Verksamhetsberattelse 2018

aw,
NEURS>




Innehallsforteckning

Neuro i KOrthet ... 3
VISION werertreeectrieeesistseeeasssesesesssassssesessasssens 4
Ledningen har ordet........vncnencurecneee 5
OMraden i fOKUS .....vrverrnrrererensseesaessaessenssensenns 6
Sa har arbetar NeUro ......oeeeeeeeeereessenssennnnn. 7
Neuro sprider kunskap och bidrar................ 8
Stod till medlemmar......cceeeeeecererenecennnes 10
StOd fOr forskning......cceeeceveecceccceneccenescnnncnes 12
Opinionsarbete och paverkan................... 13
STYTEISEN et 16

Verksamhetsheriiticlse 2008

P& omslagsbilden ar Emma Averling och hennes man.
Emma fick syrebrist nar hon foddes och lever med en
cp-skada. Som medlem i Neuro har hon engagerat sig som
diagnosstodjare. Det ger vara medlemmar mojlighet att

fa vaglening och rad fran en medmanniska som har egna
erfarenheter av diagnosen. Hon foreldser ocksa i skolor och
hjalper till att sprida kunskap om cp for att fa bort férut-
fattade meningar om neurologiska diagnoser.

S5 Granskad och
S ‘% ranskad oc ~ L Ve
QO insaviines  EFRIIE G s msvenskas
koNto | KONTROLL ¥, o Givarguiden POSTKOD
K m il BLOTTERIETH

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



Neuro i korthet

Neuro ar en intresseorganisation
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 partipolitiskt och religidst
obundet forbund och bildades 1957,
da med namnet ms-forbundet.

Idag finns vara foreningar pa éver 70
orter runt om i Sverige.

Fokus for vart arbete

Vi erbjuder vara medlemmar allt fran
diagnosinformation, rad och stod i
diagnos- och rattsfragor samt majlig-
heter till gemenskap genom att delta
i spannande aktiviteter inom vara
féreningar.

Stod for forskning och rehabilitering.
Vi samlar in pengar till vara fonder
samt pekar ut var vi tycker att mer
resurser behover laggas.

Opinionsarbete for att paverka. Vi
lyfter fram fragor dar vi vill se for-
andringar och forbattringar. Allt fran
arbetsmarknad till patientmakt.




Var vision

Ett samhalle dar personer med
neurologiska diagnoser har samma
mojligheter, rattigheter och skyldig-
heter som andra.

Vad vill vi uppna?

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

Vi vill pdverka beslutsfattare om behovet av en
jamlik och forbattrad neurosjukvard och mojlighet
till rehabilitering déver hela landet.

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

Vara ledord
Framtidstro
Trovardighet
Enkelhet




Ledningen har ordet

Den 27 mars 2018 6verldmnades rapporten “Vagen mot varldsklass- sa far vi en béttre vard fér personer med lang-
variga sjukdomar” till regeringens sarskilda utredare, Anna Nergardh.
— Det ar bra att ni tagit fram den har rapporten, som kan bidra till 6versynen av sjukvarden, sdger Anna Nergéardh,

som tog emot skriften av Neuros ordférande Lise Lidbéack.

Neuro och fem andra patientorganisationer har tagit fram en rapport om battre vard for perso-
ner med langvarig sjukdom, till sjukvardsutredaren Anna Nergardh. Nagot som gett resultat.
Den 1 juni 2018 redovisade socialministern det andra delbetankandet i utredningen God och
nara vard i framtiden. Och pa den valbesdkta presskonferensen fanns Neuros ordférande Lise
Lidback med, som tycker det ser lovande ut, men mycket aterstar for att sakerstalla en patient-

saker primarvard.

Det hander inte mig. Den tanken har nog slagit oss alla manga
ganger, nar vi ser sjukdomar och annat elande omkring oss.
Kanske ar det ocksa nodvandigt att kunna vérja sig med sadana
héar tankar for att inte stora delar av det dagliga livet ska forsvin-
na for oro for sadant som kanske aldrig hdander.

Sanningen dr dock att sjukdomar och funktionsnedsattning kan
drabba oss alla, ndr som helst och utan nagon skillnad pa vare

sig kon, alder, ekonomisk status. Fragan ar given, om det drab-
bade dig, hur skulle du vilja att samhallet fungerade och vilken
hjélp forvantar du dig att fa?

Under de fem ar jag varit forbundsordférande har jag sa gott
som dagligen haft kontakt med manniskor vars liv slagits i spill-
ror. Jag har samtal med de drabbade sjédlva och med utbrianda
och fértvivlade anhoriga. Vi ar manga som tror och har trott att
vi och vara narstaende har ratt till ett dragligt liv om vi drabbas
av en kronisk sjukdom eller skada.

