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FORORD

Afasiforbundet
firar 40 ar

Vi har valt att lta ett antal personer som lagt mycket tid,
energi och arbete beritta vad som varit deras drivkraft. Vad
som fatt dem att engagera sig eller arbeta i Afasiférbundet
och Talknuten. En ideell organisation dr ingenting utan sina
engagerade medlemmar, sina eldsjilar och sina medarbetare.

Afasiférbundet har den senaste tiodrsperioden arbetat
intensivt kring vara fokusfragor som ir livsling rehabilitering,
digital delaktighet och en universellt utformad skola och
utbildning. Vi har arbetat for att pé olika sitt forsoka oka
delaktigheten for personer med afasi och sprakstérning/DLD
i samhillet — men ocks3 internt inom Afasiforbundet.

Vi miste synas och gora vara roster horda for att visa
vad som dr viktigt for oss inom foérbundet och for vara
medlemsgrupper och deras anhoériga.

Lis intervjuerna och inspireras. Vilkommen du ocksi som
medlem, vi behéver bli fler som paverkar.

Ingenting om oss utan oss
— Vi végrar vara tysta!

Berit Robrandt Ahlberg

Férbundsordférande
Afasiférbundet/Talknuten




ENSAM ASTADKOMMER MAN INGET

i

T

>

"Okunskapen om afasi
var stor i samhallet”

En av de drivande krafterna bakom bildande av
Afasiforbundet dar Ellen Bergstrom. Hon reste bland
annat landet runt for att starta afasiféreningar

i alla lan.

e forsta studiegrupperna for personer med afasi
startades i borjan av 1970-talet. Samtidigt triffades
ocksa anhoriga, som upptickte att de hade mycket

gemensamt. Froet siddes till att bilda en afasiférening, och
den forsta startade i Stockholm 1974.

Da var Ellen Bergstrom en nyutbildad talpedagog som kom
i kontakt med en av dessa studiegrupper.



ENSAM ASTADKOMMER MAN INGET

—Jag ville gora en insats f6r de hir trevliga médnniskorna, som
hade det sé jobbigt pa grund av sina talsvérigheter. Vid den
hir tiden blev man ofta behandlad som mindre vetande om
man hade afasi, berittar hon, nir vi hérs pa telefon.

Informerade om afasi

Hon bérjade arbeta halvtid pa Studieférbundet Vuxenskolan
med att utveckla studiegrupper for personer med afasi, och
blev sedan anstilld pd Afasiféreningen i Stockholm for att
utveckla verksamheten vidare.

— Vi satsade stort pa information eftersom okunskapen om
afasi var stor i samhillet. Jag minns nér det visades en film pa
tv om afasi. Vi satt uppe halva natten och besvarade samtal
efter att den hade visats, siger Ellen Bergstrom.

Hjdalp med finansiering

Nagot annat som var betydelsefullt f6r utvecklingen

av afasiféreningar och Afasiférbundet var att man fick
medel bland annat frin Allminna Arvsfonden och frin
Radiohjilpen. Hir spelade ocksé Ellen Bergstroms
overtalningsforméga en viss roll.

—Jag idr evigt tacksam mot Arvsfonden som beviljade oss

sa mycket pengar. Det var nog littare att fa kontakt

med miénniskor pd den tiden. Jag kunde bara ga upp

till Radiohjilpen och Arvsfonden och beskriva vara
projekt. Radiohjilpen var ocksa bra for gemenskapen i
torbundet, eftersom alla féreningar runtom i landet deltog i
insamlingarna.

Finansieringen fungerade si bra att alla nya foreningar fick ett
startbidrag pd 3 ooo kronor frin Stockholmsféreningen.



ENSAM ASTADKOMMER MAN INGET

Om Ellen Bergstrom
Fodd: 1928 i Tierp.

Familj: Ensamstdende.

Bor: Seniorboende i Stora Skéndal.

Intressen: Att umgds med goda vdnner
och hdlla igdng sé gott det gar.

Drivkraft: Att bidra till samhallet och
géra ndgot fér sina medmdnniskor.

Reste i hela landet

Tillsammans med representanter frin Vuxenskolan reste
ocksa Ellen Bergstrom land och rike runt for att hjilpa till
att starta fler afasiféreningar. Ett arbete som var mycket
framgangsrikt. 1987 fanns det afasiforeningar i varje ldn, och
pa drygt 10 ar hade man gitt fran 6 till 34 lokalf6reningar.
Under samma tid vixer medlemsantalet frin 150 personer till
cirka 4 500 medlemmar.

—Ofta kunde vi starta en ny férening 6ver dagen med en

vald styrelseordférande. Visst var det arbetsamt att resa sa
mycket, men jag brukar tinka pa de dren som min bista tid!
Det var sa intressant och roligt att triffa alla dessa engagerade
manniskor, siger Ellen Bergstrom.

1981 bildades Afasiférbundet och aret dirpa fir man
organisationsstod for forsta gangen. Ellen Bergstrom blir dess
forsta kanslichef och forbundssekreterare.



ENSAM ASTADKOMMER MAN INGET

Inspirerande kurser

Ett initiativ under 1980-talet var att ordna kurser for personer
med afasi i yrkesverksam alder inom folkhogskolan. Det
bérjade med kortare kurser, men blev sedan flera terminer.
En verksamhet som fortfarande dr mycket betydelsefull.

—Det dr litt att man drar sig undan ndr man har svért att
uttrycka sig. De hir kurserna skulle inspirera méinniskor i
arbetsfor alder att delta i samhillet. Jag var pa davarande
Skoloverstyrelsen stup i kvarten for att 6vertyga dem om
vikten av detta, siger Ellen Bergstrom.

Spraktréning med dator

Innan hon gick i pension 1993 hann hon vara med och starta
datorstyrd spriktrining for personer med afasi. Det startade
som ett projekt inom Allménna Arvsfonden 1992. I dag har
det utvecklats till Motesplats Afasi som finns pa ett 50-tal
orter i landet. @

Sammanfattning

e Ellen Bergstrém var en av de som startade
Afasiférbundet.

e Hon reste runt i landet och startade féreningar
under 70- och 8o-talet.

e Ellen initierade folkhégskolekurser for personer
med afasi, Métesplats Afasi och cirkelverksamhet
i samarbete med Studieférbundet Vuxenskolan.



Om afasi

® Afasi uppstar efter en férvarvad
hjarnskada, ofta vid en stroke eller olycka.

® Den som har afasi har svart med sprdket
- att tala och hitta ratt ord och/eller att
forstd tal. Manga tycker det ar svart att
lasa, skriva eller rakna. Intellektet ar oftast
oférdndrat.

® Rorelsenedsattning, hjarntrétthet och
kognitiva svarigheter ar vanligt bland dem
som lever med afasi.

® Alla med afasi d@r olika och behdéver

olika férutsattningar fér att kunna vara
delaktiga.




FRAN TYSTNAD TILL TAL

"Politiker har bemott
mig positivt”

Hildur Lindqvist har arbetat for personer med afasi
sedan 1970-talet. Hon har bland annat varit ordforande
i lansféreningen Umed, men hennes engagemang
stracker sig langt bortom Vasterbotten.

man Ivan fick en stroke nir han endast var 40 ir.

H ildur Lindqvists engagemang borjade med att hennes

Han var medvetslos i flera dagar och vaknade upp
halvsidesforlamad och med afasi. Hildur fick besked om
att han inte var behandlingsbar och borde liggas in pa
lingvirden.

—Jag hade turen att triffa en ung rehablikare som trodde pa



FRAN TYSTNAD TILL TAL

honom. Efter 3,5 4r kom han tillbaka till arbetslivet, dven
om det inte var till samma jobb som tidigare. Hans tal kom
tillbaka och si sméiningom kunde han ldsa igen. Han kunde
ocksa atervinda till skogen och till sina jaktkompisar.

Fick héra att han var dum

Den forsta tiden var dock tuff. Hildur och hennes man fick
ofta hora att han var dum”, eftersom han hade sviért att prata
och anvinde fel ord. Vandpunkten kom nir de fick kontakt
med Visterbotten lins afasiférening och genom den med
Vuxenskolan som hade studiecirklar i att trina upp lds- och
skrivformégan.

