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"Projektet Hjdrna Ma Bra
har haft som mal att
framja fysisk och psykisk
hdlsa genom att starka
skyddsfaktorer, oka
kunskap och bygga
”broar” mellan olika
aktorer i samhallet.”

Projektet

INLEDNING

Hjarna Ma Bra

Att fa en forvarvad hjarnskada kan medfora stora fordndringar i livet.
Ofta dndras livet dramatiskt dven for anhoriga. Varje hjdrna, varje skada
och rehabilitering, ir unik. Alder, fysiska férutsittningar och familje-
situation varierar ocksd. Men det finns dven manga gemensamma
ndamnare och vi kan lara och inspireras av varandra. Projektet Hjarna
Ma Bra har under aren 2022-2025 med st6d fran Allmanna Arvsfonden
arbetat med att frimja fysisk och psykisk hélsa hos saval personer

med forvdrvad hjarnskada som deras anhoriga.

Projektet har drivits av ndtverket Hjdrna Tillsammans med
Afasiforeningen i Stockholms ldn som projektdgare. Perso-
ner med egen erfarenhet av forvdrvad hjdrnskada och an-
horiga har tillsammans med vardprofessionen bidragit till
fakta, information, filmer och citat bade pa Hjarna Tillsam-
mans hemsida och i larplattformens utbildningar.

Efter en forvarvad hjarnskada, som till exempel en stroke,
kan man fa bade fysiska, psykiska och sociala funktions-
nedsittningar som ibland varar livet ut. Aven anhériga pa-
verkas i hog grad da de ofta agerar stédpersoner under lang
tid. Men med ratt vardmetoder och 6kad kunskap vet vi att
hélsa och livskvalitet kan forbattras avsevart.

Projektet Hjarna Ma Bra har haft som mal att framja fy-

sisk och psykisk hdlsa genom att stdarka skyddsfakto-
rer, 6ka kunskap och bygga ”broar” mellan olika aktorer

HJARNA TILLSAMMANS

i samhallet. Detta genom att utveckla arbetsmodeller dar
den erfarenhetsbaserade kunskapen tas tillvara i samver-
kan med alla aktorer inom natverket Hjdrna Tillsammans.
Vi har inkluderat nya aktérer sdsom representanter fran
FaR-ledarndtverket i Stockholm och kommunernas anhé¢-
rigkonsulenter.

I denna skrift har vi sammanfattat vart arbete i projek-
tet Hjdrna Ma Bra, med férhoppningen att inspirera andra
att gora liknande satsningar. Vi vill rikta ett stort tack till
alla som har bidragit och deltagit! Och ett sarskilt tack till
Micke, Mathilda, Anneli, Christer, Effat, Asa och Fernanda
med flera som frikostigt har delat med sig av sina utma-
ningar i fragor som bland annat rér den nya livssituatio-
nen, traning, hjarntrotthet, mat, relationer och jobb, men
ocksa kring framtidsdrémmar.

STOD EFTER FORVARVAD HJARNSKADA

Hjarna Tillsammans &r ett natverk av aktérer
som samverkar mot ett gemensamt mal.

Vi vill starka stodet och rehabiliteringen for per-
soner med en forvarvad hjarnskada, som foljd
av exempelvis stroke eller olycka. Tillsammans
vill vi forbattra forutsattningarna for dem som

drabbas av forvarvad hjarnskada att kunna ater-
ga till ett sa aktivt liv som maojligt. Natverket bild-
ades 2015 som ett Arvsfondsprojekt och drivs
av natverket Hjarna Tillsammans med 19 aktiva
aktorer. Idén till natverket kom fran patientorga-
nisationerna.

2015

10ar
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FAKTA

ORSAKER

En férvarvad hjarnskada kan ha olika orsaker, dar den vanligaste ar stroke. Andra
exempel pa orsaker kan vara kraftigt vald mot huvudet (traumatisk hjarnskada),
hjarntumor, syrebrist eller infektion i hjarnan.

KONSEKVENSER

Varje hjarnskada ar unik och hur livet paverkas beror pa skadans orsak och
omfattning, vilka delar av hjarnan som skadats ochivilket skede i livet som
skadan uppstatt. Svarighetsgraden varierar fran att klara mycket sjélv till att vara
beroende av stod fran andra.

FYSISKA SVARIGHETER

Det ar vanligt med fysiska svarigheter exempelvis:
« halvsidig svaghet eller férlamning
- spasticitet
 balanssvéarigheter
« forandrad kansel och syn.

DOLDA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

Vissa svarigheter kan vara svara att lagga marke till. Det kan till exempel vara:
« mental trétthet (hjarntrotthet)

Vad é. r e n ft.) rVé. rvad lj/Lrl:;Ch ljuskanslighet

 koncentrationssvarigheter

H BN
hjarnskada?
J - » humdrsvangningar
« svarigheter att tala, 1asa, skriva och forsta.

Varje ar drabbas omkring 70 000 personer i Sverige av en
férvdrvad hjarnskada. Hjdrnan dr viktig pa manga satt.
Den gor att vi kan tdnka och minnas, den ger oss var
personlighet och vara kanslor. Det dr ocksa i hjarnan
som kroppens funktioner kontrolleras. En skada pa
hjarnan kan paverka fysiska, kognitiva, psykiska

och sociala funktioner.

Oavsett konsekvenserna sé forandras tillvaron bade fér personen sjalv och for
anhoriga.

Utbildning Om forvarvad hjarnskada

Ga vara webbutbildningar pa larplattformen.
De ar gratis och 6ppna for alla. Har finns en
webbutbildning Om férvarvad hjarnskada
och dess konsekvenser.
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ARBETSPROCESSEN

Arbetsprocessen:
Egen erfarenhet

star i fokus

I projektet Hjdarna Ma Bra har de som lever med en forvarvad hjarnskada
och deras anhoriga statt i fokus och delat med sig av sina lardomar
och erfarenhet. Vardprofessionen har ocksa deltagit i arbetet med sin

kunskap och expertis.

