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"EU Gy S0 1bdAns
ska ocksa éyay,/ ”

Det dr en devis som vi anvinder i manga sammanhang. Den
artikel om Assar som vi har i detta nummer av tidningen ger den
devisen en innebord. Det dr sa latt att springa pa i ekorrhjulet. Att
ta allt for givet. Tills den dag det hénder. Den dag vi minst av allt
tror att det ska handa.

Tank om vi da inte har nagon som Christina vid var sida.

Tank om rimlighetsbedémningar, riktlinjer och bedémningsinstru-
ment dr det som ska lagga grunden for vart fortsatta liv. Tank att
mina behov ska matas i antal minuter. Tank att jag far 12 minuter
for att komma i badet, 23 minuter fér att bli torkad, insmord och fa
haret blast. De 25 minuter som jag ligger i badet, raknas inte som
aktiv tid, sa dem berattigar inte till assistans. Jag kan bara hoppas
att assistentens andra brukare inte bor langre bort 4n att han/hon
hinner tillbaka innan vattnet i badkaret blir allt for kallt. Fér vad ska
assistenten annars géra under dessa korta perioder av inaktivitet
som inte ska riknas in i assistansbehovet.

Vi maste hjalpas at for att den manniskosyn som vi erkdnner oss
till och de grundlaggande varderingar som de flesta av oss faktiskt
har, ocksa far genomslag vid bedémning av personlig assistans.

Det gar inte att pressa in ett liv i ett minutschema.

Marie-Jeanette Bergvall
Forbundssekreterare, Hjiirnkraft




Stort tack!

Nar Hjarnkraft bildades ar 1998 existerade ingen etablerad hjarnskade-
rehabilitering i Sverige. En av vara grundare, Gertrud Oste, var éverty-
gad om att nir val beslutsfattare fatt kunskap och férstaelse fér beho-
vet, skulle nédvindiga medel skjutas till. Da hade Hjarnkraft uppnatt
sitt mal och kunde laggas ner.

Assistansreformen som kom 1994 fick stor betydelse for vira medlemmar. De fick
mojlighet att leva ett liv pd samma villkor som andra. Personlig assistent blev en
yrkesgrupp med ett komplext uppdrag och ett stort ansvar att verka p& den enskil-
des villkor.

Nu upplever vi att det som byggts upp i samhillet under de 20 &r som Hjirn-
kraft funnits pd ménga hall dr pé vig att skiras ner. Antalet rehabiliteringsplatser
minskar. Planerad rehabilitering upphandlas med fasta summor per patient istillet
for att ta hinsyn till individuella behov och rehabiliteringsplaner och folkhogsko-
lorna har firre sokande till sina hjirnskadekurser.

Tillampningen av regelverken for olika insatser har skarpts!

Ar 2009 startades ett internt projeke "Hjirnkraft i framtiden”, med syfte att hitta
strategier for att stirka vir organisation. Vi genomf6r nu intervjuar av nyckelperso-
ner och vi skickar ut en enkit till nirstidende. Vi har tidigare genomfort en enkiit
till skadade. Resultaten ska ligga till grund for ett beslut om forbundets framtid vid
forbundsstimman i host.

Som ordforande har jag haft forménen att besoka jubileumsfirande féreningar
under 2009. P4 Boris/Sjuhirads 20-arsjubileum och Nitets i Kalmar lin 10 &r-
sjubileum fick jag ta del av foreningarnas historik sedan starten och deras starka
framtidstro.

Vilken drivkraft och engagemang det finns hos vara féreningar!

Stort tack till alla medlemmar som engagerar sig i virt gemensamma arbete. Stort
tack till Er alla fértroendevalda i lins och lokalféreningar for all tid och kraft som
ni ldgger ner pé att féra Hjdrnkraft vidare. Stort tack dven till personal i hela landet
som utfor sitt arbete s vil, i allt som vi begir av dem.

Hjirnkraft behévs mer 4n nigonsin!
L3t oss tillsammans arbeta for att “Ett liv som riddas ska ocksa levas”.