—Det var si hans tal kom i ging pa allvar efter 14 ar och att
han liste for mig varje morgon. Sedan blev jag ordférande

i linsafasiféreningen, dir jag fortsatte att engagera mig

i studiecirklarna. Vi diskuterade samhallsfragor och
tolkhilsofragor och bjod in politiker. Ndr min man dog 1991
fick han mig att lova att fortsitta med arbetet, siger Hildur
eller Hia som hon alltid har kallats i afasisammanhang,
eftersom det ar littare att uttala.

Politikerna har lyssnat

Genom édren har hon haft méinga fértroendeposter och
drivit frigor om afasi sévil inom kommunen och regionen
som nationellt, till exempel var hon under méinga ar vice
ordférande i Afasiférbundet. Ett uppdrag som hon limnade
vid kongressen 2012, nir hon var 8o ar.

Hia har varit drivande i att fi fram medel till en rad olika
projekt. Hela 13 stycken blev det under aren 1995—2010, bland
annat med Visterbottens landsting och med Allménna
Arvsfonden.
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Om Hildur “Hia” Lindqvist
Fodd: 1931 Strandfors, Anaset.

Bor: | Umed sedan 1950.

Familj: Tre barn, atta barnbarn och nio
barnbarnsbarn.

Intressen: Familjen, promenader och har
tyckt mycket om att resa.

Drivkraft: Det ger s& mycket att géra
ndagot fér andra.

Hon har genom édren skrivit mdngder med debattinligg
och insindare for att uppmirksamma situationen for personer
med afasi.

—Jag har blivit positivt bemoétt av politiker pa olika nivder och
de har lyssnat pa mig. Jag minns att benen skakade nir jag for
torsta gangen skickades till landstinget f6r att be om pengar
tor anpassningskurser for personer med afasi vid Edelviks
folkhogskola. Jag hade ju suttit pa en kontorsstol vid en
bokféringsmaskin och var inte alls van vid sina sammanhang,
siger hon.

Tog med hela afasigruppen

Redan fran borjan tog hon med sig dem det faktiskt handlar
om, nimligen personer med afasi, nir hon skulle ha méten
med politiker och beslutsfattare.

11
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—Jag minns en ging nir hela socialndmnden var pi plats och
en medlem med afasi berdttade om sin vig fran tystnad till
tal. Efterat kom socialchefen fram till mig och sa, "nu forstar
jag hur min mamma har haft det”, berdttar Hia.

1992 startade hon de sa kallade Prova pa-rummen, dir
personer med afasi kunde trina sin sprakliga férmaga med
hjilp av datorer. Det som idag dar Moétesplats Afasi.

—Da hade jag med mig hela afasigruppen nir jag triftade
landstingsstyrelsen. Det var 13 personer, som presenterade
sig efter bista forméga och jag var deras coach. Visterbottens
landsting skrev sedan in i sina riktlinjer hur viktig vér
verksamhet var, och datorer dr ett vildigt bra hjdlpmedel for
personer med afasi, siger Hia.

Sommarvard i 27 ar

Mojligheten f6r personer med afasi att pé olika sitt trina upp
sin sprikliga formaga ligger henne varmt om hjirtat. Darfor
var hon med och drev frigan om en ny logopedutbildning vid
Umea universitet, vilken ocksa startade 1995.

Och i hela 27 ar var hon virdinna f6r sommarkurser

tor personer med afasi och deras anhoériga vid Edelviks
folkhégskola 1 Burtrisk. Hon har ocksa lett otaliga resor
bade i Sverige och i Norden.

—Jag vet inte hur méinga skrivelser jag har gjort for att gora
det mojligt £6r vara medlemmar att gora studiebesok och
resor. Vi har gjort sa manga fina och stimulerande saker
genom dren och det har varit vildig givande f6r mig ocksa.

Hia har fatt minga utmirkelser for sitt arbete. Hon

blev utsedd till "helgon” pa Alla helgons dag av Radio

12



FRAN TYSTNAD TILL TAL

Visterbotten, fick Guldnilen av Ume# universitet for arbetet
med att starta logopedutbildningen, Folkhilsopriset av
Nimnden for folkhilsa och primarvard i Region Umea samt

utsedd till Afasiférbundets Ellenstipendiat.

"Det har varit roligt att bidra till batire
livskvalitet for personer med afasi.”

Vanlig medlem

Sedan nagra ér tillbaka dr hon enbart "vanlig” medlem i
Afasiférbundet och har inga synpunkter pi hur verksamheten
drivs.

—Jag dr stolt 6ver att jag limnade 6ver en bra verksamhet med
en god ekonomi. Nu ligger jag mig inte i lingre, men om
nagon har en fraga dr de vilkomna att ringa, siger Hia. o

Sammanfattning

e Hildur Lindqvists engagemang i Afasiférbundet
stracker sig éver fyra decennier.

e Hon har varit anhérig, resursperson, ordférande
Vasterbotten lans afasiférening, suttit i
Afasiférbundets styrelse samt varit kassér och
ordférande Umed afasiférening.

e Hon var drivande i att starta det som i dag
dr Motesplats Afasi och att det finns en
logopedutbildning vid Umead universitet.

13



DET GER ENERGI ATT VARA AKTIV

"Engagemanget har
gett sa mycket tillbaka”

Fyllda go ar ar Ingrid Aarflot fortfarande ordférande
for Afasiféreningen i Norrbotten. Hon gor ocksa de
populdra korsorden i Tidningen Afasi.
astan hela sitt liv har Ingrid Aarflot bott i Gammelstad
N i Luled, ddr hennes pappa var kyrkoherde i Nederlulea
kyrka. I dag dr omriddet med sin medeltida stenkyrka

och hundratals r6da sma stugor klassat som virldsarv. Hit
flyttade hon och maken Sten pa 1950-talet.

—Jag och Sten triffades nir vi var studenter i Uppsala. Jag
blev sedan adjunkt i engelska och svenska, och Sten lektor i

tysik och kemi.

14
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Arbetat som larare

Ingrid har hela sitt yrkesverksamma liv arbetat som ldrare i
engelska, svenska och psykologi. Forst var hon anstilld vid
Lulea allminna flickskola, och efter att den lades ner 1967, pa
gymnasiet Hermelinskolan.

Vid sidan av jobb och familj med tvé séner och tva déttrar har
Ingrid alltid varit en aktiv féreningsmanniska. Engagemanget
i Afasiférbundet borjade pd 1980-talet, nir Sten fick en stroke.
Pa sjukhuset fick de en inbjudan till den lokala féreningen.

—Sten fick en stroke 1986, dret innan han skulle fylla 60 ér.
Tyvirr aterfick han aldrig talférmégan och hade problem
med att gi. Men vi gick pa ett mote och det var en fantastisk
upplevelse med glada minniskor, sing och samvaro, s vi blev
medlemmar direkt, sdger Ingrid.

”Men vi gick pa ett méte och det
var en fantastisk upplevelse med
glada ménniskor, sdng och samvaro,
sa vi blev medlemmar direkt.”

Start for nordiskt samarbete

Nir divarande ordféranden négra ar senare flyttade frin
Lulea tog Ingrid 6ver ordférandeskapet. Hon berittar att
1990-talet var en spinnande tid med datorisering och ett
intensivt nordiskt samarbete.

—Forbundssekreteraren Marianne Akerlund hade en gammal
dator och tillsammans med sin man Bo M#nsson datoriserade
hon verksamheten. Jag reste bide till Norge och Finland
flera ganger, och var i Danmark under en hel vecka. Dir

15
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diskuterades sexuella aspekter av att ha en kronisk sjukdom.
Det imponerade pa mig. Det var fortfarande var mycket
hysch-hysch kring det i Sverige, siger Ingrid.

Rest runt i Vasterbotten

Genom édren har det blivit manga insatser for personer med
afasi och deras anhoriga. Pa fragan vad hon sjilv minns bist
maste Ingrid fundera en stund.

—Vi har gjorde en resa med féreningen varje ar, och det har
varit fantastiskt roligt. Det uppstéir en speciell gemenskap och
vi-kinsla nir man reser tillsammans. Vi har akt runt i hela
Viisterbottens inland, varit upp pa Marsfjillet och i Finland.
Infor varje resa gjordes ett kompendium om resmalet, som vi
sedan diskuterade i en studiecirkel, sidger Ingrid.

Nagot annat som hon var med och utvecklade ir just
samarbetet med Studieforbundet Vuxenskolan och att det
startades flera nya afasiféreningar.

Om Ingrid Aarflot

Fodd: 19311 Luled.

