Verksamhetsberattelse
och effektrapport 2020

Neuros verksamhet under coronapandemin
- Ingen ska lamnas ensam
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Neuro vill stodja och ge framtidstro

En halv miljon personer i Sverige lever med neurologisk diagnos, som exem-
pelvis MS, stroke, Parkinson, epilepsi och polyneuropati. Det finns idag inga
faststallda livsstilsfaktorer som kan kopplas till sjukdomarna. Det kan handa vem
som helst, men vanligast &r att en insjuknar mitt i livet.

Neuro ar en intresseorganisation specialiserad pa neurologi. Vi finns for att ge
personer med neurologisk diagnos i Sverige information, stod och framtidstro.

Vart mal ar att personer som lever med
neurologiska diagnoser ska f4 samma
mojligheter, rattigheter och skyldigheter

som alla andra. Vi vill gora livet lattare for alla
med neurologisk diagnos.

Verksamheten inom Neuro star pa tre ben; paverkan och opinion, bidrag till
forskning samt rad & stod till vara 13 000 medlemmar. Det &r medlemmarnas
egna intressen som styr var verksamhet. Vi genomfor regelbundet medlemsun-
dersokningar, enkater och rapporter dar medlemmarnas roster och erfarenhet-
er tas tillvara och ligger som grund for verksamheten.

Rad, stod och gemenskap ar centralt inom Neuro och mdjligheten att traffa
andra som lever med samma diagnos som en sjalv har stor betydelse for vara
medlemmar, enligt vara medlemsundersokningar. Manga medlemmar vittnar
om betydelsen av att fa traffa andra i samma situation. Det ger hopp om fram-

tiden och insikt om att livet gar vidare, dven efter ett besked om neurologisk
diagnos. Darfor har vi som malbild att gemenskapen ska sta i centrum, bevaras
och framjas i storsta majliga man.

En annan punkt som &r viktig for vara medlemmar ar paverkansarbete inom de
sjukvardspolitiska fragor som far direkt paverkan for den som lever med neuro-
logisk diagnos. Har arbetar vi for att forandra inom de fragor och omraden dar
vara medlemmars behov och réttigheter inte tillgodoses.

Bidrag till forskning ar det tredje omradet som &r extra viktigt for vara med-
lemmar. Denna rapport kommer inte att behandla forskningsomradet da

den fokuserar pa omstaliningen under pandemin och forskningsomradet inte
paverkats namnvart.

RAPPORTENS AVGRANSNINGAR

Denna verksamhetsberattelse och effektrapport har avgransats till att handla
om det arbete vi utfort och den omstallning vi gjort pa grund av coronapande-
min under 2020. Omstallningen har paverkat nastan alla delar av var verk-
samhet, bortsett fran vart arbete med forskning. Darmed berér den bade var
nationella foreningsverksamhet, saval som den [6pande verksamhet som drivs
av riksforbundet.

I denna rapport har vi valt att titta pa effekterna av det arbete vi utfort och

de forandringar vi gjort i verksamheten under 2020, som en konsekvens av
coronapandemin, och huruvida de har bidragit till att uppfylla vart Gvergripan-
de syfte och malséttning.

(Fr.v.) Kristina Niemi, kanslichef Neuro och Lise Lidbéck, férbundsordférande i Neuro.



Ingen ska lamnas ensam

Under januari 2020 kunde inte nagon forutspa att hela aret skulle komma att
praglas av den globala coronapandemin, en samhallskris som kom att utmana
bade ekonomi, sjukvard och relationer.

Nar pandemin sedan kom till Sverige under slutet av februari foddes aningen
om att detta skulle paverka var verksamhet och vara medlemmars situation,

i nadgon utstrackning. Sedan kom en tid av ovisshet. De fran bérjan oklara
beskeden fran myndigheterna angaende vilka diagnoser som var under sarskilt
hog risk att drabbas allvarligt av viruset skapade en oro bland Neuros medlem-
mar. Det kom att visa sig att ett flertal av Neuros diagnosgrupper ingick i den
riskgrupp som definierades som riskgrupp.

2020 och coronapandemin kom att préva oss som organisation. Pandemin har
utmanat och testat vart engagemang, styrka och gemenskap. Pandemin har
tvingat oss att hitta nya vagar och former for var verksamhet, vilket har resulte-
rat i bade positiva effekter och utmaningar for hela organisationen. Vi har insett
att behovet av gemenskap och samlade krafter bland personer

med neurolgiska diagnoser ar stort och uppenbarligen mycket starkare an

den globala kris som pandemin utgjort. Nar rekommendationerna fran
myndigheterna blev att halla avstand och undvika sociala kontakter, sarskilt

om du ingick i riskgruppen, insag vi att vi var tvungna att uppratthalla

var verksamhet for att ingen skulle limnas ensam.

Under varen, en tid efter pandemins utbrott, genomfordes en enkat bland
Neuros medlemmar for att fa en bild av hur pandemin paverkat dem.

