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Krista Smedeland, diagnosstddjare Neuro

Tack!

Stort tack till dig som gett en gava till Neuros verksamhet under det senaste aret.

Du har sett till att manniskor med neurologisk diagnos har fatt stod néar livet varit svart och
behovet av att f4 prata med nagon har varit som storst.

Under 2019 har Neuros diagnosstodjare gett 6ver 300 personer stod via telefon och
besvarat lika manga mejl med fragor och funderingar kring att leva med en neurologisk
diagnos. Dessutom har ungefar 400 personer fatt hjalp med att 6verklaga juridiska
processer genom vara rattsombud. Vi &r extra stolta 6ver att tio familjer fick aka pa
sommarlager som bygger gemenskap och bryter isolering. Det och mycket annat hade
inte varit mojligt utan gavor fran personer som du.

An en gang, tack!



Innehall

NEUFO i KOFThEt ...t e e s st e e e e saae e e e s nabaeeessaneas 3
OMIEAAEN T FOKUS ..ot st e s e et e e s b e e be e saaeebeesaseenbeesseas 4
Ledningen har OFdet ..............oiiiiiiiieie e s e st e e e e e e e s baa e e e e 6
SO il MEAIEMIMAN ... st sab e e sabe e e sare e e 8
FOP@NINGSIIV ....ovveeiieiiiiiieeec e e e e st e e e e e e eesabb e e e e e e eeesesasbbbrereeeeesssesssreneeeeens 14
SEOA Till FOIrSKNING.....oeeeeiiiiiie e e e e e e e e s bbb e e e e e e eeseabtbareaeeeeseenans 17
OPINION OCH PAVEIKAN ...ttt eee e e e e eare e e e e taeeeeesateeeeeebreeeesesaseeennns 22

Neuro har ett 90-konto som granskas av svensk insamlingskontroll. Vi ar ocksa medlem i Giva
Sverige, en branschorganisation som arbetar for tryggt givande. Neuro ar dven granskad och
godkand av Givarguiden. Detta sakerstaller att var insamling sker ansvarsfullt, professionellt,
korrekt och etiskt samt att hogst 25 procent av intdkterna gar till annat an till andamalet. Neuro
ar formanstagare hos svenska Postkodlotteriet och far darigenom stod att driva projekt till
forman for personer som lever med neurologiska diagnoser.

= Granskad och
SVENSK u godkind av ESVENSKAR
INSAMLINGS _ varguiden POSTKOD
konTo | KONTROLL B’ﬂ ELOTTERIETH




Neuro i korthet

Neuro ar en oberoende organisation specialiserad pa neurologi.
Vi vill gora livet lattare for alla som lever med en neurologisk diagnos.

Vart mal ar att personer som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma mojligheter,
rattigheter och skyldigheter som alla andra.

Neuro ar ett partipolitiskt och religiost obundet forbund och bildades 1957, da med namnet
MS-férbundet.

Vi har idag 74 geografiska foreningar, tre intresse- och diagnosforeningar och 17 lansférbund.

Vision

Ett samhdélle dar personer med
neurologiska diagnoser har samma
moijligheter, rattigheter och
skyldigheter som andra.

Vad vill vi uppna?

Vi vill bidra till 6kad kunskapsspridning bland beslutsfattare och allmdanhet om neurologiska
diagnoser och levnadsvillkor for personer som lever med kronisk diagnos.

Vi vill paverka beslutsfattare om behovet av en jamlik och forbattrad neurosjukvard och
maijlighet till rehabilitering 6ver hela landet.

Vi vill genom insamlingskampanjer ge bidrag till forskning och verksamheten for vara
medlemmar.

Vara ledord
Framtidstro
Trovardighet
Enkelhet



Omraden i fokus

Over en halv miljon svenskar lever med neurologiska diagnoser eller symtom. Ligger man till
familjer och anhoriga, paverkas alltsa en stor del av landets befolkning. Men trots att
neurologiska diagnoser och symtom kan vara bade smartsamma och besvarliga, finns det hopp,
gemenskap och framtidstro hos oss. Neuro kan inte satta stopp for neurologiska diagnoser, men
vi kan underlatta livet for de som berors. Darfor arbetar vi for att skapa ett samhalle dar
manniskor som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma mojligheter, rattigheter och
skyldigheter som alla andra.

Stod till medlemmar

Medlemmarna i Neuro dr den ena grundbulten for forbundets existens. Att fa beskedet om att
man har fatt och framover ska leva med en neurologisk diagnos, innebar manga ganger en
livskris. Inte bara for medlemmen utan ocksa for narstdende. Nar sa behovs ger vi darfor stod till
medlemmar i livets alla skeden. Som medlem i Neuro far man tillgang till diagnosinformation,
rad och stdd i diagnos- och rattsfragor samt gemenskap med spdannande aktiviteter i vart
foreningsliv. Det starker individen att sjalv agera och sprida kunskap och framtidstro till andra
med neurologiska diagnoser.

Foreningsliv

Foreningarna ar den andra grundbulten i Neuro. Oavsett vart medlemmen bor och/eller vad den
ar intresserad av finns det en forening nara. Om medlemmen upplever att det saknas en
forening utifran ett behov, finns det idag enkla maojligheter att skapa en. Vart foreningsliv kan
vara ett stod for vara medlemmar i form av samtal och/eller aktiviteter. Foreningslivet har dven
en viktig roll i vart opinions- och paverkansarbete; Namligen att bista vara medlemmars



engagemang inom neurosjukvarden och rehabiliteringen dar medlemmarna kanner storst
behov, geografisk eller utifran intresse.

Stad till forskning

Att vi stodjer den neurologiska forskningen ar enligt vara medlemmar ett hogt prioriterat
omrade. Darfor samlar vi in bidrag fran vara generdsa givare, som vi delar ut till
forskningsprojekt inom neurologiska diagnoser. Bidragen gar till aktuell forskning med fokus pa:

e Orsak — varfor far man en diagnos eller symtom?
e Tidig diagnostisering — for att snabbare kunna satta in ratt behandling.
e Behandling och rehabilitering.

Vi skapar ett trovardigt hopp om att en annan framtid ar mojlig och det gor vi genom att dels
formedla kunskap om utvecklingen inom forskningen idag och framtiden samt dels mojliggora
for manniskor och foretag att bidra till den utvecklingen. Att forskarna anser att det ar ett
speciellt erkannande att fa stod av en patientorganisation som Neuro, starker dven var
trovardighet mot halso- och sjukvardens beslutsfattare.

Opinionsarbete och paverkan

Neuro driver opinion- och paverkansarbete tillsammans med vara medlemmar och féreningsliv
for att gora livet lattare for alla som lever med en neurologisk diagnos. Vi agerar proaktivt dar vi
vill se forbattringar. Vart fokus &r inom de tre omraden vara medlemmar vill prioritera samt vad
var kongress har beslutat; neurosjukvard, rehabilitering och forskning. Genom att delta i
debatter, svara pa remisser och publicera egna rapporter och yttranden, gor vi var rost hord dar
vara medlemmar bor samt pa regional och nationell niva. Vart mal med opinions- och
paverkansarbete ar att personer som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma
moijligheter, rattigheter och skyldigheter som alla andra.



Ledningen har ordet

Bildtext:

Vi som skapade den férsta historiska Patientriksdagen i Sverige 2019: (fr.v.) Lise Lidbdck,
férbundsordférande Neuro, Lise-Lotte Eriksson forbundsordférande Blodcancerférbundet,
Helena Elliot, kanslichef Huvudvdérksférbundet, Mikaela Odemyr 2:e vice ordf. Astma-
Allergiférbundet, Inger Ros férbundsordférande Riksférbundet Hjéirt-Lung.

