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Effektrapport 2025

enna effektrapport beskriver hur

Neuroférbundets verksamhet bidrar

till forandring for personer som

lever med neurologiska diagnoser
och deras narstaende. Rapporten utgar fran
Giva Sveriges riktlinjer for effektmétning och
-rapportering (2025) och syftar till att ge en
tydlig, sammanhangande och transparent bild av
vart arbete och dess resultat.

Utgangspunkten for Neuroférbundets arbete
ar att medlemskapet utgor grunden for var
verksamhet. Genom att erbjuda relevant stod,
kunskap och mojligheter till engagemang skapar
vi forutsattningar for att fler medlemmar blir
aktiva. Ett 6kat engagemang starker i sin tur vara
foreningar och var samlade formaga att paverka
samhallsutvecklingen. P4 sa satt bidrar vara
insatser bade till 6kad livskvalitet for individen
och till Iangsiktiga forbattringar i vard, stod och
rattigheter for malgruppen.

| rapporten redogor vi for vad vi arbetar for,
vilka insatser vi genomfor, vilka resultat vi ser och
vilken férandring vi bidrar till dver tid. Vi beskriver
ocksa hur vi foljer upp vart arbete och vilka
lardomar vi drar for att utveckla verksamheten
vidare.

Hur vi mater framgang och effekt

For att folja upp resultat och effekt i
Neuroférbundets arbete anvander vi bade
kvantitativa och kvalitativa underlag. Under 2025
har vi utvecklat ett mer systematiskt arbetssatt
dar vi féljer upp bade vad vi genomfér, vilka

vi ndr och vilken nytta vara insatser skapar

for medlemmar, fortroendevalda och andra
malgrupper. Uppféljningen utgar fran tre
overgripande omraden:

e Rackvidd, anvandning och deltagande

Vi féljer I6pande upp hur manga som tar del
av var verksamhet, vara stodinsatser och var
kommunikation. Exempel pa indikatorer ar
antal medlemmar, givare, deltagare i aktiviteter
och utbildningar, rddgivningskontakter, samtal
till diagnosstdd, visningar av foreldsningar,
Oppningsgrader i nyhetsbrev och trafik till
webbplatsen.

e Upplevd nytta och kvalitet

Vi foljer upp hur medlemmar och deltagare
upplever vart stod, vara aktiviteter

och vart innehall. Det gor vi genom
medlemsundersdkningar, utvdrderingar, enkater
och enskilda berattelser. Pa sa satt far vi kunskap
om i vilken utstrackning véra insatser bidrar

till 6kad kunskap, trygghet, gemenskap, starkt
egenmakt och battre forutsattningar att hantera
vardagen.

e Organisatorisk utveckling och genomslag i vara
fragor

Vi foljer ocksa upp hur arbetet bidrar till att starka
foreningslivet, utveckla diagnosverksamheten,
Oka engagemanget och ge genomslag i vara
prioriterade fragor. Exempel pa indikatorer ar
medlemsutveckling, engagemang i féreningar
och kampanjer, mediegenomslag, debattartiklar,
remissvar, representation i rad och natverk

samt hur vara rapporter och medlemsunderlag
anvands i paverkansarbetet. Sammantaget ger
detta oss battre mojligheter att bedéma bade
omfattningen av vart arbete och vilken skillnad
det gor. Det starker ocksa vart arbete med att
utveckla verksamheten utifran medlemmarnas
behov och att tydligare visa vilken effekt
Neuroférbundets insatser har for personer med
neurologiska diagnoser.

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

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

Katarina Gustafsson, kanslichef och
Eva Helmersson, forbundsordférande
Foto: Mattias Nordgren
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Forbundsordforande

har ordet

erksamhetsaret 2025 blev ett ar som

jag kommer att bara med mig lange.

P& Neuroférbundets kongress i oktober

fick jag fortroendet att ta pa mig
arbetet som ny forbundsordférande. Det ar ett
uppdrag jag tar mig an med bade stolthet och
stor 6dmjukhet. Att fa leda ett forbund som
varje dag arbetar fér ménniskor som lever med
neurologiska diagnoser och symtom, och deras
narstaende, ar ett ansvar som betyder mycket for
mig.

Kongressen dr en central del av var demokratiska
organisation. Dar samlas ombud fran hela landet
for att fatta beslut om var gemensamma framtid.
Under kongressen 2025 blev det tydligt hur
starkt engagemanget ar i Neuroférbundet.
Diskussionerna praglades av bade
erfarenhet, engagemang och vilja
att utveckla férbundet vidare. For
mig blev kongressen ocksa en
stark paminnelse om vilken kraft

Neuroférbundet och for alla méanniskor som lever
med neurologiska diagnoser. Hennes arbete har
haft stor betydelse for att starka forbundets rost
och synlighet i fragor som ror neurosjukvard,
rehabilitering och rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning.

Under dret har Neuroférbundet fortsatt att géra
konkret skillnad for vara medlemmar. Genom
diagnosstod, juridisk radgivning, forelasningar
och aktiviteter i féreningslivet skapar vi kunskap,
stéd och gemenskap runt om i landet. Samtidigt
driver vi ett aktivt pdverkansarbete fér en mer
jamlik neurosjukvard, béttre rehabilitering och
ett samhalle dar personer med
neurologiska diagnoser
far de rattigheter och
mojligheter de har
ratt till.

Under kongressen
2025 blev det tydligt

2025 har ocksa
varit ett ar med

som finns i vért foreningsliv och hur starkt manga viktiga

i alla de méanniskor som varje engagemanget 51‘ i motesplatser. Bland
dag arbetar for att forbattra e annat genomférdes
livsvillkoren for personer med Neuroforbundet. en riksomfattande

neurologiska diagnoser.

| samband med kongressen avslutade
ocksa Lise Lidback sitt uppdrag som
forbundsordférande efter 12 ar av starkt
och engagerat ledarskap. Jag vill rikta ett
varmt tack till Lise for sina stora insatser for

MS-turné i anslutning
till World MS Day,
dar personer
med diagnosen
fick mojlighet att motas runt om i landet
och ta del av aktuell kunskap. Saddana moten
ar ovarderliga. De starker bade kunskapen och
gemenskapen inom férbundet.

Det ar ocksa gladjande att se att Neuroférbundet
fortsatter att véxa. Under aret anslot sig manga
nya personer till vart forbund, och vid arets

slut hade vi 6ver 13 000 medlemmar. Varje ny
medlem starker var rost och var mojlighet att
paverka.

Jag vill rikta ett varmt tack till alla ideellt
engagerade i vara féreningar, till vara
fortroendevalda och till all personal. Utan ert
engagemang skulle Neuroférbundet inte vara
den starka organisation det ar i dag.

Jag ser fram emot att tillsammans fortsatta
utveckla Neuroférbundet och starka vart arbete
sa att annu fler manniskor med neurologiska
diagnoser far det stod, den kunskap och de
réttigheter de behover.

fu boboverrn

Eva Hermansson,
forbundsordférande




Vad gor Neuroforbundet?

euroférbundet bildades 1957 och &r
en intresseorganisation uppbyggd
enligt klassisk folkrorelsemodell med
lokala foreningar i hela landet. Vi ar
partipolitiskt och religiost obundna. Férbundet
organiserar manniskor med neurologiska
diagnoser eller symtom samt deras familjer
och néarstaende i Sverige. Vi har drygt 13 000
medlemmar i 68 lokala féreningar. Dessa
lokala foreningar ar organiserade i 16 regionala
féreningar.

Féreningarna foljer vara normalstadgar for
foreningar men har i 6vrigt stor frihet att sjalva
valja inriktning och utforma sin verksamhet.
Organisationens hogsta beslutande organ ar
kongressen som sker vart fjdrde ar. De lokala
foreningarna utser kongressombud som har
rostratt pa kongressen. Ombudsférdelningen
regleras i stadgarna. Kongressen beviljar bland
annat ansvarsfrihet, beslutar om medlemsavgift,
motioner, férslag och inriktning. Kongressen
véljer ocksa forbundsstyrelsen som bestar av nio
ledamdéter 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 anhériga sa ar det
en stor del av var befolkning som paverkas.
Trots att diagnoser och symtom kan vara bade
sméartsamma och besvarliga, finns det hopp och
gemenskap hos oss.

Medlemmar i Neuroférbundet far

tillgang till diagnosinformation,

rad och stéd i diagnos- och

rattsfragor samt majligheter att

delta i spannande aktiviteter och

att engagera sig i ndgon av alla vara

foreningar som finns dver hela landet.
Neuroférbundet paverkar beslutsfattare

och ger rost och inflytande &t personer med

neurologiska diagnoser. Vi arbetar for lika

rattigheter och mojligheter for alla med

neurologiska diagnoser. Vi arbetar for att sprida

kunskap i samhéllet om neurologi och hur det

ar att leva med en neurologisk diagnos eller

skada. Var vision ar ett samhalle dér alla med

neurologiska diagnoser lever livet fullt ut.

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

Vara fokusomraden

Stod till medlemmar
Vi har allt fran diagnosstdd 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 fér att paverka och fér-
andra. Vi ger rést och inflytande &t vara
medlemmar och ger oss inte férran vi ser
férandringar och forbattringar i allt fran

patientmakt till arbetsmarknad.
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Resurser for att

na vara mal

euroférbundets viktigaste

resurser for att nd vara mal ar

vara medlemmar, vara ideellt

engagerade fortroendevalda, var
samlade professionella kompetens, vara
nétverk och var etablerade troviardighet inom
civilsamhalle, vard och politik.

Vara manskliga resurser bestar av bade
anstallda, fortroendevalda och medlemmar.
Pa forbundets centrala kansli finns 13
anstéillda med bred kompetens inom
bland annat administration och ekonomi,
kommunikation, organisationsutveckling,
projektledning samt sakpolitisk kunskap
inom vard, rehabilitering, tillginglighet
och LSS. Medarbetarna arbetar bade
med nationellt paverkansarbete riktat till
myndigheter och beslutsfattare och med
stod till medlemmar och fértroendevalda i
forbundets nirmare 84, féreningar runt om i
landet.

En stor del av Neuroforbundets styrka
finns i det ideella engagemanget. I lokala
och regionala féreningar finns ideellt aktiva
som arrangerar aktiviteter for medlemmar,
samtidigt som de for dialog med lokala och
regionala beslutsfattare for att synliggora
malgruppens behov. Forbundsordforanden ar
ocksa en viktig resurs i intressepolitiken och
i kontakten med myndigheter, beslutsfattare
och andra aktorer inom vardomradet. Med
drygt 13 000 medlemmar har Neuroforbundet
dessutom en bred medlemsbas som ger tyngd
och legitimitet i paverkansarbetet.