En mycket viktig del i projektet Hjarna Ma Bra har varit de
engagerade och dynamiska arbets- och samtalsgrupperna
for anhorigstdd och goda levnadsvanor. Stommen i grup-
perna dr personer med forvdrvad hjdrnskada och anhoriga.
Dessutom har det ingdtt projektanstalld personal och erfar-
na yrkespersoner fran vard och rehab. Grupperna har jobbat
med de fragor som beslutats i referensgrupp och styrgrupp,
se nedan. Aven skribenter och filmare har deltagit i nira
samarbete och dialog med grupperna for att tillsammans
forma innehallet till hemsidan.

Projektet har letts av en styrgrupp med personer fran aktorer
i ndtverket Hjdrna Tillsammans. Styrgruppen har diskuterat
och beslutat kring strategiska fragor, budget, innehdll och
funktioner for projektet. De mer operativa delarna av verk-
samheten - att fanga upp behov och idéer fran malgruppen,
beredning av olika fragor och informationsspridning - har
skotts av referensgruppen som bestdtt av representanter
fran natverkets aktorer.

Anhoérigsektionen

Nér den nya sektionen fér anhériga pa hemsidan togs fram
deltog en arbetsgrupp som bestod av bade anhériga och re-
presentanter fran vardprofessionen. Gruppen tréffades ett
tiotal ganger digitalt under drygt ett ar tillsammans med tva
skribenter och projektpersonal fér att bolla idéer, ta fram
och granska materialet till sektionen.

Mabra

I arbetet med sektionen fér "Ma bra” pa hemsidan skapa-
des en samtalsgrupp med personer som lever med férvar-
vad hjarnskada. Gruppen traffades fysiskt pa Afasiféren-
ingen och arbetade fram underlag till projektet med stod
av projektpersonal och en skribent. Samtalen lade grunden
for text, ljudcitat och filmer. Gruppen gav dven feedback pa
sektionen vart eftersom den byggs upp. Intresset for att del-
ta i samtalsgruppen och dela med sig av sina erfarenheter
var stort, vilket var valdigt gladjande.
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SAMMANFATTNING

« Personer med forvarvad hjarnskada och deras
anhoriga har aktivt bidragit med erfarenheter
som format projektets innehall.

Arbets- och samtalsgrupper utvecklade

material fér anhorigstod, bade for webbplatsen
och utbildningar.

Projektet har starkt kunskapen om fysisk
aktivitet parecept (FaR) och anpassade
insatser efter malgruppens behov.

Webbutbildningar

Inom projektet utvecklades ocksa Hjarna Tillsammans lar-
plattform. Webbutbildningarna kombinerar fakta, film och
egen erfarenhet for ¢kad forstdelse och stod. Arbetspro-
cesserna for utbildningarna respektive hemsidan har kors-
befruktat varandra och materialet som tagits fram kunde
skraddarsys for olika mélgrupper och kommunikationska-
naler.

Fysisk aktivitet parecept (FaR)

Projektet har velat underldtta fér den som har en forvdrvad
hjarnskada att delta i fysiska aktiviteter. Malet var att fler
ska erbjudas fysisk aktivitet pa recept (FaR), och kunna delta
i aktiviteter hos aktérer med god kunskap om malgruppens
behov. Genom utbildning och informationsspridning ckades
kunskapen hos FaR-forskrivare (legitimerad vardpersonal),
FaR-ledare och FaR-aktorer om foérvdarvad hjarnskada och
dess konsekvenser. Stort fokus har legat pd hur man kan
stétta personer med dolda funktionsnedsdttningar samt
malgruppens egna erfarenheter kring fysiska aktiviteter.

ARBETSPROCESSEN

3t |

Mathilda, fick en stroke nirhon
var 26 ar, bodde i Australien och
var i en affér och provade klader.
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Micke, fick en traumatisk hjarnskada vid
en skidolycka nar han var 13 ar.

Effat, var 42 ar nar hon
fick en stroke pa vig hem
fran jobbet som kock.

Christer, ficken
traumatisk hjarnskada
med fyra hjarnblodningar
efter enmotocrossolycka
nar han var 23 ar.

Anneli, fick en stroke
2003 da hon var 32
ar och vantade sitt
andra barn.

‘Asa, fick en stroke nir hon var pa mammatraning nar vy
hennes dotter var 6 manader. utra ort. Bktet Hjarna Ma B



MA BRA

Vagen till ett bra liv med
en forvarvad hjarnskada

Hur gdar man vidare i livet efter en forvdarvad hjarnskada? For att hitta
svaret vande vi oss till de personer som lever med forvdrvad hjarnskada.
Resultatet blev bland annat det nya avsnittet Ma bra pa webben dar de
far vara experterna — uppbackade av vardprofession och fakta.

Lever du med en forvarvad hjarnskada behovs bade knep och
strategier for att fa allting att tuffa pa i vardagen. I projek-
tet Hjdrna Ma Bra lat vi Micke, Mathilda, Anneli, Christer, SAMMANFATTNING

Effat, Asa och Fernanda med flera bidra med sin kunskap » Personer med forvarvad hjarnskada delar sina
och erfarenhet. Deras ldrdomar och erfarenheter fick ligga

. . o . R ) erfarenheter i den nya webbavdelningen Ma bra,
till grund for tips och rad kring den nya livssituationen.

som ger praktiska rad for vardagen.

Samtal inspirerar till strategier

Under 2024 holls fem inspirerande och uppskattade sam-
talstraffar i Afasiféreningens lokaler. Har diskuterades allt
fran traning och hjarntrotthet, till mat, relationer och jobb,
men ocksa framtidsdrémmar. Deltagarnas strategier och
erfarenheter samlades sedan under de olika rubrikerna:
Vanner, kdrlek och familj, Mat och motion, Vardag och sys-
selsédttning, Rehabilitering, S6mn och dterhdmtning. Stress,
nedstamdhet och sorg samt Leva med hjdrntrotthet.

Samtalstraffar och blogginléagg sprider
strategier, inspiration och livsberattelser.

Tisdagstraffar erbjuder kostnadsfria
aktiviteter, forelasningar och gemenskap
inom natverket Hjarna Tillsammans.