Det kan handa vem som helst. Det far vi dagligen bekraftat nar manniskor drabbas av
neurologiska skador och symtom. Sjukdomar och funktionsnedsattning kan drabba vem som
helst, nar som helst och utan nagon skillnad pa vare sig kon, alder, ort eller ekonomisk status.
Och nar man val drabbats kanns det sjalvklart att man ska fa stod och hjalp och att man fortsatt
ska kunna fungera i samhallet. Men tyvarr ser vi att det inte ar sjalvklart for alla. Vi har inte
jamlik tillgang till vard, behandling och rehabilitering. Detta kommer vi aldrig att acceptera. Vi
fortsatter att patala brister som vara medlemmar lyfter och vi fortsatter att kampa for
forandring. Och i arbetet med att utveckla varden sa behover vi vara med, vi som ar experter pa
hur det ar att leva med en neurologisk diagnos. Darfér kampar vi for 6kad involvering och en
Okad patientmedverkan.

Neuro och fyra andra patientorganisationer arrangerade 2019 en Patientriksdag pa tema
Patientlagen, med syfte att 6ka patientinflytandet. Detta gav resultat. Manga medverkande vid
patientriksdagen gav utfdstelser att inte langre delta i seminarier och paneldebatter som beror
patienter, om inte patientforetradare finns med. Och under hdsten bjod samma organisationer
tillsammans med Socialutskottet in till ett efterfoljande riksdagsseminarium pa samma tema,
vilket ytterligare 6kat fokus pa patientmedverkan.

N&r man far sin diagnos uppstar manga ganger behov av rad och stéd. Vara rattsombud gor ett
otroligt jobb med juridiken som verktyg. Vara diagnosstodjare lyssnar och delar med sig av sina
egna erfarenheter till vara medlemmar. Vara foreningar och lansférbund har stort engagemang
och erbjuder manga aktiviteter och en fin gemenskap for vara medlemmar.



Foreningslivet ar ocksa under utveckling. Under 2019 har vi halsat ytterligare en ny
diagnosforening valkommen! Tillsammans genomfér vi mycket paverkansarbete pa bade lokal-,
lans- och riksniva. Och genom att vara med och paverka sa kan vi ocksa bidra till forandring.

Tillsammans ar vi starka!

Bildtext: (fr.v.) Neuros kanslichef Kristina Niemi och Neuros forbundsordforande Lise Lidback.



Stod till medlemmar
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-

Bildtext: Helene Landersten samordnar diagnosstddjarteamet, som medlemmarna ndr via mejl

eller telefon.

Nar det som “inte far handa” anda hander, finns Neuro dar som en trygghet mitt i krisen att en
neurologisk diagnos har utvecklats i kroppen. Vi erbjuder diagnosstdd, juridisk radgivning och
anhorigstod hela tiden med fokus att gora livet lattare for alla som lever med en neurologisk
diagnos. Och vi behdvs. En neurologisk diagnos gar inte att bota, men manga ganger gar den att
bromsa och symtomlindra. Samtidigt drabbas dven anhoriga och narstaende pa olika satt direkt
eller indirekt.

Nar sa behovs ger vi stod i livets alla skeden. Genom vart stod far vara medlemmar, en av
grundbultarna for var existens, rad och stdd i diagnos- och rattsfragor, diagnosinformation samt
mojlighet till gemenskap i vart féreningslivs olika aktiviteter. Det starker individen att sjdlv agera
och sprida kunskap och framtidstro till andra i likande situationer. Tillsammans med vara
medlemmar nar vara stodfunktioner framgangar. Men vi upplever ocksa utmaningar att lara av.

Neuros mal ar att tillgodose medlemmarnas behov av information, rad och stod. Vi vill att alla i
Sverige ska veta om att Neuro finns och vad vi gor dagligen, for att underlatta livet for alla de
som lever med en neurologisk diagnos.

Diagnosstod - Att fa tala med nagon som redan lever med en diagnos, gor stor skillnad

Nar en person far en diagnos faststalld, intrader ofta ett behov; att fa prata med en
medmanniska som redan lever med samma diagnos, hur man hanterar vardagslivet sa bra som
mojligt, att fa tips och idéer om hur man kan tdanka och skapa nya livsstrategier.



andra mdnniskor och det kédnns bra fér mig ocksG” Det sdger Krista Smedeland, diagnosstédjare
hos Neuro.

Var stodverksamhet baseras i mangt och mycket pa att medlemmar som lever med neurologisk
diagnos ar de som bést kan ge tips och idéer pa hur man kan tanka och skapa nya livsstrategier.
En kunskap som kan férmedlas via vara diagnosstddjare. Har far medlemmen en mdjlighet att
samtala med nagon som redan levt ett tag med en neurologisk diagnos och vet att livet kan
fungera trots allt. Detta kan vara ett avgorande steg for att kunna se att vardagslivet gar att
hantera och faktiskt kan fungera bra med ratt stéd och hjalpmedel. Under 2019 tog 6ver 300
medlemmar den mojligheten; att kdnna att man inte ar ensam och att det finna ndgon som
lyssnar, att inte fa daligt samvete for att man belastar sina anhoriga och narstaende. Ett stod
som vi tror att fler behover. Ett stod i livets olika skeden som vi ocksa vill erbjuda resten av de
500 000 manniskor i Sverige, som lever med en neurologisk diagnos. Och deras anhdériga.

Med kampanjen ”Julens viktigaste berattelser” pa Facebook och Instagram, ville vi 6ka
kdnnedom om bade forbundet och neurologiska diagnoser hos allmédnheten. Och genomslaget
blev stort i kommentarer, gilla-reaktioner och vidareagerande. Hela 700 personer anmalde sig
for mer information genom att uppge sin mejladress. De fick tips fran vara diagnosstodjare. om
hur man kan vara ett bra stod nar nagon i ens narhet drabbas. De fick ocksa berattelser fran
personer som beradttade om hur det kan vara att fa en neurologisk diagnos och hur de hanterat
det konstruktivt. En stor del av kampanjen var en kampanjfilm som producerades tillsammans
med Postkodlotteriet. | den berattar Neuros diagnosstddjare Krista Smedeland om hur jobbigt
det var att fa den neurologiska diagnosen MS, multipel skleros. Men hon talar ocksa om vilket
fint stod och hopp hon fatt genom gemenskapen i Neuro. Hur viktigt det ar att fa hora om andra
som forstar hur det ar att drabbas av en diagnos; att livet gar vidare och kan bli bra. Och det
skapar hopp i en svar situation. Kampanjfilmen sdandes i TV4:s program Postkodmiljondren, som
har 6ver 850 000 tittare. Allmanheten och intressenter fick darmed tack vare Postkodlotteriet
viktig information om hur det ar att leva med en neurologisk diagnos samt vilket stod det finns
att fa genom Neuro.

Allmanbildar genom diagnosféreldsningar

Ett annat stod som vi ger till vara medlemmar och intressenter, ar olika diagnosforeldsningar.
Det sker i samverkan med neurologer. De delar med sig av de senaste forskningsronen,
behandlingar och information om vikten av att alla patienter registreras i de olika
kvalitetsregistren, ett viktigt bidrag for att kunna utveckla sjukvarden och forskningen inom
neurologin.