Familj: Fyra barn.

Intressen: Ldsa, resa och kultur.

Drivkraft: Att hdlla i gdng béde kropp och
knopp. Det ger ocksd mycket tillbaka att
goéra saker for andra.

16
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—Jag och Ellen Bergstrom, som var med och startade
Afasiforbundet, dkte runt i Norrbotten, Visterbotten

och Lappland och knét kontakter. Vi fick iging lokala
afasiféreningar i Skellefted och Boden, och dnda uppe i
Gillivare och Kiruna. Nu dr det tyvirr manga lokalf6éreningar
nedlagda eftersom eldsjilar har avlidit, siger Ingrid.

Alla somrar pa Gotland

Hennes egen man Sten dog 1997, bara 69 dr gammal. Ingrid
berittar att hon varje ar arrangerar en fédelsedagslunch till
hans minne med sina barn och med grannarna pa Gotland. En
livslang kirlek till 6n grundlades under studietiden i Uppsala,
da hon och Sten blev goda vinner med tva gotlindska par.

— Vi tinkte kopa ett stille tillsammans, men si smaningom
kopte vi alla varsin tomt vid Lummelunda pa nordvistra
Gotland. Dir har jag tillbringat varje sommar sedan 1964.

Métesplats Afasi

Intresset for att lira sig nytt har Ingrid haft med sig hela
livet. Omkring 2010 startade hon Motesplats Afasi i
Foreningarnas hus i Lulea. Dir har medlemmar bland

annat lart sig att fotografera och att anvinda smarta telefoner

och Ipads.

—P4 manga sitt har digitaliseringen underlittat f6r personer
med afasi, till exempel alla hjilpmedel som finns fo6r att lisa.
Det ir fantastiskt!

Fortsatter som ordférande

Nu hade Ingrid egentligen tinkt borja trappa ner, men
eftersom det inte fanns ndgon annan kandidat har hon tagit
pa sig ordférandeskapet i ytterligare ett ar.

17
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—I dag vill man inte ha négot ansvar om man ska vara med i
en forening. Jag vet inte hur det ska bli i framtiden? Kanske
kan vi samarbeta mer med andra féreningar som stroke.

Fortfarande nyfiken

Forutom att vara ordférande i afasiféreningen dr Ingrid aktiv
i Humanistiska féreningen och i en italiensk kulturférening.
Pa fragan var hon far sin energi ifran svarar Ingrid att det ér
en liggningsfriga.

—Jag har alltid tyckt om utmaningar, och du fir energi av att
gora saker. Inom afasiféreningen har det alltid varit en sa glad
stimning och alla har stillt upp nir jag har bett om det. Det
har gett mig sd mycket tillbaka. e

”Jag har alltid tyckt om utmaningar,
och du far energi av att géra saker.”

Sammanfattning

e Ingrid Aarflot har varit engagerad i
Afasiférbundet i dver 30 ar.

e Hon har fyllt 9o &r, men fortsatter som
ordférande i Norrbotten i ett ar till.

e Hon tycker att digitala hjglpmedel underlattat
mycket for personer med afasi.

18



Om
Afasiforbundet

e Den férsta Afasiférbundet i varlden
bildades i Finland, Aivoliitto. Afasiférbundet
i Sverige var den andra afasiorganisationen
i varlden att bildas.

2007 fattade de nordiska l&dnderna beslut
om Afasidagen den 10 oktober.

Afasiférbundet har haft fyra
férbundsordféranden: Erling Carbell
1981-1987, Arne Borg 1987-1997, Lars

Berge-Kleber 1997-2018, Berit Robrandt
Ahlberg 2018-.

Afasiférbundets kanslichefer: Ellen
Bergstrom 1981-1993, Marianne Akerlund
1994-2013, Linda Bergfeldt 2013-.

2018 kom rekommendationer kring afasi
for forsta gdngen med i Socialstyrelsens
"Nationella riktlinjer fér vard vid stroke”.
| expertgruppen for arbetet satt vice
férbundsordférande och logopeden Ann
Ander for Afasiférbundet.




EN BILD SAGER MER AN ORD

"Det gick batire att
prata med bilder”

Torgny Wahrenberg var med ndr Afasiféreningen
i Hallands lan bildades 1983. Sedan var han
ordférande i ndstan 30 ar och engagerade sig
ocksa nationellt, men mest stolt ar han éver sina
studiecirklar i bildkommunikation.

liv och haller fortfarande pa. Nir jag ringer upp honom
berittar han att det finns en malericirkel pa dldreboendet
i Halmstad, dér han bor i en ligenhet med sin fru Ingegird.

T orgny Wahrenberg har tecknat och mélat hela sitt

—Numera fir jag halla i penslarna med bigge hinderna, men

jag haller fortfarande pé och kladdar. Jag har nog provat pa
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allting inom maleri, men det jag har utvecklat mest genom
aren dr akvarellmilningen, siger han.

Vdagrade sluta jobba

I sitt yrkesverksamma liv var han grafiker inom
tryckeribranschen. Ett yrke som han behéll dnda fram till
pensionen, trots att han fick en allvarlig stroke 1982. Det var
ocksi Torgny som skoétte trycket av Tidningen Afasi, eller
Afasinytt som den hette pa den tiden.

—Efter min stroke sade likarna till mig att jag aldrig skulle
kunna éterga till jobbet, men det fungerade som tindvitska
tor mig. Jag ville visa att jag kunde klara av det.

Startbidrag fran Allménna Arvsfonden

Tack vare ett anslag pa logopedmottagningen kom Torgny i
kontakt med andra personer som hade afasi. Sedan bildades
en linsforening 1983 tack vara ett initiativ frin Ellen
Bergstrom, en av dem som startade Afasiférbundet, och som
hade sett till att nya foreningar kunde fi ett startbidrag frin
Allminna Arvsfonden.

—Vi hade linge endast en linsférening, men 1990 bildades

en forening i Falkenberg och 1997 var det dags f6r Varberg.
Samma dr 1997 blev det ett méiste med en férening ocksa har i
Halmstad. Man kan ju inte férneka att ett kommunalt bidrag
var en av anledningarna, siger Torgny.

Bristfallig kunskap

Kunskapen om afasi var bristfillig vid den hir tiden och
vid sidan av den sociala samvaron var en viktig uppgift {6r
toreningen att sprida information om sjukdomen.
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—Litegrann blev man betraktad som efterbliven nir man hade
afasi. Dels for att man inte kunde prata ordentligt, dels for
att man fumlade eftersom hogersidan var f6rlamad. Jag har
arbetat upp bade rorelsen och talet under aren. Négot som var
bra pa den hir tiden var att det fanns mycket hjilp att fd och
jag dr evigt tacksam for det stodet frian sjukhuset.

Ibland blir det missférstand

Torgny tilligger att synen pa afasi har férindrats och beskriver
det i dag som en “onaturlig naturlighet” och att ingen lingre
tycker han ir “konstig”. Aven om det ibland kan uppsta
missforstdnd. Som nér han nyligen hade parkerat bilen i
Torggaraget i centrala Halmstad for att ga till tandldkaren.

Jag hade fatt nigra flourflaskor att skélja munnen med.

I garaget fumlade jag och tappade en flaska. En man kom
och hjilpte mig men jag kunde inte uttrycka mig. Jag sig pa
honom att han tinkte "sa tidigt pa dagen och redan sé full”.
Men han sade ingenting. Det hor till saken att Systembolaget
ligger ovanpa garaget, siger Torgny med ett skratt.

Afasi kom pa kartan

Ett viktigt ar for afasiféreningarna vad det giller att sprida
kunskap om sjukdomen var 1985. Bland annat tack vare den
driftiga Ellen Bergstrom gjorde Radiohjilpen en insamling
till f6rman f6r personer med afasi.

—Da kom afasi pa kartan och vi spred information dven lokalt.
Jag har fortfarande ménga brev kvar fran personer som har
lyssnat pd mig, eftersom jag var ute och informerade mycket
pa skolor. Det var roligt! Ofta kom négon elev fram efterat
och sa att afasi var det som deras egen farfar eller morfar hade,
siger Torgny.
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Om Torgny Wahrenberg
Fodd: 1933 i Goteborg.

Bor: Aldreboende i Halmstad.

Familj: Hustrun Ingegdrd, tva soner,
barnbarn och barnbarnsbarn.