Verkligheten &r en annan och manga ar de tillfdllen da vi inom
Neuro debatterat och tagit strid for olika fragor som ratten till
god och néra vard, rehabilitering och personlig assistans med

ratt till sjalvbestammande.

Vara rattsombud gor ett otroligt jobb med juridiken som
verktyg. Vara diagnosstodjare lyssnar och delar med sig av sina
egna erfarenheter till vara medlemmar. Vart foreningsliv har
stort engagemang och skapar fin gemenskap for vara medlem-
mar. Foreningslivet ar ocksa under utveckling och vi halsar flera
nya féreningar valkomna.

Tillsammans utfor vara féreningar, lansforbund och riksforbun-
det mycket paverkansarbete i det fordolda. For det ar viktigt att
sla fast - allt arbete syns inte utat, men det pagar likval och ar
minst lika viktigt som det som framkommer i media!

Lise Lidbéck,
férbundsordférande
och Kristina Niemi,
kanslichef.




Omraden i fokus

Over en halv miljon svenskar lever med neurologiska diagnoser eller

symtom. Lagger man till

familjer och anhoriga sa ar det en stor del av var befolkning som paverkas. Men trots att diag-
noser och symtom kan vara bade smartsamma och besvarliga, finns det hopp, gemenskap och
framtidstro hos oss. Som medlem kan man delta och engagera sig i vart foreningsliv som finns

over hela landet. Medlemmar bidrar ocksa till vart stod for forskning

. Viinom Neuro paverkar

beslutsfattare och ger rost och inflytande at vara medlemmar. Neuro kan inte satta stopp for
neurologiska sjukdomar och symtom, men vi kan underlatta livet for

de som berors.

Stod till medlemmar Stod for forskning

Neuro ger stod till medlemmar i
livets alla skeden. Hos oss far man
tillgang till diagnosinformation, rad
och stod i diagnos- och rattsfragor
samt gemenskap med spdnnande
aktiviteter i vart foreningsliv.

Vi ger stod for forskning genom att
samla in pengar till vara fonder som
vi administrerar. Darifran delas ett
par storre och ett 50-tal mindre
bidrag ut varje ar.

Opinionsarbete och paverkan

Neuro driver opinion for att paverka
och forandra. Vi lyfter fram fragor
dar vi vill se férandringar och for-
battringar. Allt fran arbetsmarknad
till patientmakt.

Neuro har narmare 80 foreningar pa mer an 70 orter runt om i Sverige, fran Kiruna i norr till Malmo i soder.

De anordnar olika former av inspirerande aktiviteter och férelasningar for bade

medlemmar och allmanhet.

Foreningarna bidrar daven till insamling for saval forskning som verksamheten och sprider kunskap.

Neuro Uppsala lan
och féreningen i
Uppsala/Knivsta i
en ms-marsch for
att uppméarksamma
brister i varden och
bristen pa neuro-
loger.

Rehab-bad och
vattengymnastik
anodnars av
Neuroféreningar
pa flera orter for
medlemmarna.

Rehabféreldsning
av Forozan
Dahghan och
Annika Lofgren,
Active Rehab hos
Neuro Mark.

Jan Bohlin och

Neuro tar till-
féllen att infor-
mera om var
verksamhet éver
hela landet, har
pa det stora
képcentret i
Haparanda.

Emma Sandelin
har tillsammans
med Neuro
Enképing startat
en aktiv friskvard.

Neuro
Lundabygden
informerar nar
Lunds universi-
tet ordnade en
temavecka om
hjarnforskning.




Sa har arbetar Neuro

TESTAMENTEN
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Medlemmar och gavor ar avgorande fér Neuros verksamhet och majligheten att forverkliga
var vision. Ett samhalle dar manniskor med neurologiska diagnoser har samma rattigheter
och mojligheter som alla andra. Medlemsavgifter och den egna insamlingen ar viktig sam-

tidigt som Neuro erhaller finansiering fran flera hall, sdsom statsbidrag, Postkodlotteriet

och andra bidragsgivare.

De medel vi far in for att bedriva var verksamhet kommer

i form av gavor, bidrag, medlemsavgifter och testamenten.
Neuros verksamhet omfattar huvudsakligen tre 6vergripande
omraden dér vi bedémer att den gor storst nytta.

e Rad och stod till medlemmar med diagnosstod, rattshjalp,
kunskapsspridning och foreldsningar.

e Stod till vart foreningsliv i form av utbildningar, konferenser,

systemstdd, kommunikationskanaler och informationsmaterial.

e Olika satt att skapa opinion och paverka beslutsfattare
genom att ta fram rapporter, undersdkningar, remissutla-
tanden, uppvakta politiker och skriva debattartiklar.

Neuro bestar av en forbundsstyrelse, ett forbundskansli och
narmare 80 féreningar pa mer &n 70 orter runt om i Sverige.

Forbundskongressen ar Neuros hogsta beslutande organ och
utgdrs av ombud fran foreningarna. Pa kongressen beslutas
om organisationens handlingsplan och prioriterade omraden
for fyra ar i taget.

