Missa inte Modellprojektets slutkonferens den 20 november.
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Hjamkraft 1988 - 2018

Ett liv som raddas ska ocksa levas!

"Vi bérjade med tva tomma hander, men
med ett hett engagemang” konstaterades
vid 10-arsjubileumet. "Hjarnkraft gav per-
soner med férvarvad hjarnskada ett an-
sikte” konstaterades vid 20-ars-jubileumet.
"Hjarnkraft beh6vs mer an nagonsin” skulle
jag vilja saga infér 30-ars-jubileumet.

Rehabiliteringsfragorna och LSS ar lika
aktuellt nu som nar Hjarnkraft bildades och
LSS-reformen forst borjade diskuteras. Vi
maste hitta samverkansformer som gor oss
an mer effektiva i vart arbete men aldrig
gldbmma det engagemang, omtanke och
stolthet som ryms i begreppet "Vi Hjarnkraf-
tare” som levt med genom aren.

Text:
Marie-Jeanette Bergvall

F D
Ryck loss den hér sektionen om du vill spara

Hjarnkrafts historia.
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Radarparet Roland Persson och Gertrud Oste var tvd av férgrundsgestalterna nir Hjarnkraft bildades.

Hjarnkraft under

Text:
Marie-Jeanette Bergvall

ir Giggi Oste
skadades 1983 fanns
inte nagon spe-
cialiserad hjirnska-
derchabilitering i
Sverige. Vid 23 érs
alder skrevs hon ut
som "icke rehabiliteringsbar” med rekom-
mendation att placeras pd lingvarden. Redan
pa sjukhuset bérjade hennes mor, Gertrud
Oste, leta efter litteratur om skallskador och
hur hon kunde hitta andra i samma situation.

Sjukhuset hinvisade till sekretessen och
hon fick ingen hjilp. Hon insig ocksd att nar
man ir utskriven fran sjukhuset sa 4r man,
de fortsatta kontakterna ir yteerst sporadiska.
Behovet av att prata med andra i samma
situation blev allt stdrre och hon letade efter
andra organisationer men fann ingen.

Vad hon fann var Roland Persson som var
kanslichef pa Personskadeférbundet RTP i
Stockholm. Trots att personer med hjirn-
skada inte var en prioriterad diagnosgrupp
hos dem vid den tiden tog han initiativ till en

‘@mmmn

arbetsgrupp dir Gertrud kom med. Den fick
namnet Hjirnkraft, som i slutet av december
1987 bildade en egen organisation dit Roland
Person foljde med.

16
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De forsta 10 aren

De forsta aren fanns inga pengar, ingen lokal,
ingen telefon. Roland Persson beskriver i
tidningen Hjdrnkraft 2—3/98 hur man
flyttade in i rivningslokaler utan att behova
betala hyra.

Mgblerna fick man av medlemmar eller
hittade i containrar. Den forsta tiden var det
medlemsavgifterna som finansierade brevpap-
per, frimirken etc. Det forsta organisations-
stodet fick forbundet &r 1991.

Redan innan Hjirnkrafts formellt bildades
anordnade Gertrud och Roland seminarier
med virldsledande auktoriteter. Anne-Lise
Christensen fran Center for Hjerneskade i
Kopenhamn och forskaren David Elis fran
Deveraux Foundations hjirnskadecenter i
Philadelphia deltog i ett seminarium redan
1985. Anne-Lise Christensen hivdade att
for att nd framging maste den traditionella,
framst fysiska rehabiliteringen kompletteras
med psykosocial rehabilitering med neuro-
psykologisk inriktning. Hennes girning
inom hjirnskadeomridet uppmirksammades
s sent som i augusti med en minnesforelds-
ning vid Neuropsykologernas Nordiska méte.

Uppsokarprojektet

1990 beviljade Arvsfonden drygt 3 miljoner
kr «ill et tredrige landsomfactande projeke for
uppsokande verksamhet bland skallskadade.

Gertruds Oste skotte alla samtal med
andra familjer i motsvarande situation medan
Roland Persson arbetade med att bygga upp
organisationen. De blev ett radarpar som dkte
land och rike kring och dnnu finns aktiva
som vittnar om sina forsta kontakter med
Hjirnkraft och det stéd de da kinde.

Mona Sandstrém, som arbetade i virden
och hade en son med forvirvad hjirnskada
berittar att hon under tre manades arbetade
i projekeet och for att leta upp personer med
forvirvad hjarnskada. De fanns oftast inom
psykiatrin, lingvirden eller hemma utan
anpassad hjirnskaderehabilitering. Hon
intervjuade Gver trettio personer och varje
intervju tog 3 — 4 timmar.

Under dessa samtal framkom vilka behov
familjerna hade av till exempel tillgang till
hjilpmedel och vilket stod som fanns att fa.
Mainga kinde till exempel inte till Handi-
kappersittningen.

