
 A L L A  H A R  E N  P L AT S  I  R B U

 Olika diagnoser,
samma kamp

RBU diagnosfolder3-e.indd   1 2019-06-18   18:40



Barn  
är alltid  
barn

 Barn med funktions­
nedsättning är i första 
hand just barn. De är 
precis som alla andra 

barn individer som växer upp 
med olika behov och drömmar. 
RBU står alltid på barnets sida 
och är ett stöd för hela familjen.

RBU arbetar för att alla barn med 
funktionsnedsättning ska få det 
stöd och den hjälp de behöver. 
Det handlar om rättigheter i frågor 
som assistans, skola, habilitering 
och hjälpmedel. Bristerna är stora 
i dagens samhälle men barn kan 
inte vänta. Därför kämpar RBU 
för barnens rättigheter, nu och  
i framtiden!
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Olika diagnoser, gemensam kamp
Hos RBU är en ovanlig diagnos inget unikt. Som 
medlem hittar du alltid andra som är i en liknande 
situation som ditt barn och din familj.

En lång rad diagnoser och underdia gnoser fi nns 
representerade inom RBU. Hos oss samlas barn 
med till exempel CP, ryggmärgsbråck, olika 
muskel sjukdomar och fl erfunktionsnedsättningar. 
Flera RBU­föreningar har dia gnos grupper. 
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Tillsammans 
gör vi skillnad
Mångfalden ger RBU styrka. 
Tillsammans gör vi stor skillnad. 
Vi ställer gemensamma krav. Det 
gör våra barns och ungdomars 
behov och rättigheter synliga. 
Vi når framgång genom att lyfta 
fram allt det som förenar, obero­
ende av funktionsnedsättning. 

Alla är 
välkomna 
i RBU!

RBU har en historia att vara stolt
över. Sedan starten 1955 har 
våra medlemmar gått samman 
och kämpat för barnens rät tig­
heter. Vi arbetar hårt med att 
informera om och synliggöra 
olika diagnoser. RBU har en egen
forskningsstiftelse. Forskare 
som arbetar dia gnos specifi kt 
eller över gripande till nytta 
för barn och ungdomar med 
rörelsened sättning kan ansöka 
om medel från stiftelsen. 

En stolt historia
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Cerebral pares, CP 
Cerebral pares orsakas av en skada i den 
omogna hjärnan och påverkar rörelseför­
mågan. Skadan uppstår antingen under 
fostertiden, under förlossningen eller  
under de första två åren. Att ett barn har 
CP, hur svår den är och av vilken typ, kan 
ibland inte avgöras förrän barnet är upp 
emot fyra år.

Muskelsjukdomar
Det finns många hundra olika typer av 
muskelsjukdomar, eller neuromuskulära 
sjukdomar. Gemensamt för dem är att de 
drabbar motornervers cellkroppar belägna 
i ryggmärgen, dess långa nervtrådar, eller 
muskler. Flertalet av dessa sjukdomar är 
ärftliga och ovanliga, men sammantaget 
förekommer de hos 1 av 1500 barn.

Flerfunktionsnedsättningar
Flerfunktionsnedsättning innebär en 
kombination av flera svåra funktionsned­
sättningar. Personer med flerfunktions­
nedsättning är ingen enhetlig grupp vare 
sig i orsak eller symtom. Gemensamt för 
gruppen är svår rörelsenedsättning i kom­
bination med intellektuell funktionsned­
sättning samt en eller flera ytterligare 

Diagnoser inom RBU
Inom RBU har vi under många år 
arbetat med fokus på tio olika 
diagnoser. Spännvidden när det 
gäller symptom och omfattning 
är stor även inom respektive  
diagnos. En diagnos kan ha  
flera underdiagnoser. Det är inte  
möjligt att ge en heltäckande 
bild av vad till exempel en  
CP-skada eller flerfunktionsned­
sättning innebär. Ett barn kan 
också ha flera diagnoser.
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funktionsnedsättningar. Det finns cirka 
25 personer per 100 000 med flerfunk­
tionshinder. 

Ryggmärgsbråck
Ryggmärgsbråck är en medfödd miss­
bildning av ryggmärgen. Skadan uppstår 
under graviditetens första 21 till 28 dagar. 
Det är då nervsystemet, som består av 
ryggmärg, hjärna och nerver, ska bildas av 
celler som sluter sig till ett rör, neuralröret.

Hydrocefalus 
Hydrocefalus uppstår när likvor (hjärn- 
och ryggmärgsvätskan) hopar sig i ven­
triklarna (hålrummen) i hjärnan. Ordet 
hydrocefalus kommer från grekiskan.  
Hydro betyder vatten, cefalus huvud.

Kortväxthet
Den som i vuxen ålder är mindre än 150 
cm räknas idag som kortväxt i medicinskt 
avseende. Gemensamt för alla typer av 
kortväxthet, som orsakas av medfödda 
rubbningar i skelettutvecklingen, är att 
möjligheter som regel saknas att påverka 
längdtillväxten. Samtliga former av skelett­
dysplasi är ärftliga.

OI, benskörhet
Osteogenesis imperfecta, OI, kallas ofta 
medfödd benskörhet eftersom benskörhet 
är ett av de vanligaste symtomen. Sjuk­
domen beror på en genetisk förändring i det 

vanligaste proteinet i benvävnad, kollagen.
OI kan förekomma i olika svårighetsgrader. 

Plexusskada 
Plexus brachialisskada är en slitskada 
som kan drabba nerverna till armen och 
handen hos barnet. Skadan kan uppstå   
i samband med svår förlossning.

Prader-Willis Syndrom, PWS 
PWS orsakas av en förändring av ett eller 
flera arvsanlag på kromosom 15. Det  
resulterar i skador i vissa delar av mellan­
hjärnan. Varje år föds åtta till tio barn med 
Prader-Willis syndrom och man räknar 
med att cirka 500 personer i Sverige har 
syndromet. Det är inte ärftligt.

Adhd
Adhd, Attention Deficit Hyperactivity
Disorder, är en neuropsykiatrisk funk­
tionsnedsättning. Det är en medfödd 
känslighet i hjärnans nervsystem.  
Adhd påverkar koncentrationsförmågan, 
och förmågan att styra och kontrollera  
beteendet. Adhd har tidigare betraktats 
som en rörelsenedsättning och därför 
finns diagnosen fortfarande med bland 
dem RBU organiserar.

Läs mer om diagnoser:
På rbu.se kan du läsa mer om olika  
diagnoser. Där hittar du också tips om var 
du hittar mer information.
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Riksförbundet för Rörelsehindrade  
Barn och Ungdomar  
info@rbu.se • www.rbu.se • 08-677 73 00

Kontakta RBU
Bli medlem på rbu.se eller kontakta oss på info@rbu.se eller 08-677 73 00 

Stöd RBUs arbete: PG 90 00 71-2 eller Swish 90 00 712

Välkommen som  
medlem i RBU
Som medlem får du bland annat:

  Tillgång till olika aktiviteter i din RBU-förening

 � �Möjlighet att engagera dig intressepolitiskt  
för barns rättigheter

  Kostnadsfri juridisk rådgivning 

  Medlemstidningen Rörelse, sex nummer per år

  Möjlighet att söka medel från RBUs medlemsfond

  Rabatt på RBUs läger, konferenser och seminarier

  Rikstäckande rabatter på hotellvistelser med mera 

  Möjlighet att teckna Unik försäkring
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