vardlotteriet”, som avsldjar hur
bostadsorten kan avgéra vilken neuro- s
sjukvard du kan forvénta dig. Aktionen
byggde pa Neurobarometern och belyste
den ojamlika neurosjukvarden éver landet.

Folkhalsodalen

| april medverkade férbundsordférande Lise
Lidb&ck pa Folkhilsodalen och diskuterade hur
Sveriges patienter kan fa ta del av fler biosimila-
rer, hur regionerna pa lang sikt kan minska sina
kostnader genom strategiska val och hur Sve-
rige langsiktigt ska vara en attraktiv marknad
fér tillgang till biosimilarer. Dessa lakemedel &r
bland annat aktuella for personer med MS.
Samtalet finns att se har.

Hjalpmedelsriksdagen

Neuroférbundet deltog pa Hjalpmedelsriksdagen,
ett nationellt mote for att synliggdra vikten av en
vélfungerande hjalpmedelsférsérjning.
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Funkisriksdag

Funkisriksdagen 2024 hade temat Arbetsliv:
Kompetensbristen — Vad behévs fér att perso-
ner med funktionsnedséttning ska bli en del av
I6sningen?

Lise Lidb&ck nérvarade och lyfte behovet av
I6sningar for de som befinner sig mitt i arbets-
livet nar kronisk sjukdom drabbar. En stor del av
arbetsmarknadspolitiken handlar om personer
som star langt fran arbetsmarknaden, och
Neuroférbundet framhaller att ingen ska behdva
lamna ett arbete pa grund av minskad arbets-
férmaga.
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Opinion och paverkan

Debattartiklar och
kontakt med media

16 april, Dagens Medicin

”Lang vag att ga fér en god och nira vard”

Med anledning av Myndigheten fér vard- och
omsorgsanalys senaste rapport om hur Sveri-
ges vard star sig i en internationell jamférelse.
Artikeln undertecknas med Diabetesférbundet,
Reumatikerférbundet, Riksférbundet HjartLung
och Astma- och allergiférbundet.

22 april, Dagens Samhalle

“Sallsynta diagnoser faller utanfér systemet”

Om behovet av nationellt ansvar for lakemedel
till patienter med séllsynta diagnoser tillsammans
med Natverket for Spinal muskelatrofi, SMA.

21 maj, Dagens Samhalle
’NT-radet friskriver SKR fran dess ansvar att ge vard”
Slutreplik efter tidigare debattartikel.

13 maj, Pressmeddelande

“Lovande lakemedel nekas patienter med ag-
gressiv arftlig ALS”

Med anledning av att personer med aggressiv
arftlig ALS nekas tillgang till nya ldkemedel med
hanvisning till framtida kostnader.

17 maj, Dagens Samhélle

“Vi uppmanar regeringen till tre krafttag om
hélsodata”

Om Agendarapporten kring halsodata. Artikeln
undertecknas av en lang rad andra organisatio-
ner som samtliga star bakom rapporten.

Dagens Samhiille

Nyheter Styming & bestu Samhal & viltind  Ofentig ekonom

”Stagen mdste ta ver ansvaret
for séllsynta diagnoser”

Natverket for spi "

Chef & arbetsgivare

ansvar for lékemedel till personer med 53
sillsynta di i
Pernilla Becker och Lise Lidhéick. s sver

20 juni, Pressmeddelande

Neurobarometern 2024

Neurofdrbundets nya rapport Neurobarometern
och férbundets medverkan under politiker-
veckan i Almedalen.

24 juni, Goteborgsposten
ALS-patienter nekas ny godkédnd bromsmedicin
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Gitehorgs-Posten

11 organisationer: Vi
tillbaka

i var ett foregangsland — nu backar vi

Dagens Medicin

Funktionsritten ingen
svensk stolthet léngre

siktom: Sverige behéver

"Regionerna bér ha S i
Reg trategier
for okad patientdelaktighe%z’
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Oacceprabelt att svenskq ALS-
patienter nekas ny godkdnd

bromsmedicin

19 september, Pressmeddelande
Neuroférbundet ger bade ris och ros till
regeringens budget

Forbundsordférande Lise Lidback kommenterar
regeringens budget.