Mona beskriver att uppsokarprojekeet
lag till grund for Hjarnkrafts kommande
verksamhet. Hjirnkraft fick den kunskap
som behovdes for att paverka och agera.
Samtidigt hittade man eldsjilarna lokalt.

Hjarnkraft

Mona kom sjilv att starta linsforeningen i
Sormland.

Att sprida kunskapen

”Alla med skallskada kan bli bittre med en
riktad intensiv och uthallig rehabilitering”.
Det var det budskap Hjirnkraft spred till alla
de socialministrar och andra politiker som
uppvaktades, Bengt Lindkvist, Bengt Wester-
berg, Margot Wallstrém.

Hjirnkraft spred information, forbundet
hade ett stort bibliotek och skickade kopior
pa manga artiklar till alla som hérde av sig.
Man §versatte tyska filmer till svenska som
visade intensivrehabilitering av svart hjirn-
skadade. Filmen "Maud — ensam hemma i
eget boende” hingde med i ménga &r. Man
forelaste flitigt pé rehabiliteringskliniker,
vérdutbildningar, gruppboenden, folkhog-
skolor etc.

1996 bildade Hjirnkraft en stiftelse for

informations- och utbildningsverksamhet for

Giggi Oste.

att ta fram den interaktiva CD-romskivan
"Hjirnans vig till likning” med medel fran
savil Socialstyrelsen. Arvsfonden, Nykopings
kommun som Hjirnskadefonden.

Vi mdste stiirka Hjirnkraft

1997 beviljade Arvsfonden medel till ett tre-
arigt projeke for utveckling av organisation
och verksamhet. Hjirnkraft 2000. Centralt
var syftet att forbittra samverkan, ta fram
verktyg for foreningsarbetet, utbilda resurs-

| ﬁ j*‘ o

Mona Sandstrom gjorde bl a intervjuer i uppsokarprojektet.
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Hjarnetrepresentanter fran

hela landet traffas och utbyter

erfarenheter pa konferens
2010.

Hijdrnkraft

har uppvaktat
RFV, samtliga
[forsikringskas-
sor i landet och
politiker. Det
ledde till att RFV
fortydligade vilka
som ska ingd i
personkretsen.

Hjarnkraft

personer, ta fram malprogram och utveckla
nitverk och kommunikation. Delprojek-

tet Region Vist bestod av foreningarna i
Jonkopings lin och dévarande Skaraborgs,
Goteborg- och Bohus samt Alvsborgs lin. Da
anstilldes en ombudsman, Ingvar Hansson,
for att hitta samverkansformer over linsgrin-
serna.

Nu startades Natet

”Vad vore Hjirnkraft i all sin glans om inte
Nitet fanns”, sa skaldade Cajsa Ehrnlund
fran FyrBoDal vid en central Nitet-konferens
pa Fristad folkhogskola 2009. Nitet startade i
1998 och bytte namn till Hjirnet 2013.

Hjirnet dr en métesplats inom Hjdrnkraft
enbart f6r medlemmar med egen skada.
Deltagarna triffas, pratar, fikar eller hittar pa
nagot tillsammans. Verksamheten varierar
beroende pa intressen och vilka forutsittnin-
gar som finns i gruppen och pé orten.
Variationsrikedomen ir stor; matlagning,
idrottsevenemang, muséeibesok, bowling,
fiske, teater, resor, datacirklar, motion och
mycket mer.

Kerstin Svensson, Kalmar var en av de
forsta som bildade en Hjirnetgrupp. Fran
borjan var de nigra fi deltagare men nu finns
det tre grupper i Kalmar som triffas en ging
i minaden.

LSS -da och nu

Hjirnkraft var med om att driva fram rittig-

hetslagen och att den skulle omfatta personer

med kognitiva funktionsnedsittningar.

Lagen tridde i kraft den 1 januari 1994.
Redan i verksamhetsberittelsen for 1996

framgick att Hjarnkraft tillsammans med tre

andra férbund uppvaktat Socialutskottet om

att Forsikringskassorna tenderar till act tolka
lagen fel, viket innebir att manga personer
med “osynliga handikapp” till exempel
nedsatt minnesférméga, initiativisrméga och
talsvarigheter inte beviljas assistans.

Hjarnkraft uppvaktade RFV, samtliga
forsikringskassor i landet och landstings- och
riksdagspolitiker. Det ledde till att RFV i
sina allménna rad ut till férsikringskassorna
fortydligade vilka grupper som ska ingd i
personkretsen.

