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GRATTIS Neuroforbundet!

Sextio ar har forflutit och mycket har hiant sedan férbundet startades. Det visar inte minst
utvecklingen av vir egen verksamhet och framstegen inom medicinsk forskning.

1957 bestamde sig ett antal eldsjalar for att bilda MS-forbundet som 1979 bytte namn till
Neurologiskt Handikappades Riksforbund, NHR. 2013 moderniserades bidde namn och logo-
typ till nuvarande Neuroforbundet.

Aren fére 1957 startades lokala féreningar som utgjorde grunden for riksférbundets bildande.
Lokalforeningarna dr fortfarande forbundets bas men samhéllsbilden har férandrats med aren
och utvecklingen av det moderna foreningslivet dr en viktig fraga infor framtiden.

Fragor om forskning, vard och omsorg och andra samhaillsinsatser, men ocksa behovet av att
traffa andra i liknande situation, var anledningen till att foreningarna bildades. Dessa omréden
ar alltjamt centrala for Neuroforbundet. S& smaningom kom allt fler lokalforeningar att bildas
och ett stort antal aktiviteter for medlemmar runt om i landet arrangerades.

I denna jubileumsskrift vill vi som idag ar fortroendevalda och aktiva inom riksforbundet ge
dig en bild av vad vara foregidngare dstadkommit sedan 1957. Vi speglar ocksa samhallsutveck-
lingen i stort och gor antaganden om framtida utmaningar.

Under de 60 ar som gitt har samhallet utvecklats i svindlande takt. Den medicinska forsk-
ningen har gjort stora framsteg och nya behandlingsmojligheter har lett till att manga av oss kan
leva ett lingre och innehdllsrikare liv. Dock finns det omraden dar utvecklingen gér betydligt
langsammare. Mdngérig lagstiftning till trots dr samhillet fortfarande till stora delar otillgdng-
ligt for den som lever med en funktionsnedsattning. Inom vissa omrdden som exempelvis LSS,
Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, och ritten till personlig assistans har
utvecklingen rent av gétt bakdt. Kvarstdr gor ocksd att hitta botemedlen till flertalet av vira
neurologiska, minga ganger svéra sjukdomstillstind. Det dr en av framtidens frimsta uppgifter.

Hoppas du fir en stunds inspirerande ldsning och inblick i gdngna tider vars hiandelser,
manniskor och engagemang lagt grunden for att vi befinner oss dar vi gor idag.

Till sist — ett stort tack till alla vars insatser gjort och gor det mojligt for Neuroforbundet att
bidra till en positiv samhallsutveckling. Ett stort grattis till en betydelsefull 6o0-aring med stora
visioner infor framtiden!

Lise Lidback
forbundsordférande
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1957-1966

MS-aktionen 1959 var en av de férsta NHR-insamlingarna och den inbringade en
miljon kronor. Det blev grundplaten till NHR-fonden.

VISSTEDUATT...

... pd 1940-talet var neurologin en liten exklusiv specialitet. De
neurologiska sjukdomarna betraktades som obotliga och var
ddrfér inte sa intressanta for forskningen. Eftersom sjukdomarna
ansdgs "kroniskt invalidiserande” menade de flesta Idkare att man
inte borde sprida kunskap om dem. Det skulle bara vara skrdm-
mande. Av samma skdl ansdgs det heller inte Idmpligt att de sjuka
samlades fér gemensamma aktiviteter. En del sjuka vistades pa sa
kallade kronikerhem och dlderdomshem. De flesta vdrdades hem-
ma under svdra omstdndigheter.

... 1952 blev ms-sjukdomen och ms-rérelsen bekant bland all-
mdnheten. Kamratféreningen pd Vanféreanstalten i Stockholm
ordnade en “socialvardskonferens kring invalidvdrden”. Professor
Ernst Sahlgren héll ett anférande om ms som gav eko i pressen.
Aldrig forr hade man frdn ldkarhdll offentligt talat sa rakt pa sak
omms.

... de tva férsta MS-féreningarna samarbetade redan fran bor-
jan. 1954 tillsattes en gemensam styrelse fér Svenska MS-férening-
en men man hade svdrt att enas om stadgar. Samtidigt bildades
nya féreningar runt om i landet. 1956 bildades Svenska MS-féren-
ingarnas riksférbund.



6

1957-1966

Det var sa har det borjade ...

1957

et forsta initiativet till dagens Neuro-
th')rbund togs 28 september 1950. D3

bildades sammanslutningen Sclerosis
disseminata av musikdirektor Wilhelm Fors-
berg, sjukskoterskan Elna Westrom och mu-
siker Carl-Magnus Tropp. De hade alla fatt
diagnosen sclerosis disseminata och kinde
sig isolerade och utelimnade. Sammanslut-
ningens syfte var att “inge olycksbroder och
olyckssystrar hopp”. Mélen omfattade savil
information och kamratskap som bildande av
en fond och att verka for ett eget rehabilite-
ringshem.

MS-féreningen i Goteborg

Konsul Herman Bursie och hans hustru
Ingegerd hade en dotter Christine som var ms-
sjuk. Hon var bara 17 ar ndr symtom borjade
visa sig. De forsta dren virdades hon hemma.
Nir det inte gick langre stod bara langvard till
buds. Det var inget alternativ for en 20-drig
flicka. I stillet fann man limpligare virdhem
i Schweiz som var ett foregdngsland pd detta
omréade.

Efter kontakt med Elna Westrom i Stock-
holms MS-férening startade makarna Bursie
en MS-forening i Goteborg. Samtidigt byggde
docent Tore Broman upp en neurologklinik
i Goteborg och satte stort virde pd kontak-
ten med sjuka. Goteborgsforeningen fick en
flygande start. Mer dn 200 personer kom till
ett forsta mote sedan Goteborgsposten skrivit
om att ”Skleros-sjuka i Goteborg hjdlper fors-
karna att l6sa sjukdomens gata”.

# Svenska MS-féreningarnas riksforbund, kallat MS-férbundet,

1954 - ett genombrottsar

Under tidigt 1950-tal uppvaktades regering
och riksdag om st6d f6r ms-forskning och ms-
sjuka, utan resultat. MS-foreningarna borjade
i stallet planera for egna virdhem. Men det
behovdes pengar. Givmildheten var stor bland
allmanhet och kommuner som stillde upp
med mark och byggnader. De flesta projekt
stupade dock pd att driften var svdr att finan-
siera. 1954 startade i stdllet MS-foreningarna
sommarverksamhet, bland annat i S6rmland
och pad Siro utanfor Goteborg. Fler sidana
verksamheter foljde de kommande aren.
Svenska MS-foreningen genomférde en infor-
mationskonferens under rubriken ”Sjukdo-
men som inte finns”. Inrikesminister Gunnar
Hedlund sa att det inte var uteslutet att staten
skulle stodja forskning rérande ms om foren-
ingen kunde bidra med egna medel och det
ledde till en insamlingsaktion. Gunnar Hedlund
tog ddrefter upp fragan i riksdagen. Det var for-
sta gdngen ms-frigan behandlades dar.

1958

Tidstypisk
rullstol.

I bérjan av
1960-talet
kom hjdlp-
medelsut-
vecklingen i

gadng.

& MS-forbundet hyr egna lokaler pa Norrlandsgatan i Stockholm

bildas i Orebro 15 september
& SVCK, foregangaren till Hjalpmedelsinstitutet, anpassar
den forsta bilen for en person med amputerade armar
# Poliovaccinering av skolbarn infors
# 45 timmars arbetsvecka infors

# Forsta lasarettsanknutna rehabiliteringen startar i Boras
#1918 ars fattigvardslag ersatts av 1958 ars socialhjélpslag
# Fotbolls-VM i Sverige, Sverige tar silver
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1957-1966

MS-féreningarnas riksférbund

Sondagen 15 september 1957 samlades om-
bud fran landets MS-foreningar i Orebro och
enades om att bilda Svenska MS-féreningar-
nas riksforbund, antog stadgar och tillsatte
styrelse bestiende av sju ledamoter. Enligt
stadgarna skulle minst en av styrelseledamo-
terna lida av ms. Ordférande blev postdirek-
tor Birger Dahlstrom, Stockholm, vars hustru
var ms-sjuk. Ms var inte en entydig diagnos
och ms-sjukas svarigheter delades av andra.

& MS-férbundet har stamma i Mariefred

& MS-aktion tillsammans med Radiohjélpen

& MS-fonden bildas, Kjell Hasselgren blir ordférande

# Svenska MS-féreningarnas riksforbund far tilllaggsnamnet
"Forening for organiskt nervsjuka”

& Beslut om obligatorisk tillaggspension (AtP)

I stadgarna slog man darfor fast att riksfor-
bundets dndamél var att sammanfora per-
soner som lider av organisk nervsjukdom,
foretradesvis multipel skleros, ms, och att be-
framja forskning samt att verka for att vard-
resurserna for personer, lidande av organisk
nervsjukdom, forstarktes.

MS-aktioner gav utdelning

Minga av initiativtagarna till MS-foren-
ingar dromde om att starta ett eget vardhem.
MS-foreningarnas riksforbund planerade att
skaffa ett sddant och ville samtidigt stodja
neurologisk forskning. Forbundets forsta
riksinsamling, MS-aktion, som genomfordes
1959, gav drygt en miljon kronor varav 400
ooo fran Radiohjilpen. I Goteborg samlade
Chalmeristerna genom sin ”Multipel service”-
aktion in mycket pengar. MS-fonden instifta-
des for att forvalta dessa medel tillsammans
med gdvor och testamenten som tillfoll MS-
forbundet. En tredjedel av de insamlade med-
len avsattes till neurologisk forskning.

Ett eget vardhem

1957 fick Stockholms MS-férening tillgdng
till Sigtunastiftelsens Humanistiska laroverks-
elevhem under sommaren. Gisterna betalade
vistelsen sjilva med lite bidrag frin lands-
tinget. Behandlingen leddes av sjukgymnaster
och arbetsterapeuter och stirkte mest allmin-
konditionen. De flesta gisterna blev starkare,
uthélligare och forbittrade sin balans. 1962

1960
& MS-forbundet har totalt 3 900 medlemmar

# Den forsta kursen i ms-anpassad sjukgymnastik for sjukgymnaster

fran hela landet ordnas i Sigtuna
# Statsbidrag till motordrivna invalidvagnar infors
# Svenska kyrkan far sin forsta kvinnliga prast
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1961

# Landshovding Valter Aman viljs till ordférande

pa forbundsstamman i
& MS-fonden blir stiftelse

« Stiftelsen Vintersol bildas av MS-forbundet,
Landstingsforbundet och Kommunforbundet

& Neurosedyn forbjuds i Sverige

# Jurij Gagarin blir férsta manniskan i rymden

kopte Stockholms MS-forening syster Gun-
hilds sjukhem i Sigtuna. Anliggningen fick
namnet Humlegdrden efter kvarteret dar den
ligger centralt i Sigtuna. Det var det forsta pri-
vata rehabiliteringshemmet for ms-patienter.

Utlandsvard

1958 reste tre svenskar med ms till Los
Cristianos pa Teneriffa, bland andra veterinar
Bengt Rylander. Efter fem méanader pa 6n var
de 6vertygade om att klimatet var gynnsamt

1962

Sigtuna

& Humlegarden blir Sveriges forsta privata
riksanldaggning for neurologiskt skadade

# Inrikesminister Rune Johansson sager att
samhallet har rad att ta hand om MS-sjuka

# Statsbidrag utgar till hela kostnaden for
ortopedtekniska hjalpmedel inklusive
rullstolar och invalidvagnar

Foto: SVT:s arkiv

for dem. De hyrde ett hus, kallat Casa Sueca,
och fler ms-sjuka anslot. Tillsammans bildade
de foreningen Vintersol. I Sverige var intresset
stort och professor Tore Broman rekommen-
derade vistelse pd Teneriffa. MS-forbundet gav
honom i uppdrag att utreda forutsdttningarna
for ett sjukhem for neurologisk rehabilitering
dir. Han fann klimatet perfekt och samtliga
neurologprofessorer stodde idén. 1965 invig-
des Vintersol.

1963

1957-1966

Réda fijddern var
den férsta tv-sdnda
insamlingsgalan.
MS-férbundet fanns
med bland initiativta-
garna. Behdllningen
gick till bostdder for
svdrt funktionshin-
drade ungdomar,
Fokus-hus.

"Hylands hérna”
var vdrd fér galan.
Programledare var
Lennart Hyland
tillsammans med
Lis Asklund.

& MS-férbundet presenterar forslag om sérskilda
“invalidhotell” vilket sa smaningom till en del
forverkligas genom tillkomsten av servicehus.

# Invalidbostadsbidraget permanentas

# Lag om fyra veckors semester

# President John F Kennedy mérdas i Dallas



1957-1966

Ingegdrd Persson, aktiv sedan 1960

- Jag har nog haft de flesta uppdrag man kan

hai en férening, tror jag. Nu dr jag "bara” med-
lem, berdttar Ingegdrd Persson, Knislinge, som
pa bilden sitter ndrmast kameran.

Medlem berattar

INGEGARD PERSSON - INTERVIJU 2007

— Jag gick med i foreningen for att en kom-
pis fick ms 1960. Jag pluggade pd socialhog-
skolan och var intresserade av sociala fragor
redan da, berittar Ingegdrd Persson.

- Pa den tiden bestod foreningarnas styrel-
ser av friska personer, ofta likare. Det tog inte
lang tid forrdn jag blev tillfrdgad om att bli
sekreterare i ddvarande Skaneféreningen och
pa den vigen blev det, berittar hon.

Ingegird Persson berittar om utflykter pa
1960-talet, diar brandkéren stillde upp och

hjilpte till med transporter tack vare en enga-
gerad brandchef.