”Jamfor dig inte med den du var innan stroken

eller med andra. Man klarar inte samma saker som
innan och dagsformen varierar ocksa. Utga fran den du
dar idag. Ibland skulle jag bara vilja vara som alla andra
pa gymmet. Ibland vill jag bara vara ifred och vara

Asa som trinar.” AsaHolmlund,omMat och motion

’Tidigare var mitt jobb att vara
professionell motocrossforare och
da at jag oftast bra. Eftersom jag
ar rorelsehindrad nu maste jag
tanka pa vad jag ater. For det dr ju

Under dessa sju teman varvades sedan rekommendationer och
rad fran vardprofessionen med deltagarnas egna livserfaren-
heter. Sammantaget blev det en vag till férdjupad kunskap och
inspiration till andra att skapa sina egna strategier. De nya
webbsidorna drog dven nytta av Hjdrna Tillsammans omfat-
tande kunskapsmaterial, som ljudklipp, filmer och intervjuer.
Ta del av kunskaper och erfarenheter via ldnken i faktarutan.

Delar kunskap och erfarenheter

Bloggen pa Hjdrna Tillsammans webbplats fick under Hjarna
Ma Bra en omstart. Dar delar personer med sig av personli-
ga erfarenheter av att handskas med en forvdrvad hjarnskada,
hur man kan gora ndr motivationen tryter och berdttar om sina
gladjedmnen i livet.

Under namnet Tisdagstraffar har vi bjudit in personer med for-
vdrvad hjdrnskada, anhoriga, och andra intresserade till korta
foreldsningar, prova pa-aktiviteter och samvaro. Varje traff har
ett nytt tema, arrangeras av projektets aktorer och dr kostnads-
fria.

Tisdagstréaffarna har haft mycket varierat innehdll, fran en fo-
reldsning om hjarntrotthet hos personer med férvdrvad hjarn-
skada, till majligheter att prova pad boccia och bordtennis till-
sammans med parasportforeningen IFA.

Alla aktiviteter och satsningar grundldggs i Hjdrna Till-
sammans natverkstraffar. Da mots representanter fran alla
de aktorer som valt att vara en del av ndtverket. Enskil-
da ndtverksgrupper samlar personer med olika kunskap och
erfarenhet for att validera, samskapar och arbetar fram varje
utbildning och aktivitet som forverkligas inom Hjdrna Tillsam-
mans.

"Det dr bra att traffa andra med

TRE TIPS FRAN HJARNA
MA BRA OM...

+ Mat och motion: Vitar det viktigaste forst: all rérelse raknas

och man gér sa gott man kan! Micke, Asa, Fernanda och Ma-
thilda konstaterar alla att det &r jatteviktigt att fortsatta trana for
att bibehalla rérligheten och styrkan i det langa loppet. Aven om
det ibland k&nns motigt. Rorelse &r ocksa viktigt for hjarnhalsan,
for att lindra och férebygga oro, angest och depression.

Vinner, kirlek och familj: Micke, Asa, Mathilda, Christer och
Effat ar dverens om att det ar viktigt att traffa personer med
liknande erfarenhet sa tidigt som mgjligt efter skadan. Att till
exempel ga medien forening, trana eller ga en kurs tillsammans
med likasinnade ar ett bra satt att Iara kdnna nya kompisar.

Vardag och sysselsattning: Aven om det kinns tufft, inte
minst i borjan, sa finns det ofta hopp om ett bra liv med arbete
eller annan sysselsattning. | manga fall kan det vara svart att ga
tillbaka till det man gjort innan. Man kan behdva stéd och prova
sig fram till en sysselséattning som fungerar och kanns givande.
Vara kamratstodjare ar dverens om

att det ar viktigt med rimliga mal och E L .I'E-:i E
att vaga dromma. ::.ll_ll' ) il._*. L
Fler konkreta lirdomar hittar du pa '5_._ I A

hjarnatillsammans.se/ma-bra/

"Under det forsta aret efter stroken
var jag mycket mer kanslig for vad
andra tyckte och tankte. Men nu
kan jag bortse fran det och istdllet
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jag som ska sldpa runt pa mig.”

Christer Olsén, om Mat och motion

liknande erfarenheter. Vi har en
annan acceptans och forstaelse.
Det gor det lattare att prata om
sin situation, och dven grdta eller
skratta at sina upplevelser.”

Mathilda Cederlund Oostdijk,
om Stress, nedstdmdhet och sorg

vara fri att gora vad jag vill. Bland
det som har hjalpt mig har varit att
traffa andra i min situation.”

Effat Haraini, om Vardag & sysselsattning
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ANHORIGA

"

”Alla som har en forvdrvad
hjarnskada och deras an-
horiga gor sin egen unika
resa. Vi hanterar utmaningar
och sorjer pa olika satt.”

4

b(jélp och stod

for anhorigag

-

..."“A.

Ndr nagon ndra dig far en forvarvad hjarnskada kan livet dndras
dramatiskt. Det dr latt att kanna sig otillracklig och tappa bort sina

egna behov. Kanslor som sorg och skuld ar vanliga. Projektet Hjdarna Ma
Bra har lyssnat pa anhérigas erfarenheter och behov vilket har resulterat
i mer kunskap och stéd pa hemsidan och en ny webbutbildning.

Anhoriga till den som fatt en férvarvad hjarnskada far
plétsligt en ny verklighet att forhalla sig till. Det kan hand-
la om att jamlikheten i relationen férandras. Den férand-
rade livssituationen kan innebdra att den anhdriga maste
ta mer eller allt ansvar fér barn, hem och ekonomi, kdmpa
for rétt vard och samhallsstod. Samtidigt behover de finnas
dér bade praktiskt och kdnslomassigt fér den som fatt en
forvarvad hjarnskada. Framtidsdrommar omvdrderas och
det sociala umgdnget blir annorlunda.

De anhoriga behover kanske dven férhalla sig till ett for-
dndrat samliv och ldra sig nya satt att kommunicera med
varandra. Mdnga behover 6ppna sitt hem for hemtjanst
eller personliga assistenter, vilket kan vara en stor om-
stallning i familjelivet. For att klara allt detta dr det viktigt
att anhoriga far stod, hjalp och avlastning fér att kunna fa
egen tid och aterhdmtning.