Enkaten visade bland annat att:

81 procent hade fatt sin rehabilitering instlld
40 procent hade kant sig oroliga

36 procent hade kant sig ensamma

Bland fritextsvaren fanns ocksa beskrivningar som gav en bild av hur dessa
siffror tar sig i uttryck hos individen i dennes vardag. Utéver den psykosociala
situationen har langdragna politiska processer, som exempelvis den rérande
smittskyddspenning, paverkat Neuros medlemmar i hég grad. Pandemin har

Krista Smedsland dir en av diagnosstodjarna i Neuro, som vet hur det ér att leva med en neurologisk diagnos.
De svarar pd Neuromedlemmarnas fragor och kan ge hopp i en ny situation. Foto: Warner Bros Sverige
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alltsa fatt konsekvenser for bade den fysiska och den psykiska halsan, men
ocksa for den ekonomiska situationen.

Det stod klart for oss att vi inte kunde stalla in var verksamhet. Vi skulle stalla
om och vi skulle gbra det tillsammans. Ingen skulle ldmnas ensam. Nagot som
ar lattare sagt an gjort nar [T-kunskapen generellt sétt ar Iag inom organisatio-
nen och alla medlemmar faktiskt inte vill komma med pa taget. Genom att
paborja resan mot att erbjuda digitala moten, aktiviteter och foreldsningar har
stora delar av organisationen lyckats bibehalla sin aktivitetsgrad, om &niandra
former. Manga medlemmar berattar att detta betytt oerhort mycket under en
annars valdigt orolig tid.

Under 2020 har vi stéttat éver tusen personer genom var rad- och stodverk-
samhet och publicerat en Neurorapport om rehabilitering. Genom digitalise-
ringen har vi utokat vart upptagningsomrade och natt ut till fler. 3900 personer
har sett vara tre webbinarier, 1300 personer har deltagit i Neuropromenaden
och foreningslivet har kunnat delta i 62 digitala utbildningar och konferenser
arrangerade av riksforbundet. Detta ar glddjande resultat, men vi ar medvetna
om att alla vara mediemmar, av olika anledningar, inte har haft mdjlighet eller
vilja att delta i digital verksamhet.

Vi har bedrivit ett intensivt opinionsarbete under aret, vilket skérdat stora
framgangar inom omraden som smittskyddspenning och rehabilitering. Bland
annat har vi medverkat i Sveriges Radio Ekot tre ganger. Genomslag i media far
en positiv effekt for personer med neurologisk diagnos. Det 6kar medvetenhe-
ten om deras situation vilket kan antas paverka beslutsfattare i fragor som rér
personer med neurologisk diagnos.

Vi glads &t utmarkelsen “Arets givare”, som
tilldelades oss och insamlingen Stoppa ALS
under Insamlingsforums arliga arrangemang.

Likval &r det gladjande att vi under
2020 medverkade i Radiohjalpens
sandning “En kamp tillsammans” i SVT
Play, angaende det arbete vi kunnat
bedriva for personer med neurologisk
diagnos under pandemin, tack vare
medel fran Radiohjalpen.

Att vi far utmarkelser och majlighet att
medverka i sandningar i riksmedia visar
pa att var verksamhet &r relevant och
gor skillnad.

Sist men inte minst vill vi ndmna att det
ar med stor sorg och saknad som vi, pa
grund av coronapandemin, tagit farval
av ett antal medlemmar under 2020.
Vivilli denna skrift rikta vara varmaste
tankar till alla dem som under aret mist
en ndra anhdrig.



Viktiga handelser under aret

Foreningslivet i Neuro staller om

Foreningslivet utgdr navet for gemenskapen och verksamheten inom organi-
sationen. Har méts medlemmar for att skapa de aktiviteter de sjélva vill ha och
behdver. Coronaviruset kom att paverka foreningslivet pa alla plan under 2020,
sarskilt med tanke pa att manga medlemmar ingar i riskgruppen och ddrmed
helt tvingats avsta fysiska moten. Instéliningen blev att ingen ska ldmnas ensam,
vilket var en stor utmaning som kravde snabba férandringar.

TILLGANG TILL DATORER

Redan innan pandemin planerades att varje forening skulle f tillgang till en egen
foreningsdator, helt utan kostnad. Tanken var att starta en digitaliseringsprocess
inom foreningslivet och 6ka datavanan hos foreningarna som ocksa skulle fa
utbildning i hur datorn kunde anvandas.

Sex utbildningstillfallen pa olika orter var planerade, men efter pandemins
intag stalldes verksamheten om till ett tiotal digitala uthildningar. Detta kravde
eftertanke; Hur haller man [T-utbildningar digitalt for personer med lag [T-vana?
Utbildningarna genomfdrdes slutligen med gott mottagande och var en viktig
pusselbit i den fortsatta digitaliseringsprocessen under aret.

"Varfor ar allt pa franska?” / Susanne, som rakade stalla
in franska som sprak under en utbildning via verktyget
Zoom

SUPPORT OCH UTBILDNING

Under borjan av aret fick ett par i personalgruppen snabbt styra om sina
arbetsuppagiter till att d4gna en stor del av sin tid at att hjalpa foreningslivet
med den digitala omstaliningen. Framfér allt krévdes resurser for att verkstalla
alla foreningars arsmoten. Trots detta lyckades alla foreningar genomfora sina
arsmaten under 2020.

"Att pa distans ldra ndgon hur man gar med i ett Teams-
mote, ndgon som inte gillar datorer. Det ar en stor frus-
tration. Vi var till slut fyra som var med pa styrelsemotet
via dator, sedan var tre med via telefon. Det blev stokigt,
men det gick. / Mariana Sorbergs, Neuro Dalarna.

