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Assistans på dina villkor 
är självklart och lagstadgat. 

Men alla vi som lever med barn eller 
anhöriga med olika funktionsnedsätt-
ningar vet att det inte räcker. Därför 
har vi högt i tak och öppna dörrar.  
För oss på DFA är inga frågor främ-
mande, vi är din medmänniska och 
stöttar dig även i sådant som normalt 
ligger utanför assistansen. 

Närmast hjärtat bär vi känslan av 
vad personligare assistans innebär 

och det vill vi förmedla till dig. Vi vet    
precis vad du upplever varje dag och 
vad du behöver för att tillvaron ska 
fungera. Hos oss får du en stor familj 
som hjälper och stöttar dig genom 
vardagens himlar och helveten. 

Vi bryr oss om dig och står alltid på 
din sida för att du och dina nära ska 
få leva ett tryggt och meningsfullt liv. 

Kontakta oss idag, vi finns här för dig.

Vi har gått i dina skor

tel. 0920-155 10
www.dfarm.se

Titta in 
hos oss!
Skutgatan 2, Luleå
www.dfarm.se

Personligare assistans hos oss: DFA Närhet och DFA Riks
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HOS OSS PÅ DFA 
är taket högt, kramarna varma och 
skratten många. Vi trivs och har roligt 
tillsammans i en miljö där du är med 
och bestämmer villkoren. 

I allt det praktiska som rör assistans 
glömmer vi aldrig bort att livet på-
går här och nu - och det ska vara gott 
att leva! Ti� ut! 

Tema 
Föräldrastöd

– en skön plats att hänga på

Lästips
inför julen
 
Bloggare:
Jacob 
om livet 
på hjul
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Det kan låta som en klyscha, men på 
DFA är vi fenomenala på att fånga 
dagen och använda både hjärta och 
hjärnan för att få tillvaron att gnistra. 
Det har vi tagit fasta på i vårt alldeles 
egna DFA Center. Som kund hos oss 
har du fri tillgång till vårt fantastiska 
aktivitetscenter och all utrustning 
som finns där. 

I vår dagverksamhet får du möjlighet 
till en aktiv och meningsfull dag till-
sammans med dina assistenter: 

• Rikt utrustade lokaler

• Habiliteringspedagog

• Rehab och sjukgymnast

• Vita rummet

  DFA-center
 – här finns något för alla!
  DFA-center

tel. 0920-155 10
www.dfarm.se

HOS OSS PÅ DFA 
är taket högt, kramarna varma och 
skratten många. Vi trivs och har ro-
ligt tillsammans i en miljö där du är 
med och bestämmer villkoren. 

I allt det praktiska som rör assis-
tans glömmer vi aldrig bort att livet 
pågår här och nu - och det ska vara 
gott att leva!

Titta in 
hos oss!
Skutgatan 2, Luleå
www.dfarm.se

Personligare assistans hos oss: DFA Närhet och DFA Riks

 
Din Förlängda Arms egna aktivitets-
center för personer med funktions-
nedsättningar. Här kan vi erbjuda 
individuellt anpassad dagverksamhet 
för våra kunder och assistenter. 

Vårt mål med verksamheten är att 
erbjuda stimulerande, utvecklande 
och roliga aktiviteter varje dag. Våra 
stora, ljusa, anpassade lokaler ligger 
naturskönt på Mjölkudden i Luleå.

Distanskund? För en låg avgift kan du 
boka vår specialanpassade lägenhet i 
Luleå – ett andningshål för kunder 
och anhöriga.

Gratis för våra kunder!
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Hög tid 
för julefrid
Äntligen lite sol. Visserligen 
en blek vintervariant, men 
ändå tillräcklig för a�  leta sig 
in över min skärm.  Bara a�  
dra ned persiennerna för a�  
skriva årets sista spalt. ”Tänk vad tiden går 
fort nuförtiden” som mamma brukade säga. 
I min otåliga ungdom förstod jag inte alls vad 
hon menade, i mogen ålder är det bara a�  
hålla med. 

Det har varit en märklig höst. I min hem-
kommun dröjde det bara någon vecka e� er 
valdagen så var det klart hur styret skulle se 
ut. Politikerna gjorde i sann pragmatisk anda 
upp över blockgränserna. I riket är det i 
skrivande stund osäkert läge.  Som politiskt 
intresserad har jag med fascination följt press-
konferenser, talmansrundor och sonderingar. 
Jag har all förståelse för a�  demokrati tar tid 
och a�  valresultatet har bäddat för en knepig 
situation. Men nu behövs en ny regering. 
Vi får hoppas a�  knuten har lösts upp när du 
läser det här.  För det är många viktiga frågor 
som är ”sa� a på vänt”. lss är defi nitivt en 
sådan. 

En annan önskan är e�  mer öppet och tole-
rant samtalsklimat. De hårda och kategoriska 
utfallen där folk bara tycker saker utan dialog 
med andra förgi� ar vårt samhälle. Lä� lurade 
verkar vi också vara, inte minst så här års. 
I sociala medier sprids en massa myter och 
lögner med jultema. Den svenska julen påstås 
vara hotad och människor blir kränkta över 
det mesta. Ramaskrin hörs  när någon enstaka 
förskola väljer a�  avstå från luciafi rande. Det 
verkar räcka med a�  adventskalendern inte 
är tillräckligt ”julig” för a�  få känslorna i 
svall.  

God och fridfull jul, vi ses på det nya året!

Margaretha Holmqvist
Redaktör
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Redaktionen förbehåller sig rätten att redigera 
insänt material. För ej beställt material, text 

och bilder, ansvaras inte. Ange källan vid använd    ning 
av material ur Rörelse.

Följ RBU och Rörelse i sociala medier. 
Du som är med på Facebook kan ”gilla” RBU där. Då 

får du nyheter från RBU och Rörelse i ditt flöde. 
RBU finns även på twitter.

Rörelse ges ut av Riksförbundet för  
Rörelsehindrade Barn och Ungdomar.

 Vår vision: Ett rättvist samhälle och ett utvecklande 
liv för barn och unga med rörelsehinder.

Post­ och besöksadress: 
Solna Torg 19, 171 45 Solna

Ansvarig utgivare: Maria Persdotter
Redaktör: Margaretha Holmqvist, 070­654 11 13

Kontakta redaktionen: E­post: rorelse@rbu.se

Maria har ordet

Ibland hade jag fett  hår, ibland inte. 
Jag duschade när det gick. Inte varje 
dag. Jag hade inte koll på vad jag satt e 
på mig, bara jag inte frös. Jag såg mig 
aldrig i spegeln, hade jag gjort det hade 
jag sett  ett  blekt ansikte utan smink, 
men med djupa skuggor under ögonen. 
Jag hade precis fyllt 31 år och fått  mitt  
andra barn. 

Många nyblivna mammor kan känna 
igen sig i dett a. Man sover för lite eller 

inte alls, man hinner knappt gå på toa, man äter något 
i fl ykten, inte så noga vad. Men första året med dott ern 
liknade inget annat. 

Jag trodde att  det aldrig skulle ta slut. Ambulans­
färderna med blåljus, inhalationsmaskiner och bröst­
pump, läkare som sökte min blick för vägledning. Min 
blick, jag som är journalist ju, kan ingenting om akut­
vård av ett  svårt sjukt spädbarn. Jag trodde aldrig att  
mitt  vanliga liv skulle komma tillbaka. Det fanns 
inget slut på undantagstillståndet och jag kände mig 
så ensam.

Men jag var inte så ensam som jag trodde. Och undan­
tagstillståndet tog slut, ambulansfärderna också. Det 
blev ett  vanligt liv igen, även om det inte var samma 
liv som innan. Det blev förskola och skola, kompisar 
och partyn. Men det blev också ständiga krig om själv­
klarheter, som att  alla elever har rätt  till en bra skola 
där man får lära sig nya saker och visa vad man kan. 
Och jag var inte så ensam som jag trodde med det heller. 

Jag minns mitt  första möte med rBU. Vi var några 
mammor som träff ades och åt middag tillsammans 

hos en av oss. Vi pratade mycket om hur det är att  ha 
barn. Och ännu mer om hur det är att  ha barn med 
funktionsnedsätt ning. Barnen var i olika åldrar och 
med olika typer av diagnoser. Men det spelade ingen 
roll, vi hade hur mycket gemensamt som helst. 

Jag tror att  jag gick därifrån med ett  leende på 
läpparna, i alla fall hade jag ett  leende i hjärtat. Sedan 
den kvällen är rBU mitt  val. Lika väl som jag som 
journalist ansåg att  det var självklart att  gå med i 
Journalistförbundet, lika väl var det självklart med 
ett  medlemskap i rBU. För rBU var min funktionshin­
derfackliga organisation.

Jag önskar att  fl er föräldrar till barn med funktions­
nedsätt ning skulle upptäcka vilken otrolig styrka 
som fi nns i organiseringen. Att  vi kan åstadkomma 
verklig förändring om vi är många som jobbar till­
sammans. Mycket tack vare rBU:s enträgna arbete 
fi ck vi stopp på tvåårsomprövningarna av assistans­
beslut, besparingsdirektiven i lss­utredningen 
slopades och på toppen blev lss en valfråga. 

Men dessutom kan vi hämta så mycket styrka och 
glädje i varandra. Styrka som vi behöver när vi slåss 
för våra barn och deras rätt igheter. Så om du känner 
en familj som inte är medlemmar ännu, men som du 
tror borde vara det – fråga om de vill gå med i rBU. 

Och när julen kopplar greppet på allvar – passa på 
att  vila och ta hand om varandra!

Med ett  leende i hjärtat

Maria Persdotter,
maria.persdotter@rbu.se
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Med ett leende i hjärtat

God Assistans

Stöd vårt arbete för varje barns rätt att maxa livet
• Pg 90 00 71-2  • Swish 90 00 712

Vi tackar våra partners för allt stöd 
och önskar er en riktigt

GOD JUL OCH 
GOTT NYTT 2019!
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Freja sträcker nöjt på huvudet och ler när pappa 
Kristian Beĳ er hjälper henne till rätt a i gåstolen. 
Ortoserna är lite hala undertill och gåstolen är av 
äldre modell, men det verkar inte spela någon roll 
idag. Det går inte att  ta miste på hur nöjd Freja är när 
hon på egen hand håller sig upprätt  och kan ta in 
sin omvärld.

Kanske är denna förmiddag ett  av familjen Beĳ ers 
sista besök här på spädbarns verk  samheten Titt ut, 
eft ersom Freja nyligen börjat på specialförskola och 
båda hennes föräldrar har börjat arbeta igen. Livet 
har börjat falla på plats eft er den mycket turbulenta 
period som började när Freja föddes.

Eft er en lång och omfatt ande syrebrist i samband 

En ny familjemedlem är alltid en stor 
förändring. Om barnet dessutom har 
omfattande funktionsnedsättningar 
ställs en hel del på ända.  
Det kan vara svårt att hitta rätt stöd 
– men hjälp finns att få.

tema: Föräldrastöd

En kravlös plats för att  hänga, 
prata, dela glädje och sorg. 
För Klara och Kristian Beĳ er, 
föräldrar till Freja, 19 månader, 
är spädbarns verksamheten 
Titt ut en plats där man bara 
kan vara.  Text & foto: Anna Pella

med förlossningen, konstaterade läkarna att  Freja 
fått  omfatt ande hjärnskador och kanske inte skulle 
överleva. Sex ovissa dygn i respirator följde innan 
Freja klarade att  andas på egen hand. Eft er närmare 
fyra veckor kunde familjen lämna sjukhuset, utan att  
veta någonting om framtiden.