Intressen: Mdleri ar det stora intresset.
Trivs pd Sandhamn i mormors gamla
tvattstuga som har byggts om till
sommarstuga.

Drivkraft: Att 6ka kunskapen om afasi.

Bilden som sprak

Han fick sjilv Ellenstipendiet 2006 {or sina insatser for
personer med afasi, lokalt, regionalt och nationellt. Torgny
satt i forbundsstyrelsen frin 1991 till 2009.

—Ellen Bergstrom ir en fantastisk person. Ingenting var
omojligt for henne. Det dr roligt och en bekriftelse att ha
tatt hennes stipendium. Mest stolt ir jag 6ver studiecirklarna
i bildkommunikation som jag tog med mig hem frin en
kongress i Danmark, dir ett tema var bilden som sprak.

Torgny har lett otaliga cirklar i bildkommunikation och har
manga minnen frin vad ménniskor har uttryckt i bilder nir
orden inte har rackt till.
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—Jag minns en lastbilschauffor som malade ett stort hjirta,
och i det hjdrtat var det en lastbil. Han kunde inte siga
orden, men han kunde siga det med bilden. Det var manga
sddana fall.

Fick ett eget hus

Nagot annat som han minns med glidje dr nir
Afasiforeningen i Halmstad kunde flytta in i egna lokaler i
Foreningshuset 10:an, idag Husknuten, efter att ha flyttat runt
pa flera adresser. Torgny var ordférande i Husknuten fram

till 2017 och i dag sitter dir ett 20-tal foreningar.

—Jag ir en foreningsminniska och det gar inte att komma
ifran. Det dr viktigt att ha ett hem for verksamheten dir
man kan triffas och komma till ro. Jag haller fortfarande
kontakten och hilsar pa dom pé kansliet ibland. Det verkar
som de uppskattar det. o

Sammanfattning

e Torgny Wahrenberg ar en eldsjdl inom
Afasiférbundet och ledde verksamheten i
Halland i néstan 30 ar.

e Torgny arbetade som grafiker fram till
pensionen trots att han fick allvarlig stroke.

e Han har malat i hela sitt liv och startade
uppskattade studiecirklar i bildkommunikation.

24



Om
Afasiforbundet
och Talknuten

e Den férsta afasiféreningen startade
i Stockholm 1974.

o Allt fler lansféreningar bildades och
tillsammans skapade de ett riksférbund.

o Afasiférbundet bildades 1981.

® 1990 bildades féreningen Talknuten.
Talknuten blev senare namnet pd all
verksamhet kring sprékstérning/DLD inom
Afasiférbundet.

o Motesplats Afasi, dér personer med afasi
tranar sprak i digital miljo, finns pd cirka
50 platser i landet. Métesplats Afasi byggdes
ursprungligen upp i Afasiférbundets
Arvsfondsprojekt 1992-95, dd kallat Préva
pd rum (PPR). Logopeden Olle Gunnilstams
digitala sprdktréaningsprogram Lexia lag till
grund for att starta projektet.

2021 har Afasiférbundet och Talknuten
21 region/lansféreningar och
38 lokalféreningar.




VIKTIGT ATT BIDRA SJALV

"Det ar viktigt
att lara sig vaga”

Lars Berge-Kleber dr en sjdalvklar del av Afasiforbundets
historia. Som ordférande i drygt 20 ar har lyft fragan
om afasi och sprakstérning. Som vice ordférande i
Funktionsratt Sverige har han arbetat 6vergripande

for allas ratt att behandlas lika.

haller pa att avveckla sig sjdlv som ordférande for

samfillighetsforeningen i sitt bostadsomrade i sddra
Orebro. Han och hans fru Rita ska nimligen flytta till en
ligenhet i ndrheten.

P'Zl telefon berittar Lars Berge-Kleber att han

—Jag har haft uppdraget i 6ver 30 ar och de har svirt att
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hitta ndgon som vill ta 6ver. Men jag koper inte riktigt det
dir med tidsbrist, aven om det dr ett hardare arbetsliv i dag
med krav pa snabba resultat. Det kommer en generation utan
foreningsvana och vana vid att leda — och det maste 16sas pa
nagot sitt, siger han.

Van vid att halla i klubban

Linga engagemang och erfarenhet att hilla i en
ordférandeklubba ir diremot nigot som utmarker Lars
Berge-Kleber. Han gick med i Centerstudenterna 1969

nir han studerade for en pol mag. Sedan borjade han

lisa foretagsekonomi och samhillskunskap f6r att bli
gymnasieldrare, men han slutforde aldrig studierna eftersom
de politiska uppdragen ryckte i honom.

—Jag var partiombudsman i tio 4r och landstingsrad i 20 ar
hir i Orebro, och nir jag slutade 2007 var jag alderspresident i
landstinget. Jag jobbade framfor allt med regional utveckling
och kultur. Det behovs sociala och mjuka virden som en
motvikt till allt fokus pd ekonomi inom politiken.

Anonym férening

Dirfor stillde han upp 1994 nir de ringde upp fran
Afasiforeningen i Orebro och sade att de behovde en
ordférande. Han hade ocksé personlig erfarenhet av afasi
genom sin svirfar som fick afasi och blev férlamad efter en

allvarlig villabrand.

—Jag funderade forstids om det gick ihop med min roll i
politiken och kom fram till att det gick bra. En férdel med
att ha ett foreningsengagemang dr att man triffar mycket folk
och fir en kinsla for aktuella fragor, siger Lars Berge-Kleber
och tilligger:
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— Afasiféreningen var vildigt anonyma vid den hir tiden.
Varken medlemmarna eller deras anhériga hade kraft och
mojlighet att gora sig horda. Da dr det bra att hitta personer
som kan prata for dem och driva deras fragor. Jag kinde att
jag kunde gora en insats, sdger Lars Berge-Kleber.

Startade Afasihuset i Orebro

En stor insats ir att han startade Afasihuset i Orebro.

Det borjade med ett Prova pa-rum f6r datorer, men Lars
Berge Kleber initierade en utredning som visade pi ett

dolt behov av datorstdd. Da féljde finansieringen frin
landstinget och Orebro kommun, en egen lokal nira slottet

Om Lars Berge-Kleber

Fodd: 1949 i Bords.

Familj: Hustrun Rita, sonen Olof och
déttrarna Sofia, Malin och Hanna.

Intressen: Har joggat mycket f6r att orka
med alla fértroendeuppdrag, har bland
annat sprungit halvmaran pd 1:40. Ser
garna pa fotboll och friidrott. Intresserad
av kultur, men gér alltfor sdllan pa teater
och konserter.

Drivkrafter: Arbetar for social rattvisa
och demokrati samt fér delaktighet
och att alla blir behandlade pd ett
likvardigt satt.
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och 3,5 anstillda, inklusive en logoped. I dag har man en bred
verksamhet, fortfarande i samma lokaler.

—Dir gjorde jag lite skillnad. Lokalen fyller en viktig social
funktion for att triffa andra i samma situation och for att lira
sig vaga, siager Lars och berittar om en vandrade studiecirkel
som man hade for fem "gubbar” i 60-arsaldern.

—De hade bara suttit hemma, men tack vare studiecirkeln
bérjade de ga till affiren och pd museum tillsammans. Nir
man kan lyfta méinniskor dr det en vinst bade for individen
och f6r samhillet, som inte behover ga in med sa mycket stod.

Arbeta 6vergripande

1997 blev Lars Berge Kleber ordférande f6r hela
Afasiférbundet. Han beskriver det sjilv kort och karnfullt
som att han "inte kunde halla klaffen pi kongressen”. Vid
samma tid kom han ocksa med i styrelsen f6r nuvarande
Funktionsritt Sverige, och blev sedan vice ordférande.

—Funktionsritt Sverige ska inte ska jobba med alla fragor,
utan arbeta 6vergripande. Mer specifika fragor kan man

i stillet jobba med i kluster via medlemsférbunden. Alla har
resurser som gér att anvinda, men vi méste gora det pi ett
smart satt.

Blivit ett erkéant forbund

Som exempel pa att jobba i kluster tar Lars Berge-Kleber
fragan om sprikstorning dir Afasiférbundet under hans
ledning samarbetade med Riksférbundet DHB, vilket bidrog
till att sitta ljuset pd en tidigare nistan okdnd
funktionsnedsittning.