Forbundsstyrelsen ansvarar for att férbundets verksamhet
bedrivs och genomfors i enlighet med forbundets &ndamal pa

Férbundskongressen dr Neuros hogsta beslutande organ och utgors av ombud fran féreningarna. P4 kongressen beslutas

ett betryggande satt. De hjdlper till att avgora prioriteringar for
forbundet i storre fragor.

Forbundskansliet ansvarar for att genomfora aktiviteter som
verkstaller det som ar faststallt i forbundets handlingsplan. Det
innebar bland annat att arrangera storre kampanjer, ge stod at
vara foreningar for att underlatta deras arbete och tillhanda-
halla kunskap och information i lampliga kanaler.

Foreningslivet beslutar vilka aktiviteter de ska genomfora regi-
onalt for sina medlemmar. De uppvaktar och paverkar lokalpo-
litiker och beslutsfattare pa “"hemmaplan”.

Under 2018 bildades tva nya intresseforeningar och fler ar

i startgroparna. De nya intresseféreningarna har mojlighet
att driva fragor inom ett 8mne som de brinner for, 6ver hela
landet eller i en viss region. Vi har dven manga frivilliga som
engagerar sig i diagnos- och rattighetsfragor.

Neuro ingar i olika samarbetsorganisationer och natverk, i Sve-
rige och internationellt, dar vi samverkar for att driva samhalls-
utveckling, neurosjukvard och rehabilitering till nytta for alla
som lever med neurologisk diagnos.

om organisationens handlingsplan och prioriterade omraden fér fyra ar i taget.



Neuro sprider kunskap och bidrar

Neuro paverkar Almedalsdebatten

Under den arliga politikerveckan i -(:
Almedalen i Visby, mots manga «p
centrala personer inom sjuk- och
halsovarden och diskuterar fram-
tidens sjukvardspolitiska priorite-
ringar. Bland dem &terfinns Neuros
ordférande Lise Lidback i seminarier
om neurosjukvarden och andra fragor
som dr viktiga for den som lever

med en neurologisk diagnos. Hennes
manga kloka inspel leder till 6kad
medverkan och allt storre inflytande i
debatten. Neuro borgar for att neuro-
sjukvard och rehabilitering faktiskt &r
amnen pa Almedalsagendan.

Q

Medverkar i Kvalitetsregister

Svenska Neuroregister och
Strokeregistret ar tva av
delarna i Nationella Kvalitets-
register som ar viktiga for
neuroforskningen. Neuro har
representation i styrgrupper-
na for de neurologiska diag-
nosernas register. Darmed
paverkar Neuro patienternas
centrala roll i statistiken for
basta mojliga livskvalitet uti-
fran vard och behandlingar.

Samverkan och lansering
under Neurologiveckan

Svenska neurologférening-
ens arliga neurologivecka ar
viktiga fortbildningsdagar

fér neuroteamen pa landets
neurologimottagningar. Darfor
finns ocksa Neuro pa plats

fér medverkan i diskussioner
och 6ppna upp for samver-
kan. 2018 lanserade Neuros
ordférande Lise Lidback och
utredaren Karin Mansson den
rykande farska Neurorapporten
om e-halsa. Kristina Niemi,

Vitalis e-hdlsomassa

Vitalis ar ett stort arligt nord-
iskt e-halsomote pa Svenska

massan i Goteborg och bland
alla seminarier, forelasningar

kanslichef for Neuro medver-
kade i seminarium om finansie-
ringen av dyra sarlakemedel.

och utstéllningsmontrar med
bland annat halsorobotar,
fanns Eva Helmersson pa

plats for samtal. Eva ar en av
medforfattarna till Neurorap-
porten 2018 om e-hdlsa. | den
lyfter Neuro patienperspekti-
vet med utmaningar och méj-
ligheter som digitaliseringen
inom varden innebar. Vi pekar
dven pa behov och brister.

Hensmala Triathlon for als-forskning

| sex ar har den smaléandska byn Hensmalas befolkning engagerat sig i
insamling till forskningen om den neurologiska diagnosen als. Det handlar
om en triathlontavling i och runt Stora Hensjon pa cykel, i I16pning och i
simning. De har hittills samlat in éver 530 000 kronor till als-forskningen
via Neurofonden och 2018 gick arets insamling specifikt till den pagaende
insamlingen ”Stoppa ALS” och nya ALS Treatment Center vid KS.




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

Neuros ordférande har nu tagit plats
pa tva vardmaktslistor

2018 blev sommaren da ordféranden
for Neuro, Lise Lidback tog plats pa
Dagens Medicins vardmaktlista, som
en av de 100 mest inflytelserika per-
sonerna inom svensk sjukvard.