Vara organisatoriska resurser utgors av
en rikstickande struktur med lokala och
regionala foreningar samt ett nationellt
kansli som samordnar, stodjer och driver
forbundets utveckling. Neuroférbundet har
etablerade arbetssitt och lang erfarenhet av
att bedriva verksamhet, opinionsbildning och
medlemsstdd med kontinuitet och kvalitet.
En viktig organisatorisk resurs ir ocksa den
néra kopplingen till stiftelsen Neurofonden,
som bidrar till forskning, rehabilitering och
rekreation inom omraden som &r viktiga for
vara malgrupper.

Vara relationella resurser omfattar nitverk
och samarbeten som stérker mgjligheten att
paverka samhillsutvecklingen. Pa nationell
niva samverkar vi med Funktionsritt Sverige
och andra organisationer inom civilsamhéllet,
daribland Riksforbundet Séllsynta diagnoser,
Reumatikerférbundet, Riksforbundet
HjartLung och Astma- och Allergiférbundet.
Vi samarbetar dven med forskare, foretag
och vardens yrkesorganisationer samt deltar
inationella rad och nétverk, bland annat
regeringens patientrad. Genom medlemskap i
Ideell Arena, Giva Sverige och Forska Sverige
starks ocksa var strategiska utveckling och
kompetens.

Vara kommunikations- och
kunskapsresurser dr centrala for att na ut,
skapa engagemang och stirka var roll som
kunskapsbérare. Webbplatsen erbjuder
omfattande information om neurologi,
medlemstidningen Reflex publiceras bade
tryckt och digitalt, och sociala medier som

Facebook, Instagram och LinkedIn anvinds
aktivt for att sprida kunskap och engagera
fler.

Sammantaget ger dessa resurser
Neuroférbundet en stabil grund
for ett trovardigt, langsiktigt och
samhillspaverkande arbete inom vara
prioriterade omraden.

Verksamhetens intakter

2025 uppgick verksamhetsintékterna

till 27,7 miljoner kronor. Férdelningen av
intékter fran olika kéllor och bidragsgivare
framgar av diagrammet pa nésta sida.
Intdkter fran finansiella placeringar

samt utdelningar ar inte medriknade i
verksamhetsintidkterna och dérfor inte
heller i diagrammet nista sida.

Verksamhetens kostnader

2025 ars verksamhetskostnader uppgick
till 28 miljoner kronor. En grov férdelning
av kostnaderna inom olika omraden kan
ses i diagrammet nésta sida beroende pa
om det dr Andamalsenlig verksamhet,
administration och insamlingskostnader.

Vara partners och
bidragsgivare

Postkodforeningen
Neuroférbundet dr en av 62 medlemmar
som arligen far ta del av det ovillkorade

basstéd som Postkodlotteriet samlar
in genom gévor fran allménheten. |
anslutning till den arliga utdelningen av
medel fran Postkodlotteriet gjordes inldgg
i sociala medier. Under Almedalsveckan
delade vi inlagg kring Postkodlotteriets
paverkansarbete om vikten av att stétta
civilsamhallet. Neuroférbundet och
Postkodlotteriet syntes i helsidesannonser
i dagspress och vi uppmarksammade
grannens dag

Humanfonden
Neuroférbundet 4r en av manga
férmanstagare av 6verskottet som delas
ut fran Swedbanks fond Humanfonden.
Privatpersoners investeringar i fonden
bidrar till att
tva procent av det sparade kapitalet skdnks
till en utvald organisation.

Folkspel
Folkspel @r en ideell organisation, dar
Neuroférbundet ar medlemmar. Allt
Sverskott av Folkspels lotteri gar tillbaka
till Sveriges féreningslivet. 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 for
Rehabilitering. SVCR bidrar arligen med
ekonomiskt stdd till Neuroférbundets
verksamhet.
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Verksamhetens
intakter

INTAKTER 2025

® Socialstyrelsen 6764 114 Testamente 2 665 334
® Postkodlotteriet 7 545 000 Annonser 408 645
° Medlemsavgifter 2 674 064 Ovrigt 1316 696
° Fonder och stiftelser 1250 000 Efsa_””f”gaf,
Neurofonden 666 000 avgifter 938 804
SVCR 560 000 Deltagaravgifter 225 980
Norrbaka Eugenia 24000 Folkspel 144112
* Sponsring 190 000 Reflex-
2 prenumeration 7 800
Gavor 4 891131

Exempel pa 6vriga intikter ar deltagaravgifter, ersattning for férvaltning, prenumerationsavgifter
samt avgifter for material. Intékter fran finansiella placeringar samt utdelningar &r inte
medraknade i verksamhetsintakterna och darfér inte heller i diagrammet.

Verksamhetens
kostnader

KOSTNADER 2025

o Andamal verksamhet 18 532 073
Andamél forskningsbidrag 4238 339
Adminstration 3982 043
Insamling 1447 601

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

MS-turné

| anslutning till World MS day i maj genomforde
Neuroférbundet en satsning kring diagnosen

MS tillsammans med vara féreningar: en
riksomfattande MS-turné med diagnoskonferenser
pa sju olika orter. Pa varje ort hade vi férelasningar
fran ledande neurologer och personliga beréttelser
om att leva med MS.

Effekt och resultat

MS-turnén bidrog till att starka medlemsnyttan
genom att ge personer som lever med MS och
deras anhdriga tillgang till aktuell kunskap om
behandling, forskning och utvecklingen inom
omradet. Genom att erbjuda kvalificerade
forelasningar ndra deltagarnas vardag skapades
battre forutsattningar att férsta sjukdomen, félja
utvecklingen inom vérden och kdnna stérre
trygghet i sin egen situation.

Arrangemanget gav ocksa majlighet till
gemenskap och erfarenhetsutbyte, vilket ar sarskilt
vardefullt fér manga som lever med neurologisk
diagnos eller ar anhdriga. Att mota andra i liknande
situation kan bidra till 6kad igenkanning, minskad
ensamhet och starkt framtidstro.

For Neuroférbundet ar denna typ av satsning
ett konkret satt att utveckla diagnosverksamheten
for stora medlemsgrupper och samtidigt starka
organisationens relevans fér bade befintliga och
potentiella medlemmar. Totalt deltog 380 personer
runt om i landet. Utvarderingen gav ett samlat
omddme pa 8,07 av 10, vilket visar att innehallet
upplevdes som relevant och vardefullt.

Kongress
Neuroférbundets kongress genomférs vart fjarde
ar och ar férbundets hégst beslutande organ.
2025 samlades ombud fran hela landet for att
vélja fértroendevalda och besluta om fragor som
paverkar organisationens framtida utveckling.
Kongressen skapade forutsattningar for fortsatt
utveckling av Neuroférbundets arbete nationellt,
regionalt och lokalt. Kongressen fungerar ocksa
som en motesplats dar ombud, fértroendevalda
och engagerade medlemmar bygger relationer,
utbyter erfarenheter och stérker sitt engagemang i
Neuroférbundet.

Effekt och resultat

Kongressen behandlade propositioner och
motioner, och skapade ett tydligt mandat for
Neuroférbundets fortsatta utveckling genom

att faststélla langsiktig inriktning, prioriteringar
och organisatoriska ramar for kommande
verksamhetsperiod. Besluten gav férbundet en
gemensam riktning nationellt, regionalt och lokalt,
vilket starker forutsattningarna fér samordnat
arbete mot gemensamma mal.

Genom beslut om stadgar, strategiska
vagval och val av fértroendevalda starktes
organisationens demokratiska legitimitet och
férmaga att genomféra prioriterade férandringar.
Kongressen bidrog ocksé till att skapa
stabilitet infér kommande utvecklingsarbete
inom medlemsutveckling, organisation och
paverkansarbete.

Neuropromenaden
Syftet med Neuropromenaden &r att
uppmarksamma att en halv miljon manniskor
i Sverige lever med neurologisk diagnos och
samtidigt skapa en aktivitet som engagerar. Vi gar,
rullar eller springer 6ver hela landet!

2025 ars Neuropromenad pagick 10 — 25 maj.
Utformningen av Neuropromenaden ar relativt
fri, och det ar den lokala Neuroféreningen som
ansvarar for utférandet. Promenaden skiljer sig
darfor mellan olika stader och foreningar. Arets
insamling gick till Hjarntrotthet och det var aven
temat for féreningarnas aktiviteter i samband med
Neurodagen.

Effekt och resultat

Neuropromenaden bidrog till att synliggora att

en halv miljon ménniskor i Sverige lever med
neurologisk diagnos samtidigt som den skapade
lokalt engagemang och gemenskap i féreningarna
runt om i landet. Genom att kombinera fysisk
aktivitet, opinionsbildning och insamling blev
Neuropromenaden ett tillfalle dar medlemmar,
anhdériga och allménhet kunde samlas kring en
gemensam fraga.

MULTIPEL SKLEROS

da —nu —snart

Sexton lokalféreningar startade insamlingar och
tavlade om vandringspokalen, som 2025 vanns
av Goteborgsféreningen. Ett hedersomnamnande
delades ocksa ut till Neuroférbundet Karlstad fér
ett val genomfort arrangemang. Totalt samlades
drygt 70 000 kronor in, vilket mojliggjorde stod till
ett forskningsprojekt pa Linkdpings universitet om
hjarntrotthet.

Genom att arets insamling kopplades till
hjarntrotthet starktes ocksa kunskapen om ett
symtom som paverkar manga av Neuroférbundets
malgrupper, samtidigt som deltagarna fick
mojlighet att bidra till forskning med direkt
relevans for personer med neurologiska diagnoser
och deras anhdriga.
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Vara storre kampanjer
och arrangemang

Polyneuropatidagen

Till Polyneuropatidagen den 16 oktober lyfte
Neuroférbundet fragan om neuropatisk smarta
med fokus pa polyneuropati genom ett férinspelat
kunskapssamtal dar medicinsk expertis och
patientperspektiv mottes. Syftet var att oka
férstaelsen for hur neuropatisk smarta uppstar,
vilka konsekvenser den kan fa i vardagen

och vilka strategier som kan underlatta livet

for den som lever med symtomen. | samtalet
medverkade medicinsk expertis tillsammans med
Neuroférbundets eget diagnosstod, vilket gav
bade professionella perspektiv och erfarenheter
fran att leva med polyneuropati. Féreningarna fick
tillgang till material i férvag och kunde anvénda
det i lokala sammanhang for att skapa dialog och
kunskap bland medlemmarna.