Den första tiden beskriver föräldrarna som extremt 
tuff . Freja var otröstlig, sov knappt, åt dåligt och 

 Ti� ut 
ger glädje 
och stöd

Hos Tittut leker föräldrar 
och barn tillsammans. 
Föräldrarna får professio-
nellt stöd, och lär känna 
familjer med liknande 
erfarenheter.
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kräktes ofta. Att ta sig någonstans var ett jätteprojekt 
och det var svårt att över huvud taget lämna lägen­
heten i Fredhäll på Kungsholmen i Stockholm.

Mamma Klara och pappa Kristian fick höra talas 
om spädbarnsverksamheten Tittut, men att ta sig 
den förhållandevis korta biten till Södermalm där 
verksamheten då var belägen, kändes övermäktigt. 
Därför kom Anita Gyllenstein, psykolog och psyko­

terapeut, och Agneta Strömstedt, specialpedagog, 
hem till familjen och berättade om verksamheten.

  Sedan Freja var knappt tre månader har familjen, 
med undantag för de gånger de har varit på olika  
behandlingar för Frejas cp-skada, kommit till Tittut 
varannan onsdag. Där har de träffat andra föräldrar 
som också fått barn med hjärnskada eller sällsynt  
diagnos.� » 
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tema: Föräldrastöd

Agneta  
Strömstedt och 
Anita Gyllenstein  
leder träffarna  
hos Tittut.

Lille Boris tycker 
att det är kul på Tittut, 
här med mamma Lina.

Stor våg liten våg.  
Sångstunden avslutas med  
att alla barn får lägga sig på  
filten och föräldrarna håller 

upp en blå, genomskinlig sjal, 
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»  Verksamheten har nyligen flyttat in i nya lokaler 
på Sabbatsbergs sjukhus vid Odenplan i Stockholm. 
Längs den ena väggen står hyllor fyllda med färgglada, 
tutande, blinkade, prasslande leksaker. På golven  
ligger kuddar och madrasser. Bordet är uppdukat 
med hembakat grovt bröd, smör, marmelad, lagrad 
ost, kaffe och te till självkostnadspris. I sofforna sitter 
några föräldrar och småpratar tillsammans med  
Agneta och Anita. Boris, sex månader, halvsitter i sin 
mammas famn och blir matad med mosad banan, 
medan Thea, 14 månader ligger i babygymmet på 
madrassen med pappa Gustav alldeles intill. Det har 
blivit dags för Freja att komma upp ur gåstolen och 
sitta i pappa Kristians famn medan mamma Klara 
dricker en kopp kaffe.

Under tre timmar varannan vecka träffas den här 
gruppen. Boris och hans mamma Lina är här för  
första gången idag men samtalet kommer igång direkt 
i alla fall. Det visar sig att Boris, likt Freja, fått en syre­
brist i samband med förlossningen, och att familjerna 
delar många erfarenheter.

Efter en stund är det sångsamling, och familjerna 
samlas på en vit stickad filt som ligger över en stor 
mörkblå madrass på golvet.

Anita tar fram tamburinen som skickas runt. 
”Och så skickar vi trumman till Freja, och Freja  

spelar och sjunger så här, god dag, god dag, hur mår 
du idag, hoppas du mår bra.”

Sedan är det dags för var och en att välja en sång, 
genom att plocka något ur en tygpåse. När Lina hjälper 
Boris att stoppa ned handen kommer en snigel fram, 
och alla sjunger och tecknar Lilla snigel. När det blir 
Theas tur får hon med pappa Gustavs hjälp fram en 
uggla, och alla sjunger Jag är ett träd, jag är ett träd, 
det bor en uggla i mig. Freja väljer krokodilen och så 
blir det Nyss så träffa jag en krokodil… Sedan undrar 
Anita om någon har en önskesång? Solen! säger flera 
föräldrar i kör.

Solen solen är gul, den är rund som ett hjul. 
Solen solen är gul, den är rund som ett hjul.
På morgonen stiger solen upp och på kvällen sjunker 

den ned.
På morgonen stiger solen upp och på kvällen sjunker 

den ned.

Sångstunden avslutas med att alla barn får lägga 
sig på filten medan föräldrarna håller i en blå, genom­
skinlig sjal, som ska föreställa ett hav.

Stor våg liten våg. Vattnet går i vågor.
Därefter följer en ljudsång, fingertoppar blir regn 

mot filten och handflator blir åska.
Efter sångstunden somnar Freja utmattad i mam­

mas knä. Samtalet fortsätter, nu på filten, och hoppar 
mellan konduktiv pedagogik, tankar om personlig as­
sistans och framtiden. Och hur svårt det är att förstå 
att en hjärnskada kan orsaka förstoppning, som i sin 
tur påverkar matlusten och sömnen så mycket. För 
någon har det blivit dags att gå, någon annan  
värmer en nappflaska. 

Kristian, Klara och Freja dröjer kvar en stund. 
– När Freja föddes kände man sig så ensam, och 

funderade på varför detta drabbade oss. Det var svårt 
att prata med kompisar om Freja, det var många som 
fick barn samtidigt, det var och är skitjobbigt. Tittut 
blev räddningen för oss. Man längtade till nästa gång, 
två veckor emellan kändes långt, säger Kristian. 

Klara nickar instämmande och fortsätter: 
– Det blev något vi klamrade oss fast vid, inget � » 

Familj som gillar Tittut. Mamma Klara och pappa Kristian  
Beijer med dottern Freja, 19 månader.
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»  fick komma emellan. Samtalen rör sig mellan högt 
och lågt, allt är ok. Alla här har gått igenom trauman, 
även om det är olika är det också många erfarenheter 
som är lika. Jag har haft en enorm ilska och sorg som 
har behövt komma ut, och att få dela sin historia,  
berätta om svåra besked för någon annan som vet 
hur det känns, har varit så befriande.

Klara är även med i en del föräldragrupper på  
nätet, men säger att Tittut fyller en annan funktion. 

– Man får en särskild gemenskap med familjerna 
här. När man träffas på riktigt så blir det en djupare 
kontakt, det är stor skillnad. Det är så kravlöst, inga 
andra regler än att det är tre timmar den och den  
dagen. Vi fikar lite, sjunger lite, och Anita och Agneta 
låter samtalen komma och stöttar oss när det behövs.

Klara berättar att hennes mamma, som är psyko­
terapeut, efter ett besök på Tittut sa ”Å, vad härligt att 
se att de jobbar på det gamla goda sättet”.

Kristian tycker att tiden på Tittut gett honom bättre 
självförtroende i sin papparoll. Det varit en form av 
terapi att få prata om det som hänt, något som annars 

kanske legat kvar obehandlat. Det kan vara så svårt 
att prata om det med vänner och kollegor som inte 
har liknande erfarenheter.

– När en kollega eller kompis frågar hur går det 
hemma, så vet man inte riktigt vad man ska säga. Om 
jag säger att vi haft en ”dålig natt” vet de andra här 
vad vi menar, men det är svårt för ens kollegor eller 
kompisar att förstå, och det är för krävande att för­
klara på djupet.

De tror att tiden på Tittut har gjort dem mer redo 
för sin ”nya” vardag. Klara säger att det för henne  
varit ett sätt att träna sig att komma hemifrån och 
vara bland folk.

– Tittut har gjort oss mer trygga i vår föräldraroll. 
Jag minns att jag önskade att kunna gå på café eller 
bara en promenad, men kände mig låst av Frejas 
kräkningar och att vi inte kunde trösta henne, det var 
svårt med alla blickar. På Tittut kan man känna sig 
normal för en stund. Här kan man bara vara.

Bloggtips!
Följ Freja på mamma 
Klaras blogg: https://
nouw.com/alltforfreja

» Det var svårt att prata med kompisar om Freja, det var många som fick barn samtidigt,  
det var och är skitjobbigt. Tittut blev räddningen för oss. «
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TILLITEN – ÖPPEN 
FÖRSKOLA I GÖTEBORG
Nyöppnad förskola för famil­
jer som har barn med funk­
tionsnedsättning är öppen på 
onsdagar och fredagar kl 10­13 
i Göteborg. 
Läs mer på www.brackedia-
koni.se/tilliten

ANHÖRIGTRÄFFAR 
RUNT OM I LANDET
Många kommuner anordnar 
anhörigstöd. Kontakta din 
anhörigkonsulent för informa­
tion om vad som görs i din 
kommun.

SAMTALSGRUPPER 
PÅ WEBBEN
Samtalsgrupp på webben för 
anhöriga till barn och unga 
med flerfunktionsnedsättning 
Läs mer på www.anhoriga.se

VERKTYG 
FÖR BÄTTRE HÄLSA 
– FAMILJEHELGER
Familjehelger för familjer som 
har barn/ungdom med döv­
blindhet med föreläsningar, 
workshops och aktiviteter 
som ska bidra till att ge enkla 
och användbara verktyg för 
att hantera vardagen samt ge 
energipåfyllning.
Läs mer på www.mogard.se

ÅGRENSKAS 
FAMILJEVISTELSER
Familjevistelserna på Ågren­
ska i Göteborg riktar sig till fa­
miljer i hela landet som har 
barn med sällsynta diagnoser. 
Genom att möta andra i sam­
ma situation, få kunskap och 
utbyta erfarenheter är syft et 
att alla i familjen ska få kom­
petens att bemästra sin livs­
situation.
Läs mer på www.agrenska.se

Spädbarnsverksamheten Tittut 
vänder sig till alla nyblivna för­
äldrar som fått besked om att 
deras spädbarn har en funk­
tionsnedsättning. Verksam­
heten har gruppverksamhet för 
barn med liknande funktions­
nedsättningar dit familjen kan 
komma tre timmar varannan 

vecka. Enskilda samtal erbjuds 
också. Målet är att erbjuda ett 
extra stöd till föräldrar i sitt för­
äldraskap och underlätta an­
passningen till den nya situatio­
nen. Tittut tillhör Länscentret 
inom Habilitering & Hälsa i 
Stockholms läns landsting och 
har funnits i sin nuvarande form 

sedan 1999. Personalen består 
av psykologer och specialpeda­
goger med lång erfarenhet att 
möta föräldrar som fått ett svårt 
besked om sitt barn.
Läs mer på http://habilitering.
se/tittut-spadbarnsverksamhet

Spädbarnsverksamheten Tittut

MER FÖRÄLDRASTÖD:

tema: Föräldrastöd
Tiden hos Tittut närmar sig 
sitt slut. Nya äventyr väntar 
för Freja Beijer, som börjat 
i förskolan.
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Barnkonventionen  blir lag:

BARNS RÄTTIGHETER SKA  STÄRKAS

Marlene och Andreas Nordlander är föräldrar till  
Felix, 2,5 år, som i våras fick diagnosen Kabuki syndrom.  
Dagen till ära är de grönklädda eftersom det är Kabuki  
Awareness Day och grönt är Kabukis frärg.

Annika Wigers och Magnus Lindgren har nyligen fått veta  
att deras son Olle, två år, har Sotos syndrom.
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Cecilia Stocks och Astrid Emker från Ågrenska reser runt i hela landet. 

Barnkonventionen  blir lag:

BARNS RÄTTIGHETER SKA  STÄRKAS

En injektion  
som gör skillnad
Kan två halvdagsträffar göra skillnad? Det är Cecilia 
Stocks och Astrid Emker övertygade om. De ordnar 
träffar för föräldrapar som nyligen fått veta att deras 
barn har en sällsynt diagnos.

