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B Svenska PostkodLotteriet

—_——

ESVENSKAR Neuroforbundet blev formanstagare till SVf:nska PostkodLoFteriet
POSTKOD 2009. Stodet starker Neuroférbundet som intresseorganisation och
ELOTTERIETH bidrar till att vi kan fullfolja var mission; att gora livet lattare for

alla med en neurologisk diagnos, sager Lise Lidback Neuroforbun-
dets ordforande. PostkodLotteriets stod gor det mojligt att:

® Ge individuell juridisk hjilp
e Ge stodsamtal i en forandrad livssituation

e Informera om den senaste forskningen

PostkodLotteriet tycker att Neuroforbundets och ParkinsonFor-
bundets gemensamma projekt BrainBus, dr ett utmirkt exempel
pa PostkodLotteriets arbete for projekt om tolerans och mangfald.
Under kongressen 2013 erholls ett bidrag pa 7 MSEK for att ge-
nomfora BrainBus som ett tredrigt informationsprojekt.

-Vi vill att manniskor runt om i landet ska fa lira sig mer om neu-
rologiska sjukdomar. Vi tror mycket pa Neuroférbundets arbete
med detta, siger Margot Wallstrom.

SVENSK Svensk Insamlingskontroll
INSAMLINGS  Neuroférbundets 9o-kont kas av Svensk insamlingskon-
konto | KONTROLL curororbundets 9o-Konton granskas av Svensk immsamlingskon

troll. Med den kontrollen garanteras att penninginsamlingar sker
pa ett ansvarsfullt och korrekt sitt och att pengarna anvands till
andamadlet, samt att gransen for administrations- och insamlings-
kostnader inte 6verskrids.

\\}@““““”’34/7% Frivilligorganisationernas Insamlingsrad, FRII

g FRI l% Neuroforbundet d4r medlem i Frivilligorganisationernas Insamlings-

) W rad, FRII - en branschorganisation som arbetar for tryggt givan-
%4MLINGSQ‘\®’ de. Bland FRIIs medlemmar finns Sveriges storsta och ledande

insamlingsorganisationer. FRII verkar for att 6ka fortroendet for
insamlingsbranschen genom arbete med kvalitetssikring, kompe-
tensutveckling och att driva strukturfragor for att minska hindren
for insamling samt att frimja och marknadsfora branschen mot
givare, myndigheter och organisationer. Insamling ska bedrivas
transparent, etiskt och professionellt.

Neuroforbundet i sociala media

ﬁ facebook.com/nervsystemet
i
u @neurosweden



Inledning

I var drsredovisning delar vi berattelsen om
hur vi har arbetat under det gangna aret.
Forbundskongressen 2013 tog ett historiskt
beslut om att dndra férbundets namn till
Neuroférbundet, vilket har gett oss en skjuts
framat i bade medlemsrekrytering och paver-
kansarbete.

Kongressen beslutade att Neuroférbundet ska
prioritera fyra omrdden kommande kongress-
period: jamlik neurosjukvard och rehabilite-
ring, rittighetsfragor, arbete- och sysselsatt-
ningsfragor samt hur Neuroforbundet ska
vdxa som organisation.

Forbundets ordforande under 10 ar, Kathleen
Bengtsson-Hayward, limnade 6ver klubban
till ny ordférande och nyvald styrelse. Med
sig fick den nya styrelsen ett vixande forbund
med lang historia, men ocksd utmaningar i
att engagera nya medlemmar och hitta nya
givare.

Personer med neurologiska diagnoser och
symtom mots ofta av okunskap och férdo-
mar, bade inom sjukvarden, arbetslivet och i
sociala sammanhang. Neuroférbundet, som
ar Sveriges fOrsta intresseorganisation speci-
alicerad pa neurologi, arbetar for att 6ka och
sprida kunskap om just neurologin. Vart mal
ar att manniskor som lever med neurologiska
diagnoser har samma mojligheter och rittig-
heter som alla andra.

De flesta medlemmar viljer att stanna kvar
hos oss, och nya kommer till, vilket ar ett
kvitto pa att medlemmarna far nagot varde-
fullt tillbaka av Neuroférbundet.

Vi har ocksa testat nya vagar for att engagera
medlemmarna direkt i vart opinionsbildande
arbete, ndgot du ocksa kan liasa om i verk-
samhetsberattelsen.

Tack alla som har bidragit med tid, kunskap,
engagemang eller gavor till Neuroférbundet
och fonden under aret som gatt. Vi hoppas
ni ar med oss pa var fortsatta resa for att
forbattra livet for alla med en neurologisk
diagnos.

Lise Lidbick
Forbundsordforande

Marit Jenset
Generalsekreterare
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Kongress 2013

Historiskt beslut om namnbyte pa forbundskongressen 2013

Ett rekordstort antal ombud och observatorer
deltog pa forbundskongressen 13-15 septem-
ber 2013. P4 plats fanns 120 ombud och 16
observatorer tillsammans med avgaende och
tilltradande forbundsstyrelse, valberedning,
revisorer, kanslipersonal, gaster, utstillare och
inbjudna talare.

Kongressen fattade ett historiskt beslut om
namnbyte for forbundet till Neuroférbundet.

(EUROLO

ANDIKAPPADES Rix

Integrationsminister Erik Ullenhag géstade Neuroférbundets
kongress i september.

vl

Representanter fran hela landet beslutar om forbundets fram-
tida inriktning och verksamhet for de kommande fyra aren.

Ny logotype och grafisk profil antogs ocksa.
Beslutet om namnbytet giller for hela orga-
nisationen, men lokalféreningar, lansforbund
och distrikt maste formellt klubba namnbytet
pa sina respektive ars- och ombudsméten.
Forutom namnbytet beslutade kongressen om
en handlingsplan f6r kommande kongessperi-
od, som ar fyra ar. Fokus i planen dr pa neu-
rosjukvard, arbete, rittigheter och framtidens
Neuroforbund. En ny styrelse valdes med 10

%

Forbundets nya ordférande, Lise Lidbdck, framfor den nya
logotypen och namnet som antogs pa kongressen..
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I\/\argot Wallstrom kom till kongressen och Iamnade Postkod-
Lotteriets check pa 7 MSEK till BrainBus-projektet.



Neuroférbundets styrelse fér mandatperioden september 2013-2017. Fran vanster: Lise Lidback (ordf.), Johan Gunnarson, Kerstin
Kjellin, Bengt Olsson, Uno Johansson, Kent Andersson, Ingrid Johansson, Maj Danielsson, Petra Nilsson, Johanna Andersson,

Gunilla Nilsson. Ej med pa bild: Ewy Lundsten Falk

nya ledamoter och en ny férbundsordforande,
Lise Lidback. Lise, som bor nira Stockholm,
ar halvtidsarvoderad forbundsordforande
och arbetar méanga av veckans dagar pa for-
bundskansliet.

En ldng rad beslut togs utifran inskickade
motioner, principer om medlemsavgifter och
stadgedndringar. For att uppmarksamma
neurologisk forskning delades tva forsknings-
stipendier ut med medel fran férbundets
forskningsfond. De tva stipendierna gick till
Agneta Grimby och hennes forskning inom
antecipatorisk sorg hos nirstdende till per-
soner med svar ms och als samt till Anneli
Brauner och hennes forskning om alternativa

behandlingsstrategier for att hindra urinvigs-
infektioner.

P4 forbundskongressen inledningstalade
integrationsminister Erik Ullenhag om diskri-
minering och utanforskap. Svenska neurolog-
foreningens ordforande, Martin Gunnarsson,
framforde en hilsning och gratulerade till
forbundets nya namn. Overraskningen var
stor nir kongressens avslutningstalare, pro-
jektdirektor Margot Wallstrom fran Svenska
PostkodLotteriet, 6verlimnade en check pa

7 miljoner kronor till projektet BrainBus.
Projektet har Neuroférbundet sokt medel for
tillsammans med Parkinsonférbundet. Det
startar den 1 januari 2014 och pagari 3 ar.

Ordférande for Svenska neurologféreningen Martin Gun-
narsson fanns bland géasttalarna och han lyckénskade till nytt

namn och hoppades pa ett fruktbart samarbete.

Mingel i foajén pa Djurdndset dar Neuroférbundets kongress
holls 2013.



Nytt namn och varumarke

Sveriges forsta intresseorganisation for neurologi

Pa forbundskongressen ar 2009 togs beslutet
om att forbundet skulle utreda namnfragan
och dterkomma med ett forslag till kongres-
sen 2013. Skilet var att namnet Neurologiskt
Handikappades Riksférbund ansédgs vara
gammalmodigt framforallt utifrdn begreppet
handikappade.

Under 2012 startade ett utredningsarbete med
en marknadsundersokning for att ta reda pa
kinnedomen hos allmidnheten om varumar-
ket. Resultatet av undersokningen ledde till
ett genomgripande arbete dir en ny varumar-
kesplattform togs fram. Inom ramen for det
arbetet togs det fram forslag pa nytt namn.

Arbetet pagick under ett ar dar manga olika
konstellationer deltog och dar foreningslivet

i hog grad var inblandat. P4 kongressen i
september antogs enhilligt det nya namnet
Neuroférbundet, liksom en ny logotyp och en
grafisk profil.

Beslutet om namnbytet gillde for hela orga-
nisationen. Lokalforeningar, lansforbund och
distrikt klubbade namnbytet pa sina respekti-
ve ars- och ombudsmoten.

En av de forsta storre satsningarna med nya
varumarket blev en kopt annonsering i tv4

i samband med forbundets insamlingskam-
panj infor julen 2013. Det var forsta gdngen i
forbundets historia som tv-reklam anvandes.
Satsningen blev lyckad da den genererade en
hog trafik till forbundets nylanserade gavosajt
neurogavan.se

Risken ar stor att
du kdanner drabbas.
Skiink en gava har!

P

Som pausreklam i tv4 forekom Neuroférbundets nya kommunikation med den nya grafiska profilen. Reklamen i form av ett

tvabilders bildspel uppmanade tittaren till att skanka en gdva.
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Med nytt namn och ny logotyp koptes for forsta gdngen tv-reklam i tv4 infor julkampanjen 2013. Reklamen var framgangsrik och
genererade hog trafik och ménga gavor pa forbundets nystartade gavosajt: neurogavan.se



Stod till medlemmar

Aktiviteter och radgivning

I samband med beskedet om en neurolo-

gisk sjukdom eller funktionsnedsittning tar
livet ofta en ny vandning bade for den som
far beskedet och for nirstdende. Massor av
fragor behover fa svar och en ny livssituation
kan behova hanteras. Att dd fa kontakt med
personer som dessutom har egna, liknande er-
farenheter kan for manga vara sirskilt givan-
de och utvecklande i en ny livssituation.

Som medlem i Neuroférbundet finns manga
mojligheter att fa sidana kontakter. Ett exem-
pel pa kontaktmojligheter ar via var commu-
nity pa hemsidan. En stor del av aktiviteterna

i Neuroférbundets foreningsliv bygger pa
grundidén att olika fysiska moten och sociala
aktiviteter ger mojligheter till erfarenhetsutby-
ten, nya insikter och kunskap for att underlat-
ta vardagslivet.

Forbundet anordnade under 2013 medlems-
aktiviteter som vinterveckor i Saxnasfjillen,
familjelager pa Valjeviken och diagnos- och
relationskurser 6ver en helg. Att lata hela
familjer delta pa olika aktiviteter, inte minst
barn till ndgon med neurologisk diagnos, ar
en inriktning som forbundet kommer att fort-
sdtta utveckla.

Saxnasfiallen ar ett uppskattat resmal da Neuroférbundet anordnar sina vinterveckor. Ett valkommet avbrott fran vardagen blir
ett livslangt minne med uppskattade moten, samtal och upplevelser.
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Koordinator for Neuroférbundets diagnosstdd, Fia Gunnarsson (mitten) tillsammans med tva av vara manga stoédpersoner;
Mathilda Cederlund (stroke) till vanster och Anette Hansson (Multipel Skleros MS) till hoger. Att fa tala med ndgon med egna
erfarenheter av sin diagnos dr mycket efterfrdgat och uppskattat och vi ger ett stort stod till personer med neurologisk diagnos

via vart diagnosstod.

Neuroforbundet har engagerat ett antal stod-
personer. Det dr ideellt arbetande medlemmar,
som hjilper medlemmar genom att ge rad,
stod och information. Ett samtal med vara
diagnosombud ir ett samtal med en medman-
niska som har kunskap och erfarenhet av att
leva med diagnosen, personligen eller som
nirstdende.

Under 2013 har ca. 400 samtal och mail note-
rats, en fordubbling fran foregdende ar.

Minga som lever med en neurologisk diagnos
kommer ocksd pa ett eller annat satt i kontakt
med samhillets olika stodinsatser. Ofta kan
det vara svart att kdnna till sina rattigheter, pa
vilket satt de ska ges och av vem/vilka myn-
digheter.

For att hjalpa vara medlemmar med detta har
Neuroforbundet rattsombud. De ar liksom
stodpersonerna rekryterade ur var egen med-
lemskar. De har fatt utbildning av oss och har
lang praktisk erfarenhet av att ge vara med-
lemmar stod inom en rad rattsliga omraden.

Forbundets juridiska radgivning okade 2013
for tredje aret i rad, bade via var hemsida, per
telefon och mail. Under aret har nistan 500
arenden kommit.

Forbundet har ocksa tillsammans med for-
eningslivet anordnat informationsmoten om
rattigheter och mojligheter i dagens lagstift-
ning runt om i landet. Bide nuvarande och
potentiella medlemmar har deltagit.



Opinion

Uppmarksammat kampanjarbete

Neuroforbundets mal ar ett samhille dar
manniskor med neurologiska diagnoser har
samma rattigheter och mojligheter som alla
andra. For att paverka och forandra samhallet i
den riktningen behovs ett aktivt opinionsarbete.

Under 2013 intensifierades forbundets opini-
onsarbete inom nagra omraden. Férutom tva
egna kampanjer har forbundet synts tillsam-
mans med andra organisationer inom framfor
allt arbetet for en diskrimineringslag och mot
forsamringar av personlig assistans.

s
Under MS-dagen den 29 maj genomférdes en uppmérksammad aktivitet utanfor riksdagshuset. 300 lakarrockar hangde tomma
for att symboliskt visa pa bristen av neurologer i Sverige. Har intervjuas generalsekreterare Marit Jenset av Sveriges television, svt.

Kampanjen for bittre neurosjukvard riktade
sig till ansvarig minister for att fa fram mer
resurser inom neurologin. Ett delvis nytt ar-
betssitt anviandes dd 1 730 unga medlemmar
engagerades som aktivister via en kampanjsajt
med elektroniska nyhetsbrev, egna bloggar,
namninsamlingar med mera.

En uppmirksammad aktivitet anordnades av
forbundet utanfor riksdagshuset. Dir hiangdes
300 tomma liakarrockar upp som symbol for
neurologbristen.



Engagerade aktivister. Malin Schulz, Maria Nordh och Sofi Karlsson var delaktiga medlemmar i kampanjen "Jag har MS” och blog-

gade bland annat om vikten av forbattrad neurosjukvard.

Kampanjen bidrog till Socialdepartementets
satsning pa kroniska sjukdomar och att Soci-
alstyrelsen ska ta fram nationella riktlinjer for
MS och Parkinson.

I samband med Neurodagen 28 september
publicerade forbundet en egen rapport om
fardtjanst och persontransporter. Den byggde
pa en medlemsenkit, som engagerade méanga
medlemmar. Svaren visade bl. a. att fardtjanst
inte framjar delaktighet i samhallslivet pa
jamlika villkor i enlighet med FN-konventio-
nen, att tidspassningen ar dalig, att service
och bemotande fran forarna inte ar tillfreds-
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stillande och att nastan hilften av dem som
forvarvsarbetar tycker att fardtjanst forsvarar
mojligheterna att skota jobbet.

Samtidigt med forbundets publicering av
rapporten agerade ett 1o-tal foreningar med
lokala och regionala insindare, som gav gens-
var runt om i landet. Resultatet har varit en
rad uppfoljande kontakter fran taxibranschen
och ansvariga myndigheter. De vill ta del av
Neuroforbundets erfarenheter i sitt fortsatta
arbete for att utveckla fardtjansten.

LTTTEET I
o e pawn

Kultur- och idrottsminister Lena Adelsohn Liljeroth var en av flera ministrar som tog emot Neuroférbundets budskap om diskri-
mineringslag som framgangsrikt drevs under manga torsdagsaktioner utanfor regeringskansliet Rosenbad.



Neurologisk forskning

Stipendier till klinisk forskning

De flesta neurologiska diagnoser gar dnnu
inte att bota. Under hela Neuroforbundets
historia har darfor behovet av att utveckla
neurologisk forskning varit en mycket angela-
gen fraga. Mycket har dock hant pa omradet
under de senaste 20 dren. Tack vare forskning
och nya behandlingar 4r manga neurologiska
sjukdomar och symtom numera behandlings-
bara.

For att stimulera till 6kade géavor till forsk-
ning och till forbundets verksamhet satsade
forbundet under aret pa en ny gavosajt;
neurogdvan.se. Syftet med denna ir att skapa
en givarbas som bygger pa engagemang, som
givaren vill dela med sin omgivning och pa
sikt ska det ge oss mer gavointikter. Man kan
ge bade som privatperson eller som foretag,
anonymt eller genom att skapa ett konto och
man kan starta en “egen insamling” samt
blogga.

Infor kongressen 2013 beslutades om utdel-
ning till tre stipendiater for klinisk, patientna-
ra, forskning.

Det ena stipendiet gick till leg. psykolog,

medicine doktor Agneta Grimby och hennes
forskning inom antecipatorisk sorg hos nir-
staende till personer med svar MS och ALS.

Det andra stipendiet gavs till Professor, adj.
Annelie Brauner och hennes forskning om
alternativa behandlingsstrategier for att hindra
urinvigsinfektioner.

Det tredje stipendiet tilldelades MD, leg.
sjukgymnast Kerstin Wahman for forskning
om energiforbrukning vid fysisk aktivitet hos
ryggmargsskadade.

Vardera stipendiet uppgick till 500 ooo kronor.

Agneta Grimby forskar inom antecipa-
torisk sorg hos narstdende till personer
med svar ms och als. Hon tilldelades
500 000 kr i ett stipendie ur Neurofér-
bundets forskningsfond.