25 september, Dagens Medicin
"Vivill se en nationell styrning av neuro-

Om ALS-lakemedlet Qalsody (som har visat
lovande resultat pa ALS med genmutationen
SOD1som berér 2,6 procent av alla ALS-
patienter) och hanteringen i Sverige.

28 augusti, TTela

Halsodata fér en mer jamlik vard och farre
vardskador

Tillsammans med bland andra ForskaSverige
och Sveriges Lakarforbund uppmanar artikeln
regeringen och lanets riksdagsledaméter till
beslut om ett nationellt ramverk fér hantering
och anvéandning av hélsodata. Det skulle bidra
till en mer jamlik vard och farre vardskador.

11 september, Dagens Medicin

Vi vill ha en neuromiljard
Foérbundsordférande Lise Lidback ger
kommentar med férvantningar pa den
kommande budgeten.

sjukvarden”
Om Neurobarometern som visar att neuro-

sjukvarden brister och dr ojamlik éver landet.
Neurofdrbundet vill se en tydligare nationell
styrning av neurosjukvarden.

3 dec, Aftonbladet

11 organisationer: Funktionsratten ingen svensk
stolthet langre

Med anledning av Internationella funktions-
rattsdagen lyfte Neuroférbundet tillsammans
med flera andra organisationer viktiga brister i
Sveriges funktionshinderspolitik och uppmana-
de till atgérder.

4 jan 2025, (Artikeln skriven och inskickad
20 dec, 2024) Goteborgsposten

Tydliggdr reglerna fér ideellt arbete sa att fler
kan sysselsattas

Om att den grundlagsskyddade ratten till ideellt
arbete och politiskt engagemang inte ar sjalv-
klar fér den som har sjukersattning. Neurofor-
bundet undertecknade tillsammans med flera
andra personer och organisationer.

En aktiv remissinstans

Neuroférbundet ar en aktiv patient-
organisation nar det giller att svara pa
remisser som paverkar vara medlemmar
pa olika satt. Under &ret har vi svarat pa
tre remisser:
® Neuroférbundet inkom med synpunkter
till Funktionsratt Sverige pa utredningen:
En utvardering av forandringar i sjuk-
forsakringens regelverk under 2021 och
2022 (SOU 2024:26).
® Neuroférbundet inkom med synpunkter
till Funktionsratt Sverige pa Nationella
vardkompetensradets forslag till en
nationell plan fér hélso- och sjukvardens
kompetensforsorjning.
® Neuroférbundet avgav inspel till Social-
styrelsen pa myndighetens férslag till
Nationell strategi for séllsynta halsotill-
stand. Bland annat efterlyste vi aldre-
perspektivet”, da allt fler med séllsynta
hélsotillstand uppnéar pensionsalder.
Neuroférbundet vilkomnar strategin och
onskar att den beslutas i riksdagen. Bland
annat ser vi ocksa att det krévs bindande
atgarder, tydlig finansiering och en stark
nationell styrning, och var stérsta kritik dr
avsaknad av konkreta forslag, det vill saga
handlingsplaner, konkreta aktiviteter, tyd-
liga markorer och bindande, tidsatta krav.
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https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/regionerna-bor-ha-strategier-for-okad-patientdelaktighet
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/staten-maste-ta-over-ansvaret-for-sallsynta-diagnoser/
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/nt-radets-roll-i-fallet-sma-kraver-en-granskning/
http://neuro.se/artiklar/diagnos/lovande-laekemedel-nekas-patienter-med-aggressiv-aerftlig-als
http://neuro.se/artiklar/diagnos/lovande-laekemedel-nekas-patienter-med-aggressiv-aerftlig-als
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/riktlinjerna-for-halsodata-ar-otydliga/
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/riktlinjerna-for-halsodata-ar-otydliga/
https://neuro.se/om-oss/saa-tycker-vi/neurobarometern/
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Samverkan