UPPSATS  
OM FÖRÄLDRARS  
UPPLEVELSER
I uppsatsen ”Någon sätter ord 
på det jag inte ens visste att 
jag känner” vid Göteborgs 
Centrum för Kompetens­
utveckling har Cecilia Stocks 
beskrivit föräldrarnas upplev­
elser av föräldraträffarna. 
Ladda ned uppsatsen på: 
www.nfsd.se/globalassets/
global/pdf/uppsats-nagon-
satter-ord-pa-det-jag-inte-
ens-visste-att-jag-kanner.pdf

FÖRÄLDRATRÄFFAR  
VÅREN 2019 
Centrum för Sällsynta dia­
gnoser anordnar föräldraträf­
far regelbundet i Växjö, Göte­
borg, Stockholm, Uppsala och 
Jönköping.
För mer information: www.
nfsd.se/om-sallsynta-dia
gnoser/aktuellt/nyheter/
foraldratraffar-i-sverige/

FAMILJEVISTELSER  
VÅREN 2019
Ågrenska är ett nationellt 
kompetenscentrum för säll­
synta diagnoser som regel­
bundet anordnar familjevis­
telser för barn med sällsynta 
diagnoser. Under våren an­
ordnas bland annat vistelser 
för familjer som har barn med 
ryggmärgsbråck och svårbe­
handlad epilepsi.
Läs mer på: www.agrenska.se

tema: Föräldrastöd

 Cecilia Stocks, socionom, och 
Astrid Emker, pedagog är till var­
dags verksamma vid Ågrenska i 
Göteborg. De båda reser med jäm­
na mellanrum ut i landet för att 

anordna föräldraträffar i samarbete med 
Centrum för sällsynta diagnoser. De senaste 
fem åren har de som gruppledare träffat un­
gefär 130 föräldrapar som nyligen fått besked 
om att deras barn har en sällsynt diagnos.

– Känslan av mindre ensamhet är ett ge­
nomgående svar på de utvärderingar vi gjort 
efter träffarna. Föräldrarna får kraft av att 
känna igen sig och dela vardagsbekymmer. 
Visst kan man googla och hitta andra familjer 
på Facebook, men att ses så här är något an­
nat, säger Astrid Emker.

Varje grupp träffas två gånger, med ungefär 
14 dagars mellanrum, och ungefär fem-sex 
föräldrapar i varje grupp. Den gemensamma 
nämnaren är att de alla nyligen fått besked 
om att deras barn har en sällsynt diagnos.

Idag är det andra gången just denna grupp 
föräldrar träffas i Eugeniahemmets lokaler 
intill Karolinska sjukhuset i Solna. Här sitter 
Annika Wigers och Magnus Lindgren, som 
nyligen fått veta att deras son Olle, två år, har 
Sotos syndrom. Diagonsen kännetecknas av 
bland annat storväxthet, försenad motorisk 
utveckling, nedsatt muskelspänning och 
svårigheter med balans, koordination, inlär­
nings- och språkutveckling. 

Vid samma bord sitter Marlene och � » 

MER FÖRÄLDRASTÖD:
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»     Andreas Nordlander, föräldrar till Felix, 2,5 
år. Han har fått diagnosen Kabuki syndrom, som 
innebär karaktäristiskt utseende, försenad ut­
veckling och olika typer av missbildningar, till 
exempel på hjärtat. 

De fyra föräldrarna beskriver alla en oro de levt 
med fram till beskedet om diagnosen, och hur 
de jämfört barnens utveckling med äldre syskon. 
De hade varit på många olika utredningar och 
undersökningar när beskedet gavs, men trots 
det säger Olles pappa Magnus att diagnosen kom 
som en ”kalldusch.”Mamma Annika nickar och 
säger:

– Innan vi fick diagnosen tänkte jag att vi snart 
skulle slippa att gå i korridorerna. Jag tänkte att 

det här med läkarundersökningar snart skulle 
vara över. När vi fick diagnosen förstod jag att 
det var tvärt om. 

Felix föräldrar upplevde att beskedet samti­
digt blev en lättnad. 

– Det var så skönt att slippa titta på Felix varje 
dag med den där granskande blicken. Jag har 
haft dåligt samvete för att jag ser på mitt barn 
med så kritiska ögon. Är det något med honom 
eller inte? Nu vet vi, säger pappa Andreas.

Mamma Marlene upplever att mötet med för­
äldrarna här i gruppen gett dem en känsla av 
trygghet och stöd.

– Det är svårt att berätta för omgivningen hur 
det är och hur det känns. Här vågar man öppna 
sig. Alla är i samma situation. Det finns en sam­
hörighet. När man möter andra blir det ofta bli 
huvudet på sned, ”stackars er” eller ”vad starka 
ni är”. I stället för att bara lyssna, utan att värdera.

Hon får medhåll från Olles pappa Magnus som 
säger att många runt familjen visar sin omtanke, 
men att den ofta kan bli missriktad. 

– Här kan man prata om det knepiga, svåra, ta­
bubelagda. Man tvingas själv fundera på saker, 
när man öppnar sig för sig själv och andra. Det 
är så rent, inga filter. Det är värdefullt. 

Anna Wigers tittar på honom och ler.
– Ja, efter första träffen sa du att det här var 

bättre än tre terapitimmar!
– Ja, men terapi är också bra, där kan tömma ur 

sig. Men här får man också påfyllning av andra.
När de båda föräldraparen skiljs åt efter två 

möten konstaterar de att det känns som att de 
redan känner varandra. De är överens om att de 
gärna skulle träffas i den här formen igen.

Många tänker att två gånger är för kort för att 
hinna prata om viktiga saker, men Cecilia 
Stocks är övertygad om att denna förhållandevis 
lilla insats kan göra skillnad för framtiden. 

– Det finns en särskild generositet och värme, 
där föräldrarna ger varandra tips och idéer sin­
semellan, som inte vi professionella kan ge. För­
äldrarna bestämmer själva vilka ämnen de vill 
prata om, ofta handlar det om oro för framtiden, 
syskon, barnet, omgivningen och behov av av­
lastning.

Gruppledarna styr med lätt hand och hjälper 
föräldrarna att tänka vad som är till hjälp i den 
situation de befinner sig.

– Vi vill att de ska få syn på sina resurser, for­
mulera vad som trots allt är bra, se att de fak­
tiskt agerar – och är bra på det. Genom att ge 
dem detta tidiga stöd, när de är i ”känslofasen”, 
får de sätta ord på de stora frågorna i livet. En 
”injektion” som en läkare uttryckte det, avslutar 
Astrid Emker.

En liten kille som gillar att leka. 
Felix Nordlander, 2,5 år. FOTO: PRIVAT

» Det är svårt att berätta för omgivningen hur det är och hur det 
känns. Här vågar man öppna sig. Alla är i samma situation.«

tema: Föräldrastöd
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Jag heter Felix och är 20 år. Jag pluggar Sports 
management och spelar elhockey i landslaget.  
Sedan jag fick körkort kan jag ta mig till tävlingar i  
hela Norden. Men utan personlig assistans hade 
inget av det varit möjligt. Hos Humana får du hjälp 
att hitta assistenter du trivs med. Det känns tryggt. 

Vill du bli kund hos oss eller har frågor om ditt  
assistansbeslut? Våra jurister hjälper dig kostnads-
fritt. Ring oss idag. 

Med assistans kan jag leva 
livet – som jag vill.

HUMANA ASSISTANSRÅDGIVNING
020-70 80 87
Fråga oss om personlig assistans

Vi sänker trösklar
Intressepolitik:

Gemenskap:

Rådgivning:

Påverka, debattera, demonstrera

Var med i en kamp för lika rätt!
Barn och unga med nedsatt rörelseförmåga stängs ute från 
samhället idag. Därför finns Förbundet Unga Rörelsehindrade. 
Vi är ett förbund som drivs av och för unga.

Du behövs - bli medlem! Är du mellan 0 och 32 år kan du bli 
medlem. Första året är gratis, nu även 2019. Därefter betalar 
du en symbolisk summa på 60 kronor/år. Just nu lottar vi ut tio 
stycken biobiljetter till nya medlemmar!

Gå på läger och aktiviteter

Få juridisk rådgivning och tips

Gå in på ungarorelsehindrade.se/bli-medlem

Välkommen att bli medlem!
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Vad är ACT?
ACT är en form av kognitiv beteendeterapi. 
Navigator ACT, som vi kallar vår metod, är 
ett konkret föräldrastöd som kompletterar 
det traditionella anhörigstödet som vanligt­
vis innebär individuella stödsamtal. Behand­
lingen sker i grupp tillsammans med andra 
föräldrar, där man under ett par månader 
träffas för att hitta sätt att hantera sitt  
mående i vardagen med de specifika utma­
ningar som kan uppkomma som förälder 
till ett barn med funktionsnedsättning.

Vem riktar sig behandlingen till?
Navigator ACT vänder sig till föräldrar som 
vill lära sig ett nytt förhållningssätt till stress, 
sorg, oro och de ökade påfrestningar som 
det kan innebära att vara förälder till barn 
med särskilda behov. Behandlingen är  
behovsbedömd och riktar sig till de föräld­
rar som känner mycket stor stress kring sitt 
föräldraskap, nedstämdhet eller oro. Navi­
gator ACT är en insats som har fokus på för­
äldern och hur man kan leva ett rikt och 
meningsfullt liv trots den livssituation man 
befinner sig i.

tema: Föräldrastöd

Guide:  
Frågor och svar  
om ACT

Under behandlingen får föräldrarna 
höra en saga för att reflektera kring 
sin egen upplevelse av att bli föräld-
rar till ett barn med funktionsned-
sättning. ”Du planerar en resa till en 
plats med all inclusive. Men snart 
upptäcker du att färden går till en 
otillgänglig vulkan-ö och att du mås-
te lära dig hur man lever där. Det blir 
en annorlunda resa.”

Varför behövs den?
Många föräldrar till barn med funktions­
nedsättning upplever långvarig stress, ned­
stämdhet och oro, vilket med tiden kan leda 
till psykisk ohälsa. Många som går denna 
behandling är sjukskrivna, och befinner sig 
i konflikt med förväntningarna från om­
världen och kraven på sig själva. De har för­
lorat medkänslan med sig själva, och upp­

– I våra preliminära forskningsresultat ser vi att  
Navigator ACT verkar fungera bra för att främja  
flexibilitet och psykisk hälsa hos föräldrar, säger 
psykologen Bella Berg vid Habilitering & Hälsas  
stödenhet i Stockholm.

Som komplement till traditionellt föräldrastöd  
erbjuder flera habiliteringar runt om i landet  
gruppbehandling i så kallad Acceptance- and  
Commitment Therapy. Här förklarar psykologen  
Bella Berg vad det innebär.
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lever oft a att  barnets funktionsnedsätt ning 
har skapat ett  glapp mellan deras förvänt­
ningar på livet, och det som blivit. Dett a är 
oft a förenat med mycket besvikelse, sorg 
och ilska.

Hur går behandlingen till?
Deltagarna träff as under fem tillfällen för 
att  ta reda på:  ”Var är jag? Vad är viktigt? 
Vad hindrar mig? Vad behöver jag göra? Vad 
vill jag lova mig själv?”. Kunskapsinhämtning 
blandas med gruppdiskussioner och upp­
leve lsebaserade övningar. Mellan gångerna 
får deltagarna hemuppgift er för att  hitt a 
nya förhållningssätt  i vardagen. Teman som 
förekommer är påfrestningar i föräldra­
skapet samt vikten av återhämtning, tankar­
nas och känslornas roll vid nedstämdhet, 
medveten närvaro i vardagen, viktiga värder­
ingar i mitt  liv, medkänsla med mitt  barn 
och mig själv som förälder. 