Tack vare stod fran Radiohjalpen fick Neuro ca 200 000 kronor for att anstalla en
person som under fem manader kunde uthilda och ge support till foreningslivet
i att anvanda sin dator, arrangera moten och aktiviteter online, skicka mejl och
motesbokningar med mera. Supporten har varit en ovarderlig resurs under
2020. Under anstallningsperioden har nio manualer kring olika program tagits
fram till foreningslivet.

Supporten har dven tagit emot 114 drenden via mejl och telefon, genomfort 22
grupputhildningar och 23 privata uthildningar.

"Nu ar forsta testmotet infor arsmotet klart. Totalt var
vi 9 stycken som kopplade upp oss, nastan helt problem-
fritt. Gemensamt 16ste vi allt.” / Neuro Kronoberg

Under aret har vi dessutom arrangerat tre digitala konferenser med 32
foretradare fran foreningar och lansforbund i syfte att ha en dialog om hur vi
lokalt, regionalt och riks kan samverka i framtida paverkansarbete for en battre
rehabilitering.

Tio digitala utvecklingskonferenser med fokus pa den kommande kongressen
2021 arrangerades ocksa. | dessa deltog 80 personer fran 46 foreningar. Dessut-
om arrangerades fyra webbdagar under aret, fran nyborjare till mer avancerad
niva.

FORENINGSVERKSAMHET

"Jag och forbundsstyrelsen glider oss otroligt at alla
harliga initiativ som kommer fran vart foreningslivjust
nu. Méinga av vira medlemmar sitter isolerade och att
da fa mojligheten att andé vara med i denna nya form
av gemenskap ar vart s otroligt mycket.- Lise Lidback,
forbundsordforande.



Sittzumba, fika, konferenser, julmiddag, pysselkvallar och foreldsningar ar bara
nagra av de aktivitetsformer som Neuros foreningar arrangerat digitalt under
aret. Under julkampanjen 2020 arrangerade foreningslivet 24 digitala aktiviteter,
bland annat pa julafton och nyarsafton.

Julkampanjen hade “Ingen ska vara ensam i jul” som tema och syftade till att
samla in pengar till rad och stodverksamheten samt arrangera aktiviteter for att
ingen skulle vara ensam.

|//

P4 detta sitts knyter vi dven kontakter med andra

och delar tips. Fantastiskt roligt att gora zumbadansen
tillsammans pa detta nya satt. Det fungerar bra. Men det
ar klart att det blir en annan medryckande kinsla nar
man mots i samma lokal. Men motena online fungerar
anda sa pass bra, att vi hoppas fortsatta att traffas sa har
aven efter coronapandemin.” / Caroline Elmstedt, Neuro
Malmo.

Digitaliseringen har ocksa Oppnat upp for nya och geografiskt granséverskridan-
de verksamhetsformer. Manga medlemmar har beskrivit gladjen i hur det under
ett digitalt méte plotsligt kan ansluta personer fran andra foreningar i landet,
langt bort fran den plats man sjalv befinner sig pa. Detta skapar nya umganges-
former och natverk inom organisationen.

Det ar dock viktigt att papeka att langt ifran alla Neuros medlemmar ar digitala
och darfor ar den fysiska verksamheten fortsatt viktig sa snart pandemin &r dver.

”Den storsta vinsten ar att det har skapat en "vi-kinsla”
med Neuromedlemmar fran olika platser i Sverige. Vi
kan pa sa satt stotta och ldra avvarandra. En Neuroge-
menskap vi ska varda och vara ridda om.

Vi i Neuro Smalandska Hoglandet har darfor tagit beslut
om att behélla de digitala traffarna aven efter den dagen
da vi kan aterga till en mer normal tillvaro igen.” / Anette
Pettersson, Neuro Sméalandska Hoglandet
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Under 2020 anstalldes en foreningsutvecklare i region Syd med syfte att under
tva ar stétta och utveckla foreningslivet i regionen. Da coronapandemin brot ut
pa allvar fick projektet gora ett en omprioritering och byta fokus for verksam-
hetsutvecklingen som nu kom att handla om att digitalisera verksamheten inom
projektomradet. Bland annat har man inom projektet gjort en kartlaggning
bland unga medlemmar och startat tva diagnosgrupper. Genom digitaliseringen
har man 6ppnat upp for hela Sverige att medverka.

NEUROPROMENADEN

Neuropromenaden &r ett motionslopp dar alla kan delta. Syftet ér att samlain
pengar till forskning om neurologiska diagnoser och medvetandegbra att en halv
miljon personer i Sverige lever med neurologisk diagnos.

Under tidigare ar har foreningslivet arrangerat fysiska Neuropromenader pa ett

mindre antal orter runt om i landet. P4 grund av coronapandein blev Neuropro-

menaden i stallet digital och deltagarna uppmanades att delta pa egen hand. Att
engagera foreningarna digitalt var en utmaning. Traditionen inom foreningslivet

har alltid varit att bjuda in till fysiska traffar och det radde en del osakerhet kring

hur man som forening skulle engagera sina medlemmar i kampanjen.

En I6sning blev att erbjuda foreningarna mojligheten att starta ett lag genom
vilket man kunde engagera sina medlemmar. Digitaliseringen av Neuropromena-
den tydliggjorde att den digitala resan utmanar de traditionella engagemangs-
formerna.