Det finns stod att fa

Bade pa hemsidan och pa larplattformen har projektet
Hjarna M3 Bra lyft fragor kring det sociala livet, féraldra-
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SAMMANFATTNING

« Projektet Hjarna Ma Bra har utvecklat nytt stod
pawebben och en webbutbildning utifran
anhorigas erfarenheter och behov.

Hemsidan samlar information om relationer,
egenvard, samhallsstdd och barns perspektiv.

Webbutbildningen "Nar livet tar en ny
vandning” ger verktyg for forstaelse,
rehabilitering och anhdrigas valmaende.

skap och barns perspektiv, samt sex och samlevnad. Det
finns st6d att fa om utmaningarna blir for svéra. Har finns
ocksd information kring samhallsstéd i vardagen, med
exempel pa vart man kan vénda sig for att fa stod som an-
horig, ensam eller tillsammans med sin partner eller barn.

ANHORIGA

Anna-Lena berittar:

Jag var 21 ar och min bror Anders 19 har barn och barnbarn som jag far kraft av. Jag
) ndr han var med om en bilolycka och ~ arbetar dven deltid som optiker och har mdnga
fick en omfattande trauma- vinner. Livet som anhérig till Anders
tisk hjdrnskada, det var for snart 40 i fungerar bra for det mesta, men det har
dar sedan. Vi i ndrmaste familjen y. By | " ocksd varit tufft mellan varven att fd
satte vdra egna liv pd paus de for- @Rl - ilop allt och jag har da tagit psyko-
sta dren. Jag forstar inte nu hur logstod.
vi orkade. Jag jobbade heltid och Att triffa andra med liknande
var sen hos Anders pd sjukhuset erfarenheter har varit ett stort stod
pa kvillar och helger. for bade Anders, mig och min mam-
Nu bor han sedan linge i egen ma. Jag behover réra pa mig for att
ligenhet med personlig assistens dyg- ma bra och det har varit jitteviktigt for
net runt. Bade jag och mamma arbetar att orka bdde fysiskt och kinslo-
som hans assistenter pa deltid. Jag hade turen mdssigt. Jag gor yoga och promenerar ’ )
att trdffa en fantastisk och forstdende man och varje dag med hunden i skogen.

NAR LIVET TAR EN NY VANDNING
- WEBBUTBILDNING

FOR ANHORIGA

| sektionen ”For anhdriga” pa Hjarna Tillsammans hemsida
finns mer att lasa for dig som &r anhorig till
nagon med férvarvad hjarnskada. Har finns
fakta och erfarenheter om kommunikation,
mentala utmaningar, egenvard, relationer,
sorg, samhallsstod i vardagen, stédgrupper
och féreningar samt ekonomi.

Utbildningen vander sig till dig som &r anhérig
tillnagon med férvarvad hjarnskada och dig
som méter anhdrigai ditt arbete. Utbildningen
ger dig kunskap och verktyg for att battre forsta
och hantera konsekvensernaav en férvarvad
hjarnskada.

Slutrapport Projektet Hjarna M&a Bra 11


https://hjarnatillsammans.se/hjalp-och-stod-for-anhoriga-till-den-som-drabats-av-forvarvad-hjarnskada/
https://hjarnatillsammans.se/nyheter-ny-webbutbildning-nar-livet-tar-en-ny-vandning/

ANHORIG

YDet dr ratt typiskt att man
kommer hit med kanslan av
att vara ensam i varlden om
ett visst problem eller en
situation.”

En trygg famn for dig

som anhorig

Samtalsstod, goda rad eller en vag till en gemenskap.
Hos kommunens anhorigkonsulenter finns ett brett stod for dig som

anhorig. Mikael Nylander vdlkomnar anhdriga som behéver goda rad.

Uppdraget som anhdrigkonsulent dar milt sagt mycket
brett. Hit kan du som anhérig vinda dig i allt fran mer
allmédnna vardfragor, till goda rad om din unika situation.
Manga anhériga har enbart ett behov av att fa traffa ndgon
som har tid att lyssna en stund.

- I dag finns en lag som sdger att alla kommuner ska
erbjuda stod till anhoriga. Sedan kan titeln pa den du méter
variera, ddr vissa kallar sig anhorigstodjare eller anhorigs-
trateg. Gemensamt dr bland annat att vi definierar begrep-
pet anhdrig mycket brett.

Oppna sigisamtal
Att 6ppna sig for en utomstaende med tystnadsplikt kan
manga kdnna som en befrielse, menar han.

- Bara att sdga saker hogt som du gatt och tankt pa kan
latta pa en hel del stress. Sarskilt for de personer vars livs-
kamrat drabbats av en stroke eller annan férvarvad hjarn-
skada. Plotsligt befinner de sig i en situation dar de gatt
fran att vara jamlikar till att bli vardare av den andra.
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SAMMANFATTNING

« Kommunens anhérigkonsulenter erbjuder stod,

rad och gemenskap till anhoériga i olika livssitua-
tioner.

Samtalen ger mdjlighet att prata 6ppet med
en utomstaende med tystnadsplikt, vilket ofta
lindrar stress och kénslor avensamhet.

Manga anhdriga till personer med férvarvad
hjarnskada upplever sorg, skuld och en om-
stallning fran partner till vardare.

Stodet anpassas individuellt med fokus pa
anhorigas eget maende och livsutrymme.

Det &r en ny och ovéntad situation som vicker manga
kanslor.

- Du kan kdnna ensamhet och utsatthet. Det dr dven
vanligt att skuldbeldgga sig sjdlv for att man inte orkar
med. Dessutom finns hdr en sorg over det liv som inte blev
av, till exempel att tillsammans fa njuta av barn och barn-
barn pa dlderns host.

Vagen till battre maende

Motet med anhorigkonsulenten blir fér manga en vég till
ett battre maende. Fér manga anhdoriga racker det att méta
Mikael Nylander en enda gang. Andra kommer tillbaka en
eller ett par ganger, kanske efter flera manader. Vissa vill
traffas en gang i veckan. Har finns ingen begransning i
form av ett visst antal moten.

