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Vad hiander
med LSS?

- direktiv bara om
ekonomi och fusk

Hjarnkrafts LSS-enkat:
Sju av tio oroliga
att fa farre timmar

“Att prata med anhoriggruppen
har gett mig mycket.’s.10
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Forbundsstyrelsen
tackar Meta f6r den
hir tiden. Avtack-
ning kommer att
ske under hésten.
Vi 6nskar Meta och
alla andra en trevlig
sommar!

Férbundsstyrelsen

o Kira vinner! Ordféranden har ordet

|

intern och den, i varje fall hir i
Norrbotten, linge tvekande varen,
gar nu over i sommar. Det borjar
gronska, och nir jag sitter och
skriver detta, kan jag titta ut genom
fonstret och glidja mig at att parlhyacinter och paskliljor
blommar, dntligen.

Den 20 april avled Gertrud Oste, en av Hjirnkrafts
grundare. Hon har varit en viktig person i Hjirnkraft

allt sedan dess. Jag minns forsta gingen jag var pé ett
Hjirnkraftsméte tillsammans med min dotter Britta som
da vara ganska nyskadad, det kan ha varit 1993. Det var

i Stockholm, och sommarvider, vi fick med oss mycket
hopp fran det métet och en av de tongivande pi motet var
just Gertrud.

Nir det nummer av Hjirnkraft, som du nu héller i han-
den, kommer ut dr det inte si langt till var forbundsstim-
ma. Jag kommer inte vara med dd. Jag har efter samtal
med styrelsen beslutat att avgd i fortid. Det har pa intet
sitt varit ett litt beslut, och jag vill betona att det inte 4r
fragan om nagon konflikt i styrelsen som lett till detta.
Det ir helt och héllet beroende pé familjeskil, och att

jag kdnner att jag inte i nuvarande situation klarar av att
gora det arbete som kan férvintas av en ordférande. Ann
Hellstromer, var vice ordférande kommer att gé in och ta
over ordforandeskapet fram till forbundsstimman. Ann
har bland annat arbetat mycket aktivt med anhérigfragor,
s flera av er kanske kinner igen henne.

Jag vill p detta sitt tacka fér mig. Det har varit lirorika
och spinnande ar f6r mig i Hjarnkrafts styrelse. Jag kom-
mer givetvis fortsitta att arbete med och for Hjirnkraft,
men hidanefter pa det lokala planet och i Modellprojek-
tet.

Ett liv som riddas ska ocksd levas!

Med tillonskan om en fin sommar till er alla!

Meta Wiborgh
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En kvinna ligger medvetslos efter en trafikolycka. 521 personer skadades allvarligt i

cykelolyckor under 2014, enligt NTF.

Vad skyddar

Miljoministern?

Nya miljoministern Karolina Skog (MP) valjer att inte
anvanda cykelhjalm for att “Det visat sig att bilarna
tar storre risker nar de ror sig narmare manniskor
med hjalm’, sager hon i en intervju i P4 Extra av

Lotta Bromée.

or oss som lever med konsek-
F venserna av att nigon i familjen
skadats i en cykelolycka kinns
hennes resonemang bade okunnigt
och ovirdigt. Vilka forskningsrap-
porter bygger hon sitt uttalande pa?
Savil Trafikverket som N'TF, Nation-
alforeningen for Trafiksikerhetens
Framjande, star {6r en annan upp-
fattning,
Det hir var ett nytt argument
for oss. Inom Hjirnskadeférbundet

Ett bra skydd.

Foto: Dreamstime.

Hjirnkraft vet vi vad det betyder
ndr livet slas i spillror f6r en hel
familj nir en anhérig skadar hjir-
nan. Det unnar vi ingen.

OK, om hon sjélv anser att hon
inte vill skydda sitt huvud, det
ar upp till var och en att bedéma
vilka risker man vill ta. Men att

som politiker g& ut och ta stillning

i en friga som handlar om risken
for livslinga funktionsnedsittnin-
gar kinns inte si genomtinke.

Ett annat spinnande uttalande
ar att “Jag vet att cykeln kan vara
en bra drivkraft for att bygga en
stad som ir siker for alla”, siger
hon i programmet. Vad menas
med det?

Marie-Jeanette Bergvall :

marie-jeanette.bergvall@hjarnkraft.se
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Gertrud Oste har
gatt urtiden -

Na&r Hjarnkraft bildades i december 1987 blev Gertrud Oste den
forste ordféranden och det var hon fram till 1996, da hon eftertrad-
des av Ingvar Jonsson. Efter det satt hon manga ar i valbered-
ningen. Anda fram till for bara ett par ar sedan deltog hon i férbun-
dets centrala aktiviteter. Sedan tog krafterna slut och Gertrud som-
nade stilla in den 20 april. For oss som varit verksamma i Hjarnkraft
under senare ar har hon varit en stor inspirationskalla och vi minns

henne med mycket varme.

ertrud Oste foddes

i Visttyskland den

14 april 1932. Efter

krigsslutet kom hon il

Sverige, gifte sig med
TV-personligheten Bengt Oste 1956
och de fick tva dottrar. Tillsammans
med Bengts tidigare tvd barn blev det
en stor familj och familjen var i alla &r
Gertruds stora fokus.

Men familjen rikade ut for det som

s manga i Hjirnkraft kinner igen,
en familjemedlem fick en forvirvad

hjirnskada. En rattfull forare kérde pa
de bada dottrarna som tog en prome-
nad pa landsvigen. Bada skadades och
Giggi ddrog sig vid 23 ars alder en svir
hjirnskada.

Giggi skrevs ut fran sjukhuset som
”icke rehabiliteringsbar” till det som vid
denna tid benimndes aldringsvarden.
Familjen accepterade inte detta utan tog
hem sin dotter. De upptickee att det
inte fanns nagon specialiserad hjirn-
skaderehabilitering i Sverige. De borjade
vinda sig till olika etablerade intresse-

“Framfor
allt finns inom
Hjdrnkraft de

skadades egna
erfarenheter
och det dir ndagot
som alla i hela

man bor

lyssna till och ldra

2

ayv .

organisationer men fann ingen som ar-
betade for personer med svar forvirvad

hjarnskada.

Hjirnkraft bildas

Gertrud hittade Roland Persson,
kanslichef pd RTP, som hade triffat pa
problematiken, men hjirnskadade var
ingen prioriterad diagnosgrupp inom
RTP vid den tiden. Han hade dock
tagit initiativ till en arbetsgrupp inom
RTP dir Gertrud kom med som hette
just Hjarnkraft. I slutet av december
1987 bildades Hjirnkraft — riksférenin-
gen for rehabilitering av skallskadade,
nu Hjirnskadeforbundet Hjirnkraft.

Gertrud arbetade dé halvtid som
mottagningsskoterska men dgnade
resten av sin tid till atc vara ordférande
och skétte alla samtal med andra
familjer i motsvarande situation. Ro-
land hade sagt upp sig pa RTP och bér-
jat pa Hjdrnkraft. De blev ett radarpar
som dkte land och rike kring och dnnu
finns minga aktiva som vittnar om sina
forsta kontakter med Hjirnkraft och
det stod de da kinde.

Roland Persson beskriver den forsta
tiden pa Grindstugan vid Nyboda-
hemmet dir Hjirnkraft fick sina forsta
lokaler. En man med egen skada bygg-

4 | Nummer 2 - 2016



Hjarnkraft

de upp det forsta medlemsregistret.
Datorer fick man frdn en av de familjer
som ingdtt i samtalsgruppen.

Marianne Iliste var sedan ménga
dr ndra vin med Gertrud och familjen
Oste och deltog via Gertrud en hel del i
uppbyggnadsarbetet och dven senare.

— Det gillde act hitta positiva
modeller for rehabiliteringen och skapa
kontakter inom vérden — och inte
minst att hitta eldsjilar sivil dir som i
medlemsleden och dir hade Gertruds
starka engagemang stor betydelse.
Gertruds kanske mest framtridande
egenskap var dessutom omtinksamhet
som inte bara jag och min familj utan
ménga hjirnkraftsmedlemmar fick ta
riklig del av, understryker Marianne.

— Gertrud var en gedigen person med
justa virderingar som ville dtgirda alla
orittvisor, fortsitter Marianne. Att hon
skulle bli ordférande i en handikapp-
organisation, som det hette d&, hade
aldrig foresvivat henne, men nir hon
insag att det inte fanns nagon rehabili-
tering att fa i Sverige kommer hennes
typiska uttryck ” S& hir kan det inte fa
va! Vi méste gora nagot at saken”. Linge
trodde hon nog att nir politikerna
vil forstdr hur illa stille det ar skulle
sakerna atgirdas och Hjirnkraft skulle
inte behdvas. Det skulle skota sig sjilvt.

Symposium pé Sheraton

Ett minisymposium som kom att bli
en 6gondppnare f6r manga holls pa
Sheraton nir Hjirnkraft fortfarande
var en samtalsgrupp inom RTP. Da
méttes personer med egen skada,
anhériga, likare, neurokirurger och
annan véirdpersonal. Dir deltog ocksa
psykolog Anne-Lise Christensen frin
Danmark, som hade erfarenhet av

rehabilitering av férvirvad hjirnskada.

I Danmark fanns ett uttryck “Ett liv
som riddas ska ocks3 levas”, det kom
att dven bli Hjarnkrafts devis. Ett an-
nat resultat blev att det avsattes pengar
till ace starta en forsta specialiserad
rehabiliteringsenhet for forvirvad hjirn-
skada pa Danderyds sjukhus.

Uppsékarprojektet

Hjirnkraft fick tidigt st6d av Arvsfon-
den for ett uppsokarprojekt. Gertrud
och Roland &kte land och rike kring
och informerade om Hjirnkraft.

Flera personer ute i landet fick ocksé
uppdrag att undersdka var personer
med f6rvirvad hjirnskada fanns. Man
fann att manga fanns inom psykiatrin,
langvérden eller hemma utan anpassad
hjirnskaderehabilitering. Under denna
tid bildades ménga nya linsféreningar
med méinga aktiva.

I en artikel i tidningen Hjirnkraft
1997 framholl Gertrud att det vik-

Forst med egen skada

“Forst nar jag kom i kontakt med
Gertrud och Roland bérjade den
nddvandiga sociala rehabiliterin-
gen... Kontakten med Gertrud gav en
dramatisk foérandring i mina framtids-
utsikter”.

Det skriver Bengt Stenstrém som
ringde upp familjen Oste och talade
med Gertrud da han hade last om
foreningen Hjarnkraft 1988.

Han blev den forste medlemmen i
kategorin Skadad
som sjalv anmalde
medlemskap och en-
gagerade sig sedan
under manga ar for
Hjarnkraft.

tigaste nda var att f4 triffa andra i
samma situation och fi st6d av varan-
dra. Hir uttryckte hon ocksa vikten
av en aktiv intresseorganisation: ”I
Hjirnkraft ir man med och paverkar
och driver utvecklingen framit. Det
innebir ett givande och ett tagande i
alla de kontakter som foreningsarbetet
for med sig. Tystnar vi sd vet vi att

det blir en tillbakaging” sa hon da.
“Framfor allt finns inom Hjarnkraft
de skadades egna erfarenheter och det
ir nagot som alla i hela vardkedjan bor
lyssna till och lira av”.

Gertrud uppmanade Hjirnkrafts
medlemmar att inte dra sig for att ta pa
sig uppdrag. Om manga hjilper till blir
det inte si betungande och att férenings-
arbete och att foreningsarbete dr ndgot
positivt, stod hon for i allra hogsta grad.

Marie-Jeanette Bergvall

marie-jeanette.bergvall@hjarnkraft.se

Verkligen tomt utan Gertrud

Aven om Gertrud Oste inte var aktiv
sista aren sa fanns hon dar - och
betydde mycket for manga av oss
och for Hjarnkraft.

Hon var den som ringde upp mig
for mer an 25 ar sedan nar jag hort
att Bengt Oste férstod nagot om
hjarnskador efter olyckor (vilket
ingen i min omgivning gjorde) och
sokt kontakt. Hon plockade ihop en
efter en och fick ihop sma styrelser -
och sedan vaxte det. Heder at
Gertrud med sin envishet och sitt
talamod.

Tack for att du fanns vill jag saga!

Karin Karlsson, férbundsstyrelsen

| Nummer 2 - 2016 5
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Hjarnkraft

Ny LSS-utredning

Den 26 maj offentliggjordes direktiven for den nya
LSS-utredningen. Vi konstaterar att det ar kostnads-
nedskarningar som ligger i fokus, inte FN:s konven-
tion for manskliga rattigheter eller att ateruppratta
lagens intentioner. Dessutom stalls olika LSS insatser
mot varandra. Uppdraget ska redovisas senast den

1 oktober 2018.

december inbjod Socialdeparte-

menten funktionshinderorgani-

sationerna till en hearing for att

ta del av vad vi anser behover

tas med i en kommande LSS
utredning. Vi var alla éverens om att
utredningen bor se éver hur det kan
sikerstillas att LSS tillimpas som
rittighetslag for goda levnadsvillkor
och hur rittighetskonstruktionen kan
sikerstillas i framtiden.

Hjarnkraft framforde ocksa be-
hovet av éversyn av definitionen av
personkrets tvd samt behovet av stod
enligt de tva grundliggande behoven
“annan hjilp som forutsitter ingdende
kunskap” och “att kommunicera med
andra”.

Direktiven tar upp en rad problem
som ska ses 6ver och har patalats i en
lang rad utredningar under senare

ar och i media, bland annat fran
Forsikringskassan, har beskrivits med
ord som ”dverutnyttjande” och fusk”.
Hjarnkraft har liksom andra organisa-
tioner ifragasatt tillforlitligheten i de
siffror som presenterats genom aren,
men utan resultat. Vi har dessutom

i kontakter med Asa Regner forordat
att man gor en analys av de samhills-
ekonomiska vinsterna av personlig
assistans, men det finns inte med i
direktiven.