I verksamhetsberittelsen 1999 framgir
act Hjdrnkraft pacalat ett antal brister i LSS:
P Konsekvenserna i beskrivningen av per-

sonkrets 2 “Personer med betydande och
bestdende begavningsmissigt funktions-
hinder efter hjirnskada i vuxen alder
foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom”. Ordet “begdvningsmissigt” ir
mycket diffust och direke felaktigt. For
personer med forvirvade hjirnskador
handlar det inte om begivning, utan om
funktioner som minne, kommunika-
tion, omvirldsuppfattning, inlirning,
initiativformiga med mera.

P Att personer som framférallt har
kognitiva funktionsnedsittningar (ofta
dolda handikapp) har stora svérigheter
att erhalla personlig assistans och andra
insatser enligt LSS.

P Att handliggarna tenderar att inte folja
specialistlikarnas och neuropsykologer-
nas utlitanden.

P Att upprittande av individuella hand-
lingsplaner ir obefintlig.
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Dessa papekanden har varit aktuella i 20 ar,
har framforts till flera olika LSS utredningar,
socialministrar, socialutskott, i underlag till
motioner och framfors fortfarande, nu till
den aktuella LSS-utredningen.

Rehabiliteringsprojekt - fran REHS-
gruppen till Modellprojektet

Redan 1998 bildades REHS-gruppen (reha-
bilitering hilso- och sjukvardsgruppen) for att
skynda p4 utvecklingen inom omridet. Aret
dirpa arbetade gruppen med att formulera ett
projeke for att utveckla en samsyn med profes-
sionen inom hjirnskadeomradet. Resultaten
skulle anvindas i diskussioner med politiker
och andra beslutsfattare for att dstadkomma
en utveckling pé hjirnskade-omradet bland
annat om behovet av rikdlinjer.

Projekt Hjirnskaderehabilitering
REHS-gruppens arbete resulterade i ”Projeke
Hjarnskaderehabilitering” som genomférdes
under september 2003 till februari 2008 med
medel frin Arvsfonden.

Det var genom detta projeke vi fick
”Umedstudien” som genomf6rdes av Britt-
Marie Stalnacke, éverlikare/medicine doktor
och Peter Sojka, docent, vid Institutionen
for samhillsmedicin och rehabilitering,
Johan Styrke, medicine studerande och Ulf
Bjornstig, professor i kirurgi vid Institutionen

Hjéirqskadeforumm

ing - verktyg pa vigen

"What ever it takes”’

cent hade minst ett kvarstiende symtom som
brukar forekomma efter skallskada. Glémska
och huvudvirk var vanligast. Mattlig eller
svir depression forekom hos 14 procent av
dem som foljdes upp.

Ett genomgaende problem hos patien-
terna var svarigheten att uppricchdlla samma
aktivitetsnivd och arbetsbelastning som fore

skadan.

Okat fokus pa litta skador

Som en direkt konsekvens av resultaten i
Umed genomférdes under oktober 2006

— april 2007 en forstudie finansierad via Eu-
ropeiska Socialfonden. Studien genomférdes
i Stockholms lin och Gotland. Efter annon-
sering i lokala media intervjuades 54 personer
per telefon. Av dessa valdes 30 personer ut till
intervjuer i fokusgrupper.

Hjirnkraft hade hittills craditionellt
forknippats med svart skadade. Med utgings-
punkt i den nya kunskap som kommit fram
fastslog Hjarnkrafts forbundsstimma 2006
att Hjdrnkraft fortsittningsvis ska ha ett
storre fokus pa s3 kallade litta skador som
ofta har svdra konsekvenser.

www. hjarnskadeforum.se
Projekt Hjdrnskaderehabilitering tog ocksa

fram en webbsida med tva delar; En “’van-

Ovan tv Marie-Jeanette
Bergvall, projektledare

for Modellprojektet
beskriver arbetet inom atta
samhallsomraden.

Th. Diskussion om case-

management nedanfor scenen.

for kirurgi och perioperativ vetenskap, Umea  lig” hemsida med information om olika g
universitet. stodinsatser och en sokbar databas, dar
Dir framkom att s kallade ldttare skall- skadade, narstaende, profession och andra - -
och hjirnskador till foljd av olyckor ir ett intresserade kan ga in och leta efter reha- Projekt Hjarnskade-
stort folkhilsoproblem i Sverige. Uppf6ljnin-  bilitering och stodinsatser for personer med  rehabilitering tog fram en
gen flera ér efter olyckan visade att 79 pro- forvirvad hjérnskada i hela landet. Sidan webbsida.
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drevs under ett antal ar som ett samarbete
mellan Hjarnkraft, STROKE-Riksf6érbun-
det och Afasiforbundet.