—En annan kampanj som han minns dr den som Afasiférbundet
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gjorde 2013—2014 ndr man samlade in namn och drev opinion
tor att fler logopeder skulle anstillas i kommunerna.

— Vi har blivit ett vildigt erkdnt férbund under min tid som
ordférande. Man lir sig ndr man ska driva afasifrigor och nir
det dr ldge f6r generella fragor.

Oro for framtiden

Nir han nu blickar framat kinner han dock en viss oro. Det
handlar dels om svirigheten att fa yngre personer att engagera
sig i foreningslivet, dels om ett forindrat politiskt klimat, dér
inte foreningsliv och folkbildning ses som en sjilvklar grund
for var demokrati.

—Visst finns det mojligheter att nd ut via sociala medier,

men det kan aldrig helt ersitta fysiska méten. Det dr viktigt
att ldra sig att bidra sjilv och inte bara tro att man ska bli
serverad allting. I grunden ér det vad féreningsvirlden och i
forlingningen hela var demokrati handlar om. Att man vill
torbattra samhillet och gora det mer réttvist for alla, avslutar

Lars Berge-Kleber. o

Sammanfattning

e Lars Berge-Kleber har varit ordférande for
Afasiférbundet i drygt 20 ar.

® Han bérjade som ordférande fér Afasiféreningen
i Orebro, dér han ocksd startade Afasihuset.

e Han har haft en Idng politisk karridr inom
d&varande Landstinget i Orebro.
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Samarbeten

o Afasiférbundet samarbetar inom - och
dr medlem i — Funktionsrdtt Sverige som
bestdr av 49 funktionsrattsorganisationer.

Studieférbundet Vuxenskolan
utgor ett viktigt samarbete sedan starten.

o Afasiférbundet samarbetar med de
folkhégskolor som har Idnga afasilinjer:
Sundsgdrdens folkhégskola, Alma
Folkhégskola, Forsa Folkhégskola och
Edelvik Folkhégskola.

Samarbetet med Stroke Riksférbundet,
Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft och
Personskadeférbundet RTP kallas
Hjarnfyran.

Afasiféorbundet samarbetar dven med
till exempel Svenska Logopedférbundet,
Sveriges Arbetsterapeuter och Begripsam.

Afasiférbunden samarbetar bade inom
norden i Nordic Aphasia Association och
internationellt i Association International
Aphasia (AIA).




VIKTIGT ATT TRAFFA ANDRA

"Familjer ska kanna att
de inte ar ensamma”

Sofie Wikstrom har arbetat pa Afasiférbundet i tva
omgdngar — totalt nastan 17 ar. Hon har bade bidragit
till att satta sprakstérning pa kartan och har startat
ndtverk for familjer. Hon har sjdlv en vuxen son med
sprakstorning.

ofie Wikstrém bérjade arbeta som projektledare f6r
S Afasiforbundet 2002 alldeles efter att hennes son
Adam hade fitt diagnosen sprikstérning. En av hennes
uppgifter var att 6ka kunskapen om sprikstorning genom
att skapa kontakter med professionen, som logopeder och

specialpedagoger, och dven att utveckla forildranitverken.
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—Jag kidnde mig sjilv vildigt ensam som forilder nir Adam
fick diagnosen. Det fanns inte si mycket information och
ddrfor ar det sa viktigt att triffa andra forildrar i samma
situation, sdger hon.

Familjer fann varandra

Bakgrunden till Talknuten ér att nigra forildrar till barn
med sprikstorning i Stockholm, Uppsala och Ostergétland
hade funnit varandra i borjan av 199o-talet — och ville ha
tillhorighet till ett forbund, vilket blev Afasiférbundet och
Talknutenforeningar bildades.

Under Sofies tid pa f6rbundet tog verksamheten rejila kliv
framat eftersom man fick pengar frin Allminna Arvsfonden
for tva projekt med inriktning pé sprakstérning i samarbete
med Riksforbundet DHB.

—Vi gjorde familjeldger med aktiviteter for barn och syskon
samt foreldsningar for forildrarna. Det startades dven kollo
for de aldre barnen eftersom det fanns onskemal om det.

Det var verkligen fantastiskt att se hur barnen utvecklades
tillsammans. Ofta dr barn med sprakstérning ganska
ensamma och kan ha svirt att fa kompisar. Pa vart kollo slapp
de att kdnna sig annorlunda, siger Sofie.

Kunskapen var lag

Hon och Lisa Gunnarsdotter, som samarbetade i
Arvsfondsprojekten, tog ocksd fram informationsmaterial
samt arbetade intressepolitiskt mot politiker och tjinstemin,
och dven mot funktionshinderrorelsen i stort.

Nagot annat som de f6rsokte utveckla var kunskapen om
flersprakighet och sprakstérning.
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Om Sofie Wikstrom
Fodd: 1966 i Linkdping.

Familj: Man, tre barn, ett barnbarn
och hund.

Intressen: Tycker om att I&sa och att
motionera. Beskriver sig som glad
motiondr som har akt Vasaloppet flera
gdnger och gjorde en svensk klassiker for
ndagra ar sedan.

Drivkrafter: Géra sprdkstérning och afasi
kdant for en bredare allmént.

—Kunskapen om flersprakighet var lag. Vi hade ett sirskilt
lokalt projekt i Malmo for arabisktalande, dér vi samarbetade
med Sprakens hus. Det var dock svart att hitta och involvera
utrikesfodda foraldrar. Vi hade ocksa bra samarbete med
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) och arrangerade
flera skolkonferenser om sprikstorning runt om i landet som

hela tiden blev fullbokade.

Googla sprakstérning

S4 hir i efterhand sdger Sofie att Afasiférbundet genom
projekten verkligen lyckades ni ut med frigan om
sprakstorning, men att utmaningen ér att halla i gang
verksamheten nir projektpengarna tar slut.

—Det ir alltid knepigt att fa ihop pengar till aktiviteter, men
i dag finns det dnda information om sprakstérning pa ett
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helt annat sitt. Det ricker med att googla. Det hinder saker
inom forskningen och skolpersonal har bérjat hora talas om
diagnosen.

Hitta engagerade personer

Nir Sofie Wikstrom 2012 kom tillbaka till Afasiférbundet
var det som foéreningsombudsman med uppgift att utveckla
nitverk och foreningar, bade for sprakstérning och for afasi.
Hon hjilpte till att starta Talknuten sédra och Talknuten
Givle och jobbade med nitverk bland annat i Linkdping
och Géteborg.

—Mycket av arbetet handlar om att behilla manniskor. I dag
finns inga riktiga arvtagare till eldsjilarna fran forr. Det
galler att fa till ssmmankomster och hitta personer som vill
engagera sig. Det dr ocksa viktigt att de lokala féreningarna
kdnner stod fran forbundet. Mitt jobb var att fa dem att forstd
hur mycket de betyder, sidger Sofie.

"Det ar viktigt att traffas och utbyta
erfarenheter. Det finns en skam
runt sprakstérning som goér att man
inte alltid vill prata om det.”

Viktigt att traffas

Hon tror att sociala medier och digitala verktyg kan vara ett
sdtt att nd nya malgrupper, men menar att det inte helt kan
ersitta fysiska triffar.

—Det ir viktigt att triffas och utbyta erfarenheter. Det finns
en skam runt sprakstorning som gér att man inte alltid
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vill prata om det. Det finns en drftlighet som gor att vissa
tordldrar kan behova extra stod da de sjilva kanske har en
dalig erfarenhet frin sin uppvixt och sin skolgang.

Jobbar som coach

I dag arbetar Sofie som jobbcoach inom Stockholms stad.
Sina kunskaper frin Afasiférbundet har hon stor nytta
av 1 sitt arbete med langtidsarbetslosa ungdomar med
funktionsnedsittningar, bland annat sprikstérning.

P4 frigan hur det har gitt for hennes son Adam svarar Sofie
R EEN ”'
jittebra”!

—Adam ir 22 ér, jobbar och har en egen ligenhet. Han har
klarat sig bra eftersom han i det stora hela fick ett bra st6d
i skolan. Han har ocks3 alltid varit en idrottskille och fatt
manga sociala kontakter den vigen. e

Sammanfattning

e Sofie Wikstrém bérjade arbeta pd Afasiférbundet
samtidigt som hennes son fick diagnosen
sprdakstorning.

e Hon har bland annat arbetat med tvéd stora
Arvsfondsprojekt.

e En utmaning foér féreningar ar att hitta och
behdlla engagerade medlemmar.
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Om
sprakstorning/
DLD

® Sprdkstérning/DLD ar en medfédd
funktionsnedsdttning. DLD stdr fér
Developmental Language Disorder och ar
det internationella och bredare begreppet
for sprdkstérning som inkluderar de sociala
och psykologiska féljderna av diagnosen.

