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ar nu NHR-Géteborg, tidigare MS-féreningen i Goteborg, firar halvsekelsjubileum

ar det ett tillfille att bade se tillbaka pa vad som astadkommits och samtidigt
presentera dagens verksamheter. Véra foregingare och dagens aktiva har lagt ner
mycken méda och gjort foreningen till vad den &r idag: en samlingspunkt och en viktig
samhillslidnk, som vi med all kraft skall fortsitta att varda.

Det mesta har gitt framat under de gdngna femtio aren. NHR-Gé6teborgs sam-
arbete med sjukvarden och andra vardgivare har 6kat, vilket 4r oerhért virdefullt for
bégge parter. De tekniska hjélpmedlen har fordndrat livet for ménga och attityderna
till handikapp har forbéttrats.

Men det finns fortfarande mingder kvar att géra och nu 6kar ocksa trycket pa
foreningen med krav pa mer information, ndgot som kan bero pa en storre medve-
tenhet hos patienterna och minskad ridsla for att ldra sig mer.

Den évergripande malsittningen for NHR-Goteborg de kommande éren 4r att
medlemmarna i foreningen skall kunna samla kraft och kunskap for ett gott liv.

Det skall ske genom f6ljande riktlinjer:

* Vi skall forbittra stodet till personer med svéara neurologiska skador eller
sjukdomar.

* Korsbefruktningen mellan olika funktioner i samhillet intensifieras. Vi skall
fortsitta att arbeta for ppna kommunikationskanaler mellan aktérer som
kommunen och Rehab och framfor allt sjukvarden och forskningen. Ett exempel
pé samarbete &r foreningens initiativ till professorsutndmningen av

Oluf Andersen. Ett annat dr kontakterna med det nya Arvid Carlsson Institutet.

* Vér information till sdvél anhériga som &vriga samhillet skall breddas, t ex
arbetet med att paverka attityderna genom att ga ut till skolor, institutioner o dyl.
* Vart omhéndertagande av nysjukegrupperna, exempelvis via gruppinformation
av bl a likare och kurator, skall utékas.

NHR-Go6teborgs arbete handlar mer om kvalitet &n om kvantitet. Det giller ocksa
planerna pa att skapa meningsfulla aktiviteter i vara lokaler pa Arkitektgatan 2.
Utdver den ordinarie verksamheten kommer vi exempelvis att arrangera cafétrif-
far med kulturella teman. Tanken &r att medlemmarna dér skall f4 méta konstnérer,
musiker, forfattare och andra kulturutévare. Vad giller verksamheten pd NHR-
Strannegarden hoppas vi kunna ge medlemmarna mdjlighet att i storre grad kunna
fa nytta och glddje av var fina anldggning.

Vilkommen till en inblick i NHR-Géteborgs historia och nutid!

Goteborg i september 2002

Bengt Netzler
Ordforande NHR-Goteborg




Begynnelsen

Grundarna

Neurologi var for femtio ar sedan en exklusiv specialitet och MS
kallades “sjukdomen som inte finns.” De neurologiska sjukdomarna
betraktades som obotliga och invalidiserande, och ldkarna ansag att
man inte skulle skramma medborgarna genom att sprida kunskap.
De sjuka fanns oftast i sina hem, dar de vardades under stora upp-

offringar, och de levde ockséa pa kroniker- och alderdomshem.

I den atmosféren moéttes
pa ett konvalescent-
hem pa Liding6 1950 tre
personer, som alla led
av en neurologisk sjuk-
dom: Wilhelm Forsberg,
Elna Westrém och Carl-
Magnus Tropp. De insdg
vikten av information
pa omradet och startade
Sclerosis disseminata
sammanslutningen med
syftet att upplysa all-
ménheten om en okédnd
sjukdom, MS, som i lik-
het med andra forlam-
ningssjukdomar séllan
behandlades.

Det tog inte mer én
tva ar innan Géteborg
anslot sig. Konsul Her-
man Bursie och hans
hustru Ingegerd hade en
dotter med MS, Christine. En dag fick
de hora talas om foreningen i Stock-
holm och sokte upp Elna Westrém. Sa
hir berittade Ingegerd Bursie:

— Vi hade inte vil kommit in genom
doérren, férrdn hon strickte armarna
emot oss och sade: *Nu fér ni ta hand
om Géteborg!” Det var ju inte precis
vad vi hade tiinkt oss, vi menade bara
att bli medlemmar i en redan fardig
forening. Men att starta en egen var ju
ndgot helt annat.

Trots denna tvekan drog makarna

Grundarna forevigade.

Bursie igdng propagandaapparaten,
bl a genom att ta kontakt med Go-
teborgs-Posten och Harry Hjoérne. I
samband med en artikel, *Sklerosis-
sjuka i Goteborg hjalper forskarna 16sa
sjukdomens gata’, utgick en kallelse
till ett konstituerande sammantriade
pé Goteborgs Arbetarinstitut den 11
december 1952. Man hade vintat att ca
25 personer skulle komma. Drygt 200
intresserade infann sig!

Till ordférande valdes Herman
Bursie och Ingegerd Bursie blev sekre-

terare. Docent Tore Broman holl vid
den tiden pd med att bygga upp neu-
rologiska kliniken vid den medicinska
hogskolan i Géteborg. Han blev foren-
ingens omtyckte fortroendelékare, stod
for den entusiastiska sakkunskapen,
drog upp riktlinjerna f6r MS-foren-
ingen och stillde sina kunskaper till
forfogande, bade i organisationsarbetet
och vid foreningsmatena.

MS-féreningen i Géteborg hade fatt
en flygande start.



Tre ar efter bildandet, den 13 november 1955: ordféranden Herman Bursie och sekreteraren Ingegerd Bursie
i MS-foreningens forsta kontor pa Vasagatan 36.

Begynnelsen




Begynnelsen

1 " ' Totokell ,L0PT Vid mnunsva~
- Avskrift. tueronde sammaniréde med LS

o . fureningen,torsdagen den 11 dec.
; éaL/ Gﬁﬂgﬂ& 1952 kl.1¢ i1 GUteborgs Arbetor- -
4f e _ “Mwﬁa\ instituts stora sal,lagesinsga-
/ “E‘QS- a" N % -3 tan 23.
NP Cres© 14'19.6 7

' i -

Genon initiativ av multirel-skleros-
sjukn i Giteborg hade genom Goteborgs-Tidningen av den
4 dec.1952,1 samband med en artikel av redakidr Ingvar
Kjirek med titel "Skleros-sjuka i Giteborg hgalper
forskarna lbsa sjukdomens gite ,kallelse utgatt $ill
ett konstituerande sammantriide fUr bildande av en
férening. Over 200 personer hade infunnit sig. Till
samnentriidet hade inbjudits samtligan sklexos-sjuks i
Gtteborg och dess omgivningar,patienternas anhbriga
eller representanter fir de sjuka och f¥r tvrigt envar
av sjukdéomen intresserad.

Mstet forklarades Spmmat av Konsul
Herman Dursie. Ordet ¥verlimnades direftexr till Docent
Tore Broman. ]
§ 2

: Docent Broman inledde siti anfirande
red att siga,att det Er glidjonde,att initiativet till
sanmanslutningen koumit frén patienterna sjiilva. Docent
Bromon niéimndey,att lilmende sammonslutningar finnas i
USA och sedan ctt &r Hven 1 Stockholm. Det #r tydligs,
sode Docent Iroman,att dessu fireningar kunne gira
pycket god nytta gonom 2ttt firmedla en nirmare kontakti
med likarna och ombesirja ridgivning och dylikt. Genon
att natienterna sammensluter sig,blir det ocksd ntjligt
for likeren att wera systemetiskt priva olika metoder
ifréige om sjukdomens behandling. S&som program for
Foreningen kunde men tiénka sig att firslagsvis en géng
i minaden anordna en firelisning av likare,sjukgymnas—
ter,socialvirdsman eic. och efterfit scmlas till gemen—
sapt sankviinm med diskussicner och fragetids. ‘

33
De niirvarande besltto hirefter att bilde
an férening i erlighet med de av Docent Droman uppérag-

na linjerna. P4 fOrslag av Docent Bromsn besltts en~
h#lligt att fOreningens nemn skulle vera lS-fdreningene

§ 4

711l att leda sftonens firbandlingar

utsigs Konsul Hermnn Pursie.
§5

, Bot bealits,att Léreningen i likhet
ped 3StockholmsiTreningen skall vare ansluten till de
Vanfiras Riksorganisationy,men dock utcéra en helt
fristiende firening. Vidare besldis,atl fHrbindelsen
weé Riksorganisationen skulle ske genom att en £fir-
tioengeman frin densanme invaldes i kB3=fureningens
styrelsee -

MS-foreningens forsta protokoll.
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Svante Bursie,
son till goteborgsgrundarna, berattar:

Goteborgs MS-forenings

forsta kontor

Nér mina foréldrar 1952 startade féreningen fanns det ju inget
kontor, utan de inredde jungfrukammaren hemma hos oss,
med ett stort kassaskap, en stencileringsmaskin och diverse
andra kontorssaker. Rummet hade fonster mot garden och
lag mellan tamburen och serveringsgangen. Styrelsen sam-
mantriadde dock inte dir utan i biblioteket.

Men var jungfrukammare var faktiskt det forsta kontoret
for MS-féreningen i Goteborg! Dir arbetades det friskt och
gick ofta glatt och livligt till. Déar var Elin Helgesson och
Anna Wetterlund, Eva Bengtsson, Ingrid Ericsson och
Dagmar Reichmann, och s& "flickorna” Maja och Elin
Strandberg, bara for att nimna négra av alla de damer som
jag sdrskilt minns och som pa den tiden med stor flit enga-
gerade sig i féreningen.

Christine Bursie 30/9 1930 — 28/5 1959

Orsaken till att mina forédldrar engagerade sig sa starkt for
MS var min &ldre syster, Christine. Hon borjade fa symtom
som ung flicka 1947 och till en bérjan forstod man inte vad
det var for sjukdom hon hade.

S& smaningom kunde man konstatera att det var multipel
skleros, MS. De férsta aren kunde hon véardas i véart hem
pa Vasagatan 36 och pa sommarstillet pd Hovas, men 1950
gick det inte langre. Vad som stod till buds i Goteborg var
langvarden pé& Vasa Sjukhus.

Detta sdg mina fordldrar inte som nagot alternativ for
en flicka pa 20 ar, utan de ordnade sa att hon forst kom till
Birgittanunnorna i Lugano, Schweiz, direfter till kurorten
Gallsbach i Osterrike och slutligen till ett hem i Wilderswil,

Hos Bursies: évre raden Tore Broman, Mrta Agren, Elin

Helgesson, Ingrid Ericsson, nedre raden Ingegerd Bursie
och Herman Bursie. Schweiz, dir hon dog 1959.
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Bursie-andan
Tillsammans med framfor allt Elna Westrém var Herman
och Ingegerd Bursie ansvariga for bildandet av alla de
forsta MS-foreningarna i Sverige.

Paret Bursie var ocksa starka padrivare till bildandet av
ett riksforbund och det forsta initiativet togs vid ett moéte i
deras sommarvilla pad Hovés den 10 juni 1955, dér repre-
sentanter fran de olika avdelningarna tréiffades. Initiativet
ledde fram till bildandet av Svenska Multipel-Skleros-
foreningarnas riksforbund den 15 september 1957, och
man kom bl a 6verens om att upptrida gemensamt i alla
fragor gentemot myndigheterna.

Méte i paret Bursies sommarvilla La Pergola pa Hovas
den 10 juni 1955.

De forsta aren reste Elna Westrom och makarna Bursie landet
runt och inspirerade till nya foreningar. Aven de internationella
kontakterna var manga och intensiva.

Sedan Herman Bursie gatt bort 1958 fortsatte Ingegerd Bursie
under manga &r att vara mycket engagerad i internationellt arbete
for MS. Ar 1965 var hon med och bildade den internationella
MS-federationen, IFMSS, International Federation of Multiple
Sclerosis Societies, i vars styrelses exekutivkommitté hon blev
invald.