Annelie Brauner forskar om alternativa
behandlingsstrategier for att hindra urin-
végsinfektion. Hon tilldelades 500 0oo kr
i ett stipendie ur Neuroférbundets forsk-

ningsfond.  Foto: Fredrik Persson



Medlemsvarvning

Varvartavling och nya satsningar

For att 6ka medlemsantalet arrangerade
forbundet en medlemsvirvartavling mellan
lokalforeningarna. Tavlingen vanns av Neuro-
forbundet Alingsas, som okade sitt medlems-
antal med hela 33 procent.

Neurodagen den 28 september, férbundets
fodelsedag, har blivit en allt viktigare aktivi-
tets- och kampanjdag i hela var organisation.
Négra dagar fore och efter detta datum pagar
en rad aktiviteter runt om i landet.

Med anledning av forbundets namnbyte 2013
erholl vara foreningar nytt kampanjmaterial.
Hela 62 foreningar arrangerade olika aktivite-
ter runt om i landet, aktiviteter som synliggor
forbundets arbete och sprider kinnedom om
var organisation.

Under aret har forbundskansliet aktivt foljt
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upp dem som provat pa ett fritt medlem-

skap under tre manader med telefonsamtal.
Gensvaret har varit mycket gott och cirka 6o
procent har valt att forlinga medlemskapet.
Aven de som begirt information om medlem-
skap, men sedan ej fullfoljt genom att inbetala
medfoljande inbetalningskort, har foljts upp.
Aven hir kan vi notera att ett icke forsumligt
antal har velat teckna medlemskap efter kon-
takt fran forbundskansliet.

Vid arsskiftet 2013/2014 kunde vi konstatera
att Neuroforbundet har 13 045 medlemmar,
en okning med 226 medlemmar, vilket ar en
storre okning dn vid forra drsskiftet. D4 hade
vi Okat med 152 medlemmar.

Medlemsstatistik per forening for ar 2013
redovisas i bilaga ”Medlemsstatistik”.

Forbundet deltar, inte minst via vdra lokalféreningar runt om i landet vid massor och olika event och férséker alltid varva nya
medlemmar for att vara en stark rost i opinionen. Har delas informationsbroschyrer om neurologiska diagnoser ut.
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Forvaltningsberattelse

Neurofdérbundets andamal

Neuroférbundet (fd. Neurologiskt Handikap-
pades Riksforbund) ar en allmannyttig ideell
forening som bildades 1957.

Forbundet dr en riksomfattande intresse-
organisation som arbetar tillsammans med
tillhorande lansférbund och lokalforeningar.
Organisationen har som dndamal att verka
for att personer med neurologiska sjukdoms-
tillstand/skador och deras nirstaende skall fa
sina behov och rittigheter tillgodosedda och
ges forbattrade levnadsvillkor (Neuroforbun-
dets andamalsparagraf).

Forbundet dr partipolitiskt obundet.

Allt vart arbete skall ske pa etiskt godtagbara
grunder utifran forbundets grundlaggande
vardering: Alla manniskors lika varde och
allas lika ratt till ett gott liv.

Att forbattra livsvillkoren for personer med
neurologiska diagnoser innebir att vi foretra-
der vara medlemmars intressen i paverkans-
arbete gentemot stat, landsting, kommuner,
andra myndigheter och beslutande organ.
Det innebar ocksd att vi ger service i form
av information samt rad och stod till med-
lemmar och nirstdende. Forbundet erbjuder
ocksa viss kurs- och konferensverksamhet
till medlemmar, profession och foreningsliv.
Foreningslivet erbjuder ocksd medlemmarna
en rad intressanta aktiviteter.

Forbundets ca. 13 ooo medlemmar, ar till
overvigande del personer med neurologiska
diagnoser samt deras narstaende. Medlem-
marna finns i vdra 85 lokalféreningar, som
ingdr i 17 lansforbund och 1 distrikt.

Medlemskapet i Neuroférbundet

Medlemsavgift betalas en gang per ar, eller
manadsvis via autogiro. Avgiften varierar
beroende pd vilken lokalférening medlemmen
valjer att tillhéra. Som medlem i Neurofor-
bundet fir du:

e Intressepolitisk bevakning och paverkan.
Du kan bland annat vara med och paverka
tillgang till individuellt inriktad rehabilite-
ring, hela neurosjukvardens upprustning,
personlig assistans och ett mer flexibelt
arbetsliv.

® Magasinet Reflex, som utkommer med sex
nummer per ar. Finns ocksa som taltidning.

e Juridiskt stod via vara rattsombud med
radgivning och foretrade av medlemmar i
rattstvister.

® Rad och stod fran vara diagnosombud.

e Tillgdng till Neuroférbundets hjalpredor
med rad och tips om samhillets stod och
service.

e Tillgang till exklusiva medlemssidor pa
hemsidan neuroforbundet.se

e Mojlighet att delta i forbundets olika ut-
bildningar och konferenser.

e Erbjudande om vinter- och sommarliger.

e Mojlighet att resa med trygghet. Neurofor-
bundets sju reseregioner viljer bra boende,
intressanta resmal och utflykter samt assis-
tans fran vara medhjilpare.

e Fri tillgdng till Neuroférbundets informa-
tionsmaterial om olika neurologiska diag-
noser och symptom.

e Rabattavtal med olika foretag, som
Volkswagen, Scandic, Etac, Kalmar-tram-
pen och Nyttadesign.

e Erbjudande om olycksfallsforsikring med
livbelopp utan foregaende hilsoprovning.

Lids mer om aktuella avtal pa
neuroforbundet.se



Medlemsaktiviteter

Vara medlemsaktiviteter 4r mycket uppskatta-
de, det visar utvarderingar efter varje aktivi-
tet. De omfattar veckoldnga ldger under bade
sommar- och vintertid, traffar for att prova
olika fritidsaktiviteter eller med sarskilt tema
om en diagnos och vad det kan innebira for
vardagslivet. Syftet dr att inspirera och tipsa
deltagarna om nya sitt att hantera sin forand-
rade livssituation.

Under 2013 genomfordes tvd vinterveckor
och en hostvecka i Saxnis samt tva familje-
veckor pa Valjeviken. Dessutom arrangerades
diagnos- och relationskurser pa 2-3 dagar.

Nordisk muskelkonferens

I samarbete med RBU arrangerade vi en tva-
dagarskonferens om muskelsjukdomar. Teman
som diskuterades var hur det ar att leva med
en muskelsjukdom, diagnosfragor och troliga
mekanismer bakom sjukdomarnas uppkomst.

Nordiskt MG-mote

Neuroforbundet stod som vird for det nordis-
ka MG-motet da representanter fran nordiska
MG-organisationer triffades for att utbyta er-
farenheter och diskutera gemensamma fragor.

Konferenser om Parkinson

Under dret genomfordes ett par konferenser
om Parkinsons sjukdom i samarbete med
Svenska Parkinsonforbundet. Syftet var att
folja upp 2012 drs konferenser och belysa de
stora olikheter som finns mellan olika regio-
ners vard och behandling for personer som le-
ver med denna diagnos for beslutsfattare och
profession. Konferenserna var vilbesokta och
pa vissa hall vicktes ocksd medias intresse.

Rattsombud

Forbundets juridiska radgivning till medlem-
mar 6kade 2013 for tredje aret i foljd. Under
aret har nistan 500 drenden inkommit.

Via Neuroforbundets rattsombud far medlem-
mar kunnig vigledning i sociala rattigheter
samt aktiv hjilp i myndighetskontakter eller
vid overklagan. Flest drenden handlar om
LSS, Socialtjanstlagen och assistansersattning,
men dven handikappersittning och sjukpen-
ning och sjukersittning ar vanliga. Rattsom-
buden bistir dven med stéd inom omradena
fardtjanst, riksfardtjanst samt bostadsanpass-
ning och vardskador (patientforsiakringen).
Rattsombuden ar rekryterade bland vara
medlemmar och har lang erfarenhet av att

ge rad och stod inom dessa omrdden. De far
ocksd fortlopande utbildning och mojlighet
till erfarenhetsutbyte sinsemellan vid gemen-
samma utbildningar under verksamhetsaret.
Under aret 6kade ocksa besoksstatistiken

pa juridiksidorna pa neuroforbundet.se med
20%. Pa dessa sidor beskrivs insatser man
kan ansoka om fran kommunen eller Forsak-
ringskassan. Medlemmar kan bakom inlogg-
ning himta hjilpredor och mallar att anvinda
vid ansokningar om insatser, eller vid kontak-
ter med myndigheter eller domstolar.

Vid étta tillfallen under dret har férbundet
ocksa, tillsammans med foreningslivet, ar-
rangerat informationsmoten runt om i landet
for bade medlemmar och potentiella medlem-
mar.

Ca 400 personer har genom dessa tillfallen
fatt nyttig information om sina rittigheter.

Neuroforbundets rattsombudsarbete bedrivs
med stod fran Svenska PostkodLotteriet.

Diagnosombud

Diagnosombuden inom de neurologiska
diagnoserna ar engagerade, ideellt arbetande
medlemmar som ger rad, stod och informa-
tion till framfor allt enskilda i en besvirlig
livssituation. De kan dela med sig fran egna
erfarenheter av att leva med sina respektive
diagnoser i samtal per telefon och e-post samt
i dialog via vara forum pa hemsidan.



Under 2013 har ca. 400 samtal och mail
noterats, en fordubbling fran foregaende ar.
Kontakterna kan se vildigt olika ut. Fragor
om diagnosen, diagnostisering och behandling
ar vanliga. Men det ar inte ovanligt att djupt
fortvivlade manniskor ringer och soker rad
och stod i och omkring mycket personliga
situationer. Det kan gilla allt fran familjepro-
blem, karlek, arbetsliv och fritid.
Neuroférbundets rad- och stodarbete bedrivs
med stod fran Svenska PostkodLotteriet.

Lokalféreningar, lansforbund och distrikt
Vira lokala foreningar och lansforbund ar
overviagande ideellt arbetande personer, som
arrangerar medlemsaktiviteter och tillvaratar
medlemmarnas intressen gentemot kommuner
och landsting. Lokalféreningar, lansférbund
och distrikt ar hjartat i Neuroforbundets
kamratstodjande verksamhet. En rik flora av
sociala aktiviteter, som fester, dagsutflykter
samt tva- och tredagarsresor, oftast inom
Sverige, bidrar till samhorighet och trygghet.
Aven lingre resor utomlands arrangeras, dir
ocksa resendrer med omfattande funktions-
nedsattningar kan kianna sig trygga med att
boende, resor och annat praktiskt fungerar.

Lattare rehabilitering som vattengymnastik,
bowling, ridning och malning ar exempel

pd andra aktiviteter som arrangeras i lokal
regi. Syftet dar bade att skapa gemenskap och
erbjuda mojlighet till traning och friskvard,
utifran deltagarnas speciella forutsittningar.
Lokalforeningar och lansférbund arrangerar
dven temamoten och kurser i diagnosfragor,
nysjukekurser och liknande.

Lokala foreningar har ocksa mojlighet att ar-
beta intressepolitiskt, med inriktning pa kom-
munala fragor medan lansforbunden riktar
sig till landstingen. Exempel pa viktiga lokala
fragor och landstingsfragor ar tillganglighet,
fardtjanst, hemtjanst och assistans samt neu-

rosjukvarden och neurologisk rehabilitering.
Forutsittningarna for foreningsverksamhet ar
under stor forandring. Minskande kommu-
nala och regionala bidrag, farre personer som
vill dta sig traditionella foreningsuppdrag och
nya sitt att kommunicera dr nigra trender
som innebir behov av forandrade arbetssitt.
Forbundet har tillsammans med Gavleborgs
lansforbund darfor provat nya arbetsmetoder
sedan ar 2012. Syftet dr att finna fler enga-
gerade medlemmar och att Neurofoérbundets
aktiviteter ska leda till battre neurologisk
rehabilitering i Gavleborg. Framgangar har
redan uppnatts, dd bland annat landstingspo-
litiker tillsatt en utredning i fragan. Samma
arbetsmodell ska anvindas i andra ldn under
kommande ar.

Forbundet arrangerade under 2013 en sir-
skild konferens for lansforbunden i syfte att
informera och stimulera till nya arbetssatt.
Syftet var att fler regioner ska finna och ta
tillvara pa medlemmar som vill engagera sig i
det intressepolitiska arbetet. Forutom Gavle-
borg har forbundet fitt gensvar i Jamtland,
Visterbotten och Orebro lin. Diar kommer
fortsatt utvecklingsarbete att ske.

Dessutom har ett antal foreningsbesok ge-
nomforts for direkt stod och radgivning till
enskilda foreningar och lansférbund.

Forbundet har nu 85 lokalféreningar, 17 lans-
forbund och 1 distrikt, vilket ar oforandrat
sedan 2012.

Aktiv medlemsvarvning

Forbundet arrangerade en medlemsvirvar-
tavling mellan lokalféreningarna och tiv-
lingen vanns av Alingsas fore Nynashamn
och Karlskoga-Degerfors. Alingsas okade sitt
medlemsantal med hela 33 procent.

Under aret har forbundskansliet aktivt foljt



upp dem som provat pa ett fritt medlem-

skap under tre manader med telefonsamtal.
Gensvaret har varit mycket gott och cirka 6o
procent har valt att forlinga medlemskapet.
Aven de som begirt information om medlem-
skap, men sedan ej fullfoljt genom att inbetala
medfoljande inbetalningskort, har foljts upp.
Aven hir kan vi konstatera att ett icke for-
sumligt antal har velat teckna medlemskap
efter kontakt fran forbundskansliet.

Vid arsskiftet 2013/2014 kunde vi konstatera
att Neuroforbundet har 13 045 medlemmar,
en 6kning med 226 medlemmar, vilket ir en
storre Okning dr vid forra arsskiftet. Da hade
vi Okat med 152 medlemmar. Medlemsstatistik
per forening for ar 2013 redovisas i bilaga.

Neurodagen allt viktigare aktivitetsdag
Med start pa Neurodagen den 28 september
(forbundets fodelsedag) satsade bade forbun-
det och foreningslivet aktivt p4 medlemsvarv-
ning under hosten 2013. Med anledning av
forbundets namnbyte erholl foreningarna
nytt kampanjmaterial. Hela 62 foreningar
arrangerade olika aktiviteter runt om i landet,
aktiviteter som synliggjorde forbundets arbete
och spred kinnedom om var organisation.

Kommunikation och information

Diskussionen om eventuellt namnbyte och ny
logotype och sedan sjdlva namnbytet paver-
kade en hel del av kommunikationsarbetet
under 2013. Nir det giller férbundets kom-
munikation i stort, skedde en positiv utveck-
ling da vi i ndstan samtliga kanaler 6kade
rackvidden och nadde fler mianniskor. Inom
vissa kanaler har det skett rejila 6kningar.

Namnbyte och nytt varumarke
Forbundets kongress 2009 beslutade ge
forbundsstyrelsen i uppdrag att utreda om
Neurologiskt Handikappades Riksforbund
skulle byta namn och dterkomma med even-

tuellt forslag till kongressen 2013. Forbunds-
styrelsens arbete med fragan intensifierades
under 2012 med hjilp av en extern konsult,
en marknadsundersokning om varumarket,
diskussioner via en referensgrupp med for-
eningsrepresentanter, forbundsstyrelsen och
kansliet.

Under 2013 blev det allt tydligare att det
fanns positiva forutsattningar for bade namn-
byte och byte av logga. Férbundsstyrelsen
beslutade darfor att foresla forbundskon-
gressen i september 2013 om namnbyte till
Neuroforbundet, ny logga och ny grafisk
profil. Kongressen fattade sedan det historiska
beslutet att anta namnet Neurofoérbundet. Ett
ytterligare bevis for den positiva instdllningen
till namnbytet ar att ett stort antal forening-
ar genomforde extra drsmoten under hosten
2013 for att genomfora namnbyten dven
regionalt och lokalt.

Magasinet Reflex

Neuroforbundets viktigaste informations-
kanaler till vira medlemmar ir fortfarande
magasinet Reflex och var webbplats neurofor-
bundet.se. Reflex utkommer med sex nummer
per ar till forbundets medlemmar och ingar

i medlemsavgiften. Dessutom finns ett hund-
ratal prenumeranter bland beslutsfattare och
profession.

Tidningen delfinansieras av annonsintikter,
som ligger pa en ekonomiskt stabil niva under
det senaste aret.

Ett samspel mellan Reflex innehall och
webbplatsen neuroforbundet.se haller pa att
utvecklas. Artiklar och reportage i Reflex
kompletteras med ytterligare ljud-, text-, bild-
och videomaterial pa hemsidan, for att nyttja
de olika kanalernas fordelar.

neuroforbundet.se

Webben ar en annan viktig kanal for att
snabbt formedla nyheter och kommunicera
med medlemmar och externa besokare. Pro-
duktionen av egna nyheter for sajten har fort-



satt att utvecklas, liksom sidorna om opinion.
Bade egna intervjuer, bilder och kommentarer
till aktuella handelser har 6kat, liksom egna
kompletterande intervjuer via ljud- och film-
filer.

En teknisk satsning har gjorts for att koppla
ihop medlemsregister med webbplattformen.
Under ar 2013 okade antalet besok pa neuro-
forbundet.se med 24% till 236 346 besok ar
2013. Av det totala antalet besok var 126 903
nya besokare, en 6kning med 42,4 % jamfort
med ar 2012. Andelen besokare som aterkom
till var hemsida 6kade med 7,9 % jamfort
med 2012. De tre sidor, utover startsidan, som
hade flest besokare var diagnossidorna, opini-
on och lokalféreningarnas sidor.

Informationsmaterial och annonsering

P4 forbundets kongress i september besluta-
des om nytt forbundsnamn och varumarke.
Infor beslutet, som diskuterades hela forsta
halvéret, holls en medvetet lag produktion av
informationsmaterial. Bara vissa revideringar
och nytryckningar av tidigare producerade
broschyrer gjordes.

Omedelbart efter kongressbeslutet producera-
des en del nytt material, liksom infor foren-
ingslivets aktiviteter omkring Neurodagen i
slutet av september. Befintliga broschyrer m m
fick paklistrade etiketter med nytt férbunds-
namn och logga efter taget kongressbeslut.
Efter namnbytet satsade forbundet ocksa pa
annonsering i tv4, diar det nya forbundsnam-
net och loggan fick en tydlig framtoning.

Elektroniska nyhetsbrev till foreningsliv
och medlemmar

Nyhetsbrevet Impulsen till aktiva medlemmar
i lans- och lokalfoéreningar, utkom under aret
med 15 nummer, med ett uppehall under som-
maren. Samtliga nyhetsbrev finns att himta

i efterhand pa hemsidans foreningservice for
fortroendevalda.