Sprakstérning/DLD pdverkar
kommunikationsférmdagan. Det ar svarare
att férstd, prata, Idsa och skriva jamfort
med jdmndriga.

Sprakstorning/DLD ser olika ut hos olika
personer och férdndras over tid. En
sprdakstérning vid 5-6 ars alder finns kvar
hela livet, Gven om sprdket fortsatter att
utvecklas.

| mitten av oktober uppmdrksammas
sprdkstorning/DLD internationellt genom
DLD Awerness Day.




BLI VAN MED DITT NYA JAG

"For manga drar sig
vannerna undan”

Magnus Gustafssons engagemang i Afasiférbundet
borjade med ett yngreprojekt — och engagemanget for
de unga finns kvar. En stark drivkraft ar att bryta den
isolering som manga personer med afasi hamnar i.

sig i sommarstugan norr om Orebro nira Kilsbergen.

N ar jag ringer upp Magnus Gustafsson befinner han
Maken Hakan finns med i bakgrunden som ett stod.

Visserligen hors det knappt att Magnus har afasi, men ibland
maiste han leta efter orden.

—Jag fick en stroke strax innan jul 1996. Jag var pé jobbet och
sag plotsligt mig sjilv uppifran taket. Jag reste pa mig och

38



BLI VAN MED DITT NYA JAG

gick ut till receptionen dir jag f6ll ihop. En kollega sag till att
jag snabbt fick hjilp, berdttar Magnus.

Levde ett aktivt liv

Vid den hir tiden levde han ett intensivt liv som chef

for en del av socialférvaltningen i Orebro. Han hade manga
vinner och var engagerad i musik- och kulturlivet. Han
vaknade upp halvférlamad och med férlorad talférformiéga.

—Jag har alltid dlskat Beatles och det forsta jag sa till dem
som besokte mig var “hej Beatles”. Musiken hade jag med
mig frin uppvixten i Jonkoping och jag minns lyckan nir jag
fick min forsta transistorradio. I dag gér jag musiklistor pa
Spotity i stillet.

"Yngre i dag sitter ofta hemma och
umgas framfér skdarmen, men det ar
ocksa jatteviktigt att traffas fysiskt.”

Viktigt att traffas fysiskt

Magnus fick en bra rehabilitering med hjilp av kurator och
logoped. Han kom ocksi tillbaka till arbetslivet pa halvtid
och jobbade vidare som terapeut och kurator, bland annat med
personer i missbruk. Det var tack vare sin egen kurator han
kom i kontakt med Afasiféreningen och Afasihuset i Orebro.

—Det ir tidigare ordféranden Lars Berge-Kleber som startade
Afasihuset i Orebro. Det ir ett fantastiskt stille for att triffa
andra i samma situation. Dirfor bérjade jag engagera mig i
féreningen. Yngre i dag sitter ofta hemma och umgés framfor
skdrmen, men det dr ocksa jatteviktigt att traffas fysiskt, siger
Magnus och tilligger:
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—Sedan blev jag projektledare for ett yngreprojekt som
handlade om att hitta vigar tillbaka for yngre personer (under
55 4r) som har fitt afasi.

Vanligt med depression

Yngreprojektet gjorde ett djupt intryck och han gjorde

bade enkiter och djupintervjuer med tio personer. Nagra av
slutsatserna var dock att det dr vanligt bade med depressioner
och isolering efter en stroke och afasi.

—Det ir ganska sjilvklart att man blir deprimerad av att inte
kunna ldasa och skriva. Sedan maste man hitta hem och bli
vin med sitt nya jag. Jag lirde mig leva med den nya Magnus

Om Magnus Gustafsson
Fodd: 1950 i J6nkdping.

Bor: | Orebro.

Familj: Maken Hakan.

Intressen: Musik dr ett mycket stort och
brett intresse. Livslang kdrlek fill The
Beatles. Brinner ocksd for miljéfragor och
forsoker leva sd hdllbart som méjligt.

Drivkraft: Vill jobba foér att bryta
isoleringen for personer med afasi.
Engagerad i klimatfrdgan och uppskattar
Greta Tunberg.
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och visar upp mig som jag dr. Men det dr vanligt att
personer med afasi inte vill visa sina brister, till exempel
genom att latsas klara av mer dn de egentligen gor, siger

Magnus.

Behovs fler logopeder

Han menar att det behévs fler logopeder i kommunerna

som kan se vad personer med afasi behover samt resurser till
utbildningar for anhoriga sa att de forstir varfor personen de
lever med dr annorlunda mot tidigare.

—Fo6r mig dr mina vinner viktiga och de har ocksa funnits
kvar, men fér manga innebir afasi att vinnerna drar

sig undan. Jag dr ocksd annorlunda i dag, men anhoériga

och vinner maste hitta ett sitt att férhalla sig till den nya
Magnus. Personen som har fatt afasi maste ocksa viga visa
sig svag.

Kamp for textade program

Under sin tid i férbundsstyrelsen arbetade Magnus med
tunktionsrittsfragor i ett storre perspektiv. Han har bland
annat representerat Afasiférbundet pa PSFunk sedan starten
2007. 'Tva ginger per ar triffar de tre public servicebolagen
tunktionsrittsrorelsen, vartannat dr med foéreldsningar och
vartannat med workshops.

—Nigot jag dr stolt 6ver och som vi kimpade fram ir

att alla program dr textade pa svenska. Det dr bra inte

bara for personer med afasi, utan for manga andra

grupper. Public Service har blivit bittre pa att ta med ett
tunktionshinderperspektiv, dven om det finns mycket kvar att
gora. Dirfor blir jag orolig nir jag hor politiker prata om att
de vill minska och "reformera” Public Service, siger han.
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Okad isolering

Magnus siger att tiden med corona har varit tuff, bade for
honom personligen och f6r personer med afasi generellt,
eftersom isoleringen har 6kat med instillda fysiska triffar.

I takt med allmin vaccinering och minskad smittspridning
hoppas Magnus att man snart ska kunna aterga till fysiska
traffar. Nista ar hoppas han ocksa kunna fortsitta med sina
populira engelskakurser pa Visingso.

—Det var ett ging frin Afasiférbundet som drev
engelskakurser i samarbete med Vuxenskolan pa Visingso.
Jag blev indragen i det dir, f6r nagonstans fanns ju min
engelska kvar. S4 dr det ocksa for manga andra och det ir
oerhort stimulerande att hjilpa andra att hitta tillbaka till
stillen i hjarnan dir engelskan finns. Det dr en oerhort
kravls undervisning och vi har hemskt roligt tillsammans.

Nagot som bidrar till trivseln édr att Magnus star for
underhallningen. Senaste gingen gjorde han ett musikquiz
med nigra av sina favoriter som Beatles och ABBA.

—Jag och Agneta Filtskog var klasskamrater. Sedan jobbade
vi tillsammans pa Elverket i Jonkoping en sommar. Jag delade
ut rikningar och hon satt i vixeln. Redan da sjéng hon i en
grupp. Hon ér vildigt duktig och 6dmjuk.

Lever med stdndig vark

Magnus har numera dragit sig tillbaka frin engagemanget pa
riksnivd, men dr med stod av Hakan, fortfarande mycket aktiv
som ordférande i lokalf6reningen i Orebro.

—Jag lever med en stindig virk i benet. Det ir sviter efter
min stroke och beror att jag har belastat benet pa fel sitt.
Nu triffar jag en osteopat som ska ldra mig att gé ritt. Det
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torandrar hela livet att leva med stindig virk. Jag dr vildigt
trott pa den Magnus jag blir nir smirtan tar Gver.

Hdkan betyder allt

Hikan har suttit med under hela samtalet. Han 4r mestadels
tyst, men flikar ibland in nagot niar Magnus soker efter ritt
ord. De triffades for tolv 4r sedan hemma hos gemensamma
vinner och dr nu gifta sedan tva ar tillbaka. Pa fragan vad

Hikan betyder svarar Magnus "Allt”.