Ska man sdga nigot s 4r uppdraget
i alla fall cydligt. Pa direkcivens 25
sidor ndmns ordet “kostnad” i olika

varianter 38 ginger. Ordet "levnads-
villkor” sju génger. Statens kostnader
for ekonomisk ersdttning till personlig
assistans behdver minska, anser rege-
ringen. Okade kostnader for forstirke
kvalitet, helhetssyn och méngfald i de
ovriga stodinsatser som ingér i LSS
ska bekostas av besparingar i assistans-
ersittningen.

| mitt arbete méter jag minniskor
som stir infér omprovningar av assis-
tansen. Jag ser den dngest och oro som
drabbar hela familjen infor utsikten att
deras skora livssituation slas i spillror

nir assistansen skirs ner eller upphér.
De hir direktiven innebir att familjerna
nu kommer att leva med stor oro infor
vad denna utredning ska komma fram

till.

Till utredare for den nya LSS-utredningen
utses Désirée Pethrus, KD.

Las direktivet:

Direktivet, Dir 2016:40, hittas enklast
genom att s6ka pa Dir 2016:40.

Det finns pa regeringens hemsida:
www.regeringen.se/contentassets/
72147037df874b5da65fb16afd376244/
oversyn-av-insatser-enligt-Iss-och-
assistansersattningen.pdf

En bild av hur regeringen vill act
utredningen ska drivas fir man ocksd
nir man ldser vilka andra utredningar
den ska samarbeta med;

*  Utredning som ska se éver hjilp-
medel, teknik och metoder for
delaktighet och sjilvbestimmande
samt har i uppdrag att overviga
hur teknikbaserade stéd kan
komplettera samt oka kvaliteten i
stddet som ges till dldre personer
och personer med funktionsned-
sittning (S 2015:08).

*  Utredningen om organiserad och
systematisk ekonomisk brotts-
lighet mot vilfirden (Ju 2015:10).

*  Fuskdelegationen som regeringen
avser att tillsitta.

*  Vilfirdsutredningen (Fi 2015:01)
nir det giller LSS och assistans-
ersittningen.

Att sa kort tid efter det acc Sverige fact
hard kritik av FN, bland annat gillande
artikel 19, ”Ritt att leva sjilvstindigt
och att delta i samhiillet”, framstilla
direktiv med totalt kostnadsfokus for
en av vart lands rittighetslagar ir ett
rejilt slag i ansiktet for alla assistans-
anvindare. Om, som Asa Regnér ging
pa gang slar fast, "individernas rie
tigheter och behov ska sté i centrum for
assistansen”, di maste direktiven arbetas
om.
Fredrik Vidhamre
vice ordférande
Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft
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Barn och foraldrar betalar
hogt pris for bristande stod

Nar samhallet sviker foraldrar till barn med funk-
tionsnedsattning drabbas hela familjen. Bristande
foraldrastod och samordning av insatser for bar-
net paverkar relationen mellan barn och foraldrar.

Text: Monica Klasén
McGrath

Foto: Dreamstime.

Mer om projektet:

Las mer om projektet Det
outsagda mellan barn och
fordldrar pa www.hso.
se/verksamhet/projekt.
Folj projektets blogg
detoutsagda.se

osten 2015 fick Socialstyrelsen

i uppdrag av regeringen att

utreda forildraskapsstod for

forildrar och virdnadshavare
till barn med funktionsnedsittning, I upp-
draget ingdr att forbdttra samordningen av
insatser for barn med funktionsnedsittning.

Redan 2011 konstaterade Riksrevisionen

stora brister i samordningen av st6d, men
den divarande regeringen menade att kost-
naden skulle bli for hog. Aven behovet sir-
skilt fordldrastdd har utretts ménga ganger,
med slutsatsen att det befintliga stodet 4r
otillrickligt.

Bristande samordningsstéd

Ann-Marie Stenhammar, projektledare for
arvsfondsprojektet "Det outsagda mellan
barn och férildrar”, pd Handikappforbunden
var med i Socialstyrelsens
utredning om Foril-
drast6d for familjer ddr
barn eller virdnadshavare
har en funktionsned-
sittning frin 2010.

— Vi drog slutsatsen att
det generella foraldra-
stodet var langt ifrin
tillrackligt och frimst var
bristen pa samordning av
det stdd och den service
som familjen behéver,
sdger hon.

Det man inte pratar om
Forildrar till barn med
funktionsnedsittning blir
ibland si belastade av sin
roll som samordnare av
vard och omsorg, att det
overskuggar forildrarol-

len. Ofta forstar barnet att forildrarna ar
trotea, stressade och ledsna for deras skull.
— Det kan vixa till ett tabu, till ndgot man
inte pratar om alls fast det tar si mycket
utrymme i vardagen, forklarar Anne-Ma-
rie, som nu leder ett projekt som sirskilt
uppmirksammar det som forildrar och barn
med funktionsnedsittning inte pratar om.
— Nir man diskuterar behov av samordning
och forildraskapsstod, saknas ofta det hir
perspektivet.

Ingen dyr insats

Fran politiskt hall har argumentet varit att
det blir f6r kostsamt att erbjuda alla familjer
en samordnare, men Kersti Nordell, som
ledde projektet Personlig koordinator pa
Bricke diakoni menar att insatserna ir
forebyggande och att kostnaden i jamforelse
ar marginell.

— I projektet arbetade tva koordinatorer med
alla de 30 familjer som var med och behoven
ser vildigt olika ut. Manga behover stod
under en kortare period for att fa ordning pa
livet, andra behover aterkommande punke
insatser och négra behover mer kontinuerligt
stod.

Fokus pa barnets problem

I kontakterna med myndigheter, vird och
habilitering ligger ofta fokus pa barnets
svrigheter och behov. Malin Broberg, pro-
fessor i psykologi vid Goteborgs universitet
var med i Rifs-projekeet (Riktat forildra-
stdd), i Goteborg,

— Det kan kinnas pafrestande att alltid be-
héva prata om sitt barns svagheter och sillan
om barnets styrkor, siger hon.

— Men nir man soker stdd ir det svérig-
heterna man maste fokusera pa.

Situationen paverkar relationen mellan
barn och forildrar.

— Behovet av samordningsstdd ir stort, men
forildraskapsstod till foraldrar med barn som
har funktionsnedsittning ar lika viktigt. Den
nya utredningen dr ddrfor mycket vilkom-
men, siger Malin Broberg. |




Hjarnkraft

Evy Appelgren, Barbro Wikstrom och Meta Wiborgh tréffas for att
prata om det som &r svart och sina erfarenheter som anhériga till
en person med forvarvad hjarnskada. Kanske det leder till en liten
samtalsgrupp for anhoriga som traffas regelbundet.

Foto: Meta Wiborgh och Kerstin Orsén

Oss anhdriga emellan

Vi traffades hemma i mitt kok i Lulea. Evy Appel- Vitalade léinge om hur den som drabbats
. " . . av en hjirnskada blir personlighetsférindrad.
gren, Barbro Wikstrom och Jag. Vi talade om hur Ibland kan man tycka att det blir pinsamt.

det ar att vara anhorig. Evys man Janne drabbades  Och kanske skims for sina reaktioner.
av en stroke 1990, Barbros man Leif, ramlade ner Erc annat dmne vi diskuterade var hur

balansen i ett forhillande forskjuts. Hur man

fran ett tak 2011 och min dotter Britta blev pakord :in forsoker, sa paverkas det som en ging var
d3 hon Cykl ade 1991 ett jimnlikt forhillande. Den som 4r oskadad

blir manga ginger tvungen att bli motor, om
nigot ska hinda. Och man far ta ett stort

Text: tre har triffats tidigare och ansvar, som trottar.
Meta Wiborgh varje gang konstaterat att Vi talade om att dessa saker ir svéra att
meta.wiborgh@hjarnkraft.se man behéver f3 triffa andra beritta om, och Barbro sa till exempel att
anhériga. Tillsammans med hon noga hade gatt igenom med Leif att vi
andra, utan véra erfarenheter, skulle triffas och tala om dessa saker, s han
haller man tillbaka det som ir svirt, och det inte skulle kdnna sig verkord.

ar ju just det som man behéver f3 tala om.
Bide Evys man, Janne, och Barbros man, Den stdndiga oron och att hela ansvaret fér

Leif, har vad man brukar kalla osynliga act vardagen skulle fungera for Janne och
funktionshinder, det syns inte utanpa att de ovriga familjen som varade i flera ar efter
drabbats av en hjirnskada, och den som inte  Jannes stroke blev under lang tid ett stort
fordjupar sig i samtal med dem kanske inte stresspaslag vilket gjorde att Ewy sjilv blev
mirker sd mycket. Men bada har problem sjuk.

med nirminne och bada visar tecken till att Utéver allt detta krivdes en omfattande
ha tappat en del av den sociala sparr som kamp av Ewy for att Janne skulle fa person-
i s mycket priglar vara mellanminskliga lig assistans. Roland Persson i Hjarnkraft
relationer. blev en stor hjilp i den snériga djungel av
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“Ibland kan man
tycka att det blir

pinsamt. Och att
man da kanske

Hjarnkraft

lagar och paragrafer som finns inom LSS,
LASS, Socialgdnst med mera.

Nir Janne fick personlig assistans blev
livet mycket bittre for bade honom och
Ewy. Ewy kunde slippa en del av sitt total-
ansvar och den stindiga oron minskade.
Janne fick den assistans han behévde och
var inte lingre sa beroende av att Ewy alltid
skulle finnas i hans nirhet for att hjilpa
honom.

frigade; hur ir det med honom, men ingen
har fragat hur det ir med dem.

Vi hade ett gott samtal runt mitt koks-
bord. Vi kidnner att vi vill fortsdtta pa detta
sitt i Luled. Bjuda in fler i samma situation
kinns naturligt, och pé det sittet skapa en
liten samtalsgrupp for oss anhériga. |

Olika typer av anhorigstod

skdms for sina Leif har inget stéd enligt LSS. Han och
reak t'ioner” Barbro lever tdtt ihop. Leif har kvar en del Kommunerna ir enligt socialtjinstlagen
) politiska engagemang, som han hade innan skyldiga att erbjuda stdd at anhériga
olyckan. Han har ocksa fatt tillbaka kérkort som virdar sina nira. Stodet kan skilja
och rict att inneha vapen. Deras barn ir ett el otk lesmmree, s kepalks
gott std. med kommunen for att fi reda pa vilken
Barbro beskriver vikten av rutiner. Det blir typ av stod som kan vara Limpligt.
en slags vila, att kinna igen och kunna gora Niagra av stoden ir:
samma.
. X *  Avlésning och vixelvard
Kan kiénnas s ensamt e Hijilp en del av dygnet
Bade Evy och Barbro beskriver hur det kan +  Samtal och stodgrupper
kinnas si ensamt, dven om bada har kloka e Ruite till fast virdkontakt
och fina vuxna barn som finns med, sa ir *  Ekonomisk ersittning
det inda den som stdr nidrmast som ofta far
ta stoten. Kiilla: 1177 Vérdguiden
Bida beskriver hur de ofta blivit till-
ANNONS:

FURUBODA %
Folkhégskola

Hjarnskaderehabilitering

M

Kommunikation

Kognition
Delaktighet

Ring Maria Blad tel 0739 41 46 73
Las mer pd furuboda.org
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Hjarnkrafts anhoriqqrupp

”De forstar exakt
hur det kanns”

En del i Hjarnkrafts anhorigverksamhet ar att ge mojlighet for anhoériga att ventilera tankar
och utbyta erfarenheter med andra anhdriga. | Hjarnkrafts anhoriggrupp som traffas pa
kansliet i Stockholm ingadr Lise-Lotte Sjogren.

- Det kanns skont att ga dit, som en terapeutisk session, att fa traffa andra foraldrar som

forstar exakt hur det kanns, berattar hon.

atumet den 18 september mation efter en benhinneinflammation.
Text: 2013 kommer Lise-Lotte Bakterierna slog ut alla funktioner i kroppen
Kerstin Orsén Sjogren aldrig att glomma. utom andningen.
kerstin.orsen@hjarnkraft.se Det var da allt bérjade. Nir dottern kom hem i december hade

Dottern Cornelia Siwenfalk  hon gatt ner 17 kg, var inkontinent, hade

Foto: Privat. klagade 6ver huvudvirk och tre dagar senare ~ kramper och skrek sig till somns i flera
borjade hon dregla och sluddra. Likarna manader.
konstaterade att hon hade fatt hjirninflam- — Vi var i chock, och kom hem med ett
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barn i ett paket. Vi hade accepterat det littare
om hon hade fatt en stroke eller liknande

— det var svért att forsté ace det var en bakte-
rie, berdttar Lise-Lotte Sjégren.

Di bérjade familjens kamp for allt som
behovde ordnas. Under 1,5 &r bar de dot-
tern upp och ner for trappan innan de fick
en trapphiss, sedan fick de kimpa med
Forsikringskassan for att f3 assistans till
skolan.

— Just nu har vi assistans 24 timmar om
dygnet men till hésten maste vi soka om
det igen. Det stressar nigot enormt. Vart
assistansbolag férsoker lugna oss men som
anhorig dr det enormt stressigt att ha det
hingande 6ver oss. Och varfor kan de inte
bara komma hem till oss och se hur ling tid
det tar att kld pd henne och fa i henne en
tallrik fil? Cornelia vaknar pé nitterna och
behover hjilp. Vi har varit sovande jour men
det fungerade inte f6r vi vaknade en ging i
timmen.

Utbver assistansen dr det ménga besok
hos likare, logoped, rehabilitering och trina,
trana... Och som forilder giller det att vara
spindeln i nitet och fora dotterns talan. Till
exempel for att kriva en utbildad logoped.

— Den logoped som Cornelia triffar har
ingen erfarenhet. Det ir svart att tvinga
dit henne nir hon inte férstar vad som ska
tranas. Hon kan inte prata men siga enstaka

ord.

Logistiken &r svar att f2 ihop for allt som
miste fixas och intygas eller besokas. Nyligen
gick till exempel Firdtjanstkortet ut utan att
nagon horde av sig till familjen.

— Bara en sadan enkel sak som att ndgon
supportar med att berdtta att nu gir Fird-
tjanstkortet ut skulle underlitta. Om kortet
gar ut finns det ingen nad hos Firdtjinsten.
Det tar 8 veckor att fi ett nytt.