- For vissa sa racker det med ett samtal och vetskapen
om att det finns ndgon de kan ringa direkt till om de beho-
ver. Har dr det dessutom jag som svarar och du slipper ga
omvagen via en vaxel eller tidbokning, sdger han.

I genomsnitt tar ett samtal cirka en timme, kanske ndgot

langre den forsta gangen. Samtalet behdver heller inte ske
pa plats, det gar bra att ringa eller att ses digitalt.

- Har lagger vi fokus pa dig som anhorig och staller fra-
gor som: hur lever du ditt liv, har du ens ett eget liv utanfoér
detta och var hittar du kraften? Den typen av fragor far
du inte ndgon annanstans, sarskilt inte om din narstdende
finns i rummet.

Texten aren kortversion av
enlangre intervju.

Las hela artikeln pa Hjérna
Tillsammans hemsida

NYA VERKTYG TILL KOMMUNERNA

Projektet Hjdrna Ma Bra har

fyllt en tidigare kunskapslucka,
menar anhorighetskonsulenterna
Madeleine Elf och Johan Nicander.
Arbetet har resulterat i en rad
vdrdefulla verktyg och ett starkare
ndtverk i yrkesgruppen.

Nar Madeleine Elf och Johan Nicander ser tillbaka pa sin
medverkan i projektet Hjdrna Ma Bra ar de 6verens om att
det har gjort skillnad.

- Det har funnits en kunskapslucka inom omradet for-
varvad hjarnskada. Att fa samla bade profession och an-
horiga i samma projekt har varit valdigt valkommet, sager
Madeleine Elf.

Bdda har under flera ar arbetat som anhdérigkonsulenter
och har f6ljt malgruppen nara. Genom Hjdrna Ma Bra fick
de mojlighet att bidra med sin erfarenhet i tvarprofessio-
nella grupper dér det dven ingick representanter fran regi-
onen och anhdriga. Resultatet syns i texter, filmer och an-
nat material pa webbplatsen Hjarna Tillsammans och dven
nya utbildningar med kunskap, rad och stéd fér anhériga.

- Nu har webbplatsen blivit ett konkret verktyg for
andra kollegor och handldggare vid kommunerna, sager

KLY

UPPLANDS
VASBY

Johan Nicander. Vi anvénder den i véra samtal, i grupper
och som underlag ndr vi tar fram material. Den hjdlper oss
att skapa struktur for anhoriga som kan uppleva att den
nya situationen &r svar att navigera.

Att kunskapen nar de personer som har till uppgift att
stddja anhoriga ar sdrskilt viktigt, menar Johan Nicander.

- Det finns en viss kunskapsbrist bland oss professio-
nella, sarskilt kring forvarvad hjarnskada. Tack vare pro-
jektet finns nu material och utbildningar som lyfter bade
brukarperspektivet och anhorigperspektivet, sager han.

Madeleine Elf dr anhoérigkonsulent i Huddinge kommun
och Johan Nicander ar anhorigkonsulent i Upplands Vasby
kommun. Vill du ha kontakt med en anhorighetskonsulent
sd vand dig till din kommun.
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SAMMANFATTNING

» Sorgen efter en forvarvad hjarnskada kommer
ofta med fordréjning, bade for den drabbade
och de anhdriga.

« Att uttrycka sina kanslor genom samtal,
skapande eller annat goér sorgen lattare att
hantera.

« Enférvarvad hjarnskada beskrivs somen
“"frontalkrock med livet” som skapar en tydlig
grans mellan fére och efter.

Kontakt med andrailiknande situation och
en plats utanfor familien for att prata fritt ar
viktigt for att bearbeta sorgen.

Kerstin Dillmar och Lars Bjorklund
foreldser och skriver om forluster

—och existentiella fragor...
- Foto: Josefin Casteryd

Lat sorgen

»Att ndgon far en forvarvad
hjarnskada ar som en

frontalkrock med livet,
det finns ett fore och
ett efter.”

komma till uttryck

Det tar ofta tid innan sorgen kommer, bade hos de anhériga och den

som fatt en férvirvad hjarnskada. Vi sorjer alla olika, men att lata sorgen
uttryckas gor den ofta lattare att hantera. Att prata med andra i liknan-
de situation dr oerhort viktigt, sager Lars Bjorklund och Kerstin Dillmar,
bada fd sjukhuspréster som foreldser och skriver om forluster och

existentiella fragor.

- Jag har tdnkt manga ganger att sorg pa nagot satt ar alla
kénslor, dven om sorgen ocksa ar en egen kénsla. Den ut-
trycks ibland genom valdig vrede 6ver det som hant. Det
kan ocksd mitt i allt det har, markligt nog, vacka kanslor
av tacksamhet och gladje. En av effekterna av sorg dr att vi
ibland pratar med varandra pa ett djupare eller mer allvar-
samt sdtt, sager Lars Bjorklund.

Lars Bjorklund har varit sjukhusprést pa Akademiska sjuk-
huset i Uppsala och kaplan pé Sigtunastiftelsen, numera
foreldser och skriver han bocker baserade pa sina erfaren-
heter. Kerstin Dillmar har ocksd arbetat som sjukhusprast
pa Akademiska sjukhuset och eftertrddde Lars som kaplan
pa Sigtunastiftelsen. Hon &r dven prast i Uppsala domkyrka.
Tillsammans har de skrivit fyra bocker.

Efter en narstaende fatt en forvarvad hjarnskada upplever
de anhériga ibland att personen ar férandrad och det gér
kanske inte att kommunicera och umgas som tidigare. Livet
blev inte som man tankt.

- En del manniskor har vdldigt latt for att prata om det
som hénder och har néra till sina kdnslor, konstaterar Lars,
medan andra inte ar konstruerade pa det séttet. De har lik-
som inget sprak for det, ar mer tystldtna, men det betyder
inte att man inte kdnner.

Frontalkrock med livet
Att ndgon far en forvarvad hjarnskada ar som en frontalkrock
med livet, det finns ett fore och ett efter, sdger Kerstin. Det

bara kommer helt plotsligt, ovantat for alla. Och det skapar
ocksd en sarskild utsatthet.