Vad hoppas ni att  behandlingen 
ska leda till?
Syft et med behandlingen är att  föräldrarna 
ska få mer ork och känna tillfredställelse i 
föräldraskapet. Vi jobbar med att  försöka få 
syn på vad man tycker är viktigt och göra 
prioriteringar i livet. Är det att  sträva eft er 
samma liv som grannen, kollegorna och 
facebook­vännerna, eller fi nns det andra 
saker som just jag vill engagera mig i och 
ägna omtanke? Vi vill öppna upp tankar om 
vem man vill vara och vad som egentligen är 
viktigt i livet.

BEHOVSBEDÖMD GRUPPBEHANDLING
Navigator ACT är en behovsbedömd grupp­
behandling för föräldrar till barn med funktions­
nedsättning framtagen inom Habilitering & Hälsa 
i Stockholm. Just nu pågår en forskningsstudie i 
ett samarbete med KIND på Karolinska Institutet, 
vilket gör det möjligt för habiliteringspersonal 
i hela landet att utbilda sig till gruppledare och 
starta behandlingsgrupper. Gruppledare finns 
idag i Uppsala, Västmanland, Gävle, Östergötland, 
Dalarna, Västra Götaland, Stockholm, Söderman­
land och Skåne. Inom kort utbildas gruppledare 
i Eksjö/Jönköping, Östersund, och Karlstad kom­
mer att ge gruppbehandlingar i vår. Målet med 
studien är att Navigator ACT inom två år är en 
implementerad metod inom habiliteringen och 
att minst 500 föräldrar då har deltagit i insatsen. 
Läs mer om metoden och var ACT­grupper hålls:
www.habilitering.se/navigatoract

Vad är egentligen viktigt i livet? 
Navigator ACT syft ar till att
 hjälpa föräldrar att bemöta 
stress och oro.
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Asfalt och betong 
dominerar Odenplan 
i centrala Stockholm. 
Vid en angrän sande 
gata har illustratören 
Emilie Bergman sitt  
kontor. Knappast den 

miljö du direkt förknippar med utelek 
och naturupplevelser. Men att  leka ute 
fungerar nästan överallt. Med sina bilder 
visar Emilie Bergman att  naturen och 
inte behöver vara långt borta, oavsett  
var och hur du bor. Hon är, tillsammans 
med författ aren och biologen Karin 
Runesson som är bosatt  i Falun, aktuell 
med Barnens utebok (Calazo Förlag).

Emilie Bergman vet att  det kan vara 
svårt att  locka barn från skärmar och 
att  barns stillasitt ande är något som 
oroar många vuxna. Risken är då att  
utelek blir ett  slags tvång. ”Nu måste 
du gå ut och leka.” Då gäller det att  visa 
att  leken inte behöver vara ett  krång ligt 
projekt. Det går att  bara vara ute en 
stund. Man kan titt a på moln och spå 
väder, plocka löv eller lyssna på fåglar. 
Allt eft er årstid.

 – Det är varken svårt eller krångligt 
att  komma ut och uppleva saker till­
sammans. I vår bok ger vi till exempel 
barnen tips om hur de kan locka föräld­
rar och andra vuxna att  följa med och 
leka när det regnar. 

Ett  sådant enkelt tips är att  även vuxna 
behöver regnkläder och stövlar. Plus 
då att  det går fi nt att  ta med kaff e i en 
termos. 

Boken är fylld med olika fakta om djur 

Ut och lek, det är kul! 
Naturen fi nns där du 
är. Det är fi losofi n 
bakom nyutkomna 
Barnens utebok.

lyssna efter ugglor
Under vårvintern börjar många ugglor att hoa.  

Det är hanarna som ropar för att locka till sig honor.  
Prova att gå ut en kväll och lyssna. Allt blir så annorlunda  

när det är mörkt ute. Man kan ha pyjamas på sig under  
overallen, och glöm inte ficklampan!

Bäst chans att höra ugglor har man på en tyst plats  
som inte störs av buller från till exempel trafik.  

Välj en kväll när det inte blåser och försök att stå  
alldeles tysta i flera minuter och bara lyssna. 

Den vanligaste  
ugglan i människors 

närhet är  
katt ugglan. Den  
kan till och med  
bo i parker och 

trädgårdar.

hoo… ho-ho-ho hoo

hur låter en uggla?
Alla ugglor säger faktiskt inte ho-ho. 

Pärlugglans läte låter som ett  
”POO-POO-POO-POO-POO”  

medan sparvugglan säger ”IIIP”. 
Lyssna gärna lite hemma innan ni 
går ut. (Det finns massor av gratis  

fågelsång på internet).

 22 22 22

fröfakta

Granen sprider sina frön på vårvintern. När det blir  

torrare i luften öppnas kottarna upp och fröna släpps fria.

Granfrön har en vinge för att kunna flyga, eller snarare  

virvla, iväg en bit från trädet som kotten satt på.

För ekorrar och många andra djur är granfrön viktig mat under vintern när det inte 

finns så mycket annat att äta. En ekorre behöver frön från ungefär 30 kottar varje dag.Så många frön i samma kruka, för alla kommer inte att  

gro. Ställ krukorna ljust i ett fönster och håll jorden fuktig, 

men inte för blöt. Titta till krukan då och då för att se om det har 

kommit upp någon gran. Om inget händer kan man prova  

att sätta in krukan i kylskåpet (!) ett tag för att väcka fröerna.

Lägg kottarna att torka inomhus, 

exempelvis på en bricka. Efter

bara några dagar kommer kottarna  

att öppna sig och släppa ut sina frön.  

Då är det dags att plantera.

 2

3

Granen trivs tyvärr inte inomhus  

året runt, utan behöver en period av 

mörker och kyla för att fortsätta växa. 

Man kan testa att sätta den i en källare 

eller på något annat mörkt och kallt  

ställe under vintermånaderna. Eller också 

planterar man ut granen i skogen under 

sommaren. (Om man knyter en liten 

garnbit i den kan man gå tillbaka och 

titta till den då och då).

så en egen gran
Det är enkelt att så sin egen gran. Men  

först måste man hitta granens frön, inne  

i grankottarna. Gå ut och samla kottar  

under vintern eller tidigt på våren!

gör så här

Välj kottar som ser smala och stängda ut. 
1

Den här kotten 
har redan släppt 

ut sina frön.
Samla helst 
kottar som 

ser ut så här.

19

 18

Vinn en bok!
Skicka ett mail till 
rorelse@rbu.se och 
berätta vad du vill läsa mer 
om i Rörelse så är du med 
i utlottningen. Glöm inte 
att ange namn och adress. 
Vi vill ha ditt mail senast 
den 2 januari 2019.

Utelek 
i ur och skur
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Illustratören Emilie Bergman  
har skapat bilderna i Barnens  
utebok.  Fler tips om boken  
och utelekar hittar du på  
Instagram @barnensutebok.

och natur. Varje aktivitet i boken har 
tillhörande fakta. Som hur ofta en älg 
bajsar varje dygn (14 till 20 gånger) eller 
hur mycket växter ett rådjur äter varje 
dag (två till fyra kilo).

Idén till boken föddes när Karin Runes­
son var föräldraledig från arbetet som 
biolog. Hon är aktiv inom Naturskydds­
föreningen och saknade en bok som  

inbjöd till aktiviteter utomhus. 
– Vi tycker att boken passar för barn i 

olika åldrar upp till och med lågstadiet, 
och förstås deras föräldrar och far- och 
morföräldrar, säger Emilie Bergman, som 
hoppas att den också ska vara intressant 
för förskolor och skolor.

Margaretha Holmqvist

Läs mer om boken  
på www.calazo.se

Fler boktips  
på nästa sida! »
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0456-151 15 / www.valjeviken.se

Du vet väl om att du som är medlem i RBU kan söka om stipendium på Valjeviken? Stipendiet täcker kost och logi under ett läsår.

Att gå på Valjeviken folkhögskola är ett bra sätt att 
förbereda sig för vuxenlivet. Du får kunskaper, prova på 
eget boende och möjlighet att växa som människa.

Valjeviken är en tillgänglig anläggning för dig med 
funktionsnedsättning där du, insprängt i skolschemat, 
har tillgång till behandlingsinsatser och träning.

Exempel på utbildningar
•	 Allmän kurs med inriktning musik/hälsa
•	 Allmän kurs med inriktning behörighet
•	 Allmän kurs med inriktning växande
•	 Allmän kurs med inriktning idrott/hälsa
•	 Idrott/hälsa/ledarskap

Utveckla dina intressen, lär dig 
mer tillsammans med andra
eller läs in behörigheter!

SAGOR FRÅN MUMINDALEN
Alex Haridi, Cecilia Davidsson
(Bonnier Carlsen)

Sagosamling där författarna 
Alex Haridi och Cecilia Davidsson 
återberättar tre av Tove Janssons 
berättelser om Mumintrollen: 
Vägen till Mumindalen, Mumin­
trollen och den magiska hatten 
och Mumintrollen på hattifnattar­
nas ö. Även illustrationerna av 
Cecilia Heikkilä är nya.

JULTRÖJAN 
Cecilia Heikkilä
(Bonnier Carlsen)

Det är snart jul, snö och kallt. Inte 
undra på att katten Fransson är 
nöjd med att  ha en varm tröja på 
sig. När han tassar runt i staden 
börjar han plötsligt frysa. Tröjan 
har repat upp sig! Snart är han bar 
och vet inte vad han ska ta sig till. 
Men slutet gott allting gott i den­
na berättelse i gammeldags stil 
och med finstämda bilder.
Samma illustratör som Mumin­
samlingens. 

DEN FÖRSVUNNA JULGRISEN 
Johan Unenge  Måns Gahrton
(Bonnier Carlsen)

Ny bok i serien Hotell Gyllene 
knorren som handlar om familjen 
Rantanen som lämnat storstads­
livet och är hotell ägare i lands­
orten. Familjens öden och även­
tyr har blivit en hel serie böcker, 
och även film och julkalender.
Hotelläventyret bjuder på många 
motgångar men äntligen är hotel­
let fullbokat och servering av 
många julbord är planerat. Då för­
svinner julgrisarna. Vad ska gäst­
erna säga om det inte blir någon 
skinka och korv till jul?

SAGAN OM DET RÖDA ÄPPLET
Jan Lööf
(Bonnier Carlsen)

En modern klassiker som nu 
kommer i ny upplaga. Allt börjar 
med att en man i randig kostym 
lägger ett rött äpple i solen för att 
det ska mogna. Men äpplet stud­
sar istället ner i huvudet på mor­
mor, som skriker och skrämmer 
katten som far upp i trädet… Det 
är bara början av en berättelse 
om hur det ena kan leda till det 
andra. Rolig för barn och vuxna 
att läsa tillsammans.

Fler boktips inför julen:
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– Direkt eft er valet infann sig 
känslan av  att  ”nu får vi vila en 
stund.” rBU var värda en liten 
paus men nu behövs en ny re­
gering som ger besked om lss, 
säger förbundsordförande Ma­
ria Persdott er.

När intervjun görs i slutet av 
november är regeringsfrågan 
ännu inte avgjord. Sondering­
arna har avlöst varandra, men 
det låsta politiska läget har 

Assistans på dina villkor 
är självklart och lagstadgat. 

Men alla vi som lever med barn eller 
anhöriga med olika funktionsnedsätt-
ningar vet att det inte räcker. Därför 
har vi högt i tak och öppna dörrar.  
För oss på DFA är inga frågor främ-
mande, vi är din medmänniska och 
stöttar dig även i sådant som normalt 
ligger utanför assistansen. 