- Dévarande brandchefen i Malmé var av
ndgon anledning mycket intresserad av han-
dikappfriagor och skaffade tidigt bussar som
kunde transportera rullstolsburna personer.
Malmo blev lite av en modell for andra kom-
muner, ndr fiardtjansten borjade vixa fram.

— For mig har NHR varit viktigt bide for
mitt yrkesliv och privat, men nu kinns det bra
att ligga lite lagt, siger Ingegard.

9

1964 1965 1966

& MS-forbundet ar med och delar pa valkollekten # "Roda fjadern”- insamlingen i Hylands Hérna den & MS-forbundet har 6 400 medlemmar och

& Forsta sjalvstandiga universitetsanknutna neurore- 3 april ger 12 miljoner kronor 35 lokalféreningar
habkliniken i Sverige startar pa Karolinska sjukhuset & Rehabiliteringsanlaggningen Vintersol invigs & MS-férbundets forsta ordforandekonferens

# Socialpolitiska kommittén anfor att hjalpen till # Landstingen far ansvar att tillhandahalla & Byggnader, till vilka allmé@nheten ager tilltrade,
manniskor med funktionshinder ar en rattighet hjalpmedel ska i skalig omfattning utformas sa att de ar

& P-piller borjar saljas # Internationella MS-férbundet (iFMSS) bildas tillgangliga, enl ny paragraf i Byggnadsstadgan

# Statens Handikapprad startar sin verksamhet & Demonstration i Stockholm mot Vietnamkriget
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Allan Salmén

"Jag har blivit mer radikal”

Allan da det begav sig.

Intervju 2007

— Vi borde arbeta mer politiskt.
Minska kamratinsatserna och satsa
pa att utveckla samhillet. Jag har
nog blivit mer radikal med 4&ren,
sager Allan Salmén, hedersledamot
i NHR efter mangériga insatser for
forbundet och ldng erfarenhet av
neurologisk rehabilitering. — Nej, jag
lade av nir jag fyllt 70 ar. Det finns
sd mycket idéer hos yngre personer.
D4 ska vi gamlingar inte ligga oss
i, svarar Allan Salmén pa frigan om
han fortfarande har nigot uppdrag
for NHR.

— Det var en slump att jag halkade

P h.w in som chef for Humlegarden i Sigtu-

na 1964. Davarande Stockholms MS-forening
och forbundet hade en blygsam verksamhet
for neurologiskt sjuka. Ledningen ville ha na-
gon fran orten, som kunde driva verksamhe-
ten affarsmaissigt, inte som “vilgorenhet™.

— Nir jag blev tillfragad visste jag i drlighe-
tens namn inte mycket om rehabilitering eller
om handikapprorelsen.

Med tanke pa hans langvariga engagemang
i ledningen for Humlegdrden (1964—2002)
och inom NHR, bland annat i férbundsstyrel-
sen, blev han bevisligen bade intresserad och
kunnig.

— I mitten av 1960-talet fanns egentligen
ingen ideologi eller ndgra djupa tankar om
rehabilitering. MS-forbundets uppgift sags
som humanitir. Personer med ms ansags vara
”sjuklingar” som skulle tas om hand. Krav pa

rattigheter kom forst pd 1970-talet. Ménga
ville inte hora talas om handikapp eller kro-
niska sjukdomar. Forbundet var i forsta hand
en kamrat- och intresseférening for dem som
rdkat illa ut. Det gillde att skaffa pengar och
ordna traffar med kaffe och tirta.

Stockholms MS-forening bildades for “att
gora ndgot for patienter”. I Sigtuna startades
sommarkurser for lingvéardspatienter, tillsam-
mans med Réda Korset. Det mesta var trevlig-
heter, men det var anda starten pa nigot nytt.
Efterfragan 6kade och sd hittades Humlegér-
den, ett gammalt dldreboende. Verksamheten
ddr var snarare rekreation dn rehabilitering.
Kunskap om rehabilitering var liten, fa neuro-
loger fanns — bara i storre stdder och inte norr
om Uppsala.

— MS-forbundet var tidigt ute med tankar
om rehabilitering. I bérjan av 1960-talet ord-
nade forbundet rehabiliteringskurser pd Sitra
Brunn for sjukgymnaster, arbetsterapeuter
och sjuksystrar. Min uppgift p4 Humlegdrden
blev att fd sjukvarden att tinka i nya banor.
Att Humlegirden skulle erbjuda nagot som
sjukvdrden var villig att betala for. Det har va-
rit ett oerhort intressant arbete!

— Manga goda idéer har vi inte orkat full-
folja. Det saknas en enhetlighet 6ver landet.
Vidra ideella foreningar har inte orkat ta tag i
dessa brister. I drlighetens namn lever vi med
en organisation formad under r970-talet. Vi
gamlingar ldgger ner mycket tid och kraft pa
en demokrati, som ingen annan verkar bry sig
om. Vi borde arbeta mer politiskt!



1967-1976
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Boule som rekreation och rehabilitering Ar 1971 genomforde for-
bundet en riksomfattande inventering av behovet av rekreation och
rehabilitering. Humlegdrden var enda anldggningen fér ndgon form

av dretruntverksamhet i "ms-regi”.

VISSTEDUATT...

... dren 1967-1976 var en brytningstid pd manga omrdden. In-
samlingar och viilgérenhet stdlldes for forsta gdngen mot politi-
sering och samhdllsansvar. Den sd kallade normaliseringsprinci-
pen blev normgivande ndr det gdllde samhdillets service till sina
medborgare, vilket inkluderade personer med funktionshinder. F6r
férsta gangen bérjade politiker och besluts fattare att se personer
med funktionshinder som samhdllsmedborgare bland andra.

Ndgra exempel:
& Personer med funktionshinder ska kunna bo som andra.

& Fokusbostdderna erbjod service och Idg centralt. Kommunerna
ordnade arbete och transporter. Bostdderna finansierades med
pengar frdn Roda Fjédern- insamlingen 1965.

# Tekniska hjdlpmedel skulle hjdlpa till i vardagen och bekostas
av det allmdnna.

# Fdrdtjdnsten blev en kommunal angeldgenhet och inte upp till
bilkdrister eller lottor.

& Charterbranschen hade exploderat, men for personer med
funktionshinder var det inte Idtt att folja med en sadan resa.
NHR:s férsta rekreationsresa gick till Rhodos 1973.
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1967-1976

Dags for samhallet att ta over ...

Sven-Olof Brattgard

1967

ilgorenhet och filantropi fick en mins-

s / kande roll under 1950- och 6o-talet.
Samhillet tog 6ver allt mer av omsor-

gerna. Den tekniska utvecklingen omfattade
ocksd handikapp- och rehabiliteringsfragor.
Ar 1967 skriver Handikappolitiska utred-
ningen att ... De skall kunna leva ett sjilv-
standigt liv och reda sig sjalv. Man bor i maj-
ligaste mdn undvika specialanordningar for

handikappade.

Handikappforskningen
i Goteborg

Normaliseringsprincipen eller ”ett handi-
kappvinligare samhaille” kriavde kunskap.
Handikappforskning vid Goteborgs universi-
tet startade 1966 under ledning av Sven-Olof
Brattgard. Ar 1970 tilldelades han virldens
forsta professur i handikappforskning. Sven-
Olof Brattgdrd samarbetade med Olle Hook,
som blev landets forsta professor i medicinsk
rehabilitering. Bada professorerna var aktiva
i MS-forbundet. Handikappforskningen tog
fram praktiskt underlag for pagdende sam-
hallsforandring, till exempel tester for rullsto-
lar, inredningsmadtt for bostdder, utformning
av bussar och arbetsplatsanpassning.

Handikappinstitutet i Stockholm

Svensk Centralkommitté for Rehabilitering,
SVCR, var en sammanslutning av landets van-
foreanstalter, vars utgifter for hjalpmedel till
viss del ticktes av statsbidrag. Detta blev dock

1968

] |.lr.i.!|'n’hr1'.u3 ﬁ-mr

Brytningstid. Under den hdr perioden stdlldes insamlingar for forsta

gdngen mot politisering och samhdillsansvar.

allt mer kostsamt, sd 1968 gick staten in och
bildade tillsammans med SVCR Handikapp-
institutet, HI. HI:s uppgift var att stimulera
forsknings- och utvecklingsarbete, préva och
foresla vilka hjalpmedel som skulle fa statliga
bidrag samt sprida information. HI deltog
ocksd i forandringsarbetet inom bostads- och
samhallsplanering.

Handikappfragorna politiseras

Synsittet fordndras fran att individen ska
anpassas till samhaillet till att samhallet ska
anpassas efter alla invdnares behov, ocksa
handikappades. Det ideologiska nytinkan-
det innebir att handikappfragorna blir poli-
tiska. Utvecklingen vickte starka kinslor. Den
etablerade handikapprorelsen ifrdgasattes,

1969

forbud mot
handikapp

Rikwrsarillningor

& Forbundsstamma i Malmo

# Internationella MS-federationens forsta
varldskongress

& Kommunférbundet rekommenderar kommunal
fardtjanst

& Medicinsk rehabilitering blir specialitet

# Den forsta bemannade manlandningen

# Forbundsstamma i Orebro

# Strannegarden doneras till
MS-féreningen i Goteborg

& Omsorgslagen borjar galla

# Den forsta lyckade hjarttransplantationen

& Hogertrafikomlaggning med slogan "Hall
dig till hoger, Svensson!”

& MS-forbundets skrift om sjukgymnastik

# Rolf Utberg, HCK tar initiativ till forsta handikap-
politiska programmet

# Vilhelm Ekestens "Pa folkhemmets bakgard” ges ut

# Utbildningsminister Olof Palme demonstrerar mot
Vietnamkriget

& Martin Luther King mérdas i Memphis, USA
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1967-1976

samtidigt som handikappade sjdlva engage-
rade sig mera inom sina organisationer.

Handikappsymbolen

P4 Konstfack i Stockholm tog engagerade
elever fram en symbol for framkomlighet for
rullstolsburna. 1969 godkiande ICTA, den
internationella  rehabiliteringssammanslut-
ningens tekniska kommitté, symbolen som
anvinds over hela virlden.

hjdlpmedel i en Idigenhet i nédrheten av sin an-
ldggning.

1971

"Ett samhalle for alla”

Handikapprorelsens ddvarande samarbets-
organisation HCK, Handikappférbundens
Centralkommitté, faststillde 1972 det forsta
gemensamma programmet “Ett samhille for
alla”. Programmet fick stor betydelse for det
fortsatta svenska handikappolitiska engage-
manget som ledde fram till FN:s standardreg-
ler for delaktighet och jamlikhet.

MS-fondens betydelse

Forskning som fatt stod av MS-fonden,
ledde till resultat av mycket stor betydelse
for forstielsen for savil sjukdomen som dess
konsekvenser. MS-fonden bidrog till landets
forsta fortbildningskurser for sjukgymnaster
och arbetsterapeuter vid Sitra Brunn. Annan
pilotverksamhet var Humlegdrden i Sigtuna
dar vard och rehabilitering samordnades samt
rehabiliteringen pa Vintersol.

Frimarkshjalpen

Frimirkshjalpen startade 1967 tillsammans
med Riksforeningen mot Reumatism. Foren-
ingsmedlemmar samlades och klippte stimp-
lade frimdrken fran paketavier. Frimidrkena
saldes sedan till samlare. Tillsammans med
pappers- och kladinsamlingar var detta en
viktig inkomstkélla for férbundet.

1972

13

& Forbundsstamma i Umea
& Uppvaktning av utbildningsminister Ingvar

& Arbetsgrupp tillsatts for organisation och mal
& Forbundets forsta statsbidrag pa 15 ooo kronor
# Kansliet flyttar till Solna Carlsson om sjukgymnastutbildning
# Britt Widman eftertrader Harry Sandnes som & Samarbete mellan rorelsehinderférbund startar
kanslichef # Landstings- och kommunférbunden
# svt borjar sanda farg-tv rekommenderar handikapprad
& Almarna i "Kungsan’, Stockholm, raddas

# Rehab och rekreation byggs i Savar tack
vare MS-fonden

# Kansliet flyttar till David Bagares gata
i Stockholm

& HCK antar programmet
"Ett samhalle for alla”

+ Olandsbron, da Europas langsta, invigs
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1967-1976

Sjukgymnastik. MS-fonden bidrog med pengar till fortbildningskurser fér

sjukgymnaster vid Sdtra Brunn.

MS-70

Insamlingen MS-7o blev lyckad. I aktionen
ingick ett rikslotteri och medlemmarna enga-
gerades. Forbundet bestod dé av 36 forening-
ar och man riknade optimistiskt med att de
skulle samla in 100 ocoo kronor vardera, alltsa
3,6 miljoner. Aktionen redovisade ett netto
pa 5,5 miljoner och innan den helt avslutades
kom ytterligare en halv miljon kronor in.

Arbetet fortsatter

1976 var organisationen en stark folkro-
relse med néstan 11 ooo medlemmar och 51
foreningar. Det pagick en omfattande studie-
och kursverksamhet. Allt fler ungdomar enga-
gerade sig och flera foreningar bildade ung-

1973

& Forbundsstamma i Halmstad

& MS-forbundet medlem i ABF

4 Insamlingen "Den glomda bankboken” gav bara 300 ooo kronor
& Utredning om handikappanpassad kollektivtrafik (Hako) tillsatts
# Oljekris och bensinransonering

domssektioner. Forbundet var representerat
i en rad organ, yttrade sig Over utredningar,
skickade skrivelser och gjorde uppvaktningar
om exempelvis bilen som tekniskt hjidlpmedel,
bilradio for handikappade, avgifter for sjuk-
gymnastik, resor med jarnvag, regler for per-
sonbefordran i luftfartyg och differentierade
vardavgifter.