Dessforinnan tog hon plats pa Med-
Tech Sveriges topp 100-lista, som har
fokus pa medicinteknik. Detta ar kvit-
tot pa det framgangsrika opinionsar-
bete Neuro utfért under de senaste
aren och det i sig gor att Neuro blir
en allt mer inflytelserik faktor i neuro-
sjukvarden for patienternas basta.
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Neuro bidrog till forskningscenter

Med sitt insamlingsprojekt ”Stop-
pa-ALS” har Neuromedlemsparet
Sebastian och Kristin sett till att
det nya forskningscentret ALS
Treatment Center pa Karolinska
sjukhuset har startat. Det handlar
om klinisk forskning kring diag-
nosen als, dar patienter med sina
vavnadsprover kan medverka till
l6sningen av als-gatan. Insamling-
en sker i samverkan med Neuro,
som bidragit ekonomiskt till
als-forskningen under manga ar.

Neuropodden ny maéjlighet till fordjupning och kdnnedom

Neuropodden ar en ny webbradiokanal som Neuro producerar sedan
2018. Den finns pa www.neuropodden.se men nas ocksa pa plattformar
dér andra poddar finns. Ett 6ppet fonster for omvarlden att ta del av det
Neuro gor och speglar. | Neuropodden finns en spannande och férdjupan-
de mix av intervjuer och reportage, dar intressanta manniskor far prata
klart. Ytterligare ett satt att tillhandahalla information och kunskap for

de som hellre lyssnar an laser. Denna sa kallade Podcast fokuserar pa
konsten att leva med en neurologisk diagnos, neurologisk forskning och

ett tillgangligt samhalle for alla.

Neuropromenaden allt
viktigare for att synas

Neuro Géteborg introducera-
de Neuropromenaden i maj
2015. Den arliga l6rdagen i
maj har sedan dess genom
insamling genererat nastan
200 000 kronor till Neurofon-
den for utdelning till forsk-
ningsprojekt inom neurologi.
2018 arrangerades Neuropro-
menader i Goteborg, Visby,
Stockholm och i Malmé. Har
ar nagra av deltagarna som
vdcker uppmarksamhet bland
flandrer runt den vackra Pil-
dammsparken i Malmo.

Okad narvaro i sociala medier

Sociala medier som till exem-
pel Facebook, Instagram och
Twitter har blivit allt viktigare
plattformar for att na nya
grupper av opinionsbildare,
influensers, potentiella givare,
medlemmar och presumtiva
medlemmar i Neuro. Darfor
jobbar férbundskansliets
kommunikationsteam standigt
med att uppdatera dessa
medier med artiklar, bilder,
videoklipp, podcasts och olika
sd kallade ”Call to Actions”
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Stod till medlemmar

Neuro bjod in till uppskattade foreldasningar om olika former av hjalp for narstaende/anhériga med
psykoterapeuten Lennart Bjorklund och anhorigkonsulenten Tina Hermansson. Pa bilden ar
Magnus Andersson och Anne Thelander, medarbetare pa Neuro som holl i arrangemanget under
hosten 2018. Forelasningen finns dven inspelad pa Neuros Youtube-kanal for att annu fler ska
kunna ta del av informationen.




Over 400 medlemmar far hjilp av
Neuros rattsombud varje ar

Fler och fler kdnner sig utelamnade till Forsakringskassans beslut oavsett vad lakare anser och
behover stdd att driva sina drenden. Manga soker idag svar om sin diagnos via natet och far flera
olika sanningar i sitt sdkande. Det man ofta saknar ar att fa tala med en oberoende part om sina
fragor. Det kan vara en expert som vagleder i djungeln om dina rattigheter. Oro och tankar om en
diagnos kan vara skont att fa prata om med nagon som har kunskap genom egen erfarenhet.

Neuro tillgodoser vara medlemmarnas behov av information, rad och stéd med hjalp av sarskilda
diagnosstddjare och juridiska rattsombud. Dessutom arrangerar vi 6ppna seminarier och fore-
ldsningar tillsammans med vara féreningar och olika smarbetspartners. Pa sa satt bidrar vi till att
underlatta livet for alla som lever med neurologiska symtom och diagnoser.

Diagnosstod

Under 2018 hade Neuros diagnosstodjare narmare 300
kontakter med medlemmar. Det handlar ofta svara samtal
med kansliga fragor om oro och sorg dver den situation man
hamnat i. Dessa samtal ar en viktig insats som hjalper manga
manniskor och dessutom avlastar varden. Forbundets diag-
nosstodjare ar ideellt engagerade medlemmar, som lever med
neurologisk diagnos och i egenskap av medmanniska ger rad,
stod och information under tystnadsplikt. Vi anordnar dven
familjelager.