Socialstyrelsens kartliggning
Rapport tog 2010 upp bristerna i Hjirnska-
derehabiliteringen. Hjarnkrafts kanslichef
intervjuades i inslaget och Socialstyrelsens
overdirekedr Hakan Ceder medverkade i stu-
dion. Hjirnkraft triffade tillsammans med
professionen Socialstyrelsen som tillsatte en
utredning och tog fram rapporten “Rehabili-
tering for personer med traumatisk hjirns-
kada — landstingens rehabiliteringsinsatser”.
Hjdrnkraft och Personskadeférbundet
RTP beviljades av Arvsfonden medel till ett
ettarigt projekt for kartliggning av brukar-
nas syn pa rehabiliteringen “Rehabilitering
for personer med traumatisk hjirnskada.”
Bada rapporterna visade pa allvarliga brister.
Socialstyrelsen skrev "Det dr angelaget
att fortsitta act bevaka omradet eftersom
personer med hjirnskador dr en utsatt grupp
med stora och langvariga behov”.

Hjirnskadeforum 2013

Rapporterna presenterades vid en vilbesokt
konferens i Stockholm i januari 2013,
Hjirnskadeforum 2013. Dir beskrevs situa-
tionen av professor Jérgen Borg, Danderyds
sjukhus.

Réda mattan — allt fler riddas till livet och
far dillgdng till god rehabiliteringsmedicinsk
kompetens den forsta tiden.

Svarta hilet — utskrivning saknas en sam-
manhallen véirdkedja och lingtidsuppfolj-
ning. En 6verv%iltring av ansvar sker utan
samordning. Ny kunskap implementeras inte
i behandlingen.

Attestupan — rehabiliteringsinsatser upphor

vid 65 Ar.

Modellprojektet

Efter Hjirnskadeforum 2013 samlades
Hjarnkraft, RTP och en grupp frin profes-
sionen for att diskutera hur vi kunde ga vi-

dare. Hjirnkraft och RTP skrev en ansokan
till Arvsfonden, som beviljades.

I projektet har drygt sextion personer del-
tagit, bade personer inom professionen och
personer med egen erfarenhet av forvirvad
hjirnskada. Modellprojektet redovisar sina
resultat under hosten 2018 och avslutas med
en konferens i november.

Andra Arvsfondsprojekt
Pershyttan (2001 — 2003)
Hjirnkraft utvecklade i samarbete med Fro-
sunda en alternativ boendeform f6r personer
med omfattande forvirvade hjarnskador som
tillhér personkrets 2 i LSS och en ny arbets-
modell f6r personlig assistans.

Inom projektet producerades handboken
Se ménniskan bakom - Om vikten av att se
helheten i arbeter med personer som har en
[forvirvad hjirnskada. Malgrupp var LSS- och
LASS handliggare. Boken har utformats si
att dven brukare, anhériga och andra intres-
senter skulle ha behillning av boken.

Videoprojektet — Jakten pa en identitet
(2001 — 2004)
Hjirnkraft har beviljats medel frin Arvs-
fonden och Stiftelsen Lars Hiertas minne
for produktion av en film om en ung kille
som fétt en hjirnskada i samband med en
trafikolycka dir han kérde onykter. Under
arbetets ging fick filmproducenten kontake
med TV 4 som bidrog med finansiering och
sinde filmen ar 2002.

En forkortad version visades i skolorna
under 2003 och 2004.

Projekt Hjirnskadeforbunden (2003)
Afasiférbundet, Hjirnkraft och STROKE-
Riksférbundet drev under 2003 ett pilot-
projeke for att forutsiceningsldst kartligga
organisationernas intresse och moéjligheter
att utveckla samverkan for att fi en effekti-
vare intressepolitisk bevakning och ett mer
varierat verksamhetsutbud lokalt.

Projektet leddes av Afasiforbundet och har
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resulterat i ett fortsatt samarbete som efter att
Personskadeférbundet RTP ocksa anslutit sig
gar under namnet "Hjdrnfyran”.

Akta huvudet (2008 — 2013)

Akta huvudet ir ett av de storsta antivalds-

projekt som genomforts. Arvsfonden bevil-

jade medel till en forstudie 2008 och fortsatta

medel i projektet som avslutades 2013.

Under tvd dagar genomforde samtalsle-

dare ett program med mélsittningen att

ruska om och beréra, samt att skapa en

fordjupad dialog med eleverna kring gatu-

véld och dess konsekvenser. I programmet

ingick:

P Novellfilmen "Res dej inte”. Under
en fest misshandlas en kille brutalt av
ett ging. En tjej hotas till tystnad. I
hindelsernas centrum star tre ungdo-
mar som brottas med sin skuld som
gdrningsman, sin ridsla som vittne och
sitt himndbegir som offer. Men vem ir
ansvarig?

P Forelisning om véldets medicinska eller
sociala konsekvenser

P Foreldsning av en ung person som lever
med forvirvad hjirnskada efter att ha
blivit utsatt for vild mot huvudet.