|deella organisationer
och stiftelser

Forska Sverige

— Agenda for halsa och valfard

| ”Agenda fér hilsa och vélstand” samlas 40
organisationer som representerar akademi,
vard, naringsliv, patienter, professioner och
myndigheter, fér att langsiktigt samverka fér
att forbattra forutsattningarna for medicinsk
forskning, féretagande och vard. | rapporten
“Halsodata — till er tjanst!” presenterades tre

krafttag for att omséatta hélsodata i patientnytta.

Rapporten dverlamnades till sjukvardsminister
Acko Ankarberg.

Funktionsratt Sverige

Funktionsratt Sverige dr en samarbetsorgani-
sation med uppdraget att vara funktionsréatts-
rérelsens enade rost mot regering, riksdag och
centrala myndigheter. Neuroférbundet ar en av
de 53 funktionsrattsférbund som &r medlemmar
i Funktionsratt Sverige. Forbundsordférande Lise
Lidbéck &r invald ledamot i Funktionsréatt Sveri-

ges styrelse under kongressperioden 2023-2025.

Under 2024 sitter vi med i Funktionsratt
Sveriges privatekonomiska grupp fér att fa med
den kunskap som Neuroférbundets medlemmar
har vad géller de ekonomiska konsekvenserna
av den politik som fors.

Mobilitetscenter i Goteborg
Mobilitetscenter ar ett kompetenscenter for
fragor om funktionsnedséattning och bilkérning
i Vastra Gotalandsregionen, som drivs som
ekonomisk férening. Neuroférbundet @ren av
fyra medlemmar och sitter med i styrelsen.

Norrbacka-Eugeniastiftelsen

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

Stiftelsen Vintersol

Neurofdrbundet sitter med i styrelsen for stiftel-
sen Vintersol. Stiftelsen adger en rehabiliterings-
anldggning pa Teneriffa. Stiftelsens &ndamal

ar att utan vinstsyfte utéva verksamhet for
rehabilitering av personer som lider av rorelse-
hammande kroppssjukdom, foretréddelsevis MS.

Ulla-Carin Lindquists stiftelse

Vi samarbetar garna med flera systerférbund
i olika projekt. Under 2024 har vi i samarbete
med Ulla-Carin Lindquists stiftelse anordnat
tva ALS-webbinarier tillsammans med flera
specialister och forskare.

Stat och myndighet

E-halsomyndigheten

Neuroférbundet representeras i myndighetens
brukarrad fér att ge kunskap och radgivning vid
framtagandet och testandet av e-hélsotjénster.

Forsakringskassan

Neurofdrbundet deltog som representant i
Forsakringskassans Funktionshinderrad samt

i Forsakringskassans rattsenhet i sarskilt mote
avseende mojligheten till ideellt arbete vid sjuk-
ersdttning utifran uppdraget. | det sistndmnda
motet deltog vi som representant for Funktions-
ratt Sveriges privatekonomiska grupp.

Institutet for manskliga rattigheter
Neuroférbundet deltog i Institutet for manskliga
rattigheters uppféljning av alternativrapporte-
ringen och det fortsatta arbetet med funktions-
rattskommitténs granskning av Sverige 2024.

Myndigheten fér vard och omsorgsanalys
Férbundet sitter med i myndighetens patient-
och brukarrad.

Regeringens patientrad

Neuroférbundet ar representerat i Regeringens
Patientrad. Radet &r ett viktigt forum fér dialog
med regeringen om aktuella fragor som berdr
halso- och sjukvardsomradet. Fragor som &r
viktiga att bevaka och komma med inspel kring
fér att skapa en jamlik vard inom vara tre priori-
terade omraden.