Närmast hjärtat bär vi känslan av 
vad personligare assistans innebär 

och det vill vi förmedla till dig. Vi vet    
precis vad du upplever varje dag och 
vad du behöver för att tillvaron ska 
fungera. Hos oss får du en stor familj 
som hjälper och stöttar dig genom 
vardagens himlar och helveten. 

Vi bryr oss om dig och står alltid på 
din sida för att du och dina nära ska 
få leva ett tryggt och meningsfullt liv. 

Kontakta oss idag, vi finns här för dig.

Vi har gått i dina skor

tel. 0920-155 10
www.dfarm.se

Titta in 
hos oss!
Skutgatan 2, Luleå
www.dfarm.se

Personligare assistans hos oss: DFA Närhet och DFA Riks
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HOS OSS PÅ DFA 
är taket högt, kramarna varma och 
skratten många. Vi trivs och har roligt 
tillsammans i en miljö där du är med 
och bestämmer villkoren. 

I allt det praktiska som rör assistans 
glömmer vi aldrig bort att livet på-
går här och nu - och det ska vara gott 
att leva!

En tidning från RBU, Riksförbundet för Rörelsehindrade Barn & Ungdomar 

5 •18

Nicola kräver respekt

Hon vet 
vad hon vill

Tema: Diskriminering

Så blev LSS
en valfråga
 
Testpiloter
på Grönan
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Kämpar vidare. RBU fortsätter att 
uppmärksamma LSS och personlig 
assistans.  Här ser vi Maria Persdot-
ter vid Manifestivalen i Kungsträd-
gården i juni. 
FOTO: ROGER SCHEDERIN

I förra numret av Rörelse (nr 5 18) 
rapporterade vi om hur LSS seglade 
upp som en stor valfråga. Något 
som ses som ett kvitto på att RBU:s 
opinionsbildande arbete varit 
framgångsrikt.

” SKL måste 
ta bladet från 
munnen”

gjort det svårt att  lösa upp knut­
arna. Eller som Maria Persdot­
ter utt rycker saken:

– Aldrig trodde man att  pau­
sen skulle bli så här lång. rBU 
fortsätt er givetvis med det 
opinionsbildande arbetet. 
Men det blir lite stumt när det 
inte fi nns någon på andra sidan 
bordet, så är det.

Hon är väl medveten om att  
en övergångsregering inte 

självsvåldigt kan fatt a några 
stora beslut. Däremot tycker 
hon att  partierna ska jobba vi­
dare med sakfrågor där det 
fi nns samsyn över parti­ och 
blockgränser. Att  döma av de 
utfästelser som fl ertalet parti­
er gjorde före valet borde lss 
vara en sådan fråga.

– Det kan rimligen inte vara 
förbjudet att  driva frågor som 
det fi nns en stor enighet kring. 
Att  vänta på lss­utredningens 
slutbetänkande är heller ingen 
idé, så usel som den är, tilläg­
ger hon.

Nu är lss inte enbart en fråga 
för regering och riksdag. Maria 
Persdott er vill även rikta ljuset 
på situationen i kommunerna. 
Försäkringskassans njugga 
inställning till att  bevilja assis­
tans innebär att  kostnaderna 
istället övervältras på kommun­
erna.

– Jag är förvånad över att  det 
är knäpptyst från sKl, Sveriges 
kommuner och landsting. sKl 
måste ta bladet från munnen, 
många kommuner riskerar att  
spräcka budgeten sedan de fått  
nya kostnader för lss och det 
är en ohållbar situation, kon­
staterar Maria Persdott er. 

Margaretha holMqvist

Den utdragna regeringsbildningen pausar 
LSS­frågan. Samtidigt får landets kommuner i allt 
högre grad ta över statens kostnader för assistans. 
En ohållbar situation, enligt Maria Persdotter. Hon 
är förvånad över tystnaden från SKL, Sveriges 
kommuner och landsting.
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  jälvständighet, vad är det? Att  vägra ta emot hjälp 
eller att  acceptera att  ensam inte är stark? I ett  
videoklipp på sin Facebooksida pratar Jacob 

Hallberg om hur han tidigare i livet försökt 
klara sig själv, i tron att  det gjorde honom 

självständig. Men så är det inte, konstaterar 
han, och påpekar att  det inte går att  leva utan 
hjälp, i synnerhet inte för den som har en funk­
tionsnedsätt ning. Han vänder sig direkt till sina 

följare: ”Tro mig, jag har försökt.” 
Nu sitt er han mitt emot mig i ett  konferens­

rum på sina föräldrars fi rma i ett  industriområ­
de i Kalmar, där han jobbar extra medan han sö­
ker jobb. Han hop pas på it­branschen. Kvalifi ka­
tioner har han eft er att  ha gått  teknikprogrammet, 
men så var det det där andra … 

– Det måste ju vara tillgängligt och jag måste 
kunna ta mig dit. 

19-årige Jacob Hallberg bloggar om sitt  liv på hjul. 
På Facebooksidan Ett  fyrhjulsdrivet liv kan du följa hans väg 
till frihet och oberoende.  Text & foto: Ingela Hofsten

S

Ensam 
är 
inte 
stark
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Jacob Hallberg 
från Kalmar driver 
Facebooksidan 
Ett Fyrhjulsdrivet liv. 
Med den vill han
 inspirera andra och 
berätta om sitt liv.

Jacob Hallberg föddes med ryggmärgsbråck 
och är förlamad från bröstet och neråt. Han har 
alltså varit rullstolsburen i hela sitt  liv och är 
beroende av assistans all sin vakna tid. Men un­
der perioder i sin uppväxt har han kämpat emot 
dett a faktum och gjort allt vad han kunnat för 
att  vara ”normal.” 

– Det blev nästan som att  leva i förnekelse. 
Det är den typen av insikter han vill förmedla 

till andra människor i liknande situation, kan­
ske i synnerhet unga. Om han själv hade haft  
rullstolsburna förebilder när han var yngre 
hade han kunnat se annorlunda på sina livsbe­
tingelser, tror han. Vilket är ett  av skälen till att  
han i våras bestämde sig för att  dra i gång Ett  
fyrhjulsdrivet liv. Men det krävde också att  ta 
beslutet att  våga. Som han skriver på sidan: ”… 
nu skiter jag fullständigt i vad folk tycker, jag 
gör dett a för att  jag vill, och ska jag vara ärlig så 
känns det underbart!”

Han beskriver det som att  han utmanar sin egen 
trygg hetszon. Jacob Hallberg framstår som en 
lågmäld person, som väger sina ord. Men i själva 
verket har han hela livet utmanat sig själv på oli­
ka vis, inte minst i idrott sliga sammanhang. 
Han började simma redan som treåring, och när 
han var tio började han med bordtennis. Från 
början spelade han tillsammans med andra 
rullstolsburna, men när de slutade gick han 
över till en klubb med icke rullstolsburna. Med 
sina långa armar och breda bringa hade han 
inga problem att  spela mot personer med ben­
funktion, men:

– Jag kände mig annorlunda.

Ungefär likadant var det att  umgås med klass­
kompisar som inte satt  i rullstol. Han kände sig 
oft a som ett  hinder.

–  Om man ska gå och fi ka nånstans tänker de 
kanske inte på att  ställen med trappa inte fun­
kar för mig. 

I dag består hans kompisgäng i stort sett  bara av 
andra rullstolsburna och bordtennisen är utbytt  
mot rullstols innebandy och rullstolsbasket, även 
om han fortfarande gärna tar en pingismatch 
ibland. »

”
”… nu skiter jag 
fullständigt i 
vad folk tycker, 
jag gör detta 
för att jag vill, 
och ska jag vara
ärlig så känns 
det underbart!”” Jag har aldrig tyckt att jag är 

annorlunda. Men min omgivning 
verkar tycka det. Vart jag än är, vad 
jag än gör, så möter jag alltid någon 
form av motstånd. Det finns alltid 
någon som ifrågasätter mig, det 
finns alltid ställen som är otillgäng-
liga för mig av diverse anledningar, 
och om jag vill göra något är vägen 
dit dubbelt så lång som för en 
annan. När jag var liten tyckte jag 
det var orättvist – för som sagt så 
har jag aldrig tyckt att jag är annor-
lunda, så varför ska jag behöva 
kämpa med nåt som ”ingen annan” 
behöver bry sig om? 

Numera har jag lärt mig att alla 
kämpar med olika saker, det är inte 
bara jag. Vi kan antingen välja att 
gnälla om det och tycka att världen 
är orättvis eller göra det bästa av 
det. Jag väljer det sistnämnda. 

Ur Jacob Hallbergs blogg 
 Ett fyrhjulsdrivet liv
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»    I övrigt kretsar hans liv i dag mycket 
kring det där med självständighet. Att han 
alltid kommer att behöva assistans är som 
det är. Men självklart vill Jacob Hallberg 
precis som andra i hans ålder skaffa sig 
ett eget liv, med egen bostad, jobb och kör­
kort. Det är bara det, att den enda kör­
skolan med anpassade bilar finns i Da­
larna, och utan lön har han inte råd med 
den. För att få körkortstillstånd krävs ett 
läkarintyg som visar vilken sorts anpass­
ning han behöver. Från specialistläkaren 
i Linköping, 25 mil norrut. 

Jacob ler och skakar samtidigt på huvu­
det. Han är van vid Moment 22- situatio­
ner: Han längtar efter att flytta hemifrån, 
gärna till en annan ort. Men hur ska han 
veta om han får den assistans han behö­
ver i en ny kommun, om han över huvud 
taget får tag i en anpassad bostad? Det 
är svårt nog här i Kalmar. 

– Jag kan inte ansöka om lägenhetsan­
passning förrän jag fått en bostad, men 
jag kan ju inte skaffa en lägenhet innan 
jag vet att jag kan bo där.  

Sådant här vill han också berätta om 
på sin Facebooksida, i förhoppning om 
att sprida kunskap om hur det är att leva 
med en funktionsnedsättning i Sverige i 
dag. 

– Den är ett sätt för mig att ge min syn 
på livet och samhället och försöka skapa 
förändring! avslutar Jacob Hallberg.

Gärna en pingismatch då och då, även om  
Jacob Hallberg numera föredrar rullstolsinne-
bandy och rullstolsbasket.

Noterat

Utställning fångar  livet

Utställningssamordnaren Dorothee Riedel visar runt i  
utställningen där en grupp personer med ryggmärgsbråck 
skildrar sin vardag.  FOTO: MARGARETHA HOLMQVIST

Hur är det ens möjligt?  
Trasigt bälte i färdtjänst-
bussen.

”Min kära rullstol, utan den 
kan man inte göra nånting. 
Hade man inte stol, så hade 
man ju suttit hemma…”
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Vi önskar er alla en god 
och fridfull jul!

”Det är mycket 
stängda dörrar över-
allt, ibland skulle 
man vilja vara fri som 
en fågel.”

I de ljusa luft iga lokalerna på Re­
hab Station Stockholm i Solna 
hänger text och bilder som till­
sammans utgör utställningen 
Att  leva med ryggmärgsbråck. 
Utställningen visar vardagen för 
den rullstolsburne. Fångar ge­
menskap och glädje, men också 
hinder: Hur det är att  åka färd­
tjänst med trasigt bälte. Eller 
det omöjliga med att  boknings­
tavlan i tvätt stugan sitt er för högt.

