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1. Vad vill Neuroférbundet uppna?

Vi vill géra livet lattare for alla med en neurologisk diagnos. Vi vill ha ett samhélle dar
manniskor med neurologiska diagnoser har samma mdjligheter och rattigheter som alla
andra.

Vivill
- paverka stat, landsting och kommun till férbattrade sociala och medicinska insatser
samt forbattrade mojligheter till rehabilitering

- bidra till 6kad kunskapsspridning bland beslutsfattare och allmanhet om neurologiska
diagnoser och livsvillkor for personer som lever med neurologiska sjukdomar eller
skador

- skapa okad forstaelse for personer med neurologiska sjukdomstillstand/skador och
genom opinionsbildning verka for battre livsvillkor for dessa

- frAmja utvecklingsarbete och forskning i syfte att forbattra livssituationen

- paolika satt stimulera och utveckla alla i forbundet ingdende organisationsnivaer i
deras arbete

- genomfora insamlingskampanjer som synliggor var verksamhet och ger ekonomiska
bidrag till sdval verksamheten som forskning

- astadkomma och uppratthalla kontakter med organisationer — inom och utom landet
vilka arbetar i liknande syften.

Genom att uppna vara mal om béttre neurosjukvard, rehabilitering, stérre mojligheter till
arbete och assistans, ges en grund att kunna leva pa liknande villkor som andra. Att
Neurofdrbundet har en stadig tillstromning av nya medlemmar framjar var mojlighet att
paverka och bli horda inom stat, landsting och kommun.

2. lvilket organisatoriskt sammanhang verkar Neuroférbundet?

Neuroférbundet ar medlemmar i saval nordiska som europeiska och internationella
organisationer som arbetar for att sprida kunskap om neurologiska diagnoser, behandling
och rehabilitering.

Vi ar ocksa medlemmar i olika samarbetsorganisationer pa nationell niva, dar vi dels
samverkar for att driva pa i samhallsutvecklingen till nytta for personer med neurologiska
funktionsnedsattningar dels i branschorganisationer for att starka och verifiera vart
insamlingsresultat.



3. Vilka strategier har vi for att uppna vara mal?

Det ar forbundskongressen som halls vart fjarde ar som lagger fast kongressperiodens
huvudsakliga inriktning. For varje verksamhetsar laggs plan och budget som blir delmal for
att forverkliga kongressbeslut. Forbundsstyrelsen har att under verksamhetsaret félja upp
plan och budget. Detta ar i enlighet med de stadgar vi har att félja och den andamalsparagraf
som styr var verksamhet. Férbundskongressen ar vart hogst beslutande organ och vilar pa
den enskilde medlemmens rost for vad var organisations arbete ska ha for mal.

Genom att involvera alla organisationsled — lokalt, distrikt/lan och foérbund i mal och
prioriterade fragor har vi en bred uppslutning for att lyckas. Genom att sprida information och
kunskap ¢kar vi forstaelsen for vara fragor. Vi utreder och sammanstaller fakta for att ge
beslutsfattare en bra kunskapsniva om behov av forbattringar.

En 6kad fokusering pa insamlingsaktiviteter bidrar i hdg grad till att mojliggora bra
verksamhet nu och att i framtiden finna lakemedel och kanske botemedel. Var strategi ar att
sa enkelt som mdjligt kunna ge en gava och att uppmuntra till det via olika kanaler som
exempelvis givarbrev, testamente, kampanjer, hemsida. Vi maste fortsatta skapa nya former
for insamling, foreningsarbete och engagemang fér det vi gor.

Vi fokuserar pa ett begransat antal omraden for att hinna fordjupa oss i varje omrade, med
syfte att na basta majliga resultat samt att hinna félja upp vara insatser.

4. Vilken kapacitet och vilket kunnande har vi for att uppna vara mal?

Neuroférbundet har ett kansli med mycket kompetent personal. Har finns mycket erfarenhet
och engagemang och en bred kunskapsbas inom en mangd olika kunskapsomraden. Vi har
ocksa manga engagerade frivilliga/fértroendevalda i lokalféreningar, lansférbund och
forbundsstyrelse. Darutéver har vi manga frivilliga som engagerar sig i diagnos- och
rattighetsfragor. Pa en del lokal- och lanskanslier finns anstalld kanslipersonal.