Regeringens funktionshinderrad
Neurofdrbundet representerar Funktionsratt
Sverige i Regeringens funktionshinderrad.

SJ

Neuroférbundet sitter med i brukarradet hos SJ.
Vi har dér en radgivande funktion som tas tillva-
ra vid exempelvis framtagande av nya I6sningar
som paverkar tillgangligheten vid resor i landet.

Socialstyrelsen

Neurofdrbundet har deltagit i flera sammanhang
kopplade till Socialstyrelsen, bland annat:

® Socialstyrelsens referensgrupp for patient-
och nérstaenderepresentanter fér uppféljning
av regeringsuppdraget att *Ta fram férslag pa en
nationell plan fér att minska bristen pé vard-
platser inom hélso- och sjukvarden.”

® Forbundsordforande Lise Lidback modere-
rade ocksa Socialstyrelsens Nationella patient-
sdkerhetsdag dar fragor om bland annat
diagnostisk sakerhet, lakemedelssékerhet och
vikten av patientmedverkan lyftes infor de runt
500 deltagarna.
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Internationella natverk

NMSR - Nordiska MS-radet

Natverket &r en mojlighet att jaAmféra MS-vard
och situationen for personer med MS i de nord-
iska landerna. Erfarenhetsutbytet inspirerar till
nya aktiviteter i var verksamhet. | samarbete
mellan nordiska MS-radet och ett danskt
konsultféretag Vive har en rapport om MS och
arbetsmarknaden tagits fram under 2024.

EMSP — European MS platform

Néatverk for MS-organisationer i Europa. Dar
delas information om MS-vard, rehabilitering
med mera i vara respektive lander i den ater-
kommande 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.

Euro-HSP — Hereditar Spastisk Parapares
(HSP)

Under hésten 2024 startade en diagnosspecifik
grupp for Hereditér Spastisk Parapares (HSP)
inom Neuroférbundet. Gruppen har ingatt ett
samarbete med Euro-HSP, en europeisk
samarbetsorganisation fér diagnosen.

FSHD Europe — Facioskapulohumeral
muskeldystrofi (FSHD)

2024 har det aven bildats ett natverk inom
Neurofdrbundet fér Facioskapulohumeral
muskeldystrofi (FSHD) som &r en &rftlig neuro-
muskuldr sjukdom. Natverket i Neuroférbundet
gick dven med som medlem i FSHD Europe.
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Framsteg och

lardomar vi gor

Engagemang
Neuroforbundets medlemsundersokning 2024,
visar ett tydligt behov av tillgingliga och digi-
talt anpassade aktiviteter, i en form som kan
mota medlemmarnas olika intressen och en-
gagemangsnivaer. Enkéten visar pa ett intres-
se for digital organisering och engagerande
digitala plattformar som kan ge medlemmar
maojlighet att delta i forbundets arbete pa sina
egna villkor. Medlemmarna efterfragar ocksa
nya sétt att bidra till Neuroférbundet genom
kortare projekt, digitala kampanjer
och nétverk for opinionsbildning online.
Neuroférbundet har under de senaste dren
utvecklats med nya digitala arbetssitt, vilket
varit till gagn for vara féreningar, fortroende-
valda och medlemmar. Nationella och lokala
initiativ for erfarenhetsutbyte och 6kad kun-
skap bidrar till en mer tillgénglig organisation.
Vi kan konstatera att den digitala verk-
samheten erbjuder en effektiv plattform for
kunskapsdelning och utbildning. Dir kan
Neuroforbundet sprida information och
utbildningsmaterial till medlemmar pa ett
tillgangligt och kostnadseffektivt sitt, vilket
ger fler majlighet att ta del av forbundets
kunskap och resurser. Medlemmar kan delta
oavsett var de befinner sig geografiskt, vilket
ar sarskilt vardefullt for personer som bor
langt fran en forening eller har begransad
mojlighet att resa, och det sanker troskeln for
engagemang, vilket gor att fler kan delta aktivt
i forbundets aktiviteter.