Fortfarande fungerade dock fardtjianst och
ovrig social service bara undantagsvis, minga
manniskor tvingades att vistas pa langvarden
eftersom serviceboende saknades, neurolo-
giskt sjuka fick inte den behandling som de
behovde for att leva ett liv pd samma villkor
som andra.

1974
& MS-forbundet varvar medlemmar via "Aktiv medlem”

# Start for veckoslutskurser om organisation och program

& Anpassningskurser i forbundets regi startar
# Ny socialtjanstlag for alla kommuninvanares valfard
& Watergateskandalen - Richard Nixon avgar
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Medlem berattar
Louise SOLIN - INTERVJU 2007

— En o6verste pd KAsg hir i stan var med i
ddvarande MS-foreningen. Han ordnade tva
ar i rad sé att vi fick gora en dagsutflykt ut-
efter Hoga kusten med en minutliggare — en
helt 6ppen och platt bat med kanter runt om.
Minga hade aldrig varit ute pd sjon i 6ppen
bét, en fantastisk upplevelse! Det berattar
Louise Solin, medlem i Hirnésandsféreningen
sedan 1973.

— Oversten kunde beordra nagra av KAjs:s
pojkar att lyfta oss ombord och stilla upp
som medhjilpare. Louises man Pelle blev forst
varvad som medlem av en granne. Sedan vir-
vade han sin fru. Pelle har en muskelsjukdom
och sjilv lever hon med sviterna efter polio.

— For oss var det inget konstigt att gd med
i MS-forbundet. Det fanns inget annat forum
for oss med funktionshinder, dir vi kunde traf-
fas. Det blir en speciell gemenskap nar alla har
samma problem och man kan tipsa varandra.

1975

& Forbundsstamma i Linkdping

& Tema om Myastenia Gravis (MG) i Reflex, foregangare till MS-brevet
& Alf G Ericson, sa smaningom verksamhetsledare, borjar pa kansliet
& Hako-utredningen foreslar "riksfardtjanst”

# Friabort infors

— For oss blev foreningen ocksd en mojlig-
het att komma ut. I dag dr det p4 ett helt annat
sdtt tack vare personliga assistenter, firdtjanst
eller bil, pdpekar Louise Solin.

— Vi var minga som gick med samtidigt och
nastan allihop dr kvar! Tack vare gemenska-
pen och kamratskapen. Da var det ocksa kul
att jobba politiskt, politikerna lyssnade mer,
menar hon.

— Nir vi kom med var det mest vanligt folk i
foreningen, sdger Louise Solin och tilligger att
lingre tillbaka var det mest folk med pengar
och tid som var med. Hon har varit med i sty-
relsen sedan hon blev medlem, forutom ndgra
ar ndr barnen var smd. D4 var 4 andra sidan
hennes man med, tilligger hon.

— Vi vill ju forbattra allt som géar att for-
bittra. Om man inte forsoker, kan man ju inte
astadkomma nagot.

1976

# Stockholms MS-forening bildar rikstackande MG-sektion

# Landstingen far ansvar for tekniska hjalpmedel

# Borgerlig regering, med Thorbjorn Falldin som statsminister, efter

44 &r med socialdemokratiskt styre
# Kung Carl-Gustaf och Silvia Sommerlath gifter sig

15
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Bruno Landstedt

"Det hande mycket inom organisationen”

O
Intervju fran 2007

— Nir jag kom till férbundet 1972 hade
en extrakongress pd Lidingo just hillits.
Den hade antagit ett politiskt program,
liksom ett nytt namn, MS-férbundet —
riksorganisation for neurologiskt sjuka
och handikappade. Tank er att svara med
hela det ldnga namnet i telefonen varje
gang det ringde! berittar en leende Bruno
Landstedt, verksamhetsledare pa forbun-
dets kansli under 17 4r och sedan chef
pd Humlegarden. I borjan av 1970-talet
bestod forbunds- och foreningsstyrel-
ser av manga experter som professorer,
likare och riksdagsman. — Innan jag borjade
var exempelvis Thorbjorn Filldin ledamot i
forbundsstyrelsen. Tva forbundsordforande
efter varandra var landshovdingar i Ore-
bro — Valter Ahman och Harald Aronsson —
och fore detta statsradet Ulla Lindstrom var
under en period ordférande i MS-fonden.
Men det politiska programmet frin 1972 var
forvanansvirt radikalt, trots att det savitt jag
forstar skrivits av reklammannen Lennart von
Arnold, berittar Bruno Landstedt.

Rattigheter och tacksamhet

— Ett minne frdn borjan av min anstillning
ar ndr jag och den tidigare ordféranden Birger
Dahlstrom kom in pd postens huvudkontor.
Vi arbetade med insamlingen ”Den glomda
bank boken”. Eftersom han var chef pa pos-
ten stod flickorna i rad och neg f6r honom nir
vi kom in!

— Mitt i allt detta startade en diskussion om

MS-sjukas rittigheter. Vi borjade stilla krav
pé samhillet. Det var svart eftersom alla var
sd tacksamma for allting. Vi kimpade ocksa
mot forestillningar om ms-sjuka som hjilp-
16sa personer. Kanske hade vira egna tidigare
insamlingsaktiviteter bidragit till den bilden.
Harda diskussioner uppstod ocksd inom han-
dikapprorelsen. Vi ansdgs bevara en felaktig
bild av handikapp genom vdira insamlingar.

Utbildning av upprorsmakare

— Efter viss tvekan hade forbundet blivit
medlem i ABF, som sedan hjilpte oss att ordna
kurser i bland annat féreningsteknik.

- Da fick jag plotsligt en utskillning av en
ledamot i férbundsstyrelsen, som inte tyckte
att vi skulle utbilda upprorsmakare. Det var
inte alltid litt att forstd resonemangen i den
ddvarande forbundsstyrelsen. Vi kom frén
helt olika varldar, sager Bruno Landstedt.

Egna erfarenheter

— Mycket roligt hinde under det har &rti-
ondet, bide i samhillet och i forbundet. Vi
blev en organisation som styrdes alltmer av
personer med egna erfarenheter, i allt fler for-
eningar. Fast det drojde dnda till 1981 innan
vi fick en ordférande med eget funktionshin-
der, slutar Bruno Landstedt och rusar till sitt
gympapass. Efter avslutad yrkeskarridr ar det
uppdrag inom politiken och Pensionirernas
riksorganisation, PRO som engagerar honom.
D3 giller det att vara i form.



1977-1986

17

\WLRAT
WAL R

|
e I* K

Demonstrationernas tid Flera stora demonstrationer genomférdes under denna period. Hér handlar det om rdtten till
arbete, som hela handikapprérelsen gemensamt demonstrerade fér 1979.

VISSTEDUATT...

... Neuroférbundets historia under perioden 1977-1986 prdglas
av aktionsprogram och Internationella handikappdret, som bada
var ett led i att handikappfragorna politiserades, samt referens-
grupperna som speglar att forbundet numera arbetar med manga
olika diagnoser.

... 1970-talet var méjligheternas drtionde. Det var tillvéixt i sam-
héllsekonomin och stora reformer genomférdes. Pd 1980-talet gick
tid och kraft i stdllet at till att férsvara det som uppnadtts, sdrskilt
inom rehabiliteringsomradet. Synen pa rehabilitering utvecklades i

slutet av 1970-talet och bérjan av 1980o-talet. Mdnniskor hade blivit
intresserade av sin egen rehabilitering, helheten diskuterades och
hela familjen drogs in. Férbundet lyfte fram handikappfragorna i
debatten och talade om jdmlikhet och “arbete dt alla” Detta var
demonstrationernas tid.

... Bengt Lindqvist, fore detta ordférande i Handikappférbun-
dens Centralkommitté, socialminister, FN-rapportér med mera, be-
skriver demonstrationer som en hdirlig uttrycksform, men kanske
viktigare fér dem som deltog én som pdtryckningsmedel.
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Protesterna satte fart pa debatten ...

iksdagen beslutar 1979 att kollektiv-
Rtraﬁken ska goras tillginglig inom tio

ar. Lagen om handikappanpassad kol-
lektivtrafik siger att ”Firdmedel som anvinds
i kollektivtrafiken ska si langt det dr mojligt
anpassas for handikappade”. For den, som
man trodde, lilla grupp resenédrer som anpass-
ningen inte skulle ricka for inférdes Riksfard-
tjanst.

Internationella handikapparet

FN proklamerar 1981 som internationellt
handikappar. Tema var ”Full delaktighet och
jamlikhet” och arbetet med ett Virldsaktions-
program pdborjas. Ménga svenskar deltog i
arbetet och programmet var starkt paverkat
av Handikappforbundens Centralkommittés
program fran 1972, “Ett samhille for alla”.
Programmet innebar ett internationellt ge-
nombrott for flera viktiga principer. I Gote-
borg genomforde handikapprorelsen sin
dittills storsta demonstration under Interna-
tionella handikappéret. Den samlade 13 coo
deltagare.

Sundsvall 1979 - en milstolpe

Forbundsstimman i Sundsvall 1979 ar en
milstolpe i forbundets historia; statsminister
Olof Palme deltog, man demonstrerade och
en utfrdgning av representanter for samtliga
riksdagspartier genomfordes pa torget. Tiden
var mogen for genomgripande forandringar
i forbundets verksamhet. MS-férbundet blev
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Vérldskonferens i Stockholm. 1980 var NHR for forsta gdangen vdrd for

den internationella MS-konferensen. Drottning Silvia invigde. Hdr tillsam-
mans med NHR:s ordférande Samuel Arfwidsson

Neurologiskt Handikappades Riksforbund,
NHR. Stadgarna dndrades s att i stillet for
tre ledamoter skulle nu ”minst hilften av
styrelseledamoterna  ha  neurologiskt — sjuk-
domstillstdnd eller handikapp eller som nir-
stdende ha personlig erfarenhet av hithérande
problem”. Ett nytt aktionsprogram antogs.

Budkavle genom landet

Under Internationella handikapparet skick-
ade forbundet budkavlar genom landet.

1977 1978 1979

# Radiohjélpskampanj ger 350 0oo kronor # Landstingsforbundet ersatter SVCR som huvudman & MS-brevet laggs ned, Handikapp-Reflex startar

# Prinsessan Christina inviger nya Humlegar- for Handikappinstitutet & NHR genomfor forsta rekreationsvistelsen for
den med stor gymnastiksal, terapibad mm # Berit Hedeby ger ut "Ja till dodshjalp” svart handikappade pa Furuboda

& Handikapprorelsen demonstrerar i Stock- # De forsta mobiltelefonerna kommer & Homosexualitet stryks ur Socialstyrelsens
holm fér handikappanpassad kollektivtrafik # Forsta kontakterna med internationella forteckning over sjukdomar

# Kronprinsessan Victoria fods 14 juli organisationen for muskelsjuka, EAMDA. & Karnkraftsolyckan i Harrisburg intraffar

# Elvis Presley dor

& Ted Gardestads “Satellit” vinner melodifestivalen
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Rolf Carlsson

1980

De baserade sig pad aktionsprogrammet.
Tillsammans med lokalpressen uppvak-
tade foreningarna kommunalpolitiker som
skrev under att de tagit del av budkav-
len och de lokala drenden som tagits upp.
Uppmairksamheten i pressen var stor.

Ordférande med eget handikapp

Rolf Carlsson valdes till forbundsordfor-
ande 1981 och blev NHR:s forsta ordforande
med eget handikapp. Han sidg mojligheter i
stallet for hinder. Rolf Carlsson var byradi-
rektor pd Socialstyrelsen och rullstolsburen
pa grund av muskeldystrofi. Han tillforde ak-
tionsprogrammet en filosofisk framtoning och
under hans ledning utvecklades forbundet till
ett av de mest aktiva och ideologiskt starka
inom handikapprorelsen.

Ungdomsorganisationen Duns

Nir MS-forbundet bildades anslot sig per-
soner som varit sjuka linge. Darfor blev helt
naturligt medeldldern i forbundet ganska hog,
samtidigt som bade ms och till exempel mus-
kelsjukdomar debuterade hos unga mannisk-
or. Det var angelidget att engagera ocksé yngre
medlemmar. 1978 bildades Duns och en tjanst
som ungdomskonsulent inrdttades. Ann-Britt
Jonsson var Duns forsta ungdomskonsulent.

1981

Kurs- och studieverksamhet
Forbundets studieverksamhet arrangerades
forst av rorelsehinderforbundens gemensam-
ma kansli. Verksamheten gick emellertid ned
och forbundet borjade i stillet producera egna
studiematerial. 1983 ordnade NHR sin forsta
studieorganisatorstriff.

Referensgrupper

Medlemmar med Myastenia Gravis (mg)
var de forsta som inom forbundet slot sig
samman i en egen arbetsgrupp. Nista grupp
blev muskelsjuka. Pa forbundsstimman 1979
beslot man att arbetsgrupper for olika diagno-
ser skulle heta referensgrupper. Referensgrup-
perna hade i uppgift att uppmarksamma de
olika diagnosgruppernas speciella intressen
samt att driva pd forbundsstyrelsen och lokal-
foreningarna.

HjalpmedelsCenter

Mycket bra hjilpmedel togs fram men an-
vindarna hade ingen mojlighet att sjilva ta del
av utbudet och bedoma vad de skulle kunna
ha anviandning av. De var hinvisade till de
produkter de tilldelades inom varden. For att
erbjuda anvindarna, anhoriga och ocksa till
exempel vardpersonal professionell, opartisk
radgivning startade NHR HjilpmedelsCenter,
som blev en permanent utstillning som ocksa
salde enklare hjilpmedel och erbjod utbildning.
Drottning Silvia invigde utstillningen 1984.