Effekt och resultat

Ett tjugotal féreningar anvande
diagnospaketet for att genomféra
aktiviteter i samband med
Polyneuropatidagen. Genom att
erbjuda ett fardigt upplagg
med samtal, quiz och

material skapades goda
férutsattningar for
féreningarna att enkelt

erbjuda medlemmarna

Utvarderingen visar att diagnospaketet upplevdes
som mycket anvandbart och fick omdémet 4,83
pé en femgradig skala. Satsningen bidrog darmed
till att starka medlemsnyttan genom att géra
diagnosspecifik kunskap tillganglig i hela landet,
aven i féreningar med begransade mojligheter att
sjalva ta fram innehall.

Efter publiceringen pa YouTube har samtalet
visats narmare 2 200 ganger, vilket visar att
innehallet fortsatt natt personer som séker
kunskap om polyneuropati aven efter sjélva
temadagen.

Neurodagen
| samband med Neurodagen den 28 september,
som markerar Neuroférbundets fodelsedag,
genomfor féreningar runt om i landet aktiviteter
for att uppmarksamma neurologiska diagnoser
och Neuroférbundets arbete. Exempel pa
genomférda aktiviteter ar informationsbord vid
sjukhus och i stadsmiljoer, temamdten,
férelasningar och konferenser. P&
flera orter anvénds dagen
som ett tillfalle att
mota allmanheten,
sprida kunskap
om neurologiska
diagnoser och
skapa dialog

kunskap och samtal
om polyneuropati och
neuropatisk smarta.

med lokala
beslutsfattare.

Effekt och resultat
Neurodagen bidrar till att samla organisationen
kring ett gemensamt tillfélle d& neurologiska
fragor far 6kad synlighet i hela landet. Dagen
skapar ocksa medlemsnytta genom att ge
féreningarna ett konkret sammanhang for
aktiviteter som engagerar medlemmar, anhdriga
och nya méalgrupper. Den bidrar till att stirka
gemenskapen i organisationen och ger mgjlighet
att synliggora Neuroférbundets verksamhet for
personer som annu inte kanner till féroundet.

Ett fyrtiotal foreningar deltog i arbetet med
Neurodagen, vilket visar pa ett brett engagemang
i foreningslivet och en stark lokal férankring.

¥

v
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Arets Neuroprofil

Neuroférbundets utmirkelse Arets
Neuroprofil instiftades 2023 och ar en
person, ett team eller en grupp som genom
sitt ideella eller professionella arbete gjort
neurologin och/eller de neurologiska
diagnoserna synliga for en storre allménhet.
Med priset vill Neuroférbundet lyfta de
goda exemplen och de personer eller
grupper som gjort det lilla extra for
personer med neurologisk diagnos. Nytt for
aret var att Neuroférbundets medlemmar
via sociala medier fick résta pa vilken av tre
kandidater som skulle tilldelas utmarkelsen.

Fredrik Piehl, professor i neurologi
och forskare vid Karolinska
universitetssjukhuset, tilldelades
utmarkelsen
Arets Neuroprofil 2025.

Arets Neuroprofil har utvecklats till
en kommunikativ insats som bade
starker Neuroférbundets varumarke
och gor neurologiska fragor mer
tillgdngliga for en bredare malgrupp.
Genom att lyfta fram personer eller
grupper med hog trovardighet och
relevans inom neurologiomradet gor vi
neurologiska diagnoser mer synliga och
starker Neuroférbundets position som
kunskapsbérare och paverkansaktor.
Att medlemmarna fick résta pa vinnare
gav mer delaktighet. Det bidrar till att
férdjupa relationen till organisationen
och 6ka engagemanget i férbundets
kommunikationskanaler. Att narmare 500
personer deltog i omréstningen visar pa ett
konkret engagemang och bidrog samtidigt
till 6kad rackvidd i vara digitala kanaler.
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Fokusomrade

Stod till
medlemmar

Neurofdrbundet ger stéd
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 diagnosst6d, anhérigstod
och juridisk radgivning
till gemenskap samt spannande
aktiviteter i vart foreningsliv.

euroférbundets forandringsteori
beskriver hur organisationens insatser
inom medlemsutveckling, engagemang
och féreningsstod tillsammans leder till
langsiktigt starkare féreningar och stérre majlighet
att paverka samhallet. Utgangspunkten &r att
medlemskapet utgdr basen fér verksamheten
och att manniskor genom tydliga erbjudanden,
stod och maojligheter till delaktighet successivt
kan ta en mer aktiv roll i organisationen. Nar
fler medlemmar deltar, engagerar sig och tar
ansvar stirks bade féreningslivets barkraft och
organisationens samlade genomslag.

Den 31 december 2025 hade Neuroférbundet
cirka 13 300 medlemmar, vilket motsvarar en
6kning med 6ver 300 medlemmar. Utvecklingen
ligger i linje med mélen i verksamhetsplanen om
fler medlemmar

Medlemsundersékningar visar att de viktigaste
skalen till medlemskap &r att fa information om
diagnos och symtom, komma i kontakt med
andra i liknande situation och ta del av relevanta
aktiviteter. Majoriteten av medlemmarna lever
sjalva med neurologisk diagnos eller symtom,
medan en viss andel 4r ndrstaende eller andra som
vill stédja Neuroférbundets arbete med forskning
och paverkansarbete.

Vid intrade kan medlemmar valja vilka
diagnoser de vill félja och fa riktad information
om. Cirka 70 procent anger en eller flera
diagnoser, framst MS, polyneuropati, stroke,
Parkinsons sjukdom, epilepsi, MG, ALS,
neuromuskuldra diagnoser och ryggmargsskada.
Omkring 15 procent anger fler an en diagnos,
vilket ger viktig kunskap for hur stdd, aktiviteter
och information utvecklas.

Effekt och resultat
Ett vaxande medlemsunderlag starker
Neuroférbundets legitimitet och genomslag i
opinions- och paverkansarbetet, eftersom fler
erfarenheter och perspektiv kan samlas och
féras vidare i arbetet gentemot beslutsfattare.
Medlemsutvecklingen under 2025 visar att
organisationens erbjudande fortsatt upplevs som
relevant for personer med neurologiska diagnoser
och deras narstaende.

Kunskap fran
medlemsundersokningar
och medlemsdata
anvands som underlag
for att utveckla
diagnosverksamhet,
radgivning,
kommunikation och
aktiviteter utifran
medlemmarnas
behov.

Att manga
medlemmar
valjer diagnoser
vid intrade gor
det mojligt att
rikta information
och stéd mer
traffsakert, vilket
starker medlemsnyttan
och forbattrar moéjligheten att erbjuda relevant
innehall. Den 6kande andelen medlemmar
som anger flera diagnoser synliggor
komplexa behov och stéarker behovet av
tvargdende diagnossatsningar. Ett starkare
medlemsunderlag bidrar ocksa till att
fler kan hitta vagar till engagemang i
féreningsliv, natverk och paverkansarbete,
vilket langsiktigt starker hela
organisationens barkraft och genomslag i
samhallet.
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Fokusomrade

Stod till medlemmar

Anhorigstod
Neuroférbundet erbjuder sociala stédinsatser
aven till narstaende, eftersom neurologisk diagnos
ofta paverkar hela livssituationen fér familj och
anhoriga. Syftet med Neuroférbundets anhorig-
stdd har varit att ge dven narstaende mojlighet att
“leva livet fullt ut” tillsammans med den som har
en neurologisk diagnos. Under 2025 genomférdes
atta nationella digitala anhérigtraffar med teman
som kombinerade kénslomassiga fragor och
praktisk kunskap.

I juli 2025 arrangerade Neuroférbundet en
familjevecka pa Valjeviken fér barnfamiljer dar
en foradlder lever med neurologisk diagnos. Syftet
var att ge familjer majlighet till aterhadmtning,
gemenskap och erfarenhetsutbyte i en tiliganglig
miljo dar aktiviteterna kunde anpassas efter olika
behov.

Ovrigt stod till anhériga ar viktig information om
de insatser som finns i samhéllet — bade sadant
som riktas direkt till anhdriga och sddant som
avlastar genom battre stod till den som lever med
en diagnos. Pa Neuroférbundets hemsida finns
darfér samlad information om méjligheter till stod
och avlastning fér anhdriga, exempelvis kommu-
nala anhorigstdd, avlosning, ekonomiskt stdéd och
rehabiliteringsinsatser.

Effekt och resultat

Arets erfarenheter visade att anhdriga framst
efterfragar diagnosspecifik viagledning snarare
an generellt anhoérigstdd. Det ledde till beslutet
att avsluta den sarskilda funktionen med anhéorig-
stodjare och istallet tydligare hanvisa anhdriga till
diagnosstodet.

De digitala anhérigtriffarna nadde 82 personer.

De som deltog uppgav hég upplevd nytta, med
Okad kunskap och starkt stod i vardagen. Sam-
tidigt var deltagandet lagt i relation till malgrup-
pens storlek, vilket innebar att formen behdver
utvecklas vidare.

Behovet och intresset for riktade insatser likt
familjeveckan pa Valjeviken &r stort. Av ett trettio-
tal s6kande valdes tolv familjer med totalt 16 barn
ut. Utvarderingen gav mycket hoga omdoémen:
samtliga deltagare uppgav att de skulle rekom-
mendera vistelsen vidare och genomsnittsbetyget
blev 9,7 av 10.

Flera familjer lyfte sarskilt vardet av att mota
andra i liknande situation, och att nagra fortsatt
halla kontakt efter vistelsen visar att familjeveckan
ocksa kan bidra till mer langsiktig gemenskap och
socialt stod.
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Fokusomrade

Stod till medlemmar

Diagnosstod

Neuroférbundets diagnosstod ger
medlemmar méjlighet att fa stéd, information
och erfarenhetsutbyte utifran olika neurologiska
diagnoser och symtom. Stédet ges genom samtal
med diagnosstodjare samt genom digitala natverk
och samtalsgrupper for personer med liknande
erfarenheter.

Medlemmar kan samtala med nagon av
Neuroférbundets 35 diagnosstddjare inom
12 olika diagnoser. Diagnosstddjarna ar
personer med egen erfarenhet av diagnosen
eller sérskild kunskap inom omradet och
erbjuder medmaénskligt stod kring symtom,
vardagsstrategier, rattigheter och kontakter med
varden.

Under 2025 forstarktes diagnosstodet med tre
nya diagnosstodjare: en inom Parkinsons sjukdom
och tva inom neuromuskuléra diagnoser (FSHD
och LGMD).

Under aret erbjods ocksa nationella digitala
natverk for bland annat TBE, HSP och FSHD, vilket
gjorde det majligt for personer med ovanliga
diagnoser att motas oavsett bostadsort. Exempel
pé aktiviteter som genomférts ar diagnosspecifika
férelasningar och erfarenhetsutbyte kring den
specifika diagnosen.

Effekt och resultat

Under 2025 6kade antalet samtal till
diagnosstddjarna med 14 procent jamfért med
féregédende ar. | genomsnitt genomférdes 32
samtal per manad, samtidigt som nirmare 200
mejl besvarades.