— Idag dr hon 16 ar och f6r ung for att
{3 bra rehabilitering sa Cornelia far inte
ritt trining. Den trining hon fir en ging i
veckan ges inte av personer med rict kompe-
tens. De forstar inte atc Cornelia ocksé har
Aspergers syndrom och vad det innebir for
henne.

Lise-Lotte Sjogren dr med i anhériggruppen
som triffas regelbundet i Stockholm.

— Vi gor lite olika saker. Senast pratade vi
om oss som personer. Ann Hellstromer som
haller i gruppen sa att vi bara pratar om véra
barn sé vi fick intervjua varandra om vira

egna behov. Det handlar om hégt och lagt,

Hjarnkraft

Faktaruta:

Namn: Lise-Lotte Sjogren.

Arbete/titel: Projektledare pa IT-bolag.

Anhérig sedan: 2013.

Anhorig till: Dottern Cornelia Sawenfalk.

Vill utveckla: | den béasta av varldar skulle det finnas en
koordinator i varje kommun som axlar en samordningsroll
t ex: “"Nu kommer X hem, vi hjalper till med primarvard, ser till att alla
intyg skrivs, att bostaden anpassas och kontakter tas”. Det finns ju inte.
Det tas for givet att man ska kanna till hur allt fungerar i en situation dar
man som foralder ar glad om man kan ta en dusch. Jag har jagat lakare
som ringer tillbaka efter tva manader. Saker och ting fungerade inte for
oss. Det borde finnas en koordinator.

Fritid: Cornelia bor varannan vecka hos oss och varannan vecka hos sin
pappa. Sa varannan vecka kan vi vara egoister. Den veckan engagerar vi
oss mer i jobbet och ar sociala. Men det ar inte sa att jag pausar Cornelia
under den veckan, det ar ett standigt pagaende arbete.

om stories och framgangsfaktorer. Jag tycker
att det dr hérligt att gé dit. Det kidnns som
en terapeutisk session att triffa forildrar som ‘ ‘

forstar exakt hur det kidnns. Det ir skont.

Vad betyder det att triffic andra i liknande ldag dr hon
situation? o .

— Vildigt mycket. Det 4r dd man kan prata 16 dr 06%7 fb r
med minniskor som forstar. Man behéver ung ﬁr att ﬁ

inte forklara allting, det 4r jatteskont.

bra rehabi-

Vad upplever du sjilv som tuffast? . .
— Just nu kinns det vildigt tufft att Cornelia [lte ring
behéver kimpa sa for att komma tillbaka till
ett virdigt liv, atc vi maste driva det si hart
att vi inte orkar vara mamma eller pappa.
Man blir stressad over att Cornelia ska missa
ndgon trining som gor att hon inte kan drerfd
den funktionen.

— Det ir tufft nir Cornelia inte vill leva
lingre och att se henne ledsen — det 4r skit
jobbigt f6r henne. Man vill ha tillbaka sin
tjej som star i kdket och tjatar att fa sova dver
hos en kompis. Hon har en drombok dir hon
skrivit att hon vill gifta sig vid 25 4rs alder,
f4 tre barn och driva ett fik. Jag vet att hon

aldrig kommer bli som hon var. Konsekvenser av
Aspergers symdrom:

Cornelia har varit valdigt
social men lite fyrkantig.
Hennes problematik

har mer handlat om att
visualisera, skapa ordning
och reda och struktur.
Hon har lite problem med
nya kontakter.

Varfor ir det ofta si svirt att mota forstdelse
[frin andra?

— Jag tror att vi dr ganska starka, ibland tror
jag att det dr ldttare att f3 forstdelse om man
inte ser si frisch ut och om man inte bara
sitter och grater. Ser man tva forildrar som
duschar och gar till jobbet sa tinker folk att
det ir bra, de ser inte hur mycket vi kimpar
och hur ofta man grater for att >>>>>
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Lise-Lotte, Cornelia med
assistenterna Caroline och

Caroline.

Hjarnkraft

man ir s trott dnda in i sjilen. Men att ge
upp ir inget alternativ. Jag kimpar tills jag
ligger “five feet under”, ibland orkar man
bara inte men dnd4 gér man det bara.

Aven fran virden ir det svart att fa forstielse.
— En 16-drig tjej har inte samma forstaelse
for konsekvenser — att om hon inte trinar
sina muskler s3 fortvinar de. Det far vi noll
forstdelse for. Personalen tycker att vi ska sitta
och gora logopeddvningar hemma och det
gjorde vi en tid. Men det blev bara strider.
Det ir littare med en logoped men vissa
tyckte att vi var lite lata.

det funnit nagot stod. Vi har kimpat vildigt,
vildigt mycket.

Hur fir du ihop allt i din vardag?

—Jag ir en vildigt strukcurerad person och
noggrann, har mycket pi min att-géra-lista
och kopplar inte av innan det r klart. Nir
jag kopplar av aker jag och min man Peter till
havet, da 4r min dotter trygg hos sin pappa.
Det har varit ett par sidana dillfillen. Min
hjirna gir stindig pd hogvarv och jag borjar
bli sd trote i hjirnan ace jag glommer saker.
Det stressar mig si jag tankte borja yoga for
att se om det kan hjilpa.

Har du nagra tips till andra som dr i samma
situation?

— Ta hjilp! Tro inte att du ir sé stor och stark.
Har man en trygg familj si fordela gracerna,
ring runt och forsok fa fler att hjilpa till. Med
facit i hand hade jag velat ha mer hjilp men
jag var en krigare da.

Erbjods anhoriggrupp eller annar stod?

— Nej, inte den typen av stdd som jag be-
héver. Vi hade kurator och LSS-handliggare
fran kommunen vid sjukhuset. Det var inte
det typen av hjilp vi behévde just da.

— Det stod jag fir idag av Hjarnkraft dr det
som har fungerat. Jag har inte mycket tid

sd jag vill inte 4gna tid &t nagot som inte
fungerar. Jag har en man, ett jobb och ir en
egen person. Att prata med anhériggruppen
har gett mig mycket. Ann ir hirlig minniska
och i gruppen finns en mamma som ocksd

Blogg: Liselotte har skrivit
om hur livet vande i
sin blogg: hallaandan.

har en dotter som i sin tur chattar med min

Hur fungerar stodet fran sambiiller? dotter. Som forilder kinns det bra att Corne-

wordpress.com/

Hjarnkrafts

— Inte alls — det finns nigra sgdrnor som dr
underbara men overlag kan jag inte tycka att

lia ocksa triffar nigon som ir i en liknande
situation.

anhorigteam har workshop

Hjarnkrafts anhérigteam hade en workshop
en helg i mars i Sundsvall. Vi pysslade som
vanligt under arbetets ging den hir gingen
blev det paskpyssel.

Vi arbetade under tva dagar med att
redigera och arbeta fram skriften utifran alla
onskelistor vi fick vid anhoérigtriffar under
2015. Skriften kommer att heta "Manga bol-
lar i luften” —Igenkidnningsord f6r anhériga.
Den kommer att finnas att bestélla pd hem-
sidan senare i 4r. P4 hemsidan kommer ocksa
finnas en liten lathund for anhériggrupper.

Anhérigarbetet fortsitter under 2016 och
hoppas att vi kommer att na flera anhoriga

runt om i landet under aret.

Vill ocksd tipsa om att Sofie Wennberg
som jobbar i anhérigteamet var med i TV-
programmet Friga doktorn den 4 april.

Ann Hellstrémer

12
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Anhérigarbete i Orebro

Anhérigcentrum i Orebro kommun erbjuder bland
annat anhdriga tid for sig sjalv eller massage samti-
digt som personen med funktionsnedsattning om-
handertas av sjukvardskunnig personal.

nhérigcentrum i Orebro kom-
mun har funnits dver tio &r och
estar av tre anhdrig-konsul-

enter, tre anhorigsamordnare och en
verksamhetschef. De verkar inom tre
forvaltningar; Individ- och familjeom-
sorgen, funktionshinder och ildre.
Anhérigcentrum i Orebro vinder sig till
anhériga med en nirstiende som bor i
Orebro kommun eller om de anhériga
sjilva bor i kommunen. 2007 startade
ett projekt for att vidareutveckla an-
horigstodet till en bredare malgrupp.
Sedan 2010 omfattar stédet dven
gruppen funktionshinder, dir anhoriga
till personer med psykisk sjukdom eller
funktionsnedsittning ingdr. Gruppen
kallas O-radet och triffas tvi ginger per
termin. Man diskuterar gemensamma
problem och arrangerar olika aktivite-
ter f6r anhoriga, som foreldsningar,
samtalsgrupper, studiecirklar mm.
De deltar ocksa i arbetet att arrangera
Anhérigdagen i Orebro kommun. Ett
exempel ir gruppdeltagaren Pia Delin
som tipsat anhorigkonsulenterna om

Jessica Falk som kommer i oktober och
foreldser pi Anhorigdagen i Orebro.

Anhérigcentrum ir en del av Orebro
kommuns service till medborgarna. De
samarbetar med Réda Korset och andra
frivilliga som har hjilpande hinder
att tillgd. Det kostar inget att besoka
Anhérigcentrum och inte heller att fa
stdd och rdd. Tystnadsplike rader och
alla behandlas med respekt och virme.
Hir kan man kinna sig trygg.

P4 anhorigcentrum kan den anhérige
fa stod pa sa site ace den sjuke eller
funktionsnedsatte blir omhindertagen
av personalen medan den anhérige
far massage eller tid for sig sjilv till
annat. Anhérigcentrum erbjuder ocksé
gistrum dir den sjuke eller funktion-
snedsatte blir omhindertagen av
sjukvardskunnig personal. De erbjuder
ocksa subventionerad massage eller avs-
lappningsévningar i ett sdrskilt M Bra
rum samt dven aktiviteter som bastu,
lictgympa och yoga.

Pia Delin
pia.delin@bredband.net

Anhoriga i Huddinge far
stod pa ny webbplats

Huddinge kommun har lanserat en
ny webbplats for anhériga som en av
landets forsta kommuner.

— Vi sdg ett behov bland kommunens

Huddinge

Webbplatsen finns pa www.
anhorighuddinge.se/

invinare av utékad information om
olika former av anhorigstod, siger
Emma Danielsson, projektledare for
webbplatsen i en pressinformation.
Webbplatsen erbjuder samlad informa-
tion om anhdrigstdd, oavsett om det ges
i kommunal regi eller inte.

— Manga aktorer har varit delaktiga

i framtagandet av webbplatsen, men
framforallt har ett antal fantastiska
anhoriga delat med sig av sina historier
och perspektiv, siger Emma Daniels-
son.

Foto: Dreamstime.

Nka, Nationellt
Kompetens-
centrum Anhoriga

Nationellt kunskapscentrum
Nka, ar en samarbetsresurs for
att utveckla framtidens
anhorigstod.

NKa startade sin verksamhet i januari
2008 for att skapa och utveckla méten
och ta vara pd den virdefulla och
viktiga kunskap som finns hos de olika
maélgrupperna:

* Erfarenheter hos anhérigvardare,
brukare och deras organisationer

* Praktisk erfarenhet hos personal
inom anhérigstéd och dldreomsorg

* Organisatorisk- och policyerfarenhet
hos beslutsfattare

* Vetenskaplig kunskap och metod-
kunskap som forskare

Nka ska ta fram kunskap och gora
kunskapsoversikter. De bygger upp ett
specialbibliotek inom anhérigomradet
och tar fram goda exempel pa utveck-
lingsprojeke.

Nka 4r medarranggrer till Anhérig-
riksdagen och haller fyra regionala
konferenser varje dr.

Nka engagerar sig i den nationella An-
hérigdagen dir de erbjuder kunskaps-
utbyte och kunskapsspridning genom
nitverk mm. De ger ut nyhetsbrev och
informerar via sin hemsida.

Nka ska stimulera utveckling och
paverka tjinstemin, politiker och
policyskapare pé lokal, regional och
nationell nivd genom att erbjuda infor-
mation och kunskap.

Idag finns det fa utbildningar om just
anhorigfragor. En del i kunskapsupp-
byggnaden ir att paverka utbildningar
och att nd ut till dem som ir utbild-

ningsanordnare.
Pia Delin

pia.delin@bredband.net
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LSS — Lagen om stéd & servic

Lagens intentioner maste uppfyllas

Sju av tio oroliga att fa fdrre timmar

LSS-reformens intentioner vrids, vands och ifraga-
satts. Rattsvasendets makt over LSS-reformens
framtid okar i takt med att prejudicerande domar
fran Hogsta Forvaltningsdomstolen paverkar
beddomningsgrunden hos bade Foérsakringskassan
och landets kommuner.

Text: LSS-gruppen
genom
Fredrik Vidhamre

Foto: Dreamstime

De tre saker som tydligast
skulle paverkas av farre antal
timmar ar att géra spontana
utflykter, att kunna besdka
kulturarrangemang, t ex bio,
teater mm och att skota sin
hygien.

i saddr 22 ar efter LSS-reformens

inforande ir det forvdnande att

véra beslutsfattare fortfarande

tycker att det saknas tillricklig

grund for att sitta insatserna i
LSS i ett kostnadseffektivt och verklighets-
forankrat kvalitetsperspektiv.

I det regleringsbrev som regeringen med
Asa Regnér i spetsen sinde ut tidigare i 4r
fanns tydliga signaler om framfér allt assis-
tansersittningens framtid: "Forsikringskas-
san ska bidra till att bryta utvecklingen av
antalet timmar inom assistansersittningen.”

Det mest anmirkningsbara ir act rege-
ringen limnar ut den typen av direktiv
bara nigra minader innan den stundande
LSS-utredningen (vilken ir bestilld for att
ta reda pd anledningen till kostnadsutveck-
lingen). Enligt Asa Regnér ska direktiven
for LSS-utredningen vara klar innan som-
maren.

Men nagonstans i alla diskussioner om
ekonomi, rittssikerhet och effektivitet 4r det

patagligt att en sak gloms bort. LSS-lagen
ir en rictighetslag som ska garantera att de
personer som bedoms tillhora en av lagens
personkretsar ska "ha mojlighet att leva som
andra”.