Vidare bidrog hon aktivt till bildandet av de italienska och
belgiska MS-forbunden.

Ingegerd Bursie och Shirley Temple som var ordforande
i IFMSS, International Federation of Multiple Sclerosis
Societies.

Att skapa och uppritthlla relationer med andra foren-
ingar och férbund blev en viktig del av den unga MS-for-
eningens uppgifter. Paret Bursies insikter och kontakter
ledde ocks4 till att féreningen ganska snart fick en god
ekonomi, dels genom frivilliga insatser men ocksa genom
donationer och bidrag.

Denna Bursie-anda av entusiasm och uppfinnings-
formaga lever fortfarande kvar, och professor Tore
Broman sammanfattar i MS-Brevet nr 9, 1962 Herman
och Ingegerd Bursies betydelse: "Makarna Bursie har
gjort en insats for Goteborgs MS-forening (f.6. ocksa

for riksforbundet), som for alltid inristat deras namn 1i Landalagdrden den 26 oktober 1960.
foreningens historia.” Tore Broman, Ingegerd Bursie och ombudsman Gotthard Nilsson.




De som svingat ordforandeklubban*

5\ Y i (RN
Konsul Herman Bursie  Konsulinnan Ingegerd  Ingenjor Arne Hovrdttsrad Gudmund ~ Hovrdttsrad Lars G.
1952-1958 Bursie 1958-1961 Lundgren 1961-1962 Ernulf 1962-1963 Lindencrona 1963-1969

Lars Meister

Redaktor Sven Boel Nyberg
Schanberg1969-1970 1970-1971, 1981-1987 1987-1990, 1991-1995

S AR b1 . 4 r Tl £/
Ulla Lindeberg Kenneth Kindstrom Maria Lundqvist Bengt Netzler
1990-1991 1995-2001 2001-2002 2002-

* Arsmoétesvalda ordférande

Historiens vingslag nir klubban svingas

Nér MS-féreningen i Goteborg 10-arsjubilerade 1962 ¢verlimnade med-
lemmen Dag Lindstrand en egenhéndigt tillverkad ordférandeklubba av
sjodrankt ek. Och inte vilken ek som helst. Den hade vuxit i Lerums-
skogarna och anvints vid bygget av regalskeppet Riksépplet vid Gamla
Varvet i Goteborg. Detta skepp forliste utanfor Dalaré 1676. Genom ma-
rinarkeolog Anders Franzén, kind fran regalskeppet Wasas birgning, fick
Dag Lindstrand tillgéng till nagra plankor svartek fran Riksépplet, vilka
han forvandlade till en ordférandeklubba.

Graveringen pa skaftet talar for sig sjdlv: ”Till minne av konsul Herman Bursies initiativ MS-
foreningen Goteborg vid 10-drsjubiléet 1962”. Herman Bursies namnteckning i silver finns pa klubb-
huvudet. S ndr NHR-Gé6teborg anvinder klubban pa styrelsesammantridden far man en paminnelse
om sévél foreningens som traktens historiska rétter.




Femtio ars steg pa vagen

1950
1952
1954

1957
1958
1962

1967
1968
1975
1978
1979

1981
1982
1984
1986

1987
1988
1992
1993
1994

Sclerosis disseminata-sammanslutningen bildas i Stockholm

MS-foreningen i Géteborg bildas

Svenska MS-foreningen bildas ndr Svenska Multipel Sklerosféreningarna i Stockholm

och Géteborg tillsétter en gemensam styrelse med Herman Bursie som ordférande

och Wilhelm Forsberg som vice ordférande

Svenska MS-foreningarnas Riksférbund bildas

MS-foreningen i Goteborg flyttar till eget kontor pa Kaserntorget 6

MS-foreningen i Goteborg bildar en fond hos vilken forskare i MS har att soka stipendium.
Senare tillkom &ven andra diagnoser.

Strannegéirden doneras till MS-foreningen i Géteborg

Strannegarden invigs

MS-foreningen i Goteborg flyttar till Sodra Larmgatan 1/Arkitektgatan 2

DUNS Riks bildas

MS-forbundet, Riksorganisation for neurologiskt sjuka och handikappade, byter namn

till Neurologiskt Handikappades Riksférbund. Nya stadgar, ny organisation,

nytt handlingsprogram antas. MS-brevet blir Handikapp-Reflex.

MS-, NMD- och MG-sektionerna startas.

Internationella Handikapparet 1981 med huvudpunkten Handikappforum i Goteborg 2-10 maj
Vinortsbesok hos MS-foreningen i Abo

Namnet MS-foreningen i Géteborg dndras till NHR-Goteborg

Med hjilp av NHR-Goteborg startas andningsdispensiren pa davarande Renstromska sjuk-
huset

Nyckelpigekampanjen .

NHR-Géteborg deltar aktivt i NHR:s nationella Boendeprojekt

Beslut tas om att rehabiliteringsavdelningen pd Hogsbo blir neurorehabilitering. Tas 1 bruk 1994.
Medverkan i Handikappmaissan i Goteborg

LSS, Lag om Stod och Service till vissa funktionshindrade, och LASS,

Lag om Assistansersittning, trader i kraft

199497 Representation i Prioriteringskommittén i Goteborg angdende de statliga stimulansbidragen

1994
1997
1999
1999
2001

2002

i rehabilitering, som bl a ledde fram till Stroke-Forum

Projekt Kompassen startas i Goteborg

Nyckelpigekampanjen @

Slutbetinkande Lindqvists nia: nio vdgar att utveckla bemétandet av personer

med funktionshinder

Barn som anhériga till neurologiskt sjuka, ett projekt i samarbete med Neurosjukvarden och
SDF Linnéstaden. Som samarbetspartner tillkommer Vasa forsamling ar 2002.
Anhérigprojektet — information till vuxna anhériga — i samarbete med Neurosjukvarden
och Vasa forsamling paborjas

P4 initiativ av NHR-Géteborg utndmnes 6verlidkare Oluf Andersen till professor vid
Goteborgs Universitet i allmén neurologi med speciell inriktning pd MS
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Sa var det da

Att attityderna till handikapp har forbittrats oer-
hort pa det halva sekel som MS-féreningen/NHR-
Goteborg funnits ar ett glddjande faktum. Idag ar
patienten (det borde finnas ett béttre ord, for det
betyder “en som tdlmodigt lider”, och vem vill
gora det?) delaktig i sin egen behandling och re-
habilitering pa ett helt annat sétt 4n d&. Varden har
insett att man inte kan behandla ver patientens
huvud och att alla vinner pa att samverka.

Skammen dr ocksd pa vig bort. Den skam-
kénsla som ménga haft 6ver att ha en sjukdom
som syns, mérks och hors, som avviker fran “det
normala”. Skamkénslan hdngde samman med just
annorlundaskapet: i alla kulturer har ménniskor
som brutit av mot det normala setts med oblida
6gon — om de inte har heligforklarats istéllet!
Oavsett vilket har den sjukdomsdrabbade mén-
niskan inte varit en bland andra. Ofta har han eller
hon gomts undan, eller sjélv dragit sig undan, just
som nagot skamligt.

Synliggorandet av handikapp i form av aktivt
deltagande i samhillslivet, i skolorna, i medierna
och ute pd gator och torg har gjort att det inte
langre dr sa “konstigt” att vara handikappad. Per-
mobiler och andra tekniska hjalpmedel bidrar till
synliggorandet. Och framfor allt handlar foérand-
ringen om de handikappades egna attityder. Om

ett barn frigar varfor du inte kan gd eller tala &t  Bildtext i MS-Brevet: Inrikesminister Hedlund, konsul Herman Bursie
det bara att svara som det dr. Inte alltid sé enkelt  och en MS-patient pa runda-bordskonferens pa Karolinska Institutet

i borjan men det #r enda sittet. i Stockholm april 1954.

Femtio ar tillbaka — en annan virld

De tidiga MS-Breven uttrycker for det mesta en oerhérd
kunskap, intresse f6r forskning pa omradet och en stor vil-
vilja, men visar ibland ocksa prov pa en hipnadsvickande
naivitet. Ofta fanns det hurtfriska tillrop som de skrivande
antagligen trodde skulle vara trostande: “Hjilp dig sjalv!”,
”Var vid gott mod!”

Varje MS-brev inleddes med ett gudsord och métena bor-
jade med en andaktsstund. Sverige var ett monoreligidst och
monokulturellt land i en tid, d& pristen, 6versten, likaren och
skolldraren bestimde dagordningen. Nagra av dem som skrev
artiklar och inldgg representerar det vi idag betraktar som en
6verhetskultur, en kultur som tog sig réttigheten att foretrida
andra och foreskriva f6r dem hur allt bor vara. Och de forut-
sattes tyvirr ocksé ha ritt i allt de gjorde och yttrade.

Nedsittande ord

Spréket under 50-talet var i jamforelse med idag hog-
tidligt, krdngligt och patriarkaliskt. Verben med plural-
andelser — vi dro, de sprungo osv — ger ett intryck av en
svunnen tid. Det fanns ocksa uttryck som vi idag aldrig
skulle anvinda:

Vanfor: lytt, lam, handikappad, invalidiserad,
rorelsehindrad, rérelsehimmad, ofirdig, vanskapt,
forvriden, defekt

Skyddsling: protegé, fosterbarn, skotebarn, myndling,
omyndig

Invalid: en som inte duger (fran engelskan)

Samarit: uppofirande, ett kall

i
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Rehabilitering, hjalpmedel, rekreation, attityder, livskvalitet...
Visst har vi val kommit en bra bit pa vagen!
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MS

MULTIPEL SKLEROS-FORENINGEN | GOTEBORG

MULTIPLE SCLEROSIS SOCIETY OF GOTHENBURG
EXPEDITION OCH KASSA: KASERNTORGET 6

41118 GOTEBORG
TELEFON: 113804 - POSTGIRO 12130

Goteborg den 15 aug 1973

Jjalp oss {J firmanyckeln
#ill MS-sjukdomens
hemlighet !

D& det kommit till var kénnedom att Ni dnskar intréda
som A-mdlem 1 vAr fSrening bedja vi hirmed fi Sversinda 2 ex.
av véra frageformulér, vilka skola ifyllas av Eder och pa-
~skrivas av Eder egen ldékare och sedan returneras till oss.
Sedan_&ér fértroendeliékare tagit del av Eder anstkan och
g1v1t_81tt utldtande skall vi omedelbart sitta oss i fdr-

bindelse med Eder .

MULTIPEL_SKLEROSFﬁRENINGEN'I GOTEBORG
Styrelsen
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Véalgorarna

Insamlingar och donationer

Anda sedan 1800-talet har Géteborg va-
rit kéint for sin givmildhet och vilja att
gora gott. Redan aret efter bildandet av
MS-foreningen i Géteborg 1953, kom
den forsta stora donationen pa 10.000
kronor (skulle idag motsvara ca 120.000
kronor). Namn som Agren, Colliander
och Philipson har fortfarande en klang
av burgna medborgares ansvarskénsla
infor dem som hade det samre stillt.

En sirstillning hade genom ménga
ar Sillskapet Myrorna, som startades
av Mirta Agren, Goteborgs grand old
lady, dven k&nd som Myrmamma.
Hennes idé var att frivilliga samlade
in péskris, band ihop till ett knippe
och forsedde dem med férgade vippor
och smé figurer. Dessa ris séldes varje
var, och méngder av géteborgare gjorde
till sin tradition att kopa Myrornas
péskris. Pa s sitt samlades stora sum-
mor in till forméan for MS-foreningen
i Goteborg.

Karordférande Mats-Ake Hugoson
far en Emil-docka som tack for
chalmeristernas stora insats for MS.

14

Ingegerd Bursie, Elin Helgesson, Mdrtha Agren, ”Myrmamma”, och Ingrid Ericson.