Neuroférbundet har idag ca 13 000 medlemmar med olika bakgrund och erfarenheter som
kan anvandas i vart arbete for att 6ka kunskap, bidra med erfarenhet och engagemang.

Med en budget pa 23 miljoner kronor &r vi tvungna att i hog grad styra pengarna till de
andamal som ar prioriterade for att uppna vara mal. Héga ambitioner och stor vilja att
forbattra livet for personer med neurologiska diagnoser innebar att vi finner det angelaget att
forstarka ekonomin. Darfor lagger vi stor vikt vid att utveckla vart insamlingsarbete och
darmed 6ka intakterna till saval verksamhet som var fond.

Neuroforbundets fond (NHR-fonden) delar arligen ut medel till rekreation och rehabilitering
samt forskning. Fondens styrelse har tva kommittéer till sitt forfogande. Dessa foreslar till
styrelsen vilka projekt som ska erhalla bidrag. | forskningskommittén sitter lakare,
professorer och lekméan. Fonden stddjer medicinskt forsknings- och utvecklingsarbete om
neurologiska sjukdomar och/eller funktionsnedsattningar. Fonden skall ocksa stodja socialt
och beteendevetenskapligt forsknings- och utvecklingsarbete inom omradet. Kliniskt
anpassad forskning som direkt kommer personer med neurologiska diagnoser till gagn
prioriteras.



5. Hur vet vi om var organisation gor framsteg?

De av forbundskongressen antagna langsiktiga malen bryts ner i arliga budgetar och
verksamhetsplaner som foljs upp kontinuerligt. Under vart och ett av de faststéllda
verksamheterna finns mal och resultat beskrivna.

Var ambition ar att folja upp de prioriterade sakomradena och utvardera om vi uppnadde
Onskat resultat eller inte. Vi analyserar varfor resultatet blev som det blev och hur vi kan
arbeta for att forbattra och utveckla vara insatser.

Vartannat ar gérs medlemsundersokningar om hur medlemmar upplever medlemskapet och
det arbete som gors.

Vi har en aktiv kommunikation med fortroendevalda i lokalféreningar och lansférbund i syfte
att hela organisationen arbetar gemensamt for att uppna vara mal. Vi genomfér enkéter dar
de fortroendevalda bl. a. redogor for sin syn pa vilken verksamhet som ska prioriteras, deras
bild av foreningslivet samt hur man ser pa samverkan mellan arbetet lokalt och behov av
stod fran riksforbundet.

6. Vad har vi astadkommit sa har langt 2016?

Vi mater vara framgangar i forhallande till vart definierade uppdrag 2016, dar vi har utlovat
att genom medlemskommunikation ge stod till vara medlemmar, bidra till forskning via
insamlade medel samt bilda opinion for ett samhalle dér alla med neurologiska diagnoser
har samma maijligheter som andra.

Medlemskommunikation

Vara diagnosstodjare, som bade ger individuella stodsamtal och ger forelasningar till vard
och skolor, ar efterfrigade. Antal personer som engagerar sig som diagnosstddjare okar
nagot jamfort med féregaende ar. Det gor ocksa antalet samtal och de olika omradena som
personer dnskar att samtala om. Har berors effektmattet att vi gor livet lattare for den som
lever med en neurologisk diagnos.

For 6kad kunskapsspridning har vi arrangerat seminarier och konferenser inom utvalda
diagnosomraden samt for anhoriga. Under 2016 har vi framfor allt kombinerat sddana
seminarier med var mobila utstallning Brainbus, om hjarnan och hjarnans sjukdomar.
Utstallningen har varit 6ppen parallellt med seminarier pa sex olika orter under rubriken
"Neuro pa sta’n”. Férutom att dessa arrangemang ges oss 6kad synlighet gentemot
allmanheten, ger det oss ocksa en kontaktyta gentemot bade den som lever med en
neurologisk diagnos och mot sjukvarden. Vara familjelager och traffar for anhoriga ar
ytterligare aktiviteter, som bidrar till att vi gor livet lattare fér den om lever med en neurologisk
diagnos och deras narstaende.