Gun-Britt Kristianson
Forbundsordforande



Min underbara
resa med en

fantastisk man

Tank att du sitter pa en matta som symboliserar ditt liv och dina vérde-
ringar och kanske @ven din familj och dina barn. | mattan finns ocksa
trygghet, gladje och sorg invavt. Det aren fin matta och dven om du har
svart att forsta alla monster som bildats av slump och tillfalligheter, sa ar
det trots allt din matta. Din personliga matta. Eftersom du har suttit pa
den sa lange du kan minnas och kan den utan och innan, skulle du inte

kunna byta. Helt enkelt for att du inte kanner till ndgon annan.

Vad skulle handa om nagot ryckte undan mattan. Man skulle falla och
falla, kanske sa langt att man ‘nte kunde ta sig upp pa mattan igen. Om

inte nagon hand fangar upp en.

4r att vara den handen. Att hjalpa den
2. Att tillsammans laga halen och véva
nStroke” som jag tar upp i denna artikel.

Att arbeta som personlig assistent
<om fallit, tillbaka upp pa sin matt
nya monster i mattan, efter t.ex en

H‘q::' - KT BR & -
g
ik il Det kan ta lang tid for en brukare att lara sig uppskatta sin nyvivda matta.

Allt &r nytt och inte ens fargerna ar de samma.

Detta handlar om en man vars hela matta kldvs mitt itu och hans kamp
for att komma igen. Jag <kriver det hir for att inspirera fler assistenter
och brukare. Fér att visa att ingenting ar omdjligt och att vilja, karlek,
omtanke och en stor dos traning kan forvandla omajligt till mojligt.

Se denna artikel som ett idéuppslag, men ocksa som en historia om en

hjalte.




Detta skriver Christina Eriksson,
som var den som fick Assar pa
fotter. Christina har gjort under-
verk och visar att det faktiskt gar
att komma tillbaka nar alla andra
tror att det ar kort.

*k 3k ok

Min férsta kontakt med Assar var pd sjukhemmert.
Den rapport jag fick var att han nog var gravt
skadad dven i hjdrnan efter en stor stroke med
hjirnstamsblédning. Hela han var utslagen och
han hade drabbats av ett sd kallat ” locked in
syndrom”. Det innebar att han forstod allt, men
han kunde inte férmedla detta. Han blev ocksd
behandlad som en som varken forstod eller hade
nigra synpunkter. Han kunde trycka lite med
vinster hand och det betydde d& ja. Tecken for

nej hade han inte.

Férstod allting

Vindningen f6r mig kom nir han satt och sig ett
TV-program om handikappidrott. Jag satt och
héll hans hand och kommenterade att jag tyckte
att de gjorde det bra som kunde idrotta trots de
funktionsnedsittningar de hade. Han tryckte min
hand till ja och di frigade jag om han trodde

pd 6der? D4 klimde han till ordentligt och da
forstod jag att han forstod allt vad jag sa. Jag
fortsatte sedan att forsoka utrona vad han tinkte
och vad han ville. Det var inte alltid s litt, for
pd sjukhemmet skulle ingen fi mer tid 4n nigon
annan. Att han sjilv skulle bestimma vilka klider
han ville ha, var helkonstigt i mingas 6gon. En
av de kommentarer jag har svart att glomma var
” men skynda dej nu f6r fikat 4r firdigt.”Jag blev
ledsagare for Assar for att f3 lite mer tid att ut-
rona vad det var han ville. Det kunde vara att fa

lite kaffe, en tesked whisky osv.

"Aldrig i livet att hans 6ga ska sys igen”
Infektioner var ett gissel. Vi blev med tiden vil-
kinda pa infektionskliniken och mycket vil be-
motta. Assar behandlades med respekt och man
talade med honom och inte genom mig. Han fick
alltid maximal hjilp. Han ville inte ligga p4 sjuk-
huset, s ofta ordnades det s att han fick hjilp
med antibiotikainjektioner via AHS, som kom
tva ginger per dygn.