Allt eftersom lagens intentioner vrids,
vinds och ifragasitts framstir malsittnin-
gen om goda levnadsvillkor som allt svarare
att uppnd, och minniskor med kognitiva
svarigheter efter en forvirvad hjarnskada ir
inget undantag. Min egen uppfattning ar att
just de kognitiva funktionsnedsittningarna
ir det svaraste och mest komplexa for bida
huvudminnen att utreda och bedéma.

Med det sagt dr det viktigt att vi i Hjirn-
skadeforbundet Hjirnkraft har en tydlig
grund for det vi argumenterar om och for i
det politiska paverkansarbetet. Dirfor tog vi
i LSS-gruppen fram en enkit som skickades
ut till de medlemmar som har egen skadeer-
farenhet. Av de 1061 enkiter som skickades
ut fick vi tillbaka 475 svar, vilket motsvarar
en svarsfrekvens pa nistan 45 procent.

Ett stort tack till er alla for den tid ni tagit
er, det dr virdefullt f6r det framtida arbetet
i Hjarnkraft. En del av enkitsvaren har
redovisats i tidigare nummer. Hir f6ljer en
mer ingiende sammanstillning med en hel
del intressanta kopplingar.
P Avde 475 som svarade pa enkiten var
233 min, 157 kvinnor och de sista 85
hade inte fyllt i ndgot kon.
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Oro for att fa firre timmar Kdnner du dig orolig for
att Forsakringskassan ska
B Mycketorolig @ Nigonorolg @ intesarskilt orolig W Inte alls orolig bevilja dig farre timmar

i och med deras nya
beddmningsinstrument? 175
stycken svarade, och 36%
var mycket oroliga. 32,5 % ar
nagot oroliga, 18 % ar inte
sarskilt orolig och 13,5 % ar
inte alls oroliga.

Ger assistansen en god livskvalitet?

H Mycketpgod EGod HOK WDdlig o Mycketddlig

475 svarande pa LSS-enkiten

Kanner du att din as-
sistans ger dig en god
livskvalitet? 187 svar
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BTotall @ivinnor Whin WL uppgett kb

Elva av de som svarade var mellan 0-18
ar, 25 var 19-30 ar, 125 var 31-50 ar,
143 var 51-65 ar och 82 var &ver 65 Ar.
89 personer hade inte fyllt i sin dlder.
160 svarande har personlig assistans,
84 har daglig verksamhet, 24 bor pa
gruppboende och 62 hade nagon an-
nan insats, bland annat boendestdd,
ledsagning och kontaktperson. 72 hade
flera insatser.

P4 fragan om hur linge man haft sin
LSS-insats svarade totalt 228. 134 har
haft insatsen i mer 4dn 10 ir, och 46 har
haft sin insats mer dn 20 ar. Snittet for
hur linge man haft sin assistans dr 12
ar.

264 svarade pé frigan om vilken
personkrets man tillhér.

* 23 svarade personkrets 1,

* 95 personkrets 2 och

* 44 personkrets 3.

* 102 vet inte.

Har du bytt personkrets under de sen-
aste tva aren? 11 svarade ja, 197 svarade
nej och 75 vet inte.

182 svarade pé frigan om nir den sen-
aste bedémningen gjordes.

3 9% svarade 2010,

6 % svarade 2011,

19 % svarade 2012,

i B A

P 49 personer dverklagade beviljandet.

fordelades med att 45
% svarade mycket god,
33,5 % svarade god,
17 % svarade OK, 3

% svarade dalig och
1,5 % tyckte den var
mycket dalig.

&9

[ uppgee
Al

25 % svarade 2013,

32 % svarade 2014 och

15 % fick en bedémning under 2015.
Det visar act majoriteten av de som
svarat ska fa sitt beslut omprévat under
2016 om Forsikringskassan ligger rite i

sin planering.

P Nista friga handlade om man fick Att 6verklaga senaste
fler eller firre timmar beviljade vid sin beslut kostade mig
senaste bedémning,. over 80 000kr i
169 svar sa att 6,5 % fick visentligt fler juristkostnader. Tyvdrr

timmar, 18,5 % fick nagra fler, 43 %
fick samma antal, 13,5 % fick nigra
firre och 18,5 % fick visentligt firre.

kan jag inte dverklaga
dnnu ett beslut p.g.a.
kostnaderna. Dessa

I 16 fall paverkade 6verklagandet For- kostnader borde FK
sikringskassans beslut, varav sju fall betala for alla som

var med hjilp av en jurist. Av de som overklagar och behéver
overklagade beviljandet fick alla utom hjdlp med detta.

en person stod i overklagandet, i ndstan Oppet svar ur enkéten
hilften av fallen var stodet en jurist.

P Anser du att du har tillrickligt med as-

sistans? 183 personer svarade och 16 %
svarade att man inte alls hade tillrick-
ligt, 17 % svarade att man knappt hade
tillricklige, 66 % anser att man har
tillrickligt och 1 % tyckte att man hade
kunnat klara sig med firre timmar.

P Kinner du dig orolig for att Forsikrings-

kassan ska bevilja dig firre timmar i >>>>>
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Oppna svar ur enkaten:

CC

Att jag och min familj
inte fick hjdlp innebar

att min hustru och mina
barn utsattes fér stora
pdfrestningar. Min hustru
blev utbrdnd med mycket
allvarlig depression.”

CC

Jag har ingen LSS insats,
min sambo hjélper mig.”

CC

Det réickte inte med
assistansbolagets jurist,
vi har varit tvungna att
anlita privat advokat och
processen dr fortfarande
inte klar (det har nu gatt
3ar).”

¢C

Jag skulle behéva fler och
andra insatser men det

dr svdrt att fd dndrat ett
lagt beslut fastdn behovet
Okar.”

CC

Jag blir vildigt stressad
ndr det kommer olika
personer till mig.”

CC

Vianhériga har aldrig
helt ledigt.”

Killor:

assistanskoll.se/pdf/reglerings-
brev2016.pdf (Regleringsbrev)

notisum.se/rnp/sls/lag/19930387.

HTM (LSS-lag)

Hjarnkraft

49 personer 6verklagade
Forsakringskassans
beslut. | endast 16 fall
paverkade det kassans
beslut.

och med deras nya beddmningsinstru-
ment? 175 stycken svarade, och 36%
var mycket oroliga. 32,5 % 4r nigot
oroliga, 18 % ir inte sirskilt orolig och

13,5 % dr inte alls oroliga.

P Kinner du att din assistans ger dig en
god livskvalitet? 187 svar férdelades
med att 45 % svarade mycket god, 33,5
% svarade god, 17 % svarade OK, 3 %
svarade dalig och 1,5 % tyckte den var
mycket dilig.

P4 fragan om vilka faktorer som man
tyckte var viktiga for att assistansen ska ge
en god livskvalité fanns en skala 1-10 att
fylla i, ddr 10 visade pa atc det var viktigt
for den enskilde. Av de som pa den tidigare
fragan om assistansen ger en god livskvalitet
svarade mycket god, god eller OK, var de
viktigaste faktorerna att ha beviljats till-
rickligt manga assistanstimmar och att ha
mojlighet till de sociala kontakter man 6ns-
kar. Det alternativ i enkiten som var minst
viktigt var vem som anordnar assistansen.
Endast 50 % hade fyllt i en 10:a dir, jim-
fort med betydligt hogre siffror for de andra
alternativen. Ovriga faktorer som fanns med

som alternativ var att assistansen ger mig
mojlighet ate sjilv vilja vad jag vill gora, den
personlige assistentens kunnighet och att
sjalv fi bestimma vem som ska arbeta som
min assistent.

Den sista frigan i enkiten handlade om
vad som péverkats/skulle paverkas om du
fick firre assistanstimmar beviljade. Aven
hir dr det de som tidigare svarat mycket
god, god eller OK pa fragan om assistansen
ger god livskvalité som redovisas. De tre
saker som tydligast skulle paverkas ir att
gora spontana utflykeer, att kunna besoka
kulturarrangemang, t ex bio, teater mm
och att skota sin hygien pa ect 6nskvire sict.
Det som skulle paverkas minst var att skdta
kontakter med myndigheter. Ovriga fak-
torer som fanns var att delta i den férenings-
verksamhet jag onskar, att triffa och umgas
med min slikt och mina vinner, att skdta
mina hushillsinkdp och att ha ett hem som
ir i god ordning, rent och snyggt.

136 stycken uppgav att man fyllt i enkiten
sjilv, 64 hade fyllt i den med hjilp av en
personlig assistent och 152 stycken hade
gjort enkiten med hjilp av en anhorig. W
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Foto: Dreamstime.

Modellprojektet har fatt
beslut pa ytterligare tva Ar

Modellprojektet har nu avverkat sitt forsta projektar
och Arvsfonden beviljade den 29 april fortsatta medel
for ytterligare tva ar. Det innebar att vi nu har klarteck-

en for processgruppernas fortsatta arbete.

Annette Wilhelm blir
delprojektledare i
Modellprojektet.

rvsfonden godkinde dirmed ocksé
de forindringar i indelningen av
rupper som vi gjort och att vi

stirker mélgruppens inflytande genom att
sdtta samman en speciell referensgrupp
med personer med egen skada och deras
anhoriga.

Annette Wilhelm gar ocksd in som
delprojektledare tillsammans med Marie-
Jeanette Bergvall. Anette ir civilekonom
och har tidigare bland annat jobbat med
kvalitetsutveckling pa Frosunda.

Det aktiva arbetet sker nu i grupperna som

jobbar utifran den dokumentationsmall

Modellprojektet

for livslang, individanpassad
rehabilitering, stod & service.

som tagits fram. Centralt arbetar vi framfor
att planera marknadsféring och implemen-
tering. Vi kommer bland annat att delta i
Almedalen for forsta gangen.

Modellprojektet och Hjirnskadeférbundet
delar plats i Handikappforbundens tilt den
sjatte juli kl. 9 - 12. D4 kommer vi att pre-
sentera projektet och ha en mindre utfrign-
ing i tiltet kring situationen for personer
med férvirvad hjirnskada.

Marie-Jeanette Bergvall
marie-jeanette.bergvall@hjarnkraft.se

ANNONS

NEUrooPTIMA

Vi hjdlper dig att anséka
om ersdttning

Effektiv rehabilitering

efter STROKE och
traumatisk hjarnskada

NeuroOptima Forsk Rehab AB Tel. 040-400 950

kundservice@neurooptima.com
www.neurooptima.com/se
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Uppskattad utbildning i Uppsala

For forsta gangen testades att ha tre parallella
programpunkter under eftermiddagen vid
Hjarnkrafts utbildningsdag i Uppsala. Manga del-
tagare uppskattade att kunna valja och generellt
visade utvarderingarna att foreldsarna och dagen
som helhet fick mycket goda betyg.

Text: Kerstin Orsén

kerstin.orsen@hjarnkraft.se

Olika skador

Rita Ehrenfors listade olika
forvarvade hjarnskador:
Trauma*
Krosskador
Blédning

Svullnad

Syrebrist

Toxisk

Infektion

Stroke
Hjarnskakning

Tumor

* (skada genom yttre vald, t ex

trafikolycka, misshandel)

iklas Hakansson berittade,

tillsammans med arbets-

terapeuten Rita Ehrenfors

som f6ljt honom ménga ir,

om sina erfarenheter och
konsekvenserna av gatuvild med efterfoljande
forvirvad hjirnskada. Las mer om Niklas i
forra numret av Hjirnkraft.

Rita Ehrenfors tog sedan vid med pro-
grampunkten: "Konsekvenser av en forvir-
vad hjirnskada. Vad ir vikeigt f6r att skapa
ett gott liv?”. Hon bérjade med att dela in
olika hjirnskador i Medfédd, Progressiv och
Forvirvad (se ruta).

En konsekvens av hjirnskada kan vara
problem med uppmirksamheten. Rita
Ehrenfors tipsade om nagra olika strategier
for act vidmakthélla uppmirksamheten dver
lite lingre tid. De handlade bland annat om
atc skifta fokus eller dela uppmirksamheten
genom att fokusera pa flera saker och att
anvinda perception (till exempel se, hora,
kinna, smaka och lukta).

Skapa forutsattningar

Hur kan personliga assistenter hjilpa till att
skapa goda forutsittningar for en person med
forvirvad hjirnskada? Rita Ehrenfors tog upp
ett flertal nyckelpunkter:

1. Motivation, ge energi, fokusera pé
mal, fa respeke for den man ir och fira
framgangar.

2. Bemétande, méts dir personen ir, ge en
karta for igenkidnning, viga lyssna och
fraga.

3. Soémn, vikten av kvalitet i sémnen, ger
syre och forutsittning for likning.

4. Dagsform, ta hinsyn till att det ibland
kan vara en lingre startstricka. Det
personen kunde gora igar kanske inte gir

idag.

5. Stress, identifiera stressfaktorerna for
just den hir personen.

6. Errorless learning, skapa mojlighet att
ldra in ritt frin boérjan. Fel lagras lika
ldtt som rdte. "Om det ska dras upp en
dragkedja till exempel kan man hjilpa
till i bérjan och sedan lata personen
avsluta”.

Vad kan tranas - och hur?

Staffan Stensson som ir neuropsykolog vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala, berittade
om kognitiva och kinslomissiga forindringar
efter skada och hur de behandlas. De funk-
tioner som kan trinas ir:

*  Exekutiva funktioner, sjilvmedvetenhet
*  Minne (ir en utmaning).

*  Uppmirksamhet (en het potatis)

*  Rumslig orientering

¢ Kommunikation/konversation

— Den frsta frigan handlar om vilken med-
vetenhet det finns hos personen med forvir-
vad hjirnskada, for att fa en punke acc utgd
ifran. Det ir ofta det storsta problemet — man
vet vad som har hint men har inte helt klart
for sig hur det paverkar.

Vad kravs for att skapa ett minne? Staf-

fan Stensson formulerade den struktur som

krivs:

*  Uppmirksamhet (det ir inte ovanligt att
detta dr problemet).