Genom att kampanjen digitaliserades och annonserades i sociala medier samt
genom riktade mejlutskick nadde Neuropromenaden ut till manga fler an
tidigare. Trots omstallningen blev Neuropromenaden 2020 en succé med rekord
i alla kategorier. Kampanjupplagget och budskapet att anmala sig och sedan pa
egen hand ta sig ut och promenera verkar ha varit ratt i tiden. Dessutom blev
tillgangligheten storre da medlemmar kunde delta dar de befann sig och inte
blev begransade till en lokal ort.




Rad, stod och information under en tid av oro

Nar coronapandemin kom till Sverige radde stor osakerhet bland Neuros
medlemmar, bland annat kring vilka som ingick i den riskgrupp som I6pte storst
risk att fara illa av coronaviruset, men ocksa kring ersattning for forlorad inkomst
for de personer med neurologisk diagnos och deras anhériga som valt att stanna
hemma pa grund av smittorisken. Far manga medlemmar innebar detta en tid
av oro och ensamhet.

Rad, stdd och information ar en central del av Neuros verksamhet. Genom sam-
tal, juridisk radgivning, forelasningar och information pa hemsidan finns vi dar for
medlemmar i behov av stod. Under 2020 I6pte rad och stod-verksamheten som
vanligt, coronapandemin till trots.

DIAGNOSSTOD

Neuros diagnosstddjare &r ideellt engagerade medlemmar som ger rad, stod
och végledning till enskilda medlemmar som hamnat i en livssituation med en
kronisk neurologisk sjukdom. En del av diagnosstodet handlar ocksa om att infor-
mera och berdtta om de olika diagnoser som ryms inom Neuro. Diagnosstddet
finns inom ett tiotal olika diagnoser och erbjuds alla Neuros medlemmar.

Under 2020 tog Neuros diagnosstodjare emot éver 400 samtal och cirka 300 fra-
gor besvarades via mejl. De mest efterfragade omradena har varit polyneuropati
och MS, men vi har dven en hel del samtal om Parkinsons sjukdom och neuro-
muskulara diagnoser (NMD). Under 2020 har manga fragor ocksa handlat om
coronapandemin, riskgrupper och vaccin. Ansvariga for diagnosstodet har hallit
sig uppdaterade genom kontakter med erkénda lakare for att pa sa vis kunna
sprida tillforlitlig information. Vi ser dock ingen storre 6kning i antal stodsokande
beroende pa pandemin.

"Tack snalla du! Det kanns som balsam for sjélen bara
av att fa bli forstddd av nagon! 84 4n en gang, TACK!” /
Camilla

FORUM OCH INFORMATION

e Under februari startades ett digitalt forum som
ett komplement till rad- och stédverksamheten.
Forumet ar 6ppet for alla oavsett medlemskap
och vi valkomnar sarskilt anhdriga. Under dret
registrerades 236 anvandare och vissa tradar
hade upp till 4000 visningar. Forumet har varit en
viktig kdlla till information och diskussion rérande
Covid-19 och neurologiska diagnoser.

* lar tredje manad har vi skickat ut vart nyhets-
brey, Neuro Aktuellt, till ca 16 000 mottagare. |
Neuro Aktuellt finns det senaste inom neurologi
att lasa. Nyhetsbrevet har varit en sarskilt viktig
informationskanal under coronapandemin.

* \Webbplatsen Neuro.se hade under aret drygt
807 000 besokare, varav 87,2 procent registrerats
som nya besokare. En dkning pa

cirka 24%. Webbplatsen har spelat en viktig roll i
arbetet med att dela den senaste informationen
rorande Covid-19 och

neurologiska diagnoser. Webbplatsen har ocksa
vaglett manniskor till vara digitala aktiviteter.

DIGITALA FORELASNINGAR

Inom rad och stod-verksamheten halls varje ar ett antal uppskattade diagnosfo-
reldsningar. P4 grund av coronapandemin stélldes de planerade forelasningarna
in. Istallet anordnades ett par storre digitala foreldasningar inom de diagnoser dar
vi har storst efterfragan. Det har bland annat resulterat i att fler personer har
kunnat ta del av foreldsningarna.

En av forelasningarna handlade om MS vilken vi arrangerade 1 oktober tillsam-
mans med MS-registret som firade 20-ar. Foreldsningen finns inspelad och
textad pa Youtube med narmare 1600 visningar. Talade gjorde bland annat: Jan
Hillert, professor/6verlakare, registerhallare Svenska Neuroregister. Eva Helmers-
son, MS-patient, patientrepresentant i MS-registret och diagnosstodjare inom
Neuro. Fredrik Piehl, professor/overlakare, lakemedelsutskottet i MS-sallskapet,
ordférande i Neuros forskningskommitté.

Den andra forelasningen hélls 26 november och handlade om den neurologiska
diagnosen polyneuropati. Foreldsningen finns inspelad och textad Youtube med
drygt 1200 visningar.

Talare var Ivan Kmezic, neurolog och specialistlakare vid Karolinska universitets-
sjukhuset och forskare inom neurologi vid Karolinska Institutet.