Regelbunden utgivning av nyhetsbrev som

skickas direkt till medlemmar, har i en med-
lemsundersokning under aret, visat sig vara en
uppskattad informationskanal.

Alla medlemmar som uppgivit e-postadress
till medlemsregistret har under aret fatt elek-
troniska nyhetsbrev ungefir en gang per ma-
nad, med ett uppehall under sommaren. Totalt
skickades tolv allmdnna nyhetsbrev, varav tva
extra i samband med kongressen.

Dessutom har medlemmar som uppgivit
intresseomraden inom ett antal diagnoser fatt
nyhetsbrev med diagnosinformation. Det har
framfor allt handlat om aktuell forskning,
utveckling av vard och behandlingar liksom
egna aktiviteter och aktuell mediedebatt.
Totalt har 45 diagnosinriktade nyhetsbrev
skickats ut. I snitt har 36,1% av breven 6pp-
nats, varierande mellan 24%-45,9%. Samtliga
siffror ar forbattrade med nagon eller nagra
procent jamfort med tidigare ar.

Sociala medier

En allt viktigare kanal for Neuroforbundet
mot omvirlden dr Facebook. Nir vi bytte
namn fran Neurologiskt Handikappades
Riksforbund till Neuroforbundet i mitten av
september, blev konsekvensen att vi startade
en ny Facebook-sida. Antalet personer som
gillar var nya Facebook-sida okade fran o till
3 910 pa knappt tre och en halv manad.

Antalet unika anvindare som har sett ndgot
innehall kopplat till var Facebook-sida var
som mest 362 853 under november manad.
Att vi lyckades nd sd manga unika anvindare
berodde pa att Neuroférbundet annonsera-
de pa Facebook vid olika tillfallen och dessa
annonser sag 226 999 unika anvindare. Utan
annonser hade Neuroférbundets rackvidd
varit 135 854 unika anvindare.

Twitter ar forst och framst en kanal till me-
dia, beslutsfattare och opinionsbildare. An s&
lange provar vi oss fram for att se vad som



fungera bast pa Twitter. Neuroforbundet har
s11 foljare pa sitt Twitter-konto. Neurofor-
bundet féljer i sin tur 411 Twitterkonton.

Neuroférbundet anvinder idag Youtube

och Vimeo for att visa egna filmer. Youtube
riktar sig mot en bredare publik utanfor var
hemsida. Vimeo anvinder férbundet i storre
utstrackning for att visa vara informationsfil-
mer pa hemsidan. Totalt har 2 983 personer
sett Neuroforbundets filmer pa Youtube och
Vimeo.

Neuroférbundet i media

Traditionell media 4r fortfarande den vik-
tigaste kanalen for Neuroforbundets pa-
verkansarbete, dven om sociala medier blir
allt viktigare. Neuroforbundet ligger pa ett
genomsnitt av 10 pressklipp i manaden dar
Neurologiskt Handikappades Riksforbund
eller Neuroforbundet nimns. Det giller savil
ar 2012 som ar 20713.

Under ar 2013 skickade Neuroforbundet ut
21 pressmeddelande jamfort med 24 under ar
2012. Det har haft en minimal paverkan pa
antalet pressklipp. Pressmeddelande som har
haft stor effekt i antalet pressklipp ar press-
meddelande dar Neuroforbundet har slappt
en egen rapport. Det blir dven stor effekt pa
antalet pressklipp nir Neuroférbundet snabbt
agerat pa en friga som media har belyst.

Paverkansarbete

Forbundets opinionsbildning har under 2013
intensifierats inom nagra omraden. Tva egna
kampanjer genomfordes under 2013: den ena
handlade om behovet av neurosjukvardens
upprustning och den andra berorde fardtjanst
och persontransporter.

Dessutom har férbundsforetridare varit ak-
tiva i olika opinionsbildande insatser tillsam-
mans med andra organisationer inom framfor
allt diskrimineringslag och assistans.

Kampanj om battre neurosjukvard

”Kara Goran Hagglund”, var rubriken pa
Neuroférbundets kampanj for att uppmark-
samma hur det ar att leva med multipel
skleros. Kampanjen syftade till att fa ansva-
rig minister att prioritera neurosjukvarden,
oka antalet neurologer, forkorta tiden mellan
symtom och diagnos samt fa titare dterbe-
sok. Intresserade medlemmar aktiverades via
kampanjsajten jagharms.se, med elektroniska
nyhetsbrev, egna bloggar, namninsamling-

ar med mera. Forbundet bearbetade press,
opinionsbildare och genomférde en aktivitet
utanfor riksdagshuset.

Kampanjen lyckades med flera saker. Den
bidrog till Socialdepartementets satsning pa
kroniska sjukdomar, att Socialstyrelsen fatt
uppdrag att ta fram nationella riktlinjer for
bade multipel skleros och Parkinsons sjuk-
dom och att media uppmarksammade fragor-
na. Hela 1 730 aktivister genomférde olika
aktioner. S3 linge neurologbristen kvarstar
kommer kampanjen i ndgon form av att leva
vidare.

Almedalen

Forbundet medverkade vid tre seminarier
under sommarens politikervecka i Almedalen;
om tillgang till lakemedel, neurologbristen
samt nolltolerans mot sjukskrivningar och/
eller fortidspensionering. Samtliga seminarier
var mycket vilbesokta.

Fardtjanst och andra persontransporter
Neuroforbundets medlemmar vittnar standigt
om transporter som inte fungerar tillfredstal-
lande. Omradet valdes som ett tema under
2013, efter ett kongressbeslut 2009. Férbun-
det gjorde en medlemsenkit om erfarenheter
och upplevelser av fardtjanst. Medlemmarnas
gensvar var stort. Svaren visade bl. a. att fard-
tjanst inte fraimjar delaktighet i samhallslivet
pa jamlika villkor i enlighet med FN-konven-
tionen, att tidspassningen ar dalig, att service
och bemotande fran forarna inte ar tillfreds-



stiallande och att nistan halften av dem som
forvarvsarbetar tycker att fardtjanst forsvarar
mojligheterna att skota jobbet.

Fardtjanst ar ett kommunalt ansvar varfor
fragan lampar sig vil for lokalféreningarna
att arbeta med. Rapporten ”Firdtjanst 1.0”
publicerades i samband med Neurodagen.
Samtidigt med riksforbundet agerade ett tiotal
lokalfoéreningar. Rapporten blev underlag for
tv-inslag, nyheter och insindare lokalt i lan-
det. Resultaten har ocksd uppmarksammats i
branschtidningar. Med anledning av rappor-
ten har forbundet kontaktats av Samres, Taxi
Kurir m. fl. Rapporten ar kdnd hos Sveriges
Kommuner och Landsting och i den férstudie
om lagstiftning for sirskilda persontranspor-
ter som Trafikanalys genomfor pa uppdrag

av Naringsdepartementet. En uppdatering av
rapporten, Fiardtjanst 1.1 , kommer att public-
eras under 2014.

Nar det galler 6vriga persontransporter sva-
rade forbundet pa promemorian ”Forslag pa
forandringar inom det statliga bilstodet”.

LSS och personlig assistans

Mainga av Neuroforbundets medlemmar
berors av rattighetslagen LSS och da sarskilt
insatsen personlig assistans. Personlig assis-
tans gor det mojligt for ménga personer med
svara funktionsnedsittningar att ”leva som
andra”, exempelvis ha ett familjeliv, vara ak-
tiv i samhallet och behalla ett arbete.
Neuroférbundet ser det som viktigt att —i en
tid ddar media fokuserar pa fusk och bedriger-
ier inom personlig assistans — fora fram vira
medlemmars erfarenheter och bevaka deras
rattigheter. Vi har en bred erfarenhet av hur
lagen om ritten till personlig assistans till-
lampas i Sverige, framfor allt via alla samtal
till vara rattsombud. De senaste dren har vi
kunnat konstatera att d4ven svart sjuka perso-
ner nekas personlig assistans. Den huvudsak-

liga anledningen till detta ar att tillimpningen
av lagen har forandrats med en striktare
tolkning. Neuroforbundet anser att dessa
tolkningar strider mot lagens ursprungliga
intentioner.

Neuroforbundet har under 2013 noga beva-
kat fragan och fortsatt arbeta aktivt for att
inte ytterligare forsimringar ska ske. Vi har
haft fortsatt regelbundna méten i referens-
grupper med Forsikringskassan centralt, dar
vi patalat vara asikter om brister inom assis-
tansersattningen. Forbundet har ocksa under
aret skrivit ett antal debattartiklar i zmnet,
béade enskilt och tillsammans med andra
forbund och uppvaktat politiker — allt i syfte
att fa en tillimpning av LSS sd som det var
tankt fran borjan och for att vira medlemmar
ska fortsdtta att ha ritten att leva som andra.
Arbetet fortsitter 2014.

Langsiktigt arbete for sallsynta diagnoser
Pa kongressen i september togs beslut om att
forbundet ska intensifiera arbetet med sillsyn-
ta diagnoser.

Neuroférbundet har under flera ar dgnat sig
at paverkansarbete nar det giller vard och be-
handling for personer som lever med en sall-
synt diagnos. Det pagar ett omfattande arbete
for att forbattra vard och diagnostik inom
detta omrade. For att riknas som sallsynt i
Sverige sa giller det att hogst 10 personer/100
000 har diagnosen. Hos oss pa Neurofor-
bundet ar det hela sex diagnosgrupper som
omfattas av begreppet sallsynt — ALS, Narko-
lepsi, Huntington, NMD och vissa typer av
Polyneuropatier och Ataxier. Troligtvis kom-
mer Sverige att anta den europeiska definitio-
nen som innebdr max 50 personer/100 000
och dad kommer dven MG att inga.

Ett arbete pagar med att bilda sa kallade
Centrum for Sallsynta Diagnoser, CSD, inom
sjukvardsregionerna vid Sveriges sju univer-
sitetssjukhus. Idag finns ett centrum inom



Vistra Gotalandsregionen, vid Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus, och ett inom
Stockholms ldns landsting, vid Karolinska
universitetssjukhuset. Inom varje CSD finns
ett antal expertteam. Under aret har ocksa So-
cialstyrelsen tagit fram nationella riktlinjer for
flera diagnoser. Tillsammans med sju andra
organisationer har Neuroférbundet tagit fram
en gemensam vardplattform, som vi anvander
i olika kontakter med beslutsfattare. Vi har
ocksa deltagit i hearings och pa andra satt
foljt utvecklingen.

Bristande tillganglighet som
diskrimineringsgrund

Varje torsdag morgon sedan december 2011
mellan kl 8-9, har "Torsdagsaktionen” pa-
gatt utanfor regeringskansliet Rosenbad.
Tillsammans med representanter fran olika
funktionshinder-organisationer delar Neu-
roférbundet ut flygblad med paminnelse om
att nadgon proposition om att klassa otillgang-
lighet som diskriminering dnnu inte kommit.
Enligt det atagande Sverige gjort genom att
ratificera FN:s konvention om delaktighet och
jamlikhet for personer med nedsatt funktions-
formaga borde detta ha gjorts.
Torsdagsaktionen fortsatte dven under hela
2013. Mot slutet av aret utlovade regerings-
foretradare att ett tillagg till befintlig lagstift-
ning berdknas komma i borjan av ar 2014.

Arbete med tillganglighet

Under 2013 har forbundet medverkat i tre
remissvar i eget namn eller tillsammans med
andra forbund inom omradet tillganglighet. Vi
besvarade utredningen ”Okat bostadsbyggande
och samordnade miljokrav - genom enhetliga
och forutsagbara byggregler (SOU 2012:86)”.
I en annan utredning om andring av Boverkets
byggregler, vinde vi oss mot mojligheten att
inreda otillgangliga sma bostader avsedda for
studenter bl. a. pa vindar m. m. I ett annat for-
slag tillstyrkte vi diremot forslaget om dndrade
foreskrifter for enkelt avhjilpta hinder.

Betydande samarbetspartners,
beroendeforhallanden och
intressekonflikter

Neuroforbundet har manga beroringspunk-
ter med omvirlden. Nar vi foretrader med-
lemmar och deras intressen ar det viktigt att
avvaga vilka vi viljer att samarbeta med.
Forbundet samarbetar med externa aktorer
pa sdtt som bist gagnar vira medlemmars in-
tressen. Samtidigt far forbundets obundenhet
inte ifragasdttas i nagot avseende.

Vara samarbeten kan rora sig om allt fran
avtal om rabatterbjudanden fran foretag till
avtal om samarbeten kring paverkansarbete
och konferenser. Forbundet tar varje gang ett
beslut om samarbetsavtal med de hiansyn som
saken kraver, inte minst for att undvika ett
otillborligt eller ett alltfor starkt beroendefor-
héllande till den vi sluter avtal med.

Neuroforbundet har sedan flera ér tillbaka

en policy som klargor i vad man och pa vilka
grunder samarbeten far ske. Den redovisas
Oppen pa var hemsida. Vid samarbeten med
lakemedelsforetag foljer Neuroforbundet LIFs
riktlinjer. P4 LIFs hemsida www.lif.se kan alla
ta del av de etiska riktlinjerna och vardet av
att vardera part forhaller sig oberoende till
varandra.

Tack till samarbetspartners under aret
Forbundet har under aret haft manga samar-
beten och vi vill tacka:

Abbvie, Biogen Idec, Cabomba brothers,
Dagens Medicin, Etac, Evry, Djuronaset kurs-
gard, KomMed, Merck Serono, Net Doktor,
Novartis, Nytta Design, Genzyme, Mediaba-
ren, Medicininstruktioner.se, Reformklubben,
Roxbury, Scania, Scandic Hotels, Sjuhirads-
bygdens tryckeri, Strdlin och Persson, Svenska
Neurologféreningen, Svenska PostkodLotte-
riet, Triffiq, Teva, Volkswagen och Wellspect
Healthcare.



Internationell verksamhet
Neuroforbundet samarbetar internationellt
med ndgra av vdra systerorganisationer. Vi
ar medlemmar i ytterligare ett antal interna-
tionella organisationer och nitverk, dir vi
bevakar fragor och agerar i man av resurser:

e Nordiska MS Ridet, Neuroforbundet an-
svarar for sekretariatet

¢ Nordiskt Parkinsonrad
e Muskel Norden
e European MS Platform, EMSP

e European Parkinson’s Disease Associations,
EPDA

e Eurodis
¢ European MG Association, EUMGA

e Multiple Sclerosis International Federation,
MSIF

e International Alliance of ALS/MND

e International Huntington Association, [HA
e MyRight (f. d. SHIA)

Internationella aktiviteter under aret
Forbundet har under aret medverkat pa
moten med Multipel Scleroses International
Federation (MSIF), European MS Platform
(EMSP), det nordiska ALS-natverket, Muskel
Norden och nordiskt ms-rad.

Bistandsprojekt i Nepal

Via handikapprorelsens bistindsorganisation
MyRight (f d SHIA), har vi under 2013 gett
fortsatt stod till en systerorganisation i Nepal,
NDWA. Tillsammans med NDWA arbetar vi
for att forbattra funktionshindrade kvinnors
livssituation. I projektet ingar utbildnings-,
informations- och lobbyinsatser liksom orga-
nisationsutveckling.

Svenska PostkodLotteriet

Neuroforbundet ar férmanstagare i Svens-
ka PostkodLotteriet. Under 2013 tilldelades
Neuroférbundet 7 miljoner kronor. Pengarna
har framfor allt anvints for att utveckla vara

medlemstjanster och for att bygga ut var
alltmer uppskattade verksamhet med juridisk
radgivning samt rad- och stodverksamhet via
bland annat vara diagnosombud.

PostkodLotteriets vision ar att bidra till en
battre varld for manniskor, djur och miljo.
Lotteriet far sina intdkter fran lottférsiljning
och ger hela 6verskottet till vilgorande dnda-
mal. I februari 2012 delade lotteriet ut 2011
ars overskott pa 948 miljoner kronor till sina
40 formanstagare. Stodet ar inte dronmarkt
och organisationerna avgor sjilva hur pengar-
na anvinds mest effektivt.

En miljon prenumeranter deltar i Svenska
PostkodLotteriet, som sedan starten 2005 har
delat ut 3,8 miljarder kronor till ideell verk-
samhet. Tillsammans med systerlotterierna i
Holland och Storbritannien dr PostkodLotte-
riet varldens tredje storsta privata givare till
ideell verksamhet.

Neuroforbundet har varit formanstagare se-
dan 2009 och har hittills erhallit 22,4 miljo-
ner kronor.

Neuroforbundets representation
Neuroforbundet ar representerade inom bl. a.
foljande foretag, myndigheter och organisa-
tioner:

e Apoteket AB, Nationellt forum for handi-
kapporganisationer

e Bostadscenter.se

® Design for All, Sverige

e Foreningen Svenska Arbetsterapeuter, FSA

e HI (Hjialpmedelsinstitutet)

e Lika Unika

e Mobilitetscenter

e SJ:s handikapprad

e Socialstyrelsens referensgrupp for sma och
mindre kidnda handikappgrupper



e SIS (Standardiseringen i Sverige)

o Stiftelsen bistand till rorelsehindrade i
Skine

e Stiftelsen Fokus

e Stiftelsen Norrbacka Eugeniastiftelsen
e Stiftelsen Valjeviken

e Stiftelsen Vintersol

e SVCR (Stiftelsen Svenska kommittén for
rehabilitering)

¢ Tandvards- och likemedelsformansverket
TLV

Pagaende och avslutade projekt

Lar dig mer om paddling, skridskodkning
och lagerliv

Syftet ar att sprida friluftsverksamhet, sa att
fler personer med funktionsnedsittning runt
om i landet kan fa mojlighet till ett aktivt
friluftsliv. Neuroforbundet deltar i projektet
tillsammans med RG Aktiv Rehabilitering
(RG), som ir projektiagare. Samarbetsparterns
ar forutom Neuroforbundet aven DHR, Fri-
luftsfraimjandet, Personskadeforbundet RTP,
Riksforbundet for rorelsehindrade Barn och
Ungdomar (RBU), Svenska Kanotférbundet
samt Svenska Skridskoférbundet. Allminna
Arvsfonden finansierar projektet, som avslu-
tas i augusti 2014.

Jakt for alla

Neuroforbundet deltar tillsammans med fyra
andra organisationer som samverkanspartner
i projektet Jakt for alla. Projektets huvudman
ar Svenska Jagareforbundet. Projektets mal
ar att underldtta for personer med funktions-
hinder att komma ut i naturen pa lika villkor
som Ovriga samt att stimulera till att kunna
delta i jaktgemenskapen, jakten och upplevel-
ser av viltet i naturen.