1982
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+ Ny upplaga av "Handikapp — an sen da?!”
gesutav NHR

# Svensk Utlandsvard AB, Suvab, tar 6ver NHR:s
uppgifter i driften av anldggningen Vintersol

# Folkomrdstning om kérnkraft genomfors

# Ingemar Stenmark vinner OS-guld i saval slalom
som storlslalom

# Friméarkshjalpen Gvertas av Postens Filateliavdel-
ning, intakterna stiger till ver 300 ooo kr per ar

# Internationella handikapparet proklameras av FN

& Miljopartiet bildas

# Ryska ubaten U137 gar pa grund i Gasefjarden

# tv-serien "Dallas” borjar sandas

« Statsminister Thorbjorn Falldin talar pa
NHR:s forbundsstamma

# Svenska handikapporganisationers
internationella bistandsstiftelse, SHIA, bildas

& Halso- och sjukvardslagen (1982:763) antas

# LAS, lagen om anstallningsskydd, infors
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1977-1986

Budkavle. Nio budkavlar vandrade genom Sverige med krav pa forbcitt-
ringar inom bland annat social omsorg.

Gamla problem kvarstod 1986

Forbundet hade 14 ooo medlemmar och 82
lans- och lokalféreningar. Problem som varit aku-
ta 1957 kvarstod. Det fanns fortfarande ett stort
behov av bostider for personer med de diagnoser
som NHR féretridde. NHR:s férbundsordforan-
de Rolf Carlsson skrev i programbladet for Tenn-
nisduellen, en insamling for battre boende: *Om
vi skall lyckas ge mdanniskor mojlighet att limna
institutionerna och bo pd egna villkor fordras en
social rehabilitering som dr en process som syftar
till att handikappade méinniskor skall uppna so-
cial funktionsformdga. Det betyder att man lir
sig att finna sina egna resurser och moyjligheter.
For svart handikappade behovs ocksd satsningar
pa olika alternativa boendeformer. Som synes
dr vdr definition av boende vid, men mdste vara
sd om man skall kunna tala om livskvalitet och
sjdalvforverkligande dven for oss.”

Omdebatterad hdlsning. Det hdr vykortet producerades och skickades
ut till ansvariga politiker som protest mot héga vardavgifter.

1983 1984

& "Multipel Skleros, sjukdomsbild och behandling” av Staffan # Stil, Stockholm Independent Living, ideell férening bildas
Wallén ges ut av NHR ¢ Kommunerna beslutar om bostadsanpassningsbidrag

# Videotape om MS produceras for forsta gangen av NHR # Indiens premiarminister Indira Gandhi skjuts till dods

# Riksdagen antar forslag om lontagarfonder # Gunde Svan tar fyra medaljer i OS i Sarajevo

& Forsta dodsfallet i Aids i Sverige # Sverige vinner Davis Cup med 4-1 mot USA

& Carola Haggkvist gor succé med “Framling”
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1985

Medlem berattar
HEIDI ANDERSSON - INTERVJU 2007

Under nagra veckor i mars och april 1981
dkte vi till Hallands alla kommuner, triffade
ansvariga politiker och bad dem skriva pd en
budkavle i lader efter att de tagit emot vart
budskap”, berdttar Heidi Andersson frén
Halmstad.

— Syftet var att forbattra for vira medlem-
mar och undvika nedskirningar. Nio NHR-
budkavlar gick runt i hela Sverige den varen
och listes sedan upp pd var kongress i juni.

I dag ar Heidi Andersson pensionerad, men
fortfarande lika aktiv bade lokalt och i lanet.

— Amnen jag kommer ihig var mer pengar
till social service, parkeringsplatser och till-
ganglighet. P4 tva stillen blev problemen
mycket pdtagliga nir tvd av oss inte tog oss in
till motet. Hissar saknades, berittar hon och
skrattar. Alla kommunalrdd tog emot och sa

& NHR-stamman beslutar att halla férbundskongress vart tredje ar

& Nya kurser for sjukgymnaster startar pa initiativ av NHR:s
rehabiliteringskommitté

« "Direktiv till rehabiliteringsutredning” ger forsakringskassorna en

aktivare roll

# Statens medicinsketiska rad bildas

att de forstod vara problem, men i drlighetens
namn var det nog mycket de inte forstatt.

— Jag jobbade halvtid d& och kommer ihag
att alla mina eftermiddagar under en ménad
gick at till detta. Men det var jitteroligt!

Heidi Anderssons egna hjartefragor genom
dren har framfor allt varit parkeringsplatser
och mojlighet till bad.

— Jag ar sa stolt 6ver hur bra detta utveck-
lats. Men det tog 17 &r innan pengar anslogs
till ett nytt bad! Det blev s populirt att vi nu
knappt kan fa badtider.

— Ett bra beslut togs pd kongressen 1979,
att minst hilften av styrelseledaméterna i
NHR skulle ha egna funktionshinder! I dag
kan ingen sitta sig pd mig ldngre. Det finns
trots allt en annan instillning i dag, men vi far
inte ligga pa latsidan, slutar Heidi Andersson.

1986

& "ALS, kunskaper och erfarenheter” av Ulla Tengling ges ut av NHR

# Hjalpmedelsutredning tillsatts

# Statsminister Olof Palme mordas 28 februari
# Karnkraftsolyckan i Tjernobyl

# Penninglotteriet lanserar skraplotten Triss

21
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Kenneth Gelotte
"Vi tyckte NHR var forsoffat”

Intervju frdn 2007
(f1948 -d 2012)

— Vi tyckte att foreningsmo-
ten och en hel del annat i NHR:s
organisation var lite forsoffat,
berittar Kenneth Gelotte, forsta
ordférande i NHR:s ungdoms-
organisation Duns.

— Ursprunget till Duns var
en liten arbetsgrupp, utsedd pa
ett ungdomsliger arrangerat
av NHR pa Furuboda i Skane
1975. En av de i arbetsgruppen
var jag. Jag bodde hemma pa
den tiden och var inte s himla
intresserad av foreningsliv, men
jag hade i alla fall gatt med i
NHR.

Det berittar Kenneth Ge-
lotte, som efter ungdomsligret blev en mycket
engagerad NHR:are. Han blev senare Duns for-
sta ordforande och var dessutom mycket aktiv i
olika NHRsammanhang under drygt ett decen-
nium. S& dven hans fru Inga.

— 1 borjan triffades vi yngre mest for att ha
trevligt. Vi var ute och kikade och hade kul. Se-
dan blev det mer och mer politiskt arbete, berit-
tar Kenneth och beskriver hur han tillsammans
med andra unga medlemmar skrev motioner
bade till férbundet och inom Duns.

Ringde fardtjanst fran automat

— Ett 4mne som lag oss varmt om hjértat var
fardgansten. Vi ville ha mojlighet att vara ute
och rora pé oss pd ett helt annat sitt an de dldre,
men antalet resor var mycket begransat och det

var besvirligt att komma fram pa telefon. Ken-
neth Gelottes fru Inga papekar att det ju faktiskt
inte ens fanns mobiltelefoner pa den tiden.

— Forst skulle man leta reda pd en telefonau-
tomat. Sedan hoppades man att nigon svarade
pé det ddr numret man maste ringa. Det var inte
alls sakert. En gang tog det tvd timmar att bara
fa en kontakt.

— Vi brukade ocksd bjuda in politiker och
stilla dem till svars pa olika omrdden, berittar
Kenneth Gelotte.

— En sddan frdga var unga personer med
funktionshinder, som ibland tvingades bo pa
langvarden, bland svért sjuka och ofta forvir-
rade dldringar. Vi skrev bland annat en motion
till NHR:s kongress, dir vi tyckte att unga per-
soner pd langvarden skulle f& bo ihop pé egna
avdelningar, sidger hustrun Inga.

Fick bo pa langvarden

Kenneth Gelotte berdttar om ett projekt dar
en kommun var villig att prova nya vigar.

— Huvudstaprojektet i Solna gav ungdomar
med funktionshinder mojlighet att 3 ett boende
och péverka den service de behovde, sidger han.

— Det fanns fortfarande knappast ndgon assis-
tans. Ledsagning borjade komma, men i mycket
begransad omfattning, pdpekar Inga Gelotte.

— P4 foreningsmoten fick alla hjalpa alla s
gott det gick. De som hade stora funktionshin-
der kunde faktiskt inte vara med, i alla fall inte
sdrskilt ofta. I dag finns det trots allt mycket som
gor saker enklare.
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1987-1996

MAMMA, PAPPA, BARN

SMABARNSPORALDRAR MED RORELSEHINDER BERATTAR

Familjeliv Virderingar och
samhadllsdebatt under den hér
perioden blev alltmer indivi-
dualistiskt inriktade. NHR:s
"Mamma, pappa, barn’; var
1988 en av de forsta skrifterna,
som visade mdjligheter att vara
fordlder trots funktionshinder.

L
T

VISSTEDUATT...

...NHR under den hér perioden inriktade sig pa att motarbeta for-
sdmringar och hjdlpa medlemmar atttavara pa de méjligheter som
nylagstiftning erbjéd, som personlig assistans och bilstéd. Tillgéing-
ligheten i samhdillet tappade mark i férhallande till andra Iéinder, s
NHR bérjade arbeta for starkare lagstiftning. Andra aktuella fragor
var férdtjdnst, kollektivtrafik samt rehabilitering. Ett vanligt arbets-
sdtt var kontakter med journalister och politiker, inte minst minist-
rar, medverkan i offentliga utredningar, skrivelser och remissarbete

... privatisering, valfrihet och konkurrens var ledord i samhdllsde-
batten. Det rddde Idgkonjunktur och arbetsléshet. Statliga utred-
ningar hade nolldirektiv, det vill séga inga forslag fick ge 6kade
kostnader fér samhdillet. Sparkraven ledde till allt storre svarighe-
ter f6r mdnniskor med funktionshinder att fa del av de insatser de
hade ritt till. Nya bromsmediciner vid ms nddde inte ut. 1995 gick
Sverige med i EU. Nationellt bildades sjukvadrdsregioner. Ramlagar
som Socialtjéinstlagen och Plan- och bygglagen medférde att for-
bundets intressepolitik fick bedrivas i kommuner och landsting.
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Miljonarv gav nya foreningar ...

ilstodet infordes 1988 och bilen blev
B ett forflyttningshjalpmedel i stillet for

en arbetsmarknads- och utbildnings-
politisk insats. Det nya bilstodet gavs till en
storre grupp personer for att mojliggora ett
sjalvstandigt liv med sociala kontakter. 1989
tillsatte socialminister Bengt Lindqvist en ny
handikapputredning, som gav en rad forslag.
De fick litet genomslag forutom Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade,
LSS, bland annat ritten till personlig assis-
tans. Efter regeringsskiftet 1991 genomfordes
”assistansreformen” av den nye, folkpartis-
tiske socialministern Bengt Westerberg. NHR
deltog aktivt i hela processen.

Nyckelpigekampanj

1987 hade NHR en ny radiohjilpskam-
panj. En nyckelpiga anvindes forsta gangen
som samlande symbol. Syftet var framforallt
att samla in pengar till neurologisk forskning.
Kampanjen inbringade 15 miljoner kronor
och gjorde bade nyckelpigan och NHR kan-
da. Kampanjen foljdes upp med nyckelpige-
veckor bland féreningar och nyhetsbrev till
bidragsgivare.

Lisa Stenbergs testamente

Paret Stenberg i Goteborg hade en dlskad
tax och ett testamente dir deras formogenhet
skulle ga till ett djursjukhus. Efter ett besok
pa sjukhuset da taxen inte fick den ratta upp-
mirksamheten, idndrades testamentet. En stor

1987-1996
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Enande nyckelpiga. Nyckelpigan anvéndes férsta gdngen som sam-
lande symbol fér NHR under radiohjélpskampanjen 1987. Kampanjen
blev mycket lyckosam. Bilden dr fran NHR Uppsala ldn

del av arvet, 25 miljoner kronor, gick 1992 i
stillet till NHR. Testamentet fick avgorande
betydelse for mojligheten att starka forenings-
arbetet mot kommuner och landsting. Ny-
startade foreningar fick 20 ooo kronor. NHR
Falun blev 1994 den hundrade foreningen.
Foreningarnas datorisering subventionera-
des liksom forsoksverksamhet med regionala

1987

& NHR, som fyller 30 ar, ordnar forelasningar
om rehabilitering

& FN har expertmote om handikappfragor dar
arbetet med en konvention startar

& Ny plan- och bygglag infors

# Patrik Sjoberg satter varldsrekord i hojdhopp
och blir varldsméstare

1988

& NHR ordnar uppmarksammad parkinsonkonferens

& NHR:s boendeprojekt startas med hjap av pengar
fran Tennisduell

# Beslut om Handikapputredning, den slipper
nolldirektiv

# Dustin Hoffman beldnas for rollen som autistisk i
Rainman, arets basta film

1989

# Din ratt till bistand - handbok for rorelsehinder-
forbundens medlemmar ges ut

# Synskadades Riksforbund lamnar HCK,
nuvarande Funktionsratt

& NHR-pionjaren Ingegerd Bursie avlider

« Berlinmuren faller

& Paven pa Sverigebesok
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kanslier i Milardalen och norra regionen.
Fragetecken fanns dock om hur kostnaderna
pa lang sikt skulle tickas.

Manga idéer i nya projekt

Brister i samhillet och bra idéer till 16sning-
ar ledde tillsammans till omfattande projekt-
verksamhet. Med medel fran fraimst Allman-
na arvsfonden, statliga stimulansmedel och
ibland NHR-fonden samt externt rekryterad
personal, visade NHR praktiska 16sningar for
att forbattra medlemmars levnadsvillkor: fri-
tidsprojekt i Bohuslan, rullstolsdans, krisbear-
betning vid Huntington, anhorigprojekt, sex
och samlevnad, sma och mindre kinda han-
dikappgrupper, inkontinensinformation och
intressepolitisk utbildning.