"Jag tycker att det var en utomordentligt bra forelasning
igar. Inga tekniska problem, stralande moderation, och
en pedagogisk och valdigt kunnig forelasare, neurolog
Ivan Kmezic. Och det tog bara en timme. Perfekt! Myck-
et battre an de andra forelasningar som jag hort om
polyneuropati. Stort tack!” / Walther

nytt om MS [uve

Neurologen och professorn Fredrik Piehl, var en av specialisterna som foreldiste om MS-forskning
pad det vélbesékta webbinariet, som Neuro arrangerade den 1 oktober 2020



Opinion: Stort genomslag

Tillsammans med medlemmar och freningsliv paverkar vi lagstiftare, opinions-
bildare och vardgivare sa att rattigheter och majligheter for personer med neu-
rologiska diagnoser tas till vara och starks. Under 2020 praglades paverkansarbe-
tet av coronapandemin vilket fick stor betydelse for personer med neurologisk
diagnos och stor effekt for var organisation.

RIKSGRUPPER OCH SMITTSKYDDSPENG

Under den narmsta tiden efter pandemins utbrott fokuserade Neuro pa att lyfta
brister i regeringens- och myndigheternas arbete for att skydda riskgrupper. Vi
var tidigt ute och visade pa att det saknades dialog mellan patientorganisationer
och berdrda myndigheter. Vi hade exempelvis inte blivit inbjudna till arbetet med
att ta fram riktlinjer kring hur varden skulle prioritera patienter vid en eventuell
brist pa intensivvardsplatser. Det sakandes aven tydligare information om vilka
som ingick i definitionen riskgrupp.

Nar det blev tydligt att riskgrupper inte skulle omfattas av regeringens olika
stodatgarder valde Neuro att fokusera pa att regeringen skulle infora en sa

kallad smittskydd- och nérstaendepeng. Detta arbete skordade framgangar

och regeringen inforde smittskyddspeng fran 1 juli fram till arsskiftet. Det fanns
delar dar vi inte nadde hela vagen fram. Smittskyddspengen gick inte att ansoka
retroaktivt fran 1 mars 2020, vilket paverkade manga medlemmar som valt att
inte ga till sitt arbete pa grund av risken for smitta. Det saknas &n i dag nagon
form av narstaendepeng. Samtidigt kunde manga som ansokte smittskyddspeng
exempelvis undga att tvingas flytta eller hamna i personlig konkurs.

"Processen med inforandet av smittskyddsersattningen
har varit 1dngvarig och komplicerad. Ett antal av Neuros
medlemmar som inte hade majlighet att skydda sig en-
ligt rekommendationerna valde att stanna hemma utan
ersattning frdn mars. Ersattningen gick bara att soka
fran 1 juli utan retroaktiv ersattning.

Detta har medfort att enskilda individer har drabbats av
privatekonomiska problem och i vissa fall tvingats att
skuldsatta sig for att klara vardagen. Ett hogt pris att be-
tala, nar man tagit sitt ansvar och skyddat saval sig sjalv
som samhallet mot smitta.” / Lise Lidback, forbundsord-
forande, Neuro

Under den har perioden medverkade var talesperson, forbundsordforande Lise
Lidback, i nationell media vid flera tillfallen. Allt fran Sveriges radio, TV4 Nyhe-
terna, Aftonbladet, Dagens Nyheter, Svenska Dagbladet till Altinget. Men det
fanns aven tillfallen nar vara engagerade medlemmar medverkade i media. Da
fick allmanhet och beslutsfattare méjlighet att ta del av konkreta konsekvenser

Férbundsordférande i Neuro Lise Lidbdck levererar igen i en av alla intervjuer 2020
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av pandemins paverkan pa sjukvarden, exempelvis nar en av vara medlemmar
berattade om hur hon tvingades vanta pa operation. Medlemmar berattade
aven for media hur det var att tillhora riskgruppen och samtidigt kampa for
smittskyddspeng.

ENKATUNDERSOKNING OM
PANDEMINS EFFEKTER

For att fortsatta starka var opinionsbildning och trovardighet under Corona
genomforde vi en medlemsenkat dar vara medlemmar kunde delge sina
erfarenheter under radande coronapandemi. Enkaten visade bland annat att
81 procent fatt sin rehabilitering installd, 40 procent har kant sig oroliga och 36
procent har kant sig ensamma. Nastan 40 procent av dem som hade vardinsat-
ser inplanerade eller sokte vard under pandemin nekades vard, som en effekt
av pandemin. Bland fritextsvaren finns ocksa beskrivningar som gav en bild av
hur dessa siffror tog sig uttryck hos individen i dennes vardag. | borjan av hdsten
presenterade vi den del av enkaten som berdrde rehabilitering. Det resulterade i
tre olika nyhetsinslag pa Sverige radio Ekot:

. Larmet- "Manniskor har fatt skador av instélld rehabilitering”
. Kravet-"Okade resurser till rehabilitering efter pandemin”

. Kritiken mot ojamlik rehabilitering- “Behdvs en basniva”
SAMARBETEN

Under 2020 opinionsbildade vi tillsammans med flera andra forbund kring olika
fragor som bertr vara medlemmar. Exempelvis medverkade vi i flera debattar-
tiklar som:

. "Det behdvs en kraftsamling for rehabilitering”
. "Regeringen maste starka forskningen som raddar liv”
. "Aventyra inte varden for oss med sallsynta sjukdomar”

| mitten av augusti 2020 presenterade Fysioterapeuterna en undersokning, i
tidningen Dagens samhalle, som visade pa att sju av tio patienter med lang-
variga folksjukdomar hade fatt mindre rehabilitering under Coronapandemin
och varannan uppgav att deras halsa hade forsamrats. En undersokning som
Fysioterapeuterna hade genomfort med hjalp av Neuros medlemmar, Natverket
mot Cancer, Riksforbundet Hjart-Lung, Unga Reumatiker samt Pensionarernas
riksorganisation. Resultatet av undersokningen presenterades dven pa flera
lokala debattsidor 6ver hela landet.