Den 6kade anvandningen visar att fler
medlemmar natts av stédet och att diagnosstodet
blivit mer kdnt genom tydligare kommunikation
i Neuroférbundets kanaler. Att vi har breddat
antalet diagnoser i diagnosstédet har ocksa ékat
var férmaga att mota efterfrdgan inom dessa
omraden. Samtalen bidrar till att minska oro, ge
vagledning och starka tryggheten i vardagen for
personer som lever med neurologisk diagnos eller
ar anhoriga.

Diagnosstodet dr ocksa en konkret
medlemsnytta: i tidigare utvardering uppgav
17 procent att mojligheten till samtal med
diagnosstddjare var ett skal att bli medlem.

For personer med ovanliga diagnoser och for
de som bor langt fran féreningsverksamhet,

blir de digitala natverken sarskilt viktiga for att
motverka ensamhet och skapa gemenskap samt
vara en plattform for tillgangligt engagemang
for medlemmar som vill bidra till att forbattra
livsvillkoren for personer med neurologiska
diagnoser.

Véara diagnosstddjare finns tillgangliga for
medlemmar i vara féreningar i samband med olika
aktiviteter, till exempel under den MS-turné som
Neuroférbundet genomférde 2025.

| genomsnitt har 30 personer brukat delta
pa de digitala traffar som natverken bjuder
in till. De nationella digitala natverken har
mindre omfattande verksamhet och ekonomi
an féreningarna och har laga trosklar for

Efter att ha fatt forslag pa
olika orsaker/ diagnoser av
lakare var samtalet lugnan-

de och bekraftande
Det ar skont att
Neuroforbundet finns.
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Fokusomrade

Stod till medlemmar

Juridisk radgivning som ger
trygghet och vagledning

Juridisk arendehantering

Neuroférbundets juridiska radgivning ger
medlemmar stdd i fragor om socialférsakring,
stodinsatser och myndighetskontakter -

omraden som dr avgérande fér medlemmarnas
vardag och levnadsvillkor. De vanligaste

fragorna rér, sjukpenning och sjukersittning,
merkostnadsersattning, hjalpinsatser som
personlig assistans, hemtjanst och ledsagning.
Detta bekraftar att efterfragan pa juridiskt stéd ar
stor inom de omraden som har stdrst betydelse for
medlemmarnas ekonomi, trygghet och méjlighet
att leva ett sjalvstandigt liv.

Effekt och resultat
Under 2025 hanterades cirka 750
radgivningskontakter, en 6kning med néra 15
procent jamfért med féregaende ar. Den dkade
drendevolymen innebér att vi nar fler medlemmar
direkt med stéd i komplexa och ofta avgdrande
fragor.

Radgivningen starker medlemmarnas
mojligheter att fa ritt beslut om ersattningar
och stéd och darmed battre levnadsvillkor.
Aterkommande ménster i drendena ger viktig
kunskap om systemfel och brister i tillampningen
av lagstiftning, vilket under aret bidragit till att
utveckla det intressepolitiska arbetet. Pa sa satt
blir den juridiska radgivningen bade ett konkret
medlemstdd har och nu, och en kunskapskalla for
langsiktiga férandringar.

Okad kunskap nira
— oavsett var du bor

Diagnosforelasningar

Under 2025 genomforde Neuroférbundet 14
diagnosforelasningar i olika format — digitalt,
inspelat och fysiskt — med fokus pa bade
stora diagnosgrupper och mer specifika
diagnosomraden som MS, polyneuropati,
Parkinson, epilepsi, stroke och hjarntrotthet.

Effekt och resultat

Foreldasningarna gav medlemmar aktuell

kunskap om diagnos, behandling och forskning
direkt fran experter, och skapade mojligheter

till erfarenhetsutbyte och 6kad delaktighet.
Kombinationen av format gjorde att vi nadde olika
malgrupper och behov: livesanda féreldsningar
samlade mellan 50 och 400 deltagare, och
inspelningar har setts tusentals ganger dver tid —
ett tecken pa god rickvidd och langsiktig relevans.

De fysiska konferenserna gav foreningslivet
chans att synliggdra Neuroforbundet lokalt,
rekrytera medlemmar och bygga kontakter med
vérden. Arets satsningar starkte framfor allt
verksamheten for stora medlemsgrupper som MS
och polyneuropati, men utvecklade ocksé arbetet
fér mindre diagnosgrupper.

Genom att erbjuda kunskap, starkt egenmakt i
vardkontakten och forum fér gemenskap bidrar
diagnosfdrelasningarna till var vision att personer
med neurologiska diagnoser ska kunna leva livet
fullt ut. Diagnosféreldsningarna stédjer flera av
férbundets centrala mal: att sprida trovardig
diagnosinformation, skapa férutsattningar

for gemenskap och 6ka kannedomen om
Neuroférbundet.

Genom att lyfta patientperspektiv, forskning och
funktionsrattsfragor i samband med etablerade
diagnos- och rattighetsdagar starker vi var roll som
kunskapsbérare, paverkansaktér och varumérke.
Erfarenheterna fran 2025 visar att kombinationen
av fysiska konferenser, digitala férelasningar och
inspelade studiosamtal nar ut brett och fungerar
val.

Utvecklingen av studiosamtal — dar flera
perspektiv mots i samtal — har tagits emot mycket
positivt och planeras fortsatta, sarskilt inom
diagnoser och symtomomraden dir behovet av
férdjupad forstaelse ar stort.

Maria Lillieroth ar
juridisk rddgivare pa
Neuroforbundet.
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Stod till medlemmar

Foreningsliv

Foreningar och regionférbund ar grunden i
Neuroférbundets verksamhet och en central

del av medlemskapet. Genom lokala aktiviteter,
erfarenhetsutbyte och intressepolitiskt arbete
skapar féreningslivet motesplatser for medlemmar
och deras narstaende, samtidigt som det ger
mojligheter till engagemang och ansvarstagande
inom organisationen.

Foreningslivet ser olika ut i landet: ungefar en
tredjedel av féreningarna beddéms fungera val,
en tredjedel fungerar stabilt och en tredjedel har
storre utmaningar kopplade till styrelsearbete,
verksamhetsutveckling och medlemsrekrytering.
Ideellt engagerade medlemmar driver
verksamheten genom diagnos- och temaméten,
féreldasningar, rehabinriktad traning, kulturella
aktiviteter, social gemenskap samt foretrader
medlemmarnas fragor lokalt.

Under aret samverkade féreningslivet
med kansliet i flera nationella satsningar,
bland annat den riksomfattande MS-turnén,
Neuropromenaden, Neurodagen och
julkampanjen, i syfte att stérka foreningar,
medlemsrekrytering och engagemang. Infor
férbundskongressen genomférdes regionala
och digitala moten dar foreningar deltog i dialog
om det intressepolitiska programmet, langsiktig
inriktning och stadgefragor infér de beslut som
senare fattades pa kongressen.

Effekt och resultat

Livskraftigt féreningsliv och riktat stod
Verksamhetsmalet om 68 aktiva féreningar och 16
regionférbund uppnaddes, vilket innebar fortsatt
lokal och regional narvaro i hela landet. Samtidigt
blev det tydligt att manga féreningar behdver
fortsatt stod i styrelsearbete, medlemsutveckling
och verksamhetsplanering. Kansliet gav stod
genom féreningsbesdk, medverkan vid ars-

och ombudsméten, digital samverkan och
utbildningsinsatser, bland annat tva digitala
kongresskolor, vilket starkte kunskap, trygghet och
kontinuitet hos fortroendevalda. En stadgedversyn
for féreningar och regionférbund skapade

battre forutsattningar for ett mer lattillgangligt
demokratiskt arbete.

Diagnosverksamhet i féreningslivet

For att starka féreningarnas diagnosinriktade
aktiviteter erbjods féreningarna diagnospaket,
ekonomiskt stéd och riktat kanslistdd, sarskilt

i samband med diagnosdagar. Detta gav
foreningarna fardiga uppldagg och sankte troskeln
for att genomfora diagnosaktiviteter lokalt.
Omkring 20 féreningar anvande diagnospaket

och uppskattningsvis genomférdes 30-50
diagnosinriktade aktiviteter utéver MS-turnén.
Erfarenheterna visar att det riktade stodet utvecklar
diagnosverksamheten lokalt, men att fortsatt
vagledning behdvs for att fler féreningar ska kdnna
sig trygga i att satsa.

Medlemsengagemang och rekrytering
Gemensamma kampanjer fortsatte att vara

ett viktigt stod for féreningarnas arbete med
synlighet, medlemsvard och rekrytering.
Neurodagen engagerade cirka 40 féreningar som
tillsammans genomférde omkring 50 aktiviteter,
och julsatsningen nadde omkring 70 procent

av féreningarna med sarskilt stor betydelse for
gemenskap och medlemsvard. Neuropromenaden
samlade farre féreningar an tidigare, vilket visar

behov av utveckling av kampanjens form och syfte.

Demokratiskt inflytande och digital utveckling
Infor kongressen deltog ett trettiotal foreningar

i regionala moten, vilket stéarkte dialog och
férankring infor viktiga beslut och gav fler
maojlighet att satta sig in i sakfragor och paverka
innan besluten togs, vilket var ett viktigt steg

i att bredda och férdjupa det demokratiska
engagemanget. P& férbundskongressen deltog
ombud frén 52 féreningar.

For att bidra till malen om en héllbar, modern
organisation med battre digitala férutsattningar
har féreningarna fatt stéd i sin digitalisering
genom IT-stdd, hemsidestéd och tillgang till
Microsoft 365. Nastan 40 foreningar bestallde
en ny dator, vilket férbattrade méjligheterna till
digitala méten, kommunikation och verksamhet,
sarskilt i glesbygd.
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Stod till medlemmar

Malgruppsanpassade
nyhetsbrev

Neuroférbundets nyhetsbrev ger medlemmar,
diagnosintresserade och fértroendevalda samlad,
aktuell och malgruppsanpassad information

om neurologiska diagnoser, rattigheter och
Neuroférbundets verksamhet. Neuroaktuellt och
Diagnosnytt kompletterar webb, sociala medier
och Reflex genom att géra det lattare att ta del
av aktuell information utan att behdva soka
sjalv, medan Foreningsnytt ger fortroendevalda
kunskap, stéd och exempel som starker
féreningslivet.