Malet for oss ar att de som kommer till vara valbesokta diagnosforeldsningar ska kdnna att livet
blir attare och att en framtid &r maojlig. Darfor ar vara diagnosforeldsningar runt om i landet
Oppna for bade allmédnhet och beslutsfattare. Genom diagnosfoéreldasningarna okar vi
kunskapsspridningen bland ahérarna om neurologiska diagnoser och dess levnadsvillkor, genom
att ge dem mojlighet att mota vara medlemmar, vara foreningar och professionen inom
neurosjukvarden. En bit pa vagen till 6kad forstaelse och handlingskraft, sa att personer som
lever med neurologiska diagnoser ocksa far samma moajligheter, rattigheter och skyldigheter som
alla andra.

Forelasningarna, som arrangeras av vart foreningsliv, bygger pa ett mangarigt samarbete dar
neurologer delar med sig av de senaste forskningsrénen, behandlingar och information om
landets viktiga kvalitetsregister. For neurologerna ar vi en trovardig samarbetspartner. Vi nar ut
med information och ny kunskap till vdra medlemmar med neurologisk diagnos, deras
narstdende/anhoriga, allmanhet och beslutsfattare. Ett exempel ar forskningen om den svara
neurologiska diagnosen amyotrofisk lateralskleros, ALS, dar svenska ALS-forskare tillnor de
ledande i varlden. Under 2019 arrangerade Neuro tillsammans med framstaende neurologer
ALS-férelasningar 6ver hela landet. | Lulea fick 130 deltagare med hjalp att ta del av vad som
orsakar ALS, senaste forskning om psykisk stress och biomarkérer samt nuvarande och
kommande behandlingsmojligheter. Vara forelasningar vacker dven intresse hos riksmedia och
har lett till intervjuer i samband med en foreldasning dar bland annat SVT Nyheter lyfte forskning
som visar att manga ALS-patienters mentala hélsa forbattras mot slutet av livet. Ett av flera
exempel déar vi tillsammans med vart foreningsliv och professionen sprider kunskap till
manniskor med neurologiska diagnos, anhoriga, allmanhet och beslutsfattare pa lokal, regional
och nationell niva.

Samtidigt ger samarbetet med vara féreningar och informationen fran neurologerna en 6kad
kdnnedom om Neuro, vilket i sin tur 6kar trovardigheten hos beslutsfattare. Vara kunskaper om
att leva med neurologiska diagnoser blir allt viktigare i beslutsprocessen, nar det handlar om att
tillfora resurser och utforma den basta mojliga neurosjukvarden.

"Vi jobbade hart med inbjudningar pa sjukhus och kommunerna runt omkring, till var ALS-
konferens i Lulea och det gav resultat. 130 personer kom och fick ldra sig mer om ALS-
forskningen och stalla fragor och fa svar. Och bland de som deltog var manga fran
vardprofessionen och politiken, bade fran kommuner och fran regionen. Och allt var mycket
uppskattat”, sager ordférande i Neuro Lulea.

Familjelager for hela familjens aterhamtning
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Ibland &r stod till hela familjen viktigt for vara medlemmar med neurologiska diagnoser. Darfor
anordnar vi varje ar ett familjelager, dar familjen kan ta del av aktiviteter, som ger minnen for
resten av livet. For deltagarna blir det uttryckligen en méjlighet att bryta ensamheten och for
hela familjen en mojlighet att kdnna att det finns framtidstro. Det handlar om att bade
narstdende/anhoriga och patienter kan fa métas tillsammans och var och en for sig, i grupper
for erfarenhetsutbyte kring alla viktiga fragor i livet. Var utvardering fran familjeveckan visar att
medlemmarna uppskattar dagarna, dar hela familjen gemensamt och var och en for sig kan ta
del av aktiviteter. Neuros medarbetare och medhjalpare pa plats gor det mojligt for barnen att
fa bada och leka med andra. Foraldern eller forédldrarna kan fa kanna frihet att tillbringa
vardefull samtalstid sjdlva eller med andra. Neuro gor det mojligt for dem att styrka sitt
foraldraskap for framtiden. Manga anledningar till att deltagarna varmt rekommenderar andra
familjer att ansoka till en liknande vecka.

Okad efterfragan pa juridisk radgivning

Vart team av juridiska radgivare gor allt for att hjdlpa vara medlemmar som ber om hjalp att
overklaga ett nekat arende. Detta om det finns en rimlig mojlighet att fa ratt i hogre instans.
Efterfragan pa denna medlemsservice 6kar och Neuro drev 6ver 400 drenden vidare under
2019. Vanligast ar arenden om sjukpenning/sjukersattning, som ar hela 30 procent av fallen och
har 6kat med 59 procent sedan ar 2017. Under aret har rattsombuden i nagra fall foretratt
medlemmar med MS i forvaltningsdomstol. Dar har medlemmarna, efter Iang handlaggningstid
som i vissa fall var upp till tva ar, till slut fatt ratt till sjukpenning. Vi lyckades bland annat fa
uttalat av en domstol, att progressiv MS bor ses som en allvarlig sjukdom i
sjukforsakringssammanhang. Darmed bor arbetsféormagan for dessa personer stanna vid en
jamforelse med deras nuvarande arbete och inte — som Férsdkringskassan havdat — mot alla
andra “normalt férekommande arbeten”.

Under 2019 lyfte vi till socialforsakringsministern bland annat att vara medlemmar hela tiden
blir ifragasatta och motarbetade av myndigheter, som egentligen ar till for att underlatta deras
vardag nar de lever med en diagnos. Myndigheter som har uppdraget att bland annat
sakerstalla att aven manniskor med neurologiska diagnoser har samma majligheter, rattigheter
och skyldigheter som andra. Ett mote som kan ha bidragit till att regeringen i sitt regleringsbrev
till Forsakringskassan for ar 2020 betonar vikten av trygghet i socialforsakringen och darmed
andrar myndighetens uppdrag gallande sjukforsakring.

Ett fall som Neuro férlorade 2019 handlar om en medlem, som pa grund av 6kande
funktionsnedsattning maste borja anvanda elrullstol. Medlemmen ansokte da till kommunen
om att kunna fa en mindre enkel plattformshiss installerad for att fa tillgang till sin egen
balkong. Kommunen nekade detta med hanvisning till att hen skulle kunna anvdnda en sa kallad
loftgang i huset, som ”sin fritidsbalkong”, dvs en forvaringsplats utan utsikt, i en helt annan del
av den stora fastigheten. Neuros rattsombud tyckte att fallet var principiellt intressant och
overklagade. Ett drygt ar senare kom sa det prejudicerande beskedet fran Hogsta
forvaltningsdomstolen, som nekade att ta upp drendet, eftersom de anser att “det inte behdvs
fortydliganden i praxis”. Tyvarr ar detta ett fall som visar, att manniskor med neurologiska
diagnoser inte alltid har samma majligheter som alla andra.
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Vart stod ger en viktig kdnsla av att bli lyssnad pa och innebér del av en gemenskap som i manga
fall bryter ensamheten och hoppldsheten. Och trots att majoriteten av 6verklagningarna inte
blir till var medlems fordel i slutanden, ar det viktigt att papeka att manga lyckas. 2019 var det
100 av vara medlemmar som med hjalp av Neuros rattsombud fick ratt till den samhallshjalp de
ar berattigade till. En bit pa vagen for att vara medlemmar ska fa samma rattigheter som alla
andra.