Nir MS-foreningarnas Riksforbund
1959 startade en riksinsamling var darfor
gbteborgarna genast med pa noterna och
insamlingar gjordes p& savil skolor som
pé foretagen. Chalmeristerna samlade pa
fyra timmar in 36.000 kronor (skulle idag
motsvara ca 370.000 kronor) i sin "Multipel
Service”-aktion. Handelshogskolans spark-
cykeltdvling inbringade en nétt summa, lik-
som Lottarérelsens och Stora Teaterns olika
aktiviteter.

Riksaktioner via Radiohjilpen genom-
fordes 1959, 1964-65, 1970, 1977 och 1987.
De efterfoljande nyckelpigekampanjerna
1987 och 1997 ar ytterligare exempel pé
riksinsamlingar som gett stora intékter till
forbundets och foreningarnas arbete.

&

Nyckelpigekampanjen 1997.
Thomas Johansson ger sig ut
for att sdlja pigor.



Fran borjan kallade de sig
"noéjeskommitté”, tjugo-

talet glada damer med egen U
férening och styrelse. S&
sméaningom doptes den om
till MS-foreningens Sykrets, |
sedermera NHR-Gé6teborgs
Sykrets, som har och har
haft en mycket stor bety-
delse for NHR-Goteborg.
Eller som verksamhets-
ledaren uttryckt det: ”De |
har dragit in miljoner till
foreningen!” I boérjan gick
pengarna till foreningens P

sommarverksamhet pa for-
hyrda rekreationshem. Néar
Strannegarden planerades
och togs i bruk ville Sykret-
sen att pengarna skulle ga
dit, och det har de ocksa
gjort.
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Bildtext fran MS-Brevet nr 6, 1957: Fruarna Gulli Almgvist och Elin Helgesson i MS-

Damerna i Sykretsen foreningens stand pa utstdllningen "Hobby och fritid” i Goteborgs Mdsshall.

traffades en gang i veckan

och handarbetade: broderade, stickade,
virkade, sydde lappticken och gjorde
pappersblommor och tennsaker infor
arets basarer. Dessa dgde rum pa hosten
och pa véren i olika lokaler: pa Valand
och Palace Hotell, i S:t Jakobs kyrka
pa Parkgatan, i Trefaldighetskyrkan
pé Norra Allégatan och slutligen i
NHR-Géteborgs hus. Infér basarerna
bad Sykretsen om tillstand att f2 sitta
i affdrer och pa banker med sina alster
och silja lotter pd de mest atrdvirda
objekten. Dir fanns de dagligen pa
kontorstid i ungefir en vecka pa varje
stille och gjorde ddrmed reklam for
savil alstren och basaren som sjdlva
foreningen.

I méanga ar delade Sykretsen ocksa
uppgiften med Bescksverksamheten att
arrangera de uppskattade manadstrif-
farna i olika lokaler 1 stan: Flickldro-

verkets frukostrum, Landalagarden,
Forum p& Guldheden, Hogsbo sjukhus
och slutligen pd Dalheimers Hus.

Under 15 ar, 1981 till 1996, var
Brita Esselius administrativt ansvarig
for Sykretsen:

— Det var mycket arbete med det
hela och sirskilt infor basarerna. D& var
GELBORN-brdderna alltid behjélpliga
med en stor lastbil, som kom kvéllen
innan och korde bord och 14dor med
varor. Sedan arbetade vi i tvd dagar
med forséljning och lotteriverksamhet.
Vi hade ocksa kaffeservering med
hembakta kakor och forsdljning av
kakor. — Det har alltid varit roligt och
en mycket god stimning kamraterna
emellan. Var och en visste sin plats,
det var samma personer som sélde de
fina handarbetena, samma som salde de
stickade varorna, andra kokade alltid

kaffe och bredde smorgasar. Man be-
hovde alltsa inte kivas varje gang!

Alstren NHR-Go6teborgs Sykrets
tagit fram har alltid uppskattats (dven
om vissa bara riknade sjidlva material-
kostnaden) men idag verkar det inte
finnas sé& stort behov av det vackra
handgjorda léngre. Liksom tystnad,
stillhet och meditation emellertid har
blivit alltmer aktuella i vér hetsade tid,
torde dven uppskattningen av hantverk
6ka, bade att framstilla och att njuta
av. Hantverket, om nagot, sjunger lang-
samhetens och lugnets lov.

Idag &r det bara ett fatal damer som
fortfarande ses i foreningslokalen och
handarbetar. Aterviixten for Sykretsen
verkar inte vara i sikte, men om nagon
kanner sig hagad s dr det bara att sitta

iging!
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Valgorarna

MS-FORENINGEN 1 GOTEBORG

for alla neurologiskt sjuka och handikappade
anordnar

HOSTBASAR

i Trefaldighetskyrkan

N. Allégatan 6, vid Jarntorget, onsdagen den 26 okt. kl. 10—19
och torsdagen den 27 okt. 1983 kl. 11—17

Oansdagen kl. 11.30
Andaktsstund av Pastor Bengt Hellgren

Torsdagen kl. 12.30
Prosten Ebbe Hagard kaserar 6ver &mnet "Gubbar jag mott”

Forsiljningsstind, Lotterier, Tombolor, Loppmarknad,
Kaffeservering

Dragning pa lotterier sker torsdagen den 27 okt. kl. 18.00
eller senast den 15 nov. 1983.

Gavor till basaren mottages tacksamt under adress
Sodra Larmgatan 1 tel. 113804 mandag—torsdag kl. 10-—14

SYKRETSEN

Julbasar

Paskbasar
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Valgorarna

Flitens lampa
lyser genom
aren.

e e

Brita Esselius, administrativt
ansvarig for Sykretsen.

Ar 1975 arbetade de 25 damerna’i
Sykretsen ihop alster som de salde for
38.000 kr. Sedan dess har penning-
virdet sjunkit omkring 4,5 génger. Det
innebdr att ca 170.000 kronor skénktes
till verksamheten pé Strannegirden. En
liknande summa kom in frén Sykretsen
varje ar.
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Redan pé tidiga 50-talet arrangerade
MS-foreningen i Géteborg semester-
och vardhemsverksamhet for med-
lemmarna. Det borjade redan tva ar
efter grundandet, sommaren 1954, da
foreningen hyrde ett hus pa Sérd under
augusti manad. Resultatet var s& vilgo-
rande att man varje sommar fortsatte att
hyra pé Sir6 och Billdal. Dessa som-
marhem gav forutom rekreation dven
tillfille till sjukgymnastik.

Eftersom alla som bestkte sommar-
hemmen madde bra av det, dromde
MS-féreningen om ett eget rehabili-
terings- och rekreationshem. Mycket
arbete lades ner pa att finna savél hus
som ekonomisk finansiering. Men det
dréjde #dnda till 1967 innan drémmen
kunde forverkligas. Det skedde genom
en stordonation av “pipkungen” John
Johansson' och hans hustru Dolores.
Deras son led av MS och de ville gora
négot for andra i samma situation.

—N sommardrom

Mallorca? Nej, Strannegarden!
Onsala kommun som géva till MS-
foreningen i Géteborg.”

Den 8 juni 1968 invigdes anligg-
ningen av donatorn, som var bade rérd
och glad dver att savil hans egen som
MS-foreningens drom gatt i uppfyllelse.

A 5L -

Nir jag nu skall inviga detta hem s& har for mig en
m3ngdrig drem blivit uppfylld.Det &r min innerliga
férhoppning att hemmet med sitt ldge intill havet och
i lugn miljo skall ge patienterna den rekreation och
omvaxling,som jag avsett skapa med min donation.

I fast forlitan att hemmet kommer att baras upp av
enig och god vilja hos alla de som har och fir med

hemmet att gora forklarar jag detta invigt.

John Johanssons tal vid invigningen av Strannegarden.

Gévobrevet, daterat den 15 no-
vember 1967, inleds som foljer:

I syfte att bereda rekreation och

rehabilitering fér MS-sjuka och andra
personer, som lider av likartad organisk
nervsjukdom, overldter undertecknad,
John Johansson, Onsala, hirmed min
fasta egendom Strannegéirden 1% i
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Minst lika glada var medlemmarna,
som fatt sin egen “sommarstuga”.

Donationen, som forvaltas av Do-
lores och John Johanssons stiftelse?,
bestér av en tvavaningsvilla vid ha-
vet 1Onsala, med milsvid utsikt 6ver
Kungsbackafjorden.

Forutom samlingslokaler och kok

innehaller den dven tva géstrum.
Ungefédr 50 meter fran villan pé den
12.000 kvm stora tomten finns en helt
handikappanpassad paviljong med
fem géstrum, ett sdllskapsrum och en
gymnastiksal, utrustad med redskap for
allsidig trining. P4 tomten finns ocksa
en swimmingpool med tempererat salt-
vatten, naturligtvis med rullstolsbana.

Davarande ordféranden i MS-for-
eningen i Géteborg, hovrittsradet Lars
Lindencrona, som personligen lagt ner
stor mdda pa projektet, var mycket
nodjd med foreningens avsevirt for-
bittrade hjdlpresurser. I en intervju i
GP den 9 juni 1968 uttrycker han sin
tillfredsstillelse 6ver hemmet: ”Stran-
negarden dr mer &n ett rekreationsstille.
Socialstyrelsen har givit stiftelsen till-
stind att driva anléiggningeh som privat
sjukhem, och det 4r en god garanti for
att gisterna hér, som inte bara blir de
MS-sjuka utan ocksa personer med
andra neurologiska sjukdomar, skall
fa basta mojliga vard.”



34 somrar

Strannegarden® har gett méingder av
méinniskor bade vila och lindring.
Vardhemslékare, sjukskéterska, sjuk-

gymnast och arbetsterapeut stod i
maénga ar for den vilgorande profes-
sionella rehabiliteringen. Férutom
social samvaro erbjéds fritidsakti-
viteter som utflykter, spel, tdvlingar
och lekar, odling, véxtfirgning, foto,
rullstolsdans, kanotpaddling, segling,
bagskytte, cykling mm.

En man som varit med frén bérjan i
Strannegérdsarbetet dr Agne Lundberg.
Redan som ung grabb anslét han sig
nidr foreningen behdvde en chauffor
vid utflykter — pa den tiden fanns det
ingen fardtjinst. Agne blev sd sma-

Agne Lundberg, stottepelare.

ningom engagerad som kassor, bade
i foreningen och i Dolores och John
Johanssons stiftelse. Anda sedan dess
har han varit en viktig person i arbetet
for Strannegarden:

— De forsta aren hade jag inget med
”stora” féreningen att gbra utan det var
Strannegarden med arbetsuppgifter av
mer praktisk natur. Jag kom bra §ver-
ens med John Johansson, han var som
jag, en burdus gubbe, sa vi trivdes ritt
bra ihop!

Forr, berittar Agne Lundberg, bru-
kade medlemmarna och deras familjer

och vinner samlas for att arbeta pa
Strannegérden: de gjorde i ordning pa
varen och pé hosten, de putsade och
skrapade fiirg. Bade underhall och verk-
samhet pa Strannegarden har krévt och
kommer dven fortséittningsvis att kriva
insatser fran familjer och anhériga. Sa
frivilliga krafter &r alltid vélkomna!

Strannegirden idag
Sedan ett par ar tillbaka drivs Stranne-
garden som ett rekreationshem, och sty-
relsen fortsitter att arbeta i gdvobrevets
anda genom att utveckla verksamheten
och géra den sa givande som mojligt
for alla medlemmar. De uppskattade re-
kreations- och semesterveckorna med
mojlighet till sjalvtraning fortsitter som
tidigare. Under dessa veckor finns en
sjukgymnast dagligen till
hands for att hjdlpa gésterna
med massage och stretching
och inte minst bad i det 29-
gradiga vattnet i poolen.

I och med rekreations-
veckorna dr sommarma-
naderna pa Strannegérden
uppbokade, men under res-
ten av ret finns det utrymme
for aktiviteter av olika slag.
Hir kan till exempel diag-

! John Johansson dgde AB Mogul, som tillverkade pipor och importerade cigarrettmunstycken.
2 NHR-Goteborg tillsitter stiftelsens styrelsemedlemmar.
3 Det officiella namnet 4r NHR-Strannegérden. Har anvinds enbart namnet Strannegarden, vilket dr det namn alla anvénder.

nosgrupperna anordna foreldsningar,
temadagar och kurser.