HjilpmedelsCenter Vist i Goteborg star-
tade som projekt liknande hjidlpmedelsutstall-
ningen i Stockholm, men med inriktning pa
overflyttning, och blev en del av NHR:s or-
dinarie verksamhet. En kartliggning av lan-
dets rehabiliteringsresurser gjordes, som ronte
uppmarksamhet och uppskattning hos Han-
dikapputredningen och sjukvéardspolitiker.
Den lokala uppféljningen kom dock mest att
kdmpa for befintliga resurser.

Diagnosgrupper

Sedan 1979, nar NHR fick sitt ddvarande
namn, omfattar verksamheten allt fler diag-
noser. 1996 fanns det tolv referensgrupper.
Nya fragor uppstod om irftlighet, behov av

snabba insatser och behandling i livets slut-
skede. NHR:s internationella kontaktnit
viaxte. 1991 var NHR med och bildade den
europeiska parkinsonorganisationen EPDA.
Forbundet engagerade sig ocksa i det interna-
tionella arbetet for als, ataxier, cp och Hun-
tingtons sjukdom samt ett utvidgat samarbete
inom muskelsjukdomar.
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Protestmarsch. Demonstration i Stockholm mot nedskdrningar och be-
sparingar. Krav pd lag mot diskriminering enligt nya amerikanska lagen
ADA bérjade stdillas.

1990 1991 1992
¢ NHR-projekt om stod till anhoriga & NHR-kongress pa Djurénaset: motto “Livslust # Drottning Silvia inviger Drottninggarden pa
# Krisstod till familjer med Huntingtons sjukdom och framtidstro” Valjeviken

startas av NHR och Ostra sjukhuset i Géteborg
& ADA, Americans with Disabilites Act, antas i USA
@ tvg4 borjar sanda
¢ Nelson Mandela slapps efter 27 ar i fangelse

# Inga Sandstedt blir NHR:s hedersledamot, men
avlider samma ar

& NHR:aren Margaretha Persson blir
HSO-ordférande

# Borgerlig valseger, Carl Bildt blir statsminister

& NHR ordnar europeiska muskelorganisatio-
nen EAMDA:s arsméte

& Handikapputredningens slutbetankande
Ett samhalle for alla, blir klart

& Lag om bostadsanpassning inférs
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Bistdandsarbete.

I Nepal startades by-
baserad rehablitering
som bygger pad hjdlp
till sjéilvhjdlp. Smalan
gavs bland annat

till kvinnor som ville
képa en symaskin for
att férsérja sig.

1993

Bistand - hjalp till sjalvhjalp

NHR var en av grundarna till handikappor-
ganisationernas bistindsorgan SHIA. Bistands-
insatser startade framfor allt i Nepal och Polen.
Kontakter med en nepalesisk handikapporgani-
sation ledde till start av uppsokande bybaserad
rehabilitering, utifrén principen hjalp till sjilv-
hjilp. Byggandet av en yrkesskola och smélan
till personer med funktionshinder, som startat
eget, ingick ocksd. En ms-sammanslutning i Po-
len kontaktade NHR 1989. Resultatet blev en
polsk ms-organisation och en for muskelsjuka.
I projektet, som ocksd engagerade ungdomsor-
ganisationen Duns, ingick ocksd utbildning av
sjukgymnaster och arbetsterapeuter samt upp-
rustning av en rehabiliteringsanlidggning.

& NHR:s extra forbundskongress beslutar att prova regionala kontor
& Nya lagarna Stod och service till vissa funktionshindrade (LSS och

LASS) antas av riksdag

& FN antar standardregler for personer med nedsatt

funktionsformaga

& European Institute for Design and Disability (EIDD) bildas

Nytankande i Valjeviken

Jan Karlsson, d& kurator pa Furuboda, och
ett antal NHR:are ville utveckla rehabilitering
for att ge personer med grava funktionsned-
sattningar en bra tillvaro. Trianing kan dess-
utom utforas genom stimulerande upplevelser
i naturen lika vil som i en traningslokal. 1988
bildade NHR:s linsforeningar darfor Stiftel-
sen Aktivitetscentret Valjeviken i det gamla
inkopta semesterhemmet Strandhyddan utan-
for Solvesborg. Lokalerna rustades upp och
byggdes till. Hir kunde trining vara segling,
cykling eller ridning. NHR:s referensgrupper
ordnade traningskurser med foreldsningar, fri-
tidsaktiviteter och samtal. Verksamheten var
ocksd integrerad i samhillet for omsesidigt
utbyte genom konferensverksamhet, simhall
och kulturaktiviteter.

1994

& NHR ansluter sig till Bancos humanfond

# Allan Salmén blir NHR:s hedersledamot

& Rekordmanga nya NHR-féreningar: 11 stycken
¢ Handikappombudsmannen (HO) inrattas

# Folkomréstning om EU-medlemskap
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1995

Medlemsminne
RoLF CARLSSON (F 1934 - D 1996)

Rolf var fodd och uppvuxen i Malmberget.
Han utbildade sig till socionom péd Skondals-
institutet i Stockholm. Dir lirde han kdnna
Bruno Landstedt, som senare blev verksam-
hetsledare pd NHR:s forbundskansli. Bruno
Landstedt och en annan gammal gemensam
van — Alf G. Ericsson, d4 bitridande verksam-
hetsledare — 6vertalade Rolf Carlsson att stilla
upp som ordforandekandidat pd& NHR:s kon-
gress 1981. Han arbetade som byradirektor
pa Socialstyrelsens handikappenhet och var
vid den hir tiden inte aktiv medlem i NHR.
Men bdde Bruno Landstedt och Alf G. Erics-
son tyckte det var dags for en forbundsord-
forande med erfarenheter av egna funktions-
hinder. Rolf Carlsson hade dessutom djupa
kunskaper inom social- och handikappolitik
genom sitt arbete. Vid den hir tidpunkten for-
des intensiva diskussioner om demokrati, om
funktionshinder och handikapp och om allas
mojlighet till delaktighet och inflytande. Rolf
Carlsson var darfor ett sjalvklart ordférande-
val pd 1981 ars kongress. Under hans ledning

utvecklades forbundet till en av de mest ak-
tiva och ideologiskt starka handikapporgani-
sationerna. Rolf Carlsson har beskrivits som
en varm och jordnira personlighet, som alltid
sdg mojligheter och kunde komma med helt
nya infallsvinklar. Men ocksd kompromisslos
om ndgon inte fick bestimma 6ver sin egen
situation. Forskjutningen fran det solidariska
forhallningssittet till att varje individ ska for-
verkliga sig sjilv oroade honom mycket.

1996

27

& NHR presenterar sig pa internet

& Forbundet ar vard for europeiska ms-organisationens arsméte

& EG antar Hissdirektivet for 6kad hissakerhet

# Plan- och bygglagen éndras, byggherrarna far hela ansvaret for
lagens efterlevnad

& Ungdomsorganisationen Duns borjar arbeta med teater
& Forbundet arrangerar europeiska parkinsonmétet EPDA
# Drottning Silvia inviger Valjevikens simhall, Viktoriahallen
# EIDD Sverige bildas

# Goran Persson blir statsminister
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Monika Paulin

"Viville fora in etiken pa alla omraden”

Intervju frdn 2007

— Jag har alltid varit intresserad av etiska fra-
gor. Det ir inte bra om beslut fattas utan tanke
pa de etiska konsekvenserna. Darfor var det vik-
tigt att NHR hade ett genomdiskuterat etikpro-
gram, berittar Monika Paulin, forbundsordfér-
ande 1996-2003 och initiativtagare till NHR:s
etiska program, som efter omfattande diskus-
sioner i foreningar och linsférbund antogs pa
1997 ars kongress. I borjan av 1990-talet aktua-
liserades fragor i samhallsdebatten som kravde
ett genomtinkt etiskt perspektiv. Transplanta-
tion av fosterceller, fosterdiagnostik, dodshjilp,
den statliga prioriteringsutredningen och bemo-
tandeutredningen, dar Monika Paulin satt med
som sakkunnig, 4r ndgra exempel.

— Forbundet ska inte ta beslut i alla etiska
fragor. I en del fragor ger vi argument till en-
skilda individer. Men vi madste diskutera, si vi
inser konsekvenserna av olika ageranden. Det
okriankbara médnniskovardet maste lyftas fram i
olika beslutsprocesser samt dven i fragor som ar
kinsliga for integriteten, pdpekar Monika Pau-
lin. Vi ville fora in etiken pd alla omraden.

— NHR var forsta forbund inom handikapp-
rorelsen som antog ett etiskt program pa sin
kongress, sager hon stolt. Engagemanget och
debattlusten finns kvar, det mirks inte minst nir
Monika kommer in pa frigan om hemtjanstens
kvalitet.

— Det dr en himmelsvid skillnad mellan att ha
personlig assistans och hemtjinst. Varfor ar det
s&? Borde inte alla med funktionshinder ges lika
mojligheter till ett gott liv? Ar inte de som har
hemtjinst likvirdiga med dem som har assis-

tans? fragar hon med eftertryck. Monika Paulin
berittar att hon blev medlem i NHR i slutet av
1970-talet, via sin likare Georg Martell i Stock-
holm. Tack vare honom bildades en stark grupp
NHR-medlemmar som hade Myastenia Gravis
(mg). S& smaningom blev Monika Paulin aktiv
inom NHR, bland annat via referensgruppen
for mg, nysjuke- och foreningskurser, och olika
uppdrag hemma i Orebro, bade i lokalférening,
kommun och landsting. Snart blev hon invald
i forbundsstyrelsen. Nar foérbundsordforande
Rolf Carlsson plétsligt avled 1996, var hon for-
ste vice ordforande och hade deltagit i styrelse-
arbetet i 15 ir. Monika Paulin blev forbundets
forsta kvinnliga ordférande. Hon tog ocksa en
aktivare roll, vilket ledde till en halvtidsarvode-
ring.

— For mig var handikapprorelsen en sluten
virld i borjan. Vi aktiva maste se upp sd att vi
inte skaffar oss en ”handikappidentitet”. Vi
lever i samhallet och méste folja med i utveck-
lingen.

— Dirfor har jag svért att lyfta fram ndgon en-
staka hjartefraga. Det dr mycket som engagerat
mig och som jag tycker att jag kunnat bidra till
att utveckla. Min storsta drivfjider har alltid va-
rit kontakten med medlemmarna. Att fa ta del
av deras vardagsbekymmer och glidjeimnen.
Ténk s manga jag lart kdnna, sdger hon med
viss nostalgi.

— Nej, jag ldngtar inte tillbaka. Nu ir jag val-
beredare och det riacker bra. Har man limnat ett
uppdrag sd har man, sdger hon bestimt och gir
ut i sin vilskotta tradgard.
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Friluftskonsert efter danskt ménster
Grgn Konsert, turnerade sommaren 2002 i ett samarbete mellan danska Tuborg och Neurologiskt
Handikappades Riksférbund. Konserterna genomférdes pa sex platser med upptréddande av Markoolio,
Wilmer X, Infinite Mass och Lambretta. NHR-medlemmar och personal ansvarade fér arrangemanget
med hjdlp av United Stage samt rutinerad dansk personal.

VISSTEDUATT...

... NHR under den hdir perioden sékte nya arbetsformer. Till att
bdrja med for att pdskynda samhdillsférdndringar och senare av
pdtvingade ekonomiska skdl. Aktuella intressepolitiska fragor var
att sld vakt om LSS, Lag om sdrskilt stéd och sdrskild service till
vissa funktionshindrade, sdrskilt personlig assistans, motarbeta
férsdmringar inom rehabilitering, tillgéinglig kollektivtrafik samt
hdlso- och sjukvdrdsfragor.

... regeringen dr 2000 beslutade om en nationell handlingsplan
fér handikappolitiken: "Fran patient till medborgare’; baserad pa
FN:s standardregler. Mdlet var “Ett samhdille for alla”. Politiken ska
identifiera och undanrdéja hinder for delaktighet, bekdmpa diskri-
minering och forbdttra bemédtande. Senast 2010 ska forbdttringar
vara genomférda inom myndigheter, i byggd miljé och inom kol-
lektivtrafiken. En halvtidsuppféljning gjordes 2005, som visade att
man kommit igdng, men det gick for sakta.

... NHR fran periodens mitt syntes mer och mer i media. 2006 pd-
bérjades arbetet med en helt ny informationskanal, Neuroguiden.
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Tuffa tider oppnade for nytankande ...

1997

nder kongressens motto “livslust
' | och framtidstro” antogs 1997 fyra
nya program. ”Alla beh6vs” beskrev
NHR:s maél och organisation. ”Ett samhille
for alla” var ett aktionsprogram enligt FN:s
standardregler. ”Ratten till ett gott liv” var ti-
teln pd ett vardpolitiskt program. I ett etiskt
program togs fragor som fosterdiagnostik och
dodshjilp upp utifran principen att respekten
for mianniskovirdet dr grundliggande.
Radiohjdlpskampanjen 1997  kallades
Nyckelpigekampanjen. Nyckelpigepins sdldes
och cd-skivan ”Jag ser en sol”, med special-
skriven musik av och med bland annat Kicki
Danielsson, gavs ut. Tack vare framfor allt

[ R “@l

8 &  NHR SOLNA-SUNDBYRRG

Nyckelpigekampanj. 1997 genomférdes en
lyckad Radiohjdlpskampanj som gav 12 miljoner
kronor till NHR-fonden

1998

stor lokal uppslutning fick insamlingen bra
genomslag: 12 miljoner kronor till NHR-fon-
den. Nyckelpigan blev en vilkind symbol for
NHR. Kampanjen foljdes upp med en Nyck-
elpigevecka tillsammans med bland annat
McDonald’s 1998, vilken gav 632 ooo kronor.

Handikappolitiskt samarbete

Inom HSO, Handikappférbundens sam-
arbetsorgan, dtog sig NHR madnga uppdrag
i borjan av perioden. Firdjdnst, tillginglig
kollektivtrafik, rehabilitering, bilstéd och till-
ginglighet i byggd miljo var angeldgna fragor.
HSO:s allt fler medlemmar gjorde att NHR:s
medlemskap borjade ifrdgasittas.