—Hakan dr si fin och 6dmjuk. Vi triffades genom bekanta
men det var inte alls meningen att vi skulle bli ett par. Det
har fungerat vildigt bra och Hékans tva soner har accepterat
mig som jag dr. Jag har faktiskt aldrig stott pa nigra fordomar
pa grund av min sexuella liggning, men det kan bero pi att
jag verkat inom kulturomréidet och inom socialt arbete dir det
ar accepterat, avslutar Magnus. e

Sammanfattning

e Magnus Gustafsson hade inte ens fyllt 50 &r nar
han fick en stroke och afasi fér 25 ar sedan.

e Hans ingdng i Afasiférbundet blev
yngreprojektet som drevs med medel fran
Allmanna Arvsfonden.

e Magnus har en livsldng karlek till musik och gor
gérna frdgesport om sina favoriter.
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"Jag vill astadkomma
saker tillsammans”

Lena Ringstedt har varit en kraft att rdkna med inom
Afasiforbundet och funktionshinderrorelsen i snart
25 ar. Hon &r en av grundarna till det framgangsrika
samarbetet Hjarna Tillsammans.

politiska engagemang kan goras ling. Det borjade med
tordldraforeningen pa barnens skola och sedan har det
bara fortsatt inom Afasiforbundet, funktionshinderrorelsen

I ena Ringstedts meritlista vad giller ideella och

och inom politiken.

Att det har blivit ett sddant langt engagemang for
Afasiféreningen i Stockholm, nirmare bestimt 23 ar, beror
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pa det nira samarbetet mellan dem och Vuxenskolan berittar
Lena nir jag ringer upp henne i huset pa Blidé strax norr om
Stockholm. Hir har hon bott och arbetet under storre delen
av pandemin.

-1998 var jag distriktsordférande f6r Vuxenskolan Stockholm
och fick en forfragan frin Afasiféreningen Stockholm om jag
inte kunde ta pi mig ordférandeskapet dir ocksi. Jag svarade
att jag kunde testa ett tag och pa den vigen ér det. Jag har

nyss fyllt 8o ar, men tinker nog jobba pi ett tag till, sdger hon.

Allvarlig bilolycka

Det hade dock kunnat bli en kort ordférandeperiod eftersom
Lena rakade ut for en svér bilolycka hosten 1999. Hon kom
over pa fel sidan av vigen, frontalkrockade med en annan bil
och var mycket nira att do.

—Jag har traumateamet pi Karolinska att tack f6r mitt liv. Jag
minns fortfarande ambulanslikaren som hade en helt fantastisk
r6st, sa lugn. Jag horde allting, dven om jag inte kunde se.

Mer |6sningsinriktat

Under de 6ver tvi decennier som Lena har varit verksam
inom funktionshinderrérelsen tycker hon att fokus och
inriktning har férindrats en hel del.

—Tidigare kunde funktionshinderrérelsen ses som en
kravmaskin. Som politiker upplevde jag det sjilv ibland nir
jag blev uppvaktad av olika organisationer. I dag kommer
man med forslag till 16sningar istdllet och samarbetar mycket
bredare i 6vergripande fragor, siger Lena.

Hon tycker ocksa det dr bra att patientféreningar har
representanter bide med och utan en funktionsnedsittning.
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Om Lena Ringstedt
Fodd: 1941 i Stockholm.

Bor: | Danderyd och pd Blidé.

Familj: Man, tre barn, barnbarn och
barnbarnsbarn.

Intressen: Kopplar av med familjen och
med att odla bade grénsaker och vaxter.

Drivkraft: Att alla mé&nniskor ska kunna ha
ett socialt liv och kunna delta i samhadllet.

—I vissa processer ir det jitteviktigt att ha med personer som
sjalva har afasi. I andra sammanhang kan det vara vildigt
tufft att hinga med om man har afasi och dessutom blir
hjarntrétt. En kombination dr det bésta, di kan vi ocksé stotta
varandra, siger Lena.

Hittade foreningens lokaler

Det var Lena som hittade f6reningens nuvarande lokaler —
Afasicenter Stockholm — vackert beldgna i ett kulturmarkt
hus i Vasaparken.

—Jag var kommunpolitiker i Jarfilla och fick hora att linsmuseet
skulle flytta ut frin de hir lokalerna. Samtidigt som vi i
foreningen hade en idé om att starta ett datacenter och
sprakcirklar. Lokalerna i Vasaparken passade perfekt och blev

starten for Afasicenter.
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Problemet var bara att det inte fanns nigra pengar till hyran.
Foreningen sokte pengar fran davarande landstinget, men fick
ingenting till en borjan.

—Vi fick knapra ihop pengar och hade nigon annan varit
ordférande kanske det inte hade blivit av. Men jag har alltid
varit djirv och vagat satsa pa nya saker, och sedan fick vi
ocksa finansiering fran landstinget, siger Lena.

Verksamheten har vuxit

Verksamheten vid Afasicenter har vuxit och i dag erbjuds
savil utbildningar f6r vardpersonal och traning i att vara en
samtalspartner f6r anhoriga. Personer med afasi kan arbeta
med datorer, spraktrina och vilja bland studiecirklar, till
exempel i engelska, matlagning eller malning. Har finns
ocksi en kaféverksamhet.

”Var verksamhet d@r bokstavligen
livsviktig for manga personer
med afasi.”

—Vir verksamhet dr bokstavligen livsviktig for ménga
personer med afasi. Vi har medlemmar som kommer hit fem
dagar i veckan. En av de viktigaste uppgifterna nu ir att

dra iging de fysiska triffarna efter pandemin. Vi riknar med
att ha en uppsokande verksamhet for att kunna komma i
kontakt med alla.

Stod ndar man kommer hem

Isolering och ensamhet ér en av de stdrsta utmaningarna
efter en hjirnskada och afasi. Bakgrunden till Hjirna
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Tillsammans ér just behovet av stod nér den akuta
sjukdomstfasen ér over.

—Tiden inom slutenvarden brukar beskrivas som att ga pa
réda mattan och sedan édr det som att falla ner i ett svart hal.
Av alla dem som fir en skada dr det ménga som fir stora
svarigheter att klara vardagen och tappar sitt sociala nitverk.
Syftet med Hjirna Tillsammans ir att hjilpa alla med en
torviarvad hjirnskada tillbaka till samhillet och till ett
socialt liv.

Speciellt £6r Hjirna Tillsammans dr att man bade
involverar patientféreningar och aktorer inom rehab,
och att man har skapat nya moétesplatser bade fysiskt pa
Afasicentrum och virtuellt pa hemsidan, som har

35 ooo unika besokare per ar.

"Syftet med Hjarna Tillsammans ar
att hjalpa alla med en forvarvad
hjarnskada tillbaka till samhadaillet
och till ett socialt liv.”

Manga kontakter

Hjirna Tillsammans finansierades forst av Allmidnna
Arvsfonden och sedan av Region Stockholm med
Afasiféreningen Stockholm, som projektigare. Det saknas
fortfarande lingsiktig finansiering, men Lena tror det
kommer att 16sa sig den hir gangen ocksa.

P4 frigan vad hon dr mest stolt 6ver att ha astadkommit som
ordférande for Stockholmsforeningen svarar Lena att hon
inte har gjort nagot ensam.
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—Min styrka dr mina kontakter och att jag dr van

vid att arbeta intressepolitiskt och med en stindig
omvirldsbevakning. Man maste gora sin rost hord som en
liten forening och i dag mirker jag att vi blir tillfraigade om
vildigt mycket, bade fran forskare och frain myndigheter.
Nagot annat jag lyckades med ar att i in det hir med
sprakstorning i funktionshinderrérelsen. Det ir jag lite
stolt over. @

”Man maste gora sin rést hérd som
en liten forening och i dag marker
jag att vi blir tillfragade om valdigt
mycket, bade fran forskare och fran
myndigheter.”

Sammanfattning

e Lena Ringstedt har varit ordférande fér
Afasiféreningen Stockholm sedan 1998.

® Hon dar en av grundarna till det framgdngsrika
samarbetet Hjarna Tillsammans.

e Hjdarna Tillsammans stéttar alla med en
férvarvad hjarnskada tillbaka till samhdallet.
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Rattigheter

® 2008 antog Sverige FN:s Konvention
om rdattigheter for personer med
funktionsnedsattning.

e Med funktionsrattskonventionen blev
personer med afasi och sprdkstérning/DLD
rattighetsbdrare.

e FN:s Konvention om barnets rattigheter,
Barnkonventionen, blev den 1januari 2020
svensk lag.

e Agenda 2030 innehdller 17 globala mal
for héllbar utveckling, bland annat att

utrota fattigdom och hunger, férverkliga

de mdnskliga rattigheterna for alla, uppnd
jamstdalldhet samt sdkerstdlla ett varaktigt
skydd for planeten och dess naturresurser.