*  Inkodning (forstar).

* Lagring (ta emot).

*  Befistas (Hippocampus).

*  Framplockning (nir det behovs).

— Vi testar ofta efter 30 minuter om det har
hunnit bli ett eget minne, berittar Staffan
Stensson.

Minnestraning

Minnet kan trinas via interna strategier
(association, organisera, forstirka) eller via
externa strategier (minnesdagbok, almanacka
eller tekniska hjalpmedel).

— Det sprutar fram tekniska hjilpmedel
via mobil och paddor. Nir vi testar detta
anvinder vi ofta papper och penna men vad
gor vi egentligen... En patient lyckades direke
nir han fitt en padda istillet.
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Uppmaérksamhet defieras som f6rméga att
vara alert, hélla sig orienterad, inhibera (dvs
halla tillbaka eller hejda) och fokusera.

— Uppmirksamhet kan man trina genom
att dva, repetera men generalisera i ett sam-
manhang dir det har relevans. Det pagar en
vetenskaplig debatt om hurruvida det gir
att trina uppmirksamhet men det finns viss
konsensus kring att det gar act forbicera vissa

delar.

Darefter féljde tre parallella program
med sjukgymnast Bo Kilvemark, anhorig
Christina och Gunnar Jacobsson med
stroke-erfarenhet och virdhundsférare Mia
Boive. Undertecknad valde att folja juristen
Lisa Warstroms programpunkt om LSS
och SoL. Hon beskrev skillnaderna mellan
lagarna, bland annat att SoL ger ritt till en
skilig levnadsniva och i LSS skrivs om goda
levnadsvillkor.

— Skillnaderna stdter ofta pé patrull. Det
ar vildigt svart att definiera begreppen. Det
dr inte ovanligt att man byter ut orden goda
och skdilig till synonymer. Insatser i SoL ska
vara rimliga och stdd enligt LSS ska vara
utmiirke.

Fler far avslag
Antalet avslag har 6kat dramatiskt nir det

giller ritten till assistans enligt LSS. Ar
1999 fick 77,1 % assistans och 22,9 % av-

Johan Beckman, forbundssekreterare i Hjarnkraft
(och moderator under dagen) samtalar med
Staffan Stensson och en av deltagarna.

slag. Forra aret, 2015, fick 31,2 % assistans
och 68,8 % fick anslag pa sin ansokan.

— Pé den tiden har vi nistan gét till
omvinda virden. Vad beror det pd? Rent ob-
jektivt ar orsaken att juridiken blir nytolkad.
Man ser inte alternativkostnaden for att neka
LSS. Det skapar ett rttsosikert lige och
utrymme for tolkningar.

Och f6r de som beviljats stod enligt LSS
klockas de olika insatserna.

— Det talas om aktiv tid — att bara bevilja
tid dér det krévs en faktisk arbetsinsats. Man
tittar snarare pd den tiden dn pd insatsen. Det
handlar om timmar, minuter och sekunder.

Lisa Warstrom redde ut
skillnaderna mellan LSS och SolL.

¢C

Man ser inte alter-
nativkostnaden for att

neka LSS. Det skapar
ett réttsosikert lige”.

Samtidigt ifrigasitts intyg och man borjar
konsekvent avslé intyg pa ett sitt man inte
gjorde tidigare, konstaterar Lisa Warstrom.

Efter utbildningsdagen {5ljde en infor-
mationstraff dir man bland annat tog upp
mojligheten att skapa fler métestillfillen

for personer med forvirvad hjirnskada och
anhoériga runt om i Uppsala. Kontakta girna
kansliet pa tel 08-447 45 30 eller via mejl
info@hjarnkraft.se om intresse finns.

Struktur for att skapa ett minne

Uppmarksamhbet —
inte ovanligt att Inkodning — farstar
detta ir problemet | ] lﬁ

Ill: Dreamstime.

Eefistas—

Lagring —ta emot T

Framplockning —
nar det behovs
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Tillsammans gor
vi skillnad

Finsam finansierar samordnade rehabiliterings-
insatser for att minska sjukskrivningar och arbets-
|6shet.

de flesta kommuner i landet. De sam-
ordnar det finansiella inom rehabili-
teringsomréidet mellan Forsikringskassan,

pia.delin@bredband.net

pia Delin f ; amordningsforbundet Finsam finns i

‘awnsweasq :0104

ANNONS

Arbetsférmedlingen, landstinget/regionen
och kommunen. Ect viktigt syfte ar act
forhindra att manniskor hamnar i en grazon
mellan myndigheter och férhindra rund-
gang mellan olika aktorer. Individinriktade
insatser inom den finansiella samordningen
ska avse individer som ir i behov av samord-
nande rehabiliteringsinsatser.

Forbundets styrelse bestir av ledaméter
fran politiken, tjinstemin frin Forsikrings-
kassan och Arbetsformedlingen. Samord-
ningsférbundet finansierar och ger stod till
olika rehabiliteringsprojekt och aktiviteter
ddr samverkan mellan minst tvd av de fyra
parterna ir utgingspunkten. Individens
behov av rehabilitering ska sté i centrum i
aktiviteterna.

Mycket handlar om att forsoka fa personer
som lever pa socialbidrag ut i arbete, att
hjilpa personer med lingtidssjukskrivning
tillbaka till arbete, att utbilda till arbete i
sociala foretag eller att erbjuda personer med
psykisk diagnos méjlighet till studier eller ar-
bete. Detta gors genom olika projeke. Platser
for arbetstrining soks dir dessa personer kan
gora sin arbetstraning for att sedan ga vidare
i arbetslivet. |

P4 Neuroforbundets anlaggningar Valjeviken och Humlegérden
har du mgjligheter att under hela dret komma pé rehabilitering.
Vi tar emot patienter fran hela Sverige.

Valjeviken erbjuder:

— testa dina granser

Humlegarden erbjuder:

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser
—med sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, sjukskoterska och kurator
Dagrehabilitering/trining

—inom Stockholms lans landsting finns mojligheten att vélja dagrehabilitering

Diagnoskurser
— Lar dig mer om din diagnos, traning och rehabilitering

Rehabilitera dig pa Valjeviken eller Humlegarden!

Rehabilitering/trining %

— med sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator ko a/per

Rekreation Stnag... g .

— i en vacker, rogivande miljo, boende med hotellstandard ~?_2‘5’// ngsansvaattsdka Telefon: 0456-151 15
Diagnoskurser  me, 12 by, " Be

— ALS, MS, MG, Parkinson, Stroke, CP. NMD, Ataxi m.fl. r/nfor Os, hJ/r =

Aktivitetskurser Mag - Cr

on; JHumlegdrden %

Telefon: 08-598 833 00

Pa valjeviken.se finner du ocksa information
om utbildningar och kurser pa var folkhég-
skola samt vart utbud i Mdttinge, Trosa.

info@valjeviken.se, www.valjeviken.se / info@humlegarden.a.se, www.humlegarden.a.se

20 | Nummer 2 - 2016



Hjarnkraft

mﬂb‘e“h' I

Hjarnkrafts sommarlager 2016 |
for barn och deras familjer

Tid: 8 - 12 augusti 2016.

Plats: Mattinge utanfor Trosa.

Familjer dir ett av barnen har en forvarvad  Ar du intresserad kontakta:

hjarnskada ar valkomna till Mattinge Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft Per-Erik
kursgard. Féraldrarna umgas med andra i Nilsson, tel: 0704-413255, e-post: info@
liknande situation, de erbjuds att vara med  hjarnkraft.se

i en samtalsgrupp med kvalificerad ledare

vid tva tillfallen, barnen tréffar andra barn .

fran de andra familjerna. Vilkommen med

intresseanmdlan!

Lds om tidigare ldger i
Hjérnkraft nr 3-15.

Priset blir i ar 1.700 kr/deltagare. Barn 2-12
ar 850 kr, under 2 ar gratis. Personliga
assistenter betalar 4.400 kr. For att kunna
folja med maste hela familjen vara/bli
medlemmar i Hjarnkraft. Ett utforligt
program for lagerveckan 2016 finns pa
www.hjarnkraft.se.

Hjarnskadeférbundet

HJARNKRAFT

Hur lange bor barn och unga vila efter en hjarnskakning? Och hur kan de suc-
cesivt aterga till skola eller fysisk aktivitet. | materialet finns tips pa vad man ska
tanka pa efter en hjarnskakning och lampliga aktiviteter.

Materialet Hj@rnskakning bestar av
HI{RNSKAKNING fyra delar:

1. Riktlinjer for &tergdng fill skola

2. Riktlinjer for &tergang till fysisk
akftivitet

3. Akfivitetsférslag anpassade till de
olika stegen utifrén alder

4. Sp&dbarn & sma barn.

Materialet ar framtaget pd& svenska
av Nationella Natverket fér Barn och
Ungdomar med Férvarvad Hjérn-
skada och Hjérnskadeférbundet
Hjarnkraft.

Hjdrnskadeférbundet

Materialet finns att bestalla eller ladda ner i

webbshoppen pa www.hjarnkraft.se. H]ARN KRAFT
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Hjarnskadekonferens i Haag

| mars holls den elfte internationella hjarnskadekon- Deltagarna har svarat pa fragorna:
ferensen som arrangeras av The International Brain

. .. 0 .. Vad tyckte du var mest intressant pd
Injury Association. Flera svenskar fanns pa plats for yekte auy : P

att forelasa, dela med sig av sin kunskap och/eller
fa en bild av vad som hander pa omradet runt om i
varlden. Vi har bett nagra av dem att beskriva vad de

har fatt med sig fran konferensen.

Asa Fyrberg

Titel: Logoped

Arbetsplats: Regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg.

1 At {3 triffa var samarbetspartner Sheila MacDonald,
kanadensisk logoped fran Toronto och forfattare till
materialet S-Favres, Student Functional Assessment of Verbal
Reasoning and Executive Strategies (Funktionell bedémning av
verbalt resonerande och exekutiva strategier hos ungdomar).
S-Favres dr ett beddmningsinstrument som pd aktivitetsnivd
utvirderar kognitiva kommunikationsfsrmagor i komp-

lexa, kontextuella och integrerade uppgifter i vardagliga
situationer. S-Favres har 6versatts till svenska av logopederna
Maria Karlsson, Karin Persson, Linda Wingmar Lindhagen
och Asa Fyrberg. Det bestir av fyra deltest "planera en ak-
tivitet”, “schemaliggning”, fatta beslut” same ”formulera ett
svarfargumentera’. Testen efterfoljs av fragor da testpersonen
forvintas forklara hur uppgiften 1ostes. Materialet finns sedan
mars 2016 i svensk utgava med engelsk manual. En svensk
standardisering planeras.

2 En forvirvad hjirnskada ir ett trauma eller en sjukdom
som f6r manga kan resultera i ett livslingt tillstind med
paverkan pa hjiarnan som kan visa sig aratal efter hindelsen.
Speciellt viktigt att tinka pd ur barn- och ungdomsperspektivet
dir en hjirnskada i barndomen inte alltid sitts i samband med
kognitiva och kommunikativa svirigheter senare i skolaldern.

3 Vi har kommit langt nir det giller samordning av insatser

och vérdkedjor, jimfort med en del andra linder. [ |

konferensen?

Vad tycker du att vi ska ta till oss i
svensk hjdrnskaderehabilitering?

Hur stdr sig svensk hjdrnskaderehabili-
tering i jdmférelse med andra ldnder?

Thomas Strandberg
Titel: PhD, Lektor
Arbetsplats: Orebro universitet

1 Konferensens tema var mycket intressant
”From Cell to Society”, att forsoka forsta
och beforska forvirvad hjirnskada inom hela det
omridet. Dessvirre ar det inte s starke fokus pa
samhillet. Det ér ju trots allt i samhillet som
personer med forvirvad hjirnskada lever. Vidare
var det naturligtvis intressant att ta del av alla
presentationer, nya forskningsron och pagaende
studier som presenterades i olika postersessioner.
Yttermera ska man inte forringa betydelsen av att
knyta kontakter, nitverk och uppritthalla gamla
kontakter. Det har stor betydelse!

2 At faktiskt fokusera pé alla nivaer inom
rehabiliteringen, frdn cell till samhille. Dir
har vi mycket att lira och utveckla.

Min uppfattning ar att den star sig relativt

bra men férmodligen skulle std sig innu
battre med fler internationella kontakter och
samarbeten som kan bidra till kunskapsutveck-
ling. Jag blev till exempel forvinad 6ver all den
forskning som bedrivs i Nederlinderna inom
omrédet. I Sverige varierar ocksa rehabiliteringen
beroende pa var man bor i landet och jag tror vi
skulle behéva utveckla insatser av samordnande
karakdir, till exempel case managers. u
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Catherine Aaro Jonsson

Titel: Neuropsykolog

Arbetsplats: Barn- och Ungdomshabiliteringen,
Ostersund

1 Andrew Maas hade en vildigt bra
oppningsforeldsning dir han éverblick-
ade forskningsomradet och summerade: stort
behov av gemensamma metoder for forskning.
Vi har sa grova indelningar av svérighets-
graden skadan ger (mild, moderat och svér)
och vi bor ga mot att grunda bedémningen
pa observationer och biomarkérer. Serivan
mot evidensbaserad forskning bor tas med
métta: det 4r s4 stora individuella skillnader
mellan patienter och vi kommer aldrig att fa
sa stora grupper att alla frigor kan besvaras.
Heterogeniteten i patientgruppen maste styra
metodvalet.

Mycket handlade om litta hjirnskador och
apropa observationer som grund for diagnos-
ticering av svarighetsgrad betonades kliniska
symtom som balanssvérigheter och forvirring
under dag 1 efter hjarnskakning som viktiga
prediktorer av fortsatta besvir. Jennie Ponsford
beskrev vidare att kognitiv uctrotebarhet dr det
mest framtrddande besviret tre ménader efter
hjarnskakning,

Det fanns flera bra presentationer om kli-
niskt arbete. Martie Vink och Arwen Pel om
att i grupp underlitta f6r barn och ungdomar
med kvarstiende besvir efter hjirnskada som
fatt en mer negativ sjilvbild. Beskrivningar
var ”jag kinner mig som en dare”, “andra gar
framét men det gor inte jag”. De fick jobba

Join IB1A fn 2017 in the Big Easy!