I stillet intensifierades samarbetet mellan
rorelsehinderforbunden. Det formaliserades
2006 under namnet RHOS. Flera framgangs-
rika verksamheter startades hiar. NHR initie-
rade och medverkade i manga projekt som
leder till betydelsefulla foérdndringar inom
etablerad samhallsverksamhet. NHR medver-
kade ocksa i ett pionjararbete om ”design for
alla” pa landets design- och arkitekturskolor
och i EU-projekt, som exempelvis tillgangliga
fartyg.

Diagnosarbete

Sjukdomen ms fick stor uppmirksamhet
da ny, revolutionerande bromsmedicin bor-
jade anvindas. Artisten Louise Hoffsten gav
sjukdomen ett ansikte med videon ”Blues —
att leva med MS” som visades i tv och genom

1999

& NHR o6vertar administrationen av sina brevmarken

Ny lag: funktionshindrades transporter blir del av
ordinarie kollektivtrafik, inte en socialtjanstfraga

# Stockholm ar Europas kulturhuvudstad

# Ett nytt pensionssystem foreslas

& Svenska Astra gar samman med brittiska Zeneca till
AstraZeneca

& NHR:s medlemsantal 6kar

& Lag om fardtjanst och riksfardtjanst

& Malmohus och Kristianstads lan slas samman
till Skane lan

# Prinsessan Diana omkommer

« Faret Dolly &r forsta lyckade resultatet av en
kloning

# Internationella Hjarnaret

& Duns startar hemsida

& Lag om férbud mot diskriminering i arbetslivet
pa grund av funktionshinder

# EU:s valutaunion startar

# Forsta Pridefestivalen i Stockholm

& Posten beslutar att stanga postkontoren
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medverkan vid vilbesokta informationstrif-
far runt om i landet. Uppmirksamheten moj-
liggjorde finansiering av nya informationsin-
satser, exempelvis Avstamp, en kurs for dem
som nyligen fitt diagnosen ms, vilken startade
2005. En ny arbetsgrupp for skolios bilda-
des 1997 och 1999 en annan for personer
med neurologiska skador av losningsmedel.
Grupperna initierade informationsarbete och
startade kontaktnit. NHR fick statligt stimu-
lansbidrag for att ta fram ett virdprogram for
personer med Huntingtons sjukdom. Social-
styrelsen gav ut det 2000. Ett framgangsrikt
samarbete startade, med ekonomiskt stod av
likemedelsforetag, for att producera informa-
tion om sexuell dysfunktion och for att po-
tensmedel skulle ingd i hogkostnadsskyddet.

Duns

Inom ungdomsverksamheten radde stor
aktivitet under storre delen av perioden. Vil-
besokta triffar, konferenser och resor genom-
fordes. Teater blev en framgéangsrik arbets-
form. Medlemmar fick professionellt stod for
att skriva texter och att spela ”Tre invalidos
om sex och handikapp”, ?Ge halSS!” om
bemotande, samt "Hoj rosten” om attityder
och fordomar. Forestillningarna turnerade
och spreds via video. Viktiga intressepolitiska
fragor var ocksd arbetsmarknad och interna-
tionellt erfarenhetsutbyte. Duns fanns inom
NHR och fick statliga bidrag pa dispens.
Olika l6sningar utreddes, men Duns stannade

Hjdlpmedelstdget.
Vid en landsomfattan-
de kampanj visades
olika hjélpmedel upp
pd en rad orter.

kvar inom NHR.

2000 2001 2002
# Forbundskongress pa Djuronaset & NHR:s strokebok ges ut tillsammans med & NHR medverkar i bistandsarbete i Etiopien
# De Handikappades Riksforbund, DHR, aterintrader i HSO Strokeférbundet # EU:s bussdirektiv; tillgangliga stadstrafikbussar
# Propositionen Fran patient till medborgare & NHR ar for helstatlig finansiering av LSS for rorelsehindrade
# Proposition om assistans efter 65 ar # Forordning om statliga myndigheters ansvar for # EU:s valutaunion far egna sedlar och mynt
# Telia borsnoteras och staten saljer ut 50 procent handikappolitiken & Hedersmordet pa Fadime Sahindal

av aktierna # Svenskt ordférandeskap i EU & Lakemedelsforetaget Pharmacia kops upp av

# Oresundsbron invigs # Terrorattacken mot World Trade Center, NY Pfizer
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Medlemsalktiviteter. Vinterldger i fidllen var ett av flera nya arrangemang.

2003

NHR:s information och Reflex

Nya arbetsformer innebar nya krav pa
att synas. En satsning gjordes pa forbundets
tidskrift Reflex, som fick helt ny utformning
och bredare innehall frin och med 2002. For-
bundets informationsmaterial férnyades flera
ginger under perioden, infér 1997 och under
2003. En ny logotyp med tillhérande grafisk
profil lanserades 2004. I bérjan av 2006 lan-
serades en helt ny hemsida och foreningar er-
bjods hjilp med egna hemsidor.

& Kathleen Bengtsson-Hayward valjs till ny forbundsordférande pa

NHR:s kongress

& Europeiska handikapparet
# Forsta Marschen for tillganglighet i Stockholm
& Lagen om forbud mot diskriminering

& Anna Lindh mordas

Medlemsaktiviteter

I mitten av perioden minskade antalet for-
eningar och medlemmar nagot. Av ekonomis-
ka skal tvingades forbundet dnda4 att ligga ner
de regionalt placerade kanslier som hade star-
tats i borjan r99o-talet. For att stodja NHR:s
foreningsliv 6kades andra insatser, som regio-
nala konferenser, foreningsinriktad informa-
tion och radgivning. Nya medlemsaktiviteter
provades av forbundet for att sedan kunna
tas Over i foreningslivet, exempelvis ”ma bra-
helger” och vinterldger.

Dramatiska férandringar

Under 1997 hade NHR 95 lokalforeningar,
24 lansforbund och 14 500 medlemmar va-
rav 65 procent med funktionshinder. Inklusive
alla projekt hade forbundet som mest 53 per-
soner anstillda. En god borsutveckling, gdvor
och testamenten, gav stabil ekonomi i perio-
dens borjan. Ett ndgot minskat medlemsantal
och en dramatisk nedging p& borsen forsim-
rade ekonomin négra ar efter millennieskiftet.
Forbundet tvingades stinga HjilpmedelsCen-
ter och sdga upp personal. Koncentration och
effektivisering kravdes. Bland annat flyttade
kansliet 2004 till nya lokaler. I slutet av 2006
hade forbundet 14 700 medlemmar och 97
foreningar, 16 personer anstillda och en eko-
nomi i balans.

2004
& ALS-symposium med drottning Silvia som hedersgast
# Konjunkturerna i landet vander

# EU utvidgas med 10 nya lander, frémst fran forna kommunistblocket

# Kalle Anka fyller 70 ar

# Friidrottarna Carolina Klyft, Stefan Holm och Christian Olsson tar

0S-quld
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1997-2006

Medlem berattar
ERIK MIARKSTEDT - INTERVJU 2007

En kompis drog med
Erik till Duns Uppsala i
slutet av 1990-talet.

— Forsta grejen var ett
krogbesok, dir Jesper
Odelberg upptradde, se-
dan en resa till Are. Vi
dkte sit-ski och hade kul,
berittar Erik Markstedt,
som tillsammans med ett
stort antal andra ungdo-
mar gav Duns ett upp-
sving vid den har tiden.
2004 anstdlldes han pa
HSO Uppsala, dar han arbetade med tillgang-
lighet, en fraga som engagerade honom tidigt.

— Vi hade aktioner i Uppsala. Bland annat
kollade vi bilar pa handikappparkeringar, sat-
te lappar pd dem utan tillstdind dar det stod:
”trevligt att du fick parkeringsplats, men du
stér faktiskt pd en handikapparkering”. Med
oss hade vi TV, radio och tidningar. S& vi vack-
te en del uppseende, berittar Erik Markstedt
med ett leende.

— Vi gjorde en massa olika saker; skidak-
ning, dykning, kong-fu i rullstol, bandy och
allt vad det var.

— En rolig grej var teater. Ndgra skrev ett
utkast till manus, som vi via forbundets tea-
terprojekt fick hjalp med att skriva klart och
gora en forestillning av. Pjasen, som handlade

om attityder och férdomar, turnerade vi sedan
med pé skolor och faktiskt ocksd i riksdags-
huset.

— Naégra deltog i NHR:s kontakter med
Polen. Bland annat hade vi besok av tio per-
soner, som bodde hemma hos oss. Under en
vecka gjorde vi studiebesok och umgicks.

Erik Markstedt var engagerad pa flera olika
satt i handikapprorelsen fram tills han dog en-
dast 40 ar gammal.

(f1974 - d 2014)

De unga med neurologiska
funktionshinder i Sverige

2006
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& Forbundskongress pa Djuronaset

# LIF, Lakemedelsindustriféreningen tar fram etiska riktlinjer for
samarbete med organisationer

& Handisam, ny myndighet for handikappolitisk samordning

# Vinter-OS blir Sveriges mest framgangsrika med 14 medaljer

& NHR arrangerar konferens om stamcellsforskning
4 NHR deltar vid inledningen av Designaret

# Vintersol firar 40-arsjubileum

& Rokforbud infors pa restauranger

« Sveriges nationaldag blir helgdag
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PO Bengtsson

"Projekt som blivit pionjararbete”

Intervju frdn 2007
(f1941-d 2016)

— Vi har genom 4&rens lopp haft ett antal
projekt dar vi forvintat oss att andra parter,
myndigheter, byggherrar med flera, skulle gora
det vi foreslog. Det blev sillan si. D& ger man
till slut upp att tjata och gor det sjalv. Det later
enkelt nar PO Bengtsson, ddvarande koordina-
tor pad forbundet, beskriver bakgrunden till alla
nya verksamheter under mitten och slutet av
1990-talet. PO Bengtsson hade lang erfarenhet
av bade praktiskt politiskt arbete, bland an-
nat i riksdagen, och via olika uppdrag i handi-
kapprorelsen. 1987 blev han anstilld som bi-
tridande kanslichef p4 NHR. Han har jobbat
sig igenom mdnga sndriga statliga utredningar
som representant for NHR och for storre grup-
peringar inom handikapprorelsen.

— Egentligen finns inget utrymme for utveck-
lingsarbete inom och mellan myndigheter och
med olika branschintressenter. Dirfor har vi
som organisation gjort det t dem.

— Forsiakringskassan ska exempelvis hand-
lagga drenden om bilanpassning utifran vissa
bestimmelser — inte utifrdn att det ska bli ett
bra resultat for individen. Visst har det funnits
eldsjdlar, men myndigheten har inte satsat pa
specialkompetens.

— Nir Anna-Stina Ponsford kontaktade oss
om att starta ett center for rddgivning vid bil-
anpassningar efter engelsk modell, nappade jag
direkt. Det blev senare Mobilitetscenter i Gote-
borg, i dag en sjilvstindig ekonomisk forening,
finansierad via sina uppdrag fran forsikrings-
kassa, vagverk och landsting.

— Ett annat exempel dr samarbetet Bygg
klokt. Ett EU-direktiv hotade férbjuda svenska
lyftplattor av arbetsmiljoskil. Det fanns f4 lik-
nande anpassningar i andra linder. Jag kallade
ihop niarmast berérda férbund och sa loste vi
problemet.

Arbetet fortsatte med seminarier, utgivning
av bocker och som konsulter i konkreta bygg-
projekt. Inom varsam tillganglighet och brand-/
utrymningslosningar gjordes ett pionjdrarbete.
Det resulterade i tvd internationellt uppmark-
sammade bocker, bland annat i Japan.

— Vi har suttit i byggmoten med hiss- och
ventilationstekniker, elektriker med flera och
tillsammans kommit fram till 16sningar for att
anpassa kinslig slottsmilj6, utrymningsvigar
via hissar som fungerar dven vid brand, med
mera. Konkret och praktiskt hantverk, dir an-
svariga tidigare slagit ifrdn sig och sagt att det
blir for dyrt, vilket dr lika med oméijligt. Lyckade
projekt lever vidare, HjdlpmedelsCenter Vist dr
exempel pd vir verksamhet.

— Arbetsterapeuten Kicki Reifeldts idé om
ett resurscenter for overflyttningsteknik for
personliga assistenter, vardpersonal och rorel-
sehindrade smdbarnsférildrar kunde inte ut-
vecklas inom landstinget. Via ett projekt inom
NHR ir det i dag en ekonomiskt sjilvstindig
verksamhet som fyller ett stort behov. Att pro-
jekten varit lyckade, bevisas av att de lever vi-
dare i olika former. Darfor har det varit latt att
fa finansiering fran framfor allt Arvsfonden,
summerade PO Bengtsson.



50-arsjubileum 2007

Full fart!
Under en solig septemberhelg 2007 firades forbundets 50-drsjubileum.
Mdnga medlemmar slét upp och det blev en helg att minnas Idnge!
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50-arsjubileum 2007

Gala kva" oo Lordagens stora so-arsgala holls pd Rondo inne péd Liseberg. NHR:s
ordforande Kathleen Bengtsson-Hayward talade, 300 personer knutna
till NHR 4t middag och tillbringade kvillen tillsammans. Magikern Joe
Labero, avslutade kvillen med sin show, som dagen innan haft premiir.

MNEURDLL =" W eespmarTRET T
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Rohgt vdrre. Mar/tJenset och Margaretha Hahne fran
NHR:s kansli pratar med Anna Nyberg, Umed.