– Nu ska utställningen även vi­
sas vid Örebro universitet och vi 
hoppas förstås att  fl er ska vara 
intresserade, säger utställnings­
samordnaren Dorothee Riedel.

Utställningen är del av resul­
taten av ett  forskningsprojekt 
med metoden Photovoice som 
genomfördes vid Stift elsen Spi­
nalis. Photovoice är en metod 
där deltagarna genom fotografe­
ring identifi erar viktiga faktorer 
i sin omgivning. Metoden kan 
användas för att  synliggöra olika 
gruppers behov och skapa möj­
lighet till förändring.

Under hösten 2017 träff ades 
en grupp vid fl era tillfällen för 
att  prata om sina erfarenheter 
av att  leva med ryggmärgsbråck. 
Inför varje träff  fotograferade 
deltagarna utifrån ett  gemen­
samt överenskommet tema. Fo­
tografi erna blev sedan underlag 
för diskussion och dialog. Tema, 
bildurval, texter och utställning­
ens utformande har skapats av 
deltagarna tillsammans.

Joanna Halvardsson 
från Hagfors har ut­
sett s till årets eldsjäl 
2018.  Visa vägen pri­
set delas sedan 2008 
ut av Samhall. Priset 
uppmärksammar 
eldsjälar och arbets­
givare som dagligen 
arbetar med att  öpp­
na arbetsmarkna­
den för personer 
med funktionsned­
sätt ning.

Joanna Halvards­
son inspirerar och 
utbildar företag i att  
förstå förmågan och 
kraft en hos männi­
skor med neuropsy­
kiatriska sjukdomar 
eller bipolär sjuk­
dom. Genom sin 
blogg och sina före­
läsningar delar hon 
öppet med sig om 

livet med Aspergers 
syndrom och bipolär 
sjukdom typ 2. ”Alla 
kan ha ett  jobb, om 
de får ha det på sina 
egna villkor” och 
”autism är ingen 
sjuk dom” är några av 
hennes budskap. 

– Priset betyder 
jätt emycket. Det blir 
ett  bevis på att  man 

gjort skillnad och 
det blir en drivkraft  
i sig, säger Joanna 
Halvardsson.

Hon menar att  det 
behövs ett  mer inklu­
derande samhälle 
och arbetsliv.

– Vi måste börja se 
individer istället för 
diagnoser och sjuk­
domar. Alla männi­

skor har styrkor, 
fortsätt er Joanna 
Halvardsson  som 
arbetar som journa­
list, föreläsare och 
bloggare. 
Läs hennes blogg på 
https://www.joanna-
halvardsson.se. 

Utställning fångar  livet

Joanna visar vägen
Eldsjälen Joanna Halvardsson tillsammans med prisutdelaren prinsessan Sofia och Christian Kinch, vd för 
Bacticguard, årets arbetsgivare. Längst till vänster Hanna Stjärne, SVT.
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 Noterat

Stöd RBU:s Kampfond!

Swish 90 00 712

Träning - Lek - Rehab

order@aquaprodukter.se
tel: 0173-702 00   sms: 070-547 58 20

Hjälper barn 
kräva sin rätt
Mina Rätt igheter, htt ps://minaratt igheter.se, är 
en webbplats om barn och ungas mänskliga rätt ig­
heter. Syft et är att  hjälpa barn att  förstå vilka rätt ig­
heter barn har, varje dag runt om i hela världen. 
Till exempel att :

• Alla är lika mycket värda
• Vuxna ska tänka på vad som är bra för dig
• Du ska få leva, växa och må bra
• Du får säga vad du tycker – vuxna ska lyssna på dig.

Rätt igheterna i Barnkonventionen gäller alla upp till 
18 år. För att  nå så många som möjligt är webbplat­
sen främst tänkt för skolan och anpassad för olika 
ålderskategorier. Sajten har både en elevdel och en 
pedagogdel. Den har tagits fram av Barnombuds­
mannen, BO. 

En undersökning från BO visar att  barns kunskap 
om barnkonventionen ökar. Det är främst i skolan 
som barnen får kunskap om sina rätt igheter. Bland 
de barn som hade, eller kanske hade, hört talas om 
barnkonventionen fi ck 70 procent av dem informa­
tionen av sina lärare, en betydligt högre 
procent än de som hade fått  lära sig av den näst van­
ligaste informationskällan, föräldrarna. Endast 25 
procent av barnen hade lärt sig av sina föräldrar.

– Lärarna är nyckelpersoner och vi hoppas 
att webbstödet ska underlätta undervisningen 
om barns rättigheter i alla ämnen, säger 
barnombudsman Elisabeth Dahlin.
FOTO: JONAS MALMSTRÖM

Fyller 25
Det första avsnitt et av Lilla Aktuellt sändes i 
SVT den 15 september 1993 och  har hållit 
ställningarna sedan dess.  Programmet riktar 
sig i första hand till barn i mellanstadieåldern. 
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Skytteholmsv. 2, 171 27 Solna
Tel: 08-735 53 30

www.adena-assistans.se

Din trygghet i centrum!

Adena Personlig Assistans

Med rätt assistans får du bättre livskvalitet.
Vår vision är därför att öka livskvaliteten för dig 

genom att ge dig i särklass bästa service 
med all respekt.

 

Har du funderat på
att bli familjehem?

Kika in på www.familjehemsbanken.seKika in på www.familjehemsbanken.se

Skärmtid behöver inte vara ensamtid. Finska Yetitablet är stora surfplattor som flera barn 
kan samlas kring, både för lek och undervisning. Liknande ”jättesurfplattor” som är anpassade 
för aktiviteter på äldreboenden finns numera också.  FOTO: KUORI TECH

Färre fattiga barn, 
stora klyft or
Barnfatt igdomen fortsätt er att  minska i 
Sverige. Enligt en ny rapport från Rädda 
Barnen lever 186 000 svenska barn i eko­
nomisk utsatt het. 

Samtliga tre storstäder har haft  en be­
tydligt större minskning av barnfatt igdo­
men än riksgenomsnitt et. Samtidigt är 
Malmö fortfarande den kommun som har 
högst andel fatt iga barn.

Även om den långsiktiga trenden är att  
barnfatt igdomen minskar kvarstår de 
stora skillnaderna mellan olika delar av 
landet och mellan olika grupper. Det är 
fortfarande många barnfamiljer som inte 
fått  del av den stora inkomstökning som 
präglat Sveriges ekonomiska utveckling 
sedan krisen på 1990­talet. 

I rapporten skatt as andelen fatt iga barn 
till 9,3 procent för 2016, det är en minsk­
ning med 0,6 procentenheter jämfört 
med 2015. Siff rorna i rapporten är liksom 
tidigare år framtagna och sammanställda 
av Tapio Salonen, professor i socialt arbe­
te vid Malmö Universitet. 

Rapporten visar bland annat att :
Klyft orna fortsatt  har ökat mellan de 

barn som lever i störst ekonomisk utsatt ­
het, och den stora majoritet barnfamiljer 
som har det bra ekonomiskt ställt. 

Barnfatt igdomen har minskat i alla 
grupper som omfatt as av rapporten. Men 
barn som lever med en ensamstående 
förälder eller har utländsk bakgrund löper 
avsevärt större risk att  drabbas av ekono­
misk utsatt het. 

Ny hos Lika Unika
Lika Unika har anställt Tiina Nummi­Södergren som 
projektledare för Lika Unika Akademi, ett  treårigt 
projekt med stöd av Arvsfonden. Uppdraget är att  ut­
bilda olika samhällsaktörer i och utanför funktions­
hinderrörelsen om FN:s hållbarhetsmål i Agenda 
2030. 

Lika Unika är en federation och samarbetsorganisa­
tion med sex riksförbund från svenska funktionshin­
derrörelsen, bland annat RBU. Tiina Nummi­Söder­
gren kommer närmast från en tjänst som general­
sekreterare för MyRight och har även varit  förbunds­
ordförande för Synskadades Riksförbund.

Tiina Nummi-Södergren. 
FOTO: LIKA UNIKA
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PROTESTER MOT  
NEKAD ASSISTANS
Många ifrågasätter varför Pontus 
Stålfors fått sin personliga assistans 
indragen.  Hans fall har bland annat 
tagits upp av UNT, Upsala Nya Tid­
ning. Vicki Skure-Eriksson, eldsjäl 
inom Racerunning och kassör i RBU 
Västerås säger till tidningen att as­
sistansen är helt nödvändig för att 
Pontus ska kunna fortsätta tävla 
och leva ett självständigt liv. ”När 
han tar studenten och ska ut i livet 
rycker man undan mattan för  
honom och hänvisar till ledsagning 
och hemtjänst, vilket inte ger  
honom några möjligheter alls att 
fortsätta träna och vara aktiv inom 
sin idrott”, säger hon till UNT. 

Pingis är inte heller fel, tycker  
Pontus Stålfors, som annars  
tävlar i Racerunning. Han trivs  
på Valjevikens Folkhögskola.  
Vadsom händer efter studierna där 
vet han inte ännu. 
FOTO:  ERIC SANDSTRÖM

 RBU:are har möjlighet 
att söka stipendier 
för studier på Valjevi­
kens Folkhögskola i 

Sölvesborg. En som nappat 
och fått stipendiet är Pontus 
Stålfors. Han berättar så här 
om sig själv: 

–Jag är 21 år och kommer 
ifrån Uppsala. Tidigare har jag 
gått på RgRh, Riksgymnasium 
för rörelsehindrade, i Stock­
holm. Där bodde jag på elev­
hemmet som flyttade från 
Skärholmen till Fridhemsplan 
förra hösten. Tog studenten på 
Samhällsprogrammet i våras. 
Är ute och tävlar i Racerunning 
lite här och där och tog ett brons 

Massor av träning och studier, plus lugn och natur. För Pontus Stålfors 
som lever för idrott är Valjevikens folkhögskola toppen. Men indragen 
assistans gör framtiden osäker. 

på 200 meter i World Games i 
Barcelona nu i augusti. 
Hur kommer det sig att du valt 
att studera vid Valjeviken? 
– Jag vill helt enkelt träna upp 
min kropp och bli starkare 
inom Racerunning. Har ännu 
inte kommit på vad jag vill ut­
bilda mig till på universitet. 
Därför ser jag studierna på  
Valjeviken som ett bra sätt att 
utvecklas tills jag vet vad jag 
vill studera senare. 

Vad är det bästa med  
Valjeviken?

– Jag får tillgång till rolig trä­
ning nästan varje dag. Lugnet 
här kan också göra så att jag får 

mer tid till en mer kvalitativ 
mental träning. Här lär man 
sig hur man ska göra för att må 
bättre.

Hur bra han än trivs på Valje­
viken är det mycket som oroar 
vid sidan om vad Pontus kallar 
sin ”Valjebubbla.” Orsaken är 
att han nyligen förlorat sin per­
sonliga assistans. Nu hotas 
hans självständiga liv, och  
därmed också möjligheterna 
att tävla och träna inom race­
running.

– Jag oroar mig för jag inte 
kommer att kunna bli mer 
självständig. Träningar och 
åka runt på tävlingar blir i prin­
cip omöjligt utan assistans.  

Då kan jag heller inte bo i egen 
bostad, säger Pontus.

Han har tidigare haft världs­
rekord i 100 meter i klass RR2 i 
racerunning. 

– Jag har troligtvis kvar mitt 
världsrekord i 40 meter som 
jag inte längre får tävla i efter­
som jag har blivit senior, har 
förbättrat rekordet tre gånger.  
Min dröm är Paralympics men 
konkurrensen växer mer och 
mer med tiden. Racerunning 
är en ny sport och alltfler  
börjar med sporten. Då får 
man allt högre krav på sig själv, 
säger Pontus Stålfors som  
tävlar för Västerås. Hans brons 
i Barcelona har fått en hel del 
uppmärksamhet, bland annat 
vid en stor idrottsgala i Västerås 
nyligen.