NEURORAPPORTEN

Neurorapporten ges ut arligen och ar en av hornstenarna for var opinionshild-
ning. Den beror olika intressepolitiska fragor varje ar och innehaller statistik
och beréttelser fran vara medlemmar om hur det ar att leva med neurologisk
diagnos.

Neurorapporten 2020 fordjupade sig pa temat neurologisk rehabilitering. |
rapporten forklarar vi varfor det ar viktigt att fler far individuella rehabiliterings-
planer och att de foljs upp. Vi tydliggor vi vardet av dterkommande perioder
av sammanhangande teamrehabilitering, som langt ifran alla i behov av det
erbjuds. Vi ger argument for att forbattra forutsattningarna for personer med
neurologisk diagnos att trana kontinuerligt.

Under september manad arrangerades ett webbinar med tema “vikten av neu-
rologisk rehabilitering” dar Neurorapporten lag till grund. Rehabiliteringslakare
Jan Lexell och logoped Kajsa Soderhielm féreldste. Over 1100 personer deltog i
webbinariet.



S4 gick det

RESULTAT
e Under aret har Neuros diagnossttdjare tagit emot ungefar 400 samtal
via telefon och ungefar 300 drenden via mejl.

e Fran forsta juni och framat gav vi juridisk radgivning vid 220 drenden
via telefon och 75 arenden via mejl.

* Vi har arrangerat tva digitala forelasningar med sammanlagt 2800
visningar.

236 personer har varit aktiva i vart digitala forum och nagra diskussions-
tradar har haft upp till 4000 visningar.

* Webbplatsen Neuro.se har besokts 807 000 ganger —en 6kning med
ungefar 24% under aret

* Vi har publicerat en rapport och skrivit ett tiotal remisser. Dessutom
har vi arrangerat ett webbinar med syfte att paverka och sprida kun-
skap i fragan om neurologisk rehabilitering. Webbinaret sags av 1100
personer.

* Vi har medverkat i riksmedia vid orakneliga tillfallen, varav tre sand-
ningar i Sveriges Radio Ekot.

* Strax 6ver 1300 personer deltog i Neuropromenaden. 14 foreningar
engagerade sig genom att starta lag och engagera medlemmar. Totalt
genererade kampanjen 200 000 kronor till neurologisk forskning.

» Totalt har vi arrangerat 62 digitala utbildningar och konferenser for
foreningslivet under aret.

o Vi utsags av Giva Sverige till "Arets Givare” tillsammans med insam-
lingen Stoppa ALS.

EFFEKTER

En effekt vi kan se av var satsning pa att utbilda foreningslivet ar att okad kunskap
ar en nyckel till forandring. Genom att satsa stora resurser pa utbildning i [T-rela-
terade omraden har var verksamhet fortlopt, om an i annan form an planerat.
Nagot som bekraftar att den nya kunskapen lett till forandring ar att de flesta
foreningarna genomforde sina arsméten digitalt under 2020, vilket troligtvis inte
hade varit mojligt under ett tidigare ar.

Att vi aktivt arbetat for att verksamheten och gemenskapen fortloper, om an
digitalt, har haft en positiv paverkan pa vara medlemmars psykiska valmaende.
Vihar motat den psykiska ohalsan hos dem som under coronapandemin tving-
atsisolera sig och helt avsta fran sociala kontakter pa grund av risken att bli sjuk.
Manga medlemmar har vittnat om betydelsen av att kunna umgas trots res-
triktioner. Vi ser ocksa att bade antalet digitala aktiviteter och antalet deltagare i
digitala aktiviteter i princip har gatt fran noll till hundra, i jamforelse med tidigare
ar. Det finns idag valdigt lite underlag som visar hur den digitala verksamheten
sag ut innan omstaliningen, men vad vi kdnner till var den nast intill obefintlig.

Att dven den ordinarie verksamheten har fortlopt har varit viktigt. Manga
medlemmar vittnar om betydelsen av att fa prata med nagon i samma situation.
Under hela pandemin har det funnits nagon att vanda sig till. Genom var rad
och stodverksamhet far vara medlemmar majlighet att soka stod hos den som

levt med en diagnos sedan lange. Att fa hora att livet gar vidare skapar hopp och
framtidstro hos den som drabbats, vilket kan vara avgorande for att orka ta sig
vidare och fortsétta leva ett aktivt liv.