® Neuroaktuellt skickades ut i 11 nummer under
aret till drygt 15 000 prenumeranter, ungefar
samma niva som féregaende ar. Innehallet
anpassades tydligare efter mottagare, dar vissa
delar riktades sarskilt till medlemmar for att starka
medlemsnyttan. Oppningsfrekvensen ékade med
cirka 5 procentenheter, med storst intresse for
hégkostnadsskydd och personliga berattelser.

e Diagnosnytt skickades 15 ganger till mellan
cirka 400 och 8 000 mottagare beroende pa
diagnos. Antalet prenumeranter 6kade med cirka
10 procent jamfért med féregaende ar. Innehall
med koppling till aktuell forskning, media och
expertmedverkan skapade stérst engagemang.

e Foreningsnytt skickades 17 ganger oh nadde
drygt 400 mottagare. Antalet prenumeranter
férdubblades under aret, framfér allt genom att
fler fértroendevalda inkluderades i utskicken.
Innehall om praktiska stédinsatser till féreningarna
vackte storst intresse.

Effekt och resultat

Nyhetsbreven bidrar till flera av malen

i Neuroférbundets kanalplan och
verksamhetsinriktning genom att regelbundet
ge medlemmar, diagnosintresserade och
fértroendevalda aktuell och riktad information
om diagnoser, rattigheter, forskning, aktiviteter
och opinionsarbete. Darigenom stérks bade
kunskapen om neurologiska diagnoser och
kannedomen om Neuroférbundets arbete.

Genom malgruppsanpassning och I6pande
analys av 6ppnings- och klickfrekvenser utvecklas
innehallet efter vad som engagerar, vilket starker
bade kunskapen om neurologiska diagnoser och
kannedomen om Neuroférbundets arbete. Med en
dppningsgrad pa mellan 50 och 70 procent — klart
over genomsnittet fér medlemsorganisationer —
ar nyhetsbreven en effektiv kanal fér att na ratt
malgrupper och underlittar engagemang genom
att visa vagar till aktiviteter, stod och delaktighet.

Nyhetsbreven stod ocksa fér cirka 2 procent av
trafiken till neuro.se, motsvarande ungefar 28 000
besdk under 2025, och fungerade darmed som en
viktig ingang till férdjupad information, aktiviteter
och medlemskontakt. For foreningslivet utgor de
samtidigt ett konkret stod for att sprida kunskap,
starka engagemang och underlatta kontakten
mellan kansli och fértroendevalda.
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Stod till medlemmar

Granskande journalistik
med medlemsperspektiv

Reflex ar Neuroférbundets medlemstidning och en
central kanal for medlemsnytta, opinionsbildning
och starkt kinnedom om férbundet. Tidningen
speglar verksamheten, lyfter strukturella fragor
inom vard, stéd och socialférsakring samt

sprider kunskap om forskning och livet med
neurologiska diagnoser. Genom personliga
berattelser, reportage och granskande journalistik
skapas bade identifikation och engagemang i
Neuroférbundets fragor.

Reflex ges ut fyra ganger per ar i cirka 15 000
exemplar och publiceras dven digitalt, vilket bidrar
till malen om att Neuroférbundet ska vara en stark
paverkansaktor, 6ka kdannedomen om férbundet
och driva fragor som hjalpmedel, sjukférsakring
och vardens organisering.

Under 2025 kombinerade Reflex
granskande journalistik med teman som
sallsynta diagnoser, riksfardtjanst, arbetsliv
och kommuners krisberedskap for personer
med funktionsnedsattning, samt artiklar om
behandling, organisering for férandring och lokalt
paverkansarbete. Reflex har dven anvints fér att
félja upp och férdjupa fragor dar Neuroférbundet
drivit opinion Sver tid, till exempel granskningen
av ’ratten till engagemang” i nr 4/2024, som
bidrog till att regeringen 6ppnade fér att se dver
hur ideellt engagemang kan paverka ratten till
ersattning.

Tidningen anvéands ocksa som kunskapsresurs
utanfor medlemskretsen, bland annat genom
efterfragan pa extra exemplar till konferenser och
andra sammanhang. Tidningen anvandes mer
systematiskt som innehéallsmotor i andra kanaler,
vilket 6kade rackvidden; narmare 4 000 bestkare
laste Reflex digitalt pa neuro.se vilket stédjer
mélen om 6kad kidnnedom, fler medlemmar och en
starkt opinionsroll.

Reflex belonades dessutom med
Publishingpriset (guld) i kategorin halsa,
med motiveringen att tidningen har skarp,
underhallande och nytdnkande redaktionell
kvalitet samt bra fototeknik vilket starker
tidningens journalistiska profil och
Neurofoérbundets varumarke.

Effekt och resultat

Reflex bidrar till Neuroférbundets granskande och
opinionsbildande uppdrag genom att synliggéra
fragor som paverkar vardagen fér personer med
neurologiska diagnoser och skapa underlag

for fortsatt paverkan. Genom arets teman har
tidningen belyst bade samhéllsproblem och
I6sningar inom omraden som vard, tillganglighet
och social trygghet.

Tidningen starker ocksa medlemsnyttan genom
att kombinera aktuell kunskap, forskning och
personliga berattelser som dkar férstaelsen for
att leva med neurologisk diagnos och skapar
igenkanning mellan medlemmar, samtidigt
som det redaktionella innehallet ateranvands i
nyhetsbrev och sociala medier fér 6kad rackvidd
och genomslag.

Sammantaget bidrar Reflex till att stérka bilden
av Neuroférbundet som en kunnig, trovardig och
drivande aktér inom neurologiomradet.

ir 1:
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Stod till medlemmar

Neuro.se — en viktig kalla
till kunskap och stod

Neuroférbundets webbplats neuro.se ar navet

i kommunikationen och samlar information om
diagnoser, rattigheter, rad och stéd, medlemskap,
aktiviteter och géavor. Trafik fran nyhetsbrev,
sociala medier och kampanjer leds hit, vilket gor
sidan till en lattillgénglig resurs for medlemmar,
narstdende och andra som séker kunskap om
neurologiska fragor.

Under 2025 hade neuro.se cirka 1,2
miljoner besdk. Aven om det &r ndgot férre n
féregaende ar var besdksmdnstret stabilt. Cirka
75 procent av besdkarna kom via sokmotorer
och omkring 70 procent anvande mobiltelefon,
vilket visar att webbplatsen ofta ar
férsta informationskalla vid egen
informationssékning.

For nya och potentiella
medlemmar ar just
diagnosinformation, rad och
stod det som varderas hogst,
och diagnossidorna stod fortsatt
for omkring hélften av alla besdk,
med sarskilt stort intresse for
polyneuropati. Det ar darfor
extra viktigt att personer om soker
pa sin diagnos pa en sékmotor ska hitta
Neuroférbundet.

Under aret uppdaterades navigeringen for att
gora diagnosinformation, medlemskap, aktiviteter
och géavosidor mer lattillgangliga, samtidigt
som tekniska forbattringar starkte funktion
och héllbarhet i linje med malet om en modern,
tillganglig digital infrastruktur.
Foreningssidorna stod for cirka 15 procent
av trafiken, framst i stdrre stader. Beséken pa
sidan fér minnesgavor 6kade, medan sidan for
manadsgivande hade farre besdk dn tidigare

Effekt och resultat

Att diagnossidorna star fér hélften av trafiken
visar webbplatsens roll som kunskapskalla for
personer med neurologisk diagnos och deras
narstaende, samtidigt som den stora andelen

besok via sbkmotorer gor neuro.se central for
synlighet och medlemsrekrytering.

Den héga trafiken till diagnosinnehall ger
samtidigt tydlig vagledning om vilka omraden som
ar mest efterfragade och bidrar till prioritering
av innehall och diagnosverksamhet. Att
polyneuropati fortsatt ar ett av de mest besokta
omradena bekréftar behovet av riktad information

inom stora diagnosgrupper.

Webbplatsen fungerar ocksa som
en vag vidare till medlemskap,
aktiviteter, stéd och gavogivande.

Den 6kade trafiken till

minnesgavor visar att neuro.

se ar en viktig kanal dven

for digitala gavor, medan
utvecklingen pa dvriga gavosidor
ger underlag for fortsatt
utveckling av insamlingsarbetet.

Viilkommen till Neurofiirbundet!

Bli medlem Geen giva

MEURD by - B P - S

Hitta réitt

Malgruppsanpassad kommunikation

med effekt i sociala medier

Neuroférbundets sociala medier ar en viktig del
av kommunikationen for att 6ka kannedomen
om neurologiska diagnoser, synliggéra
organisationens arbete och na bade medlemmar
och nya malgrupper. Under 2025 stérktes
narvaron pa Facebook, Instagram och LinkedIn

i samspel med webbplats, nyhetsbrev och
medlemstidningen Reflex.

® Facebook var fortsatt storsta kanalen for att
na medlemmar, anhériga och andra intresserade
med nyheter, aktiviteter, kampanjer och
forskningsinnehall, med kraftigt 6kad rackvidd
och engagemang — sarskilt for personliga
berattelser, debattinlagg och material kopplat till
rapporter och Reflex.

® |[nstagram vaxte till cirka 4 500 foljare
och anvandes for att sprida diagnoskunskap,
synliggdra verksamheten och skapa engagemang
genom portrétt, evenemang och férenklad
forskningskommunikation.

e P3 LinkedIn 6kade bade publiceringstakt

och antal foljare tydligt. Kanalen anvands for

att lyfta intressepolitiska fragor, rapporter och
verksamhet gentemot profession, beslutsfattare
och andra samhallsaktdrer. Innehall med debatt,
rapportinsikter och expertportratt presterade bast
och bidrog till att positionera Neuroférbundet
som en kunnig aktér i fragor om neurologi,
rattigheter och vardens utmaningar. Samtidigt
visar malgruppsanalysen att det fortfarande

finns potential att 6ka andelen foljare som ar
politiker, beslutsfattare och yrkesverksamma inom
neurologi.