» Medlemmar i Unga KRIS beskriver sina
erfarenheter av véld och kriminalitet och
hur och varfor de valt ett annat liv.

P Samtalsledarna fingar upp och arbetar
vidare med de fragor som foreldsningar-
na vicker med hjilp av ett metodmate-

Hjarnkraft

Akta Huvudet utanfér
Bracke Gymnasium i
Goteborg.

rial, utformat utifran upplevelsebaserat e
lirande, dir eleverna bland annat via
rollspel, virderingsévningar och simule-
ringar reflekterar kring vald.

Gatuvildets ekonomi

I rapporten “Gatuvaldets ekonomi” som
togs fram som komplement ¢ill projektet
Akta huvudet har de bdda nationalekono-
merna Ingvar Nilsson och Anders Wadeskog
raknat ut de totala kostnaderna for gatu-
véldet i allmidnhet och vild mot huvudet i
synnerhet.

Genom att rikna ihop 200 faktorer har
ekonomerna fitt fram act ett vanligt slagsmal
utanfor en krog med en forévare och tvd
offer, en lindrigt skadad och en svart skadad,
kostar nirmare 75 miljoner kr. Rehabiliter-
ingen av bara ett offer som behover livslang
vard kostar 50 miljoner. [ |

Bt 1T 6 —

I

Silshior we inginm
s

Annat i korthet

P Sedan 2003 har Hjirnkraft 90-konto och granskas av Svensk
Insamlingskontroll.

Sedan 2014 har Hjirnkraft sirskilt verksamhetsbidrag till organisa-
tioner som stddjer och dem som virdar och hjilper négon anhorig.
Sedan 2011 har Hjirnkraft drivit barn och familjeliger. Frin 2013
pa Mittinge kursgérd.

2006 anordnades den forsta centrala assistentutbildningen i samar-
bete med linsforeningen i Sérmland. Fran 2008 anordnades den
varje ar, fran 2013 tre per ar och sedan 2017 fyra per ar.

vV vV
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Hjarnkrafts ordforande
genom fiderno

Text: ertrud Oste var Hjirnkrafts forsta ord-
Marie-Jeanette Bergvall forande, fran det att Hjdrnkraft bildades till
stimman 1996. Nir familjen Ostes dotter
Giggi skadades 1983 insdg familjen act det
inte fanns nigon specialiserad hjirnskade-
rehabilitering i Sverige. Giggi som var 23 ar vid olyckan
skrevs ut som ”icke rehabiliteringsbar” med rekommenda-

tion att placeras pa lingvarden. Familjen tog hem henne och
bérjade samtidigt leta efter en intresseorganisation ddr man
kunde finna andra som var i samma situation. Hon hittade
ingen och slutet av december 1987 bildades Hjirnkraft

— Riksforeningen f6r rehabilitering av skallskadade, nu
Hjdrnskadeférbundet Hjirnkraft.

Gertrud trodde inte att Hjirnkraft skulle behévas si linge.
Nir politikerna vil inség hur illa stillt det var, skulle
Hjirnkraft kunna liggas ner.

Gertrud Oste valdes till
Hjarnkrafts forsta ordférande.

Som vi alla vet blev sa inte fallet. Ingvar Jénsson frin
Skéne som hade en dotter med en svér hjirnskada efter att
ha blivit pakord pa ett Svergdngsstille, valdes till ord-
forande 1996. Han fortsatte envetet kampen att bygga upp
Hjarnkraft.

— Under Ingvars tid som ordforande blev Hjirnkraft ndgon
att rikna med, siger Per-Erik Nilsson, som idag ir regional
ombudsman pé férbundet, och varit aktiv i Hjarnkraft
sedan 1989. Under sina ar som ordférande reste Ingvar out-
trottligt land och rike kring, bes6kte de flesta féreningarna

_J

Ingvar Jonsson fortsatte

e . . i kampen att bygga upp
och hall i utbildningar kring forvirvad hjirnskada och om Hjarnkraft.

foreningskunskap. Den nya LSS-lagstiftningen
fick nu stor betydelse i Hjarnkrafts arbete.