Rattshjalp

Over 400 medlemmar fick hjalp av Neuros rattsombud under
2018. Rattshjalp innebar stod vid ansotkan eller 6verklagan
kring olika typer av drenden. Vanligast detta ar var arenden
om sjukpenning /sjukersattning, sarskilt vid symtom som
hjarntrotthet, sk fatigue. Varje vunnet mal ar en stor tillfred-
stallelse for den enskilde och vart arbete visar att det gar att
paverka myndigheter.

Foreldsningar

Kunskapsspridning genom 6ppna foreldsningar for saval med-
lemmar som allménhet ar mycket uppskattade och valbesokta.
Neuro samarbetar med olika experter och foreningslivet pa
olka platser i Sverige infor forelasningar och seminarier. Inom
olika diagnoser tar vi upp den senaste forskningen, olika be-
handlingsmojligheter och battre méjligheter att kunna hantera
sin livssituation samt inge hopp infér framtiden. Deltagarna
uppskattar aven mojligheten att fa stalla fragor direkt till exper-
terna. Dessa tillfallen resulterar ocksa till nya medlemmar.

Under 2018 genomforde vi;

e Tre foreldsningar om dina rattigheter

e Fem foreldsningar om forskning och behandling av ms
e Tre konferenser om forskning och behandling av als

e Tre foreldsningar om anhorigas situation

Engagemang av eldsjalar

Vi uppmuntrar vara medlemmar att engagera sig i var verk-
samhet. Ett satt ar att arrangera aktiviteter for insamling till
forskning. Neuro ar gdrna med och stottar pa olika satt, nagra
exempel ar Hensmala Triathlon till férman for als-forskning och
konserter i Arvika och Orsa till forman for ms-forskning.

Stod till foreningslivet

Forbundskansliet har en aktiv kommunikation med fortroende-
valda i vara foreningar och lansforbund. Det innebar bland
annat att se till att vi har gemensamma system som underlattar
arbetet inom hela Neuro for att vi tillsammans ska uppna vara
mal. Vi genomfor utbildningar och arrangerar storre kampan-
jer och konferenser. Dessutom tillhandahaller vi kunskap och
information i olika kanaler fran digitala till tryckta. Se nedan.

Webb

Under 2018 har Neuro infort en ny webbldsning som anpassar
vyn till plattor och mobiler. Vi har ocksa sett 6ver saval struktur
som innehall for att innehallet ar kvalitetssakrat och aktuellt
men det ska ocksa vara enkelt och latt for vara besokare att
hitta den information de soker.

Reflex

Vi har reviderat upplagget med Neuros medlemstidning Reflex.
Nu ger vi ut fyra nummer per ar och har minskat antalet sidor
nagot. For de medlemmar som inte har maojlighet att lasa
digital information ar tidningen mycket viktig och den fyller en
funktion for dem att halla sig uppdaterade.

Neuropodden

Vi 6kar antalet intervjuer i poddformat. Under 2018 gjorde
vi narmare 40 poddinslag. Dessa ar mycket uppskattade och
vi ser en stadig 6kning av lyssnare. Det ar ett smidigt satt att
ta till sig nyheter och forskning och berattelser om livet med
diagnos.

Nyhetsbrev

Varje manad skickar vi ut nyhetsbrev till vara medlemmar om
aktuella handelser inom neurologi, vard och rehabilitering. Vi
sammanstaller daven diagnosspecifika nyhetsbrev som vi skickar
till vdra medlemmar, ca fyra ganger per ar. Dessa har en hog
lasfrekvens pa ca 50 procent. Ett smidigt satt for vara medlem-
mar att halla sig uppdaterade.

Sociala medier

Vi ar ocksa aktiva i sociala medier pa Facebook, Twitter och pa
Instagram. Vi delar bade artiklar som vi sjalva skriver men och
nyheter fran forskare for att sprida kunskap om neurologiska
diagnoser och vad Neuro bidrar med i samhallet.

"



Stod for forskning

- Jag vill att vi ska hoja kvaliteten pa als-varden ytterligare och géra patienterna och deras anhoriga
annu mer delaktiga, sager Caroline Ingre, neurolog, som har flera projekt pa gang i den riktningen.
Jag alskar faktiskt mitt jobb. Att fa kombinera patientmoéten med forskningen och den obotliga opti-
mismen jag kanner. Vi kommer att kunna hitta faktorer som gor skillnad for als-patienterna och deras
anhoriga i framtiden. Neuro arbetar aktivt med insamling for att via vara fonder kunna ge bidrag som
stodjer olika forskningsprojekt.
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Privata och ideella insamlingar till
medicinsk forskning okar markant

Stamningen i det nya laboratoriet dr god och dar pagar analyser och dokumentation av vdvnads-
prover fran patienter med als, amyotrofisk lateralskleros. Under ledning av Caroline Ingre ar neuro-
logmottagningen pa Karolinska universitetssjukhuset Huddinge i full gdng med att bygga upp ALS
Treatment Center. Dit far patienter komma fran hela landet for att testa olika lakemedelsbehand-
lingar i flera pagaende studier. Bade egna kliniska forsok men ocksa stora internationella studier.