- Man paminns om att vi inte vet hur livet kommer att bli
och att det kan handa vad som helst ndr som helst.

Nar man forsoker uttrycka det man upplever hiander det na-
got med kanslorna och det skapas en glipa till det man har
varit med om. Da blir det ocksa lattare att hantera, menar
Lars.

- Det &r den processen som varit viktig i sjalavarden manga
ganger, att det som ar inne kommer ut pa ndgot satt. Det
kan ju vara att prata, mala, skriva eller arbeta i tradgdrden.
Hitta den hér egna platsen ddr man far chans att uttrycka
det man bdr inom sig.

Att man som anhérig far kontakt med andra i liknande si-
tuation dr oerhort viktigt, sdger Lars och Kerstin. Och att ha
en forankring utanfér familj och vanner, ndgon plats eller
kontakt ddr man far ténka, kdnna och prata fritt.

Texten ar en kortversionaven
langre intervju. Las hela artikeln
eller lyssna paintervjun pa
Hjarna Tillsammans hemsida.
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TIDSLINJE TIDSLINJE

Projektet
Hjarna Ma Bra

Y Att leva med forvdarvad hjarnskada och dess konsekvenser
ar ett livslangt larande! Inom Hjdrna Ma Bra har erfarenheter
fran personer med férvarvad hjarnskada och deras anhériga
varit helt avgorande. Har har experterna, de som lever mitt

"Varden dr duktig pa det akuta skedet vid en skada,

men sa sldapps folk. Vi behover en plattform dar man kan
kroka arm, ta varandra i handen. For det tar inte slut, och
det blir sdllan som forr efter en hjarnskada. Men det kan
bli bra @nda om vi hjdlps at.” AnneliTorsfeldt Heikenborn

i detta, fatt dela med sig av sin vardefulla kunskap till APRIL 2025
andra som lever i samma situation.” medvel
utbildning for for
Webbkoordinator Rasmus Bergman och projektledare Tove Bjorkheden Far-ledare
JUNI 2022 SLUTET AV 2023 FEBRUARI 2024 NOVEMBER 2024 AR S,Ju‘fﬁf)'rﬁgéﬁs
Kick -off for ' Anhorigsektionen Bloggen Anglavakt medverkar pa {.Anhorlgutblldr.ung
HjarnaMaBra slapps slapps FaR- utbildning slapps, nya sektionen
Ma bra slapps

o BN o I
2022 2023 2024 2025

TMC?‘RS 20it2 t SEPTEMBER 2022 SEPTEMBER 2023 APRIL 2024 SEPTEMBER 2024 MAJ 2025
His = ﬁ?éole te t Larplattformen éppnas Larplattformen Férstamoétet med Férsta utbildningen Om Foérvarvad
Gl ra startar Oppnas for allman- samtalsgruppen FaR hjarnskada slapps

for alla aktorer
heten

1,2K

ANVANDARE PA
LARPLATTFORMEN

"Med gemensamma krafter kan vi paverka samhallet
mer konkret. Vi kan ocksa fanga upp personer som
behover hjdlp ldttare och hjdlpa sa manga som
mojligt som inte vet var nanstans man ska ta vigen.
Micke Lundquist

60K

UNIKA BESOKARE
PA WEBBEN

SAMLADE VARDPROFESSIONEN "Vissa dagar kan jag ge allt for att ma bdttre. Andra

Projektet Hjarna Ma Bra samlade vardpro-
fessionen och dem med egen erfarenhet
av forvarvad hjarnskada for att utbytaidéer
och kunskap. Under 2022-2025 mottes
olika arbetsgrupper for att tillsammans ta
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fram information, filmer och utbildningar.
| arbetsgrupperna deltog bland annat an-
hériga till personer med férvarvad hjarn-
skada och afasi, stroke- och hjarnskade-
vagledare, kurator, fysioterapeut, logoped

och anhdrigstddjare. Under projektet
arrangerades aven sju tisdagstraffar dar
olika aktdrer i natverket delade med sig av
sin kunskap och bjéd in till olika aktiviteter.
Projektet avslutades 2025.

dagar dr fyllda av tvivel: varfor forsoker jag ens? Det dr
ratt vanligt att det gar upp och ned. Ibland behéver man
en paus for att hitta motivationen till att fortsdtta. ”
Mathilda Cederlund Oostdijk
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Ma battre med
Fysisk aktivitet pa recept

Med projektet Hjarna Ma Bra har vi arbetat for att skapa béattre
forutsdttningar for den som har en forvarvad hjarnskada att delta

i fysiska aktiviteter. Malet har varit att fler ska erbjudas fysisk aktivitet
pa recept (FaR), och kunna delta i olika aktiviteter hos aktorer med

god kunskap om malgruppens behov.

Det &r vl kant att fysisk aktivitet bade kan forebygga

och behandla sjukdom. Att réra pa sig ar dven bra for din
psykiska hdlsa och ror du dig i sdllskap med andra ger det
ocksa social stimulans. Men trots detta har manga med
forvarvad hjarnskada svart att komma igang och hitta ratt
motionsform. Fysisk aktivitet pa recept, FaR, ar en vél
beprévad och individanpassad metod som vardgivare kan

18 Slutrapport Projektet Hjarna Ma Bra

anvanda for att stodja och motivera personer att 6ka sin
fysiska aktivitet.

Genom bade utbildning och informationsspridning
har projektet Hjarna Ma Bra 6kat kunskapen hos saval
FaR-forskrivare (legitimerad vardpersonal) som FaR-ak-
torer om forvarvad hjarnskada, dess konsekvenser och hur
vi tillsammans kan sttta malgruppen. Arbetet har haft

eller andra hjal,
rorelsenedsity

Dh“hlﬂﬂ

CHECKLISTA I_=_(")R
NYA FAR-AKTORER

Bland informationsmaterialet som tagits framinom
Hjarna Ma Bra finns en checklista som kan underlatta
for fler aktorer att deltai FaR. Den rymmer konkreta
tips och rad om bland annat hur man anpassar fram-
komligheten, skapar en lugn milj6, organsierar och
planerar samt anpassar sin kommunikation.