Under projekttiden kommer jakt- och na-
turaktiviteter att genomforas for vara med-

lemmar. Darutover kommer projektet att
arbeta med information, marknadsféring och
utbildning samt att jaktskyttebanor tillgang-
liggors, hjalpmedel for jakt ska skapas och
regelverket avseende vapen och terrangfordon
forenklas.

Aktiv Rehab och Ridterapi

Projektet vander sig till vuxna med neuro-
logisk diagnos/skada. Projektet ska leda till
okad tillgang till rehabilitering, fysisk aktivitet
och meningsfull aktivitet for funktionsned-
satta, men ocksa att ridning blir ett sjalvklart
komplement till dagens rehabilitering och
friskvard. Lika for alla som lever med funk-
tionsnedsattningar och oavsett bostadsort.
Projektet drivs av Neuroforbundet Dalarna
med stod av Neuroforbundet pa riksniva.
Samarbete sker med Falu Ridklubb och Ritt-
viks ridklubb, Falu kommun, Rittviks kom-
mun, Landstinget Dalarna och Hogskolan
Dalarna. Projektet finansieras av Allmanna
Arvsfonden.

Nationellt kunskapscenter for
bostadsanpassning

Projektet slutredovisades i januari 2013, da
Allmanna Arvfondens finansiering tog slut.
Fem rorelsehinderférbund stod bakom pro-
jektet, som syftade till att 6ka kunskapen
om mojligheter till bostadsanpassning bland
brukare, handlidggare av anpassningsarenden
och rehabpersonal. Bland annat byggdes den
nitbaserade portalen Bostadscenter.se och
kurser och seminarier genomfordes.

En ekonomisk forening bildades 2012 for att
driva verksamheten vidare. Fyra av de tidi-
gare organisationerna fran projektet ingar:
Forbundet for ett samhaille utan rorelsehinder
(DHR), Neuroforbundet, Riksforbundet for
Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU)
och Personskadeférbundet RTP.
Neuroforbundet besvarade under 2013 pa
uppdrag av Bostadscenter en enkait fran



Boverket om dndring av lagen om bostadsan-
passningsbidrag.

Viktiga externa faktorer som
paverkar organisationen

Neuroférbundet ar liksom andra beroende av
vad som hander i var omvarld. Darfor utfor
vi en standigt pagdende omvirldsbevakning.
Bland de faktorer som har den storsta paver-
kan pd oss kan namnas:

e Lagstiftning. Den paverkar bade var orga-
nisation och vira medlemmar.

e Forskning. De flesta av de sjukdomstill-
stand som Neuroforbundet arbetar med ar
beroende av att forskningen kommer med
svar pa varfor sjukdomar uppstar, hur de
effektivast kan behandlas samt hur livet i
stort kan underlittas for alla som drabbas.

e Statlig finansiering. Fragan om statsbidrag
till var verksamhet ir en stindigt aterkom-
mande fraga pa forbundets agenda.

e Aktiemarknaden. Neuroférbundet placerar
en del av insamlade medel i vardepapper,
varfor vi ocksa dr beroende av hur finans-
marknaden utvecklas — givetvis efterstravas
basta mojliga avkastning pa gjorda place-
ringar.

Finansiella instrument

Neuroforbundets vardepapper forvaltas av
bank enligt avtal om s. k. diskretionir forvalt-
ning. Placeringar i aktier och rantebirande in-
strument skall ske med inriktning pa langsik-
tighet och jamn kapitaltillvaxt och skall ske

i vardepapper noterade i svensk aktiehandel.
En hog och jamn avkastning i kombination
med god riskspridning ska efterstravas. Aktier
och aktierelaterade finansiella instrument ska
vara emitterade av foretag som inte bryter
mot FN:s forklaring om minskliga rittigheter
eller ILO:s atta karnkonventioner.

Det bokforda vardet pa vardepappersport-

foljen var den 31 december 32,0 mkr. Mark-
nadsviardet var 33,3 mkr.

Intern kontroll

Var redovisning dr anpassad for den verksam-
het som bedrivs och ger en rattvisande infor-
mation om verksamheten. Periodiska bokslut
foljs upp av forbundsstyrelsen och avvikelser
mot budget analyseras systematiskt. En enkel
och tydlig ansvarsfordelning samt arbetsord-
ning sikerstaller att risken for fel och oegent-
ligheter minimeras.

Resultat och stallning 2013

Neuroforbundets totala intakter uppgick vid
arets slut till 33 572 kkr fore finansiella pos-
ter. Det finansiella resultatet uppgick till 2 924
kkr. De totala kostnaderna uppgick 2013 till

36 097 kkr. Arets resultat uppgick till 399
kkr.

Arets resultat 399 kkr éverfors i ny rikning
varav 2 126 i testamentsgdva reserveras som
andamalsbestimda medel. Nedan presenteras
en sammanstillning over forbundets intikter,
kostnader och resultat de senaste fem aren.

2009 2010 201X 2012 2013
Intakter 37 416 36 012 30834 35270 33572
Kostnader 33361 34 517 34 651 34 930 36 097
fézzﬂsaite”t 1201 1189 865 315 2924
gflﬁtat 5256 2684 | -2952% 655 399

* Till skillnad mot andra ar finns i 20171 ars
resultat inga medel fran PostkodLotteriet
redovisade. Det beror pa att PostkodLotte-
riet har dndrat redovisningsprincip for dessa
anslag

Uppfoljning av planer
Neuroforbundet arbetar utifran den fyradriga



handlingsplan som forbundskongressen beslu-
tar om. Varje ar faststills en verksamhetsplan,
med utgangspunkt i handlingsplanen, som ar
viagledande for verksamheten under dret. For
ar 2013 kan konstateras att vi har foljt bade
handlingsplanen och verksamhetsplanen som
vagledning for var verksamhet.

Finansiering

Neuroforbundets verksamhet finansieras
framst genom statsbidrag med 5§ 283 kkr
(15,7% av verksamhetsintikterna), medlems-
avgifter med 2 597 kkr (7,7%), bidrag fran
olika organisationer och fonder med 8 406
kkr (25%) samt gavor och testamenten med
8 537 kkr (25,4%).

Vasentliga handelser under
rakenskapsaret

Forandringar pa kansliet

Fran 1 september 2012 har Marit Jenset fung-
erat som generalsekreterare tillika kommuni-
kationschef. Marit Jenset erbjods tillsvidare-
tjansten som generalsekreterare fr.o.m. 1 juli
2013. Max Ney har fungerat som kommu-
nikationschef tillika opinionsbildare sedan 1
november 2013.

Kongress

En stor del av verksamhetséret gick at till

att planera, forbereda och genomféra for-
bundskongressen 13-15 september 2013.
Kongressen beslutade om handlingsplan

for kongessperioden med fokus pa neuro-
sjukvard, arbete, rattigheter och framtidens
Neuroforbund. Ny styrelse valdes och 1o nya
ledaméter valdes in i forbundsstyrelsen. Kon-
gressen valde ocksad ny forbundsordforande,
Lise Lidback. Lise, som bor nira Stockholm,
ar halvtidsarvoderad forbundsordforande
och arbetar méanga av veckans dagar pa for-
bundskansliet.

Forbundskongressen beslutade ocksa om

namnbyte for forbundet, fran Neurologiskt
Handikappades Riksforbund till Neurofor-
bundet. Ny logotyp och grafisk profil for bade
riksforbundet och vara lokala foreningar
antogs av kongressen. Ett namnbyte 4r en
historisk handelse och forbundet kommer
framover att lagga stor vikt vid att etablera
forbundets nya inriktning och profil.
Forbundskongressen 6ppnades av integra-
tionsminister Erik Ullenhag och avslutades av
programdirektor Margot Wallstrom, Svenska
PostkodLotteriet. Svenska neurologfoérening-
ens ordforande, Martin Gunnarsson, fram-
forde ocksa en hilsning till kongressen och
gratulerade till forbundets nya namn.

BrainBus

Neuroforbundet har, tillsammans med Parkin-
sonforbundet, beviljats 7 miljoner kronor fran
Svenska PostkodLotteriet for att genomfora
projektet BrainBus. Medel soktes fran Post-
kodLotteriet, och Margot Wallstrom, Post-
kodLotteriets programdirektor for satsningen
Maingfald och tolerans, limnade 6verras-
kande 6ver checken pa 7 miljoner kronor till
Neuroférbundet vid férbundskongressens
avslutning pa Djuroniset. Projektet startar

1 januari 2014 och kommer att paga i 3 ar.
Projektets mal ar att turnera i Sverige under
tre 4r med en mobil utstillning om hjarnans
sjukdomar.

Under hosten fick Neuroférbundets insam-
lingsansvarige i uppdrag att projektleda
BrainBus fr.o.m. 1 januari 2014, pa halvtid.
For att inte tappa fart pa insamlingsomradet
anstilldes insamlingsanalytiker och layoutare
av forbundets nya informationsmaterial med
start i januari 2014.

Vasentliga handelser efter
rakenskapsarets utgang

Fokus pa BrainBus
Neuroforbundets storsta satsning under detta



ar och kommande tva ar, kommer att vara
genomforandet av BrainBus. Projektet ar
stort, innefattar manga samarbetspartners och
kraver noggrann logistik. Neuroforbundets
foreningsliv kommer att involveras pa ett helt
nytt sdtt och var forhoppning ar att vi ska
synas och gora avtryck éver hela landet under
var turné.

Genom BrainBus har vi en unik mojlighet att
satta neurologiska diagnoser pa kartan och
informera gemene man om hjarnans sjukdo-
mar. Malet 4r att informera om hjarnan pa ett
satt som alla forstar och skapa engagemang
for de paverkansfragor vi driver.

BrainBus kommer att visa olika manniskors
forutsattningar for att leva sina liv. Vi tror

att 0kad kunskap och personliga moten ar
nodvandigt for att minska fordomar och for-
utfattade meningar om den som lever med en
kronisk sjukdom. Bussen i sig kommer att bli
en fantastisk motesplats som vilkomnar alla
besokare.

Genom informationskampanjen BrainBus

vill vi lyfta fram det unika i att leva med en
kronisk sjukdom och visa att ett inkluderande
samhille ar ett rikare samhalle.

Vi vill informera om hjarnans fantastiska
komplexitet och betydelse for hela var for-
madga att tinka, tala och rora oss. For oss
osynliga processer i hjarnan och nervsystemet
ar avgorande. Vi vill formedla att s manga
som 500 0oo personer lever med en kronisk
neurologisk diagnos, som i dag inte kan botas.
Information, forskning och bra behandling ar
viktigt for alla som sjalv lever med en diagnos
men ocksa for narstdende, som ofta far dra ett
tungt lass. Kan vi genom BrainBus driva pa att
vard och behandling blir battre, s forbattras
valdigt mangas vardag.

Vi vill att manniskor ska engagera sig tillsam-
mans med oss i arbetet for ett manskligare
samhalle, dar vi alla kan bidra utifran vara

egna forutsiattningar. Samhaillets 6ppenhet och
bemotande ar viktigt for att detta ska kunna
uppnés och forverkligas.

Vi vill att manniskor genom BrainBus ska
agera for en rattvis och jamlik vard och stodja
oss med sin tid eller pengar till bra aktiviteter
eller forskning.

Slutligen vill vi att BrainBus inger hopp till
alla med en neurologisk sjukdom och att alla
kanner att vi &r manga som bryr oss. Vi tror
att vi kommer att méta runt §00 000 perso-
ner fysiskt och ca. 2 miljoner genom olika
kommunikationsinsatser.

Styrelsen

Forbundsstyrelsen har under 2013 haft sju
protokollforda sammantraden. Presidiet har
under 2013 haft sex protokollforda samman-
traden.

P4 kongressen den 14-15 september valdes en
ny styrelse for nastfoljande kongressperiod.
Neuroforbundet (fd. Neurologiskt Handikap-
pades Riksforbund) har darfor under verk-
samhetsdret 2013 haft 2 olika styrelser enligt
foljande sammansittning:

Ordférande

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 13
Kathleen Bengtsson-Hayward,

VD (Halmstad)

Nairvaro vid 5 sammantraden

For perioden 2013 09 14 - 2013 12 31
Lise Lidback, konsulent (Kungsangen)
Narvaro vid 2 sammantraden

1 vice ordforande

For perioden 2013 o1 0T - 2013 09 14
Kenneth Back, kriminalkommissarie
(Stavsnas)

Nairvaro vid 5§ sammantraden



For perioden 2013 09 15 - 2013 12 31
Bengt Olsson, fackférbundsordférande
(Malmo)

Nirvaro vid 2 sammantriaden

2 vice ordforande

For perioden 2013 o1 01 - 2013 09 14
Marie Bager, ekonom (Norrkoping)
Nirvaro vid § sammantriaden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 3T
Gunilla Nilsson, support- och utbildningschef

(Enskede)
Narvaro vid 2 sammantraden

Kassaforvaltare

For perioden 2013 o1 OT - 2013 12 3T
Kent Andersson, ekonom (Molndal)
Nirvaro vid 7 sammantraden

Ledamoter

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Krister Ekstrom, ekonom (Kalmar)
Narvaro vid 5 sammantraden

Gunnel Eld, egen foretagare (Falun)
Nirvaro vid 1 sammantrade

Maria Eriksdotter, socionom (Pited)
Narvaro vid 5 sammantraden

Lise Lidback, konsulent (Kungsingen)
Nirvaro vid 5 sammantraden

Patrik Magnusson, jurist (Ljungskile)
Narvaro vid 3 sammantraden

For perioden 2013 09 15-2013 12 31
Johanna Andersson, kundansvarig, (Vasteras)

Nairvaro vid 2 sammantriden

Maj Danielsson, forskningsadm. (Enviken)
Narvaro vid 1 sammantrade

Johan Gunnarson, ingenjor (Solna)

Nairvaro vid 2 sammantriden

Uno Johansson, forsiljningschef (Téreboda)
Nirvaro vid 2 sammantraden

Petra Nilsson, administrator (Karlskoga)
Nairvaro vid 2 sammantriden

Suppleanter

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Helga Baagee, kommunikationsdirektor
(Saltsjo-Boo)

Narvaro vid 2 sammantraden

Asa Lewau Johansson, ekonomiadministrator
(Uddevalla)

Nirvaro vid 3 sammantriaden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 3T
Ingrid Johansson, miljosamordnare (Réaned)
Nirvaro vid 2 sammantriden

Kerstin Kjellin, jurist (UpplandsVisby)
Nirvaro vid 2 sammantriden

Ewy Lundsten Falk, redovisningskonsult
(Hallstahammar)
Narvaro vid 1 sammantrade

Revisorer

Grant Thornton Sweden AB
Maria Karlsten

Rogardt Wikstrom, Taby
fortroendevald revisor



Valberedningens roll och arbetssatt

Enligt § 15 i Neuroforbundets stadgar ska
riksforbundet ha en valberedning vars huvud-
uppgift dr att infor forbundskongressen ligga
fram forslag till styrelse for kommande kon-
gressperiod. Ytterligare uppgift for valbered-
ningen 4r att lagga fram forslag till férbunds-
kongressen om hur styrelsen ska arvoderas.

Neuroforbundets valberedning utses i likhet
med andra centralt fortroendevalda av for-
bundskongressen. Forbundskongressen 2013
beslutade for forsta gangen om en arbetsord-
ning for valberedningen. Ur arbetsordningen
framgar bland annat att:

e Valberedningen ska bestd av minst 5 leda-
moter varav minst tva bor ha neurologisk
sjukdom/skada. En av ledamoterna ska
vara sammankallande/ordforande

e Ledamoterna ska vara medlemmar i Neu-
roforbundet

e Ledamoterna ska inte vara anstillda i Neu-
roforbundet eller ha en styrelseplats

e Forbundsstyrelsens ledamoter, revisor eller
valberedning ska inte vara ndra anhoriga
(make/maka, sambo, syskon, foraldrar/
barn) eller ha annan relation som gor att
objektiviteten kan ifragasattas

® Ledamoterna i valberedningen skall vara
fortrogna med organisationen, dess virde-
ringar och ha god kidnnedom om styrelse-
arbete.

Valberedningen forbereder under kongresspe-
rioden de kommande forslagen till val. Valbe-
redningen ldgger upp sitt arbete pa sa satt att
man sammanstiller de kriterier man anser ska
vara uppfyllda bland de ledamoter och supp-
leanter som skall viljas. Detta for att fa en sa
bra arbets- och ansvarsférdelning som moj-
ligt inom den kommande styrelsen. Man tar

sarskild hansyn till fragor om kandidaternas
diagnos (eftersom minst hilften av ledamo-
terna enligt stadgarna ska ha en neurologisk
diagnos), deras erfarenheter och engagemang
inom ideellt arbete, andra nyttiga erfarenheter
samt bosattningsort.

Darefter gar valberedningen ut med forfrag-
ningar till alla medlemmar och lokalféren-
ingar om vilka kandidater man vill foresla.
Valberedningens forlag till ny styrelse skickas
ut tillsammans med 6vriga kongresshandling-
ar till kongressens ombud.

Kansli

Forbundskansliet ar beldget i Stockholm och
har under aret varit organiserat i verksam-
hetsgrenarna Kansliledning, Verksamhet,
Kommunikation, Ekonomi och Adminis-
tration. Projektverksamheter bedrivs inom
forbundskansliet och ses som en del av
forbundskansliet rent organisatoriskt. Kans-
liets uppgift dr att ta tillvara medlemmarnas
intressen genom att:

e bevaka och paverka samhillsutvecklingen
for vdra medlemmars bista

* bilda opinion
¢ ge medlemmarna information, rad och stod

e stimulera forbundets féreningsliv for en
levande organisation 6ver hela landet

e bistd omvirlden, media och profession med
information ur ett patientperspektiv

¢ bedriva aktiv insamling for att frimja
neurologisk forskning

Kollektivavtal finns pa arbetsplatsen.

Gavoinformation

Neuroférbundet 4r medlem i och arbetar i
enlighet med FRIIs kvalitetskod (FRII star for
Frivilligorganisationernas Insamlingsrad).
Neuroférbundet har 9o-konto pa Plus- och



Bankgiro och redovisar till Svensk Insam-
lingskontroll i enlighet med av dem framtagna
regler, samt foljer de etiska och redovisnings-
massiga riktlinjer som framtagits av FRIL
Detta innebir bl. a. att Neuroférbundets
insamlings- och administrationskostnader inte
far Overstiga 2§ procent av de totala intakter-
na och att kontroll sker att insamlade medel
gar till andamalet.