En vision som blivit verklighet med stdd fran Neuros insamlingsarbete. Neuro arbetar aktivt med
insamling for att via nagon av vara fonder kunna ge bidrag till forskningsprojekt som bedrivs vid

Sveriges universitet och universitetssjukhus.

Privata och ideella insamlingsinitiativ till medicinsk forskning
Okar markant, rapporterar Sveriges Radio. Ett bra exempel

som lyfts fram i nyhetsinslaget ar projektet Stoppa ALS, som
drivs tillsammans med Neuro via Neurofonden fér neurologisk
forskning. Det ar als-sjuke Sebastian Penner som har startat
insamlingskampanjen Stoppa ALS tillsammans med sin fru, for
att stodja forskning om den svara nervsjukdomen als, amyotro-
fisk lateralskleros.

| juni 2018 holls for forsta gangen en insamlingsgala for
als-forskning via Neurofonden. Galan arrangerades av artisten
Susie Paivarinta i samarbete med Neuro och dven projektet
Stoppa ALS var med. Insamlingen fran galan gav over

160 000 kronor till Neuros stodjande verksamhet och det nya
ALS Treatment Center pa Karolinska universitetssjukhuset i
Huddinge, séder om Stockholm. Insamlingen fortgar och vid
arsskiftet hade vi samlat in drygt en miljon kronor.

Als-forskningen i Sverige har under flera ar fatt stod genom
Neurofonden, inte minst i samband med den virala insamlings-
kampanjen Ice Bucket Challenge 2014. Men privata insam-
lingsinitiativ ar ocksa mycket viktiga som det arliga Hensmala
Triathlon i sédra Smaland som sammanlag inbringat 530 000 kr
till als-forskning.

Enkelt att starta en egen insamling

Neuro har de senaste aren fokuserat pa att utoka mojligheter
for allmanheten att starta egna insamlingar till forskning via
olika kanaler. Exempelvis att skapa en insamling pa Facebook
for att fira sin fodelsedag eller skapa en insamling via var
hemsida. Insamlingarna kan éronmarkas till forman for forsk-
ning inom den diagnos man o6nskar. De insamlade medlen till
forskning fors direkt till ndgon av vara fonder som tillsammans
delar ut ett par stora bidrag samt ett 50-tal mindre till forsk-
ningsprojekt varje ar.

Nagra exempel som gjort skillnad ar insamlingsgalan i Orsa till

forman for ms-forskning, konserten vid Olssons brygga i Arvika
for forskning inom ms och Hensmala Triathlon i sédra Smaland
som samlar in bidrag till als-forskning.

Insamling som gar till Neuros verksamhet gor det mojligt att
anordna aktiviteter till stod for medlemmar med olika diagno-
ser. Vara aktiviteter ar alltid anpassade for medlemmar som
kan ha funktionsnedsattningar och ar pa sa satt inkluderande
och bidrar till att skapa gemenskap.

Flera vagar till insamling

Neuro skickar ut insamlingsbudskap tillsammans med med
medlemstidningen Reflex. Under aret har vi dven genomfort
en telefonkampanj for att oka intdkterna fran manadsgivande.
Vi har ocksa borjat anvdnda oss av mojligheten att skanka en
gava eller bli medlem i samband med féreldsningar, genom att
anvanda Swish.

Arlig julkampanj

Varje ar har Neuro arrangerat en julkampanj for att uppmuntra
allmanheten att skdnka bidrag till forskning, uppmaéarksamma
var verksamhet och sprida kunskap om utmaningar med att
leva med en neurologisk diagnos.

Under 2018 hade julkampanjen temat ”"Du ar inte ensam” och
fokuserade pa att beratta om den viktiga insats som vara diag-
nosstodjare gor. Vi fick bade in bidrag och nya medlemmar.

Neuropromenaden

Neuropromenaden ar en aktivitet som vi arrangerar for att
sprida kainnedom om Neuro bland allmanheten och generera
insamling till Neurofonden for forskning. Férsta Neuroprome-
naden genomfordes i Goteborg 2015 och har sedan dess dven
genomforts pa flera orter, bland annat i Stockholm, Malmé och
Visby.

Neuropromenaden genomfors arligen en |6rdag i maj. Tillsam-
mans har féreningarna varit med och samlat in éver 120 000 kr
till Neurofonden.