Hjarnkraft

Aepipining 1
11{““&&:‘(&%&5@1 Ay

Arrang0r The International Brain
Injury Assosiation tackar (mitten)
Det finns en grupp pa fb: www.
facebook.com/IBIA123

i grupp for att se att de inte dr ensamma,

med teman pa att sitta uppnéabara mél och
trina sociala funktioner och fick lira sig om
hjirnans funktion och hur vi kan underlitta
saker. De jobbade mot en férindrad identitets-
uppfattning, baserad pa vilka de faktiskt var
efter hjirnskadan. Det betonades att arbetet
behovde startas med deras forildrar, si de kan
stotta och lotsa barnen pa ett nytt sitt.

2 Vi behéver vardprogram for de med late
hjirnskada, dvs hjarnskakning, som
betrdmjar likning och motverkar upprepad
hjarnskakning. Vi behdver bli bittre pa att
urskilja vilka som far mer lingvariga besvir
och ge dem fortsatt stod.

3 Det beror s& mycket pa med vilka linder
man jamfor sig. I Sydafrika gir rehabi-
litering f6r unga vuxna ut pd att hitta en
méjlighet att tillverka nagot som ska kunna
siljas, for att fa in pengar till uppehille. Dir
har vi kommit vildigt langt. I Kanada ir de
produktiva pa att arbeta fram vardprogram
och rikdlinjer och blir da sikert snabbare pa att
infora dessa i vardagsarbetet.

P4 barnsidan i Sverige reagerar vi ibland
pa att vi i jimforelse med t ex Storbritannien
verkat ha kommit mycket lingtre i att erbjuda
rehabilitering till de med svirare skador.

P4 manga hall har vi 4 andra sidan ett litet
befolkningsunderlag och det ir svért att jobba
i grupp med barn och ungdomar, sa dir har vi

ofta svart att genomfora bra idéer pa gruppbe-
handling, u

Hjarnkraft (se dven sid 21).

¢C

Vi behover bli
bittre pd att
urskilja vilka
som fir mer
langvariga bes-
vir och ge dem
fortsatt stod.”

Foton detta uppslag: Dreamstime.

Catherine Aaro Jonsson ansvarar for den svenska
Oversattningen av det kandensiska materialet
Hjarnskakning. Det ar framtaget pa svenska av
Nationella Natverket fér Barn och Ungdomar med
Forvarvad Hjarnskada och Hjarnskadeférbundet

| Nummer 2 - 2016 23



Marie Matérne

Titel: Doktorand / verksamhetsutvecklare
Arbetsplats: Universitetssjukvardens
forskningscentrum, Region Orebro Lin och
Institutet fér handikappvetenskap, Orebro
Universitet

Det bista ir att knyta samarbetskon-

takter med andra forskare runt om i
virlden. Jag har tidigare haft en del kontakeer
med en socialarbetare och docent i Australien
som jag nu for forsta gingen triffade. Graham
Simpson ir en engagerad i flera intressanta
projekt och arbeten, (han ér affilierad till tre
olika stillen: 1. School of Human Services
and Social Work, Griffith University Research
Group Leader, 2. Brain Injury Rehabilitation
Research Group, Ingham Institute of Applied
Medical Research, Sydney Social Worker
- Clinical Specialist, 3. Liverpool Brain Injury
Rehabilitation Unit, Liverpool Hospital,
Sydney Australia). Han haller ihop ett nitverk
over virlden for socialarbetare som arbetar
med personer som forvirvat en hjirnskada, I
nitverket finns bide praktiker och forskare.

Det intressantaste var nog den forskning

som Holland presenterade, som tangerade
mitt forskningsomrade nimligen dterkomst i
arbetslivet efter forvirvad hjirnskada.

2 Vi har dnnu ingen tydlig process for

dtergang i arbete som nu dr onddigt
kranglig med manga inblandade personer och
myndigheter. Det blir extra svart f6r min-

Lars Jacobsson

Titel: Neuropsykolog/Fil Dr

Arbetsplats: Rehabiliteringsmedicin, Sunderby
sjukhus

1 Man hade stort fokus pa det tidiga om-
hindertagandet och anknutna problem i
bedémning och hantering av vakenhetsgrad.
Ett annat omride som belystes var litta
hjarnskador, dvs hjarnskakningar, ur skilda
perspektiv. En hel del av utstillarna hade
intressanta tekniska innovationer, savil for
motoriska svarigheter som rehabilitering av
exekutiva funktioner.

Mitt personliga intresse av rehabilitering
i ett lingre tidsperspektiv hittade ocksé
intressanta presentationer avseende fatigue/
utmattning (t ex Jennie Ponsford), betydelsen
av nira vanner efter hjirnskada (Jacinta
Douglas), samordning och stod i efterforlop-
pet (case management).

Hjarnkraft

Graham Simpson och Marie Matérne hade livliga diskussioner.

niskor som lever med kognitiva nedsittningar,
eftersom s ménga ir inblandade och Sverige
inte systematiskt har infort Case manager som
stod. Det behovs mer forskning inom detta
omrade for att forsta hur arbetsrehabilitering-
sprocessen bist kan anpassas for de personer
som drabbats av hjirnskada. Det var andra
linder som till synes har en mer strukturerar
arbetsrehabiliteringsprocess som till exempel
Nederlinderna. England anvinder systema-
tiskt Case managers.

3 Det dr svért att avgora efter denna

konferens. Konferensens titel var ”from
cell to society”. Rent generellt kan sigas att det
behovs enligt min mening mer forskning som
handlar om konsekvenserna av hjarnskadan
i det samhiille vi lever, kopplat till de teorier
som finns och den f6rstielse vi har. [ ]

2 Det saknas idag resurser for uppfolj-

ning och handledning en lingre tid
efter skada. Hur det ska organiseras dr dére-
mot en svér friga, inte minst mot bakgrund
av alla sparbeting inom stat, landsting och
kommun. Intressanta forsok gors med ansat-
ser for case management och det kan vara en
vikeig faktor i det storre, men akuta, prob-
lemet av bristande samordning av insatser.
Det kan vara en resurs oavsett om det giller
vakenhetssinkea med svéra konsekvenser
efter hjirnskada eller anknutna problem med
delaktighetsaspekter, t ex finna och behalla
ett arbete/sysselsittning.

3 3. Mitt intryck 4r att Sverige, i likhet

med andra nationer, har "6ar” av goda
rehabiliteringsinsatser. Utmaningen ir att
utveckla s3 att individer utanfor dessa centra
och over en lingre tid far tillging till god
rehabilitering,

1 Vad tyckte du var mest intressant

pd konferensen?

2 Vad tycker du att vi ska ta till oss i

svensk hjdrnskaderehabilitering?

3 Hur stdr sig svensk hjérnskade-

rehabilitering i jdmférelse med

andra ldnder?

CC

Intressanta forsok gors
med ansatser for case
management och det

kan vara en viktig
Jaktor i det storre,
men akuta, problemet
av bristande samord-
ning av insatser’.
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Foto: Dreamstime.

Hastunder-
stodd terapi

Hjarnkraft

En temadag pa temat "verksamhet med hdsten som resurs inom vard, skola
och omsorg”, i Linkdping anordnades av stiftelsen Hippocampus. Den hand-
lade mycket om nytankande och samverkan inom vard och rehabilitering.

dsten 4r helt fenomenal. Histun-
H derstodd terapi verkar bade fysiske

och psykiskt. Man bade far 6kad
kroppskinnedom, kan normalisera muskel-
spanningar, far minskad smirta och stirkt
sjilvkinsla.

Undersokningar har visat att Naturunder-
stddd rehabilitering, NUR, ger sa mycket.
De som provar NUR har face biccre hilsa
och livskvalitet, de har kunnat minska ner pa
likemedel, fact bittre ork, balans och okad
rolighet.

Det giller inte heller bara histunderstédd
terapi. Minniskor som ir aktiva inom na-
turunderstddd rehabilitering mirker framsteg
efter en organiserad utevistelse, i form av pro-

menad eller dylike. S& det 4r inte helt 16nl6st
for allergiker, anda. Naturen ir starkt kopplat
till lugn och ro-systemet.

Dalarnas landsting har gitt med pé att ta
med histunderstodd terapi i rehabplan, Neu-
rologisk rehabilitering och barnhabilitering
med histen som resurs. Det finns specialut-
bildade ridsjukgymnaster, som arbetar med
minniskan pa histryggen, de kan 4ven trina
mindfulness pa histryggen.

Histar ir otroligt kommunikativa. Winston
Churchill har sagt “There is something abour
the outside of the horse that is good for the inside

of human’.
Britta Berggren

Britta Berggren, deltagare |
Linkoping, hastdgare till Dokka
en islandsk 19-arig skonhet.

...bdttre hélsa och
livskvalitet, de har
kunnat minska ner pad
likemedel, fatt bittre

ork, balans och okad
rorlighet.

ANNONS

Kontakta Annika Térnsten
Telefon 08-555 44 172
annika.tornsten@rehabstation.se
www.rehabstationassistans.se

Assistans efter dina dnskemal

Delaktighet - Kunskap - Nérhet - Férebilder

Var assistans bygger pa den kunskap och erfarenhet
som vi har pa Rehab Station Stockholm av att bedriva
framgangsrik neurologisk rehabilitering.

Rehab
Stathr%ssistans

| Nummer 2 - 2016 25




Simone Andersson far ibland hjalp av sin

dotter (dock utan elektroder for dottern).
>>>Harlig plats for traning med utsikt mot
Uddevallabron.

Foto: Privata

Hjarnkraft

Simone satter ner foten

Efter nagon vecka med Molliidrakten lyckades
Simone Andersson satta ner hela foten for forsta
gangen sedan hon blev halvsidigt forlamad 1994.
Simone Andersson beskriver har hur hon upplever

Molliidrakten.

Text: Kerstin Orsén
kerstin.orsen@hjarnkraft.se

Namn: Simone Andersson.

Arbete: Halvtid som
administrator pa
Uddevalla kommun.
Skadeorsak: Fastingbett.
Diagnos: Neuroborrelios
1994.

Vill fordndra: Alla som
behover drikten borde
fa den som hjalpmedel
utan kostnad, alternativt
subventionerad.

Tranar: Varannan dag.
Fritid: All energi gar at
till familj och arbetet.
Behover fortfarande vila
mycket.

fter ett fastingbett 1993 fick Simone
EAndersson en ovanlig form av borrelia

som heter neuroborrelios. Sjukdomen
medforde att Simone blev halvsidigt forla-
mad. Hon kunde inte sitta sjilv, inte dta och
blev dessutom hjarntrote.
— Hjirnudttheten kan vara nog si jobbig,
det fir inte bli for mycket, inte for stokigt
och inte for mycket aktiviteter. Jag anvinder
helgerna till att vara lite dalig sa att jag kan
leva under veckorna, berittar hon.

Négra dagar i veckan arbetar Simone som
administratér med trygghetsanstillning vid
Uddevalla kommun.

— Jag sitter lite guldkant pa tillvaron for de
gamla pi ett dldreboende. Det ir virldens

bista jobb.

For mindre &n ett ar sedan borjade hon
anvinda en drike med insydda elektroder,
den sa kallade Molliidrikten. Hon hade sett
den pd en missa och bestimde sig for att ge
den en chans.

— Jag gick till en kiropraktor och testade. Un-
der den timmen flyttar sig axeln en decimeter
uppit. Han kunde tidnja dnnu mer s ace det
blev nistan normalt ldge. D4 sa han att det
hir ar ndgot for dig. Den 3 augusti 2015
bérjade mitt nya liv.

Hon anvinder drikten i en timme,
varannan dag.

— Effekten sitter i upp till 48 timmar. Nir
jag dr nyladdad och full med mollipower
brukar jag géra nigot som att g ut och g
eller cykla for act fa ut sd mycket som méjligt.
Behandlingen ger massor med energi.

— Ibland hoppar jag 6ver en dag och da
kinner jag direke att foten krullar sig eller att
jag far spasmer. Mest mirker jag av foten, den
vrider sig inat.

Hur fungerar den att anvinda?

— Det dr en tight triningsoverall. Jag klarar

att ta pa mig den sjilv, det tar 10 — 15 minu-
ter. Jag vilar en timme - stidnger in mig, lig-
ger mig och laddar upp. Sedan kommer jag

ut som stalmannen. Oj, det ldter som att jag
dr kopt men det 4r jag inte.

Drikeen har utvecklats f6r atc minska
spastisitet. I drikten stimuleras den muskel
som ir motstiende den spastiska muskeln
med elektricitet sd att den spastiska muskeln
slappnar av.
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— Det har hint mycket som jag inte har kun-
nat gora pa 20 ar. Det forsta jag mirkte var
att jag satte ner hela foten i marken, vilket
jag inte har kunnat gora pa 20 ar. Det var

en hirlig upplevelse. Efter tva veckor kunde
jag sitta pa huk, handen slappnade av, var
inte lingre knuten och tummen gir inte in i
handen. Jag gar mycket rakare. Det mirker
ménga pa jobbet. Jag ir gladare, piggare och
har mer livsglidje. Ibland har man sina dip-
par men med mollidrikten kinner jag mig
piggare. I vinster fot kom blodadrorna fram,

det kan ju hinda att det 4r for att jag gir mer.

— Jag vet inte hur bra jag kan bli. Det hinder
fortfarande saker. I februari bérjade jag trina
vinster arm och axel och har blivit starkare.
Jag hittar musklerna igen. Jag tinker ta reda
pd var grinsen gar for hur lingt det kan ga.

Tror du att du kommer att kunna gi upp i
arbetstid?

— Inte som det 4r just nu — jag har hjarnerote
het och efter en dag 4r jag helt slut. Det sliter
pa kroppen att vara halvsidigt forlamad.

Blir du trots, fir skavsir eller andra obehag av
drikten?

— Det kan vara lite svért att ta pé sig den.

P3 hogersida dr det svirt men om jag inte
oppnar den helt sd gir det bra.

