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Kunskap och rådgivning till 
dig som är medlem
Som medlem i RBU kan få juridisk rådgivning av 
förbundets jurister. Har du andra frågor kring ditt 
barns diagnos eller funktionsnedsättning kan du 
också kontakta oss. RBU ger dig information och 
kunskap om aktuell forskning. Något som du som 
medlem får del av till exempel via vår medlems-
tidning Rörelse och de seminarier och konferenser 
som RBU anordnar.  

Har du ett  
barn med  
rörelsehinder?
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F underar du på hur det ska bli för  
ditt barn och vill dela erfarenheter 
med andra i samma situation?

Riksförbundet för Rörelsehindrade Barn  
och Ungdomar, RBU, verkar för barn och 
unga med rörelsehinder och deras föräldrar 
och syskon.

RBU:s vision är ”Ett rättvist samhälle och 
ett utvecklande liv för barn och unga med 
funktionsnedsättning”. Inga barn och unga 
ska utestängas på grund av sin funktions-
nedsättning.

Barn med funktionsnedsättning är i  
första hand barn och behöver samma saker 
som andra barn, ett samhälle där de är  
välkomna, kan ta sig fram och vara med. 

RBU arbetar därför med att förändra atti-
tyder, driva debatt och påverka beslutsfat-
tare. Viktigt för RBU är bland annat att för-
svara rätten till personlig assistans för barn 
och att arbeta för en likvärdig förskola och 
skola för elever med funktionsnedsättning.
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Vi hade vår första kontakt med 
RBU när Nisse var drygt ett år då 
var vi med på en cp-konferens för 
föräldrar och yrkesfolk som RBU 
ordnade. Vi lärde oss mycket och 
träffade andra föräldrar.

För de flesta som är nyblivna föräldrar 
till ett barn med funktionsnedsättning 
är det viktigt att få dela erfarenheter 
med andra. Därför är det bra att RBU 
finns. Man får lära av dem som varit 
med längre och får råd om hur man 
ska argumentera för att få det som ens 
barn behöver. När man sedan har varit 
med några år kan man lyfta blicken 
mot samhället och engagera sig i RBU:s 
förändringsarbete. Båda uppgifterna, 
att förändra samhället och att se till att 

 Ingrid Näsman Björk och Lars Björk.

Vi föräldrar  
behöver varandra
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familjerna får träffa varandra, är viktiga. 
Barnen och syskonen har glädje av att 
träffa andra barn. Det är viktigt för dem 
att få lära känna andra barn som vet hur 
det är och som de kan identifiera sig med. 

Vi föräldrar behöver också varandra. 
Vi har fått nya vänner genom RBU. En 
del upplever att deras umgängeskrets 
minskar när de får ett barn med funk-
tionsnedsättning men så har det inte 
blivit för oss. 

När man har ett barn med funktions-
nedsättning påverkar det livet också för 
mor- och farföräldrarna och i vår fören-
ing finns det en grupp även för dem. 

Ingen går ju omkring och hoppas få 
bli medlem i RBU, men när vi fick Nisse 
var det självklart för oss att gå med. 
Med åren har vi blivit aktiva i vår di-
striktsförening. Föreningen är represen-
terad i flera olika handikappråd i länets 
kommuner. 

”
När man har varit 
med några år kan 

man engagera sig i RBU:s 
förändringsarbete.

Vår förening har en kontaktperson för 
alla RBU:s diagnosgrupper och vi har en 
stor verksamhet för medlemmarna. En 
del aktiviteter riktas till en av diag-
nosgrupperna, andra aktiviteter riktar 
sig till hela föreningen. Nisse tycker 
att musiklägren är det allra viktigaste 
i föreningens hela verksamhet. Han 
tycker mycket om musik och spelar både 
trummor, gitarr och piano tillsammans 
med sin pappa.

Föreningarna  
– tillfälle att mötas
RBU har föreningar över hela landet och när 
du blir medlem blir du också medlem i en 
förening. På vår hemsida www.rbu.se hittar 
du kontaktuppgifter och lokala hemsidor 
till våra föreningar.
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Det har berikat livet att få Norton. 
Ingen av oss hade någon kun-
skap om funktionsnedsättningar 
tidigare. Vi har fått insyn i habili-
teringsvärlden och har fått känna 
hur väl vi blivit uppfångade och 
omhändertagna där. Samma sak 
med neonatalavdelningen när 
Norton föddes. Vi blev verkligen 
förälskade i det svenska väl-
färdssystemet!

Det var en drastisk omställning att få 
ett barn med funktionsnedsättning. Den 
första tiden var vi chockade och målade 
allt i svart. Sedan övergick det till en 
gråskala som blir allt ljusare. Vi har våra 
vågor och dalar men stöttar och pratar 
med varandra. För det mesta har vi inte 
våra dalar samtidigt.

Det dröjde sex månader innan vi fick 
veta att Norton har en cp-skada, spastisk 
diplegi. När vi till slut fick rätt besked 
och Norton fick rätt behandling börja-
de han må mycket bättre. Men han har 
också en synnedsättning, så vi vet inte 
riktigt hur han uppfattar saker och ting.

”
Att ta emot det för-
sta hjälpmedlet var 

en tröskel att ta sig över, 
men nu inser vi hur bra 
hjälpmedel det finns.

Norton går i en bra specialförskola  
som är integrerad i en större förskola. 
Farmor bor två hus bort och en kväll  
i veckan är Norton med henne.

Att få Norton 
har berikat 
vårt liv
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Att ta emot det första hjälpmedlet var 
en tröskel att ta sig över, men nu när vi 
har fått en specialstol inser vi hur bra 
hjälpmedel det finns. Vi funderar på att 
ansöka om avlösartimmar för Norton. 
Det har varit svårt att acceptera att vi 
inte klarar allt själva, men nu känns det 
ändå möjligt att lämna honom några 
timmar.

Martin och Linda Ehntorp.

RBU:s medlemmar
RBU:s medlemmar är familjer med barn 
och ungdomar med rörelsehinder som till 
exempel cerebral pares (cp), ryggmärgs-
bråck, hydrocefalus, muskelsjukdomar, 
adhd, medfödd benskörhet (oi), Prader- 
Willis syndrom, kortväxthet, plexus 
brachialis-skada och flerfunktionshinder.

Vi har också börjat fundera på vilken 
anpassning vi kommer att behöva här 
hemma. Vårt hus har två våningar så vi 
behöver hiss och nu när Norton har en 
rullstol behöver vi kunna komma ut och 
in med den. Men vi vill inte ha en sådan 
där ful ramp i metall, vi vill att det ska 
vara snyggt!
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Välkommen som  
medlem i RBU
Som medlem i RBU får du bland annat:

 Tillgång till aktiviteter i din RBU-förening

 Möjlighet att engagera dig intressepolitiskt

 Medlemstidningen Rörelse, sex nummer per år

 Kunskap om den senaste forskningen

 Kostnadsfri juridisk rådgivning 

 Rätt att söka medel från RBU:s medlemsfond

 Rabatt på RBU:s läger, konferenser och seminarier

 Rabatt på Scandics hotell i hela Norden

 Möjlighet att teckna UNIK försäkring

Riksförbundet för Rörelsehindrade  
Barn och Ungdomar  
info@rbu.se • www.rbu.se • 08-677 73 00

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