Ladda ned checklistan
vialankeni QR-koden

fokus pa hur vi kan stétta personer med dolda funktions-
nedsdttningar samt deras egna erfarenheter kring fysiska
aktiviteter.

Malet har varit att se till att fler erbjuds fysisk aktivitet
pa recept, och kan delta i verksamhet hos aktorer med
god kompetens om forutsattningar och behov.

Personal fran projektet har deltagit i utbildningar for
FaR-aktorer, forskrivare och ledare. Dar har vi informerat
om forvdrvad hjarnskada och hur vi stottar personer att
bli mer fysiskt aktiva, baserat pa erfarenhetsbaserad kun-
skap. Hdr har dven en person som lever med en forvarvad
hjarnskada detlagit.

Inom Hjdrna Ma Bra har &ven en checklista tagits fram
for att underldtta for aktorer som vill erbjuda aktiviter
inom ramen for FaR (se faktaruta). Vi har aven arbetat for
att inkludera fler i ledarndtverket kring FaR, bland annat
patientforeningar och parasportféreningar som Parasport
Sverige, och IFA, Idrott For Alla.

Dessutom har projektet bidragit till att sprida kunskap
om alternativa vagar till fysisk aktivitet. Det behover inte
vara att ga pa gym eller att delta i ndgon sport, utan kan
ocksa vara tradgardsarbete, stddning, promenader, cyk-
ling med mera.

Du hittar vart informationsmaterial bade pa FaRledar-
ndtverkets webb och hos Hjdrna Tillsammans.

FYSISK AKTIVITET PA RECEPT

Bygger broar
mellan forskrivare
och friskvard

Cecilia Berg ar fysioterapeut

och vardutvecklingsledare pa
Akademiskt Primdrvardscentrum
i Region Stockholm. Hon utbildar
och stodjer hadlso- och sjukvards-
personal i arbetet med fysisk
aktivitet och FaR.

- En klar majoritet av befolkning-
en ar inte tillrdckligt aktiva fysiskt.
FaR dr den basta metoden vi hittat
i halso- och sjukvarden for att
stodja personer i kontakt med var-
den till att 6ka sin fysiska aktivi-
tet. Det handlar om att bygga broar
mellan forskrivare och friskvard.

FaR far forskrivas av legitimerad
halso- och sjukvardspersonal som
har kdnnedom om personens hadlso- och sjukdomstill-
stand. Till exempel fysioterapeut, ldkare, sjukskoterska,
psykolog, dietist eller arbetsterapeut. Kortfattat bestar
FaR-metoden av fem delar: radgivande samtal, indi-
vidanpassad skriftlig ordination (recept), uppfdljning,
vetenskapligt underlag och samarbete med friskvard.

- Vi utgar alltid fran det personen redan gér, vad man
vill och kan gora utifrdn sina egna férutsattningar. Pa re-
ceptet kan det sta promenader eller trappgang, nagot som
man gor i vardagen. Men det kan ocksd handla om orga-
niserade aktiviteter, att g& pa gym, simma eller bowla.

Nar det géller samverkan med friskvarden sa finns
det ett stort utbud av certifierande aktivitetsarrangorer
som man kan hitta pd webbplatsen farledare.se. Men det
kan som sagt lika gdrna sta promenader eller cykling pa
receptet.

Personer med férvarvad hjarnskada ar en viktig mal-
grupp att nd ut till med FaR, anser Cecilia Berg.

- De representerar en av de malgrupper som ofta upp-
lever hinder for att kunna vara fysiskt aktiva. Vi behéver
gora mer for att ge dessa personer dkat stdd till fysisk
aktivitet. Det finns ocksa en otroligt stor mereffekt av
fysisk aktivitet, att man far rutiner som man mar bra av
och kommer ut och far social stimulans.

Texten ar en kortversion
av enlangre artikel.
Las hela artikeln.

O Anaeiiat
Pa farledare.se finns mer information om var du
kan hitta aktiviteter och FaR-aktorer.
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LARPLATTFORMEN LARPLATTFORMEN

YInspirerande bilder, filmer.
Fint utformad, bra
engagerande bildsprak.”

na av afasi och férvarvad hjarnskada. Den tar upp flera
aspekter av rehabiliteringsprocessen, visar vilket stdd som
samhadllet kan ge, och lyfter dven tips och rdd kring hur
en anhoring kan se till sitt eget vdlmdende. Utbildningen
kombinerar fakta med personliga berattelser i text och
film frén anhériga.

Larplattformen en kunskapskalla
Tillsammans gor de fyra utbildningar larplattformen
Hjdrna Tillsammans Utbildning till en kunskapskalla for

N tbildni .
L > I ttf t . I I
a r p a O r I I l e I l I e I l alla som vill lara sig mer om forvarvad hjarnskada. Saval
o anhoriga som de som moter personer med forvarvad
hjarnskada i sin vardag eller arbete.
S al l I l l I I l S a S a a Samtliga fyra utbildningar dr pedagogiskt uppbyggda
i moduler med inslag av bade ljud och bild. For att un-

derldtta ldrandet anvands en rad inldrningsmetoder, som
quiz och tid for eftertanke. Utbildningarna ar ocksa ut-
formade for att ge mdjlighet till f6rdjupning av larandet.
Dessutom rymmer de moten med anhdriga och personer
med forvarvad hjarnskada genom intervjuer och filmklipp.

Alla utbildningar pa Larplattformen utvecklas tillsam-
mans med experter inom olika &mnesomraden. Arbetet
involverar ocksa personer med forvarvad hjarnskada som
testar upplagg och innehdll samt bidrar med sina egna
kunskaper och erfarenheter.

Under projektet Hjdrna Ma Bra fick den webbaserade larplattformen Utbildningar pa larplattformen
Hjdrna Tillsammans Utbildning flera viktiga tillskott. Tva nya utbild- OM FORVARVAD HJARNSKADA NAR LIVET TAR EN NY VANDNING
ningar har utvecklats och de beflntllga tVﬁ byggtS ut och komPIEtteradES. En utbildning for alla som vill lara sig mer om forvarvad hjarnska- Utbildningen vander sig till dig som &r anhérig till ndgon med

da och vilka konsekvenserna kan bli. En bra utbildning att bérja forvarvad hjarnskada och dig som méter anhérigaii ditt arbete.

med!
Hjdrna Tillsammans ldarplattform har blivit en kalla till

kunskap och 6kad forstdelse for alla som vill lara sig mer
om forvarvad hjarnskada. Cirka 1200 personer har regist-
rerat ett eget gratiskonto pa plattformen.