Kommunikation med medlemmar och intressenter

Internet och sociala medier kan, oberoende av var man bor i varlden, bidra till att underlatta
livet for alla som lever med neurologiska symtom och diagnoser. Darfor skapar vi
kommunikationskanaler som av vara medlemmar uppfattas som aktuella, latta att forsta,
trovardiga och ger kunskap inom omraden som de prioriterar. Vi hamnar hogt upp nar man via
Google soker information om neurologiska diagnoser och symptom. Samtidigt nar vi inte fram
med alla vara kanaler, nagot vi hela tiden lar av, vara framgangar och utmaningar. Nodvandigt
for att fortsatta skapa en kommunikation som far vara medlemmar att rekommendera var
verksamhet. Vi blir da ocksa allt fler som engagerar sig i ett samhaélle dar personer med
neurologiska diagnoser har samma mojligheter, rattigheter och skyldigheter som andra.

Idag ar internet den kanal som de flesta anvander sig av for att séka kunskap om olika
neurologiska diagnoser och symtom. Darfor har Google blivit en av vara viktigaste kanaler for att
spridda kunskap bland allmanhet, media och beslutsfattare om hur det ar att leva med
neurologisk diagnos. Genom att investera sokordsoptimering (SEQ), med fokus pa Googles topp-
tre placering inom utvalda omraden, har vi ndtt framgang. | slutet av 2019 hade vara viktigaste
sokord hela 97 forstaplaceringar jamfort med 59 ar 2018. Sa nar allmdnheten via Google soker
pa vara diagnoser blir vi en trovardig kalla for kunskapsspridning om hur det ar att leva med en
neurologisk diagnos.

Vara reportage far ofta spridning digitalt eller fysiskt genom att vara lasare rekommenderar
reportagen till sina anhoériga och beslutsfattare, som de tréffar. Men reportagen inspirerar ocksa
andra medier att lyfta de amnen vi tar upp. Exempelvis artikeln i medlemstidning Reflex som
forst lyfte hur det ar att leva med smarta och inkontinens. Efter det reportaget har liknande
reportage lyfts bland annat i ett helsidesreportage i Dagens Nyheter pa samma tema.

Vara nyhetsbrev via mejl ar malgruppsanpassade och skickas ut till vara medlemmar och
intressenter. Nyhetsbreven tar upp utvecklingen inom neurologi och forskning samt inom de
diagnoser som vara medlemmar angett intresse for. Medianvarde for 6ppningsfrekvensen av
alla mottagare som far vara nyhetsbrev ar 39 procent. Klart mycket hogre jamfort med "var
sektor i samhallet”, som har ett medianvarde for 6ppningsfrekvens pa motsvarande 26 procent.
Den aterkommande hoga 6ppningsfrekvensen visar pa att vara medlemmar och intressenter ser
var kunskapsspridning som trovardig och inspirerande.

Utover var hemsida, medlemstidning och nyhetsbrev, forsoker vi hitta nya kanaler for att sprida
kunskapen om att leva med neurologiska diagnoser. | sociala medier ar vi en framgangsrik
patientorganisation pa Facebook gentemot allmédnheten, med 6ver 15 500 féljare. Pa Twitter
nar vi beslutsfattare och opinionsbildare som bidrar till att vi hamnar hogre pa olika maktlistor
inom halso- och sjukvarden. Vi blir dven inbjuda till konferenser av olika myndigheter och

12



organisationer, ofta som talare eller deltagare i olika panelsamtal.

| - : : e = B
Bildtext: Exempel pG Neuros olika sociala medier kanaler.

Ett konkret exempel pa feedback fran vara foljare pa Facebook:
“Neuro dr Bdst pd sG mdnga sdtt och det sdger jag som medlem, anhérig och vardpersonal.”

| andra digitala kanaler, dar vi har investerat tid och kapital har vi inte natt lika stor framgang
bland vara medlemmar. Exempelvis har var podcast, Neuropodden - om att leva med
neurologisk diagnos och neurologisk forskning, inte natt fram till vara medlemmar, trots
upprepande marknadsforing i vara andra kommunikationskanaler. Darfér beslutade vi under
2019 att pausa Neuropodden och istéllet géra en analys 6ver hur den battre kan na vara
malgrupper.

Vi far allt fler att rekommendera oss genom att vi skapar kommunikationskanaler, som av vara
malgrupper uppfattas som aktuella, latta att forsta, trovardiga och som ger kunskap inom de
omraden som vi prioriterar. Vi far da allt fler som engagerar sig i ett samhalle dar personer med
neurologiska diagnoser har samma mojligheter, rattigheter och skyldigheter som andra.
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Foreningsliv

Bildtext: Neuros féreningsliv utbildas i pdverkansarbete kring Neurorapporten 20189.

Om medlemmar ar den ena grundbulten sa ar foreningarna ar den andra grundbulten i Neuro
och finns dar vara medlemmar, via sitt engagemang, vill gora livet lattare for alla som lever med
en neurologisk diagnos. Oavsett var medlemmen bor och/eller vad den &r intresserad av finns
det en férening ndara som erbjuder kamratskap och méjlighet att engagera sig i
paverkansarbete. Men nya foreningsformer och nya férutsattningar i var omvarld skapar ocksa
utmaningar.

Via vara medlemsundersokningar vet vi att diagnosinformation, liksom medlemmars och
blivande medlemmars majlighet att kunna identifiera ”sin” diagnos i forbundets arbete, ar
avgorande for att bli och for att stanna kvar som medlem. For att kunna vdxa som organisation
behover vi darfor utveckla och komplettera vart foreningslivs rad- och stédverksamhet. Pa s
satt kan vi samla gemensamma krafter pa ett nytt och effektivt sdtt och utvecklas till en unik och
framgangsrik organisation. For att na basta mojliga resultat har vi ett ndra samarbete med
nuvarande foreningsliv. Exempelvis regionala utvecklingskonferenser som ar en motesplats for
kontinuerligt kunskapsutbyte och uppféljning. Kunskapsutbyte och uppféljning som visar att vi
har en bit kvar. Generellt sett rader en ojamnhet i vart féreningslivinom bade aktivitetsgrad,
utbud, engagemang och kunskapsniva. Exempelvis har nagra foreningar ett val utbyggt rad- och
stodverksamhet, ofta i ndra samarbete med vardprofessionen. Andra féreningar kan endast
hanvisa till forbundets nationella diagnosstod. Trots upprepade utbildningsinsatser i form av
kunskapsdagar och utvecklingskonferenser kan vi bara konstatera att nivaskillnader kvarstar.

Bildtext: (fr.v.) Eva-Lena Kjellson och Jennie Hedrén Hasselros i Neuro Kronoberg dr tva av alla
aktiva medlemmar, som kdmpar hart fér att neurosjukvarden och rehabiliteringen ska fungera
bdttre lokalt och regionalt. De, som mdnga andra, dr aktiva under Neurodagen 28 september.

For att varva fler medlemmar och framforallt skapa mojligheter att ta vara pa och stimulera till
Okat engagemanget har vi, som ett komplement till dagens féreningsliv, borjat bygga en
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organisation med mojligheten fér medlemmar att bilda féreningar och natverk for att driva
fragor som engagerar, saval diagnosfragor som intressepolitiska. Detta ar ett led i det arbete
som bedrivits for att skapa fler mojligheter att motas. Under 2019 bildades ytterligare en
motesplats i form av en ny diagnosforening och totalt fanns det 77 foreningar 6ver hela landet.
Foreningar som anordnar olika former av inspirerande aktiviteter och kunskapsgivande
forelasningar for bade medlemmar, allmanhet och beslutsfattare. Inte minst kring var
fodelsedag, Neurodagen den 28 september.