Effekt och resultat
Utvecklingen under aret visar att sociala
medier &r en viktig kanal for att na ut brett
med Neuroférbundets fragor och skapa
engagemang kring neurologi, rattigheter och
medlemsfragor. Facebook ger
stor rackvidd mot medlemmar
och allmanhet, Instagram
starker relationen till yngre
malgrupper och LinkedIn
positionerar Neuroférbundet
i professionella och
samhallspolitiska
sammanhang.
Genom att lyfta och
ateranvanda innehall fran
webbplats, Reflex och nyhetsbrev
Okar rackvidden ytterligare och fler
hittar vidare till organisationens stéd, verksamhet
och medlemskap. Sociala medier starker darmed
Neuroférbundets méjligheter att vara en synlig
och aktuell aktdr i fragor som rér neurologiska
diagnoser och levnadsvillkor.
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Syfte, mal och genomslag

Neuroférbundets verksamhet finansieras genom
insamling, medlemsavgifter och bidrag, framst
fran Socialstyrelsen, men dven fran fonder och
stiftelser. Den egna insamlingen ar en forutsattning
fér att fa basbidrag fran Postkodlotteriet, som
utgor en stor del av Neuroférbundets intakter.
Insamlade medel omfattar gavor fran allminhet,
foretag, organisationer, privata och ideella fonder
och stiftelser, inklusive testamenten, donationer,
vardet av skdnkta tillgdngar och minnesgavor.
Insamlade medel kommer dels fran aktiviteter som
genomfors tillsammans med féreningar, dels fran
riktade kampanjer till enskilda givare och féretag,
manadsgivare samt spontana gavogivare.
Insamlingsverksamheten ar en forutsattning 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 ar medlem i Giva Sverige

Hensma3la
triathlon -
. 4

WWwW. St

och foljer branschens kvalitetskod. Insamlingen
sker via 90-konto och granskas av Svensk
Insamlingskontroll. Det sékerstéller transparens
och att huvuddelen av intakterna anvands
till andamalet, vilket dkar fértroende for
organisationen. Under aret reviderades
insamlingspolicy, strategi samt interna rutiner
for att starka struktur och kvalitet i arbetet. Var
insamlingspolicy ska starka givarnas mojlighet
till insyn och tydliggdra hur insamlingen bedrivs,
darfor ska all insamling i Neuroférbundets namn
félja policyn och 90-kontoreglerna. Och i enlighet
med Giva Sveriges riktlinjer, raknas dven intékter
fran Postkodlotteriet som insamlade medel.
Under 2025 genomférdes digitala kampanjer i
sociala medier och postala utskick under sommar

och jul, och antalet manadsgivare uppgick till
narmare 800. Hosten innebar en forsta stérre
satsning mot féretag dar 6éver 2 500 foretag
kontaktades med erbjudande om féretagspaket.
Forsaljningen blev begransad men gav viktiga
erfarenheter infor fortsatt foretagsinsamling,
och nya samarbeten formaliserades, bland annat
kring kalendern Sagolika kvinnor 2026 och ett
samarbete med Svancare

Ett betydande bidrag kom fran Hensmala
Triathlon, dar Neuroférbundet mottog 215 000
kronor till Amyotrofisk lateralskleros-forskning
genom initiativet StoppaALS. Neuroférbundet
Kronoberg tillsammans med férbundskansliet
deltog bade som representanter och som
deltagare i loppet.

NEURD
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Effekt och resultat

Insamlingen mojliggor diagnosverksamhet,
férelasningar och kunskapsspridning om
neurologi, rattigheter och livet med neurologisk
diagnos, samt finansierar intressepolitiska
insatser som lyfter forbattringsomraden och ger
medlemmarna en starkare rést. En langsiktig
6kning av insamlade medel bygger pa fértroende
for Neuroférbundet som en tydlig, transparent,
professionell och relevant aktér. Kampanjer ar
viktiga verktyg, men avgdrande &r att kunna visa
resultat inom paverkan och forskning, samarbeta
med varden och befésta rollen som en trovardig
kunskapskalla inom neurologi. Nar detta starks
Skar viljan hos bade privatpersoner och féretag
att bidra.

Gavor fran allménheten, exklusive testamenten,
okade med cirka 7,4 procent 2025 enligt Giva
Sverige, och Neurofoérbundets insamling féljer
utvecklingen: spontana enskilda gavor ékade
med hela 15 procent, medan féretagsgavor
fortfarande 4r ovanliga. Manadsgivandet
i branschen har minskat under en
langre tid men 6kade négot i takt
med stabilare hushallsekonomi.

For Neuroférbundet innebar det

en mindre 6kning pa 3,5 procent

under andra halvaret 2025 jamfort

med fdrsta, trots dterkommande
uppmaningar i vara kanaler

och i givarkommunikationen. Det
understryker behovet av nya arbetssatt
och investeringar i digitala kampanjer och
betalldsningar som aterkommande Swish.

Den totala insamlingen 2025 uppgick till 15,1
miljoner kronor, varav 7,5 miljoner kom fran
allmanheten inom ramen for Postkodlotteriet,
som delade ut ett extra bidrag strax fore jul. 4,522
miljoner kom fran enskilda gavogivare varav 2
miljoner gick direkt till verksamhet. Insamling
till forskning gar i forsta hand till ALS,

MS, Parkinsons sjukdom och forskning
generellt.

Testamentsgavor r svara att
estimera och paverka och utgdr darfér
en osakerhetsfaktor, dar effekter av
insatser ofta syns férst om 5-15 ar.

Enligt Giva Sveriges trendrapport gav
testamenten 2025 generellt mycket
mindre an 2024, vilket stammer dven
fér Neuroférbundet. Under 2025 kom
2,67 miljoner fran testamenten, samtidigt som
minnesgavor — den enskilda gavotyp
som ger mest intakter — stod for
drygt 1 miljon kronor.
Trots att den privata
insamlingen fran
enskilda givare lag
cirka 15 procent dver
malen, gjorde lagre
testamentesintakter an
tidigare ar att den totala
insamlingen hamnade
under budget. Darfor har
kommunikationen kring
testamenten forbattrats och
tydliggjorts under aret.

INSAMLING 2025

® Enskilda gavor 4522 000
Testamenten 2670 000
® Postkodlotteriet 7 545 000
Humanfonden 369 070
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Fran gava
till forandring

Neuroférbundets forskningsbidrag ar en

central del av uppdraget att bidra till battre
behandling, diagnostik och stod fér personer med
neurologiska diagnoser. Genom forskningsstédet
omsatts medlemmarnas behov i konkret stod till
projekt som kan férbattra levnadsvillkoren for
personer med neurologiska diagnoser och deras
narstdende, och i medlemsundersékningar anger
omkring en femtedel att stdd till forskning &ar en av
forbundets viktigaste uppgifter.

Varje ar férdelas forskningsmedel till bade
stérre och mindre projekt inom olika neurologiska
omréaden, med sarskild prioritet fér patientnira
forskning. Ambitionen ar att stodja forskare tidigt i
karriaren samt uppmuntra etablerade forskarteam.
Fordelningen bereds av en forskningskommitté
med externa experter inom neurologi och
rehabilitering, som bedémer ansékningarnas
vetenskapliga kvalitet och patientnytta infor
beslut i Neuroférbundets och Neurofondens
styrelser.

Effekt och resultat

Under 2025 beviljades totalt 3,2 miljoner
kronor i storre forskningsbidrag,
férdelade pa tre projekt. Tva projekt
inom cerebral pares tilldelades
tillsammans 2 miljoner kronor.

Darutdver beviljades 1,2 miljoner till ett
projekt vid Marie Cederschidld hégskola
med fokus pa kommuners tolkning och
tillampning av LSS samt hur dessa i vissa fall
riskerar att avvika fran lagens intentioner.

| samarbete med Neurofonden férdelades
i slutet av aret ytterligare narmare 4 miljoner
kronor mellan 35 projekt inom bland annat ALS,
MS, polyneuropati, stroke, epilepsi, Parkinsons
sjukdom, ryggmargsskada och hjarntrotthet.

Den 6kade utdelningsnivan majliggdr fler
parallella forskningsprojekt, en bredare
representation av diagnoser och starker
forutsattningarna for patientnara forskning med
direkt relevans for medlemmarnas livsvillkor. Det
kraftigt 6kade antalet ans6kningar — 142 jamfort
med 56 féregaende ar — visar en starkt kinnedom
om Neurofdrbundets forskningsstéd inom

bade akademi och klinik. Det ger i sin tur battre
maojligheter att prioritera projekt med hog kvalitet
och tydlig patientnytta, vilket pa sikt bidrar till
dkad kunskap, battre vard och mer traffsikra
insatser fér malgruppen.

Mojligheten att bevilja storre forskningsbidrag
har starkt forutsattningarna fér mer omfattande
och kvalificerade projekt, vilket i sin tur 6kar

forskningsstddets attraktionskraft. Genom
en tydlig prioritering av patientndra
forskning bidrar stodet till att
forskningsresultat i hogre grad
kan omsattas i forbattrad
diagnostik, behandling och
rehabilitering fér personer
med neurologiska diagnoser.
Samtidigt sakerstalls
att forskningen i storre
utstrackning svarar mot de behov
och erfarenhater som finns hos
Neuroférbundets medlemmar.
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Fokusomrade
Opinion och
paverkan

Prioriterade omraden

Neuroférbundet bedriver ett langsiktigt
opinions- och paverkansarbete, nationellt
och lokalt, for att forbattra livsvillkoren for
personer med neurologiska diagnoser och deras
narstaende. Arbetet dr en central och efterfragad
del av var verksamhet och skapar varde for vara
medlemmar och var malgrupp personer med
neurologiska diagnoser.

De prioriterade omraden som faststélldes
av kongressen 2021 — rehabilitering inklusive
hjalpmedel, socialférsékring och LSS samt
en jamlik neurosjukvérd — har fortsatt varit

Tillsammans med féreningar och vagledande under 2025. Arbetet har utvecklats

. .. o . _ inom samtliga omraden, med fokus pa tillganglig
reglonforbund paverkar o lag vard, starkt kunskap om rattigheter och

stiftare, politiker och beslutsfat- dkat genomslag i kommunala och regionala
tare. Vi ger rost och inflytande at beslutsprocesser.
vara medlemmar och ger 0ss inte Paverkansarbetet kombinerar synlighet

oo . s och opinionsbildning — genom debattartiklar,
ofranivisser orbattrlngar. Det medverkan i media och ndrvaro i relevanta forum

ar ett viktigt arbete som, utifran - med langsiktigt relationsbyggande gentemot
medlemsu ndersc’jkningen 2024, politiker, myndigheter och andra aktdrer. Under

x x X aret har férbundet svarat pa remisser, deltagit i
framhdvs och vardesatts utredningar och drivit fragor inom bland annat

av vara medlemmar. neurosjukvérd, rehabilitering, socialférsikring och
ratten till ideellt engagemang. Det intressepolitiska
program som antogs av kongressen 2025 ger

en tydlig inriktning och starker samordningen i
arbetet framat.

Neuroférbundets synlighet och genomslag
bekriftas ocksa genom att tidigare
férbundsordférande Lise Lidback fortsatt rankas
hégt pa Dagens Medicins lista ver inflytelserika
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Opinion och paverkan

Starkt kapacitet i hela
organisationen

For att 6ka genomslaget arbetar Neuroférbundet
systematiskt med att stirka paverkansarbetet

pa alla nivaer. Medan nationella insatser bidrar
till forandringar i lagstiftning och 6vergripande
styrning, ar det regionala och lokala arbetet
avgdrande for hur vard, rehabilitering och stéd
faktiskt utformas.