Bosse Andersson ér den person som
idag tillsammans med Kent Andersson
ar mest aktiv i arbetet for Strannegér-
dens utveckling. Han har, som han
uttrycker det, ’vilda planer” pé verk-
samhet aret runt for exempelvis sma-
grupper som behdver métas i lugn och
ro &ver dagen. Sommaren 2002 bérjade
foreningen bjuda pa den planerat arligt
aterkommande Strannegardsdagen. Den
ar till for att medlemmarna och deras
familjer skall fa viktig information om
exempelvis hjdlpmedel och annat som
kan underlétta vardagen. Och samtidigt
skall de kunna njuta av allt som Stran-
negérden och dess omgivningar har att
erbjuda.
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Goteborg pionjar

I slutet av 50-talet startades en besdks-
grupp i MS-foreningen i Goteborg. For-
eningen omfattade di hela Bohuslén,
Gota-Alv-dalen med Trollhittan och
Vinersborg samt en stor del av Gote-
borgs omnejd. Uppgiften for besékarna
var att kontakta i férsta hand de med-
lemmar som aldrig hade mdjlighet att
komma till féreningsméten, men
dven de mera aktiva.

Besdksgruppen utokades allt-
mer, den trdffades regelbundet
och gick igenom medlemsregistret
pa kontoret. Sedan fordelade man
besoken och utbytte erfarenheter.

Tidvis arbetade upp till 25
bestkare, som var och en hade
- manga personer att besoka. De
flesta hade inte tillgang till bil
utan det var buss och sparvagn
som gillde, s& mycket tid gick at
till resorna. For besoken utanfor
Goteborg skedde resan ofta med
privata bilar.

Besokarna hade med sig en
blomma eller kanske en choklad-
kartong och ofta kom kaffet fram
for en stunds trivsam samvaro.
Viktigast var dock kontakten och
utbyte av information. For den som

inte hade nagon vidare kontakt
med yttervirlden kéndes det bra att
fa beritta om de egna problemen
och att fa veta vad féreningen
kunde hjélpa till med.

Fru Besdksverksamhet
I 6ver 40 ars tid har Gunvor Oleskog
besokt medlemmar i MS-féreningen/
NHR-Goteborg. Som flest hélsade hon
pa 22 personer manga ganger om aret.
En insats i det tysta som &r vird bade
guldklocka och hedersmedlemskap.
Engagemanget fér MS vicktes i och
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med att hon hade en vininna som fick

MS i unga ar och dog, 29 &r gammal.
Nir besoksverksamhetens grundare
Sigrid Overgaard 1961 s& berdttade
om nyttan av att besoka de sjuka var
Gunvor inte nédbedd. Och hon tog i
sin tur med sig goda vénner som ocksé
ville hjilpa till.

De vinner Gunvor fatt under sina
besok har berikat hennes liv och hon
har bade goda och svara minnen fran
de ménga moétena:

— Det var t ex en man som varit pa
en skon vistelse i Spanien, och nér han
kom hem sa hans hustru att hon ville
ha skilsméssa, for hon skulle flytta thop

med hans biste vin! De hade t o m skaf-
fat honom en liten ldgenhet! Nar jag
sedan kom dit pa julbestk, hade han
en sing och ett litet bord vid séngen,
ett matbord, ett litet enkelt kéksbord
och en stol. Det var allt. Jag gick hem
med sorg i hjértat. S& gick aren och en
gang nir jag kom hade han s mycket
blommor. Men du har ju inte fyllt
nat jimnt nu, sa jag. Nej sa han,
du tror nog inte jag ir klok men
jag har forlovat mig! Da hade
han triffat en kvinna pad Groto
pa sommarvistelsen dir och de
blev ett par.

Men alla sjuka kunde inte bo
kvar i sina hem utan fanns pa
olika sjuk- eller virdhem. Under
nagra ar organiserade foreningen
aktiviteter piA Hogsbo sjukhem pa
l6rdagar mellan kl 11 och 15. Dar
bjods pa hogldsning, musik och
lekar f6r bade unga och &ldre pa-
tienter. Och smaskiga smorgasar,
dir savil brodet som kakan till
kaffet bakats av arrangdrerna.
Gunvor berittar:

—Redan pé fredagen handlade
jag in det som behévdes och sen
var vi pd pa Hogsbo k1 9. Det tog
hela 16rdagen. Men vi hade alla sa
roligt sa tiden bara férsvann!

Idag verkar det inte finnas nig-
ra personer som kan ta 6ver den
krympande besoksverksamheten.
Och fragorna instdller sig: Vem
ersitter Gunvor och hennes kol-
leger? Eller &r det kanske s att ingen
langre vill ha besdk, att tillgdnglighet,
hemsjukvard och medieutbud okat till
den grad att bes6kande vinner inte
langre behovs?

Svaret torde ge sig sjélvt.



50-arig forening i 150-arigt hus

De forsta aren holl MS-Féreningen i Goteborg till i grundar-
nas hem pa Vasagatan 36. Varen 1958 fick foreningen en
kontorslokal pa Kaserntorget 6 for att sjutton ar senare,
1975, flytta till det nuvarande huset pa Sodra Larmgatan 1/

Arkitektgatan 2.

Byggnaden uppfordes 1851
som spruthus. Spruthuset har
enligt minnesboken “Goéte-
borg under 300 ar” anvints
”till férvaring av tva utav
stadens sprutor och en del
av frivilliga brandkéarens eld-
slackningsmateriel.” Det dér
med brand var en allvarlig
sak i en stad med huvud-
sakligen trdhus. Man hade
vakter som sag till att det inte
uppstod nagra briander. Och
om det brann larmade man
— ddrav namnet Larmgatan.
An idag kan man fornimma
en svag brandlukt pa vinden
ovanfor kontoret.

Under epidemitider fick
det lilla huset dven tjanstgora
som barhus.
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Lérdagen den 1 8 november 1 995 efter den stora sndstormen.

En varmt inbdddad foreningslokal!

Ar 1885 flyttade stadens forsta stadskemist in, en likare,
som bekdmpade allt vad ont var for folkhélsan, och det var
mycket: dricksvattnet var férorenat, korven giftig och
mj6lken kunde innehélla arsenik. Skojeri och bedrégeri gjorde
det farligt att leva. Tillsammans med Hélsovardsndmnden,
da kallad Sundhetspolisen, arbetade stadskemisten for att

undanrdja farligheterna.

Distriktsavdelningen for Svenska Roda Korset hade sina
lokaler i huset frdn 1916 och nigra ar framat, och det har
anvints som utskdnkningsstille fér Vin & Spritcentralen. I

en utbyggnad till det idag befintliga huset pagick ocksa under
en period visningar av blue movies — en porrbiograf!

DHR (De Handikappades Riksforbund) hade dérefter sitt
site i lokalerna, och nir de flyttade till nybyggda Dalheimers
Hus blev S6dra Larmgatan 1/Arkitektgatan 2 hemvist for
MS-féreningen i Géteborg/NHR-G6teborg.

Spruthuset har sett och hért mycket: brand och arsenik,
sprit och porr! Kvar &r réklukten pa vinden och en spinnande
historia.
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Fortroendelakarna

Lakare | fortroende

Nar MS-féreningen i
Goteborg startade 1952 var
davarande docenten Tore
Broman pa den nybildade
Neurologavdelningen pa
Sahlgrenska Sjukhuset i
hogsta grad delaktig. Tore
Broman var specialist i
invértesmedicin och neuro-
logi och hade dessutom
specialistkompetens i
psykiatri. Han utsdgs snart
till professor och blev
den forste klinikchefen
pa Neurologen pa Sahl-
grenska.

I foreningens historia in-
tar Tore Broman en mycket
viktig roll: han var med vid
bildandet, han var féren-
ingens fortroendeldkare
och styrelsemedlem, han
var aktiv i féreningsarbetet
och holl féredrag om MS-
forskningen, han var med
och bildade Svenska MS-
foreningarnas riksforbund

och blev s smaningom
en av ledamoterna i NHRs
forsta férbundsstyrelse.

I sin ldkarroll var han dlskad som
fa. Overlikare Lorenz Bergmann, Tore
Bromans medarbetare p4 Neurologen
och eftertrddare som fortroendeldkare
i foreningen, har bara lovord:

— Tore var en gigant. Han var s&
kolossalt allménbildad. Och sa hade
han vida vyer, och férutom att han var
en duktig vetenskapsman sé var han sa
manskligt varm, fylld med empati.

Det tita samarbetet mellan MS-for-
eningen i Goteborg och Tore Broman
utvecklades bland annat till en speciell
MS-mottagning pa Sahlgrenska Sjuk-
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Professor Tore Broman

huset, som inférlivades i den polikli-
niska verksamheten p& Neurologen.

Rehabilitering — nytt och viktigt
P4 1960-talet, i ett samhélle dar reha-
bilitering vid neurologiska sjukdomar
var nést intill obefintlig, insdg Tore
Broman och hans hustru Ann Marie
Lindberg-Broman, ocksa hon likare,
att de neurologiskt handikappade
maéste fa rehabilitering. De menade att
om en person har ett handikapp, skulle
véarden gora allt som var mojligt for att
kompensera for handikappet sé att livet

skulle bli s gott som Sver
| huvud taget var mgjligt.
En rehabiliteringsklinik
pa Sahlgrenska Sjukhuset
blev ett av resultaten av de-
ras arbete. Paret Broman
var ocksé med och startade
Vintersol pa Teneriffa och
rehabiliteringanlidggningar
som Strannegarden och
Trekloverhemmet.

Kartliggning av
Gaoteborgs MS-sjuka
Tore Broman ansag att
eftersom det var mojligt
att kartlagga Goteborgs
befolkning som en véilav-
grinsad populationsenhet
sa kunde man pa basis av
detta beskriva MS-sjuk-
domens historia i en given
population. Den kartlagg-
ning som Tore Broman
genomférde tillsammans
med sina medarbetare
och med villigt bistand av
Goteborgs MS-patienter
ligger fortfarande idag till
grund for mycket av den
forskning som pagar om just MS.

Oluf Andersen, &ven han professor
och 6verldkare pa Neurologen och
NHR-Goteborgs fortroendeldkare,
berittar:

— Tore Broman tog med sig en me-
todologisk stringens frdn grundforsk-
ningen till den kliniska forskningen,
som lyfter var forskning hogt upp pa
internationell niva. Jag tror inte att det
nagon annanstans i vérlden finns en vil-
avgrinsad populationsenhet med denna
storlek och med 40 ars uppf6ljning.



Fértroendelikarrollen

Till MS-foreningens 10-arsjubileum berittade Tore Broman
i Goteborgs Handels & Sjofarts-Tidning (10 december 1962)
om fértroendelidkarens roll.

Han ville “sdrskilt betona tva positiva sidor i foreningens
verksamhet. Den ena dr den utprdglade viljan till samarbete
med den medicinska sakkunskapen. (Foreningen har utom
professor Broman ytterligare tva fortroendeldkare.) Ldkarna
kan vara medlemmarna till hjdlp inte bara i fragor som gdller
sjdlva sjukdomen. Han kan anldgga en mera objektiv syn pa
foreningens intressen och se till att de krav som framfors blir
realistiska och inte stdller de egna problemen alltfor mycket
i forgrunden. Mycket vardefullt dr ocksa att MS-foreningen
inte bara tar sig an MS-sjuka utan ocksa andra invalidiserade
som saknar egna organisationer.”

NHR-G6teborgs fortroendeldkarsystem skapar 6ppna
kommuniktionskanaler mellan vardgivare och vardtagare.
Samarbetet har bl a lett till att funktiondrer frain NHR-Gote-
borg regelbundet besdker de inneliggande pa Neurologen
och berittar om sin verksamhet. De 6ppna kanalerna gagnar
dven varden, och Oluf Andersen har bara lovord for de goda
kontakterna:

— Att verksamheten och forskningen skall vara patientcen-
trerad forstarks av de ndra kontakterna med NHR-Go6teborg.
Sa samarbetet med NHR-Go6teborg 4r ovirderligt for oss pa
SuU!