De nya foreningar som skapats de senaste aren, visar att medlemmarna inte tanker sig att
geografin ska begransa mojligheten att organisera sig. Med hjdlp av internet och sociala medier
kan aktiva inom en férening, oavsett vart man bor i Sverige, utbyta erfarenheter och dela livets
goda och jobbiga med andra, som battre kan forstd hur man sjalv har det. Har finns det en stor
framtidsutmaning for oss. Att bade fa med det nya engagemanget i foreningslivet pa internet
och sociala medier, parallellt med det geografiskt avgransade foreningslivet. Bada
organisationsformerna ar betydelsefulla och har sin plats bland vara medlemmar.

Utbildning i Neurorapporten 2019

Vi star infor nya utmaningar och mojligheter i framtiden. Svenskarnas engagemang ar lika hogt
som tidigare men man valjer att engagera sig pa nya satt. Det paverkar dagens och framtidens
folkrorelse. Vi bjod darfor in vart féreningsliv till fyra utvecklingskonferenser runt om i landet
2019, for att tillsammans diskutera hur vi:

e kan sakerstélla framtiden finansiering for forbundet, nodvandig for att kunna bedriva en
professionell verksamhet

e hur vi ska utveckla foreningslivet for att battre kunna tillvarata medlemmarnas
engagemang,

e utvecklar demokratin.

Pa utvecklingskonferenserna kom vart foreningsliv gemensamt fram till att de oftare maste
fraga vara medlemmar och intressenter om vi gor ratt, att foreningslivet har den rad och stod
som efterfragas och att det ar ratt fragor som lyfts. Foreningarna ser ett behov att efter
utvecklingskonferenserna sjalva bilda olika grupper inom féreningen for att fanga och utveckla
medlemmarnas engagemang. 52 av vara foreningar var representerade pa
utvecklingskonferenserna, ett godkant resultat. Men vi har en bit kvar for att na malet att hela
vart foreningsliv ska finns med pa taget nar vi diskuterar framtidsfragor som berér var
organisation och vara medlemmar.

Utvecklingskonferenserna erbjod aven majligheter for féreningslivets foretradare att satta sigin
i var bas for opinionsbildning, Neurorapporten 2019. De fick ta del av resultaten fran hela
rapporten. De fick ocksa del av hur det ser ut i de olika storsjukvardsregionerna utifran
tillhérande regionrapporter som innehaller regional statistik samt kunskap och argument fran
Neurorapporten 2019, som visar pa hur de medlemmar som svarat upplever neurosjukvarden
och neurorehabiliteringen. Starkta efter utvecklingskonferensen kan representanter fran
foreningslivet fortsatta med sitt uppdrag att i respektive kommun och region méta och paverka
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beslutsfattare. Foreningslivet har har en viktig roll i vart opinions- och paverkansarbete.
Tillsammans kan vi 6ka kunskapen hos befolkningen om de stora utmaningarna med att leva
med livslanga neurologiska diagnoser. Det ar medlemmarna i féreningen som tillsammans har
storst mojligheter att paverka dar de bor. Darfor ar det viktigt att vara regionala beslutsfattare
far information. Det handlar om att fa politiker och tjansteman med makt inom varden, att inse
hur viktigt det ar att vi skapar en sa rattvis, jamlik och god neurosjukvard och
neurorehabilitering som majligt, i hela Sverige.

Anhorigstod pa lokal niva

Neuro har en viktig uppgift att fylla, inte bara som stéd for den som sjdlv lever med en
neurologisk diagnos, men ocksa for deras anhériga. Manga ganger har anhériga lika manga
fragor och funderingar som den som sjalv lever med en neurologisk diagnos. Fragor kan berora
familjeliv, framtid, ekonomi eller kommande svara beslut som kan vara svara att prata om men
som maste berdras. Neuro vill darfér vara ett forbund ocksa for anhoriga, ett arbete som ar
under utveckling.

| skanska kommunen Héassleholm finns ett fint exempel, dar en medlem tog initiativet till en
anhoriggrupp for atta ar sedan. Sedan dess traffas gruppen regelbundet och det ar ett
sammanhang dar gruppmedlemmarna kan fa 6ppna sig och tala klarsprak i hur de kanner sig.
Det som sags i gruppen stannar dar och det innebar en stor férdel att fa 6ppna sig for varandra,
eftersom 6vriga i gruppen kanner igen sig och kan bekrafta.

“Det hdr dr en verksamhet som betyder véldigt mycket. Man kan ju sjélv gé och samtala med en
samtalsterapeut och betala mycket pengar. Men det hdr dr ndgot helt annat, brukar
gruppmedlemmarna dterkomma till. Fér hér pratar vi samma sprak och férstar varandras
situation och det betyder vildigt mycket “, sdger en av medlemmarna.

Neuro Héassleholms anhorigverksamhet ar exempel pa hur Neuros féreningsliv kontinuerligt
forandras tillsammans med medlemmarna for att tillvarata deras engagemang i fragor som
beror dem. Att medlemmarna tillsammans kan bryta ensamheten och mojliggora framtidstro.
En foérandring som ar mojlig tack vare vart aterkommande arbete med foreningslivet med
kunskapsutbyte och uppféljning inom rad och stod.
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Stc‘j till forsknin_g

SEK AN g

Bildtext: ”Det betyfv’er mycket att fa ett stort bidrag frdn ett férbund som Neuro”. Det sdger
Maria Larsson Lund, professor i arbetsterapi pd Luled Teknisk universitet, LTU. Hon forskar kring
hur arbetsplatser kan géras mer hjérnvdnliga.

Forskning skapar framtidstro. Det framkommer aterkommande vid Neuros
medlemsundersokningar. Darfor ar ett av Neuros prioriterade omraden att félja och stédja den
neurologiska forskningen och anledningen till att vi samlar vi bidrag fran vara generésa givare
som vi delar ut till forskningsprojekt inom neurologiska diagnoser. Bidragen gar till aktuell
forskning med fokus pa:

e Orsak — varfor far man en diagnos eller symtom?
e Tidig diagnostisering — for att snabbare kunna satta in ratt behandling.
e Behandling och rehabilitering.

Genom att dels formedla kunskap om utvecklingen inom forskningen idag och framtiden samt
mojliggora for manniskor och foretag att bidra till den utvecklingen bidrar vi till en tro pa
framtiden bland vara medlemmar, allmanhet, vardprofessionen och beslutsfattare.

Var insamling och stdd till forskning knyter forskare och professionen inom halso- och
sjukvarden ndarmare vara medlemmar och givare. Forskningen och professionen far en kanal till
hur det ar att leva med en neurologisk diagnos. Att forskarna anser att det ar ett speciellt
erkdnnande att fa stod av en patientorganisation starker dven var trovardighet mot héalso- och
sjukvardens beslutsfattare. De blir viktiga ambassadorer for vart arbete att personer med
neurologiska diagnoser har samma mojligheter, rattigheter och skyldigheter som andra. Tack
vare ett stort engagemang och gavor fran privatpersoner, kan Neuro arligen dela ut bidrag till
forskning, som kan gora stor skillnad for personer som lever med neurologisk diagnos och pa
langre sikt spara samhallsresurser.
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STOPPA

LS

Bildtext: Sebastian Penner och Kristin Stamyr — deras initiativ
tillsammans med Neuro gjorde det mdéjligt att ALS Treatment
Center Karolinska kunde starta 2019.