Gertrud Oste dec 1987 — april 1996 Gun-Britt Kristianson juni 2006 — sept. 2010
Ingvar Jénsson april 1996 — maj 1999 Meta Wiborgh sept. 2010 — april 2016
Rolf Dietman maj 1999 — maj 2003 Ann Hellstrémer april — oktober 2016
Bjorn Boquist maj 2003 — juni 2004 Maria Lundqvist-Bréomster okt. 2016 —

Leif B Svensson juni 2004 — okt 2005

Bjoérn Boquist okt. 2005 — juni 2006
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Vid stimman 1999 valdes Rolf Dietmann till ny ord-
forande. Rolf hade ett oslagbart kontakenit frin sicc
foreningsarbete i Kalmar och visste precis var man kunde

soka pengar till foreningsverksamhet. Ndgot som ocksa
riksorganisationen hade stor nytta av. Nir han avgick i maj
2003 6vertogs ordforandeskapet av vice ordféranden Bjérn
Boqpvist, Stockholm. Med egen erfarenhet av personlig
assistans for sin son som skadats efter en forgiftning kom

Rolf Dietmann tillférde bl a
kompetens och kontakter.
assistansfragor och arbetsmarknadsfrigor att bli Bjorns
fokus i sitt arbete i forbundsstyrelsen. Som tidigare vd kom
han sjilvklart ocksa att fi ansvar fér ekonomi och strukeur-
fragor.

Leif B Svensson, Sundsvall gjorde ett kort inhopp som
ordférande under drygt ett ar innan Bjérn Boqvist dcer fick

axla rollen. Leif B Svensson var van foreningsminniska som
Bjorn Boqvist axlade rollen

tidigare varit aktiv i Hem och skola och genom goda vinner o
tva ganger.

hade god insikt i Hjarnkrafts arbete.

Vid stimman 2006 valdes Gun-Britt Kristianson, Stock-
holm till ordférande. Hon hade d4 varit aktiv i Hjirnkraft
sedan 1994 efter att hennes dotter skadats svirt i en biloly-
cka. Gun-Britt har under alla &r varit mycket engagerad i att
utveckla Hjirnkraft och ir fortfarande aktiv, nu som revisor.

Som ordférande eftertriddes hon av Meta Wiborgh, Lulea
vid stimman 2010. Hennes dotter skadades som ung nir
hon blev pakord pa ett vergéngsstille. Som allminlikare

Gun-Britt Kristianson
arbetade for att utveckla
Hjarnkraft och &r nu

och tidigare ordférande for Svensk férening for allmdnmedi- revisor

cin, var de intressepolitiska fragorna Meta
Wiborghs huvudfokus.

"Mina drivkrafter var och 4r att verka for ett virdigt liv for
personer med forvirvad hjirnskada. Da LSS kom var vi op-
timistiska, men sen har det morknat. Det hade kunnat vara
dnnu virre om inte Hjarnkraft och andra stridit! Men det
ar mycket som oroar. LSS-kampen ir p intet sitt i hamn”,
kommenterar Meta Wiborgh.

Under hennes tid anordnades det forsta Hjirnskadeforum
2013 som dokumenterades via Utbildningsradion. (Inslagen
gar att se via www.hjarnkraft.se under Virt arbete/Hjirns-
kadeforum 2016/Hjirnskadeforum)

Meta Wiborghs hjartefragor
var bl a intressepolitik.

Vice ordféranden Ann Hellstromer, Stock-
holm fick trida in som ordférande under ett
halvar 2016. Hon har i alla ar arbetat med
ungdomar i kris och nu kom anhérigfragor-
na att bli hennes fokus.

Maria Lundqvist-Bromster valdes som
ordférande 2016. Hennes intresse for hjirn-
skador vicktes vid Hjirnskadeforum 2013
di hon som riksdagsledamot och ledamot i
socialutskottet deltog i en paneldebact. Ut
vecklingen inom hjirnskaderehabilitering,
LSS har hittills varit de stora frigorna under
hennes ordférandeskap. u

Den nuvarande forbundsstyrelsen for Hjarnkraft. Med gron-bla ménstrad sjal syns
Maria Lundqvist-Bromster och i rod-svart sjal Ann Hellstromer.
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Giggi - skalet till
Hjarnkraft finns

Hjarnkraft bildades 1988, fem ar efter den trafikolycka som
forandrade Giggi Ostes liv. Hennes foréldrar Bengt och Gertrud
Oste kampade lange for att fa hjarnskaderehabilitering fér Gig-
gi. Tillsammans med flera andra personer som hade liknande
erfarenheter, blev trafikolyckan och det som hande Giggi

efterdt, grunden till Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

Text & foto:
Kerstin Orsén

JJ

Det finns ingen
annan som tar en i
handen och hjilper

till lite pa traven
nér det behovs som

mest”.

j» usch d&, skrattar Giggi,

nir Hjirnkraft ber om en

intervju i samband med

att vi vill uppmirksamma

Hjirnkraft 30 arsjubileum.
Sé fortsdtter hon: ”Har det gate s lang tid,
det ir ju inte klokt”.