Neurodagen

Neurodagen den 28 september har vi startat for att sprida
kunskap om neurologiska diagnoser och symtom till allmanhet-
en. Vi firar dven att det var dagen da Neuro (Neuroférbundet)
bildades for 61 ar sedan, da under namnet MS-férbundet. | an-
slutning till Neurodagen arrangerar Neuros lokala och regiona-
la foreningar olika aktiviteter och férelasningar for inspiration
och kunskap om att leva med en kronisk neurologisk diagnos.
Viinformerar om var verksamhet och valkomnar nya medlem-
mar. Saval medlemmar som intresserade fran allmanheten
deltar i ett femtiotal aktiviteter pa olika platser i Sverige.
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Opinionsarbete och paverkan

Det skrevs historia i Sveriges riksdag den 30 januari 2018 néar socialutskottet sammantradde. Repre-
sentanter fran funktionhinderorganisationer fick da for forsta gangen medverka i en utfragningsdag
om den personliga assistansen och Neuros ordférande Lise Lidback talade. Det stora engagemanget

fran flera patientorganisationer som i samarbete har gett resultat.




Idag kan varden avgoras av var
du bor, inte efter dina behov

Var tredje person drabbas nagon gang i livet av en sjukdom eller skada i hjarnan eller i nerv-
systemet som paverkar manga livsviktiga funktioner, som exempelvis minne, tal och rérelse-
formaga. En del av de som drabbas, men ocksa andra grupper med stora svarigheter behover
mycket hjalp i sin vardag for att kunna leva som andra. | dagens Sverige ar det inte sjalvklart att
alla invanare har jamlik tillgang pa vard och rehabilitering.

Har gor Neuro en viktig insats genom att géra vara medlemmars roster horda och paverka politiker
och beslutsfattare. Vi kommer inte ge oss innan vi fatt igenom vara krav.

Neuro har fatt annu starkare rost

Neuros ordférande Lise Lidback, har for forsta gangen kvalat in
pa MedTech Sveriges topp 100-lista, for de 100 mest inflytel-
serika personerna i Sverige inom medicinteknik.

Lise Lidback har dven tagit en placering som nummer 33 pa
Dagens Medicins Maktlista. Det visar att Neuro har en stark
rost, och det betyder samtidigt en starkare rost for Neuros
medlemmar och fér den personcentrerade neurosjukvarden.

Patientrepresentationen har varit valdigt knapp pa olika makt-
listor genom aren och det faktum att vi nu tar plats, visar att
Neuros gemensamma och intensiva arbete nar ut till manga.

LSS

Under 2018 har Neuro tillsammans med funktionshinderro-
relsen skrivit flera utlatanden och deltagit i debatter om den
omdiskuterade LSS-utredningen. Neuros ordférande medver-
kade bland annat i en utfragning i Riksdagen.

Vart fokus ligger pa att LSS-lagstiftningen ska aterupprattas till
de ursprungliga intentionerna - att sékerstalla den enskildes
sjdlvbestammande och majligheter att leva som andra. Vi ser
ocksa ett stort behov av att den diskriminerande 65-arsgran-
sen forsvinner. Ratten till LSS-insatser ska galla hela livet. Vi har
ocksa medverkat som talare pa ett antal demonstrationer for
att aterupprétta LSS och den personliga assistansen.

Neurorapporten

Neuro publicerar varje ar en Neurorapport. Rapporten ar en
del i forbundets langsiktiga strategi. Syftet ar att, ur ett patient-
perspektiv synliggora brister och maojligheter inom olika delar
av neurologin och neurosjukvarden.

Fokus for 2018 ars Neurorapport var e-halsa, dar vi genom en
medlemsenkat synat hur enkelt det ar for vara medlemmar att
anvdnda sig av digitala verktyg inom hélso- och sjukvard samt
socialtjdnst. Vi har pekat pa risker och brister som den digitala
utvecklingen innebér och att det behovs insatser for att saker-
stalla jamlika villkor fér samtliga patienter i Sverige.

Rapporten har fungerat om ett underlag for ett antal forelas-
ningar och konferenser dar vi lyfter behovet av atgarder. Det
omfattar allt fran tillganglighet av natverk i glesbygd till anvan-
dargranssnitt for de som har funktionsnedsattningar, kognitiva
utmaningar och behov av handhavandehjalp fran assistenter
och anhdriga.

Rehabrapporten
Neuro ansag efter var senaste medlemsundersokning att

Sverige behover skaffa sig en samlad bild 6ver den neuro-
logiska rehabiliteringen. Detta for att se vilka atgarder som
kravs for att kunna skapa en jamlik rehabilitering utifran indi-
videns behov. Oavsett var i landet man bor. Med hjalp av en
enkat till vara medlemmar som var inriktad pa rehabiliterings-
situationen, skapade vi underlag for rehabrapporter specialan-
passade till de olika landstingen.

Infor valet uppvaktade vi socialdepartementet och presente-
rade var rapport om hur illa det ar stallt med mojligheten till
rehabilitering. Vi understrok vikten av att se rehabilitering som
en avgorande investering for saval den enskilde som fér sam-
hallet och till en relativt sett kostnadseffektiv vardform.