Neuroférbundet har ocksa forbundit sig i av-
tal med Lakemedelsindustriforeningen LIF, att
folja deras etiska regler vad det giller medel
erhéllna fran lakemedelsforetag for genomfor-
ande av samarbetsprojekt.

I enlighet med Svensk Insamlingskontrolls
berdkningsgrunder har Neuroférbundets
utbetalning till andamalet i forhallande till
de totala intdkterna under 2013 varit 79%
(75 %) samt administrations- och insamlings-
kostnader i forhallande till totala intdkter har
varit 25 % (22%). Insamlingskostnaderna i
forhdllande till medel fran allmanheten 21 %
(23%).

Fordelningsprincipen av kostnaderna har
skett genom fordelningsnycklar. Gemensam-
ma kostnader har fordelats enligt foljande:
dndamalskostnader 65 %, insamlingskostna-
der 5%, administrationskostnader 30%.

De insamlingsaktiviteter som skett under
aret ar utskick av fyra insamlingsbrev, dar vi
skickat till olika malgrupper.

Under varen och sommaren byggdes den nya
gavosajten neurogdvan.se som lanserades i
oktober. Den ger givaren enkla och tydliga
redskap for att stodja fonden eller verksam-
heten. Syftet med nya gavosajten ar att bygga
en givarbas som bygger pd engagemang som
givaren vill dela med sin omgivning. P4 sikt
ska det ge oss mer gavointiakter. Man kan

ge som privatperson eller foretag, man kan

vara anonym eller skapa konto och man kan
starta egen insamling och blogga. Det finns
en gavoshop med digitala gavor och fysiska
produkter dir overskottet gar till Neurofor-
bundet. Den delen av insamlingen som vi
kunnat paverka har okat jamfort med resul-
tatet 2012. Att den totala insamlingsintikten
2013 minskat beror pd att testamenten var
lagre 4n 2012.

Neuroforbundet har foljande 9o-konto:
® pg 90 10 07-§
® bg 9o1-0075%

® pPg 90 10 I4-1
(avser tidigare brevmarkesgavor)

bg 9or-0o141
(avser tidigare brevmarkesgéavor)

® pg 90 50 04-8
(avser betalningar via OCR)

Forskningsanslag

De géavor och testamenten som Neurofor-
bundet far och som avser forskning inom
neurologins omrade overfors till Stiftelsen
NHR-fonden. Ar 2013 6verfordes 2 865 kkr
till NHR-fonden for utdelning till forskning.

Miljo6- och kostnadsbesparing

For Neuroforbundet ar det viktigt att vara en
miljo- och kostnadsmedveten organisation.
Vi har darfér minskat pappersutskicken fran
forbundskansliet som i praktiken betyder att
dokument i allt hogre grad siands digitalt och/
eller publiceras pa var webbplats eller via
elektroniska nyhetsbrev.



Resultat- och balansriakning

Resultatrakning kkr

Verksambhetsintakter

Medlemsavgifter

Statsbidrag

Statsbidrag Aktivitetscentret Valjeviken
Insamlade medel gavor-testamenten
Insamlade medel 6vriga

Ovriga verksamhetsintikter

Summa verksambetsintikter

Verksamhetskostnader

Allminna verksamhetskostnader
Insamlingskostnader

Bidrag till forskning

Bidrag till Aktivitetscentret Valjeviken
Personalkostnader

Avskrivningar

Summa verksambetskostnader
Verksamhetsresultat

Finansiella och extraordinira poster
Avkastning fran virdepapper
Rinteintikter

Rintekostnader

Omplaceringsresultat, virdepapper
Aterforing/Nedskrivning av virdepapper

Summa finansiella och extraordindra poster
Resultat efter finansiella och extraordinara poster
Forslag till fordelning av arets resultat
Reservering av dandamalsbestimda medel

som inte utnyttjats under aret

Testamentsgava for fraimjande av ms-verksamhet

Forandring balanserat kapital

ar 2013

2 597
5 283
3 688

8537
8 406
§ 061

333572

16 313

871
2 865§
3 688
12 263

97
36 097
-2 525

I I_7,7

25
-68

I 398
432
2924

399

-2 126

-1727

ar 2012

2578
5451
3 885

7 359
10 666

5331

35 270

15417
751

2 805§
3 885
12 006
66

34 930
340
969

25

-121
-126

432
315

655

655

not



Balansrakning kkr

Tillgangar
Anliaggningstillgangar
Materiella anldggningstillgangar
Inventarier

Finansiella anldggningstillgangar
Finansiella virdepappersinnehav
Summa anldggningstillgangar

Omsittningstillgangar
Varulager

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar

Ovriga fordringar

Forutbetalda kostnader och upplupna intakter
Summa kortfristiga fordringar

Kassa och bank
Summa omsdttningstillgangar

Summa tillgangar

Eget kapital och skulder
Eget kapital

Ingdende eget kapital
Foregdende ars resultat
Arets resultat

Summa eget kapital

Langfristiga skulder
Lan NHR-fonden
Summa langfristiga skulder

Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder

Ovriga skulder

Upplupna kostnader och forutbetalda intakter
Summa kortfristiga skulder

Summa eget kapital och skulder

Stallda panter

Virdepapper

31/12 2013

329

32 006
32335

168
466
T 423
2057

10 674
12 738

45 073

24 501
655
399

25 555

4 000
4 000

650
4 193
10 675§
15 518
45 073

§ 000

31/12 2012

76

32 726
32 802

242
I 426
I 058
2726

3 290
6 024

38 826

27 453
-2952

655
25 156

§ 000
5§ 000

4 248
4422
8 670
38 826

6 000

not

IO

II




Noter

Neuroférbundets redovisnings- och varderingsprinciper 6verensstimmer med arsredovis-
ningslagen, Bokforingsnimndens allmédnna rad for ideella organisationer och FRIIs mall for
arsredovisning. Neuroforbundet foljer aven den kvalitetskod som FRII utarbetat. Tillimpade
principer ar oforandrade i jamforelse med foregdende ar med undantag av att i ar har ompla-
ceringsresultatet for aktier redovisats direkt i resultatrdkningen i stillet for enbart i det egna
kapitalet. Foregdende ar har justerats enligt samma princip. I drsredovisningen har dven de
upplysningar lamnats som kravs av Stiftelsen for Insamlingskontroll.

Not 1

Gévor som utgors av annat 4n kontanta medel varderas till marknadsvardet vid gavotillfallet.
Fast egendom och 16s6re skall enligt forbundets policy virderas av opartisk person och forsil-
jas pa den 6ppna marknaden.

Insamlade medel gavor och testamenten ar 2013 ar 2012
Géavor genom testamenten 4 781 3 862
Ovriga gdvor 3 478 3 245
Humanfonden utdelning m.m. 278 252
Summa gdavor 8537 7359

Neuroforbundet vill framfora sitt tack till alla som pa olika sitt skankt gavor till forbundet,
och ddrmed bidragit till verksamheten. Ett speciellt tack ocksa till Nordea/Plusgirot, som avstar
fran mottagaravgiften pa forbundets 9o-konton.

Not 2

Insamlade medel 6vriga ar 2013 ar 2012
Svenska PostkodLotteriet 7 000 7 000
Svenska kommittén for Rehabilitering, SVCR 420 420
Stiftelsen NHR-fonden 580 1572
Radiohjilpen 138 321
Norrbacka Eugenia 54 100
Nordens Vilfardscenter o 30
Stiftelsen Fokus o 786
SPSM 53 93
Svenska Spel 49 47
Ovriga 112 297
Summa insamlade medel bvriga 8 406 10 666
Not 3

Ovriga verksamhetsintikter ar 2013 ar 2012
Annonsintikter 1764 1710
Forsiljning varumarkesartiklar ST 77

Adm intakter 2 164 2167



Ovriga intikter 1082 1377

Summa Svriga verksambetsintikter 5061 5331
Not 4

Allménna verksamhetskostnader totalt ar 2013 ar 2012
Allménna forbundskostnader 4317 3 625
Kanslikostnader 4 454 4 643
Konferenser, kurser & 6vrig medlemsverksamhet 3 729 3 849
Projektkostnader 422 335
Kommunikation (tidning, hemsida, m.m.) 3391 2 965
Summa allminna verksambetskostnader 16 313 15417

I allmdnna forbundskostnader ingdr arvode/ersittning till styrelse, se not 5

Not 5

Kansli och personal

Under aret har i medeltal 17 (17) personer varit anstillda. Av dessa var 10 (9) kvinnor och 7
(8) man.

Arvode/Personalkostnader ar 2013 ar 2012
Styrelse och generalsekreterare, loner och andra ersittningar 996 1023
Lon och forman, anstillda 7 634 7 613
Sociala kostnader 3 768 3 045§
varav pensionskostnader anstillda, 739 625
styrelse och generalsekreterare 64 52

I resultatrdkningen ingdr styrelsens arvode och soc. avgifter i summan for forbundskostnader.

Not 6

Inventarier

Inventarier bokfors som tillgangar till anskaffningsvarden och skrivs systematiskt av 6ver den
bedomda ekonomiska livslangden. Harvid tillimpas foljande avskrivningstider:

Inventarier 5 ar

Inventarier ar 2013 ar 2012
Ingdende anskaffningsvirde 2 302 2 240
Forvarv 350 62
Forsaljningar och utrangeringar o o
Utgdende anskaffningsvirde 2 652 2 302
Ingdende avskrivningar -2 227 -2 161
Forsiljningar och utrangeringar o) o
Arets avskrivningar -96 -66
Utgdende ackumulerade avskrivningar -2 323 -2 227

Utgdende bokfort viarde 329 75



Not 7

Finansiella vardepappersinnehav

Marknadsvirdet pa viardepapper var 33,3 mkr vid utgdngen av 2013 och 31,9 mkr vid utgang-
en av 2012. Neuroférbundets vardepapper forvaltas av bank enligt avtal om s.k. diskretionar
forvaltning. Placeringar i aktier, kassa och riantebarande instrument skall ske med inriktning pa
langsiktighet och jamn kapitaltillvaxt och skall ske i virdepapper noterade i svensk aktiehan-
del. En hog och jamn avkastning i kombination med god riskspridning skall efterstravas. Aktier
och aktierelaterade finansiella instrument skall vara emitterade av foretag som inte bryter mot
FN:s forklaring om manskliga rattigheter eller ILO:s atta kirnkonventioner.

Viardepapper ar 2013 ar 2012
Ingdende bokfort varde 32 726 35 103
Forvarv 31 §90 14 753
Forsaljningar -32 742 -16 698
Nedskrivning o -432
Aterforing nedskrivning 432

Utgaende bokfort viarde 32 006 32 726
Omplaceringsresultat

Realisationsvinst aktier 2552 525
Realisationsforlust aktier -1 154 -651
Summa omplaceringsresultat 1398 -126
Not 8

Forutbetalda kostnader och upplupna intakter ar 2013 ar 2012
Forutbetalda hyror 589 557
Humanfonden utdelning 278 252
Upplupna administrationsintakter 185

Ovriga poster 371 249
Summa T 423 1058
Not 9

Eget kapital ar 2013 ar 2012
Ingdende eget kapital 24 501 27 453
Foregaende ars resultat 655 -2 952
Arets resultat 399 655
Summa eget kapital 25 555 25 156
Reservering andamalsbestimda medel -2 126

Justerat eget kapital 23 429 25 156
Not 10

Upplupna kostnader och forutbetalda intakter ar 2013 ar 2012
Semesterloner, komptidsersattningar, sociala avgifter 1029 1128

Forskottsbetalda projekt eller anslag 7 311 314



Forutbetalda medlemsavgifter 671 699

Ovriga poster 1 664 2 281
Summa 10 675 4 422
Not 11

Avser stillda panter for laneskuld till NHR-fonden pa 5 ooo kkr.

Slutord

Styrelsen for Neuroforbundet vill framfora ett varmt tack till alla dem som pa olika sitt med-
verkat till att forbundet har kunnat bedriva all verksamhet som genomférts under 2013.
Styrelsen vill ocksa framfora ett varmt tack till forra styrelsen for Neurologiskt Handikappades
Riksforbund som avgick vid kongressen den 15 september 2013.

Under aret har vi fitt manga bevis for att var verksamhet ar till stor nytta och gladje for perso-
ner som lever med neurologiska diagnoser, deras familjer och andra nirstaende. Ett 6kat med-
lemsantal ger oss ytterligare stod for att fortsdtta forbundets arbete med att forbattra levnads-
villkoren for alla som lever med neurologisk diagnos.

Vi ser framtiden an med tillférsikt och med hopp om god forstarkning av vara ekonomiska
resurser, annu fler medlemmar, fortsatt stark intressepolitisk bevakning och fortsatt bra samar-

bete tillsammans med medlemmar, lokalféreningar och linstérbund.

Stockholm den 27 mars 2014

Lise Lidbiack

forbundsordforande

Kent Andersson Johanna Andersson Maj Danielsson
Johan Gunnarson Uno Johansson Gunilla Nilsson
Petra Nilsson Bengt Olsson

Var revisionsberittelse har avgivits den
Grant Thornton Sweden AB

Maria Karlsten Rogardt Wikstrom
Auktoriserad revisor Fortroendevald revisor
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o Grant Thornton
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Bilaga: Medlemsstatistik

Neuroforbundet Stockholms lan

Totalt 2013

varav personer med Totalt 2012

egen diagnos

Neuroforbundet Norrort 150 127 137
Neuroforbundet Jarfilla-Upplands Bro 127 105 127
Neuroforbundet S:t Botvid 144 115 128
Neuroforbundet Haninge-Tyreso 127 97 129
Neuroforbundet Stockholm 1123 906 100
Neuroforbundet Sodertilje-Nykvarn 120 96 116
Neuroforbundet Taby-Vallentuna 106 83 102
Neuroforbundet Sodra Roslagen 62 50 59
Neuroférbundet Rospiggen 67 50 73
Neuroforbundet Nynashamn 68 35 65
Neuroforbundet Nacka-Varmdo 105 81 106
2 199 745 142
Neuroférbundet Gotlands lan (inget lansforbund)
Neuroforbundet Gotland ”Martallen” 87 50 90
Neuroférbundet Uppsala lan
Neuroforbundet Uppsala-Knivsta 271 201 278
Neuroférbundet Osthammar 48 32 49
Neuroférbundet Enkoping-Habo 70 54 70
Neuroférbundet Nord Uppland 37 26 35
426 313 432
Neuroférbundet S6dermanlands lan
Neuroférbundet Ostra Sérmland 134 85 132
Neuroforbundet Vistra Sormland 116 77 113
Neuroférbundet Eskilstuna 150 97 149
Neuroférbundet Strangnis 78 36 77
478 295 471
Neuroforbundet Ostergotlands lin
Neuroforbundet Finspang 53 34 48
Neuroforbundet Linkoping 285 212 289
Neuroférbundet Norrkoping 328 239 303
Neuroforbundet Motala-Vadstena 80 45 62
746 530 702




Totalt 2013

varav personer med Totalt 2012
egen diagnos

Neuroférbundet Jonkopings lan
Neuroforbundet Jonkoping-Huskvarna 205 155 198
Neuroférbundet Smalindska Hoglandet 153 104 160
Neuroférbundet Ostbo-Vistbo 106 64 109
464 323 467
Neuroforbundet Kronobergs lan
(inget lansforbund)
Neuroforbundet Kronoberg 184 142 198
Neuroférbundet Kalmar lan
Neuroforbundet Kalmar 209 134 206
Neuroforbundet Vistervik 179 103 175
388 237 381
Neuroférbundet Blekinge lan (inget lansférbund)
Neuroforbundet Blekinge 160 118 173
Neuroforbundet Skane
Neuroforbundet Perstorp 10 7 8
Neuroférbundet Asbobygden 49 37 46
Neuroforbundet Kristianstadsbygden 158 127 153
Neuroférbundet Osterlen 128 75 136
Neuroférbundet Nordvistra Skane 80 56 83
Neuroférbundet Hissleholmsbygden 99 61 92
Neuroforbundet Malmo 439 309 435
Neuroférbundet Lundabygden 34T 252 321
Neuroforbundet Vistra Skane 228 164 238
I532 1 088 I51I2
Neuroférbundet Hallands lan
Neuroférbundet Halmstad 18T 108 185
Neuroforbundet Varberg-Falkenberg 93 63 8o
Neuroforbundet Kungsbacka 90 66 89
364 237 354
Neuroférbundet Vistra Gotaland
Neuroférbundet Kaprifol 74 42 67
Neuroférbundet Norra Bohuslian 223 82 206
Neuroforbundet Goteborg 1 090 811 1059
Neuroforbundet Masen 66 43 64




Totalt 2013

varayv personer med Totalt 2012

egen diagnos

Neuroférbundet Uddevalla 122 84 125
Neuroférbundet Mark 189 106 195
Neuroforbundet Trollhdttan-Vanersborg 171 112 156
Neuroférbundet Alingsas 270 134 243
Neuroforbundet Boras 172 105 179
Neuroférbundet Atradal 66 38 65
2 443 557 359
Neuroforbundet Skaraborgs lan
Neuroférbundet Lidkoping 153 97 154
Neuroférbundet Skovde 212 174 202
365 271 356
Neuroforbundet Varmlands lan
Neuroforbundet Karlstad med omnejd 198 162 215
Neurofoérbundet Ostra Viarmland-Kristinehamn 26 19 25
Neuroférbundet Arvika Vastra Varmland 78 47 79
Neuroforbundet Siffle-Amal 54 35 ST
Neuroforbundet Filipstad med omnejd 15 10 16
371 273 386
Neuroférbundet Orebro lin
Neuroférbundet Orebro 21T 148 199
Neuroférbundet Humlan i Kumla 79 47 74
Neuroférbundet Karlskoga-Degerfors 62 39 58
352 234 331
Neuroférbundet Vastmanlands lan
Neuroférbundet Visterds 212 160 219
Neuroforbundet Fagerstaregionen 5T 33 52
263 193 271
Neuroférbundet Dalarnas lin
Neuroforbundet Sodra Dalarna 48 34 50
Neuroforbundet Ludvika-Smedjebacken 55 4T 52
Neuroforbundet Borlange 92 59 92
Neuroférbundet Falun och Norra Dalarna 179 139 178
374 273 372
Neuroforbundet Gavleborgs lan
Neuroforbundet Gastrikland 229 172 217
Neuroférbundet Sodra Halsingland 79 57 79
308 229 296