Ett viktigt exempel pa vikten av gavor till forskning ar Stoppa ALS som tillsammans med Neuro,
driver en riktad insamling som majliggjort uppstart och drift av ett rikstackande center for
kliniska behandlingsstudier for ALS-patienter, ALS Treatment Center Karolinska. Ett center som
blev moijligt tack vare samarbete mellan Neuro, neurolog Caroline Ingre och hennes ALS-patient
Neuromedlem Sebastian Penner. Centret utgar ifran Karolinska Universitetssjukhuset och gor
det mojligt for patienter dver hela Sverige att delta i kliniska studier kring nya lovande preparat.
Under 2019 blev ALS Treatment Center Karolinska verklighet, centret kunde bérja sin
verksamhet! Detta tack vare en framgangsrik insamling som mojliggjorde en storre utbetalning
fran Stoppa ALS insamling och Neuro. | och med utbetalningen har centret kunnat satta upp
infrastruktur samt anstalla och utbilda personal. Det dr ocksa extra gladjande att centret nu
kunnat delta i sin forsta studie (REFALS). Det ar en stor internationell multicenterstudie. Upp till
45 ALS-drabbade fran hela Sverige kommer att kunna inkluderas i studien, vars mal ar att
utvardera effekten av Levosimendan pa andningsmuskelaturen. Genom en gemensam strategi
och samverkan med Stoppa ALS, har vi uppnatt ett kliniskt forskningscentrum som knappt
nagon trodde var mojligt for tva ar sedan. Vi har genom denna insamlingskampanj bidragit till
forskning som skapar framtidstro for vara medlemmar och alla som drabbas av ALS. Inte bara i
Sverige, utan dven globalt.

Forskningscentrumet ar valdigt viktigt for manniskor som idag lever med ALS och for
morgondagens patienter och narstaende. Det ar ett center som ger framtidshopp.

Bakgrunden till bildande av ALS Treatment Center Karolinska ar att Sebastian Penner fick
beskedet 2016, han hade fatt ALS. | familjens nya situation ville han och hans fru Kristin gora
nagot konkret. De fick idén till en forskningsinsamling och skapade insamling “Stoppa ALS”
tillsammans med Neuro. Det forsta malet var att samla in en miljon kronor for att centret skulle
kunna starta och det malet har uppnatts. Patienter fran hela landet far nu mojlighet att bidra
med vavnadsprover och annan information for den framtida forskningen. Viktiga pusselbitar for
att kunna l6sa ALS-gatan och hitta mer effektiva behandlingar, dn dagens bromsldakemedel.
Forskningsarbetet pa ALS Treatment Center Karolinska pagar nu for fullt och vissa forsiktiga
framsteg har redan gjorts.
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Sebastians och Kristins Stoppa ALS-insamling har ocksa blivit omtalad nationellt i media 2019.
Den lyftes fram i ett langre Sveriges Radio P1-reportage, som handlade om att en allt storre del
av pengarna till forskning inom varden kommer fran privata insamlingsinitiativ. Detta nar
forskningsmedlen fran staten har minskat.

MarcusGolfen samlar in till ALS och ALS Treatment Center Karolinska

Bildtext: Marcus Stjernldfs initiativ till golftédvlingen “MarcusGolfen” i Vérmland, bidrar till att
forskningen pa ALS Treatment Center Karolinska fortsdtter.

Det finns fler fina initiativ fran privatpersoner (manga ganger en medlem), som startar egna
insamlingar till olika neurologiska diagnoser. Ett viktigt engagemang som sprider kunskap om
hur det ar att leva med en neurologisk diagnos och samtidigt bidrar till forskning.

Ett annat lysande exempel pa en insamling till ALS-forskningen ar MarcusGolfen pa Hammaro i
Varmland. Inte mindre an 200 000 kronor samlades namligen in under den stora golftavlingen
MarcusGolfen 2019. Pengarna ar amnade for insamlingsprojektet “Stoppa ALS”. Initiativtagare
till golftavlingen och insamlingen ar Marcus Stjernlof, som fick diagnosen ALS 2015. Tillsammans
med baste vannen Bjorn Eriksson och Katarina Stjernlof skapades golftavlingen MarcusGolfen.
Hela 134 spelare stéllde upp. Lokala foretag stallde villigt upp som “halsponsorer” och pa sa vis
skinkte pengar till insamlingen. Annu ett bevis for att en persons starka engagemang verkligen
kan gora skillnad.

860 000 till ALS-forskning via Hensmala Triathlon

I raden av insamlingsinitiativ som stottar ALS-forskning, har ocksa Hensmala Triathlon en
sjalvklar plats. | den lilla byn Hensmala utanfor Tingsryd i sédra Smaland, arrangerades namligen
for sjunde aret i rad ett triathlon 2019, till forman for forskningen om diagnosen ALS. Och hela
byn med omnejd engagerar sig i detta insamlingsevent, i ndra samarbete med Neuro.
Initiativtagare ar Lennart Arnesson, som ville géra nagot konkret efter det tunga beskedet att
hans syster fatt sjukdomen ALS, amyotrofisk lateralskleros. Tillsammans med familjen och nagra
vanner skapades tavlingen, som gar ut pa att simma, cykla och springa i anslutning till byns sjo
Stora Hensjon. Under tavlingsdagen framhalls information om diagnosen ALS och om Neuro
som sjalvklar medlemsorganisation for ALS-patienternas och deras narstaende. Tavlingen har
blivit kind i hela trakten och familjen Arnessons positiva handling i den svara situationen, har
blivit ett begrepp i hela regionen och gett Neuro ett gott rykte. Totalt har de hittills samlat in
860 000 kronor till ALS-forskning.
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Neuropromenaden sprider sig

Bildtext: Calle och JoAnne Berg i Neuro Gé6teborg startade Neuropromenaderna i Sverige.

G3, rulla eller springa tva kilometer! Den arliga Neuropromenaden 9 maj ar ett trevligt och
enkelt motionsevenemang, dar alla kan delta pa sina villkor och dar engagemanget bara vaxer
med aren. Syftet med promenaden ar att samla in pengar till forskning och medvetandegora hur
det &r att leva med en neurologisk diagnos. Atta av Neuros féreningar arrangerade 2019 en
Neuropromenad pa sin ort och lockade tillsammans flera hundra deltagare. Calle och JoAnne
Berg i Neuro Goteborg startade detta event 2015 som en variant pa den Canadensiska forlagan
“MS Walk”. De firade femarsjubileum med stor uppslutning i den stora parken Slottsskogen.
Promenaden har blivit en moétesplats for medlemmar och for allmanheten som far lara sig mer
om neurologiska diagnoser vid start- och malgangens samlingsplats. Promenaden ar pa god vag
att bli en allt viktigare motesplats dar vara medlemmar och allmanheten kan léra sig mer om
neurologiska diagnoser och samtidigt engagera sig for en battre framtid.

“Vi kdnner att detta ar mycket uppskattat och gér manniskor glada och tacksamma. Darfor orkar
vi halla pa och nu har ju ocksa Neuroférbundet centralt gatt in och stottat detta evenemang och
det behovs nu nar allt fler féreningar vill anordna neuropromenader” sager Calle Berg.

Neuro stodjer hjarnvéanligare arbetsmiljoer

Bildtext: “Det kdnns extra speciellt att erhdlla stéd fran neurologipatienternas organisation, dd
det bekrdftar att var forskning om hjdrnvdnliga arbetsmiljéer ér angeldget fér de grupper som
var forskning riktar sig mot.” Det sdéger professor Maria Larsson Lund.