Men &dven gentemot likemedelsforetagen och apoteken
tjdnar badde varden och NHR pa att samarbeta. Ett exempel
ar nir likemedelsforetagen velat sluta med tillverkningen av

Sa kan det ocksa ga till!

Foértroendelakarna

Overlikare Lorenz Bergman

vissa myasteniamediciner, ndgot som skulle varit till stort men
for patienterna. Genom att féreningen/forbundet tillsammans
med varden kraftfullt visade pa de negativa konsekvenserna
av fordndringarna kunde dessa mediciner finnas kvar ungefér
som tidigare.

Foljande berittelse om hur man ansoker om och far en tjénst vittnar om en okonventionell instéllning fran
béde arbetssokande och arbetsgivare. Det dr Lorenz Bergmanns egen historia om hur han som ung likare tog

kontakt med Tore Broman:

— Jag blev mer och mer intresserad av neurologomradet och nir jag forklarade detta for min chef pa
medicinska kliniken i Jonk6ping sa han att da skall du ta kontakt med Neurologen i Géteborg, Tore Broman.
S4 jag ringde ner till Tore Broman och da svarade han pa sin skéanska att ”Ja, doktorn kan ju skicka in sin
meritforteckning och ansékan s kommer ni att sta i k6.” ”Nej nej nej sa jag, det dr inte pa det séttet som
det hir samtalet skall uppfattas. F6r mig dr beslutet om att byta specialitet lika avgérande som att fria till
en flicka.” D4 gav han upp ett gapskratt och sa sa han ”Kom ner och &t lunch med mig!” Sa jag akte ner till
Sahlgrenska och vi hade ett vildigt fint samtal och nigra ménader senare blev jag hans amanuens. Och si
utvecklades det hela, efter ett &r som amanuens blev jag underlikare och efter ytterligare nigra ér blev jag

bitridande 6verlikare pa Neurologen.
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Fortroendelakarna

Boven i dramat

Maingder av forskningsinsatser har gjorts vad giller neuro-
logiska sjukdomar men det &r forst pa senare tid man borjat
forstd vad det handlar om. De viktigaste framstegen 4r, me-
nar Oluf Andersen, att man nu har kommit fram till att MS,
myasteni, Guillain-Barré med flera neurologiska sjukdomar
beror pa felinformation i immunfdrsvaret:

— Detta har lett till nya behandlingar av dessa sjukdomar,
men vi saknar fortfarande en behandling av svar MS. Men
den biologiska basen for immunforsvarets utveckling kanske
kan gora sjukdomen litet mindre frimmande och kanske mer
begriplig.

For var och en som drabbas kommer da den logiska foljd-
fragan: varfor blir det fel i immunforsvaret?

Kropp och sjil

Sambandet mellan kropp och sjil bérjar numera synliggoras.
Enligt Lorenz Bergmann ir det storsta forskningsgenom-
brottet de senaste aren att grinserna mellan neurologi och
psykiatri borjar suddas ut;

— Det dr rasande intressant att vi nu far mojlighet att
bildmaissigt framstilla den fungerande hjdrnan: vilka hjarn-
omraden som &r aktiva vid viss psykisk funktion, nir man
raknar, nir man talar, nir man lyssnar pa musik osv.

Oluf Andersen anser att bade det humanistiska perspek-
tivet och omvirldsperspektivet i form av miljépaverkan och
social paverkan bor inkluderas i den neurologiska verksam-
heten, och all lidkande verksamhet 6ver huvud taget:

— Den person som har en allvarlig neurologisk sjukdom
funderar sjélvklart oftare 4n andra 6ver de stora livsfragorna:
Varfor finns jag? Varfor har jag fatt den hér sjukdomen? Finns
det ndgon mening? Hir kommer vi aterigen tillbaka till Tore
Broman, som infor sina patienter vidgade perspektivet och

Fortroendelidkarens uppgifter

NHR-Goteborgs drsmotesvalda fortroendeldkare
ar adjungerade till styrelsen och har rtt att nér-
vara vid styrelsesammantradena. Féreningen skall
kunna konsultera dem i viktiga medicinska fragor
och fa tips, rdd och stéd. I uppgiften f6r fértroen-
delédkaren ingér 4ven att foreldsa om den senaste
forskningen om neurologiska sjukdomar.
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anlade ett andligt forhallningssitt, ndgot som under hans
aktiva tid torde varit ganska ovanligt.

Och visst 4r det sé att det ytterst bara ér de stora systemen
— det kan vara religion men det kan ocksa vara politik eller
nagot annat man verkligen brinner f6r — som ér till trost nar
allt annat omkring en rasar ihop.

Professor Oluf Andersen

Femtio ars fortroendeliikare
Foreningen har genom de 50 aren haft ett fatal
arsmotesvalda fortroendeldkare. Sadana langvariga
engagemang ger god kontinuitet i kontakterna:

Tore Broman

Lorenz Bergmann

Oluf Andersen

Mats Andersson

Christopher Lindberg

Sara Haghigi



I alla foreningar bor det finnas en el-
ler flera eldsjilar, och detta torde vara
en sérskilt stor sanning nir ungdomar
skall engagera sig. S linge man dr i de
formande och formbara &ren vill man
prova pa én det ena, 4n det andra. Under
en period kan man tycka det &r roligt att
engagera sig i foreningsarbete, att ar-
beta for det gemensammas bésta. Under
en annan tid kan man ha funnit nagot
som &r viktigare for att sedan kanske
aterkomma till “storféreningen”.

Ungdomens olika preferenser under
olika tid i livet sétter sina spér i ung-
domsverksamheten i Géteborg. Ibland
dr det méngder av aktiviteter, ibland
mindre.

DUNS (De Unga Neurologiskt
handikappade i Sverige) bildades 1978.
Under en konferens pa Mallorca kom
en av medlemmarna p namnet, nér han
ténkte pa hur ménga neurologiskt han-
dikappade satte sig ner med en DUNS!
Medlemmar &r ungdomar upp till 35
ar med ndgon form av neurologiskt
funktionshinder, men dven anhériga
och vinner.

DUNS Géteborg

DUNS-klubbarna i hela Sverige har
2002 ca 700-800 medlemmar. Ddrav
finns ca 80-90 i Géteborg, som dér-
med 4r den storsta DUNS-klubben i
landet. Intressepolitiskt arbete pagar
inom DUNS Géteborg, lika intensivt
som i ”’stora” foreningen, bl a genom
FUNKA-projektet, Féreningsalliansen
Unga Funktionshindrade. Det ir ett
samarbete mellan DUNS Géteborg,

“Ddr alla ojen m(6t)s”’

Unga Roérelsehindrade (fd DHR Ung)
och Unga RBUare (Unga Rérelse-
hindrade Barn och Ungdomar), som
vid ett seminarium &r 2001 stillde
Férdtjanstnimnden mot viaggen. Det
hela ledde till en givande dialog och
stor massmedial uppmaérksamhet. Det
finns planer pé att gora samma med
Hemtjansten.

— Tillsammans med forbundets dra-
maprojekt “Hoj rosten” har DUNS-for-
eningar i hela landet satt upp ett flertal
teaterpjéser, alla med intressepolitiska
och angelidgna budskap till omvérlden
frdn ménniskor med olika handikapp.
Patrik Lekman, ordférande i DUNS
Goteborg, berittar om de pjdser gote-
borgarna varit med om att sitta upp:

— I samarbete med férbundet iscen-
satte vi ”Tre invalidos” om handikapp
och sexualitet, och under 1996-97 tur-
nerade vi med den i hela Sverige. En
annan pjés vi gjort dr “Dir alla ojen
m(6t)s”, som handlar om en ung man
som fér MS och vad som hinder med
vénner, jobb och familj. Det &r en gan-
ska tuff komedi. Just nu jobbar vi inom
DUNS Géteborg med en egen pjis som
heter "Rétt & Riktigt”.

Patrik &r n6jd med NHR-G6teborg
och dess styrelsemedlemmar, som alla
stottar dunsarnas teaterverksamhet.
Men pé andra hall kan ambitionen i-
bland sittas vil hogt. Infér en utbildning
i dramaturgi hade ett oerh6rt ambitiost
program stillts samman:

— Vi struntade i programmet. Att
arbeta med drama handlar inte om att
folja ett program. Man sitter sig ner och
pratar om vad man vill uppna.

Mer festivitas at folket!
Vad skiljer da ”lilla” féreningen
fran den ”stora”, fé6rutom att DUNS
bestdr av ungdomar? Den egna
dramaaktiviteten ir ett exempel. Men
den storsta skillnaden 4r att DUNS
har ménga fler glada fester. Det dr
grillparties och kriftkalas och en
mycket uppskattad tradition: den &rliga
gloggfesten med den beromda DUNS-
gloggen pa hemligt recept.
Ungdomarna i DUNS vill ha roligt
tillsammans och njuta av livet. S& ar
ocksd malsittningen for DUNS alla
fester: Glom for en stund att du dr
handikappad!
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Jag hor till inventariernal

Atminstone sager hon sa sjalv, Ingvor Bérjeson.
Néasta ar firar hon 30-arsjubileum som medlem i
NHR-Goteborg, f d MS-foreningen i Goteborg.

Hon ar en stottepelare i foreningen och en portalfigur
utat. Dessutom en person som ser och hdr och upp-
lever omvarlden med en sallsynt narvaro och inten-
sitet, som smittar av sig pa dem hon har kring sig.
Ingvor har MS sedan 6ver 35 ar.

Kroppen
Nir Ingvor var 23 ar fick hon de forsta
misstankarna om att allt inte stod ritt till
i hennes kropp. Under en foreldsning
om MS pa sjukskoterskeskolan sa la-
raren: Ju ldngre patienten gér desto
trottare blir han. Han maste stanna
en stund for att vila innan han kan gé
vidare.” Orden stod dér som i eldskrift
och fortydligade vad hon sjilv upplevde
nér hon var ute och dansade: foten blev
allt tyngre ju ldngre hon holl pa. Oron
var vickt och den langa viagen med
undersokningar paborjades. Misstan-
ken stirktes successivt, men forst efter
tre ar fick hon diagnosen MS.

Chock, naturligtvis, men ocksa ett
slags tillfredsstéllelse 6ver att hon hade
haft ritt hela tiden.

Depressionerna

Som nyutexaminerad sjukskoterska
traffade hon Jan-Olof, kirlek uppstod,
de gifte sig och fick en dotter. Skoven
kom och gick, och foérsémringen med
dem. Och med forsdamringen kom ocksa
depressionerna, som ingen ville kédnnas
vid, allra minst likarna.

I sin bok om att leva med MS, Trots
allt (NHR, Neurologiskt Handikap-
pades Riksférbund, Stockholm, 1988),
beskriver Ingvor hur ldkare okénsligt
skrev ut antidepressiva tabletter nar
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hon hade beh6vt nidgon som
lyssnade pé henne:

— Jag forstar att anhoériga
hade svart for att se mig led-
sen, men jag var besviken dver
att ocksa ldkarna fordrade att
jag skulle vara glad. Jag var
inte glad.

Ingvors depression gick sa
djupt att hon funderade pa att ta livet
av sig. Det var ndra en gdng — men nér
Jan-Olof och lilla Maria kom in var till-
fillet forbi. Idag ar hon tacksam Gver att
de, som var och dr henne kirast i livet,
genom sin blotta ankomst férhindrade
hennes handling.

Att depression hor till sjukdoms-
bilden &r numera accepterat. Pa senare
tid har man ocksa inom vérden borjat
rekommendera bade samtalsterapi och
antidepressiva medel och ibland en
kombination av de bada som hjilp for
MS-sjuka.