Han hade ocksa problem med sitt vinstra
oga som hade litt att infekteras. Vi var ett antal
ginger pé 6gonkliniken for att han skulle f3 be-
handling. En ging da vi var dir foreslog likaren
att de skulle sy igen 6gat for att minska risken
for infektioner. Assar hade ingen mimik i sitt

Ovan Christina Eriksson, personlig assistent. Bilden till vanster
visar Assar med full mimik, vilket han helt saknade i bérjan.

ansikte och kunde inte blinka med vinster 6ga.
Vi stod linge framfor spegeln for att komma pé
hur man skulle kunna fi 6gat att blinka. Jag kom
pa att om han drog upp overlippen sé stingdes
ogat automatiskt. Vi trinade och trinade och vid
dterbesoket kunde Assar blinka. Jag minns att jag
hade kommentaren "aldrig i livet ska hans 6ga sys
igen”.

Vigen till eget boende
Vi fick sd smaningom klarhet i att han inte ville
vistas pd sjukhemmet och jag bérjade undersska
mojligheterna att £ honom flyttad till ett eget
boende med personlig assistans. Detta skulle visa
sig vara ett helt foretag, for dr man inskriven i
slutenvérd sa dr det svirt att indra pa det. Man
stdngade pannan blodig vildigt ofta men det
fanns inte ndgon tanke pa att ge upp detta. Jag
kallade till ett storméte med ett antal personer
fran R&d och St6d, sjukgymnast, skoterska, likare
osv. for att fi veta vad jag kunde gora och vilket
ansvar var och en hade. Jag begirde ocksa en
remiss till neurorehab. Vi fick nog svar pé en del
fragor, men det var ocksd mycket som vi inte fick
svar pd.

Dagen efter blev jag inkallad till likaren for
samtal. Han frigade vad jag hade att vinna pa
att Assar kom till neurorehab. Jag svarade att vi
dtminstone skulle f3 en aktuell status. Han trodde
inte att Assar skulle fi komma dit, for han var
nog i for daligt skick, men han skulle sinda re-
missen. Vi fick svar att han skulle beredas plats pa
neurorchab.

Egen bostad

Under tiden hade arbetsterapeuten pd Rid och
Stod-verksamheten bearbetat de kanaler hon
hade. Beslut att Assar skulle f bo i eget boende
med personlig assistans kom under tiden han

vistades p4 rehab. Nu bérjade ett hektiskt >>



Min underbara resa
med en fantastisk man

"Jag kommer aldrig att

glomma ndr han for
forsta gangen rorde
sitt vanstra ben.

Bade Assar och jag var
tarogda och jag kdnde
en enorm lyckokansla™.

arbete, att hitta en limplig bo-
stad, personal, hjilpmedel och
sadant som skulle fi boendet

att fungera. Assars son var med
arbetsterapeuten och mig nir vi
var pd olika boenden for att kol-
la om det var méjligt for honom
att bo dir. Till slut hittade vi en
kombildgenhet som stimde med
de behov som han hade. Sista
natten Assar bodde pa sjukhem-
met var den 9 januari 2000 .
D4 lovade jag dyrt och heligt

att han aldrig skulle behéva vara
dir ndgot mer. Personalfrigan
var nog det som var svérast. Att
rekrytera personal for Assars
specifika behov var inte s3 litt.
Han hade trots allt svira funk-
tionsnedsittningar och det var
ganska ménga som inte vigade
arbeta hos honom. Men med
overtid och pussel fick vi varda-
gen att fungera hjilpligt. Assar
fick senare en ligenhet med tre
rum och kdk dir ett rum inred-

des till personalrum , eftersom
vi fick beviljat jourkombi for att
han inte skulle vara tvingad att g i sing nir natt-
patrullen hade tid. Det blev ytterligare ett steg for
att ge Assar ett gott liv. Ett liv som skulle vara s&
likt ett normalt liv som det var méjligt.

En metod att kommunicera

Jag hade ocksa utvecklat en metod for att vi
skulle kunna kommunicera med varandra. Jag
delade upp alfabetet i grupper med 7 bokstiver
ivar grupp. Vi kérde a-g, h-n, o-t och u-6. Det
var svart i bérjan men s sméningom bérjade det
flyta pé bra. Det blev manga fel och vi skrattade
mycket. Med tiden fick vi ett jittebra flyt och vad
viktigare var - han kunde tala om vad han ville.
Vi hade ocksa haft kontakt med dataresurscenter
och fitt en dator och ett program som var samma
som vi anvinde i den dagliga kommunikationen.
Det innebar att han ocksd kunde skriva ner vad
det var han undrade 6ver.