Hon minns inte s mycket fran sjilva
olyckan utan har fatt berittat for sig vad
som hinde. Giggi och hennes sambo hade
cyklat ut till foraldrahemmet i Tyreso for att
tillsammans med Giggis systrar 6verraska
forildrarna med middag nir de kom hem
efter en resa. Systrarna stod och pratade p3
en granntomt nir en bil med hog fart kérde
over diket, in pa tomten och koérde dver
dem. Bilisten var paverkad av bade alkohol

och narkotika. Systrarna skadades mycket
allvarligt och fordes till sjukhus. Giggi
svivade linge mellan liv och dod. Hon fick
en allvarlig hjirnskada, blev férlamad och
kunde inte kommunicera.

— Jag minns kinslomissigt vissa saker. Jag
var vaken men ind3 inte dir.

Likarna gav inget hopp. De forklarade
for Giggis mamma och pappa att hon var
”icke-rehabiliteringsbar” och skulle bli
singliggande resten av livet. Det talades om
att Giggi skulle flytta in pd lingvirden. D3
var hon 23 ir.

— Det var tur att familjen vigrade. De
stillde upp allihop s jag kunde flytta hem
till mamma och pappa.

P3 den tiden fanns ingen specialiserad
hjarnskaderehabilitering i Sverige. Forsk-
ningen hade inte heller kommit s& lingt
kring hjdrnans formbarhet si dirfor bérjade
forildrarna soka information i andra linder,
framfor allt i Danmark och Tyskland.

All research resulterade i att fordldrarna
sag till att Gigi fick intensiv trining.

— Jag dr glad &ver att ha en pappa som var
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kind, det tror jag hade stor inverkan.

Vigen tillbaka

Efter olyckan har Giggi triffat ambulansper-
sonalen. En av dem berittade att han sig att
hennes vinstra fot var borta och sokte efter
den. Till slut hittade han den sénderkrossad
under bilhjulet.

— Jag var ung, stark och envis si det gick
ganska snabbt att ldra sig att g med protesen.
Jag fick dka pa liger till Norrland och trina,
triana, trana.

Rehabiliteringen tog tid. Hon berittar att
det var svirt med vinsterarmen.

— Den fick jag jobba linge med. Nu ir det
nistan borta men ibland kidnner jag av den.
Nir férlamningen slippte fick jag trina upp
allt som varit oanvint. Kommer ihag att jag
fick sitta med klossar och trina. Lisningen
kom tillbaka undan f6r undan. Sedan blev
det mer vardaglig rehabilitering, som att lira
sig att dta och komma in i livet igen.

Ar 1988 bildades Hjirnskadeforbundet
Hjirnkraft. Giggis mamma Gertrud Oste
var en av férgrundsgestalterna och blev
senare Hjdrnkrafts férsta ordforande. Ger-
trud har berittat om sin dotter i en artikel
frin 2004:

”Hur mar hon i dag? Jo, tack, hon klarar
sig ganska bra. Hon har 100 000 svérigheter
varje dag, men inda klarar hon sig. Hon
tycker att livet 4r bra, sade Gertrud Oste.

Arbete & egen bostad
S& sminingom kom Giggi tillbaka till sin
arbetsplats och bérjade arbetstrina. Under

Hjarnkraft

ménga ar arbetade hon pa en skola for barn

med utvecklingsstorning som elevassistent.
— Det var jittetrevligt. Det kindes att jag

verkligen gjorde nytta for eleverna.

Giggi flyttade in i en egen ligenhet och
lever idag tillsammans med sin pojkvin.

— Jag tar det lugnt pa morgonen, dter
frukost och duschar. Sedan ir det olika
fran dag till dag. Min pojkvin lagar oftast
mat, vi dker och fikar med mina systrar eller
lyssnar pa konsert. Ibland triffas vi grannar
och grillar bakom huset. Precis som for alla
andra gar livet upp och ner.

I samband med att Giggi fick brostcancer
blev hon simre, framfor allt under cellgifts-
behandlingen.

— Jag klarade inte att hlla tider. Orken
och lusten att arbeta forsvann sé jag valde
atc ga i fortidspension i mars i &r. Det kinns
skont idag,

Hur dr det for dig nu, drygt 35 dr efter olyckan?
— Jag har problem med att halla ordning,

med orken och med minnet bland annat.
Protesen kliar, speciellt nir det ir varmt.
Samtidigt finns det sd mycket att glidja sig
over. Jag ir glad 6ver att mina foraldrar kim-
pade for mig den dir gingen for 35 ér sedan.

Hur ser du pa Hjiirnkraft idag?

— Det ar viktigt och skont act Hjarnkraft
finns. Férbundet behovs for alla som fir en
hjarnskada och deras anhériga. Det finns
ingen annan som tar en i handen och hjilper
till lite pa traven nir det behovs som mest. W

B 3.

Namn: Giggi Oste

Skada: Trafikolycka 1983
som medférde en allvarlig
hjarnskada.