Nar Hjdrna Ma Bra drog igéng fanns redan de tva
utbildningarna: ”Kommunikationsstdd” och ”Rehabilite-
rande foérhallningssatt”. Bada tva byggdes ut under pro-
jektet samtidigt som tvd helt nya utbildningar utvecklades « Over1200 personer har skapat gratiskonton
frén grunden.

De befintliga utbildningarna kompleterades med
grundlaggande kunskap om férvarvad hjdarnskada. Anled- Utbildningarna kombinerar fakta, film och

ningen var att manga som gick utbildningarna saknade egen erfarenhet for 6kad forstaelse och stod. ”]ag tycker att utbildningen
den grundldggande kunskapen vilket gjorde det svart att

ta till sig utbildningarna i sin helhet. ger en bra helhetsbild over
hur man ska tdnka for att pa

SAMMANFATTNING " e .
KOMMUNIKATIONSSTOD REHABILITERANDE FORHALLNINGSSATT

Utbildningen vander sig till dig som i olika sammanhang méter Vander sig till dig som moter personer med dolda funktions-
personer med nedsatt kommunikationsférmaga efter nedsattningar efter en férvarvad hjarnskada. Aven lampad for
exempelvis en stroke eller olycka. anhoriga.

» Tvanyautbildningar och tva utdkade gor Hjarna
Tillsammans till en bred kunskapsplattform om
forvarvad hjarnskada.

for att ta del av materialet.

Tva nya utbildningar 1 Besok larplattformen . . .ee
Den ena av de tva nya utbildningarna kallas ”Om férvar- med férvarvad hjarnskada. Manga anhériga utrycker be- o :.' - Ga vara webbutbildningar pa larplattformen. bdsta satt h] alpa €1 person
vad hjarnskada”. Den vander sig till alla som &r intresse-  hovet av ett battre stdd i en ny och ofta komplex livssitu- - med hjéirnskada. ”
rade av att ldra sig mer om forvdrvad hjdrnskada och vilka  ation. Utbildningen kan med férdel dven ge kunskaper till
konsekvenserna kan bli. alla de som moter anhdriga i sina arbeten.

Den andra nya utbildningen har namnet ”Nar livet tar PNdr livet tar en ny vandning” ger kunskaper och
en ny vandning” och ar framst till for anhdriga till ndgon  verktyg for att battre forsta och hantera konsekvenser-

De ar gratis och 6ppna for alla.
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SLUTORD

LenaHenricsson, ordférande i
natverket Hjarna Tillsammans
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SLUTORD

"Vi har skapat ett ndatverk som ska
vara hallbart 6ver tid, en s6mlos
samverkan som dr sa titmaskig
att vara malgrupper ska kunna fa
stod langsiktigt och inte hamna
mellan stolarna.”

Kersti Eriksson, verksamhetschef
pa Afasiforeningen i Stockholms Lan

| nasta kapitel sprids
Hjarna Tillsammans
idéer i hela landet

For tio ar sedan startade Hjdrna Tillsammans som en tanke: tank
om vi kunde samla vara erfarenheter, vara roster och var vilja att
forandra - och tillsammans gora livet lite lattare for personer som
lever med forvdrvad hjarnskada och deras anhoriga.

Det som dd bara var en idé har vuxit till ett levande natverk
dar manniskor mots, delar kunskap och hjalper varandra
att hitta vagar framat, inte bara i den akuta fasen, utan i
ett langre perspektiv. FOr vi vet att dven vardagen kommer
med utmaningar som dr enklare att hantera tillsammans.

Med projektet Hjarna Ma Bra har vi tagit dannu ett steg i
den utvecklingen. Projektet har gjort det tydligt vad som &r
bidragande faktorer till att ménniskor mar battre: gemen-
skap, sociala sammanhang, fysisk aktivitet och méjligheten
att dela sin egen berdttelse. Genom att lyssna pa mal-
gruppen och ta deras erfarenheter pd allvar har vi samlat
ny kunskap som nu finns samlad pa var webbplats och
larplattform - i nya avsnitt och webbutbildningar som gor
det ldttare att hitta tips, strategier och berdttelser.

Projektet har ocksa 6ppnat dérrar utat. Tillsammans
med FaR-ledarndtverket har vi skapat fler anpassade méj-
ligheter till fysisk aktivitet. Det betyder konkret att perso-
ner som tidigare haft svart att delta nu har fler vigar in till
rorelse, gemenskap och battre hdlsa. Det hdr ar ett tydligt
exempel pa vad som hander nar olika aktérer samarbetar
och drar &t samma hall.

Tack vare allt detta har nitverket kommit en bra bit pa
vagen i sitt 1angsiktiga mal: att 6ka stodet och majligheter-
na fér malgruppen. Vi har sett hur méten, metoder och ny
kunskap kan férandra vardagen - och ge manniskor storre
trygghet, mod och handlingskraft.

Att projektet avslutas samtidigt som Hjdrna Tillsam-
mans fyller tio ar kanns darfor valdigt fint. Det knyter
ihop historien fran den allra forsta visionen om samarbete
till ett ndtverk som i dag skapar konkreta resultat och gor
verklig skillnad.

Och vi dr 1angt ifran klara. Genom var anstkan om
effektstdd till Arvsfonden hoppas vi nu att fler runt om i
landet ska kunna ta del av vara arbetsmodell och erfaren-
heter. Det som fungerat hdr kan gora nytta pa manga fler
platser.

Cirkeln sluts — men den vidgas ocksa. Det hér ar slutet
pa ett projekt, men borjan pa nasta kapitel i en resa vi fort-
sdtter att gora tillsammans.

Lena Henricsson, ordférandei nétverket Hjarna Tillsammans
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