Intensiv traning

Nu bérjade en tid av intensiv trining. Vi hade
under den hir tiden kontakt med en sjukgymnast
pd Rad o Stéd som hade minga idéer som vi

provade. Assar var alltid triningsvillig och vi tes-
tade det mesta. Det bista resultatet fick vi i sim-
bassingen pd Hemgarden. Dir var det 33 grader
i vattnet. Dir borjade Assar att férsoka rora sin
vinstra arm och s& sméningom gick det, 4ven om
det var trevande i borjan.

Jag kommer aldrig att glomma nir han fér
forsta gingen rorde sitt vinstra ben. Det var flera
som sdg det och att beskriva den kinslan jag hade
gar inte. Bdde Assar och jag var tdrégda och jag
kinde en enorm lyckokinsla. Jag fick beviset pa
att detta var meningsfullt. Att ga myrsteg for
myrsteg utan att ha krav pd sig att det maste
lyckas pé en ging, var ocksd en forutsittning for
att det skulle gi bra.

Mycket svett och skratt

Vi hade en kontakt pa en daglig verksamhet som
hade sett nigot som vi kallade stikompis. Den
skulle hjilpa oss att stilla upp Assar sd han skulle
kunna kidnna att han stod. Vi gjorde samma i bas-
singen d& vi badade men d& fick Assar ocksd ga.
Vi satte vikter p& hans ben och hjilpte honom
att styra hoger ben. Vinster kunde han hjilpa till
med. Stikompisen var forfirligt jobbig i bérjan,
men vi kimpade pé en ging iveckan. Det var
mycket skratt men ocksa svett. Vi gav aldrig upp
och dill slut fungerade detta ganska bra. Han
tyckte att detta var guld virt, bara att se att han
kunde std pa sina ben. Det var alltid nigon som
stod bakom f6r att stoédja upp Gverkroppen. Det
var nog tur att jag ir stark som en bjorn for an-
nars har detta nog inte gatt. Han stod ocksé pd
tippbrida varje dag dé vi inte hade andra akti-
viteter p& programmet. Vi var ofta ute pd olika
konserter, bla Jerry Williams, Hasse Kvinnabgske
band, Anna-Lotta Larsson och Géran Fristorp
och julkonserter var sjilvskrivna.

En kraftig man

Assar hade varit mycket viltrinad och mycket
muskuls. D4 han 1&g pd sjukhemmet vigde
denne man 56,8 kg och var 180 cm. D4 bérjade
en hird kamp for att 6ka hans vike och i takt
med att vikten 6kade sd 6kade dven hans muskler.
Orken blev en helt annan nir han fick den niring
han skulle ha och detta var ytterligare en strid
som skulle utkimpas. Han fick lite mage men
framforallt fick han muskler. Vi brukade bryta
arm med vinster. Vi bérjade med sma myrsteg
men som sedermera utvecklades s att jag inte
lingre kunde vinna i den armbrytningen. Han
drog fram sig sjilv nir vi skulle sitta lyftmattan
pa plats. Och kraften var stor i armen och dven i
vinster ben.



De fick tillbaka sin pappa

Assar har tva barn. Nina var bara 9 ar d& Assar
fick sin stroke och Torgny var 23. Assars mor
levde ocksé och hon var 6ver 80 ar. Vad jag sig,
som gladde mig mycket var att Assar blev pappa
igen. De fick tillbaka en lite forindrad pappa,
men en pappa som brydde sig om och ville ha
information om vad som hinde. Att se forind-
ringen hos Nina var en stor glidje for Assar. Bida
barnen lirde sig att kommunicera med Assar och
det innebar en hirlig kiinsla for honom.

Tillit

Assar och jag hade en mycket nira relation med
varandra, han litade till 100% pa mej och jag
fanns alltid ¢l hands i alla ligen. D4 halsen var
tjock med slem ringde man till mig, d4 tempen
borjade stiga ringde man och i alla situationer var
jag den som han lyssnade och litade pa. Sa jag att
nu dker vi till sjukhuset, sd var det ok.