INGEN FAR GLOMMAS BORT

"Viktigt att gora
sin rost hord”

Karin Zatterman hade aldrig hallit nagra offentliga
foredrag innan hon fick en stroke ar 2004. Sedan dess
har hon berattat om afasi fér saval vardpersonal

som for myndighetspersoner och fér studenter pa
Halsohogskolan i Jonkoping.

uppmuntrade henne att skriva och beritta som en del av

Krin Zitterman berittar att det var hennes logoped som

chabiliteringen.

—Det borjade med att hon ville att jag skulle skriva ett
anférande om vad jag gjort under sommaren, men i stillet
skrev jag lite om barnmusik som jag hade jobbat med pi
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studieférbundet Bilda. Sedan skrev jag en uppsats om min
utbrindhet och om min stroke, som blev till en foreldsning
pa en personaldag pa linssjukhuset. Det var ganska hiftigt
att stilla sig upp framfér min egen likare och alla andra,
siger hon.

Van forelasare

Den uppsatsen blev grunden for den mingd foreldsningar
som Karin har hillit sedan dess. Som representant i
torbundsstyrelsen f6r Afasiférbundet har hon bland annat
toreldst for personal pa Myndigheten for tillgingliga medier
(MTM) och pi Skatteverket.

Hon foreldser ocksa regelbundet pa Hilsohogskolan. Senast
med hjilp av digitala verktyg f6r 1oo-talet studenter.

—Jag blir faktiskt inte nervos lingre. Det svara for mig ar
ndr det kommer fragor, di dr det svért att koppla om fréin att
beritta till att besvara fragor. Sedan blir jag forstis vildigt
trott av att foreldsa och dven nu har jag lite svért att hitta
orden. Oftast fungerar talet allra bist pa morgonen.

Ville gora en insats

Pa fragan varfor det var s viktigt att dterervra sitt

sprak och bérja foreldsa svarar Karin att det dels beror pa
slumpen, dels maste man gora sin rost hord ndr man har en
funktionsnedsittning. Annars gloms man helt enkelt bort.

"For mig personligen var det

viktigt att kunna tala igen, inte
bara prata.”
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—Fo6r mig personligen var det viktigt att kunna tala igen,
inte bara prata. Med tala menar jag att spraket flyter och att
behirska betoningar och pauser, siger Karin.

Laste Bamsetidningar

Karin siger att det forsta halvéret efter hennes stroke var
riktigt jobbig. Nir hon vaknade upp efter sin massiva
blédning i hjarnan kunde hon bara siga fem ord.

—Men jag dr envis och positivt lagd. Nagot jag har fatt med
mig frin min pappa. Nir jag blev sjuk tinkte jag, "aha, det
var det hir jag behovde den envisheten till”. Men allt handlar
torstds inte om envishet. Att fa afasi dr personligt och hur
man klarar sig efterat beror pa var i hjirnan skadan hamnar,
siger hon.

"Nar jag blev sjuk tankte jag,
‘aha, det var det har jag behovde
den envisheten till".”

Nagon annan som har betytt mycket dr sonen Filip som
liste sina Bamsetidningar med henne nir hon kom hem frin
sjukhuset.

— Vi brukade alltid ldsa nidgonting f6r barnen innan de skulle
somna och Filip var nio 4r da. Nir jag kom hem sade han att
“nu ska jag lisa for dig i stillet”. Nir jag borjade ldsa sjdlv igen
fick jag ta Lille Skutts repliker, som var de littaste.

Langt engagemang i Afasiférbundet
Hennes engagemang i forbundet har tagit sig manga uttryck
genom dren. Forutom att sprida kunskap om afasi har hon
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ocksa arbetat intressepolitiskt, bade regionalt i Jonképing och
pa riksniva.

—Fragan om att alla ges samma mojlighet att delta

i samhillet dr si oerhort viktig. Darfor behovs ett
tunktionsrittsperspektiv och darfér brukar jag stilla upp, till
exempel nir en myndighet ska lansera en tillginglig webbsida.
Ofta handlar det om att hjilpa till att hitta ett enklare sprik.
Alla vinner pi att information inte dr alltfor kranglig,

siger Karin.

Tycka till pa slutet

Hon har ocksi suttit i en samradsgrupp tillsammans med
personer med olika funktionsnedsittningar pi uppdrag av
Post- och telestyrelsen (PTS).

—Tyvirr dr det ofta si att myndighetspersonerna informerar
om olika saker och sedan fir vi moéjlighet att tycka nagot
snabbt pi slutet. Ibland kommer ocksa forfrigningar med
vildigt kort varsel och det ir inte alltid sé létt att sitta sig pa
taget till Stockholm.

Ingen far glommas bort

Nagot som ir betydelsefullt bade just nu och fér framtiden
ir den pagiende digitaliseringen enligt Karin. Hon dr kritisk
till att personer med funktionsnedsittningar gloms bort nir
samhillet digitaliseras.

—Det giiller att orka skrika sa hogt att vi inte gléms bort.
I dag behovs till exempel ett 16senord for att utritta de
flesta tjanster, da dr méinga borta direkt. Inom DigiKog
torsoker vi driva fragan att det bara ska behévas ett enkelt
16senord 6verallt. Kanske kan ansiktsigenkidnning vara
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Om Karin Zatterman
Fodd: 1957 i Taberg.

Bor: | Taberg.

Familj: Maken Thomas Zatterman, sonen
Filip och dottern Hanna.

Intressen: Bade laser och lyssnar mycket
pd bécker, promenerar och spelar orgel
och piano.

Drivkraft: Alla ska ha méjlighet att delta i
samhallet pd lika villkor.

"Det galler att orka skrika
sa hogt att vi inte gloms bort.”

en annan 16sning, dven om det kan innebdra andra problem,
siger hon.

DigiKog ir ett Arvsfondsprojekt som drivs av Begripsam
och dir Afasiférbundet dr medsokande. Inom projektet testas
bland annat digitala produkter och tjinster.

Svart att hdnga med

Karin berittar att dven hon kan tycka digitala kontakter
och 16sningar dr jobbiga, trots att hon sjilv dr van vid bade
toreldsningar och méten pa distans.
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—Nistan alla som har afasi tycker det dr jobbigt att ringa upp
véirden, lyssna pa en rést och knappa in olika val. Nir det
giller siffror klarar jag inte av att lyssna och hinga med. Jag
blir ofta stressad nir jag ska kontakta virden och maste ringa
upp flera ganger, siger Karin och tilligger:

—I dag kan man inte ens kliva pa en buss om man inte har
lirt sig hur det digitala systemet for biljetter fungerar. Det
upplever jag som krinkande. Hur svért kan det vara att inféra
ett gemensamt system for kollektivtrafiken 6ver hela landet? o

”I dag kan man inte ens kliva pa
en buss om man inte har lart sig
hur det digitala systemet for
biljetter fungerar. Det upplever
jag som krankande.”

Sammanfattning

e Efter att Karin Z&tterman fick en stroke och afasi
bérjade hon férelasa infér publik.

e Karin var tidigare ordférande i Afasiféreningen
Jonképings l&n och har ett ldngt engagemang
i Afasiférbundet nationellt.

e Karin testar bland annat begripligheten i
myndigheters hemsidor i Arvsfondsprojeketet
DigiKog, ddr Afasiférbundet deltar.
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Vi vagrar vara tysta
— Afasiforbundet 40 ar

En ideell organisation som Afasiférbundet ar
ingenting utan sina engagerade medlemmar,
sina eldsjilar och sina medarbetare.

Nu nir Afasiférbundet firar 40 4r har vi diarfor
valt att lata ndgra personer komma till tals.
Mot dem som var med redan frin starten och
de som fortfarande arbetar aktivt med vira
fragor. Lis om deras drivkrafter och vad som
engagerat dem.

Afasiforbundet har forindrats och utvecklats
under dessa 40 dr. Men fortfarande ir det
behoven hos vira medlemmar — och deras
anhoriga — som dr grunden for véir verksambhet.

Afasi
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