Sa bra att triiffa andra med MS
Nir man fér en sjukdom som 4r ovanlig
och skrimmande kéinner man sig en-
sammast i virlden. Nu fanns det en MS-
férening — men nér Ingvor berédttade for
sin ldkare att hon kanske skulle ga med
undrade han vad det skulle tjéna till att
traffa andra som har det likadant.

Nyutexaminerad, ung och forvdntansfylld Ingvor.

Olydig mot auktoriteter som hon lart
sig bli tog hon #nda kontakt. Det var
borjan pa hennes livslanga engagemang
i féreningen.

De fa ungdomarna startade snart
en ungdomssektion, dér Ingvor var en
av de drivande krafterna. Listan over
hennes manga olika uppdrag inom
MS-féreningen/NHR-Go6teborg har
sedan blivit ldng:

— Frén borjan var jag i styrelsen i
ungdomssektionen. Déarefter kom jag
med i davarande MS-foreningens sty-
relse, blev ansvarig for den nystartade
MS-sektionen inom NHR-Goteborg
och dr nu andre vice ordférande. I
MS-foreningens Forsknings- & Bygg-
nadsfonder &r jag vice ordfoérande. Jag
ar ocksa ordinarie ledamot for HSO i
Kungilv, och med i kommunala handi-
kappradet for HSO dér. Sen har jag
arrangerat och lett resor och forelast
pa skolor och for olika kategorier av
sjukvardspersonal.



Puh! Hur orkar méinniskan? Ingvor
blixtrar till och vill inte veta av duktig-
hetssyndromet:

— Jag far ofta hora att jag 4r sa jakla
duktig. Har jag gjort nat som nén tycker
ar bra dr det OK att f4 berom. Men inte
bara for att folk tycker jag &r duktig som
tar mig ut och gor det som andra gér na-
turligt. Varfor da inte jag? Nir de siger
sa, upplever jag det som negativt, for da
ser de ju mig som annorlunda.

Ingen vill ju vara annorlunda. Alla
vill vara speciella som personer, men
inte annorlunda.

Inte heller gillar hon tycka-synd-
om-attityden med klappar pé axeln
och stackars-lilla-dig:

— Det finns nog de som tror att de
fér fordelar av att bli synd-om-tyckta.
Sjélvklart skall de kdnna det de kénner,
men jag tror nog att de saknar nanting i
livet som kompenserar sjukdomen.

Ingvor hor inte till den kategorin.
Hon har skaffat sig rikliga kompen-
sationer: familjen, foreningen, studier,
skénlitteratur, musik. Anglar i porslin
—hon dger 700! — &r en av hennes pas-
sioner. Pa fragan varfér just dnglar
svarar hon att det dr for att hon inte
vill vara éngel sjilv! Numera har bild-
konsten blivit allt viktigare och hon har
en tavla som heter Vigen ut:

— Den visar ett stangt fonster med
en fjaril. En bit langre upp &r fons-
terrutan sonderslagen. Fjdrilen hade
kunnat komma ut om den hade hittat
hélet i rutan. Sa kdnde jag mig nir jag
inte visste hur jag skulle komma ur en
depression, hitta mig sjélv.

Det giller att hitta hélet i rutan, att
hitta vigen ut ur morker och svarig-
heter.

Foreningens betydelse

Ingvor blev medlem for att fa infor-
mation och tips av andra i samma
situation:

— Har har jag fatt veta mycket mer
om olika hjidlpmedel &n av arbetste-
rapeuter och sjukgymnaster. Nér jag
frigade om hjilpmedel svarade en ar-

betsterapeut: ”Det har jag i mitt huvud!”
Hur skulle jag kunna veta vad hon hade
i sitt huvud?

Fréan borjan trodde Ingvor att arbets-
terapeuterna skulle veta, men verklig-
heten visade sig inte vara san. Och
dr det definitivt inte nu. Men genom
foreningen fick hon tips om kataloger
och hjélpmedel.

Information 4r dirfor en av de
hornpelare Ingvor anser viktiga for
NHR-Go6teborgs verksamhet. Det ar
sdrskilt viktigt fér de nysjuka som
nyss fatt diagnos att fa svar pa ménga
angeldgna fragor. Men det ir lika
viktigt med de fortsatta kontakterna
for att f4 kamratstdd och nytillkomna
informationer.

En lyssnande medmiénniska
Ingvor har genomgatt forbundets EKO-
utbildning. Det star for Erfarenhet,
Kontakt och Omtanke och handlar om
att kunna lyssna och dela med sig av
sina egna erfarenheter. Intrideskrav
for att f4 komma med var att man har
en sjukdom, dér man sjélv gatt igenom
de olika faserna i sorgeprocessen Sver
sin diagnos:

— Det finns alltid behov av lyssnande
ménniskor, men det 4r ett problem att
hitta dem, och kursen gick ut pa att vi

skulle ldra oss lyssna pa andra. Jag har
sjdlv haft turen att tréiffa en ldkare med
stor empati.

Ett viirdefullt liv

Ingvor menar att nér man har begrinsad
kraft maste man forsoka ta tillvara den
energi man har och &gna sig &t akti-
viteter man tycker 4r viktiga:

— Det har underlittat att ha fore-
bilder som végar. Om de kan si kan
vil jag ocksd, har jag tinkt. Ofta har
min humor kunnat avdramatisera i
svara situationer. Kénslor smittar och
att tréffa ménniskor som har livsgliddje
ger livsgladje tillbaka. Att ha roligt dr
vérdefullt, anser jag, sdrskilt att ha ro-
ligt tillsammans. _

— Jag har talat med manga med-
lemmar genom aren. De berittar om
sig sjélva och nir de sedan ringer eller
skickar julkort 14ngt efterat och siger
att samtalet betytt mycket for dem, ger
det mig styrka. Detsamma giller nir
ndgon séger att det hjilpt dem att lisa
Trots allt. Nér vi hjalper varandra mar
vi bra av det.

Trots allt, trots alla de svarigheter
som Ingvor gitt igenom, ger hennes
utstralning och virme samtalspartnern
kraft.

Eller ar det kanske tack vare.

Ingvor med sin make Jan-Olof, ovirderlig inte bara for
sin hustru utan dven for foreningen.
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Handikappolitiskt

Alla samhallsfragor

har en handikappaspekt

Detta vet alla inom handikapprorelsen. Men de som handlagger handikappfragorna inom varden
och politiken har ofta inte formagan att se hur allt hanger samman. Myndigheter, massmedier och
andra hanvisar ofta till att handikappfragor hor till det socialpolitiska omréadet. De betraktar han-
dikappade som en sarskild grupp med sarskilda behov, inte som méanniskor med sjalvklara rat-
tigheter. Har har patientféreningarna en viktig roll som férmedlare av kunskap mellan myndigheter
och funktionshindrade. Och som medlem far man stod att kampa for sin ratt och att arbeta for

ett manskligt samhalle. Mét tva kvinnor som sjélva upplevt vilken betydelse for valbefinnandet bemo-

tande och politiska beslut har.

Hiirforaren Els-Beth

Det 16nar sig att protestera. Det 4r na-
got Els-Beth Herter i Bergsjon vetat i
hela sitt liv och fatt bekriftat alldeles

nyligen.

Els-Beth har MS, ir rullstolsburen
sedan linge och behdver hjilp med det
mesta. Ar 1987 fick hon ett prospekt i
sin hand om ett dldreboende med bo-
stadsritt pa Teleskopgatan 16-18 i Berg-
sjon. Projektet, som var ett samarbete
mellan Sjukvérden, Socialtjansten, Fri-
tid och Riksbyggen, lovade tillgang till
personal — trygghet — dygnet runt, ndgot
hon inte hade dér hon bodde da. S& hon
anmélde sig omedelbart och flyttade dit.
Service och omsorg har ocksé priglat
tillvaron och hon har stortrivts — fram
till hosten 2001.

—TI december fick jag héra ryktesvis
att nattpersonalen skulle erséttas av en
bilburen nattpatrull, dirigerad fran
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Vistra Frélunda och
Kortedala med uppgift att
serva fem ytteromréden.

Detta ville varken
Els-Beth eller de andra
boende vara med om
utan skrev omgéiende
tvad protestskrivelser.
Den ena var ett upprop
som undertecknats av
84 personer pé Teleskop-
gatan. Den andra var
ett 6ppet brev fran Els-
Beth, dir hon beskriver
hur de boende utlovats
hjilp dygnet runt och att
vardpersonalen kédnner
dem och deras behov, d4ven om
vissa inte kan uttrycka sig klart och
tydligt. Skrivelserna 6verldmnades till
ordfoéranden i stadsdelsndmnden vid ett
mote den 11 december.

Trots detta klubbade stadsdels-
nimnden den 18 december igenom
beslutet att nattpersonalen skulle bort.
Forklaringen var att akutbilen skulle
vara lika snabbt pé plats som nattper-
sonalen.

Nu forsvann all trygghet for Els-
Beth:

— Medan andra forberedde sig for
att fira jul och nyar hade mina gelikar
och jag bara detta att tinka pa. Aven
personalen var orolig och bérjade soka
efter annat arbete eller utbildning. — Har
skulle jag ligga pa natten med virk och
behova vdndas. Hopkurad i sdngen
skulle jag i telefon till Vistra Frélunda

forsoka fa fram vad jag behover hjilp
med, och Vistra Frolunda skulle i sin
tur ringa Kortedala och sen skulle Kor-
tedala jaga bilen som maste 4ka runt i
fem stadsdelar for akuta larm.,

Els-Beths behov ir inte akut. Det
#r konstant.

I sin desperation tog hon fram bro-
schyren fran 1987, den som utlovade sa
mycket service, och Riksbyggens bro-
schyr fran 1995. I bégge propagerades
for trygghetsboende for dldre och han-
dikappade. Den 29 december, efter en
véandafylld jul, skrev Els-Beth ett brev
till kommunfullméktiges ordférande
Goran Johansson, dir hon betonade
att de boende inte ville ha medlidande
eller beklagande, de ville bara ha for-
staelse for att de har ett stort behov av
nattpersonalen.

Sedan bérjade Els-Beth och ordfs-
randen i bostadsrittsféreningen ringa
alla de anhoriga och kallade dem till
ett mote. Néstan alla kom och fick dé
i sin hand kopior av broschyrerna och
publikationerna som utlovat guld och
grona skogar. De anhoriga bad om
ett nytt moéte till foljande vecka och
da sammanstilldes fragor till Stads-
delsndmndens sammantride den 5 fe-
bruari. TV4 hade blivit informerade om
detta méte och i programmet sade en
advokat efter att ha studerat Riksbyg-
gens broschyr att detta var vilseledande
marknadsforing.

Négra ménader senare kom sé be-
skedet: Nattpersonalen blir kvar men
med vissa begriansningar.



Alla som kdmpat var naturligtvis
glada 6ver framgéngen, men medaljen
har ocksa en baksida. All upprérdhet
under december, januari och februari
gjorde att Els-Beths sjukdom har for-
vérrats snabbare dn den annars skulle
gjort. Vem gottgér henne for detta?

Med sorg, ilska och ironi sam-
manfattar Els-Beth sin trots allt fram-
géngsrika aktion:

- Samtidigt som sjukvarden, hjilp-
medelscentralen och hemvarden gér allt
for att stodja och se till att man har det
bra, saboteras deras insatser av van-
sinnig politik med dumdristiga ekono-
miska nerdragningar. Den som beslutar
om sddana hir saker borde spénnas fast
i en séing, ddr ndgon sticker honom med
nélar i benet. Nér det da gor riktigt ont
skall han i telefon férklara vad han
behover hjilp med fran en akutbil som
aker runt i fem stadsdelar.

