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Har du ett
barn med
rorelsehinder?
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Kunskap och radgivning till
dig som ar medlem

Som medlem i RBU kan fa juridisk radgivning av
forbundets jurister. Har du andra fragor kring ditt
barns diagnos eller funktionsnedsattning kan du
ocksa kontakta oss. RBU ger dig information och
kunskap om aktuell forskning. Nagot som du som
medlem far del av till exempel via var medlems-
tidning Rorelse och de seminarier och konferenser
som RBU anordnar.



underar du pa hur det ska bli for
E ditt barn och vill dela erfarenheter

med andra i samma situation?
Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn
och Ungdomar, RBU, verkar for barn och
unga med rorelsehinder och deras foraldrar
och syskon.

RBU:s vision ar "Ett rattvist samhalle och
ett utvecklande liv for barn och unga med
funktionsnedsattning’. Inga barn och unga
ska utestangas pa grund av sin funktions-
nedsattning.

Barn med funktionsnedsattning ar |
forsta hand barn och behoéver samma saker
som andra barn, ett samhalle dar de ar
valkomna, kan ta sig fram och vara med.

RBU arbetar darfor med att forandra atti-
tyder, driva debatt och paverka beslutsfat-
tare. Viktigt for RBU ar bland annat att for-
svara ratten till personlig assistans for barn
och att arbeta for en likvardig forskola och
skola for elever med funktionsnedsattning.
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Ingrid Nasman Bjork och Lars Bjork. .
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Vi hade var forsta kontakt med For de flesta som ar nyblivna foraldrar

. . o e till ett barn med funktionsnedsattning
RBU nar Nisse var drygt ett ar da ar det viktigt att fa dela erfarenheter

var vimed pa en cp-konferens for - med andra. Dérfor ar det bra att RBU
foraldrar och yrkesfolk som RBU finns. Man fér lira av dem som varit
ordnade. Vi larde oss mycket och ~ med langre och far rdd om hur man

. o ska argumentera for att f4 det som ens
traffade andra foraldrar. N . )
barn behover. Nar man sedan har varit

med nagra ar kan man lyfta blicken
mot samhallet och engagera sig i RBU:s
fordndringsarbete. Bdda uppgifterna,
att fordndra samhillet och att se till att



familjerna far traffa varandra, ar viktiga.
Barnen och syskonen har gladje av att
traffa andra barn. Det ar viktigt for dem
att fa lara kdnna andra barn som vet hur

det dr och som de kan identifiera sig med.

Vi foraldrar behover ocksé varandra.
Vi har fatt nya vinner genom RBU. En
del upplever att deras umgéngeskrets
minskar nir de far ett barn med funk-
tionsnedsittning men sa har det inte
blivit for oss.

Féreningarna
- tillfalle att motas

RBU har féreningar éver hela landet och nar
du blir medlem blir du ocksa medlem i en
férening. Pa var hemsida www.rbu.se hittar
du kontaktuppgifter och lokala hemsidor
till vara féreningar.

Niar man har ett barn med funktions-
nedséttning paverkar det livet ocksa for
mor- och farféraldrarna och i vér féren-
ing finns det en grupp dven for dem.

Ingen gar ju omkring och hoppas fé
bli medlem i RBU, men nir vi fick Nisse
var det sjalvklart for oss att gd med.
Med aren har vi blivit aktiva i var di-
striktsforening. Féreningen ar represen-
terad i flera olika handikapprad i lanets
kommuner.

Nar man har varit
med nagra ar kan
man engagera sig i RBU:s
forandringsarhete.

Vér forening har en kontaktperson for
alla RBU:s diagnosgrupper och vi har en
stor verksamhet for medlemmarna. En
del aktiviteter riktas till en av diag-
nosgrupperna, andra aktiviteter riktar
sig till hela foreningen. Nisse tycker

att musiklagren ar det allra viktigaste

i foreningens hela verksamhet. Han
tycker mycket om musik och spelar bade
trummor, gitarr och piano tillsammans
med sin pappa.



har berikat
vart liv

Det har berikat livet att fa Norton.
Ingen av 0ss hade nagon kun-
skap om funktionsnedsattningar
tidigare. Vi har fatt insyn i habili-
teringsvarlden och har fatt kanna
hur val vi blivit uppfangade och
omhandertagna dar. Samma sak
med neonatalavdelningen nar
Norton foddes. Vi blev verkligen
foralskade i det svenska val-
fardssystemet!

Det var en drastisk omstéllning att fa

ett barn med funktionsnedsittning. Den
forsta tiden var vi chockade och mélade
allti svart. Sedan 6vergick det till en
graskala som blir allt ljusare. Vi har vara
vagor och dalar men stéttar och pratar
med varandra. For det mesta har vi inte
vara dalar samtidigt.

Det drojde sex ménader innan vi fick
veta att Norton har en cp-skada, spastisk
diplegi. Nar vi till slut fick rétt besked
och Norton fick ratt behandling borja-
de han ma mycket battre. Men han har
ocksé en synnedsittning, s vi vet inte
riktigt hur han uppfattar saker och ting.

’ Att ta emot det for-
sta hjilpmedlet var
en troskel att ta sig dver,
men nu inser vi hur bra
hjilpmedel det finns.

Norton gar i en bra specialforskola
som ir integrerad i en storre forskola.
Farmor bor tva hus bort och en kvill
iveckan dr Norton med henne.



Att ta emot det forsta hjalpmedlet var
en troskel att ta sig 6ver, men nu nar vi
har fatt en specialstol inser vi hur bra
hjalpmedel det finns. Vi funderar pi att
ansoka om avlgsartimmar f6r Norton.
Det har varit svért att acceptera att vi
inte klarar allt sjalva, men nu kdnns det
anda mojligt att limna honom nagra
timmar.

RBU:s medlemmar

RBU:s medlemmar ar familjer med barn
och ungdomar med rérelsehinder som till
exempel cerebral pares (cp), ryggmargs-
brack, hydrocefalus, muskelsjukdomar,
adhd, medfédd benskoérhet (oi), Prader-
Willis syndrom, kortvaxthet, plexus
brachialis-skada och flerfunktionshinder.

Vi har ocksa borjat fundera pa vilken
anpassning vi kommer att behova har
hemma. Vart hus har tva vaningar sa vi
behover hiss och nu néar Norton har en
rullstol behdver vi kunna komma ut och
in med den. Men vi vill inte ha en sddan
déar ful ramp i metall, vi vill att det ska
vara snyggt!



Valkommen som
medlem 1 RBU

Som medlem i RBU far du bland annat:

* Tillgang till aktiviteter i din RBU-férening

* Mojlighet att engagera dig intressepolitiskt

* Medlemstidningen Rorelse, sex nummer per ar
% Kunskap om den senaste forskningen

% Kostnadsfri juridisk radgivning

9 Ratt att soka medel fran RBU:s medlemsfond

% Rabatt pa RBU:s lager, konferenser och seminarier
% Rabatt pa Scandics hotell i hela Norden

% Mojlighet att teckna UNIK forsakring

Bli medlem pa rhu.se eller kontakta oss pa info@rbu.se eller 08-677 73 00.
Stéd RBU:s arbete: PG 90 00 71-2 eller Swish 90 00 712.

Riksforbundet for Rérelsehindrade
Barn och Ungdomar
info@rbu.se « www.rbu.se + 08-677 73 00
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