Min hélsokampanj - Neuroteam inom Neurosjukvarden

| samband med vara forelasningar om vikten av Neuroteam
inom sjukvarden lanserade vi ett verktyg for att skapa en digital
namninsamlingskampanj. Dar kunde alla som ville, skriva pa for
en fungerande neurosjukvard i sitt eget 1an. Min halsokampanj
kan anvandas for olika andamal dar man vill vacka opinion.

God och néra vard

Neuro har pa olika satt varit aktiva med att ge input till den
statliga utredningen God och néara vard, bade via personliga
moten, hearings och remissvar till de forsta delbetdnkandena.
Vi har ocksa tillsammans med fem andra forbund tagit fram
rapporten Vagen till varldsklass — sa far vi en battre vard for
personer med langvariga sjukdomar. Denna rapport fick vi
ocksa moijlighet att personligen 6verlamna till regeringens
utredare Anna Nergardh.

Kvalitetsregister

Neuro sitter med i styrgruppen for Svenska Neuroregister. Vi
har ocksa representanter i flera av delregistren. Svenska Neuro-
register ar ett nationellt kvalitetsregister med syfte att gora
den neurologiska sjukvarden likvardig och hogkvalitativ samt
att sakerstalla att behandlingsriktlinjer foljs. Genom var med-
verkan i registren ger vi patienten en rost och kan vara med
och paverka patientens mojlighet till inflytande i de data sam
samlas in och hur dessa data kan bidra till en utvecklad kvalitet
i neurosjukvarden.

Almedalen

- Neuro arbetar malmedvetet genom att delta i paneldebatter,
férelasningar och natverkar intensivt under Almedalen. Det har
vi gjort tidigare ar ocksa och darfor &r vii Neuro med i manga
andra viktiga sammanhang om neurosjukvarden, séger Lise
Lidback, Neuros ordférande.
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Styrelsen

Har ar Neuros forbundsstyrelse som valdes vid kongressen 2017 och representerar férbundet
fram till 2021. Styrelsen ansvarar for att forbundets verksamhet bedrivs pa betryggande satt.
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Lise Lidback

Forbundsordforande

Har dven uppdrag som ordinarie ledamot i Stiftel-

sen Radiohjalpen samt Kronprinsessan Victorias
Fond, Stiftelsen Vintersol, Stiftelsen Norrbacka-
Eugenia och LikaUnika. Egen diagnos, SPSMA.

Johan Gunnarson

2:e vice ordférande

Utbildad ingenjor. Har erfarenhet av styrelse-
arbete i olika typer av foreningar, bl.a. drivande
i uppstart av segling for rérelsehindrade i norra
Sverige. Egen diagnos, muskelsjukdom FSHD.

Karin Rudling

Ledamot

Utbildad lékare vid Karolinska Institutet. Har ar-

betat lange inom rehabiliteringsmedicin. Ar dven

vice ordférande i Handikappradet i Sollentuna
och suttit i styrelsen for olika idrottsforeningar.
Ingen egen diagnos.

Petra Nilsson

Ledamot

Jobbar som kanslist pa Neuro Orebro |an. Har dven
uppdrag som vice sekreterare i HSO Karlskoga och
vice sekreterare/vice ordférande i DHR Karlskoga.

Egen diagnos, ms.

Anne Bubere

Suppleant

Driver webbshop med hundprodukter/hundapo-

tek. Tidigare ekonom och hundfysioterapeut.
Aven engagerad i munskinkarna. Egen diagnos,
progressiv ms.

Therese Lange

Johanna Andersson

1:a vice ordférande

Ar dven ledamot i Vistmanlands Idrotten och
SISU Idrottsutbildarna Vastmanland samt vice
ordférande i foreningen Med lagen som verktyg.
Egen diagnos, Limb-girdle muskeldystrofi.

Peder Westerberg

Kassaforvaltare

Jobbar som kommunalpolitiker pa heltid.
Ordférande for bade Neuro och Funktionsratt i
Vasterbotten samt ordférande i flera idrotts-
foreningar. Ingen egen diagnos.

Patrik Magnusson

Ledamot

Utbildad jurist som arbetar med funktionsned-
sattas rattigheter. Tidigare dven styrelseordfo-
rande i ett bolag som drev en hogstadieskola.
Ingen egen diagnos

Uno Johansson

Ledamot

Fore min pensionering 2011 jobbade jag som
forséljningschef hos Lantmannen /Kronfagel.
Egen diagnos, ms.

Kerstin Kjellin

Suppleant

Har aven uppdrag som rattsombud inom Neuro.
Ar utbildad jurist och jobbade tidigare pa Skat-
teverket. Engagerad i Lika Unika och i Vasterorts
Handikappidrottsklubb. Egen diagnos, ms.

Produktion av verksamhetsbreédttelsen 2018: Neuro

Suppleant

Jobbar som teamchef pa pr-byra med uppdrag
inom krishantering, internkommunikation och
ledarskap i forandring. Ingen egen diagnos men
tidigare narstaende till person med als.
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