Vi ger ut diagnosriktade nyhetsbrev till vara medlemmar. Ett tiotal rent diagnosspecifika plus
ett allméant nyhetsbrev. Var hemsida har uppdaterats med mer aktuell information pa
diagnossidorna for att starka var ambition om att vara intresseorganisationen specialiserad
pa neurologi. Besoksstatistiken pa vara diagnossidor har ocksa 6kat markant under aret,
Bland vara tio mest besokta sidor handlar sju om diagnoser.



For att nd allméanheten och bidra till 6kad kunskap om neurologiska diagnoser och hur det ar
att leva med en kronisk neurologisk sjukdom har vi aven under 2016 turnerat med den
mobila utstallningen BrainBus. Vi besokte totalt 19 orter (22 forra aret) under perioden 27 juni
till 10 september och genomfdrde 40 utstallningsdagar (45 forra aret). Vi har mott 11 916
personer i utstallningen vilket ger ett genomsnitt pa 298 besokare per dag. Ett stort antal av
dessa besokare har skrivit pa vart upprop om behovet av fler neurologer. Projektet BrainBus
ar varumarkes byggande och har en starkande effekt pa vart varumarke. Brainbus avslutas i
och med 2016 ars turné efter att totalt 36 194 personer besokt utstallning under tre ar.

Ett effektmatt pa hur intressanta vi ar gentemot medlemmar och allménhet ar var rackvidd pa
facebook. Vi har nu ca 11 000 féljare, en fortsatt 6kning fran forra aret.

Bidra till forskning

Neurofdrbundets fond har genom arets utdelningar bidragit till angelagen neurologisk
forskning. Tre forskningsstipendier har ocksa delats ut, samt bidrag till rekreation och
rehabilitering. Fonden har delat ut 8 miljoner kronor i enlighet med andamalen under 2016
och vi arbetar med att gora utdelningarna alltmer publika. En effekt vi hoppas uppna pa
langre sikt ar att viljan att ge bidrag till forskning 6kar och att detta positivt paverkar vara
mojligheter att 6ka utdelningen fran fonden.

Bilda opinion

Neuroforbundet har under manga ar arbetat for att det ska upprattas nationella riktlinjer for
neurologiska diagnoser. Sedan 2014 har Socialstyrelsen arbetat med att ta fram nationella
riktlinjer for diagnoserna ms och Parkinson. Neuroférbundet har deltagit i prioriteringsarbetet.
Riktlinjerna blev klara och publicerade i slutet av 2016. Under aret pabdrjades ocksa ett
arbete med nationella riktlinjer for epilepsi och en uppdatering av riktlinjer for stroke. | bada
dessa arbeten deltar Neuroférbundet. Detta ar en effekt av vart langsiktiga opinionsbildande
arbete, som forhoppningsvis kommer att forbattra neurosjukvarden och skapa en mer jamlik
vard over hela landet.

Aven i &r har vi tagit fram en Neurorapport for att satta fokus p& neurologin. Arets tema var
Neuroteam i sjukvarden. Arets rapport har mottagits mycket positivt av proffessionen, vilket
kommer till nytta for férbundet under kommande ar i en planerad kampanj. Neurorapporten
tydliggor var position som intresseorganisation specialiserade pa neurologi.

En annan effekt av vart opinionsbildande arbete ar att var forbundsordférande har synts
mycket i media under 2016. Framfor allt med anledning av regeringens férsamringar av
personlig assistans, som vackt stor offentlig debatt. Vart tydliga mal i denna fraga ar att
forbattra vara medlemmars mojligheter att kunna vara delaktiga i samhallet

Aven under 2016 var Neuroférbundet aktiva i Aimedalen och bidrog till att satta neurologin
pa Almedalskartan. En tydlig effekt av var narvaro ar att det arrangeras seminarier - och fors
samtal som handlar om neurologi.
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