Flera ginger var han mycket dilig och ibland
trodde jag att han var pa vig att d6. Jag minns
sarskilt en ging d4 han drabbades av sviktade cir-
kulation och armar och ben var blimelerade. Det
syntes att han trodde att det var slut, for tirarna
rann pd honom. Jag talade med honom och bad
att han skulle halla fast vid livet, att kimpa och
inte ge upp. I det liget kom hans dotter och di
blev hans grit innu mer tydlig. Men som den
fighter han var s vann han dven den hir fighten.

"Stigarna vaxer igen”

Han hade i hela sitt liv varit friluftsmidnniska och
jakt och fiske var viktigt for honom. Han var
ocksa cyklist och aktiv pistolskytt. Skogsvard var
ocksd en viktig komponent i hans tillvaro. Han
skotte skogen som hérde till hans férildrahem
och det var en stor sorg for honom att han inte
skulle f se den skogen igen. Jag lovade honom
att jag skulle ordna s att han skulle komma hem
och att vi skulle gé i hans skog. Detta gjorde

vi flera génger och vi hade med oss hans barn.

Torgny var viktig att ta med f6r han kinde till
stigarna som vi kunde gd. Nina var ocksa viktig
och hon gick bredvid for att hilla huvudet efter-
som det inte fanns si mycket stabilitet i bérjan.
Ett uttryck som Assars mamma anvinde som
fastnade hos mig var ” ja stigarna vixer igen”. Jag
tittar ofta ut genom fonstret och ser om Assar ska
komma efter stigen men det gor han aldrig. Hon
var en mycket stark minniska men jag forstir den
stora sorg hon kiinde.

Familjen var viktig fér Assar

Assars familj var viktig for honom. Vi var pa kon-
firmation dd Nina konfirmerades och vi var pa
bréllop da Torgny gifte sig. Vi var ocksd med da
Nina tog studenten. Vi var med pd barndop och
vilken stolt farfar han var. Hans mor kom alltid
trots att hon nirmade sig 90 4r.

* 3k ok

S4 ar var saga slut

Jag skulle nog kunna skriva hur mycket som helst
om denne underbare man som jag fick 10 fina &r
med. Den 23 oktober 2008 05:40 drog du ditt
sista andetag. Tomheten som jag kinner kan inte
beskrivas i ord. Min reflektion d& Assar var déd:
SA AR DEN DA SLUT VAR SAGA!

Du var sé fin dir du ldg, det sig bara ut som
du somnat och sov djupt. Vad jag 6nskar att det
bara ir en ond drom som jag ska vakna ifrdn.
Det férhéllande vi hade var ganska speciellt. En
otrolig gemenskap och att vi forstod varandra
utan stora ord. Lika i tanken och i de virderingar
vi hade. En stor knut med sorg och frigan varfor.
Den stora sorgen ir kirlekens pris. Det finns
manga sorters kirlek men den storsta kirleken ar
nog minniskokirleken. Min allra biste vin finns
inte lingre. Hur gar man vidare? Ja, jag vet inte
men minnena finns kvar och sorgen bleknar nog
med tiden. ®

Christina Eriksson

en annan dimension.

Jag har férskt att ge en liten bakgrund till mina 10 dr med Assar. Det dr inte sa lditt, for
alla saker som har samverkat dir svart att scitta pa print. Om du vill veta mer om ndgot
sd kan du ta kontakt med mig. Du har ocksd tillstdnd att ta kontakt med Assars barn.
Assars mor dog i januari 2009 och jag var och hilsade pa henne dagen fore hon avled. Jag
har tillstand av barnen att anvinda ritta namn pé bade honom, Torgny och Nina.
Jag hoppas att detta dr ndgot du kan anvinda, for hur svar skada man dn har
sd kan det bli ganska bra om riitt personer arbetar med dig. Assar podingterade ofta
att han levde ett gott liv. Dd jag fragade honom hur han kunde tycka det som tappat
formagan att utfora allt det han tidigare sysslat med , sa log han och sa att man fér
andra viirderingar. Det som tidigare var viktigt blir inte det ldngre utan man ser livet i

Halsningar Christina Eriksson