Totalt 2013

varav personer med Totalt 2012
egen diagnos

Neuroforbundet Vasternorrlands lan
Neuroférbundet Hiarndsand-Ornskoldsvik 116 73 110
Neuroférbundet Medelpad 135 99 127
Neuroforbundet Sollefted 63 34 61
314 206 298
Neuroférbundet Vasterbottens ldn
Neuroforbundet Norsjo-Mala 34 21 29
Neuroforbundet Umebygden 227 175 219
Neuroférbundet Lycksele 64 29 66
Neuroforbundet Skellefted 114 83 113
Neuroférbundet Sodra Lappmarken 26 19 33
465 327 460
Neuroforbundet Norrbottens lan
Neuroférbundet Pited-Alvdal 120 90 119
Neuroforbundet Luled 169 10T 167
Neuroférbundet Boden 77 43 76
Neuroférbundet Kiruna 39 26 41
Neuroforbundet Gallivare-Malmberget 79 57 76
Neuroférbundet Haparanda 146 92 157
630 409 636
Neuroférbundet Riksférbund
Neuroférbundet Riksférbund 4 4 5
Neuroférbundet Norra Hilsingland ST 45 55
(hanteras av riksférbundet)
Neuroférbundet Jamtland 77 59 71
(hanteras av riksforbundet)
132 108 131
Totalt 13 045 9158 12 818
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Styrelse

Stiftelsens styrelse utgors av styrelsen for
Neuroforbundet (f.d. Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund). Den 13-15 september
2013 pa forbundets kongress beslutades om
ny styrelse for nastfoljande kongressperiod
om 4 ar. Styrelsen har haft sju protokollforda
sammantraden under ar 2013. Styrelsen for
Stiftelsen NHR-fonden har under verksam-
hetsdret 2013 haft foljande sammansittning:

Ordforande

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 13
Kathleen Bengtsson-Hayward, VD (Halmstad)
Nirvaro vid § sammantriaden

For perioden 2013 09 14 - 2013 12 31

Lise Lidback, konsulent (Kungsiangen)
Nirvaro vid 2 sammantraden

Vice ordférande

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Kenneth Back, kriminalkommissarie
(Stavsnis)

Nirvaro vid 5 sammantraden

For perioden 2013 09 15 - 20131231
Bengt Olsson, fackférbundsordférande
(Malmo)

Nirvaro vid 2 sammantraden

Kassaforvaltare

For perioden 2013 oI oI - 2013 12 3T
Kent Andersson, ekonom (Molndal)
Nairvaro vid 7 sammantraden

Ledamoter

For perioden 2013 o1 01 - 2013 09 14
Marie Bager, ekonom (Norrkoping)
Nirvaro vid § sammantriaden

Krister Ekstrom, ekonom (Kalmar)
Nirvaro vid 5§ sammantraden
Gunnel Eld, egen foretagare (Falun)
Nirvaro vid 1 sammantrade

For perioden 2013 o1 01-2013 09 14
Maria Eriksdotter, socionom (Pited)
Nirvaro vid 5 sammantraden

Lise Lidback, konsulent (Kungsangen)
Nairvaro vid 5§ sammantraden

Patrik Magnusson, jurist (Ljungskile)
Narvaro vid 3 sammantraden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 31
Johanna Andersson, kundansvarig (Vasteras)
Narvaro vid 2 sammantraden

Maj Danielsson, forskningsadministrator
(Enviken)

Narvaro vid 1 sammantrade

Johan Gunnarson, ingenjor (Solna)

Nairvaro vid 2 sammantriden

Uno Johansson, forsiljningschef (Téreboda)
Narvaro vid 2 sammantraden

Gunilla Nilsson, support- och utbildningschef
(Enskede)

Nairvaro vid 2 sammantraden

Petra Nilsson, administrator (Karlskoga)
Narvaro vid 2 sammantraden

Suppleanter

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Helga Baagee, kommunikationsdirektor
(Saltsjo-Boo)

Narvaro vid 2 sammantraden

Asa Lewau Johansson, ekonomiadministrator
(Uddevalla)

Narvaro vid 3 sammantraden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 31
Ingrid Johansson, miljosamordnare (Réaned)
Narvaro vid 2 sammantraden

Kerstin Kjellin, jurist (Upplands Visby)
Nirvaro vid 2 sammantraden

Ewy Lundsten Falk, redovisningskonsult
(Hallstahammar)

Nirvaro vid 1 sammantrade

Revisorer

Grant Thornton Sweden AB
Maria Karlsten



Andamal

Stiftelsen NHR-fondens andamal ar att:

e frimja och ge stod at vetenskaplig forsk-
ning om orsakerna till och botemedlen mot
organiska nervsjukdomar, foretradesvis
multipel skleros

e verka for utbyggnad och forbattring av
resurserna for vard och rehabilitering for
personer som har organiska nervsjukdomar
eller skador pa nervsystemet

e limna social, psykologisk och humanitir
hjalp till behévande personer som har
organiska nervsjukdomar eller skador pa
nervsystemet allt i den utstrackning andra
hjalpatgarder fran samhallets sida ej star till
buds for hir nimnda syften

Anslag

Under aret har 6 545 ooo kr beviljats i olika
anslag. Anslagen har gatt till forskning/ut-
veckling, rehab/rekreation och till annan inom
andamalet liggande verksamhet som fondsty-
relsen vill stodja.

Forskning och utveckling

Anslag ur fonden for forskning och utveck-
ling kan enligt de sirskilda bestimmelserna
sokas till forsknings- och utvecklingsarbete
inom medicin och beteendevetenskap med
framst social inriktning, vilka avser neuro-
logiska sjukdomar och skador. Forskning
inom det kliniska faltet och forsknings- och
utvecklingsarbete med sikte pa klinisk eller
praktisk tillimpning med hinsyn till behov
hos personer med funktionsnedsittning, skall
dga foretrade. Grundforskning kan stodjas i
man av medel och om den 4r mer inriktad pa
fondens verksamhetsfalt.

Forskningsprojekt bedéms utifran projektens
kvalitet, sokandens mojligheter att genomfora
projekten och de resurser som i ovrigt (fran
andra fonder m. m.) kan sta till buds. Nya
projekt som kan bedomas vara av virde for

den fortsatta utvecklingen och som kan initie-
ra ytterligare insatser bor stodjas. Fondstyrel-

sen beslutar om utdelning av anslag pa forslag
av Neuroforbundets radgivande kommitté for
forskning och utveckling.

Under 2013 har beviljats medel till forskning
och utveckling med totalt 6 MSEK.

De forskningsanslag pa 4,5 MSEK som bevil-
jades i november efter sedvanlig utannonse-
ring redovisas separat — se bilaga ”Utdelning
till forskning”. De tre stipendier som utlystes
av Stiftelsen NHR-fonden infor Neurofor-
bundets kongress i september 2013 redovisas
nedan.

Forskarstipendier

Neuroforbundet ar forvaltare av
NHR-fonden. For att ytterligare oka
uppmarksamheten for neurologisk forskning
och utveckling infor Neuroforbundets
kongress, utlyste NHR-fonden tre forsknings-
stipendier under sommaren 2013.

e Ett forskarstipendium pa 500 ooo kronor
delades ut till MD leg. psykolog Agneta
Grimby for forskning inom antecipato-
risk sorg hos nirstdende till personer med
svar MS och ALS. Manga medlemmar
inom Neuroférbundet har diagnoser som
kan forkorta livslangden. Diagnoser som
vanligtvis skapar oro, dngslan, uppgivenhet
och sorgsenhet bland forbundets medlem-
mar och dess anhoriga. Med professionellt
upplagda riktlinjer for olika stodinsatser,
kan ndra anhoriga uppmuntras att forsoka
vidmakthalla dagliga sunda vanor, kidnna
ork och vilbefinnande vilket dven kan gyn-
na gemenskapen med den sjuke partnern.

e Ett forskarstipendium delades ut till MD
Phd. Prof. Annelie Brauners forskning med
500 ooo kronor for att ta fram alternativa
behandlingsstrategier, som kan forhindra
urinvagsinfektioner. Ett vanligt och ofta



overskuggande problem for personer med
neurologiska funktionsnedsittningar ar
upprepande urinvagsinfektioner. Ett vax-
ande problem ar att allt fler bakteriestam-
mar utvecklar resistens aven mot moderna
antibiotika.

e Ett forskarstipendium pa 500 ooo kronor
delades ut till MD leg. sjukgymnast Kerstin
Wahman for forskning om energiférbruk-
ning vid fysisk aktivitet hos ryggmargs-
skadade. Syftet med studien ar att skapa
evidensbaserat underlag for rekommenda-
tioner och interventionsprogram avseende
fysisk aktivitet och energiforbrukning, for
personer med ryggmargsskada och personer
med fysiska funktionsnedsittningar.

Kommittén for utdelning till forskning och
utveckling - ledamoter

Docent Claes Hultling, Stockholm, ordférande
Professor Oluf Andersen, Goteborg

Professor Fredrik Piehl, Solna

Docent Goran Solders, Huddinge

Docent Birgitta Engstrom, Umea

Fran Neuroforbundet:
Inger Johansson, Luled

Gunnel Eld, Falun; for perioden:
2013 O OT - 2013 09 14

Maj Danielsson; for perioden:
2013 II OT - 2013 12 31

Kommitténs foredragande har varit Mia
Lundstrom, Neuroforbundet. Kommit-

téns framsta uppgift har varit att bereda

till NHR-fonden inkomna ansokningar om
bidrag till forsknings- och utvecklingsarbete.
Kommittén har under aret haft ett protokoll-
fort sammantrade.

Rehabilitering och rekreation
Anslag ur fonden till rehabilitering och
rekreation kan enligt fondens sarskilda

bestimmelser sokas for verksamhet inom
rehabiliterings-, rekreations- och serviceomra-
dena, anordnad eller initierad av organisation
tillhorande Neuroforbundet.

Anslag skall sokas pa grundval av budgeterad
verksamhet och ansokan skall gilla verksam-

het som Overensstimmer med fondens stadgar
(§ 2), 1 forsta hand for att:

e underlitta rehabiliterings- och serviceverk-
samhet i foreningar med sirskilda behov

e stodja nya foreningar i att komma igang
med rehabiliterings- och serviceverksamhet

* mojliggora rekreationsresor till utlandet

e verksamhet inom omradet i form av exem-
pelvis projekt och konferenser

Kostnaderna for dessa verksamheter bor i
forsta hand tackas genom bidrag fran primar-
kommunerna, sjukvardshuvudminnen, anslag
ur sokande forenings egna fonder eller med
medel som kan erhillas frin annat hall (t.ex.
fristaende stiftelser/fonder). NHR-fonden
skall utnyttjas endast som komplement till
andra bidragsmojligheter och for de mer-
kostnader som en funktionsnedsattning kan
medfora.

Fondstyrelsen inhdmtar, innan beslut fattas
om utdelning, yttrande och forslag fran Neu-
roférbundets radgivande kommitté for reha-
bilitering och service.

Styrelsen beslutade att under 2013 prioritera
forskning och utveckling. Darfér har medel
till rehabilitering och rekreation beviljats med
ett lagre belopp 4n brukligt.

Kommittén for utdelning till rehabilitering
och rekreation - ledamoter

Kathleen Bengtsson-Hayward, Halmstad
Krister Ekstrom, Kalmar; for perioden:

2013 OI OI - 2013 09 14

Petra Nilsson, Karlskoga; for perioden:

2013 1T OT - 2013 12 31



Gunilla Janzén, Savar
Ann-Margreth Lundin, Skurup
Margaretha Svensson, Goteborg

Kommitténs foredragande och sekreterare har
varit Mia Lundstrom, Neuroforbundet. Kom-
mittén har under aret haft ett protokollfort
sammantrade.

Ekonomisk stallning
Fondens egna kapital uppgick 31 december
2013 till 82 miljoner kronor.

Ekonomisk redovisning

Fondens ekonomiska stillning och resultat
framgar av bilagda resultat- och balansrik-
ning per den 31 december 2013. Stiftelsen
NHR-fonden ar registrerad enligt stiftelsela-
gen i stiftelseregistret med anknuten forvalt-
ning.

Fonden star under tillsyn av Lansstyrelsen i
Stockholms lan, som efter anmalan av stiftel-
sens styrelse tillsatter tva revisorer. Forvaltare
ar Neuroférbundet.

BDO Stockholm AB och Agne Lundberg, Vis-
tra Frolunda har varit fondens valda revisorer
under perioden 20130101-20130914 och
under perioden 20130915-20131231 Grant
Thornton Sweden AB.

Neuroguiden.se

Neuroférbundets faktabank, Neuroguiden,
om neurologiska sjukdomstillstind, behand-
lingsformer och rehabilitering har sedan
lanseringen 2008 finansierats av NHR-fon-
den. Nar Neuroforbundets hemsida om-
lanserades 2010 integrerades Neuroguiden
inom forbundets webbplats. Neuroguidens
innehall hittas nu under rubriken ”Diagnos &
Symptom”. Den finns ocksa under en over-
gangsperiod kvar pa sin ursprungliga adress
www.neuroguiden.se

Vi vet att Neuroguiden anviands av saval
forskare som liakarstuderande, samt perso-
ner som vill veta mer om en viss sjukdom
eller dess symptom och behandlingsmetoder.
Neuroguiden refereras ocksa ofta som kalla i
olika mediainslag som ber6r ndgon neurolo-
gisk diagnos.



Resultat- och balansriakning

Resultatrakning kkr

Intakter

Insamlade medel

Avkastning péd virdepapper och utlaning
Omplaceringsresultat aktier

Opvriga intikter

Summa intakter

Kostnader
Marknadsforingskostnader
Insamlingskostnader
Forvaltningskostnader
Kapitalforlust

Summa kostnader

Arets resultat

Balansrakning kkr

Finansiella anlaggningstillgangar
Virdepapper

Andelsritt till lagenhet

Utlaning

Summa anliaggningstillgangar

Omsittningstillgangar
Ovriga fordringar

Upplupna intakter

Kassa och bank

Summa omsittningstillgingar
Summa tillgangar

Eget kapital

Bundet - Grundfond forskning
Fritt - Balanserat kapital
Summa eget kapital

Skulder

Kortfristiga skulder

Upplupna kostnader och forutbetalda intikter
Ovriga skulder

Summa kortfristiga skulder

Summa eget kapital och skulder

ar 2013

3638
2 875
2156

26
8695

135
I135
2 456

474
4 200

4 495

31/12 2013

71 085§

2 480
10 502
84 067

2 270
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2458
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88 850
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82 347

140
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88 850

ar 2012

7 270
2 053
514
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9 837
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o
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1455
4024
5813

31/12 2012

70 634

2 480
12 644
85758

I 996
37
2918
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83 940
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6 481
6749
90 709
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Noter

Stiftelsen NHR-fondens redovisningsprinciper 6verensstimmer med arsredovisningslagen och
Bokforingsnimndens rekommendationer och uttalanden. Fordringar har upptagits till belopp
varmed de berdknas inflyta. Tillgdngar och skulder har upptagits till anskaffningsvirde dar
inget annat anges. Periodisering av inkomster och utgifter har skett enligt god redovisningssed.

Not 1
I marknadsforingskostnader ingar bl. a. annonskostnader samt drift av Neuroguiden.

Not 2
Kostnaden avser en uppbyggnad av en ny digital gavoportal som gjorts tillsammans med
Neuroforbundet.

Not 3
Stiftelsen NHR-fonden har inga anstillda. Stiftelsens angeldgenheter hanteras av
Neuroforbundet. Kostnaden for dessa tjanster ingér i forvaltningskostnaderna.

Not 4
Kapitalforlusten avser en fordran pa Stiftelsen Humlegarden. Under 2012 har Stiftelsen Humle-
garden pa egen begiran forsatts i konkurs. I november 2013 avslutades konkursutredningen.

Not 5

Marknadsvirdet pa vardepapper var 76 774 kkr vid utgangen av 2012 och 84 726 kkr vid
utgangen av 2013. Stiftelsens viardepapper forvaltas av bank enligt avtal om s.k. diskretionar
forvaltning. Placeringar i aktier, kassa och rantebiarande instrument ska enligt fondens place-
ringspolicy ske med inriktning p4 langsiktighet och jamn kapitaltillvaxt, och ska ske i varde-
papper noterade i svensk aktiehandel. En hog och jamn avkastning i kombination med god
riskspridning ska efterstravas. Aktier och aktierelaterade finansiella instrument ska vara emit-
terade av foretag som inte bryter mot FN:s forklaring om manskliga rattigheter eller ILO:s atta
kiarnkonventioner.

Virdepappersdepan ar med automatik pantsatt av Swedbank p.g.a. att det ar en retaildepa och
det ingdr ett OM-konto. Virdepapper har sdlts for att betala beviljade anslag.

ar 2013 ar 2012
Ingdende bokfort viarde 70 634 68 220
Forvarv 24 993 13 664
Forsiljningar -24 5471 -IT 250
Utgdende bokfort virde 71 086 70 634
Omplaceringsresultat
Realisationsvinst aktier 2612 966
Realisationsforlust aktier -456 -452

Summa omplaceringsresultat 2156 514



Not 6

Andelsritt till lagenhet ar 2013 ar 2012
Ingdende anskaffningsvirde 2 480 2 480
Inkop o o
Forsiljningar och utrangeringar o) )
Utgdende anskaffningsvirde 2 480 2 480
Not 7

Utlaningen

Utlaningen ar till Stiftelsen Valjeviken, narstdende anlaggning inriktade pa rehabilitering av per-
soner med neurologisk sjukdom och/eller funktionsnedsittning samt till Neuroférbundet.

Not 8
Ovriga fordringar
Avser till storsta delen l6pande avrakning med Neuroforbundet.

Not 9

Eget kapital ar 2013 ar 2012
Bundet kapital 20 20
Fritt eget kapital vid arets ingdng 83 940 85 457
Redovisat drsresultat 4 495 5 813
Beslutade anslag ./. aterforda anslag -6 108 -7 330
Belopp vid drets utgang 82 327 83 940
Not 10

Opvriga skulder

Avser i huvudsak beviljade, ej rekvirerade anslag.



Slutord

Styrelsen for Neuroforbundet vill, i egenskap av forvaltare av Stiftelsen NHR-fonden, framfora
ett varmt tack till alla som pa olika sitt medverkat till att fonden kunnat stodja verksamhet
inom fondandamalet under det gangna verksamhetsaret.

Vi vill ocksa tacka ledamoterna i kommittén for forskning och utveckling samt kommittén for
rehabilitering och service for deras engagerade och viktiga arbete som radgivare, forslagsstalla-
re och inspiratorer till fondstyrelsen.

Framfor allt vill vi tacka alla generdsa givare som genom sma som stora bidrag, gdvor och
testamenten medverkat till att 6ka fondens mojligheter att vara till nytta for personer med neu-
rologiska sjukdomar och skador i Sverige. Utan den stora generositet och det fortroende som
visats fonden av alla givare hade det inte varit mojligt for oss att stodja neurologisk forskning
och bidra till rehabilitering och rekreation.