Arbetslivet ar viktigt for Neuros medlemmar. Manga far sin diagnos mitt i livet dd man hunnit
etablera sig i arbetslivet. Det blir da viktigt att trots en neurologisk diagnos som paverkar
hjarnan och nervsystemet, kunna fortsatta arbeta och pa sa vis bade finnas kvar i ett socialt
sammanhang och kunna bidra till samhallets valfard och utveckling. Darfér valde Neuro att bidra
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till forskning om hjarnvanligare arbetsmiljoer. Det ar en investering i vara medlemmars framtid
och samtidigt ett bidrag till att 6ka samhallets resurser och minska dess kostnader. Ett exempel
pa Neuros l6sningsorienterade strategier.

Vi delade ut ett stort och viktigt bidrag till Maria Larsson Lund, professor vid institutionen for
halsovetenskap pa Lulea Teknisk universitet, forskning om hjarnvanliga arbetsplatser. Det ar en
viktig faktor for att personer med varierande grad av kognitiva funktionsnedsattningar ska ha en
chans att kunna fortsatta arbeta. Detta berér manga medlemmar i Neuro.

Den snabba digitaliseringen innebar namligen stora forandringar ocksa pa arbetsmarknaden.
Manga arbetsplatsmiljoer krdver idag en mycket hog koncentration och kapacitet att snabbt
hantera stora informationsméangder. En stor utmaning for den med kognitiva
funktionsnedséattningar. Professor Maria Larsson Lund var mycket glad att fa ta emot ett
betydande bidrag fran Neuro, patienternas egen organisation.

“Jag ar hedrad av att fa det har priset av forbundet Neuro. Det betyder mycket fér mig och min
forskargrupp. Det kdnns extra speciellt att erhalla stod fran neurologipatienternas organisation,
da det bekraftar att var forskning om hjarnvanliga arbetsmiljoer ar angeldget for de grupper
som var forskning riktar sig mot. Var forskning skall bidra till att utveckla rehabilitering och
forebyggande insatser som minskar de kognitiva kraven i det digitaliserade arbetslivet.
Insatserna kommer att stédja ett hdlsosamt och hallbart arbetsliv for alla arbetstagare, men
sarskilt for de som upplever kognitiv paverkan “, sager professor Maria Larsson Lund.

Okat engagemang och minskad insamling

Samtidigt som vi ser ett Okat engagemang att starta egna insamlingar for att pa sa vis bidra till
forskningen drar vi ocksa lardomar av att Neuro under 2019 inte fokuserade pa en stor enskild
insamlingskampanj till forskning. For trots 6kat personligt engagemang kring insamling, verkar
det som att franvaro av en stor gemensam forskningskampanj har paverkat genom att en
haloeffekt for insamling till forskning generellt uteblev och insamling till forskning blev nagot
lagre an tidigare ar.
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Opinion och paverkan
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Bildtext: Neuros ordférande Lise Lidbdick har levererat férbundets budskap och krav pé en mer
rdttvis neurosjukvard éver hela landet vid ménga tillféllen under 20189.

Vi ska enligt vara medlemmar paverka beslutsfattare pa olika nivaer om behovet av en jamlik
och forbattrad neurosjukvard och majlighet till neurologisk rehabilitering over hela landet.
Under 2019 har vara framsta opinionspaverkande effekter uppnatts genom Patientriksdagen,
placeringar pa maktlistor och var egen Neurorapport.

Neuro en av initiativtagarna till Patientriksdagen

Bildtext: euro var med och skapade historiska Patientriksdagen i Sverige: (fr.v.) Lise Lidbdck,
férbundsordférande Neuro, Lise-Lotte Eriksson Férbundsordférande Blodcancerférbundet och
Helena Elliot, kanslichef Huvudvdirksférbundet.

Den svenska Patientriksdagen skapades i maj 2019. Neuro tillsammans med Riksférbundet
HjartLung, Astma- och allergiférbundet, Huvudvarksférbundet och Blodcancerforbundet ar de
organisationer som star bakom denna viktiga arena for politiker, patientrepresentanter och
professionen om morgondagens neurosjukvard och rehabilitering. Syftet var att satta patientens
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rost i centrum och skapa en arena dar angelagna fragor kan diskuteras utifran ett
patientperspektiv. Patientriksdagen hade en hég nérvaro av beslutsfattare med stort inflytande.

”Det hadr var en historisk dag, eftersom vi patienter tog initiativet och det har verkligen var ett
seminarium med patienter. Annars brukar det handla “om patienter” eller méjligen "for
patienter”. Vi dr pa vag att genomfora en kulturférandring i Sverige dar patienterna blir allt mer
medskapare av varden jamfort med att ses som vardobjekt. Den har forsta patientriksdagen
bekraftar det”, sdger Lise Lidback, forbundsordforande i Neuro.

Over 20 patientorganisationer var representerade pa Patientriksdagen. Socialminister Lena
Hallengren var pa plats for att inviga dagen. Johan Assarsson, Vd Inera och tidigare utredare for
patientmaktsutredningen, talade om bakgrunden till patientlagen. Jean-Luc af Geijerstam,
generaldirektor for myndigheten Vardanalys, berdttade om myndighetens rapport om
patientlagen, “Lag utan genomslag”. Ytterligare talare var Anna Nergardh, regeringens utredare
for ”“God och néra vard”, som lyfte fragor kopplade till utredningen, priméarvarden,
patientinflytande och patientlagen. Dagen avrundades med en panel bestaende av Acko
Ankarberg (KD), ordférande socialutskottet, Jonas Andersson (L), ordférande hélso- och
sjukvardsstyrelsen VGR, Anders Henriksson (S), regionstyrelsens ordférande region Kalmar lan,
Ann Johansson, vice férbundsordforande Vardforbundet och Emma Spak, Sektionschef
sektionen for Halso-och sjukvard pa Sveriges Kommuner och Regioner, SKR.

Bllx: Sveriges riksdag.

En av beslutsfattarna, Acko Ankarberg, ansag att initiativet var sa viktigt att hon tillsammans
med oss fem patientorganisationer som Patientriksdagens grundare anordnade ett uppféljande
riksdagsseminarium under hosten. | riksdagsseminariets panel fanns respektive partis ledamot i
Riksdagens socialutskott. Var samverkan med andra patientorganisationer visar att vi kan gora
vara medlemmars rost hord for en battre halso- och sjukvard.

| samverkan med andra organisation har vi aterigen visat att vara medlemmars rost har
betydelse bland beslutsfattare pa nationell niva. Ett steg framat for att paverka beslutsfattare
om behovet av en jamlik och forbattrad neurosjukvard och méjlighet till rehabilitering éver hela
landet.

Neuros ordférande finns pa maktlistorna inom varden
DAGENS

2018 valdes Neuros ordférande Lise Lidback for forsta gangen in pa tidningen Dagens Medicins
aktade vardmaktlista, som en av landets 100 mest inflytelserika personer i Vardsverige. 2019
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klattrade hon dessutom fran nummer 33 till 24:e plats. Bara en handfull patientrepresentanter
finns med pa listan, som annars bestar av hogt uppsatta personer inom politiken,
vardprofessionen samt ordféringar och chefer for olika myndigheter och organisationer med
anknytning till varden.