Gott bemétande
lade grunden for

handikappolitiskt arbete
Margaretha Andersson drabbades av
Myastenia Gravis, MG, som ung flicka.
Hon blev svért sjuk och 1ag i respirator
med dubbelsidig lunginflammation och
elakartad maginfektion. S sméningom
tillfrisknade hon, men efter att aterigen
ha drabbats av andningssvikt och ham-
nat i respirator kom hennes likare in
till henne:

— Han satte sig pa séngkanten, tog
mig i handen och forklarade fo6r mig
exakt hur situationen var. Jag kunde inte
prata och knappt rora mig. Sa satt han
tyst en stund och sa: Vi skall gora allt
vi kan for dig, vi finns hér, men vi kan
inte gora det sjidlva, du maste vara med.”
Jag bekriftade att jag 4r med. Och sa
satt han fortfarande kvar och h6ll mig i
handen. Sen fragade han mig: ”Vem &r
du? Vad gor du? Vad ér du intresserad
av? Vad skall du géra nér du blir frisk?”
Dir blev det en helomvéndning i mitt

sinne, och jag fick nigot annat att téinka
pa. Med lite hjélp fick jag nerskrivet pa
ett papper vad jag hade for tankar, och
det var att nér jag blir frisk skall jag
hjélpa andra i min situation si att de
far upplysning, rdd och tips. — Jag hade
tur, min sjukdomsprognos var ganska
god, och en dag atervinde livet helt
plotsligt.

Sa snart Margaretha blev bittre gick
hon med i d&varande MS-f6reningen i
Goteborg, dér hon skapade en plattform
for sina hjartefragor. Forst genom den
1979 nystartade MG-sektionen, som
hon ledde i manga &r. Dérefter i NHRs
referensgrupp for MG:

— Det var en fantastiskt l4rorik och
intressant tid, som gav mig mojlighet
att medverka till att skapa ett stort
kontaktnét i Norden och i Europa. Men
framfor allt i Sverige, dér jag har god
kontakt med specialister och forskare
pé den hir sjukdomen. — Min uppgift dr
att verka for att NHR skall bli mer kiint
och for att vi som har en neurologisk
sjukdom skall fa en bittre véard och ett
bittre omhéndertagande.

Sedan 1988 dr Margaretha NHR-
Goteborgs verksamhetsledare och
stottepelare. Hon haller i de flesta
kontakterna for foreningen. Det hand-

lar s&vil om initiativ till verksamheter
inom vérden som om kontakter med
forskningen. Information om NHR
anser hon dr mycket viktigt, och har bl a
uppnétt att NHR-Goteborg har mojlig-
het att kontinuerligt informera de inne-
liggande pa Neurologavdelning 15 pé
Sahlgrenska Universitetssjukhuset om
vad foreningen kan erbjuda.

Nir statens stimulansbidrag till
rehabilitering och rekreation 1994-97
skulle fordelas, ingick Margaretha i
prioriteringsgruppen som representant
for neurologsidan. Kvar av detta arbete
ar bl a Stroke-Forum i Géteborg, som
nu ér inlemmat i sjukvarden. I Stroke-
Forum samverkar sjukvérden och
kommunen for att de strokedrabbade
och deras nirstaende skall fa rdd och
stod samt stimulans i form av en méngd
aktiviteter.

Rehabilitering for neurologiskt sjuka
ar av mycket stor vikt, och Margaretha
har arbetat for rehabilitering bade pa
riks- och lokalniva. I Géteborg hand-
lade det sarskilt om en anliggning pé
Hogsbo sjukhus, som togs i bruk efter
20 ars arbete. Under de ekonomiska
nedskdrningarna pa 90-talet drogs
platsantalet ned men nu hoppas man
pa att fa igdng verksamheten for fullt
igen.

I tva foreldsningsserier for anho-
riga till neurologiskt sjuka har NHR-
Goteborg nyligen inlett ett samarbete
med Neurosjukvarden pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset och Vasa for-
samling. Serien belyser dels de vuxna i
en familj med en neurologisk sjukdom,
dels barn till neurologiskt sjuka.

Margarethas egna erfarenheter som
svart sjuk patient har legat till grund for
hennes engagemang, ja hela hennes liv:

—Det mesta dr mdjligt om man bara
kan genomfbra det pa ritt sitt. Med ritt
hjélp och stod kan man ta fram mycket
hos ménniskor. Detta fick jag sjilv av
min ldkare och mina nérstdende nir jag
behovde det och genom NHR har jag
fatt ta fram de mojligheter inom mig
som jag inte trodde att jag hade.
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Handikappolitiskt

Behovet av stéd i myn-
dighetskontakter 6kade
kraftigt sedan den nya
LSS-lagen, Lagen om stéd
och service till vissa funk-
tionshindrade, tridde i kraft
ar 1994. Roy Svensson pé
NHR-Géteborg ség snart att médnga medlemmar behovde

Roy Svensson, ansvarig for
Kompassen.

hjilp i snarskogen av nya regler och initierade dérfér Pro-
jekt Kompassen for att komplettera servicen frén sjukvérden

Kompassen -
vagledare i hjalpdjungeln

ler arbete, pension, hjilpmedel, bilstéd, handikapperséttning,
bostadsanpassning, ledsagning, personlig assistans och for-
sakringsfragor. Kompassens funktionirer kan ocksa vara
behjilpliga vid kontakter med myndigheter, att formulera
skrivelser och 6verklaga beslut mm. Sarskilt viktigt &r att
stodja medlemmar som nyss insjuknat. Med ritt hjélp i ett
akut eller tidigt skede av sjukdomsprocessen finns stérre
mojligheter att fa ett fortsatt gott liv med bibehallen livs-
kvalitet.

Kompassen arbetar ocksa utatriktat med foredrag for bl a

och kommunen.

sjukvarden, bistaindsbedémare och Férsikringskassan.

Via Kompassen kan medlemmarna fa vigledning vad gél-

Under aren 1988 till 1991 arbetade
sju lokalféreningar inom NHR, fran
Lycksele i norr till Lund i séder, med
forbundets boendefragor: om handi-
kappades ritt till en dndamélsenlig
bostad, en god service i och omkring
bostaden samt ritten till inflytande 6ver
dessa fragor.

NHR-Géteborg ingick som en av
lokalforeningarna. Hiar hade man redan
tidigare borjat undersdka hemtjénsten,
som pé sina hall inte alls fungerade.
Det fanns avskridckande exempel pa
hur en handikappad maste ha ldkarin-
tyg for att fa duscha oftare 4n en géng i
veckan, och att en annan inte kunde fa
hjdlp p& morgonen for att komma ivig
till arbetet, eftersom hemtjénsten inte
borjade s tidigt. Lars Meister, ddva-
rande ordférande for NHR-Goteborg,
tog da initiativ till en arbetsgrupp, vars
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Boendeprojektet

framsta uppgift var att férsoka paverka
politikerna i kommunen. Efter att ha
gjort forfragningar bland medlemmarna
om vilka atgirder de ansdg mest akuta
och vad forsamringarna bestod i, bjod
foreningen in hemtjanstpersonal och
politiker till en politikerdebatt. Under
denna ansag tjanstemin och politiker
att allt var bra, vilket med exemplens
kraft kunde dementeras.

Nir s& NHR-Gé6teborg anmodades
att medverka i Boendeprojektet var
grunden lagd. De erfarenheter och
det material som projektgruppen
samlade pa sig under sitt arbete med
de bada projekten redovisades sedan
i ett rollspel pad Boendeprojektets av-
slutningskonferens. Dér gjorde NHRs
betrodda veteran, kuratorn och styrel-
semedlemmen Margareta Svensson,
succé som den inskrénkta byrdkraten

Sjukdomar som Stroke,
Parkinson, MS eller ALS
. pgrabba vem som
irills har ingen

A S 4

Margareta Svensson, kurator i
neurosjukvarden och aktiv medlem
i NHR-Gdteborg.

Margareta. Hon lyckades sa till den
grad att ndgra konferensdeltagare
efterat forklarade for henne att hon
hade en forskricklig syn pa de handi-
kappade. Innehallet i spelet var dock
allvarligare: den gav en tydlig bild av
hur daligt hemtjénsten da fungerade i
Goteborg.



Diagnosgrupper

Inom NHR-Géteborg finns sektioner for
foljande diagnosgrupper:

ALS, Amyotrofisk lateralskleros

ALS ir en sjukdom i de nervceller i hjdrnan och ryggmérgen
som styr musklernas rorelser. Nervcellerna skadas och for-
stors slutligen. Orsaken till sjukdomen ér hittills okéind.

CP, Cerebral Pares

CP ar en f6ljd av en skada i de delar av hjidrman som har
med rérelseformagan att gora. Skadan ir bestiende, men
forvarras inte. Den uppkommer fore, vid eller hogst tva &r
efter fodelsen. Skadan drabbar den omogna hjirnan innan
barnet har utvecklat grundldggande firdigheter som att st,
g4 och tala. CP ir inte arftlig.

Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom &r en neurologisk allvarlig sjukdom
som 4r &rftlig. Vart och ett av barnen till en person som har
sjukdomen loper 50% risk att béra pa anlaget och utveckla
sjukdomen. En frisk person kan inte f4 barn med anlaget.

MG, Myastenia Gravis

Myastenia gravis betyder allvarlig muskelsvaghet. MG ar
en muskelsjukdom som angriper impulséverforingen frin
nerv till muskel. Foljden blir att musklerna trottas ut pé ett
onormalt sitt. Det finns behandling for MG.

MS, Multipel Skleros

MS &r en neurologisk sjukdom i centrala nervsystemet, det
vill sdga hjirnan och ryggmairgen. Den isolerande myelin-
skidan runt nervtrddarna angrips och nervsignalerna kan da
inte foras vidare pa ett normalt sitt.

Narkolepsi
Narkolepsi 4r en neurologisk sjukdom, som orsakas av stor-

ningar i den del av centrala nervsystemet som reglerar sémn
och vakenhet.

NMD, Neuromuskuliira sjukdomar

NMD ir ett samlingsnamn for en rad sjukdomar som inne-
bir att det inte gar att anvinda musklerna normalt. Nagra
av sjukdomarna 4r: muskeldystrofi, muskelatrofi, myosit,
neuropati.

SD, Spasmodisk Dysfoni

Spasmodisk dysfoni ér en ovanlig rostrubbning som drabbar
stimbanden och ger ett hackigt och svaruppfattat tal. Med
hjélp av injektioner i stimbanden med botulinumtoxin kan
talet flyta bittre.

Personer med foljande diagnoser
ir ocksé vilkomna till foreningen:

Stroke

Stroke (slaganfall) 4r den vanligaste orsaken till neurologiska
handikapp i vart land. Stroke 4r den gemensamma benim-
ningen pa det som i dagligt tal kallas hjarnblédning, trots att
det oftast 4r fraga om en blodpropp.

AE, asteno-emotionellt syndrom

Symtomen ar: 6kad psykisk uttrdttbarhet och koncentra-
tionssvérigheter, minnessvérigheter, irritabilitet, emotionell
instabilitet, intellektuell reduktion, emotionell och motiva-
tionsméssig avtrubbning. AE har minga orsaker: stroke,
encefalit, infektionssjukdom, trauma m fl.

Ataxi

Ataxi innebar svarigheter att samordna rérelser. Det finns
flera olika former av ataxier och de flesta #r sdllsynta. Ménga
former &r érftliga, men det finns 4ven andra orsaker. Den
vanligaste formen av Ataxi 4r Friedreichs ataxi.

Inkontinens

Inkontinens &r nir en person av nigon anledning inte kan
kontrollera sin urin och/eller avforing. Det &r inte en sjukdom
i sig utan ofta en f6ljd av en annan sjukdom eller skada.

Parkinsons sjukdom

Av okind anledning forstors langsamt de nerveeller i hjarnan
som producerar dopamin. En brist p4 dopamin gor att det
blir svarare att samordna kroppens rorelser.

Ryggmiirgsskador

Skador pa ryggmérgen uppstar frimst av ett medfott rygg-
mérgsbréck, ett brott pa ryggmirgen efter en olycka eller pa
grund av tumérsjukdom. Vid en skada pé ryggmérgen hindras
nervsignalerna att na ut till musklerna.

Skolios
Skolios betyder en ryggradskrok i sidled.

Skador fran lésningsmedel

Symtomen varierar men bland de vanligaste #r minnes- och
koncentrationsbesvir, huvudvirk, irritabilitet, trétthet, dngs-
lan, sémnrubbningar, kinsloavtrubbning m fl.