Stockholm den 27 mars 2014

Lise Lidbick

Forbundsordférande

Johanna Andersson Kent Andersson Maj Danielsson
Johan Gunnarson Uno Johansson Gunilla Nilsson
Petra Nilsson Bengt Olsson

Vir revisionsberittelse har avgivits den
Grant Thornton Sweden AB

Maria Karlsten
Auktoriserad revisor
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Bilaga: Utdelning till forskning

Namn Klinik/Institution Projekt Belopp kr
Abdelmagid Inst for Neurovetenskap Understanding the influence of 73 000
Nada Enheten for neuroimmunologi Auto-Antigenes and Viral In-
Karolinska, Solna, CMM L8:04 fections on the Pathogenesis of
Multiple Sclerosis
Aeinehband Inst for Neurovetenskap Innate immunity in Multiple 73 000
Shahin Enheten for neuroimmunologi Sclerosis - with focus on progres-
Karolinska, Solna sive MS
Al Nimer Inst for Neurovetenskap Lipocalin-2 vid progressiv multi- 73 000
Faiez Enheten for neuroimmunologi pel skleros
Karolinska, Solna, CMM L8:04
Balcin Neurofysiologiska kliniken Pompes sjukdom och Limb-gird- 73 000
Hasan Karolinska Universitetssjukhuset | le muskeldystrofier i Sverige, en
nationell registerstudie
Berglund Inst for Neurovetenskap Characterization of molecular 73 000
Rasmus Enheten for neuroimmunologi mechanisms underlying Multiple
Karolinska, Solna, CMM L8:04 | Sclerosis
Brynedal Kardiovaskulir epidemiologi Detektion av de regulatoriska me- 185 000
Boel IMM, Karolinska Institutet kanismer som moduleras i T-celler
vid multipel skeleros:
Effekten av rokning och HLA-
DRB1
Butler Forslund Karolinska Institutet Forekomst av fall, fallorsak och 185 000
Emelie Inst for NVS, enheten for neuro- | fallrelaterade skador vid rygg-
rehab, ¢/o Rehab Station, Stock- | mirgsskada - en svensk-norsk
holm studie
Carlstrom Inst for Neurovetenskap Functional relevance of allelic 73 000
Karl Enheten for neuroimmunologi variability in Gstag and Nrf2 re-
Karolinska, Solna gulating drugs as BG12 for neurd-
egeneration and inflammation
Dehnisch Mol Neuro In Vivo 2-Photon Imaging of 73 000
Ivar Inst for Medicinsk biokemi och Cell Signaling and Regenerative
Biofysik, Karolinska Institutet Mechanisms in Zebrafish Fol-
lowing Spinal Cord Injury
Dominguez Inst for Neurovetenskap Elucidating genetic contributions 73 000
Cecilia Enheten for neuroimmunologi to neuropathic pain in multiple

Karolinska, Solna, CMM L8:04

sclerosis and traumatic spinal
cord injury




Namn Klinik/Institution Projekt
Flytzani Inst for Neurovetenskap Epitope spreading to neurofascin 73 000
Sevasti Enheten for neuroimmunologi antigen; genetic regulation and
Karolinska, Solna, CMM L8:04 relevance of antibodies against
neurofascin in experimental au-
toimmune encephalomyelitis
Franzén Sektionen for sjukgymnastik Forbattrad balans och gang hos 73 000
Erika Inst for Neurobiologi, vardvet. o | dldre med Parkinson’s sjukdom
samhaille, Karolinska Institutet, med hjalp av en ny progressiv och
23100 specifik balanstraningsmetod - en
randomiserad kontrollerad studie.
Glaser Klinisk neurovetenskap Molekylar karaktarisering av 73 000
Anna Widerstromska huset plan 5 immunceller inom det centrala
Tomtebodavigen 18A nervsystemet hos patienter med
multipel skleros
Gustafsson Karolinska Institutet Rostanvandning vid Parkinsons 73 000
Joakim CLINTEC sjukdom studerat med rostacku-
Enheten for logopedi mulator
Karolinska Huddinge
Gyllenberg Neuroimmunologi Expression variations of the CII- 73 000
Alexandra avd for klinisk neurovetenskap TA gene in Multiple Sclerosis
Karolinska Institutet
CMM, L8:05
Hedlund Inst for neurovetenskap Elucidating a common neuronal 73 000
Eva Karolinska institutet vulnerability signature in Parkin-
Retzius vig 8 son Disease
Hellberg Linkopings Universitet Lira fran naturen: Varfor forbatt- 170 000
Sandra Inst forklinisk experimentell ras patienter med multipel skleros
medicin under graviditet?
Hermanrud Karolinska Institutet CD14+ dermal dendritic cells and 73 000
Christina Inst. for klinisk Neurovetenskap | their importance in the develop-
Enheten for MS-forskning ment of neutralizing
Centrum for Molekyldar medicin | anti-drug antibodies
L8:00, KUS / Solna
Holmberg Inst. for Med. Biovetenskap Etablering av cellulira modeller 73 000
Monica By 6M, vén 4 for studier av den
Umed Universitet neuromuskulira sjukdomen
dystoni
Hultling Stiftelsen Spinalis Aldrande med komplett rygg- 73 000
Claes margsskada




Klinik/Institution Projekt Belopp kr
Hiaglin Inst for Folkhilsa och Klinisk Kan niringsintaget vid diagnos 73 000
Lena medicin av Parkinson’s sjukdom forutsaga
Familjemedicinska kliniken kognitiva forandringar? En upp-
Norrlands Universitetssjukhus foljning tre ar efter diagnos.
Jons Neurologen Far kortelfeber vidare konse- 73 000
Daniel Bla straket 7 kvenser dn okad risk for mani-
Sahlgrenska Universitetssjukhuset | fest autoimmunitet: Forklarar
kortelfebern MS-trait och annan
subklinisk autoimmunitet?
Jorgensen Rehabiliteringsmedicinska klini- | Att dldras med en ryggmargsska- 68 000
Sophie ken, Orupssjukhuset da
Skénes universitetssjukhus (The Swedish Ageing with a Spi-
nal Cord Injury Study - SASCIS)
Kaldo Internetpsykiatrienheten, M46 Internetbaserad KBT for depres- 73 000
Viktor Karolinska Universitetssjukhuset, | sion och angest vid >Parkinsons
Huddinge sjukdom: Pilotstudie och rando-
miserad kontrollerad prévning
Kierkegaard Sjukgymnastiken A6:Ux Att leva med Amytrofisk lateral 185 000
Marie Karolinska Universitetssjukhuset | skleros (ALS) - betydelse av per-
son- och omgivningsfaktorer for
funktionshinder och hilsorelate-
rad livskvalitet
Kockum Centrum fér Molekylar Medicin | Identifiacation of genes control- 73 000
Ingrid L8:05 ling response to Epstein- Barr
Karolinska Universitetssjukhuset | virus and Cytomegalo virus in-
fections among Multiple sclerosis
cases and controls
Kular Inst for Neurovetenskap Epigenetic changes in immune 73 000
Lara Enheten f6r neuroimmunologi cells as key processes of disease
Karolinska, Solna, CMM L8:04 progression in Multiple Sclerosis
patients
Lagerstrom Stiftelsen Spinalis o rehab Station | Utveckling av program och hand- 58 0oo
Anna-Carin Stockholm FoU ledarmaterial for viktminsknings-
Frosundaviks Allé 13 grupp inom neurorehabilitering
(Bilaga 2, ursprungsansokan)
Link Karolinska Institutet HLA-genernas inverkan pa risk, 73 000
Jenny Klinisk Neurovetenskap svarighetsgrad
Tomtebodavigen 18A, plan 5 och behandlingssvar vid MS-sjuk-
dom
Lofvenmark Karolinska Institutet Aspects of living with a traumatic 73 000
Inka Inst for Neurobiologi, Vardvet. o | spinal cord injury in Botswana;

Sambhille
Sektionen for Sjukgymnastik
23100

Distribution, characteristics and
daily life experience




Namn Klinik/Institution Projekt
Mattson Karolinska Institutet Kirurgisk och medicinsk behand- 73 000
Per Inst for klinisk neurovetenskap, ling av ryggmargsskada
neurokirurgiKarolinska
Universitetesjukhuset R2:02
Merky Karolinska Institutet Posttranslational modifications of 73 000
Patrick Department of Clinical Neuros- | myelin antigens and their role in
cience, Neuroimmunology Unit; | MS pathology
CMM, L8:04
Ndiaye Department of Clinical Neurosci- | Genetic functional characteri- 73 000
Marie ence, CMM L8:04 zation of tumor necrosis factor
Karolinska University Hospital regulation during chronic neuro-
inflammation
Nilsagard Virdvetenskapligt forskningscen- | Empowerment of children when 73 000
Ylva trum, Orebro lidns landsting parent is
diagnosed with multiple sclerosis
Novéikova MS-centrum, Bl3 straket 7, Monitorering av sjukdomsaktivi- 73 000
Lenka Sahlgrenska tet hos patienter med MS: likvor-
biomarkorer,
syntetisk MR och OCT som diag-
nostiska, prognostiska
och terapeutiska utvirderingsin-
strument
Nystrom Eek Inst for kliniska vetenskaper/avd | Explosiv styrketrianing hos unga 73 000
Meta for ortopedi och pediatrik vuxna med cerebral pares
Regionhabiliteringen
Parsa Department of Clinical Neurosci- | TGF-betas paverkan pd makrofa- 73 000
Roham ence CMM L8:04 ger och mikroglia
Tillimpad Immunologi under autoimmun inflammation i
Karolinska University Hospital det centrala
nervsystemet
Puschmann Neurologiska kliniken Genetiska former av ataxi i Sve- 73 000
Andreas Skanes universitetssjukhus rige
Ramanujam Karolinska Institutet Determaination of factors contri- 73 000
Ryan Tomtebodavigen 18 A buting to clinical outcomes in
multiple sclerosis
Rostedt-Punga Avdelningen for klinisk neurofy- | Nya biomarkorer hos patienter 73 000
Anna siologi, Akademiska sjukhuset, med Myastenia
ing 85, 3 tr Gravis (MG)
Ruhrmann Karolinska Institutet A role for the imprinted DIkt 73 000
Sabrina Neuroimmunology Unit locus in chronic

CMM L8:04

neuroinflammation




Klinik/Institution Projekt Belopp kr
Ryner Gruppen for MS-forskning Skillnader i genuttryck associe- 73 000
Malin Klinisk neurovetenskap, Karolin- | rade till HLA-DRB1*15 och
ska Institutet CMM L8:00 korrelation till utveckling av
Karolinska Universitetssjukhuset | lakemedels-inducerade antikrop-
Solna par hos patienter med multipel
skleros.
Salzer Institutionen for farmakologi och | EnDeMiS - Environmental Deter- 73 000
Jonatan klinisk neurovetenskap, sektionen | minants of
for neurologi Umed Universitet Multiple Sclerosis
Stridh Inst for Neurovetenskap Integrated sequense and genetic 73 000
Pernilla Enheten for neuroimmunologi mapping in autoimmune neuru-
Karolinska, Solna, CMM L8:04 | inflammation: a way to discover
causes of Multiple Sclerosis
Sundal Neurologen, Sahlgrenska Univer- | HDLS och andra etiologiska 73 000
Christina sitetssjukhuset. Goteborg diagnoser inom den heterogena
sjukdomsgruppen leukoencefalo-
patier
Sundstrom Institutionen for farmakologi och | DEMOS: Vitamin D and Epstein- 73 000
Peter klinisk neurovetenskap, Barr virus - Infectious Mononuc-
Klinisk neurovetenskap leosis - in Multiple
Umea Universitet Sclerosis etiology
Tedeholm Neurologen, Sahlgrenska Univer- | Validering av en metod som bedo- 72 000
Helen sitetssjukhuset, Goteborg mer risken for sekundar progres-
sion vid skovforlopande MS
Tojo Dept Clinical Neuroscience Investigating allele specific expres- 73 000
James CMM L8:o5 sion in Multiple Sclerosis trans-
Karolinska University Hospital criptome
Uchtenhagen Karolinska Institutet Rat.RT1.Ba MHC tetramers: A 73 000
Hannes Department of Clinical Neurosci- | new tool to dissect the pathogenic
ence Center of Molecular Medici- | T cell response in EAE
ne L.8:04
Warnecke Department of Clinical Neuros- Post-translational modifications 73 000
Andreas cience of myelin autoantigens and their
CMM L8:04 role in the pathogenesis and the-
Tillimpad Immunologi rapy of Multiple Sclerosis
Karolinska University Hospital
Widén Holmqvist | Neurologkliniken Hogintensiv styrketraning vid 73 000
Lotta Rs4 multipel scleros - betydelse for
Karolinska Universitetssjukhuset | immunologisk profil och sjuk-
domsyttringar
Wittrin Neurokliniken Gangformaga och andningsfunk- 73 000
Anna Universitetssjukhuset i Orebro tion vid Multipel skleros




Namn Klinik/Institution Projekt
Vagberg Institutionen for farmakologi och | Autmatic MS lesion segmentation 73 000
Mattias klinisk neurovetenskap, whitin a clinically acceptable time

Klinisk neurovetenskap frame using MRI relaxometry

Umea Universitet
Zetterberg Uppsala Universitet Smairta vid ALS/MNS 73 000
Lena Inst for neurovetenskap/sjukgym-

nastik
Zetterstrom Inst for Med Biovetenskap Identifiering av oligomert SOD1 73 000
Per Klinisk Kemi 1ALS
Ockinger Lungforskningslab, L4:01 The role of tobacco smoking 73 000
Johan Karolinska Universitetssjukhuset, | in the development of multiple

Solna

sclerosis; investigation of immune
activation in the lung

Totalt:

4 500 000




Bilaga: Anslag till rehabilitering & rekreation

Forening

Andamal

180 Stockholm Vattengymnastik 5 000

181 Stockholm Avstamp MS 2 000

180 Stockholm Aktiviteter f narstdende 2 000

180 Stockholm Teckna o mala pa egen hand 5 000

180 Stockholm Temakvallar ABF 16 st 40 000

180 Stockholm Dagskryssning till Aland alt skirgardskryss- 6 000
ning

180 Stockholm Resa till Soderkoping 2 dgr 10 000

180 Stockholm Resa till Danmark 4 dgr 16 000

300 Uppsala lan Kurs i rullstolskorning o forflyttning 13 000

30T Uppsala-Knivsta Ridlager 2 dgr 1 000

314 Osthammar Batresa till Vassaro 2 000

38T Enkoping-Hébo Bad i rehabbassidng 2 x 12 ggr 3 000

480 Ostra Sérmland Utflykt till Mattinge alt resa Cirkus Stock- 16 000
holm alt batresa i skargarden

480 Ostra Sérmland Ridlager 5 dgr 5 000

484 Eskilstuna Bussresa + show i Stockholm 6 000

500 Ostergotlands lin Fortsattning av nystartkursen 12 000

500 Ostergotlands lin Nysjukekurs, 3 dgr 12 000

500 Ostergotlands lin Familje-narstdendekurs, 3 dgr 12 000

500 Ostergotlands lin Diagnoskurs epilepsi 3 dgr 10 000

500 Ostergotlands lin Fortsattningskurs nystart 12 000

500 Ostergotlands lin Prova pd dagar Valjeviken 5 dgr 12 000

580 Linkoping Snickeri, hantverk, temakvillar, studieverk- 2 000
samhet

580 Linkoping Rehabtrianing och bassingbad 6 000

580 Linkoping Resa till Sommarsol 5 dgr 15 000

580 Linkoping Resa i vistra Ostergotland och sodra Nirke 6 000
alt resa i Ostergotlands skirgard

581 Norrkoping Resa till Valjeviken, 4 dgr tillsammans med 10 000
Finspang och Soderkoping

581 Norrkoping Rytmikkurs 4 000

583 Motala-Vadstena Vittern runt pa 12 timmar 2 000

584 Finspang Bad i varmvattenbassing 4 000




Forening

Andamal

584 Finspang Rytmikkurs I 000
680 Jonkoping-Huskvarna | Resa till Valjeviken 3 dgr 16 000
682 Smal. Hoglandet Forelasning av etikettdoktorn T 000
682 Smal. Hoglandet Bussresa till flygvapenmuseet 6 000
780 Kronoberg Resa till Valjeviken 3 dgr 6 000
800 Kalmar lin Rehabkonferens for politiker, tjansteman, 10 000
professionen och medlemmar
800 Kalmar ldn Teaterresa 10 000
800 Kalmar lin Resa till Sommarsol 3 dgr 16 000
880 Kalmar Rekreationsverksamhet i form av vattengym- § 000
nastik, bowling, grillkvall, lunchtrav, med-
lemstraffar med olika teman
880 Kalmar Endagsresa till norra Oland eller Karlskrona § 000
1100 | Skane Kurs - Utveckla konst med lera del 1, 3 dgr 20 000
1100 | Skdne Kurs - Utveckla konst med mélning 3 dgr 20 000
1100 | Skdne Rehabiliteringskurs 3 dgr 20 000
1100 | Skdne Slojdkurs 3 dgr 20 000
1180 | Kristianstadsbygden Golf 20 ggr 2 000
1181 | Osterlen Varmbad 2 000
1181 | Osterlen Resa till Sofiero 3 000
1182 | Nordvistra Skane Rekreation Furuboda liger 3 dgr, 10 000
1280 | Malmo Utfard Tyskland alt Ullared 19 000
1283 | Vistra Skdne Handikappbad 2 000
1283 | Vastra Skane Temadag om MS 2 000
1283 | Vistra Skéne Handikappresa med buss till Goteborg 10 000
1283 | Vistra Skéne Hostutfard med gas 3 000
1283 | Vistra Skéne Halsodagar pa Furuboda 5 000
1300 | Halland Temadag om Ms 2 000
1380 | Halmstad Qi-gong 2 000
1380 | Halmstad Malarkurs 2 000
1382 | Kungsbacka Endagsresa till Birgit Nilssons museum med § 000
buss
1400 | Vastra Gotaland Atertraff f6r delt i nysjukekursen i okt 2013 4 000
1415 | Kaprifol Teaterresa alt Eemadag pa Buagarden, alt 20 000
gruppresa till Abytravet, alt bussresa till
konsert
1415 | Kaprifol Resa Vejbystrand 4 dgr 20 000
1415 | Kaprifol Varmvattenbad I 000