Margaretha Holmqvist

Pontus drömmer om Paralympics
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Krönika: 
Anna Pella

Jag KaN FaKtisKt iNte minnas när det 
hände senast. Kanske var det någon 
gång i somras. Och innan dess, hmmm, 
i påskas kanske? 

Klockan är 04.50. Om fem minuter 
går alarmet igång. Då ska jag gå in till 
dig och byta av din pappa som varit 
vaken fram till nu. 

*
iNNaN DU FiCK personlig assistans var 
det så här vi gjorde varje natt . Men då 
bytt es din pappa och jag av var tredje 
timme, eft ersom jag behövde pumpa 
ut mjölk. 

Din läkare hade försökt förmå oss att  
stanna kvar på sjukhuset tills dess att  
den första assistenten var på plats. Så 
att  vi kunde få avlastning natt etid. 
Men vi ville hem. 

I fyra månader levde vi tre timmar i 
taget, dygnet runt. Konstigt nog minns 
jag inte att  jag upplevde det som en 
jobbig period. Fylld av hormoner och 
beskyddarinstinkt var det helt själv­
klart att  vara vaken när du var vaken. 
Blunda med ena ögat när du sov. 

Jag tror att  jag fann tröst i att  vi träf­
fat andra föräldrar i liknande situa­
tion, som också hade det som vi. Att  
det någonstans i stan fanns andra som 
också var uppe med sina barn när alla 
andra sov.

Och så en kväll vid tiotiden, knackade 

Tidig morgontimme
det på dörren. Idag vet jag att  hon och 
de andra assistenter som skulle komma 
hem till oss den närmaste tiden räddade 
oss från kollaps.

Men egentligen var det först senare 
jag förstod att  kroppen inte längre 
lydde mig.

Den fj äderlätt a sömnen fortsatt e 
även när assistenterna kommit. 

Ständiga uppvaknanden. Öron på 
helspänn. Hörde jag något? Kunde 
assistenten verkligen tolka dig? 

Det tog inte lång tid innan jag för­
vandlades till en okoncentrerad, 
grinig och lätt kränkt person. 

Kände ilska över minsta lilla. 
Blev stressad av minsta lilla. 
Fällde tårar av minsta lilla.

*
seN FÖDDes DiN första lillasyster. Och 
så småningom din andra. Under de 
här åren hade vi många assistenter an­
ställda. 

Trots det hände det oft a att  någon 
blev sjuk på kort varsel och ingen kun­
de hoppa in.

När vi fi ck sent besked om att  natt as­
sistenten var sjuk och ingen annan 
kunde hoppa in kom stressen som ett  
knytnävslag i magen. 

Hur skulle natt en bli? Du var ju oft a 
vaken och ledsen, behövde aktivt vag­
gas, vyssjas, buff as, gungas, tröstas. Få 

hjälp att  sköta magen, äta, inhalera, 
suga. 

Samtidigt. Annars slutade du andas. 
Och jag behövde ju amma din lilla­

syster? 
Och din pappa skulle ju iväg till job­

bet tidigt morgonen därpå?
Din pappa erbjöd sig att  vara uppe, 

och väcka mig när han helt enkelt inte 
orkade längre. Ibland kom han inte 
och väckte mig förrän klockan sex, när 
han skulle åka till jobbet. 

Jag plågades av dåligt samvete. Han 
ville låta mig sova och pressade sig för 
hårt. Så jag började ställa klockan, på 
fyra eller fem.

Ibland fi ck vi hjälp av dina mor­ och 
farföräldrar, ibland kunde du eller 
dina systrar få stanna längre på för­
skolan dagen eft er. Så att  din pappa 
kunde försöka sova ikapp.

*
NÄr Jag BesÖKer Spädbarnsverksam­
heten Titt ut (se reportage sid 6) slås 
jag av hur svårt det var att  förstå hur 
allt hängde ihop den första tiden. Hur 
dina sömnsvårigheter påverkade oss. 
Hur snabbt vår sömn rubbades och 
hur svårt det blev att  återta den. 

Idag vet jag att  jag är en person som 
inte fungerar särskilt bra på natt en. 

Att  jag behöver ått a timmars sömn 
för att  må bra. 

För att  orka på sikt.
Men någon gång ibland kan jag fak­

tiskt njuta av att  få vara vaken under 
tidig morgontimme.

*
hUset Är allDeles tYst. Jag kliver 
upp, klär på mig kläderna som ligger 
nedanför sängen, och smyger in till dig 
för att  byta av din pappa. Du sover gott . 
Jag ger ge dig din första morgonmedi­
cin i knappen och börjar klä på dig 
innan jag tar av dig andningsmasken 
och säger god morgon. Du ger mig ett  
av dina fantastiska leenden, ett  sånt 
där som ger mig energi att  orka lite till.

Om två och en halv timme kommer 
skolassistenten.

Tills dess är det bara du och jag.
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Forskning pågår

 Detta forsk­
ningsarbete 
handlar om 
tonåringar 
och vuxna 
med rygg­

märgsbråck med fokus på  
neurogen blås- och tarmfunk­
tionsstörning och dess konse­
kvenser för livssituation och 
livskvalitet.  Forskningen om­
fattar två vuxenstudier och en 
tredje studie om tonåringar 
vilken presenteras här. 

Förbättrad medicinsk vård 
gör att överlevnaden för perso­
ner med ryggmärgsbråck till 
vuxen ålder har ökat under de 
senaste 40 åren. I Sverige är 
ryggmärgsbråck en sällsynt  
diagnos då det bara föds om­
kring 15 till 20 barn per år.  
På 1970- och 80-talet föddes 
det cirka 50 till 70 barn med 
ryggmärgsbråck per år. Gemen­
samt för mer än 90 procent av 
alla personer med ryggmärgs­
bråck är att nervskadan påver­

Kontinens höjer livskvaliteten
Är urinkontinens en förutsättning för att leva ett aktivt  
socialt liv? Här presenteras en studie som visar hur blås- 
och tarmfunktionsstörningar påverkar livskvaliteten för 
unga med ryggmärgsbråck.

kar förmågan till automatisk 
tömning av urinblåsa och 
tarm. De flesta behöver tömma 
sin urinblåsa med RIK (Ren  
Intermittent Kateterisering) 
en metod som innebär att med 
en ren kateter regelbundet  
under dagen tömma urinblå­
san tom via urinröret eller  
alternativ RIK-väg. Utan denna 
tömningsmetod finns stor risk 
för allvarliga njurskador, vilket 
var fallet innan RIK introduce­
rades på 1970-talet i Sverige. 
För att få en effektiv tarmtöm­
ning behövs ofta lavemang. 
Många personer med rygg­
märgsbråck har även stora pro­
blem med urin- och avförings­
läckage. 

Att leva med inkontinens  
anses av de flesta människor 
som ett mycket stort problem 
vilket påverkar livssituationen 
och livskvaliteten negativt. Det 
finns studier där vuxna med 
ryggmärgsbråck deltagit som 
visar att inkontinens innebär 

att det är svårare att leva ett  
aktivt hälsosamt vuxenliv med 
nära relationer. Studier på 
barn med ryggmärgsbråck har 
visat att de oroar sig för att kissa 

Unga med ryggmärgsbråck: 

”Studier på barn med  
ryggmärgsbråck har visat 
att de oroar sig för att  
kissa ner sig i skolan och 
70 procent anser att 
urininkontinens är ett 
problem.” 

ner sig i skolan och 70 procent 
anser att urininkontinens är 
ett problem. 

Det finns dock en pågående 
diskussion i världen att konti­
nenskirurgi inte ökar livskvali­
teten för individer med rygg­
märgsbråck. Vid studier där 
personer med ryggmärgsbråck 
deltagit, har frågor ställts om 
förbättrad livskvalitet efter 
kontinensoperation.  
I vissa studier har man inte 
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Kontinens höjer livskvaliteten
kunnat påvisa ökad livskvali­
tet efter kontinensoperation 
på individer med ryggmärgs­
bråck. Vilket skulle innebära 
att kontinenskirurgi inte med 
självklarhet är något indivi­
den erbjuds. 

I vår studie ställde vi oss 
därför frågan: Är urinkonti­
nens en av förutsättningarna 
för aktivt deltagande i sociala 
sammanhang och för fysisk 
intimitet med en partner?

Vi intervjuade alla ungdo­
mar med ryggmärgsbråck 
från västra Sverige, 25 indivi­
der i åldern 16 till 18 år, 15 poj­
kar och 10 flickor. Under in­
tervjun ställdes frågor om 
blås- och tarmtömningssätt, 
kontinenssituationen, beho­
vet av påminnelse/hjälp från 
assistent, deltagande i sociala 
sammanhang och om fysisk 
intimitet med en partner. Be­
dömning av kontinenstest ge­
nomfördes. 

Resultatet visade att alla 25 
individerna använde RIK och 
var självständiga i metoden. 
Många behövde dock stöd i att 
komma ihåg sina RIK- tider. 
Av de 25 individerna hade 17 
inget urinläckage. Nio hade 
genomgått operation för att bli 
torra, sex stod på läkemedels­

behandling för att lugna en 
orolig urinblåsa och två var 
torra enbart genom att tömma 
urinblåsan med RIK. Övriga 
åtta personer som var urinin­
kontinenta på grund av dålig 
funktion av urinrörsmuskeln, 
hade alla blivit erbjudna kon­
tinensoperation, men avböjt. 

Av de 12 ungdomar som 
hade ett aktivt socialt liv och 
av de 8 ungdomar som hade  
eller hade haft en partner var 
den gemensamma faktorn att 
alla var urinkontinenta! 

Slutsatsen blir, trots få del­
tagare i studien, att urinkonti­
nens verkar vara en viktig för­
utsättning för ett aktivt delta­
gande i det sociala livet och för 
att våga vara nära en partner.

LÄNK TILL STUDIEN:
Urinary continence appears to en­
hance social participation and inti­
mate relations in adolescents with 
myelomeningocele DOI: https://
doi.org/10.1016/j.jpu­
rol.2018.08.008 

PRESENTATION AV  
FORSKAREN
”Jag heter Magdalena Vu Minh Arnell 
och är barnsjuksköterska och urote­
rapeut. Sedan 1983 har jag arbetet 
med barn och ungdomar som har 
ryggmärgsbråck, först på Bräcke Öst­
ergård i Göteborg och från 1998 på 
Drottning Silvias barn- och ungdoms­
sjukhus. Jag är doktorand på Göte­
borgs universitet, Sahlgrenska aka­
demin och mitt avhandlingsarbete 
handlar om tonåringar och vuxna 
med ryggmärgsbråck med fokus på 
neurogen blås- och tarmfunktions­
störning och dess konsekvenser för 
livssituation och livskvalitet. ”

www.cjadvokat.se

 PERSONLIG 
ASSISTANS
På C J Advokatbyrå är vi specialiserade inom området 
personlig assistans. Vi har många års erfarenhet av  
biträde i rättsliga processer och rådgivning. Vi företräder 
både assistansanordnare och enskilda i frågor som rör 
allt från den enskildes rätt till insatser till frågor om  
tillstånd att bedriva verksamhet med personlig assistans. 

Ring advokat Sofia Tedsjö eller advokat Adam Grabavac, 

på 08 411 22 52 så berättar vi gärna mer.