SRS, segmentrelaterad smiirta

SRS ir en form av langvarigt ryggont. Orsakerna #r flera:
medfodd 6verrdrlighet i flera leder, aldersforandringar i disk
och leder, segment som skadats vid en olycka.
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Aktiviteter for nytta och noje

iy 4

Kurs i spanska, ledd av Els-Beth Herter.

Foreningen arrangerar stindigt aktiviteter av olika slag for
medlemmarna. Fysisk aktivitet har till exempel alltid upp-
muntrats med bl a simning, ridning och bocciaspel. Det
dldsta exemplet pad mangérig verksamhet 4r gymnastiken
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, som startades redan
pa 50-talet. Sedan 1985 #r Lilly Ronnqvist samordnare for
denna grupp.

Frén forsta borjan har det varit viktigt for foreningen att
arrangera resor och utflykter for medlemmarna. Numera
gor man arligen tio dagsutflykter och tvé helgresor med alla
mojliga firdmedel till alla mojliga mal.

Dagsresorna ligger med nddvéndighet inte sarskilt 1dngt
frén Goteborg. Utflykt med den anpassade skutan Kvartsita
langs vistkusten hor till sommarens hojdpunkter. Man tar
sig ocksa genom Bohuslén till t ex Lysekils-trakten, in mot
Boras, Ulricehamn och Falbygden och séderut mot exem-
pelvis Béstad.

Tidigare arrangerade foreningen dven utlandsresor. De
veckolanga resorna gick bl a till London, Paris, Aten och
La Serra i sodra Italien. Det finns planer pa att teruppta
utlandsférderna.
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Mycket att viilja pa
» Temadagar

Foredrag om allt fran sjukdomar till Froding
Utbildning av sjukvards- och hemtjénstpersonal,
personliga assistenter m fl

Lyftteknik

Litteratur

Engelska

Spanska

Datorteknik & Internet-kunskap

Tréning i varmvattenbassing

Goteborgs historia

Deklaration

Festligheter i samband med érets stora hogtider
midsommar, pask, jul

Teaterbesok

Filmaftnar

Seglatser med T/S Kvartsita

Dagsutflykter och helgresor
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pa den anpassade segelskutan T/S Kvartsita.
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Medlemmar pa semester i Osterrrike.

Tva glada badare pa NHR-Gdteborgs
NMD-bad.
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Verksamhetsledning
| backspegeln

Meirta Haglund, verksamhetsledare 1973 - 1985, och Boel Nyberg i arbetstagen
pa MS-foreningens kontor.
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MS-féreningens lokal lag 1973 pa Ka-
serntorget 6 i en ligenhet om 3 rum. Tva
trappor upp! Idag dr det en absurd tanke att
ha en patientférening for rorelsehindrade
utan tillgang till hiss.

Vid den hir tiden var Mirta Haglund
verksamhetsledare och hon berittar att
man lange hade sokt en annan lokal:

— Jag var ofta inne och pratade med
DHR, som holl till pa Arkitektgatan 2. Nar
Dalheimers Hus byggdes hoppades vi att
vi skulle fa flytta in i DHR:s lokaler. I
Dalheimers fick man bara ett eller tva
rum och vi hade ju aktiviteter med méanga
besokande och dessutom Sykretsen med
en mingd deltagare.

Det gick som Mérta och MS-foreningen
hoppades. DHR flyttade till Dalheimers
Hus och lokalerna pa Arkitektgatan 2
blev lediga.

Oppet arbete
Mirta minns aren som anstilld pa foren-
ingen med glidje:

— Det var ett stimulerande arbete for
Eiwor Hammarstrém, som var kontorist,
och mig att ta upp kontakten med med-
lemmarna. De ringde flitigt och manga
besokte foreningen for att prata och, inte
minst viktigt, fér att triffa andra med
samma sjukdom. Man kan séiga att vi
hade en sorts Oppet Hus och Eiwor hade
alltid kaffepannan pa. Mitt arbete bestod
ocksa i att besoka medlemmar pa sjukhus,
sjukhem och i hemmen. Det kéindes bra att
man gjorde lite nytta.

De béda pé kontoret hade ocksa upp-
giften att varje ménad astadkomma en
Kallelse till medlemmarna:

— Vi hade en ganska s& primitiv sten-
cilapparat, som méanga génger vigrade att
samarbeta med oss. Och nér den fungerade
limnade den spar efter sig bide pa hin-
der och pa klader... Sen hjilptes snilla
medlemmar &t att vika, lagga i kuvert och
frimérka breven. De fyllde ménga kassar,
som blev tunga att sldpa pa. Som tur var
lag posten ganska nira.

Andrade internrelationer
Ordforanden var pa den tiden ofta jurist
och det var status att sitta i en styrelse for
en handikappférening. Relationerna mel-
lan de anstillda och styrelsen var for det
mesta goda, men mycket hogtidligare 4n
idag. Man sade inte ”du” till sin ordférande
eller styrelseledaméterna, och attityden
var lite underdanig:

— Min foretrddare som verksamhets-
ledare, Linnea Nordwall, skimde t ex
bort sin ordférande med extra paligg nir
han kom in vid lunch.

Givande kurser
Sa smaningom kom foreningens sprak-
kurser igdng och Mirta tog ver eng-
elskan, som hon lett i bortét tio ar utan
att fortrottas:

— De olika kurserna #r viktiga men det
absolut viktigaste &r att triffas.
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—tt val fungerande team

Verksamheten inom NHR-Goteborg skulle, trots de manga frivilliga insatserna,
inte fungera utan sitt centrum: de anstéllda pa kontoret. Fyra dagar i veckan kan
de nés genom personliga besdk, telefon, fax och mail.

.'

Den glada kontorspersonalen, frdn vinster Siv Olsson, Daniel Lindstrand,
Margaretha Andersson, Hans Lorentzon och Eva de Coursey.

Hiinvisningskompetens
De fem anstillda pA NHR-Géteborg vet mycket om vér- NHR-Géteborg skall kunna stilla diagnos. I brist pd sddan
den och kan darfér hjilpa manniskor, som oroas av vissa kompetens kan de anstillda pa kontoret i varje fall beritta

symtom. Det hinder att bes6kare och telefonorer hoppas att om vad foreningen kan erbjuda och hénvisa vidare.
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Margaretha Andersson,
verksamhetsledare

Margaretha ir ansvarig for bade det in-
ternt administrativa och det utatriktade
arbetet. Hon ligger ner mycket kraft
p4 sina hjartefragor (se dven artikel sid
29) inom forskning, véird och omsorg
och har ett brett kontaktnit med po-
litiker, beslutsfattare och tjinstemin
inom Goéteborgs kommun, Vistra
Gotalandsregionen, pa riksnivd och
internationellt.

Margaretha hari 14 ar varit ledamot
i NHRs referensgrupp for Myastenia
Gravis.

Hon 4dr intresserad av konsthantverk
och syr mycket, t ex en folkdrikt. Och
sa dlskar hon opera och kriminal-
romaner.*

Eva de Coursey, redaktor
NHR-Kontakten & NHR-Go&teborgs
kontaktorgan med medlemmarna.
Nio génger om aret kommer detta
magasin ut, spdckat med information
om foreningens aktiviteter: kurser, re-
sor, féredrag mm, och med nyheter pa
forskningsfronten. Eva de Coursey &r
den skickliga redaktoren for tidningen
och &r ansvarig for 6vrigt utatriktat in-
formationsmaterial. Medlemsregistret
och viss information till medlemmarna
ligger ocksé pa Evas bord.

Eva dr kontaktperson fér sjukdoms-
grupperna neuromuskuléra sjukdomar
och ALS. Hon &r ledamot av HSOs
grupp for fysisk tillgdnglighet, FYS-
gruppen, och arbetar med féreningens
tillganglighetsfragor.

Evas passion ér konsten med stort K.
Och den utévar hon s att man hissnar:
se till exempel de skimrande snéickorna
som pryder den hér skriften. Hennes

hég ligger ocksa till konsthantverk i
form av sémnad och stickning. Och
sd ldser hon gérna engelska kvinnliga
kriminalromanforfattare. *

Daniel Lindstrand, bokhallare
Daniel haller i de ekonomiska béck-
erna. Det innebér kontering, faktura-
hantering, l16neutbetalningar, bank-
kontakter mm. Har ocks&d hand om
kontakterna med férsékringsbolag,
forsdkringskassa och fackférening.
Han &r kontorets inkopare och ir, lik-
som sin kollega Hans, en hejare pa att
fixa krénglande maskiner.

Daniel gjorde snabb karriir inom
foreningen och var styrelsemedlem
redan tva ar efter att han intréitt r 1987.
Idag &r han ansvarig for CP-sektionen
inom NHR-Gé6teborg och haller dven
i fardtjansts- och bilstodsfragor i for-
eningen.

Bilar och datorer, musik, film och
skriveri dr vad Daniel sysslar med pa
fritiden.

Husfar och husmor

Det praktiska arbetet pa ett kontor
kréver sin man och sin kvinna. NHR-
Goteborgs anstéllda och medlemmar
kan skatta sig lyckliga &ver att ha
en husmor och en husfar att luta sig
emot. Varje dag kan de anstillda sitta
sig till dukat bord som de bada lagat.
Varje méte som halls inom foreningen
— sektions- och styrelseméten, kurs-
verksamhet, féredrag — féregds av
planering, ink6p och tillagning av mat
och dryck — allt eminent skétt av husfar

och husmor. Dessutom hjilper de till att
svara i telefon, kopiera, skicka tidning
och kallelser, ga drenden, och skotta
sno nir s behovs.

Husfar Hans Lorentzon
Férutom arbetet som husfar 4r Hans
HSOs representant i stadsdelsnimnden
Hérlandas arbetsmarknadsgrupp. Har
tidigare arbetat inom Epilepsifore-
ningen och bl a géitt EP-forbundets
Steg 3-utbildning till informator.

Hans &r en passionerad boulespelare
som gérna ger sig ut i bade is och sné
for att fa lufta kloten.

Husmor Siv Olsson

Siv jobbade tidigare inom hemtjénsten
och visste nédr hon kom till NHR-
Goteborg inget om neurologiska
sjukdomar. Men sedan januari 1997
har hon lart sig mycket och dr en aktiv
deltagare i arbetet med det praktiska
pé kontoret. Under de fem &r hon varit
med har méngden aktiviteter kat och
ddrmed planeringen och tillagningen av
mat och fika.

Siv dr god man och anhérighjilpare
at sin forstdndshandikappade dldre
bror.

P4 sin fritid 16ser hon korsord och
kan klura ut det mesta. Dessutom ldser
hon kriminalromaner for att fa lite extra
spénning i tillvaron.*

*Att alla de tre anstdllda kvinnorna
ldser kriminalromaner kan man, om
man vill, dra slutsatser av...
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Tack till alla hjilpare!

Mingder av privatpersoner har under alla r stillt upp med sévél
praktisk hjilp som pekuniirt bistdnd. En del presenteras i denna
skrift. Andra medlemmar och vilgorare — bdde nimnda och onimnda
— far hir ett stort och varmt tack for sitt engagemang och sitt arbete
for de neurologiskt handikappade.

Stort tack ocks4 till ndgra sammanslutningar som pa olika sétt bi-
dragit till att foreningen har kunnat fungera:

Bilklubben Poseidon
Chalmeristernas MS-Service
Druid-Orden
Frilsningsarmén
GELBORN-broderna och -damerna
Goteborgs Kvinnliga Bilkérister
Kalltorps Husmodersfoérening
Lions Club
Marinlottorna
Roda Korset
SAAB-vinnerna
Sallskapet Myrorna
Victoria-Orden
Ostra Frolunda Majblommekommitté
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NHR-Goteborg
S. Larmgatan 1, 411 16 Goteborg
Besoksadress Arkitektgatan 2
Tel 031-711 38 04 Fax 031-13 16 66
E-post nhr-goteborg@swipnet.se
Hemsida home.swipnet.se/nhr
Postgiro 1 21 30 -1