Maktlistan bygger pa nomineringar av kandidater och darefter éverlaggningar mellan drygt 40
kdnnare av svensk sjukvard. Bedomningen pa listan ska spegla bade formell makt och informellt
inflytande. Att Neuros ordférande Lise Lidback klattrar i detta sammanhang ar ett resultat av ett
intensivt arbete med att standigt belysa vara medlemmars fragor och intressen pa ett
konstruktivt och lI6sningsinriktat satt. Den kunskap vi tillfér vill allt fler ha med i olika arbeten
med att utveckla varden:

”Bakom min plats pa maktlistan finns ett fokuserat Neuro. Kongressen har varit tydlig - vi skall
prioritera en jamlik neurosjukvard, neurologisk rehabilitering och forskning. Tydligt fokus
tillsammans med ett engagerat foéreningsliv och fantastiska medarbetare har maéjliggjort Neuros
Okade inflytande” sager Lise Lidback, Neuros férbundsordférande.

Lise Lidback klattrade dven pa MedTech Magazines lista, som en av de 100 mest inflytelserika
personerna i "MedTech-Sverige", fran 42: a plats 2018 till 17:e plats 2019. MedTech Magazine
ar en oberoende tidning som bevakar och skriver om det som engagerar och intresserar den
medicintekniska sektorn i Sverige.

Iy

I

Bildtext: Neuros ordférande Lise Lidbdck i en av mdnga intervjuer i riksmedia under 2019.

Tack vare var synlighet och vara placeringar pa maktlistor har efterfragan pa var medverkan
Okat. Det ser vi inte minst genom alla inbjudningarna, deltagande och medverkande pa olika
vardpolitiska arenor. Bland annat i Vardanalys- och Dagens medicins seminarier samt under
Almedalsveckan. Detta ar aterigen ett kvitto pa det opinionsarbete Neuro utfért under de
senaste aren och det i sig gor att Neuro blir en allt mer inflytelserik faktor pa framtidens
neurosjukvarden - for vara medlemmars basta.
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Neurorapporten 2019 pa nationell och regional niva

#jag har fatt ett

sélvirningsprogram men

pehaver hidlp att utfora
det”

Bildtext: (fr.v:) Neuros utredare Ida Malm och férbundsordférande Lise Lidbédick presenterade

2019-drs Neurorapport som en programpunkt pG Svenska Neurologféreningens Neurologivecka
2019 i Malmé.

Na&r vi 2014 skrev var forsta Neurorapport uttalade sig neurologer att detta var en av de tre
viktigaste saker som har hdant inom neurologin de senaste aren, en bekraftelse som visar att vi ar
pa ratt vag. Under Svenska Neurologféreningens Neurologiveckan presenterade vi
Neurorapporten 2019. Genom att streama presentation via Youtube majliggjorde vi for
allmanhet, vardprofession och beslutsfattare att ta del av Neurorapporten 2019, en mojlighet
som Over 1600 personer utnyttjade.

Vi har med vara medlemmars hjalp identifierat nyckelfaktorer for en bra vard och behandling
och vi ser att det kravs:

¢ snabb diagnos

e multiprofessionella team

e rehabilitering med individuella rehabiliteringsplaner
e individuellt anpassade hjalpmedel

e forutsattningar for alla att nyttja e-halsoutbudet.

Pa dessa fem omraden ser vi ocksa att det finns forbattringspotential. For att na ut till berorda
beslutsfattare, profession och allmanhet har vi sammanstallt dessa nyckelfaktorer och
forbattringspotential i vara arligt aterkommande Neurorapporter. Rapporter som har blivit
basen for var opinionsbildning eftersom de innehaller statistik och berattelser fran vara
medlemmar om hur det ar att leva med en neurologisk diagnos. Vara medlemmar har med
Neurorapporten fatt en trovardig rost da de bygger pa medlemsenkadter med manga tusen
svarande som delger sina erfarenheter och som beskriver hur det ar att leva med en neurologisk
diagnos som sedan ligger till grund for var bild av hur vi bor utforma neurologisjukvarden och
varfor beslutsfattare maste tillféra mer resurser.

Neurorapporten 2019 tog ett helhetsgrepp om en rad olika fragor inom neurosjukvarden.
Statistiken och slutsatserna bygger som vanligt pa en stor undersokning bland vara medlemmar.
En av Neurorapporten 2019s slutsatser ar att allt fler av de som svarat tvingas vanta mer an ett
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ar fran forsta lakarbesoket till korrekt diagnos. Fran en fjardedel (25 %) ar 2014 till ndstan en
tredjedel (30%) ar 2019. | ett avseende visar Neurorapporten 2019 pa en positiv utveckling.
Bland de medlemmar som har svarat att de har tillgang till ett multiprofessionellt team far éver
70 procent av de svarande arligen kontakt med en neurolog. Det ska jamféras med de svarande
som inte har tillgang till ett multiprofessionellt team, dar knappt 40 procent far en arlig kontakt
med neurolog. Neurorapporten 2019 visar att multiprofessionellt team ar nyckeln till god
vardkontakt. Endast drygt en tredjedel av de svarande i Neurorapporten 2019 uppger att de har
tillgang till nagon form av multiprofessionellt team.

“Neuros arbete ger resultat. Med hjélp av Neurorapporterna lyfter vi
medlemmarnas/patienternas kunskap och méjlighet att bidra till den neurologiska vardens
utveckling.” sager ordférande Lise Lidback.

Genom att lyfta utvalda resultat fran Neurorapporten 2019 kan vi ta plats i samhallsdebatten pa
nationell och regional niva. Utifran resultaten fran Neurorapporten2019 kunde vi tillsammans
med foreningslivet infér internationella strokedagen publicera flera lokala debattartiklar om att
ge fler chans till livskvalitet, aven efter stroke. Var ambition var att lyfta den tuffa men viktiga
vagen tillbaka efter en stroke med behov av en fungerande rehabilitering. Fér att komma
tillbaka till arbetsliv och sociala sammanhang efter en stroke, kravs god och individanpassad
rehabiliteringstraning éver tid. En forutsattning for god rehabilitering ar framforallt att den ar
individanpassad, bade nar det galler dtgarder och tid. Trots detta visar Neurorapporten 2019 att
fa av vara medlemmar med stroke som svarat har tillgang till en egen individuell
rehabiliteringsplan. Detta vill vi dndra pa genom att informera de regionala beslutsfattarna om
hur det ser ut for vara medlemmar.

Tillsammans med vart foreningsliv lyfte vi aven, i ett antal debattartiklar, vikten av ett
multiprofessionellt team som ger manniskor med Parkinson forutsattningar att fungera sa bra
som mojligt och underlattar vardagen sa att patienten forhoppningsvis kan fortsatta arbeta och
ta del av en aktiv fritid. Det handlar om mojligheten att fa traffa flera olika specialister som till
exempel neurolog, sjukskoterska, kurator och arbetsterapeut, for att namna nagra. Olika
professioner som alla dr kunniga inom patientens neurologiska diagnos. Tillsammans arbetar vi
for att alla som lever med Parkinson och andra neurologisk diagnoser i Sverige ska ha tillgang till
ett sa kallat multiprofessionella team for en lattare vardag oavsett var i landet du bor. Sa ar det
inte i dag.

Forutom att vi tillsammans medverkat i media har dven vara utbildningar till féreningslivet
starkt dem i arbetet att engagera vara medlemmar och paverka beslutsfattare i den egna
regionen. Genom att visa resultaten fran de regionala Neurorapporterna kan ingen
beslutsfattare pa regional niva langre blunda for att vi har en bit kvar till ett samhalle dar
personer med neurologiska diagnoser har samma mojligheter, rattigheter och skyldigheter som
andra.

For att mojliggora en ytterligare spridning av Neurorapporten 2019 har vi ocksa tagit fram en
engelsk summering dar vi lyfter de viktigaste slutsatserna av var rapport.
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