Under aret har kompetensen i organisationen
starkts genom kunskapshdjande insatser, bland
annat en digital forelasning infor Neurodagen
2025. Forbundsstyrelsens beslut om att etablera
en paverkansakademi fran 2026 skapar
férutsattningar for ett mer samordnat och
effektivt arbete i hela landet, vilket pa sikt starker
malgruppens rattigheter och levnadsuvillkor

Som ett konkret stod har mallar for
debattartiklar tagits fram och anvants, vilket har
Okat synligheten i regional media, sankt trésklarna
fér opinionsbildning och bidragit till mer enhetliga
och slagkraftiga budskap. Pa sa satt starks
regionférbundens férmaga att na ut i aktuella
fragor och paverka beslut som rér malgruppens
livsvillkor.

Sa paverkar vi
framtidens neurosjukvard

Neurobarometern — mater neurosjukvarden
ur ett patientperspektiv

Under 2024 startade vi traditionen med

att ta tempen pa neurosjukvarden i landet

med Neurobarometern, Neuroférbundets
aterkommande medlemsundersdkning om
medlemmarnas livssituation, varderfarenheter,
rehabilitering och anvandning av digitala vard-
och halsotjanster. | slutet av 2025 genomférdes
en ny matning dar 4 483 medlemmar svarade,
en svarsfrekvens pé 39,1 procent, vilket ar
betydligt hdgre dn féregdende méatning och

ger ett stabilt underlag fér analys och visar pa
stort engagemang i att bidra till forbundets
paverkansarbete.

En mycket stor andel av de svarande lever med
eller missténker att de lever med en neurologisk
diagnos. Resultaten visar bade stor variation
i diagnoser, élder och vérderfarenheter, och
pekar pa gemensamma utmaningar: langa och
varierande vantetider till neurolog, sen eller oséker
diagnos, begransad och sporadisk kontakt med

specialistvarden och Iag tillgang till neuroteam
trots att majoriteten anser att team-baserad

vard skulle ha stor nytta utifran deras diagnos.
Rehabilitering sker ofta genom egen traning

eller enstaka fysioterapikontakter, medan mer
samordnade och intensiva insatser ar mindre
vanliga. Stédet till anhdriga upplevs generellt som
otillrackligt.

Neurobarometern anvands som
kunskapsunderlag i méten med politiker och
beslutsfattare, i remissvar och debattinlagg samt
som grund fér kommande krav och forslag till
forbattringar.

Forum for Health Policy

Neuroférbundet har under 2025 fortsatt som
medlemmar i tankesmedjan 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 sjukvérd dér vi bland annat tar fram
evidensbaserade strukturella och organisatoriska
alternativ for framtida politik.

Svenska Neuroregister

Neuroférbundet ar representerat i styrgruppen
for Svenska Neuroregister, ett av hélso- och
sjukvardens viktigaste verktyg for att félja upp
och utveckla kvaliteten i neurosjukvarden. Genom
registren synliggdrs variationer i vard, resultat och
tillgang till insatser, vilket skapar férutsattningar
fér mer jamlik och kunskapsbaserad vard i hela
landet.

Genom var medverkan sakerstaller vi att
patientperspektivet integreras i utvecklingen
av registren och att erfarenheter fran personer
som lever med neurologiska diagnoser tas till
vara. Det bidrar till att vardens uppféljning
och férbattringsarbete i hégre grad utgar fran
faktiska behov. Samtidigt starker deltagandet vara
relationer med ledande neurologer och andra
nyckelaktorer, vilket 6kar forbundets genomslag i
fragor som rdr neurosjukvardens utveckling.
Neuroférbundet deltar dven i flera delregister,
daribland MS-registret, ALS-registret, IPN-
registret, MG-registret och NMiS-registret,
vilket ytterligare forstarker méjligheten att
paverka vardens utveckling inom centrala
diagnosomréden.

Strategi for séllsynta diagnoser
Neuroférbundet har i samverkan med andra
organisationer och foretag arbetat aktivt for att
forslaget till strategi for Sallsynta diagnoser som
Socialstyrelsen presenterat ska bli verklighet. Vi
har skrivit en debattartikel och genomfért ett antal
moten med politiker. | regeringens budget kunde
vi med gladje se att en satsning pa 450 miljoner
fanns med for bland annat sallsynta diagnoser.
Vi har darefter arbetat aktivt for att strategin ska
beslutas om och for att de aviserade medlen ska
ga till séllsynta halsotillstand.
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Opinion och paverkan

Centrala fragor och
uppnadda resultat

Neuroférbundet har i ménga ar drivit kravet

pa en jamlik och tillracklig tillgang till
rehabilitering, habilitering och hjalpmedel

oavsett bostadsort, i samverkan med andra
funktionsrattsorganisationer, sa dven 2025.
Regeringen arbetar nu med en sddan strategi som
ska redovisas 2026, och Neuroférbundet har foljt
processen nara for att paverka innehallet.

Under hsten 2025 lade regeringen ocksa fram
ett lagférslag om krav pa medicinskt ansvarig for
rehabilitering (MAR) i alla kommuner i syfte att
till att sékerstélla att kommunal primarvard kan
leverera pa sitt uppdrag gillande rehabilitering.
Neuroférbundet har drivit denna fraga lange,
bland annat genom mé&ten med beslutsfattare
och medverkan i media, och davarande
sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson
lyfte sarskilt fram Neuroférbundets insatser nar
férslaget presenterades. Lagandringen féreslas
trada i kraft den 1juli 2026, och &r ett viktigt steg i
omstéllningen mot god och nara vard.

Nar det galler ekonomiska villkor vdlkomnade
Neuroférbundet regeringens forslag om
sankt skatt for personer med sjuk- och
aktivitetsersittning, vilket innebér att den sa
kallade ”funkisskatten” tas bort och skattenivan
likstélls med Idntagarnas. Det dr en fraga
Neuroférbundet drivit lange, och ett forslag
som innebar ett konkret steg mot mer likvardiga
ekonomiska villkor fér en stor del av vara
medlemmar.

Férbundet har ocksa lyft ratten att
arbeta ideellt for personer med sjuk- och
aktivitetsersattning, och visat hur otydliga regler
och Forsakringskassans restriktiva tolkning skapar
otrygghet och minskar mgjligheten till delaktighet.
Neuroférbundets senaste medlemsundersékning
visade att manga medlemmar tackar nej till ideella
och politiska uppdrag som tar mer an fem timmar i
veckan av radsla for att forlora sin ersattning.

Under 2025 har Neuroférbundet bland annat
publicerat en debattartikel dar vi argumenterade
for att ideellt engagemang ska ses som en del
av rehabilitering och vagen till ett mer aktivt liv.
Regeringen har darefter gett Inspektionen for
socialférsékringen (ISF) i uppdrag att se ver
och tydliggdra regelverket kring ideellt arbete for
personer med sjuk- och aktivitetsersattning. Det ar
ett viktigt delresultat som skapar forutsattningar
for tydligare regler och battre skydd for ratten till
engagemang.

Resultatet av det forskningsbidrag som
fordelades till en granskning av kommunernas
tillampning och tolkning av riktlinjer for LSS och
undersoka hur praxis ser ut, var bristerna finns och
i vilken man tillimpningen riskerar att strida mot
lagens intentioner kommer utgdra en viktig grund
fér Neuroférbundets kommande paverkansarbete
inom LSS-omradet. Det kommer ge en uppdaterad
nuldgesbild och tydliggdra konsekvenserna for
personer med neurologiska diagnoser.

Effekt och resultat

Neuroférbundets opinions- och paverkansarbete
har under 2025 bidragit till konkreta politiska steg
och starker forbundets roll som expert och rést for
personer med neurologiska diagnoser. Under 2025
har arbetet bland annat lett till:

® Regeringsforslag om obligatorisk MAR i
alla kommuner, dar Neuroférbundets arbete
uttryckligen lyfts fram som en viktig drivkraft.

® Forslag om sankt skatt for personer med sjuk-
och aktivitetsersattning, vilket ger mer likvardiga
ekonomiska villkor fér manga medlemmar.

® Ett regeringsuppdrag till ISF att se ver och
tydliggora regelverket kring ideellt arbete for
personer med sjuk- och aktivitetsersattning, efter
patryckningar fran Neuroférbundet och andra
organisationer.

e Ett starkt kunskapsunderlag genom
Neurobarometern och forskningssatsningen kring
LSS, som ger tydliga bilder av behov, brister och
majliga I6sningar.

Dessa resultat, tillsammans med fortsatt hog
synlighet i vardpolitiska sammanhang, visar

att Neuroférbundets langsiktiga arbete ger
effekt bade pa systemniva och i malgruppens
vardag. Pa sikt bidrar arbetet till battre tillgang
till rehabilitering och hjélpmedel, mer jamlik
neurosjukvard, mer rattvisa ekonomiska villkor
och stérre méjligheter till delaktighet och ideellt
engagemang.
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Fokusomrade
Opinion och paverkan

Kunskap, paverkan och patientperspektiv
— Neuroforbundet i dialog med beslutsfattare

Almedalen

Neuroférbundet var pa plats i Almedalen fér att
knyta nya kontakter och medverka i olika event. |
samarbete med tre andra organisationer; Astma-
och Allergiférbundet, Reumatikerférbundet

och Riksférbundet HjartLung, genomfordes

ett valbesokt seminarium om den nyligen
presenterade utredningen om det framtida
ansvaret for sjukvarden, dar staten féreslas ta
ett stdrre ansvar for ett antal olika omraden.
Davarande férbundsordférande Lise Lidbéack
deltog ocksa i flera andra seminarier om
exempelvis aktiv dodshjalp och patientinflytande.

Folkhalsodalen

| november medverkade férbundsordférande

Eva Helmersson pa Folkhalsodalen i en
paneldiskussion med politiker och representanter
for professionen.

Debattartiklar, media och
remisser

Neuroférbundet har under 2025 haft
aterkommande kontakter med medier i

form av intervjuer och debattartiklar. Vi har
skickat ut malldebattartiklar, bland annat om
Vardansvarskommitténs slutbetdnkande, till vara
regionforbund som lett till publiceringar i olika
lokala tidningar.

Vi har ocksa fatt debattartiklar publicerade i
exempelvis Altinget och Géteborgs-Posten. Vi har
ibland skrivit artiklar sjalva och ibland i samarbete
med nérliggande organisationer. Var ordférande
har intervjuats i olika medier och medverkat i
poddar.

En aktiv remissinstans

Neurofdrbundet ar en aktiv organisation
nar det galler att svara pa remisser som
paverkar vara medlemmar pa olika satt.
Under aret har vi svarat pa tre remisser:

Neuroférbundet inkom med synpunkter
till Funktionsratt Sverige pa utredningen:
En utvardering av forandringar i
sjukforsakringens regelverk under 2021 och
2022 (SOU 2024:26).