Den digitala omstallningen har till viss del 6kat tillgangligheten inom organisa-
tionen. For personer med vissa funktionsnedsattningar eller symtom som ex-
empelvis trétthet och smarta, kan det vara enklare och mindre tidskravande att
delta i ett digitalt arrangemang. Fysiska hinder i narmiljon, restid eller osakerhet
kring tillgangliga lokaler kan annars latt bli en troskel for gemenskap. Det digitala
har ocksa lett till en uppluckring av geografiska granser. Manga medlemmar
har beskrivit den gladje de upplever nar nagon fran en annan forening plotsligt
loggar in pa en digital traff. Da bildas ocksa nya natverk och kunskap sprids inom
organisationen. Det leder till en utveckling av verksamheten i stort. Ett gott
exempel ar Neuropromenaden dar det digitala upplagget har tillgangliggjort
Neuropromenaden for fler med mojlighet att delta Gver hela landet, inte bara
fysiskt pa plats i vissa stader. Neuropromenaden manar aven till hélsa och rorelse
genom att pa olika satt aktivera sig for forskningen, vilket ocksa varit ett viktigt
budskap under pandemin.

”Vi lat redan fran borjan vara traffar vara 6ppna for alla
Neuromedlemmar runt om i Sverige och ganska snabbt
blev det en trogen skara som regelbundet aterkom till
vara fika-och Quiztraffar” / Anette Pettersson, Neuro
Smalandska Hoglandet

Digitaliseringen skapar en upplevelse av modernisering och forandring inom
organisationen, vilket bidrar till framtidstro. Digitala webbinarier och kampanjer
har gett oss Okad rackvidd i jamforelse med fysiska forelasningar, arrangemang
och informationstraffar. Detta bidrar i sin tur till 6kad kunskap och kdnnedom
om organisationen och vara fragor, vilket ar positivt for vara medlemmar pa
bade lang och kort sikt.

Att vi var tidigt ute och tydliga i vart budskap kring tydlighet i fragan om riskgrup-
per och kravet pa smittskyddspeng fick god effekt. Det ser vi sarskilt genom att
de beslut som till sist fattades gynnade vara medlemmar. Att vi far genomslag

i media och bland beslutsfattare genererar béttre villkor- och forstaelse for
situationen som personer med neurologisk diagnos kan befinna sigi. Samarbete
med andra organisationer har gett oss 6kad kraft och synlighet, vilket mojliggor
for oss att na fram med vara budskap till fler.

Under aret tilldelades Stoppa ALS tillsammans med Neuro utmrkelsen “Arets
givare” av branschorganisationen Giva Sverige for insatserna i insamlingen till
forman for ALS treatment center. En sadan utmarkelse ar ett kvitto pa att det
vi gor inte bara ar framgangsrikt utan ocksa utmarker sig som ett gott exempel
inom insamlingsbranschen.

Likval ar det gladjande att vi under november 2020 medverkade i Radiohjalpens
sandning “En kamp tillsammans” i SVT Play angaende det arbete vi kunnat
bedriva for personer med neurologisk diagnos under pandemin, tack vare medel
fran Radiohjalpen.

Att vi far medverka som gott exempel i riksmedia visar pa att var verksamhet ar
relevant och gor skillnad.



Utmaningar

NYA ENGAGEMANGSFORMER

Hur gér man en ”pa stan”-kampanj digital? Hur engagerar man medlemmar i
digitala aktiviteter pa ett satt som kanns lockande och givande? Att digitalisera
verksamhet och kampanjer har utmanat oss i vart satt att organisera oss och en-
gagera manniskor omkring oss. Processen har startat, men ar langt ifran slutford.
Vimaste ocksa hela tiden ha i atanke att vara medlemmar och var malgrupp

ar personer med sjukdomar som inte séllan innebar begransad ork och kraft i
vardagen.

”Man ska orka gora allting ocksa. Jag har min MS-trott-
het som begransar mig valdigt mycket.” / Mariana
Sorbergs, Neuro Dalarna

ALLA AR INTE MED PA RESAN

Bristande [T-kunskaper ska inte vara ett hinder for gemenskap eller tillgang till
information. Under aret har vi darfor satsat pa uthildning och kunskapshojning.
Personer med neurologiska diagnoser kan av olika anledningar paverkas av sin
diagnos pa ett sadant satt att digital verksamhet eller information blir svar att ta
till sig. Var erfarenhet ar dock att dessa personer, ofta med hjalp av andra, hittar
|6sningar som mojliggor for dem att delta dar de 6nskar.

”Vi har som mal att forsoka satsa pa att utbilda de med-
lemmar som inte har vagat sig pa den tekniska varlden
nar vi ater kan ha fysiska tréffar. D4 genom att 1ara dem
det praktiska kring inloggningar och hur de olika sociala
plattformarna fungerar. I nulaget vagar inte vira med-
lemmar traffas fysiskt, vilket vi inte heller ska gora pga
den stora smittspridning som fortfarande pgar omkring
o0ss.” /Anette Pettersson, Neuro Smalandska Hoglandet
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Det &r viktigt att komma ihag att alla inte kan eller vill komma med pa resan in i
det digitala. For den med symtom som begransar orken i vardagen, eller for den
som av andra anledningar inte vill ta till sig det digitala, kan det nya kdnnas tungt
att makta med. Det &r en utmaning for oss att erbjuda relevant verksamhet som
dessutom majliggor ett gott medlemsunderlag. Under aret har det varit nagot
svarare an vanligt att rekrytera nya medlemmar. En av anledningarna kan vara
att den verksamhet som normalt sett bedrivs ute i landet har stallts in. Kanske
ifragasatter man vardet i medlemskapet nar traffarna och gemenskapen i den
lokala foreningen forsvinner. Inom foreningslivet finns ett sedan langt tillbaka
spunnet nat av traditioner och rutiner. Digital verksamhet kan aldrig helt ersitta
den traditionella gemenskapen, men den som vantar pa att vi ska aterga till det
“normala” efter pandemin kan komma att bli besviken nar det uppenbaras att
det normala har férandrats.