Magdalena  
Vu Minh Arnell.
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Fri juridisk rådgivning 
för medlemmar i RBU. 
Kontakta RBU:s jurist  
tisdagar och onsdagar  
kl 9.00 – 12.00.
Du kan också ställa frågor  
via  e-post: 
fragajuristen@rbu.se

Fråga juristen

Malin Tjernell är  
advokat och ledamot 
av RBU:s förbunds-
styrelse. 

re har, med hänsyn till barnets 
ålder, utveckling och övriga 
omständigheter. Det hjälpbe­
hov som sedan går utöver vad 
som är normalt för ett barn i 
samma ålder ska läggas till 
grund för bedömningen av be­
hovet av personlig assistans 
(se Högsta förvaltningsdom­
stolens avgörande RÅ 1997 ref 
23 I och RÅ 2008 ref. 17). Det 
betyder att föräldraansvaret 
för ett friskt barn i samma ål­
der ska jämföras med behovet 

tillsyn samt att det vanliga 
föräldraansvaret därför är 
omfattande. Kammarrätten 
bedömde dock att den hjälp 
barnet behövde gick utöver 
vad som kunde anses nor­
malt föräldraansvar. Barnet 
bedömdes ha särskilda be­
hov, jämfört med andra barn 
i samma ålder, som inte kun­
de anses omfattas av föräld­
raansvaret och som utgjorde 
grundläggande behov enligt 
9 a § LSS. (Barnets grundläg­
gande hjälpbehov hade av 
Försäkringskassan bedömts 
uppgå till cirka 12 timmar 
per vecka). Hjälpbehovet 
uppkom dagligen och vid fle­
ra tillfällen varje dag, men 
med en mindre tidsåtgång. 
Domstolen bedömde att bar­
nets behov av stöd totalt sett 
var så pass stort att det var 
tillräckligt omfattande för 
att personlig assistans skulle 
beviljas. Barnet hade även, 
enligt 9 a § andra stycket 
LSS, rätt till insatsen för an­
dra personliga behov om be­
hoven inte tillgodoses på an­
nat sätt. Kammarrätten 
överlämnade till kommunen 
att göra en närmare beräk­
ning av insatsens omfattning.

*
Ni kan hänvisa till ovan an­
givet när ni ansöker om per­
sonlig assistans hos kommu­
nen för er son. Domen visar 
att det går att få personlig  
assistans för små barn, trots 
ett omfattande föräldra­
ansvar.

Även små barn har rätt 
till assistans
Fråga: Vi har tänkt att ansöka 
om insatsen personlig assis­
tans åt vår son. Han är snart 
två år gammal. Han har en 
cp-skada och epilepsi. Han kan 
inte sitta eller förflytta sig och 
behöver konstant tillsyn. Nu 
säger kommunen att det inte 
går att få personlig assistans 
för honom. LSS-handläggaren 
på kommunen hänvisar till 
”föräldraansvaret” för ett barn 
i hans ålder. Enligt handlägga­
ren är föräldraansvaret så om­
fattande att vår sons hjälpbe­
hov ska tillgodoses genom det. 
Men vi tycker att han behöver 
mycket mer hjälp än vad ett 
barn i hans ålder vanligtvis be­
höver. Vi har sökt assistanser­
sättning från Försäkringskas­
san men där har man kommit 
fram till att hans grundläggan­
de behov inte överstiger 20 
timmar per vecka, utan är lite 
över 10 timmar. Kan vi ansöka 
hos kommunen om personlig 
assistans för vår son? Stäm­
mer det att föräldraansvaret 
gör att han mest troligt nekas 
insatsen?  

*
Svar: Kommunen kan inte 
bara hänvisa till föräldraan­
svaret och avslå ansökan om 
insatsen. Det ska göras en indi­
viduell bedömning i varje en­
skilt fall. Ni kan visst ansöka 
om personlig assistans hos 
kommunen för er son, trots 
hans låga ålder. 

*
När man bedömer om ett barn 
har rätt till personlig assistans 
måste man ta hänsyn till det 
ansvar som alla vårdnadshava­

”Det som kan anses 
’normalt’ varierar dock 
stort och föräldra
ansvaret kan därför 
sträcka sig längre än att 
tillgodose behovet  
hos ett genomsnittligt 
utvecklat barn.”

hos det funktionshindrade 
barnet. Det som kan anses 
”normalt” varierar dock stort 
och föräldraansvaret kan där­
för sträcka sig längre än att till­
godose behovet hos ett genom­
snittligt utvecklat barn (se bl a 
Kammarrätten i Jönköpings 
dom, mål nr 2963–14). 

*
Det finns en relativt ny dom 
från Kammarrätten i Stock­
holm (mål nr 3815–18) där ett 
barn i åldern ett år och tio  
månader gammal fick rätt mot 
kommunen avseende rätten 
till insatsen personlig assis­
tans. Där resonerade dom­
stolen att ett barn i den åldern 
brukar behöva mycket hjälp 
med personlig hygien, mål­
tider, av- och påklädning och 
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Information till RBU:s föreningar

Enkelt att beställa:

Maila till 
info@rbu.se eller 
ring 08-677 73 00 
för att beställa ert 
material.

Som lokal förening går det att beställa RBU:s infor­
mationsmaterial till enbart fraktkostnad. Materialet 
lyft er på ett enkelt sätt vad vi gör och vad vi står för. 
Informationsmaterialer fungerar som eff ektivt stöd 
vid rekrytering av nya medlemmar.  Beställ nu och 
sprid på aktiviteter, manifestationer eller på den 
lokala habiliteringen!

Materialet finns i tre olika varianter:
•  RBU:s verksamhet – Gemenskap, kunskap och 

påverkan (fyrasidig folder)
•  RBU:s mål – Alla har rätt att maxa livet 

(åttasidig broschyr)
•  Medlem i RBU – Få råd, tips och vägledning 

(åttasidig broschyr)

Pris: kostnad för frakt

M E D L E M  I  R B U

Få råd, tips  
och vägledning

RBU medlem folder A5.indd   1 2017-03-20   17:54

R B U : S  M Å L

Alla har rätt
att maxa livet

RBU mål folder A5_AR.indd   1 2017-03-20   17:12

R B U : S  V E R K S A M H E T

Gemenskap, 
kunskap och 
påverkan

RBU verksamhet folder A5_AR.indd   1 2017-03-20   17:54

Tips! 
Beställ RBU:s informationsbroschyrer
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2018
Kalendarium

@FS-direkt
FS-direkt är en snabb och enkel  
kommunikationsväg till förbunds
styrelsen. Via FS-direkt kan med
lemmar och RBU-föreningar lämna 
förslag till förbundsstyrelsen för  
beredning och beslut.

E-post: fs-direkt@rbu.se

Mer information finns på 
www.rbu.se

Kontakt
Kansliet telefon 08-677 73 00

Marita Lyemark 
Organisationssekreterare 
Telefon: 070-494 93 87
marita.lyemark@rbu.se

               

  

Tomas Marklund
Förbundsekonom 
Telefon: 076-677 90 31
tomas.marklund@rbu.se 

Margaretha Holmqvist
Redaktör Rörelse (frilans)
Telefon: 070-654 11 13
rorelse@rbu.se 

Daniella Ås 
kommunikatör
daniella.as@rbu.se
 

VÅREN 2019

januari         	 RBU inför nytt medlemsregister

1 februari   	 Förbundsstyrelsen sammanträder

3 mars         	� Sista ansökningsdag RBU:s medlemsfond med 
flera fonder och stiftelser

15 – 16 mars   	 LSS-konferens

5 – 6 april       	 Förbundsstyrelse, idédygn

27 – 28 april   	 Syskonhelg

8 maj 	� Heldagskonferens: Lågeffektivt bemötande, 
Stockholm

Håll utkik efter mer information om aktiviteterna på rbu.se

Nu laddar RBU för ett nytt år. Utsikten från kansliet i Solna såg ut så här en vacker vinterdag.
FOTO: MARGARETHA HOLMQVIST
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Det kan låta som en klyscha, men på 
DFA är vi fenomenala på att fånga 
dagen och använda både hjärta och 
hjärnan för att få tillvaron att gnistra. 
Det har vi tagit fasta på i vårt alldeles 
egna DFA Center. Som kund hos oss 
har du fri tillgång till vårt fantastiska 
aktivitetscenter och all utrustning 
som finns där. 

I vår dagverksamhet får du möjlighet 
till en aktiv och meningsfull dag till-
sammans med dina assistenter: 

• Rikt utrustade lokaler

• Habiliteringspedagog

• Rehab och sjukgymnast

• Vita rummet

  DFA-center
 – här finns något för alla!

tel. 0920-155 10
www.dfarm.se

HOS OSS PÅ DFA 
är taket högt, kramarna varma och 
skratten många. Vi trivs och har ro-
ligt tillsammans i en miljö där du är 
med och bestämmer villkoren. 

I allt det praktiska som rör assis-
tans glömmer vi aldrig bort att livet 
pågår här och nu - och det ska vara 
gott att leva!

Titta in 
hos oss!
Skutgatan 2, Luleå
www.dfarm.se

Personligare assistans hos oss: DFA Närhet och DFA Riks

 
Din Förlängda Arms egna aktivitets-
center för personer med funktions-
nedsättningar. Här kan vi erbjuda 
individuellt anpassad dagverksamhet 
för våra kunder och assistenter. 

Vårt mål med verksamheten är att 
erbjuda stimulerande, utvecklande 
och roliga aktiviteter varje dag. Våra 
stora, ljusa, anpassade lokaler ligger 
naturskönt på Mjölkudden i Luleå.

Distanskund? För en låg avgift kan du 
boka vår specialanpassade lägenhet i 
Luleå – ett andningshål för kunder 
och anhöriga.

Gratis för våra kunder!
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Assistans på dina villkor 
är självklart och lagstadgat. 

Men alla vi som lever med barn eller 
anhöriga med olika funktionsnedsätt-
ningar vet att det inte räcker. Därför 
har vi högt i tak och öppna dörrar.  
För oss på DFA är inga frågor främ-
mande, vi är din medmänniska och 
stöttar dig även i sådant som normalt 
ligger utanför assistansen. 

Närmast hjärtat bär vi känslan av 
vad personligare assistans innebär 

och det vill vi förmedla till dig. Vi vet    
precis vad du upplever varje dag och 
vad du behöver för att tillvaron ska 
fungera. Hos oss får du en stor familj 
som hjälper och stöttar dig genom 
vardagens himlar och helveten. 

Vi bryr oss om dig och står alltid på 
din sida för att du och dina nära ska 
få leva ett tryggt och meningsfullt liv. 

Kontakta oss idag, vi finns här för dig.

Vi har gått i dina skor

Assistans på dina villkor 
är självklart och lagstadgat. 

Men alla vi som lever med barn eller 

och det vill vi förmedla till dig. Vi vet    
precis vad du upplever varje dag och 
vad du behöver för att tillvaron ska 

Vi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skorVi har gått i dina skor

tel. 0920-155 10
www.dfarm.se

Titta in 
hos oss!
Skutgatan 2, Luleå
www.dfarm.se

Personligare assistans hos oss: DFA Närhet och DFA Riks
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HOS OSS PÅ DFA 
är taket högt, kramarna varma och 
skratten många. Vi trivs och har roligt 
tillsammans i en miljö där du är med 
och bestämmer villkoren. 

I allt det praktiska som rör assistans 
glömmer vi aldrig bort att livet på-
går här och nu - och det ska vara gott 
att leva!

POSTTIDNING B
AVS: RBU
SOLNA TORG 19
171 45 SOLNA
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