Medlemsundersokningen visade ocksa
att 96 procent av alla svarande dr ndjda eller
mycket néjda med Neuroforbundets arbete.
Enkéten visar att det finns méanga olika delar
av Neuroférbundets arbete som skapar enga-
gemang. For manga, speciellt personer som
nyss fatt en diagnos, dr behovet av informa-
tion, diagnosstdd och juridisk radgivning
avgorande. For andra dr det forenings- och
rehabiliteringsaktiviteter, eller kontakten
med 6vriga medlemmar som ar viktigast.
Tydligt ar att Neuroférbundets bidrag till
forskningen och det paverkansarbete vi
genomfor har stor betydelse for viljan att
stotta och engagera sig i Neuroférbundet.
Arbetet vi gor har effekt, och for fjarde aret
i rad okar Neuroférbundet i medlemsantal.

En viktig del i att stirka engagemanget for
Neuroforbundet &r att kontinuerligt arbeta
for att starka vart varumérke och 6ka kénne-
domen om verksamheten och de positiva
fordandringar vi bidrar till pa olika nivaer i
samhéllet. Det stiarker var troviardighet och
visar att vi ar en tillforlitlig och relevant aktor.
Detta arbete inkluderar all intern och extern
kommunikation fran lokalforeningar, region-
foreningar och kansliet, exempelvis medlems-
tidningen Reflex, nyhetsbrev, sociala medier
och hemsida, men ocksa vialkomstinformation
till nya medlemmar, information om lokala
aktiviteter och mojligheter att engagera sig pa
olika sétt. Darfor kravs ett gemensamt fortsatt

arbete pa lokal, regional och nationell niva sa
att Neuroforbundet ar en relevant aktér som
attraherar medlemmar.

Ekonomi

Neuroforbundets verksamhet finansieras ge-
nom insamling, medlemsavgifter och bidrag,
framst fran Socialstyrelsen, men &ven fran

andra finansidrer sdsom fonder och stiftelser.

Den egna insamlingen &r en forutsattning for
att fi basbidrag fran Postkodlotteriet, vilket
utgor en stor del av Neuroférbundets intak-
ter. Insamlingsverksamheten dr dirmed en
forutsattning for det arbete vi bedriver i form
av stdd till forskning och verksamhet. Aven
antalet medlemmar paverkar vara intakter
och det ar darfor fortsatt viktigt att ha fokus
pa medlemsrekrytering och medlemsvard. Vi
kan konstatera att forbundet har en diversi-
fierad intdktsportfolj och star darmed starka,
men behover hela tiden ha en medvetenhet
kring sarbarheten som finns bade vad géller
insamling och bidrag och vara rustade for
forandringar som kan ske snabbt.

Krisberedskap och resiliens

Pandemier, politiska hindelser och andra
kriser har understrukit vikten av att vara for-
beredd. Under pandemin blev det tydligt att
Neuroforbundet var en intermediér mellan
myndigheter och forbundets medlemmar,
men dven andra som hade behov av att fa

information 6versatt fran myndighetssvenska
till mer lattillgidnglig information. Dessa
viktiga myndighetskontakter behover under-
héllas for att fortsatt vara en viktig aktor i det
nationella beredskapsarbetet. Neuroférbun-
det kan rusta for mer resiliens i fragor som
ror just den civila beredskapen och se till att
samordna och organisera medlemmar for
okad kompetens.

Avslutningsvis kan vi konstatera att det ar
viktigt att vara forberedd pa snabba forénd-
ringar i omvérlden och att kunna anpassa sig
for att forbli en stark kraft lokalt, regionalt
och nationellt. Grunden for det &r en stark
medlemsrorelse, vitala foreningar och 6kade
intakter.
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