Har driikten forskrivits till dig?
— Jag fick kdpa den sjilv. Den kostade 38

tusen kronor. Den ir vird vartenda 6re men

Forskning om Molliidrakten

B Det finns ingen kvantitativ forskningsstudie som undersokt
om Molliidrakten fungerar pa ett storre antal patienter. | projektet
*Utvérdering av spasticitet, funktion samt samhéllsekonomisk
analys av behandling med Elektrodress” samarbetar Hogskolan
i Boras och Linkopings universitet tillsammans med rehabilite-
ringsklinikerna i de tva staderna for att fa svar pa hur drakten
har fungerat for 27 personer som ingar i studien.

Dessutom ska studien ta fram underlag for att besluta om
drakten kan komma att ges som ett subventionerat hjalpme-
del. Forskargruppen haller pa att utvardera sina resultat for en

vetenskaplig artikel.

—Jag kan inte beratta nagot om resultaten férran utvarderin-
gen ar klar. Vi hoppas att den vetenskapliga granskningen och
darefter publiceringen ska vara klar under 2016 , sager Leif
Sandsjo, en av forskarna vid Hogskolan i Boras. [

det 4r klart att man skulle vilja ha den som

hjilpmedel.

Vad vill du siiga till de som Gr tveksamma om
dréikten kan ge ndgon forbittring?

— Vad hade hint om jag inte hade face till-
gang till drikten? Den har gett ett jittebra
resultat pa mig. Det dr som att jag fate till-
baka en stor bit av livet. Jag orkar mer, kan
g mer, orkar vara med barnen mer. Tidnk om
ett par ar... jag kanske kommer giende utan
hjilpmedel och nistan springer fram, avslutar
Simone Andersson. u

CC

Jag vet inte hur
bra jag kan bli. ...
Jag tinker ta reda pa
var grinsen gar for
hur lingt det

03

kan gi

ANNONS:

STROKE- OCH HJARN-
SKADEREHABILITERING

| SPANIEN

__ _=_L_ ___I ¢ F_ ___L :___0___ _Jd1 §____BZEF:____ 1 _ _L ___ __J_____i
EAFMWNED LIl ErMjUOET EL1 KYAllTICETEL OO MODErTiL

rehabiliteringskoncept | en miljd med varmi klimat.

FORHAMNDSBESKED OM ERSATTNING

DU KAN FA ERSATTMING
FRAN FORSAKIINGSKASSAN

Vl pa Enriched Lfe hj3lper dig kestnadsfrtt att skdva

ansdkan til Fér=kringskassn.

www.anrichaedlifa.se - InfoBenrched Ha.5a - 68-663 23 49

enriched life
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Personliga

berattelser berikar!

Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft | Umea har
funnits i fem ar. Foreningen vill genomfora fyra
foreldasningar under aret. Det handlar om livs-
situationen for personer med férvarvad hjarn-
skada och deras narstaende. Det ar medlemmar i
och utanfor lanet som engageras.

Text: Gun Ingvarsson
Foto: Hjarnkraft Umea

CC

Alska mig for den
jag dr idag, tvinga
mig inte att bli den

jag var forut.”

ANNONS

Hjarnkraft

Landet runt: Umea

orst ut blev motet med Linda Hell-
F qvist, med egen skada, och Anita

Rudolfsson, legitimerad psykolog,
specialist i neuropsykologi. Féreningen bjéd
till foreldsning den 13 april pA HSO i Umea.

Linda som idag, drygt 15 ar efter skadan,
berittade pé ett uppskattat sitt hur hon levde
fore skadan och vigen tillbaka. Linda fick
ménga fragor.

Linda bor i egen ligenhet, har endast lite
hjilp nir hon handlar, annars fixar hon allt
sjalv. Sista aren har Linda haft uppdrag i
Hjirnkraft Visterbotten, Hjdrnet och dr nu
senast vald till revisor i Hjdrnkraft Umed.

Ett starkt minne frin foreldsningen var

hur viktigt det dr att Linda respekteras av
sin omgivning som den person hon ir idag.
Den nya Linda ir inte densamma som
Linda fére insjuknandet. Med bildspelet
”Den nya Linda”, fick vi {6lja med pa hennes
resa efter skadan.

&misa

Misa Liljeholmen erbjuder arbetsinriktad
verksamhet for dig som forvarvat en
hjarnskada i vuxen alder.

. 08-669 01 60

Anita Rudolfsson berikade berittelsen

och fanns med i dialogen med &hérarna.
Hon forklarade bilden med dterhimtnings-
kurvan som beskrev funktionsnivier frin
skadan, vid olika tidpunkter. Fore skadan
ligger funktionsnivin hogt pa skalan medan
den skadades faktiska funktionsniva (efter
skadan) ligger pa ligre niva.

Det ar en livskris act f3 en traumacisk hjirn-
skada, bade fér den som skadas men iven
for anhériga. Skillnaden mellan hur det var
fore skadan och hur det ir efter skadan ir
svart att hantera. Aterhﬁmtningen ir indivi-
duell men férvintningar finns att det ska bli
som fore skadan, bland annat frin anhériga
och vinner. Svart for manga att férsta och
jobbigt for Linda att forklara.

Linda har rdtt att vara den nya Linda och
respekteras for det.

— Alska mig for den jag ir idag, tvinga mig
inte ate bli den jag var forut. Jag har en an-

“"Misa har varit
ett bra stod for

verkligen Misa

mig efter skadan.
Jag rekommenderar

!” o

Lena Bostrom deltagare

liljeholmen@misa.se

www.misa.se
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nan hjirna nu. Varje mérk period jag tar mig " Hjdrnskadeférbundet Hjérnkraft

igenom ger mig bittre forméga att uppfatta U tb I d
forbattring. Jag dr ett mysterium. -7/-‘(— I q r

Linda berittade vidare ”Jag har tankar och

drdmmar om vad jag vill gora, men alla per- ; . .
soner ir inte positiva. Min afasi — jag forstdr ~ : In b] udan till
men svarigheter, stress — humér — kinslor, :

hanteras inte som férut och jag kdnner till Utbild ninng ag i Ka rIStad

mina problem. Inte ensam om att ha hjirn- : .e .e ess
skada. . om forvarvad hjarnskada
Om Lindas strategier i livet fastnade jag for :
méjligheten.
— Att fa information kan vicka en ide” att
faktiske prova den, det kan ju ge resultat!
Det som ger framtidstro ir att Linda kin-
ner succesivt en forbittring 6ver tid. Anita
berittade att f6r nybildningen av hjirnceller
ar det viktigt med béde fysisk aktivitet och
berikande miljoer. Det kdnns i alla fall bra
att veta att Linda trivs dér hon bor, att hon
brinner f6r att méta olika grupper och att

Tema: Konsekvenser vid forvarvad hjarnskada.

informera. ; Plats: Karlstad Stadsbiliotek
— Det ir en skon kinsla att bo i Umes3, : (Vastra Torggatan 26 i Karlstad).
enligt Linda. Tid:  Den 27 oktober 2016 kl. 9-16.30 (regist-
: rering fran kl. 8.30).
Féreningen, som stédjer berittandet och Avgift: 800:- inkl. lunch/kaffe. (Medlemmar i
minniskors moten, har beviljats ett Folk- Hjirnkraft senast den 1/6 2016

hilsouppdrag 2016 fran landstinget. Ett
ckonomiskt stdd som forbattrar méjligheterna
att ordna foreldsningar. Samarbetet sker med

betalar 450:-).
Kontakt: Per-Erik Nilsson, 0704-41 32 55

bland annat ABF och HSO. Uppdraget har eller per-erik@hjarnkraft.se.
en bas i folkhilsomail och artiklar ur Konven-
tionen om minskliga rittigheter for personer ~ : Mer information? Program och anmalnings-
med funktionsnedsittning. Satsningen kallas ! blankett kommer att ldggas upp efter sommaren
Personliga berittelser berikar! pa www.hjarnkraft.se.

Hjirnkraft Umea ir tacksam for Lindas .
personliga berittande. [ | Varmt vilkemimen!

Hjdrnskadeférbundet

HJARNKRAFT

B Arvsfondsprojektet HjarnPunkten har blivit en fram-
gang med café och fyra studiecirklar under varen - humor-
grupp, silversmide, mindfulness och bak- & café. Vi har gitt
in pd ar tvd och till hosten ska vi utdka med en kvill med
kultur och rérelse, i samarbete med Dalheimers hus och
Sensus studieférbund.

Broschyren om HjirnPunkten ir klar, bestill den med ett
mejl dill hjarnpunkten@hjarnkraftgoteborg.se Fler bilder och
lis mer i Facebook-gruppen HjirnPunkten och pa Arvsfond-
ens projekesida.

Kerstin Soderberg HJarnPunktens humorgrupp.

| Nummer 2 - 2016 29



Hjarnkraft

Landet runt: Orebro

Invigning av Friskvérdskurs: for personer med
forvarvade hjarnskador i Orebro

Pia Delin
pia.delin@bredband.net
Foto: Dreamstime

Forbundet uppvaktade med en
stor blombukett.

en 11 mars 2016 deltog jag pa invig-
D ningen av friskvardskursen for per-

soner med forvirvade hjirnskador.
Kursen som tidigare bedrevs i Sundbyvik
utanfor Orebro av Valjeviken, lades ned i juni
2015 och benimndes d& Hjirnskadekurs.
Namnbytet har gjorts d2 man vill fokusera
pa det friska hos deltagarna.

Kursen bedrivs av Fellingsbro Folkhog-
skola som drivs av Region Orebro lin.

Férst ut som talare var skolans rektor Jan
Carlsson. Han berittade om resan efter att
skolan fick reda pa regionpolitikernas beslut
om att den nedlagda hjirnskadekursen skulle
fortsitta i folkhdgskolans regi. Mycket arbete
borjade och minga kontakter togs.

Hjirnkrafts linsforening har varit med
i arbetet genom ordféranden Karl Arne
Lothgren. Jag har, som ordférande i HSO-T,
foretritt de fyra andra hjirnskadeorganisa-
tionerna pa dessa moten.

Sedan talade kursforestindaren Kajsa
Gustafsson om den resa hon fick vara med
om nir hon blev tillfragad om att bli chef
over friskvirdskursen. Kursen bérjade redan
i augusti 2015, men d4 i Féreningarnas Hus
i Orebro. Det gick da endast atta elever pa
kursen.

Flytten till Klerkgatan 16 skedde den 7
mars. Totalt ska det vara tolv elever per kurs.
Slutligen var det regionpolitiker Marie-

Louise Forsberg Franssons tur att inviga
lokalerna. Hon passade pa att tacka alla som
varit med under resan och stétt och blott alla
fragor som kommit upp. Sedan si klipptes
bandet av.

Deltagarna bjods pd smorgdstarta och
dricka. Med pa invigningen var flera frin
hjirnskadeteamen som éppenvardsmot-
tagningen, rehabiliteringsmottagningen, vux-
enhabiliteringen samt medlemmar forstés.

|

- "Mertidoch
omtanke.

Annette Homle Vd, Olivia Personlig Assistans

Vdr ambition dr att varje manniska ska kdnna sig
sedd, respekterad och trygg i vdra hdnder, oavsett
om man ar liten eller stor. Vi kallar det for "mer
tid och omtanke”.

Olivia

Personlig Assistans

Ring direkt och prata med nagot av vara kundombud eller lis mer pa oliviapersonligassistans.se
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Jan Bergstrom 070-757 04 09 « Helena Hedvall 070-784 93 48  Linda Sundberg 070-458 97 76
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Landet runt; Vastra Gotaland

e &

Kurs pd Vqr'd'fbkhégskold

Det handlar alltsa inte om fragan att vara eller .‘ _ 3

inte vara. Utan frdgan om att vara i Vara. Pa Vast-
gétaslatten. Narmare bestamt p4 Vara folkhg- -
e

skola.
D en 11-12 mars hade Hjdrnkraft kurs i Vara, vir forsta men sikert

‘awpswealq :p|ig

inte sista kurs pa denna folkhdgskola. Varandet i Vara — vi var 36
deltagare; skadade, anhoriga, assistenter, stddmedlemmar.
Vi bérjade med lunch och sedan ett pass med teori om rérelse och friskvérd,
foljt av praktiserande av rorelse i gymnastiksalen och sedan besok pa skolans
eget lantbruksmuseum. Efterat blev det samtal om dagens vningar och om
morgondagen. Kvillen avslutades med musik-quiz.

P4 16rdagen var imnet vardags-strategier. Vi utgick fran Hjirnkrafts skrift
”En vanlig hjarnskakning” dir Sofie Wennberg beskrivit sina vardagsstrate-
gier. Mycket kindes igen under upplisning och reflektion, minga fler saker
kom under grupparbetet och redovisades for alla. Tankekartan tar jag med

mig i det fortsatta arbetet. Tack for alla bidrag.
Kerstin Soderberg

Mona och Ulrik ovan.
Erik, Per och Sergej vid
runda bordet.

Forbundskansliet
stanger for semester
veckorna 27-31. Vi
Oppnar ater den 8/8.

Trevlig somm’r!

Kansliet

Lia J A |1.r|h'!i.l._h

Till minne

Al

Evald Larsson, Skara

En av Hjdrnkrafts trotjinare, Evald
Larsson har avlidit. Evald engagerade

sig redan i slutet pd 1980-talet i Hjirn-
kraft Skaraborg. Han har under dren
innehaft de flesta poster i styrelsen samt
skott kontor och kommunkontakter mm.
Foreningens verksamhet har varit mycket
omfattande och Evald har varit den
naturliga kontaktmannen.

Nir Hjdrnkraft Vistra Gétaland
planerades var han en viktig kugge i
arbetet. Vid bildandet blev han kassor
i regionféreningen, och lade ner ett
omfattande arbete f6r att fi ekonomin
att ga runt. Evald var dven Hjirnkrafts
representant i Regionens Handikapprad
under ett antal ir.

Under senare 4r har han fortsatt att
vara aktiv i Hjarnkraft Skaraborg och en
viktig kontakt f6r medlemmarna.

Evald, tack for allt arbete du har lagt
ner inom Hjirnkraft!