”Var forening har haft kontakt med en sjukgymnast som
skulle borja ha neurodans med oss under aret. Hade vi
varit mer digitala hade hon kunnat ha det online under
coronapandemin. D3 hade vi kunnat bjuda in flera for-
eningar. Den tanken orkar jag inte ens tinka. ” /Mariana
Sorbergs, Neuro Dalarna

Den som inte har velat eller kunnat folja med pa resan mot det digitala star
kvar vid startpunkten och har samma behov och férvantningar som tidigare. Vi
star just nu med en fot i traditionen och en fot i framtiden. Utmaningen ligger i
att finna balansen mellan de tva ytterligheterna och avgora nar det ar dags att
forflytta sig annu ett steg pa skalan.

En annan utmaning ar att na fram till var malgrupp. Vi ar medvetna om att alla
inte kan eller vill ta del av digital information. Var medlemstidning Reflex gar
fortfarande ut postalt till alla medlemmar som 6nskar och utgér darfor en viktig
kommunikationskanal till medlemmar dar central information finns att ta del av.

OMSTALLNING KRAVER
OMFORDELNING AV RESURSER

Infor 2020 planerades en satsning pa att bade underhalla och utveckla organisa-
tionens anhorigstdd. Den ordinarie anhdrigverksamheten bestar bland annat av
ett arligt familjelager, forelasningar och majlighet att kontakta Neuros anhorig-
stodjare som finns att na via diagnosstodet. Den planerade utvecklingen bestod i
att utoka anhorigstodet med sarskilda anhérigstodjare.

Familjelagret och forelasningarna stalldes in. Den planerade utvecklingen av an-
horigstod uteblev. Resurser i form av personal, tid och ekonomi behdvde frigoras
for att kunna digitalisera verksamheten och méta medlemmarnas behov inom
nya omraden som pandemin férde med sig. Detta innebar att anhorigmed-
lemmar fick sta tillbaka for att medlemmar med diagnos skulle fa sina behov
tillgodosedda.

FINANSIERING

Vimaste fortsatt hitta strategier for att sakra var framtida finansiering. Inom
insamlingsbranschen rader idag stor konkurrens om givarnas engagemang. Det
innebar bland annat att vi hela tiden maste sékerstalla att vi ar relevanta och
fyller ett tomrum pa marknaden, sarskilt inom forskningsomradet som idag
domineras av ett par stora organisationer.



Slutord och summering

Inom Neuro ska medlemmarnas roster, erfarenheter och behov sta i centrum.
Darfor har det varit viktigt att fortsatta var verksamhet, som syftar till att uppfylla
medlemmarnas behov, i den man det har varit méjligt. Kunskapshéjning,
gemenskap, stod och opinionsarbete har statt i fokus under aret for att kunna
ma&ta medlemmarnas behov under coronapandemin.

Den kris som pandemin har utgjort, har delvis bidragit till en starkare sam-
manhallning och kénsla av att vi klarar av att méta utmaningarna tillsammans.
Det dr dock viktigt att hela tiden ha i dtanke att alla dnnu inte dr med pa taget.
Sammanhallningen maste kunna rymma alla som énskar vara en del av den.

Resultaten och medlemmarnas vittnesmal pekar pa det arbete vi utfort och den
omstallning vi gjort tjanat till att uppna vart syfte. Vi finns for att ge personer
med neurologisk diagnos i Sverige information, stod och framtidstro. Vart mal &r
att personer som lever med neurologiska diagnoser ska fa samma majligheter,

rattigheter och skyldigheter som alla andra. Vi vill gora livet lattare for alla med
neurologisk diagnos.

Omstallningen tjanar vara medlemmar, inte bara under coronapandemin, utan
aven pa langre sikt. Vi har borjat tillgangliggora var verksamhet i hogre
utstrackning, okat var rackvidd, skapat nya geografiskt Gverskridande natverk,
utvecklat foreningslivet och inte minst lyckats bevara vara medlemmars intressen
i viktiga fragor som ror sjukvard och ekonomisk ersattning.

Den stora utmaningen har varit att fa med hela organisationen, att inte limna
nagon medlem eller forening bakom. Flera roster har uttryckt radsla och
irritation Gver den digitalisering som skyndat fram under aret. Darfor ar det av
hog vikt att vi blickar framat och ser till att den verksamhet som skapas efter
coronapandemin ar till for alla, samtidigt som vi tar med oss de nya
verksamhetsformerna in i framtiden.

Neuropromenaden gjordes for forsta gangen till storsta delen digital 2020, for att kunna hdlla Folkhélsomyndigheten rekommen-
dationer om begrinades samlingar under pandemin. Foreningslivet i Neuro gjorde lokala digilta insamlingar och personalen ipé
Neuros forbundskansli méttes utomhus och gick med tva meters avstand tillsammans, efter att forbundsordférande Lise Lidbéck
invigt 2020-Grs Neuropromenad.
Den drliga Neuropromenaden blir allt viktigare for Neuro och handlar om insamling till forskning om neurologiska diagnoser och
medvetandegdra att 500 000 i Sverige lever med en neuologisk diagnos.
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