Flitig. Kathleen Bengtsson-Hayward hade som férbundsordférande Serveras. Mar/ca Lundberg faren
fullt upp. Hon héll tal, tog emot gdster, underhéll ménniskor och var en drink vid minglet infér galamiddagen.
frontfigur i tre dagar.
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50-arsjubileum 2007

Trivs. Rune Hallstensson fran Lidk6ping

Védlkomnas. Kicki Reifeldt fran HjdlpmedelsCenter Vdist vilkomnas
till Ibrdagens middag av NHR:s PJ Tjéirnberg (t h)och Peter Winberg.
Bakom Kicki star Roger Lindahl fran NHR:s férbundskansli.

I védntan pa galan. Kansliets Magnus Andersson och
tre gdster, fr v: Hans Arnell, Sven Trygged och Nadja

«‘ Ay
Celeber gdst. Bent Jansen hérde till en grupp av gratulanter frén NHR:s Dalarna pa plats. NHR Faluns Jan Johansson med hustru
danska systerorganisation. Anne véintar pd maten.



50-arsjubileum 2007

Stjdarnspdckat. Pa Lisebergsscenen Polketten framtridde
artister som stdar NHR ndra. Petra Mede, Louise Hoffsten,
Lisa Lundin och Jesper Odelberg underhéll ahérarna.




50-arsjubileum 2007

Gratis fika pa valbesokt massa ...

/

{
f

Socker, grddde, nétter och mandelflarn... NHR hade hyrt Lisebergshallen, en
eventhall inne pd Liseberg, och attraherat dryga 20-talet utstdllare med brett och
varierande utbud. Hdr bjéds alla besékare pa kaffe och tarta. Ett stindigt fidde av
medlemmar och ndrstagende under tva dagar, men éven mdanga andra infann sig,
som hade uppmdrksammat arrangemanget tack vare NHR:s rédklddda funktiond-
rer och inbjudande skyltar.

Ambitios. NHR:s Anne Thelander har hittat en annorlunda vinkel nér tva besékare Tog i hand. Thomas lhleberg fran Vdsterds fick tillfdlle att
testar sdngar. hdlsa pd Louise Hoffsten som tittade in pdG médssan. NHR:s
Generalsekreterare Stefan Kéll i bakgrunden.



Kommunikation, forskning och opinion

Senaste dren har préglats av
ihdrdigt arbete inom vdra
prioriterade omrdden; medlems-
kommunikation, insamling till
forskning och opinionsbildning.
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2007-2016
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Neuroférbundet sétter neurologin pd kartan

Férsta utgdavan av Neurorapporten sldpptes 2014. Den visade hur svensk neurosjukvdrd sdg ut just dd,
men framfér allt pekar man pa forbdttringar som behéver géras.

VISSTEDUATT...

... den medicinska utvecklingen inom neurologin dr explosions-
artad. Vi star infér en revolution fér hundra tusentals personer
med neurologiska diagnoser. Framstegen riskerar emellertid att
inte komma patienterna till godo pa grund av de brister som rader
inom svensk neurosjukvdrd.

... NHR byter namn till Neuroférbundet och satsar pa att opini-

onsbilda samt att sprida kunskap om neurologi. Neuroférbundet
ger dessutom stéd till medlemmar och bidrar till forskning.

... samhdllsutvecklingen innebdr en forskjutning fran generell
vidlfdrd till individinriktade insatser. Neuroférbundet inriktar ddir-
for arbetet allt mera pad att tillvarata medlemmarnas rdttigheter.
Medlemsverksamheterna diagnosstdd och rittsombud finner sina
former liksom stédet till féreningslivets arbete med rehabilitering.

... konkurrensen om bade intdikter och allmdnhetens uppmdirk-

sambhet dr stor. Férbundet satsar dcirfér pa olika insamlingsaktivi-
teter och anvdnder framgangsrikt digitala informationskanaler.



2007-2016

42

Neuroforbundet rustar for framtiden ...

ldrig har s minga medlemmar, upp-

emot 2 000, samlats som vid so-drs-

firandet pd Liseberg. Firandet ingot
bade stolthet och gemenskap som ar virde-
fullt i det fortsatta arbetet for att skapa livs-
lust och framtidstro.

FN-konvention om rattigheter

Efter manga ars forhandlingar fardigstalls
FN:s konvention om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning. Den klargér hur
de minskliga rittigheterna ska tillgodoses for
personer med funktionsnedsittning. Sverige ar
bland de forsta att underteckna konventionen
och 2009 borjar den galla i Sverige. Samma
ar limnar NHR Handikappférbunden och dr
med och bildar federationen Lika Unika som
helt ska arbeta med minskliga rittigheter for
personer med nedsatt funktionsférmaga.

Konventionen innebar bland annat att bris-

tande tillgdnglighet ska klassas som diskrimi-
nering. Svensk lagstiftning hingde emellertid
inte med. NHR var drivande i Torsdagsak-
tionen som pagick i mer dn 1ooo dagar, och
ledde till ett forbattrat diskrimineringsskydd,
men det behover forstirkas ytterligare.

Neuroférbundet

Aterkommande  medlemsundersckningar
visar att information om neurologi och dia-
gnoser tillsammans med bidrag till forsk-
ning har hogsta prioritet. Verksamheten
har renodlats sa att forbundet limnat flera
internationella diagnosforbund och avslu-
tat verksamheter som Duns, Bygg klokt och
bistdndsprojekt i Nepal. Forbundet ger istil-
let neurologin en rost och ett ansikte i form
av kampanjer som ”Du dr inte ensam” och
patientlagskampanjen.

Forbundets nya inriktning tydliggors ge-
nom att 2013 byta namn och logotyp till det
mera moderna Neuroforbundet.

Det dr tuffa tider for foreningslivet savil

Torsdags- vad giller ekonomiska forutsattningar som
aktionen. att rekrytera och behélla medlemmar. It-tek-
Engagerade '_ B niken erbjuder nya sitt att engagera sig och
medlemmar ' ﬁ nya sociala arenor. En unik medlemsférman
samlades utan- som skapas ar emellertid mojligheten att utan
f6r Rosenbad fér foregdende halsokontroll kunna teckna en
att paverka vdra olycksfallsforsikring.
politiska besluts- Trots att forbundet blivit en av PostkodLot-
fattare att teriets formanstagare, sd behovs ett stindigt
skdrpa diskrimi- fokus pa intikter. Flera uppmirksammade
neringslagen. insamlingsaktiviteter har genomforts som ”Ice
2007 2008 2009
& NHR lanserar faktabanken Neuroguiden pa hem- & Sverige undertecknar FN:s konvention om rattigheter for & Forbundskongress halls pa Valjeviken
sidan personer med funktionsnedsattning ¢ NHR blir formanstagare hos PostkodLotteriet, medlen

4 Namninsamlingen Neurologi-upproret startar

& Nobelpristagare Arvid Carlsson medverkar i en
av forbundets rehabiliteringskonferenser

& Den forsta iPhonen presenteras

& De sista analoga tv-séndarna stangs ned

# 31december har NHR 13 919 medlemmar anvands till satsningar pa rad och stod till medlemmar
# Anders Olsson och Jonas Jacobsson slar vérldsrekord i sim- & Apoteket AB:s monopol avvecklas

ning respektive skytte vid Paralympiska spelen i Peking # Vaccination mot svininfluensa ledde till uppmarksam-
# Borsras pa grund av Lehman Brothers konkurs made fall av narkolepsi
# Barach Obama blir president i USA # Internationell lagkonjunktur
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2010

# Valar, NHR:s viktigaste valfrdga ar neurosjukvarden

Bucket” och Hensmala Triaton till forman for
ALS-forskning liksom *Kiss Goodbye to MS”.

Neurologi-uppropet

En debattartikel i DN 2007 undertecknad
av framtradande specialistlikare inom neu-
rologi blir upprinnelsen till att NHR borjar
fokuserar allt mera pa neurosjukvarden. Bud-
skapet ar att svensk neurosjukvard dr under-
dimensionerad. En namninsamling gav nastan
30 ooo underskrifter som ansvariga politiker
fick i julklapp.

Neuro-arbetet har fortsatt att prigla for-
bundets insatser i form av politikersamtal,
konferenser, valmanifest och opinionskam-
panjer som ”Neurosjukvardens upprustning”.
Forbundet arbetar for snabb diagnostisering,
tidiga insatser i enlighet med nya forsknings-
ron och livsldng rehabilitering. Allt detta
kraver manga fler neurologer och andra spe-
cialistlakare. Kraftfulla informationsinsatser
under tidsperioden ir etableringen av en arlig
Neurorapport, Neurodagen di foreningsli-
vet informerar om neurologi i olika avseen-
den och inte minst den mobila utstillningen
BrainBus.

Neuro-arbetet ar framgangsrikt sd till vida
att forbundet och patientrepresentanter ar
efterfrigade i forsknings- och utvecklingsar-
bete, arbete med nationella riktlinjer och kva-
litetsregister, debatter och mycket annat. Den
konkreta utbyggnaden av neurosjukvirden
later emellertid vinta pa sig.

2011

& NHR borjar med digitala nyhetsbrev och Facebook
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BrainBus. Uppskattad utstdllning om hjérnan och neurologiska sjukdomar.

BrainBus

Tre somrar turnerade Neuroférbundet, till-
sammans med Svenska Parkinsonférbundet, i
hela landet med en mobil utstillning om hjir-
nan. 76 orter besoktes, 36 ooo personer tog
del av utstillningen och mediebevakningen
var sd gott som total. Syftet var att informera
allmdnheten om hjirnan och hjirnans sjuk-
domar pé ett engagerande sitt. Utstdllnings-
bussen anvindes ocksd for mindre moten,
exempelvis i Almedalen. Utstillningen sakna-
des mycket da projektet avslutades.

BrainBus” politiska budskap var att det
behovs 300 nya neurologer for att kunna er-
bjuda patienterna optimal vird och behand-
ling i enlighet med nya forskningsron. 10 ooo
digitala namnunderskrifter till stod foér bud-
skapet samlades in och 6verlimnades till sjuk-
vardsministern.

2012

& NHR ar medgrundare av Bostadscenter som informerar

& NHR ordnar konstutstallning i Kungstradgarden i

& SVT séander filmer om Huntingtons sjukdom vilka

och utbildar om bostadsanpassning

samband med MS-dagen 30 maj NHR producerat
# Stark ekonomisk terhdamtning # Torsdagsaktionen startar
# Volvo Personvagnar siljs till kinesiska Geely Automobil & Anders Behring Breivik attack pa Uteya
& Askmoln fran vulkan pa Island lamslog flygtrafiken & Apples grundare Steve Jobs avlider

& NHR och Svenska Jagarforbundets projekt “Jakt for alla”
# Valjeviken tar 6ver rehabilitering pa Humlegarden

# Stefan Lofven blir partiledare for socialdemokraterna

# Paralympiska sommarspelen halls i London
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Diagnosstéd.

Tvd av vdra tongivan-
de diagnosstédjare
Matilda och Anette.

2013

2007-2016

Diagnosstod och rattsombud

Under parollen ”att leva med ...” har Neu-
roférbundet utvecklat en uppskattad modell
for information och att f kontakt med ndgon
att prata med om sin diagnos, diagnosstod-
jare. Dessa dr medlemmar som sjilv lever med
den aktuella diagnosen.

Ett annat unikt och uppskattat medlems-
stod dr rattsombud. Rittsombuden dr ocksd
medlemmar och hjilper pd ideell basis, andra
medlemmar att ta tillvara sina juridiska rat-
tigheter som LSS-insatser, firdtjanst och par-
keringstillstdnd.

Rehabilitering och flexjobb

Rehabilitering ir en central del av vard och
behandling. Neuroférbundet opinionsbildar
for livslang, livsinriktad rehabilitering med
hjilp av en individuell plan som patienten

varit delaktig i framtagningen av. I mdnga ldn
verkar medlemmar enligt Givleborgsmodel-
len. Modellen innebar att en arbetsgrupp med
medlemmar som speciellt dr intresserade av
att forbittra rehabiliteringen agerar, framst
gentemot politiker.

Trots medicinska framsteg finns det manga
neurologiska diagnoser for vilka sdvil medi-
cin som specifika rehabiliteringsmetoder, sak-
nas. Oavsett tillgdng till verksam behandling
kan hjdlpmedel komma till nytta. Neurofér-
bundet aterupptar arbetet med att informera
medlemmarna om hjilpmedel och verkar for
ritten till hjalpmedel.

Personlig assistans och andra LSS-insatser
gor det mojligt att ”leva som andra”. Fusk
och bedrigeri far stor uppmirksamhet och la-
gen tillimpas allt tuffare. Neuroforbundet tar
strid for att medlemmarna ska fa sina behov
tillgodosedda, ”utan assistans stannar livet”.

Personer som inte kan anvinda kollektiv-
trafiken ska kunna fa firdtjanst. Firdtjinsten
ar emellertid forknippad med ménga problem
och Neuroforbundet visar hur svirt det kan
vara att exempelvis skota jobb och familjeliv
med hjilp av fardtjinst.

Antalet arbetslésa med nedsatt arbets-
formdga pa grund av funktionsnedsittning
Okar. Den danska modellen Flexjobb skulle
for manga vara lsningen; jobba 100 procent
av arbetsformégan och f& roo procent i lon.
Neuroforbundet opinionsbildar framgéngs-
rikt for Flexjobb och frdgan finns nu pa den
politiska agendan.

2014

& NHR byter namn till Neuroférbundet

# Lise Lidback valjs till ordférande for Neuroférbundet efter Kathleen
Bengtsson-Hayward

# Svenska PostkodLotteriet ger stod &t BrainBus, ett 3-arigt utstallningsprojekt

& Antje Jackelén blir forsta kvinnliga arkebiskopen

« Surfplattan slarigenom

# Folkhdlsomyndigheten och E-hdlsomyndigheten bildas

# Norrlands universitetssjukhus toppar listan da Dagens medicin rankar
Sveriges basta universitetssjukhus

# Sverigedemokraterna blir tredje storsta parti i arets riksdagsval

# "Jag ér inte ensam’, Neuroférbundet genomfér medlemsvarvarkampanj
tillsammans med Louise Hoffsten



| Hans Bager

"Brinner for manskliga rattigheter ..