Ingvar Hansson

Erik Englund, Bords

Det var med stor bedrdvelse vi fick veta
att var mangarige medlem Erik Engdahl
limnat oss efter en tids sjukdom.

Han var under ménga ar revisor i
linsforeningen och aktiv i lokalférenin-
gen. Han har ocksa varit vir kontakeman
vid aktiviteterna p& Lonnen i Boris.

Vi kommer att sakna personen Erik
och hans mangdriga arbete.

Styrelsen Hjdrnkraft Vastra Gotalands lan
genom Lars Claesson

R
H'-‘:—'

A
*
’
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Blomsterkrysset
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Konstruktor: www.lena-holmlund.com

Skicka gdrna in I6sningen till; Glom inte aft fyllainamn och adress:
Hiarnkraft, Nybohovsgrénd 12, 1 1r, 117 63 Stockholm NOIMN L
De forst 6ppnade ratta ldsningarna far Sverigelotter Adress

Kryssred. POSTNI. e
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Hjirnskadeférbundet
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P3 <etérb{udande - skolor

Nu kan vi erbjuda tre material som under-
[sttar arbetet i skolan for bide lirare och
elever med forvirvad hjgrnskada.

Specialpedagog Cristina Eklund har skrivit de
tre bockerna:

o Att se sina framsteg

*  Attsamtala

¢ Hur 3r det for dig?

¢ Hur 3r det for dig?

Bestéll alla tre skrifterna till paketpris i webbshoppen
pa www.hjarnkraft.se.

Kontakta garna kansliet pa tel 08 - 447 45 36 vid
eventuella fragor.

Nasta nummer

av Hjarnkraft utkommer den 5 oktober.
Sista dag for manus till nr 3-16 ar den

22 augusti.

Valkomna med manus till: kerstin@hjarnkraft.se

Flyttat eller bytt e-post?
Gl6m inte att meddela oss din nya adress.

Mejla, ring eller skriv till:
info@hjarnkraft.se, 08-447 45 30
Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft
Nybohovsgrand 12, 117 63 Stockholm

1ll: dreamstime.com

Hjarnkraft

} jarnkrafts A

skrifter

Hjarnkraft arbetar for att 6ka kunskapen om forvarvad
hjarnskada och de svarigheter en skada kan ge dven lang
tid efter att den intraffat.

Med st6d fran Specialpedagogiska skolmyndigheten har
Hjarnkraft tryckt material som underlattar arbetet i skolan
for bade larare och elever med férvarvad hjarnskada.

Att se sina framsteg — ett
skattningsmaterial for att utvardera (—=—o
formagor och funktioner.

Att se sina framsteg

Boken Att se sina
framsteg finns nu ocksa pa engelska

Recognising My Progress - a method to
estimate your strength and needs after
brain injury.

Att samtala — ett informationsmaterial
om de vanligaste svarigheterna efter en
forvarvad hjarnskada som underlattar
samtalet med kamrater och andra.

Hur ar det for dig

- att underlatta for
elever med forvarvad
hjarnskada.

Materialen ar skrivna av specialpedagog Cristina Eklund.

Vanlig hjarnskakning - att leva med
latt traumatisk hjarnskada

Sofie Wennberg beskriver hur hon
skadades och hur det paverkar
hennes liv. Ett avsnitt om latta
traumatiska hjdrnskador har skrivits
av Britt-Marie Stalnacke, 6verlakare
vid Neurocentrum, Norrlands
universitetssjukhus.

Bestill pa www.hjirnkraft.se i webbshopen. Det gar
ocksa bra att ringa Wellamo 08-447 45 36 eller mejla
wellamo@hjarnkraft.se

E&ZFA‘J—_—A_—- Hjirnskadeférbundet

HJARNKRAFT
\ s J W,
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Boktips

Hjarnkraft

Den katastrofala kraschen var resa
fran randen av avgrunden

Louise Holm har skrivit en angelagen och
lasvard bok om dotterns svara hjarnskada
efter en bilkrasch, for att ge andra inspiration

och livskraft.

DER KATASTROFALSA

Ly wma Frdn s

LENIER BER N

Den katastrofala kraschen
av Louise Holm utges av

Forlagshuset Siljans Masar
KB. ISBN: 9789188097293.

oken ir skriven i dagboksform och
B lasarna far i kronologisk ordning ta

del av familjens oro och sorg efter en
bilolycka da dottern blir svart hjirnskadad
och vad som hinder henne under ett ar efter
skadan. I det akuta skedet blir de timslanga
resorna i bil till Akademiska sjukhuset i
Uppsala en ventil fér de anhériga. Forfattaren
beskriver hur hon kimpar for att dottern
ska fa en plats for rehabilitering i Linkoping
och hur tufft det kiinns eftersom de tillhor
ett annat landsting dir det inte finns samma
erfarenhet av att ta hand om och rehabilitera
patienter med sé pass svara hjirnskador.

Det &r en beréttelse som manga anhoriga
och nirstdende inom Hjdrnkraft kinner igen.
Hur svart det kan vara med alla tusen och

en saker som mdste papekas eller kommas
ihdg av familjen, i boken ofta mamman,

till exempel att dottern maste f4 hjilp att

rensa slem (vilket endast fa kunde gora pa
rehabiliteringsavdelningen i Nyképing), att
vinda sig, att réra musklerna och att slangar
méste bandageras sd att inte dottern rikar
slita ut dem, med mera, med mera. Nir vil
alla instruktioner skrivits upp och fists upp i
rummet, blir de s& sminingom s minga att
ingen ldser dem.

Det finns ocksd mycket glidje i boken som
nir dottern slir upp égonen, eller kan svara
genom att trycka mammans hand.

Allra mest vittnar boken om hur samord-
ningen brister runt personer med forvirvad
hjirnskada och hur mycket som hinger pa
anhériga eller nirstdende. Louise Holm
menar att hennes dotter troligen inte hade
overlevt om hon inte forst kommit till
Linképing dér det fanns kompetens och er-
farenhet av att vdrda och rehabilitera personer
med allvarliga hjirnskador.

For att inte forstora lisningen avslojas inte
har hur det gir for dottern men vi hoppas fa
folja hennes fortsatta livsresa i framtiden.

Kerstin Orsén
kerstin.orsen@hjarnkraft.se

Karlekens vidder - feelgood for hangmattan

Karlekens vidder av Emanuel
Olsson. ISBN: 9789174379648.

orfattaren Emanuel Olsson, alias
F Teddy, har skrivit en liten kirlekssaga.

Det idr en mycket charmig berittelse
om hur Teddy bryter sig loss och forst till-
sammans med sin personlige assistent reser
till Thailand och rekognoserar under ett par
veckor for att sedan aka tillbaka till Thai-
land pé egen hand pé en lingre resa med
ambitionen att skriva en bok.

P4 en bro over floden Kwai gick Teddy ur
vigen for en tjej, de tittar varandra i 6gonen,
passerar varandra och gar vidare. Det siger
klick”. Hur de senare lyckas hitta varandra
igen dr ett mysterium.

Det ir nagra ar sedan”Kirlekens vid-
der” kom ut men den har inte recenserats i
Hjdrnkraft tidigare. Den kan varmt rekom-
menderas for sommarlisning pa stranden
eller i hingmattan.

Boken finns nu for fri nedladdning via
heep://skonlitteratur.com/ladda-ner-krlek-
ens-vidder-emanuel-olsson/

.i Fot%)rxamstime.

Kerstin Orsén
kerstin.orsen@hjarnkraft.se

Tipsa oss garna om lasvarda bocker som handlar
om hjarnan eller personer med forvarvad
hjarnskada. Mejla oss pa info@hjarnkraft.se,
garna med amnet boktips!
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Hjarnkrafts lans- och lokalforeningar och "Hjarnet”

Ny kontaktperson eller adress? Mejla andrade uppagifter till: info@hjarnkraft.se

Hjirnkraft i Givleborg
Mirta Séderberg

Tel: 026-19 01 68

e-post: marta.soderberg@live.se

Hjirnkraft i Jimtland
Yvonne Olofsson
Tel: 0693-313 12, mobil: 070-805 93 93

e-post: olofsson2@live.se

Hjirnkraft i Jonkoping
Rolf Forsén
0383-507 68

e-post: forsen.rolf@gmail.com

Hjirnkraft Blekinge
Ingrid Akesson
Tel: 0702-44 55 85

e-post: i.akesson49@hotmail.com

Hjirnkraft i Kalmar

Kansliet, tel: 0480-292 84

Fax: 0480-274 64

e-post: hjarnkraftikalmar@fsokalmarlan.se
hemsida: www.kalmar.hjarnkraft.nu
Hjirnet: Kerstin Svensson

Tel: 0499-208 88

Birgitta Rolfsdotter

Tel: 0485-404 99

Carolina Melz, 076-316 98 59

Hjirnkraft i Norrbotten
Ingemar Johansson

Mobil: 070-534 53 88

e-post: ingemar.johan@telia.com
Hjirnet: Britta Berggren

Tel: 0920-147 46

e-post: brittaberggren@hotmail.com

Hjirnkraft i Kronoberg
Per-Erik Nilsson

Tel: 0704-41 32 55

e-post: per-erik@hjarnkraft.se
Hjirnet: Per-Erik Nilsson

Hjirnkraft i Skdne

Tel: 046-32 30 90

Fax: 046-158 157

e-post: hjarnkraft.skane@tele2.se

Lund

Kansliet: tel 046 - 32 30 90

e-post: hjarnkraft.skane@tele2.se
Christina Schalin

Tel: 040-826 48

e-post: b.christina.schalin@gmail.com

Hjirnkraft i Stockholm

Kansli, tel: 08-447 45 31

e-post: kansli@sthlm.hjarnkraft.se
Hjirnet: Mats Schalling

Tel: 0768-76 27 16

Lokalférening Fyrbodal

Kansliet, tel: 0522-194 40

e-post: hjarnkraft.fyrbodal@brevet.nu
Hjirnet:

Anna Jansson, tel: 0522- 177 83
e-post: anja79@telia.com

Hjirnkraft i Sédermanland
Mona Sandstrom

Tel: 016-741 64

e-post: jogero25@yahoo.se

Lokalférening Skaraborg
Jan-Olof Dahlin

Tel: 0730-20 12 31

e-post: jan-olof.dahlin@telia.com
Hjirnet: Mathias Andersson

tel: 0703-32 15 25

Hjirnkraft i Virmland

Kansliet, tel: 054-184 185

e-post: hjarnkraftvarmland@telia.com
Lokalférening Boris Sjuhirad
Jan-Olof Dahlin

Tel: 0730-20 12 31

e-post: jan-olof.dahlin@telia.com

Lokalférening Karlstad
Anette Aronson
054-184 185

hjarnkraftvarmland@telia.com

Hjirnet: Gunilla Axelsson Hjirnkraft i Orebro
e-post: axelssong@hotmail.com Kansliet, tel: 019-673 21 35
ma-to 10-14
Hjirnkraft i Visterbotten e-post: kansli@orebro.hjarnkraft.nu
Maria Lundqvist Bromster Hjirnet:

Tel: 070-361 00 02

e-post:
marialundqvistbromster@hotmail.com
hemsida:www.vasterbotten.hjarnkraft.nu
Hjirnet: Linda Hellgvist och
Ann-Catrin Dannberg
e-post:kontakt@hjarnet.nu

Johan Gustavsson
0581-153 03, 0707-43 29 60

e-post: johan.m.gustavsson@punkt.se

Lokalférening Umed
Camilla Vinman

070-665 49 66

Nitet: www.hjarnet.nu

e-post: millascat@hotmail.com

Hjarnskadeférbundet

HJARNKRAFT

Lokalférening Skelleftea
Curt Nilsson
070-631 53 41

e-post: curtd/@live.se

Hjirnkraft i Vistra Gotaland
Ulrika Bohl

Mobil: 0702-15 49 00

E-post: ulrika.bohl@comhem.se

Lokalférening Goteborg med omnejd
Kansliet, tel: 031-24 32 34

e-post: info@hjarnkraftgoteborg.se
hemsida: www.hjarnkraftgoteborg.se
Hjirnet:

Britta Lindstedt

Tel: 0704-371 624

e-post: tittibritta@hotmail.com
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NYBOHOVSGRAND 12 1 TR

117 63 StoCKHOLM

Hjarnkraft arrangerar ungdomslager

Fantastiska dagar som erbjuder samvaro - lirande - erfarenheter - harlig natur!

Har du en férvirvad hjérnskada? Ar du Tid: 25 - 28 augusti 2016.
mellan 16-30 ar? Vill du tréffa andra i
liknande situation? Vill du léra dig ndgot
nytt och géra roliga saker?

Plats: Adelfors Folkhégskola utanfor Vetlanda i norra
Smaland. Hela skolan &r anpassad for personer med
funktionsnedsattning. Las mer pa: www.adelfors.nu

Svarar du Ja pd ndgon/ndgra av dessa

frégor ska du anméila intresse att delta pd Aldersgrupp: Unga med forvarvad hjirnskada 16 — 30 ar.

I man av plats ar deltagare 6ver 30 ar ocksa vdalkomna.

ldgret.
Anmalan: Sa fort som mojligt. Forst till kvarn-principen
Priset for vistelsen dr 2.000 kr/deltagare géller.
och personliga assistenter betalar 4.100
kr/person_ | priset ingdr boende pa Ade/fors Du antingen ar eller blir medlem i Hjarnkraft.

Naturligtvis &r du som har behov av assistent/anhérig

i anpassade och tillgéingliga lokaler samt
for din vistelse ocksa valkommen.

kost och aktiviteter.

Antalet deltagare dr begrdnsat. Under kursen kommer ett flertal for oss viktiga @mnen
att tas upp, naturligtvis kommer vi att utnyttja skolans
fantastiska fritidsutbud och harliga natur
och fa ata god mat.

Ar du intresserad kontakta:
Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft
Per-Erik Nilsson

Tel: 0478-109 30 eller 0704 41 32 55,
e-post: per-erik@hjarnkraft.se

Viilkommen till Adelfors!

Hjarnskadeférbundet

HJARNKRAFT