Neuroférbundet inkom med synpunkter
till Funktionsrétt Sverige pa Nationella
vardkompetensradets férslag till en
nationell plan fér halso- och sjukvardens
kompetensférsorjning.

Neuroférbundet avgav inspel till
Socialstyrelsen pa myndighetens
forslag till Nationell strategi for sallsynta
halsotillstand. Bland annat efterlyste
vi “aldreperspektivet”, da allt fler
med sillsynta hilsotillstand uppnar
pensionsalder.

NEURD

24



Samverkan

|deella organisationer
och stiftelser

Forska Sverige

— Agenda for halsa och valfard

Inom ramen fér Agenda fér hélsa och vélstand
samlar Forska!Sverige 40 organisationer fran
akademi, vard, naringsliv, professioner, patienter
och myndigheter for att langsiktigt starka
forutsattningarna fér medicinsk forskning,
innovation och en kunskapsbaserad halso- och
sjukvard. Under aret har arbetet préaglats av ett
fortsatt starkt fokus pa att synliggdra forskningens
betydelse for bade hilsa och samhéllsekonomi.
Under varen éverlamnades en ny rapport till
regeringen, via socialminister Jakob Forssmed, i
samband med en valbesokt konferens den 14 maj.
| anslutning till detta lanserades @ven en kortfilm
som lyfter atta konkreta exempel pa forsknings-
och utvecklingsprojekt dar ny teknik bidrar till
forbattrad prevention, diagnostik och behandling.

Mobilitetscenter i Goteborg

Mobilitetscenter ar ett kompetenscenter for
fragor om funktionsnedsattning och bilkdrning

i Vastra Gotalandsregionen, som drivs som
ekonomisk forening. Neuroférbundet ar en av fyra
medlemmar och sitter med i styrelsen.

Funktionsratt Sverige

Funktionsratt Sverige ar en samarbetsorganisation
med uppdraget att vara funktionsrattsrérelsens
enade rost mot regering, riksdag och centrala
myndigheter. Neuroférbundet &r en av de 54
funktionsrattsférbund som ar medlemmar i
Funktionsratt Sverige. Tidigare férbundsordférande
Lise Lidback satt i styrelsen som ledamot i under
kongressperioden 2023-2025.

Under 2025 sitter vi med i Funktionsrétt Sveriges
privatekonomiska grupp fér att fa med den kunskap
som Neuroférbundets medlemmar har vad géller
de ekonomiska konsekvenserna av den politik
som fors. Vi sitter ocksa som representant fér
Funktionsrat Sveriget i LSS-klustret.

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 saval
forskning som féreningar och privatpersoner.

Stiftelsen Vintersol

Neuroférbundet sitter med i styrelsen

for stiftelsen Vintersol. Stiftelsen dger en
rehabiliteringsanldggning pa Teneriffa. Stiftelsens
andamal r att utan vinstsyfte utdva verksamhet
for rehabilitering av personer som lider av
rérelsehammande kroppssjukdom, féretradelsevis
MS.

Stat och myndighet

E-halsomyndigheten

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

Forsakringskassan

Neuroférbundet deltog som representant i
Forsakringskassans Funktionshinderrad dar
bland annat dialogen med Forsakringskassans
rattsenhet fortsatte avseende majligheten till

ideellt arbete vid sjukerséttning utifran uppdraget.

Denna fraga ar ocksa hégt upp pa dagordningen
i Funktionsratt Sveriges privatekonomiska grupp
dar vi ocksé ar representerade.

Myndigheten fér vard och omsorgsanalys
Forbundet 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 frdgor som berér
hélso- och sjukvardsomréadet. Fragor som ar

viktiga att bevaka och komma med inspel kring fér
att skapa en jamlik vard inom vara tre prioriterade

omraden.

Regeringens funktionshinderrad
Neuroférbundet representerar Funktionsratt
Sverige i Regeringens funktionshinderrad.

SJ

Neuroférbundet sitter med i brukarradet hos SJ.
Vi har dar en radgivande funktion som tas tillvara
vid exempelvis framtagande av nya |6sningar som
paverkar tillgangligheten vid resor i landet.

Socialstyrelsen

Neuroférbundet har deltagit i flera
sammanhang kopplade till Socialstyrelsen.
Davarande férbundsordférande Lise Lidback
modererade ocksa Socialstyrelsens Nationella
patientsikerhetsdag dar fragor om bland annat
diagnostisk sékerhet, ladkemedelssékerhet och
vikten av patientmedverkan lyftes infor de runt
500 deltagarna.

Domstolsverket

Under 2025 anordnades samradsméte mellan
funktionsrattsrorelsen och rattsvasendet som vi
deltog i.
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Samverkan

Internationella natverk

Neuroférbundet ar medlemmar i ett antal
internationella diagnosnatverk/organisationer.
Medlemskapet i dessa organisationer bygger pa
att vara medlemmar har ett eget engagemang i de
internationella natverken da de ideella krafterna ar
en forutsattning for att kunna driva internationellt
arbete fér manga diagnoser.

MSIF — MS International Federation
Internationellt natverk fér samtliga MS-organi-
sationer. Vi har sedan 2025 valt att vara med i
MSIF:s natverk for icke betalande medlemsorgani-
sationer och listas pa MSIF:s webbplats. 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 vérd och
forskning som rér MG.

Euro-HSP — Hereditar Spastisk Parapares
(HSP)

Under hdsten 2024 startade en diagnosspecifik
grupp for Hereditar Spastisk Parapares (HSP)
inom Neuroférbundet. Gruppen ingick ett samar-
bete med Euro-HSP, en europeisk samarbetsorga-
nisation for diagnosen, vilket fortsatt under 2025.

FSHD Europe — Facioskapulohumeral
muskeldystrofi (FSHD)

2024 bildades ocksa ett nitverk inom Neurofér-
bundet for Facioskapulohumeral muskeldystrofi
(FSHD) som ar en érftlig neuromuskular sjukdom.
Natverket i Neuroférbundet gick aven med som
medlem i FSHD Europe. Detta har fortgatt under
2025.
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Framsteg och

lardomar vi go

Erfarenheterna fran aret visar att riktade insatser
med tydlig kommunikation ger direkt effekt pa
rackvidd, anvandning och medlemsnytta. Nar
diagnosstodet lyftes mer aktivt i Neuroférbundets
egna kanaler 6kade antalet samtal tydligt,

vilket visar att 6kad kdnnedom om befintliga
stodinsatser leder till att fler medlemmar
anvander det stod som erbjuds. Det starker
samtidigt mojligheten att na malet om att fler
personer med neurologisk diagnos far relevant
stod i sin vardag.

Aret visar ocksa att olika malgrupper behover
olika former av stod for att insatser ska fa 6nskad
effekt. De digitala diagnosnéatverken fungerar
val for personer med sallsynta diagnoser och
fér medlemmar som bor geografiskt utspritt,
medan erfarenheterna fran nationella digitala
anhorigtraffar visar att digital form inte ensam
ar tillrdcklig for att skapa deltagande i storre
omfattning. Detta innebar att framtida stod
behover utformas @nnu tydligare utifran
malgruppens faktiska behov, vardag och
drivkrafter.

Inom féreningslivet ser vi att riktade
stodinsatser i form av fardiga koncept, material
och ekonomiska méjligheter underlattar
genomforandet av aktiviteter och starker
lokalt engagemang. Samtidigt visar aret att
nya arbetssatt kraver fortsatt vagledning
och uppféljning for att fa genomslag i
hela organisationen. Skillnaderna mellan
féreningarnas forutsattningar gor att stodet dven
framat behover vara anpassat efter olika behov
for att skapa likvérdiga mojligheter till aktivitet
och medlemsnytta i hela landet.

r

En viktig lardom &r att fysiska motesplatser
fortsatt har stor betydelse. Insatser dar kunskap,
erfarenhetsutbyte och gemenskap kombineras
skapar ofta ett mervarde som bestar over tid, inte
minst genom nya relationer och starkt tillhérighet
i organisationen.

Den juridiska raddgivningen fortsétter att ge
dubbel effekt genom att bade stédrka enskilda
medlemmars mojligheter att fa ratt stod och
samtidigt ge Neuroférbundet kunskap om
aterkommande strukturella hinder i samhallet.

Pa sa satt blir individdrenden ocksa ett viktigt
underlag for langsiktigt paverkansarbete.

Ekonomi, trovardighet och langsiktig
forflyttning

Under aret har det ocksa blivit

tydligt att omvarldens krav pa
funktionshinderorganisationer forandras.
Socialstyrelsen ser dver definitionen

av funktionshinderorganisationer och

staller samtidigt hogre krav pa att
statsbidragsberattigade organisationer kan visa
hur verksamheten leder till faktisk férandring for
malgruppen. Samtidigt har regelverket utvecklats
med nya krav pa bland annat dokumentation,
demokrativillkor och revisorsgranskning av
medlems- och féreningsunderlag. Detta innebar
att Neuroférbundet behéver fortsdtta utveckla
arbetssatt dar samband mellan insats, resultat
och effekt blir annu tydligare, bade i planering,
uppféljning och redovisning. Dar kommer
organisationens arbete med 6kad kompetens i
effektmatning att vara centralt framéver.

Samtidigt visar aret att Neuroférbundet star
starkt i en tid dd manga organisationer moter
stora utmaningar. Medlemsantalet fortsatter
att oka, for fiarde aret i rad, vilket visar att vart
erbjudande upplevs relevant och att férbundet
har fortsatt fortroende hos malgruppen. Tydligt
ar att Neuroférbundets bidrag till forskningen
och det paverkansarbete vi genomfor har stor
betydelse for viljan att stotta och engagera sig
i Neuroforbundet. Det staller samtidigt krav pa
att vi fortsatt prioriterar insatser som starker
varumarket, synliggér medlemsnyttan och
bygger trovardighet i bade kommunikation,
verksamhet och paverkansarbete.

| den langsiktiga inriktning som beslutades
under aret tydliggors behovet av strategiska
forflyttningar for att moéta framtiden: ett
starkare gemensamt varumarke, fler former for
engagemang, 6kad medlemsnara relevans och en
tydlig intressepolitisk inriktning. Erfarenheterna
fran aret bekraftar att dessa forflyttningar ar
nodvandiga for att Neuroférbundet dven framat
ska kunna véxa, vara relevant och skapa tydlig
effekt for personer med neurologiska diagnoser
och symtom.

Sammantaget visar aret att insatser
som kombinerar kunskap, konkret stod,
gemenskap, synlighet och fortroende ger storst
forutsattningar for langsiktig effekt — bade for
individen och fér organisationens utveckling.
Grunden for det ar en stark medlemsrérelse, vitala
féreningar och stabila intakter.
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