— Jag dr inte jurist, men har alltid haft ett
stort intresse for juridiska fragor. Nar mojlighe-
ten kom for drygt tio dr sedan att delta pd en
forbundskurs om rittigheter for personer med
funktionsnedsittningar, nappade jag. Tankte jag
kanske kunde bidra med nagot.

Det berdttar Hans Bager, foreningsaktiv i
Neuroférbundet Norrkoping och Ostergotland
och dessutom en eldsjil i férbundets verksamhet
med rattsombud. Hir dtar sig engagerade med-
lemmar i Neuroférbundet att frivilligt hjilpa
andra medlemmar f4 sina rittigheter tillgodo-
sedda. I forsta hand giller det vissa delar av var
socialforsikring och socialtjinstlag.

— Min anknytning till detta ir min fru, som
lever med ms. Dessutom ar vi bdda forenings-
aktiva i forbundet.

Hans berittar att manga intresserade med-
lemmar erbjods en grundutbildning i flera steg.
Men alla ville inte fortsitta. Det ar inte alltid sa
ldtt att tolka lagtexter och praxis for att kunna
formulera en ansokan eller 6verklagan. Dess-
utom &r det bra att ha bearbetat egna erfarenhe-
ter, sd du kan anvdnda dem p3 ett engagerat sitt
utan att fastna i dem.

— Det ar inget sjdlvindamal att driva proces-
ser. Viktigast ar att hjdlpa folk fa sina rittighe-
ter tillgodosedda, sa att vardagen fungerar, en
mansklig rittighet. Rétt start i ett drende ar vik-
tigt, sa att ansOkan med tillhérande likarintyg
blir bra formulerade. Annars kan det vara kort.
Aven om man tycker man har ritt.

— Kom ihég att det 4r ménniskor som bedo-
mer alla underlag, dven i domstolarna. Ibland

2015

# Forsta Neuropromenaden genomfors i Goteborg, insamlat belopp 12 0oo kr

# "Funka utan skam” startar, Assyriska féreningens projekt for att bryta tabun
dar Neuroforbundet medverkar

# Projektet "Dagens patient” avslutas men verksamheten att ge kroniskt sjuka
mojlighet att ta aktiv roll i sin egen hélsa fortsatter att utvecklas

& VW avsl6jas ha fuskat med uppgifter om avgasutslapp

kan smd enkla, minskliga, pdpekanden fran oss
rattsombud ge medlemmen ritt.

— Tyvérr kan det ta upp till tvd 4r innan ett
arende gatt igenom hela rattssystemet. Under
tiden kommer ménga ofta i klim, menar Hans,
som tycker att samhillet blivit allt hardare un-
der dren rattsombuden funnits.

— Forsakringskassan har fitt hardare bespa-
ringskrav frin regeringen — bade under bor-
gerligt och rod/gront styre. Bortre grins for
sjukskrivning har kommit och gatt, assistans-
ersdttningar har stramats at liksom handikapp-
ersdttning. Kommuner skirper tillimpningar av
p-tillstdnd och firdtjanst som exempelvis stopp
att f3 ta med sig sin el-skoter.

— Forutom stor medlemsnytta, ger denna
verksambhet bra exempel ur verkligheten. Vi blir
mer trovirdiga ndr vi triffar beslutsfattare, vil-
ket jag haft stor nytta av minga ginger, pape-
kar Hans, som ocksa berittar att verksamheten
vicker intresse pd foreningskurser.

— Manga vet inte vilka rittigheter som finns,
sd vi far ofta hora att ”detta skulle jag vetat frin
forsta borjan”. Hans tror att fysiska moten ar
fortsatt viktiga for foreningslivet, bade f6r med-
lemmar och for kontakter med beslutsfattare.

— Visst har vira unga medlemmar med neu-
rologiska diagnoser ofta svért att hinna med fa-
milj, jobb/studier och foreningsliv. Men de kom-
mer, nir barnen blir storre och de far mer tid.

— Yngre medlemmar behover oss ocksad. Vi
hjalper alla medlemmar. Vara tjanster som ritts-
ombud kommer nog tyvirr att behovas ett tag
till, summerar Hans.

2016

¢ Neuroforbundet har totalt 78 foreningar, lansforbund och distrikt
¢ Hensmala Triaton samlar in mer @n 110 ooo kronor till Neuroférbundet att

dela ut till ALS-forskning
# Informationsprojektet BrainBus avslutas
# Britterna rostar for uttrade ur EU
# Donald Trump vinner presidentvalet i USA
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Medlem berattar
GUNNEL ELD

— Sitt hdsten pd agendan for ett friskare
Sverige, for alla. Det har blivit mantrat for
Gunnel Eld, Falun, aktiv medlem, fortroende-
vald, eldsjil, anhorig, initiativtagare och dri-
vande i projektet Aktiv Rehab och Ridterapi.
Projektet har bidragit till mdnga lirdomar och
erfarenheter inom rehabilitering, folkhilsa,
ridsport och Neuroforbundets foreningsliv.

— Under 20710 holl var forening pé att for-
svinna. Ndgot nytt behovdes i verksamheten
for inspiration och for att f4 nya medlemmar,
berittar Gunnel Eld, ddvarande ordférande i
Neuroforbundet Falun och norra Dalarna.

— Min dotter red mycket nar hon vaxte upp,
innan hon fick ms, och har fortsatt dven sena-
re. Vi gick tillsammans pd en foreldsning om
nyttan med hiastar och ridning for personer
med neurologiska diagnoser. Foreliasningen
inspirerade oss att tillsammans med ridklub-
ben i Falun erbjuda vdra medlemmar ridning
vid fem tillfillen. Efter det ville ingen sluta.
Dessutom mdadde alla deltagare sd otroligt
mycket battre.

- Dessa positiva erfarenheter ville vi sprida
till hela landet. For det fick vi medel frdn
Arvsfonden, sd en projektgrupp bildades i
foreningen. Medicinsk kompetens koptes in
i form av fysioterapi, arbetsterapi med hast-
kunskap och ridterapi. Tillsammans har pro-
jektgruppen tagit fram en modell for hur det
kan fungera med hastterapi.

— Landstinget Dalarna kan nu bevilja re-
habilitering med histunderstodd terapi. Det
ingdr i ordinarie rehabiliteringsutbud och ger
hogkostnadsskydd. Rehabiliteringspersonal/
fysioterapeuter foljer med patienten och utfér
traningen pa en ridverksamhet, som de har
avtal med. Vi tycker fler borde ta efter, siger
Gunnel Eld.

Hon beskriver malande hur histunderstod-
da aktiviteter kan bidra till meningsfull fritid
och hur fysisk aktivitet blir egenvérd. Allt med
minskade samhillskostnader som resultat.

— Flera kommuner har tecknat samverkans-
avtal med tillgingliga ridklubbar. Men hir
aterstdr mycket att gora. Det krdvs foriand-
rat synsitt pd histen som hilsokraft bland
beslutsfattare och
vardgivare.

— Sist men inte
minst sd blev pro-
jektet en skjuts
for hela verksam-
heten i vir foren-
ing. Vi har olika
aktiviteter pa oli-
ka orter, inte bara
ridterapi.  Dess-
utom har vi kun-
nat bidra till hela
forbundets reha-
biliteringsarbete.

2007-2016

Ridterapi.

Har blivit en accep-
terad rehabiliterings-
metod




Varumadrken och namnbyten

Riksorganisation 5

MS-forbundet ‘ yyﬁ E

for neurologiskt sjukay %
hx-h i1am_iikdpi:-af.1-?‘ w

Logotyper fran starten da vi verkade under
namnet MS-férbundet.

o«
o

Nyckelpigan var en omtyckt och vilkand
symbol i flera kampanjer sedan dtminstone
1987. Har ndgra historiska foretradare, som
alla funnits med i vara broschyrer.

am
NEURSS

FORBUNDET

e

1978 bildades

tionen Duns.

1979 antar vi namnet
Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund
- NHR

Mellan 2004-2013 fanns nyckelpigan med i
forbundets logotyp. Namnet skrevs ut aven
om man i dagligt tal anviande forkortningen
NHR.

P4 kongressen 2013 bytte forbundet grafisk
profil och logotyp dir ordet Neuro forstirks
och O:et visualiseras med en neuron.

ungdomsorganisa-

NEUROLOGISKT

HANDIKAPPADES RIKSFORBUND
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2057 - Neuro 100 ar!

S

W

Forbundskongressen 2017 fokuserar pa framtidsfragor.

Foreningsliv, opinionsbildning och demo-
krati

e Foreningslivet imorgon; traditionellt fdreningsarbete
passar inte i alla sammanhang. Nya organisationsstruk-
turer skulle kunna engagera fler ménniskor.

o Samordnad opinionsbildning; opinionsbildningens syfte
dr att skapa en framtid som mdnniskor med neurologisk
diagnos tror pa. Neuroférbundets medlemmar mdste
sjdlva kunna delta med sin kompetens och sitt engage-

Framtidens
neuro

Tillsammans
blir vi starka

mang i opinionsbildningsarbetet.

& Demokrati; kan Neuroférbundets arbetssdtt fordndras
samtidigt som demokratin och medlemmarnas engage-
mang férbdttras? Kan enskilda medlemmar ges en roll i
fragor som beslutas av kongressen?
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2057 Neuro 100 ar

Utmaningar och mojligheter

andra tillvaron totalt for personer med

neurologiska diagnoser ir tillimpning
av Artificiell Intelligens (AI), Internet of Tings
(IoT) och §G-nitet.

I 11ram’cidsf1rég01r som kan komma att for-

FN:s globala méal for hallbar utveckling,
Agenda 2030, kan bli betydelsefulla for for-
verkligandet av de minskliga rattigheterna.

Valfirdstjanster, hur de ska tillhandahdllas
och finansieras, ir en fortsatt angeldgen fram-
tidsfraga.

Klyftorna i samhallet vixer. Generell vil-
fard bygger pd virderingar som solidaritet,
omtanke, rittvisa, jamlikhet och jamstalldhet.
Vilfard och tillvaxt ar emellertid omsesidigt
beroende av varandra. Exempelvis ar utbild-
ning och sjukvérd forutsdttningar for att alla
ska kunna bidra till landets tillvaxt.

Den svenska modellen bygger pd en stark
statsmakt och samtidigt langtgdende kommu-
nalt sjilvstyre. Samhillets stora forandringar
kommer emellertid att krdva flexibilitet for att
kunna erbjuda goda och likvirdiga levnads-
villkor over hela landet.

Marknaden for sdvil varor som service
och tjanster globaliseras genom den digitala
transformationen, vilket kriver griansover-
skridande samarbete som standardisering och
forskning.

Den medicinska utvecklingen gdr snabbt
och ir framgéngsrik, men det kvarstdr att

ménga neurologiska sjukdomar saknar bote-
medel och resurser for fortsatt forskning be-
hovs.

Grinserna mellan frisk och sjuk suddas ut
allt mera. Man kan leva ett friskt liv trots kro-
nisk diagnos.

Inneborden av funktionsnedsattning for-
andras. Exempelvis kan nedsatt rorelsefor-
maiga kompenseras allt battre med teknik
och hjilpmedel medan kognitiv forméga blir
viktigare och viktigare for en sjilvstandig och
aktiv livsforing.




Narvaro i sociala medier och medlemskap

facebook.com/nervsystemet

ﬁ @neurosweden

@neuroforbundet
(1] )
Tube Neuroforbundet
SVENSK i
w NEAMEINGS Svensk Insamlingskontroll . .
koNTo | KONTROLL Neuroforbundets 9o-konton granskas av Svensk insamlingskontroll. Med
den kontrollen garanteras att penninginsamlingar sker pa ett ansvarsfullt
och korrekt sitt och att pengarna anvinds till andamalet, samt att gran-
sen for administrations- och insamlingskostnader inte overskrids.
\\)@%ﬁ“”‘%% Frivilligorganisationernas Insamlingsrad, FRII
Eé\ F Rl l% Neuroforbundet ar medlem i Frivilligorganisationernas Insamlingsrad,
N Y FRII - en branschorganisation som arbetar for tryggt givande. Bland
Xt z . . . .
%AMLING%?}Q‘, FRIIs medlemmar finns Sveriges storsta och ledande insamlingsorganisa-
tioner. Insamling ska bedrivas transparent, etiskt och professionellt.
N P Svenska PostkodLotteriet
ESVENSKAHR Som forménstagare har Neuroforbundet drivit projekt som har mojlig-
POSTKOD gjorts med stod av PostkodLotteriet. Malet med alla projekt dr att ge stod
ELOTTERIETH och kraft till enskilda individer som lever med en neurologisk diagnos eller

funktionsnedsittning.



. Neuroférbundet har genom ett engagerat arbetssdit
fatt genomslag i media med budskap i viktiga frdgor
for personer med neurologiska diagnoser.




Det finns minst en halv miljon personer i Sverige som har neurologiska
sjukdomar. Arligen far ca 40 ooo personer neurologiska diagnoser.

Neuroférbundet erbjuder:

+ information om neurologiska diagnoser

¢ erfarenhetsutbyte med andra i liknande situation

¢ medlemsformaner

# stod och radgivning

# resor och andra aktiviteter

¢ tidningen Reflex

+ medlemssidor pa var hemsida, www.neuroforbundet.se

# kamratskap

For mer information:
ga in pa www.neuroforbundet.se eller ring 08-677 70 10

Neuroférbundet <%,
Box 49084, 100 28 Stockholm ¢ Besok S:t Eriksgatan 44 \ /4

E-post: info@neuroforbundet.se FORBUNDET