Gor idag: Ar pensionir,
gillar att vara pa landet.
Vill tipsa om: Ha inte for
brattom. Gor en ordentlig
rehabilitering och lyssna
pa fysioterapeuter s att
det blir ratt och man utfor
rorelser sa som man ska.
Lat tiden ga!

Laser: Allt.

Gillar att: Spela kort och
sticka, lyssna till musik och
att vara pa landet

>>>
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Motioner till forbundsst@mman, fortsattning

Motion 2 kommer ocksé fran Kalmar och
handlar om behandling av lokala fragor dir
man foreslar att forbundet skapar utrymme
pa forbundets hemsida for 6ppna frigor frin
foreningarna med skriftliga svar frin riksfor-
bundet.

I samband med att forbundets hemsida
ir under omarbetning si kommer detta att
hallas i dtanke och forbundsstyrelsen bifaller
motionen.

Motion 3 frin Hjirnkraft Norrbotten
handlar om att alkoholhaltiga drycker ¢j bor
serveras vid Hjirnkrafts méten. Motionen
bifalles av forbundsstyrelsen.

Motion 4 frin Kronobergs lin handlar om
utbildningsverksamheten inom Hjirnkraft
och hur den bor bedrivas. Forslaget ar att
samordna all utbildningsverksamhet inom
Hjarnkraft centralt av forbundets kansli.
Detta for act undvika “krockar” vid olika
utbildningstillfillen i de olika féreningarna
och for att kunna kvalitetssikra till exempel
innehall och vilka foreldsare som anlitas.

Forbundsstyrelsen yrkar pa att motionen
avslas och att det istdllet uppdras at forbunds-
styrelsen att tillsitta en arbetsgrupp for att
utreda den framtida utbildningsverksam-
heten inom Hjirnkraft och hur den ska
samordnas.

Motion 5, och motion 6, kommer frin Anna
Hedberg och Visterbottens lin. Hjirnkrafts
SjukvardsCV ir tanke att fungera som ett
sitt for personer med hjirnskada att nd

ut med information om sig sjilv och sin
hjarnskada. Tanken 4r act det ska ge stod i
vardagliga situationer dir manga upplever
att omgivningen inte forstar hur skadan kan
paverka den enskilda individen. Motioniren
vill ate SjukvardsCV ska kompletteras med
ett dokument som vérdpersonal ska fylla i

och som ger en sammanfattande sjukdoms-
historia (en si kallad anamnes). Det foresls

ocksa att en friga om behov av hjilpmedel
laggs till samt att rubriken stresstalig indras
till stresskdnslig.

Forbundsstyrelsen har avslagit forslaget
om komplettering med en sammanfac
tande sjukhistoria med motiveringen att det
forefaller mer patientsikert att be om ett
journalutdrag. Vidare ombeds arbetsgruppen
som arbetat med framtagandet av Sjukvérds-
CV att beakta forslagen vad giller tilligg av
fragan “behov av hjilpmedel” samt dndring
av formuleringen gillande stress.

Motion 6, Hjirnalistan. Denna lista som
foreslds i motionen syftar till act dstadkomma
mer strukturerade moten som ddrmed ocksa
blir mer tillgingliga for Hjirnkrafts medlem-
mar. Forslaget 4r att en befintlig arbetsgrupp
i Hjarnkraft, Visterbottens lan, arbetar med
att ta fram en Hjirna-lista for tillgidngligare
moten som sedan anvinds pd méten. Det
foreslas vidare att samtliga foreningar i landet
kan ta del av materialet sd att aven de kan
anvinda sig av listan.

Férbundsstyrelsen tycker att beslut om
hjirnlistan bor fattas inom féreningen
Visterbotten och ¢j i forbundsstyrelsen. Nir
listan 4r klar foreslar forbundsstyrelsen att
alla foreningar i landet far ta del av det fram-
tagna materialet och arbetar vidare lokalt
med detta.

Styrelsens propositioner

Stadgarna f6r forbundet lins- och lokal-
foreningar har setts ver och vissa justeringar
ir foreslagna framforalle for ace fa Sveren-
stimmelse i vissa paragrafer mellan de olika
foreningarna.

En stadgedndring foreslas vad giller
Hjirnskadefonden satillvida att uppdragen
tidsbegrinsas till max 10 ar. Det foreslds
ocksé att minst tvd lekmin ska finnas i radet
som representanter for “erfarenhetsbaserad
kunskap”.

En proposition handlar om valbered-
ningens arbetsordning.

Medlemsavgifterna ska vara oforindrade
kommande period, foreslr forbundssty-
relsen. Vissa forslag pa dndringar av bland
annat sammantridesersittning vad giller
arvoden och traktamenten for forbundssty-
relsen finns i proposition itta. I dvrigt ligger
forbundsstyrelsen fram verksamhetsplan och

budget for den kommande perioden.
|
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