@rbu

RORELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR



Barn
ar alltid
barn

arn med funktions-
nedsattning ar i forsta
hand just barn. De ar
precis som alla andra
barn individer som vaxer upp
med olika behov och drédmmar.
RBU star alltid pa barnets sida
och ar ett stdd for hela familjen.

RBU arbetar for att alla barn med
funktionsnedsattning ska fa det
stéd och den hjalp de behover.
Det handlar om rattigheter i fragor
som assistans, skola, habilitering
och hjalpmedel. Bristerna ar stora
i dagens samhalle men barn kan
inte vanta. Darfor kampar RBU
fér barnens rattigheter, nu och

i framtiden!



Olika diagnoser, gemensam kamp

Hos RBU ar en ovanlig diagnos inget unikt. Som
medlem hittar du alltid andra som ari en liknande
situation som ditt barn och din familj.

En lang rad diagnoser och underdiagnoser finns
representerade inom RBU. Hos oss samlas barn
med till exempel CP, ryggmargsbrack, olika
muskelsjukdomar och flerfunktionsnedsattningar.
Flera RBU-foreningar har diagnosgrupper.






Tillsammans
gor vi skillnad

Maéngfalden ger RBU styrka.
Tillsammans gor vi stor skillnad.
Vi stéller gemensamma krav. Det
gor vara barns och ungdomars
behov och rattigheter synliga.

Vi nar framgéng genom att lyfta
fram allt det som foérenar, obero-
ende av funktionsnedséttning.

Alla ar
valkomna
i RBU!

En stolt historia

RBU har en historia att vara stolt
over. Sedan starten 1955 har
vara medlemmar gatt samman
och kdmpat for barnens rattig-
heter. Vi arbetar hart med att
informera om och synliggora
olika diagnoser. RBU har en egen
forskningsstiftelse. Forskare
som arbetar diagnosspecifikt
eller 6vergripande till nytta

for barn och ungdomar med
rorelsenedséttning kan ansoka
om medel frén stiftelsen.



Diagnoser inom RBU

Inom RBU har vi under manga ar
arbetat med fokus pa tio olika
diagnoser. Spannvidden nar det
galler symptom och omfattning
ar stor aven inom respektive
diagnos. En diagnos kan ha

flera underdiagnoser. Det ar inte
mojligt att ge en heltackande
bild av vad till exempel en
CP-skada eller flerfunktionsned-
sattning innebar. Ett barn kan
ocksa ha flera diagnoser.

Cerebral pares, CP

Cerebral pares orsakas av en skada i den
omogna hjarnan och paverkar rorelsefor-
magan. Skadan uppstér antingen under
fostertiden, under forlossningen eller
under de forsta tva aren. Att ett barn har
CP, hur svar den ar och av vilken typ, kan
ibland inte avgoras forran barnet dr upp
emot fyra ar.

Muskelsjukdomar

Det finns manga hundra olika typer av
muskelsjukdomar, eller neuromuskulira
sjukdomar. Gemensamt for dem ar att de
drabbar motornervers cellkroppar beldagna
iryggmargen, dess ldnga nervtradar, eller
muskler. Flertalet av dessa sjukdomar ar
arftliga och ovanliga, men sammantaget
forekommer de hos 1 av 1500 barn.

Flerfunktionsnedsattningar
Flerfunktionsnedsittning innebar en
kombination av flera svéra funktionsned-
sdttningar. Personer med flerfunktions-
nedsittning ar ingen enhetlig grupp vare
sig i orsak eller symtom. Gemensamt for
gruppen ar svar rorelsenedsattning i kom-
bination med intellektuell funktionsned-
sdttning samt en eller flera ytterligare



funktionsnedséttningar. Det finns cirka
25 personer per 100 000 med flerfunk-
tionshinder.

Ryggmargsbrack

Ryggmargsbrack ar en medfodd miss-
bildning av ryggmargen. Skadan uppstar
under graviditetens forsta 21 till 28 dagar.
Det ar da nervsystemet, som bestar av
ryggmarg, hjarna och nerver, ska bildas av
celler som sluter sig till ett ror, neuralroret.

Hydrocefalus

Hydrocefalus uppstar nér likvor (hjarn-
och ryggmairgsvatskan) hopar sig i ven-
triklarna (halrummen) i hjarnan. Ordet
hydrocefalus kommer fran grekiskan.
Hydro betyder vatten, cefalus huvud.

Kortvaxthet

Den som i vuxen dlder dr mindre &dn 150
cm riaknas idag som kortvixt i medicinskt
avseende. Gemensamt for alla typer av
kortvaxthet, som orsakas av medfodda
rubbningar i skelettutvecklingen, ar att
mojligheter som regel saknas att paverka
langdtillvaxten. Samtliga former av skelett-
dysplasi ar arftliga.

Ol, benskérhet

Osteogenesis imperfecta, OI, kallas ofta
medfodd benskorhet eftersom benskorhet
ar ett av de vanligaste symtomen. Sjuk-
domen beror pa en genetisk fordndring i det

vanligaste proteinet i benvavnad, kollagen.
OI kan forekomma i olika svérighetsgrader.

Plexusskada

Plexus brachialisskada ar en slitskada
som kan drabba nerverna till armen och
handen hos barnet. Skadan kan uppsta
i samband med svar forlossning.

Prader-Willis Syndrom, PWS

PWS orsakas av en fordndring av ett eller
flera arvsanlag pa kromosom 15. Det
resulterar i skador i vissa delar av mellan-
hjarnan. Varje ar fods atta till tio barn med
Prader-Willis syndrom och man riaknar
med att cirka 500 personer i Sverige har
syndromet. Det ar inte arftligt.

Adhd

Adhd, Attention Deficit Hyperactivity
Disorder, dr en neuropsykiatrisk funk-
tionsnedsittning. Det dr en medfodd
kinslighet i hjirnans nervsystem.
Adhd péaverkar koncentrationsférmagan,
och formagan att styra och kontrollera
beteendet. Adhd har tidigare betraktats
som en rorelsenedsittning och darfor
finns diagnosen fortfarande med bland
dem RBU organiserar.

Lis mer om diagnoser:

Parbu.se kan du ldsa mer om olika
diagnoser. Dér hittar du ocksa tips om var
du hittar mer information.



Valkommen som
medliem 1 RBU

Som medlem far du bland annat:
* Tillgang till olika aktiviteter i din RBU-férening

* Majlighet att engagera dig intressepolitiskt
for barns rattigheter

% Kostnadsfri juridisk radgivning

* Medlemstidningen Rérelse, sex nummer per ar

* Mojlighet att soka medel fran RBUs medlemsfond

% Rabatt pa RBUs lager, konferenser och seminarier

% Rikstackande rabatter pa hotellvistelser med mera

* Moéjlighet att teckna Unik forsakring

Kontakta RBU

Bli medlem pa rbu.se eller kontakta oss pa info@rbu.se eller 08-677 73 00
Stod RBUs arhete: 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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KONTROLL RGRELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR

uossAeisny addar G s ‘eljad euUY b S ‘Ulepayds 1860y £-2 S 'UOSS]IN UBJIS T S 10304