Forening

Andamal

1415 | Kaprifol Studiecirkel i akvarellmalning 2 000
1480 | Goteborg Traffar for anhoriga till Huntington 1o ggr 3 000
1480 | Goteborg Bad for muskelsjuka medlemmar 6 000
1480 | Goteborg Rad o stod-verksamhet KOMPASSEN 50 000
1480 | Goteborg 2 gymnastikgrupper for MS-medlemmar 5 000
1480 | Goteborg Medicinsk yoga 4 000
1480 | Goteborg Familjehelg ”Barn som anhoriga” 20 000
1480 | Goteborg Temadagar for fordldrar o barn 9 000
1480 | Goteborg Rehabiliterande rullstolsdanstraning/temada- 13 000
gar rullstolsdans
1480 | Goteborg Kurs for anhoriga till MS-sjuka 5 000
1480 | Goteborg Dagsresa med julbord/julmarknad 5 000
1484 | Mésen Sjukgymnastik o bad 2 000
1484 | Mésen Dagsutflykter 8 0oo
1484 | Mésen Ma bra dagar Valjeviken 4 dgr IT 000
1563 | Mark Vattengynnastik med ledare 12 000
1563 | Mark Dagtraffar med olika aktiviteter: malarkurs, 5 000
friskvard, hjarngympa, boule
1563 | Mark Resa till Képenhamn 5 dgr 20 000
1582 | Alingsds Vattengymnastik 3 000
1582 | Alingsds Boule 2 000
1582 | Alingsds Endagskryssning i skargarden 7 000
1582 | Alingsés Rekreationsresa till Bohusgarden 3 dgr 10 000
1584 | Atradal Resa till Mattinge med utflykter till 15 000
Stockholm, 4 dgr
1600 | Skaraborg Rekreationslager pa Piperska 40 000
1681 | Lidkoping Endagsresa till Vistra Sverige 7 000
1780 | Karlstad Rytmisk rehabilitering med RGRM-metoden 9 000
1780 | Karlstad Ukulelekurs 2 000
1780 | Karlstad Ridterapi 10 000
1780 | Karlstad Aktivitet i samband med MS-dagen § 000
1780 | Karlstad Forelasning i samband med strokedagen 5 000
1780 | Karlstad Bussresa till Adelfors folkhdgskola, 3 dgr 10 000
1780 | Karlstad Varutflykt till Hammaro 5 000
1780 | Karlstad Hostresa langs kustviagen Varberg-Falkenberg 19 000
1800 | Orebro lin Resa till Lillsjostrand med forelasning 8 0oo
1800 | Orebro lin Rehabkonferens for politiker, tjansteman, 10 000

profession och medlemmar




Forening

Andamal

1880 | Orebro Resa Sommarsol 4 dgr 15 000
1883 | Karlskoga-Degerfors | Rehabtrining i grupp 4 000
1883 | Karlskoga-Degerfors | Resa till Valjeviken 5 dgr 2§ 000
1981 | Visterds Anhorigkurs 1 000
1981 | Visterds Bowling 2 000
1981 | Visterds Medicinsk yoga 2 000
1981 | Visterds Teaterresa till Stockholm § 000
1982 | Fagerstaregionen Traning pa gym, simning o vattengymnastik I 000
1982 | Fagerstaregionen Resa Spa Sunne 4 dgr 1§ 000
2081 | Borlinge Social och psykologisk hjilp 2 000
2183 | Sodra Halsingland Ma bra-dag Alfta quren 3 000
2000 | Visternorrland Ma-brahelg pd Harnosands folkhogskola 3dgr 3 000
2280 | Hiarnosand Rehab-bad 10 000
2280 | Hiarnosand Kulturaktiviteter 3 000
2280 | Hiarnosand Tillganglighetstest Hoga Kusten 3 000
2280 | Hirnosand Teaterresa till Ornskoldsvik 6 000
2280 | Harnosand Rehabhelg 3 dgr 10 000
2281 | Medelpad Endagsresa till Osterasen § 000
2292 | Sollefted Rekreation pa Osterasen nirstiendeverksamhet 7 000
2400 | Viasterbotten Aktivitetshelg i Vasterbotten, 3 dgr 15 000
2400 | Visterbotten Rehabkonferens for politiker, tjansteman, 10 000

profession och medlemmar
2480 | Umebygden Gymnastik, utprovning av traningsmetod for Ms 12 000
2482 | Skellefted Rehabbad 2 000
2482 | Skellefted Bowling, Yoga 1 000
2482 | Skelleftea Endagsresa till Ostens hus Burtrask 3 000
2500 | Norrbotten Resa till Jokkmokk 3 dgr 9 000
2582 | Boden Resa till Guldriket 3 dgr T2 000

Totalt: 527 000 527 000




Bilaga: Utdelning till regionresor

Reseregion Lin Resmal Belopp

I Norrbotten, Visterbotten, Visternorrland, Gardasjon 87 0oo
Jamtland

2 Gavleborg, Uppsala, Dalarna, Vistmanland Spanien el Medelhavet 123 000

3 Stockholms lan Medelhavsomradet 100 000

4 Narke, Sormland, Virmland, Skaraborg Kryssning i Medelhavet 126 000

3 Ostergotland, Jonkoping, Kalmar, Gotland, Medelhavsomradet 83 0oo
Kronoberg

6 Skane, Blekinge Marena Spa, Polen 46 000

Totalt: 565 000

Bilaga: Sammanstillning av utdelning

Grundbidrag 890 000
Rehabilitering §27 000
Foreningsresor §27 000
Regionresor 565 000

Summa 2 509 000
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Styrelse

Styrelsen for Neuroforbundet (f.d. Neurolo-
giskt Handikappades Riksforbund) férval-

tar Stiftelsen till Anders Ulffs minne (org.nr.
802412-3393) enligt stiftelseforordnandet.

P4 forbundets kongress den 13-15 september
beslutades om ny styrelse for Neuroforbundet
for nastfoljande kongressperiod om fyra ar.
Detta far till foljd att dven Stiftelsen Anders
Ulffs Minne far ny styrelse, da det stér i forord-
nadet att det skall vara samma styrelser i bagge
organisationerna. Stiftelsen Anders Ulffs Minne
har haft tre sammantraden under 2013.

Ordforande

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 13
Kathleen Bengtsson-Hayward, VD (Halmstad)
Nirvaro vid 3 sammantriaden

For perioden 2013 09 14 - 2013 12 31

Lise Lidback, konsulent (Kungsiangen)
Nirvaro vid o sammantraden

Vice ordférande

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Kenneth Back, kriminalkommissarie
(Stavsnis)

Nirvaro vid 3 sammantraden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 31
Bengt Olsson, fackférbundsordforande
(Malmo)

Nirvaro vid o sammantraden

Kassaforvaltare

For perioden 2013 oI oI - 2013 12 3T
Kent Andersson, ekonom (Molndal)
Nirvaro vid 3 sammantraden

Ledamoter

For perioden 2013 o1 01 - 2013 09 14
Marie Bager, ekonom (Norrkoping)
Nirvaro vid 3 sammantraden

Krister Ekstrom, ekonom (Kalmar)
Nirvaro vid 3 sammantraden

Gunnel Eld, egen foretagare (Falun)
Nirvaro vid o sammantraden

Maria Eriksdotter, socionom (Pited)
Nirvaro vid 3 sammantriaden

Lise Lidback, konsulent (Kungsangen)
Nairvaro vid 3 sammantraden

Patrik Magnusson, jurist (Ljungskile)
Nairvaro vid 1 sammantrade

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 31
Johanna Andersson, kundansvarig (Vasteras)
Narvaro vid o sammantraden

Maj Danielsson, forskningsadministrator
(Enviken)

Narvaro vid o sammantraden

Johan Gunnarson, ingenjor (Solna)
Nairvaro vid o sammantraden

Uno Johansson, forsaljningschef (Toreboda)
Nirvaro vid o sammantriden

Gunilla Nilsson, support- och utbildningschef
(Enskede)

Nairvaro vid o sammantraden

Petra Nilsson, administrator (Karlskoga)
Narvaro vid o sammantraden

Suppleanter

For perioden 2013 o1 o1 - 2013 09 14
Helga Baagee, kommunikationsdirektor
(Saltsjo-Boo)

Nairvaro vid 1 sammantrade

Asa Lewau Johansson,
ekonomiadministrator (Uddevalla)
Nairvaro vid 2 sammantraden

For perioden 2013 09 15 - 2013 12 3T
Ingrid Johansson, miljosamordnare (Ranea)
Nairvaro vid o sammantraden

Kerstin Kjellin, jurist (Upplands Visby)
Nirvaro vid o sammantraden

Ewy Lundsten Falk, redovisningskonsult
(Hallstahammar)

Nirvaro vid o sammantriden

Revisorer

Grant Thornton Sweden AB,
Maria Karlsten



Andamail

Neurologiskt Handikappades Riksférbunds
stiftelse till Anders Ulffs minne har till andamal
att fraimja ungdomars vard och fostran samt ut-
bildning genom den verksamhet som bedrivs for
personer som dr medlemmar i Neuroforbundets
ungdomsavdelning DUNS och dar foretradesvis
at personer yngre an 3§ ar. Stiftelsen registrera-
des ar 2002.

Forvaltningen av stiftelsens angelagenheter
hanteras av en styrelse som utgors av styrel-
sen for Neuroforbundet (f.d. Neurologiskt
Handikappades Riksforbund.)

Ekonomi

Stiftelsens kapital utgors f.n. av gdvor fran
stiftelsens grundare, fru Kristina Ulff, och
hennes anhoriga samt av tidigare gavor avsed-
da for stiftelsen. Fru Kristina Ulff avled den
20 augusti 2009 och 2010 tillfordes medel till
stiftelsen enligt hennes testamente.

Grundkapitalet uppgar till 148 kkr. Stiftelsens
totala kapital uppgar per 31 december 2013
till 15 231 kkr. (14 470 kkr).

Under 2013 har inga ansokningar om medel
inkommit till stiftelsen, varfor ingen utdelning
har kunnat goras.




Resultat- och balansriakning

Resultatrakning kkr

Ar 2013 Ar 2012 not

Intakter
Aktieutdelning 562 470
Omplaceringsresultat aktier 351 62 1
Bankrinta 2 2
Summa intiakter 915§ 534
Kostnader
Forvaltningskostnader -154 -192
Summa kostnader -154 -192
Arets overskott 761 342
Balansrakning kkr

31/12 20713 31/12 2012
Finansiella anlaggningstillgangar
Finansiella virdepappersinnehav 15 240 14 474 I
Summa anldggningstillgangar 15 240 14 474
Omsittningstillgangar
Kassa och bank 315 168
Summa omsiattningstillgangar 315 168
Summa tillgangar 15555 14 642
Eget kapital 2
Grundkapital 148 148
Balanserat kapital 15 083 14 322
Summa eget kapital 1§ 231 14 470
Skulder
Kortfristiga skulder 321 169
Upplupna kostnader 3 3
Summa skulder 324 172

Summa skulder & eget kapital 15555 14 642



Noter
Not 1

Marknadsvirdet pa vardepapper var 15 or7 kkr vid utgdngen av 2012 och 17 197 kkr vid ut-
gangen av 2013. Stiftelsen Anders Ulffs minnes virdepapper forvaltas av bank enligt avtal om
s.k. diskretionir forvaltning. Placeringar i aktier, kassa och riantebirande instrument skall ske
med inriktning pa langsiktighet och jamn kapitaltillvaxt och skall ske i virdepapper noterade
pa Stockholms Fondbors. En hog och jamn avkastning i kombination med god riskspridning

skall efterstravas. Aktier och aktierelaterade finansiella instrument skall vara emitterade av

foretag som inte bryter mot FN:s forklaring om manskliga rattigheter eller ILO:s atta kdarnkon-

ventioner.

Virdepapper

Ingdende bokfort varde
Forvarv

Forsidljningar

Utgaende bokfort varde

Omplaceringsresultat
Realisationsvinst aktier
Realisationsforlust aktier
Summa omplaceringsresultat

Not 2

Eget kapital

Belopp vid arets ingang
Redovisat arsresultat
Beslutade anslag
Belopp vid arets utgang

Ar 2013

14 474
766

o

15 240

351
35T

Ar 2013
14 470
761

15231

AI‘ 2012
14194
2693
-2 413
14 474

69
-7
62

AI’ 2012
14 203
342

75

14 470




Slutord

Styrelsen for Neurologiskt Handikappades Riksforbunds stiftelse till Anders Ulffs minne vill
framfora ett varmt tack till dem som medverkat till att fonden kunnat stodja verksamhet inom

fondindama3let.

Fonden har haft mojlighet att frimja och ge stod at rekreation for yngre personer med neurolo-

giska sjukdomstillstind och funktionsnedsattningar.

Stockholm den 27 mars 2014

Lise Lidback

Forbundsordférande

Johanna Andersson Kent Andersson
Johan Gunnarson Uno Johansson
Petra Nilsson Bengt Olsson

Vir revisionsberittelse har avgivits den
Grant Thornton Sweden AB

Maria Karlsten
Auktoriserad revisor

Maj Danielsson

Gunilla Nilsson



Revisionsberattelse

o Grant Thornton

Revisionsberittelse

THll styrelsen i Sofwelsen il Anders LR minae
Oeg.ne. S02412.3303

Eapport om dreredovisningen
Wi har utfier oo pevison ov ireedovimegen (e Sefieben nil Asders Ui minne §&e 8c 2013,

Styrelsens ansvar for drsredovisningen
Iiet dr siyrelsen wom har anavaron Br s uppritia on dreedoviening som ger en Fiowisande B enlige

inrr:'lnn:m"lhp;n'l. arch (e dem mtrma emirall sem shprehen bedirear l.rrunh-:n.l:l.m for axsi wppriine m
i.ﬂﬂ'li'lh-lh“ sonr et innehiller visenthps l'rll.l.lq.ﬂl.rl.rr. ware ug deia beter pd crpenthpheter cller I|I frl

Revinorma angvar

Wie amwvar & a0 uitals oss oo im‘ﬂwﬂ i Hh.nﬁd‘r.!l av vt sevivhAL Ciramiknmpen kar vt
enlgr god revidomiesd. Por den sulinonsende revieom innebdr dets an ban cler bon e sevisiiien
enligt Intermatecoa] Standamls om Auditmg och gl novisionased | Svenge. Tiessa srendarder kriver s den

maltarmerade povisgen [Bher ylicictimka ko saini plincerar och @08 eedoonom fe aEi |.|l|111|r|.'|| 'rrrnhF
nikeret ot hrrcdivmininges e innchiller viscnslyg felaimrheser,

Fan pewissmn mmscFaikar af) procen chika Mpinder mhints sevmmalsve tim '||.|'||||.|:P sy annam miirenanon g
kfnredevisiungen. Kenacs HIF‘ vilia Mpander wem wka e, bl annat et a8l bnddema mkoma
e visemliga felikngherer | Amredovianingen, vite s deiia beeor ph cegesiligheter cller ph fel. Vil denna
riskbeddmnning beaktor revsom de delar oy den intems Eomtrollen som e edevama for bue wilices
uppratier drsrochvnningen for st ge on rasviande teld 1 syite st mforma grenskningadigirder som dr
amuilarmdbenbygy max] hisayn ﬂinlurirul-ld'\.l:lmm HilE 1 l:.’l'lq' wil Firp o wiabvrle com cldckirmicimos
srifieleens inierms hosaroll oo eevisien welirar eclod en wivirdedng oy dndsmilscnaligheren § de

reckwianingsprinciper s bar anvene och v sindigheeen | anechem eppilmriegay | edovhnkgen,
liksom: mn wivirdonng av den Gvorgrpende prosenistionen § sreredovisningen.

Vi anser an de pevislonsbevis W hae inhasnian dr dlldcklygs och Sdamdlienbgs s grosd (Sr vilst
untlamdhe.

Uttalamdo

Ealyt whe appiaremng hie i ! R S 1 enbilket @ed kRstdaianagilapen ath por 60 1 alla
visenihygs sveeenden diovesande bild av suficsesn inunsiells millnng per den 51 december 2005 ocks or
dirss. finamsiells resuliad for kret onligh bsredovisning slagen.
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o Grant Thormton

Rapport om andra keav enligt lapar och andra forfanningar

Ulpceres vl gevision s drssedovenmsgen har v dven uliin en fevison o siyrchens @evalening (e Shfiches
el Anders Ulfis minne @ ke 300 %

Siyrelasne ansvar
et In:l'll.j'n.'llm wami hiaf afivaae! DG rl.ﬂ.lllll.ﬂ'w enligt ehlselsclagern och. aaficlu Erordoande

Rovisorns smevar

Vin snsvar &r et med nimbig sikerhen urnls oss om husemdis @ 9l vl pranskiisg Goenil a0 akgos
styreleciodemot handlat | wind mad suficlsclagon dlor soficbeaordnandec. Y har smfam revinionen enlig
H-ml reveishikod | SVEaE.

Som underlag e vin uimalinde em firvalningen har w3 undver vie sevishon 3% irsredenchningen pranaka
vinrmibigy boadat, btgmnder nch fiichilanddon i stificlses S6r wt lenne beddma om nilgon soprebeledarsm i
erndftrungiikylip maol iflielien cler com det finna skl e entdedizanade

Vi Far dven pranskar om sbpon sorreheledsmor pd anna sin bar bandlse | aod med stfichclageon,
sifichefaroadrandet oller Ersredoienings g

Wi mneer a0 de pevheonibevts v har mhidsstar &f nllreckbga ech belamibienlps wom Frl.mﬂ fier vl
uinalande.

Uttslando
Enlyg vir upplatining har anveclickdameserna inte Barudlat | wirnd el “Il’lrl.ll'l.wﬂ_ shifichr fearnerdnanded
eller besredovisningilapen.

Soockiolm den 5 onaj 2014

Cign ‘Thurnbos Ssenden AL

h@gﬂa Fart—

dlides

ki roisered neviod
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FORBUNDET
neuroforbundet.se
info@neuroforbundet.se

Tel: 08-677 70 10
S:t Eriksgatan 44, 4tr
Box 49 084, 100 28 Stockholm

Neuroférbundet (tidigare Neurologiskt Handikappades Riksforbund, NHR) ar Sveriges forsta intresseorganisation
specialiserad pa neurologi. Vart mal ar att manniskor med neurologiska diagnoser har samma majligheter och rat-
tigheter som alla andra. Vi star for livslust, full delaktighet och stark framtidstro. Neuroférbundet har ca. 13 ooo med-
lemmar. Vi foretrader ett stort antal diagnoser och stédjer och foljer spetsforskningen inom neurologi.
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