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DFA- center

— har finns nagot for allal

Det kan l&ta som en klyscha, men pé
DFA ar vi fenomenala pé att fanga
dagen och anvanda bade hjarta och
hjarnan for att & tillvaron att gnistra.
Det har vitagit fasta pdivért alldeles
egna DFA Center. Som kund hos oss
har du fri tillgdng till vért fantastiska
aktivitetscenter och all utrustning
som finns dar.

| v&r dagverksamhet f&r du mojlighet
till en aktiv och meningsfull dag till-
sammans med dina assistenter:

- Rikt utrustade lokaler

* Habiliteringspedagog

- Rehab och sjukgymnast

- Vita rummet

Personligare assistans hos oss: DFA Narhet och DFA Riks

HOS 0SS PA DFA
ar taket hogt, kramarna varma och
skratten manga. Vi trivs och har ro-
ligt tillsammans i en miljo dar du ar
med och bestammer villkoren.

| allt det praktiska som ror assis-
tans glémmer vi aldrig bort att livet
padgar har och nu - och det ska vara
gott att leval

Tittain
hos oss!

Skutgatan 2, Lulea
www.dfarm.se

Din Férlangda Arms egna aktivitets-
center for personer med funktions-
nedsattningar. Har kan vi erbjuda
individuellt anpassad dagverksamhet
for vara kunder och assistenter.

Vart mal med verksamheten &r att
erbjuda stimulerande, utvecklande
och roliga aktiviteter varje dag. Vara
story, ljusa, anpassade lokaler ligger
naturskoént pa Mjélkudden i Luled.

Gratis for vara kunder!

Distanskund? For en &g avgift kan du
boka var specialanpassade ladgenhet i
Luled - ett andningshal fér kunder
och anhériga.

Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

- OO8E>

tel. 0920-15510
www.dfarm.se



http://www.dfarm.se/
http://www.dfarm.se/
http://mawixart.se/
http://adaptercopy.se/
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Inledare

HOg tid
forjulefrid

Antligen lite sol. Visserligen
en blek vintervariant, men
anda tillracklig for att leta sig
in 6ver min skdrm. Bara att
draned persiennerna for att
skriva arets sista spalt. "Tank vad tiden gar
fort nufortiden” som mamma brukade séga.
I min otaliga ungdom forstod jag inte alls vad
hon menade, i mogen alder ar det bara att
halla med.

Det har varit en marklig host. I min hem-
kommun drdjde det bara nagon vecka efter
valdagen sa var det klart hur styret skulle se
ut. Politikerna gjorde i sann pragmatisk anda
upp over blockgranserna. I riket ar det i
skrivande stund osékert ldge. Som politiskt
intresserad har jag med fascination f6ljt press-
konferenser, talmansrundor och sonderingar.
Jag har all forstaelse for att demokrati tar tid
och att valresultatet har baddat for en knepig
situation. Men nu behovs en ny regering.

Vi far hoppas att knuten har 16sts upp nar du
laser det har. For det &r manga viktiga fragor
som dr “satta pa vant”. Lss ar definitivt en
sédan.

En annan 6nskan ar ett mer 6ppet och tole-
rant samtalsklimat. De harda och kategoriska
utfallen dar folk bara tycker saker utan dialog
med andra forgiftar vart samhaélle. Lattlurade
verkar vi ocksa vara, inte minst sa har ars.

I sociala medier sprids en massa myter och
logner med jultema. Den svenska julen pastas
vara hotad och méanniskor blir krinkta 6ver
det mesta. Ramaskrin hors nér ndgon enstaka
forskola véljer att avsta fran luciafirande. Det
verkar racka med att adventskalendern inte
ar tillrackligt “julig” for att fa kénslornai
svall.

God och fridfull jul, vi ses pa det nya aret!

Margaretha Holmquist
Redaktor
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Med ett leende i hjirtat

Ibland hade jag fett har, ibland inte. hos en av oss. Vi pratade mycket om hur det ir att ha
Jag duschade néar det gick. Inte varje barn. Och dnnu mer om hur det ér att ha barn med
dag. Jag hade inte koll pa vad jag satte funktionsnedséttning. Barnen var i olika dldrar och
pamig, bara jag inte fros. Jag sdg mig med olika typer av diagnoser. Men det spelade ingen
aldrigispegeln, hade jag gjort dethade | roll, vi hade hur mycket gemensamt som helst.
jag sett ett blekt ansikte utan smink, Jag tror att jag gick darifran med ett leende pa
men med djupa skuggor under 6gonen. | lapparna,iallafall hadejagettleendeihjirtat. Sedan
Jag hade precis fyllt 31 &r och fatt mitt den kvillen ar RBU mitt val. Lika vl som jag som
andra barn. journalist ansag att det var sjidlvklart att ga med i
Manga nyblivna mammor kankénna | Journalistforbundet, lika val var det sjdlvklart med
igen sigidetta. Man sover for lite eller ett medlemskap i RBU. For RBU var min funktionshin-

inte alls, man hinner knappt ga pa toa, man ater nagot | derfackliga organisation.

iflykten, inte sd noga vad. Men forsta dret med dottern
liknade inget annat. Jag onskar att fler forédldrar till barn med funktions-

Jag trodde att det aldrig skulle ta slut. Ambulans- nedséttning skulle upptacka vilken otrolig styrka

fairderna med bliljus, inhalationsmaskiner och brost- | SOM f'imis ?orga}nisering'c?.n. Attvikan ;‘istadkon}ma
pump, likare som sékte min blick for vigledning. Min | Verkligforédndring om vi ar ménga som jobbar till-

blick, jag som ir journalist ju, kan ingenting om akut- sammans. Mycket tack vare RBU:s entrigna arbete
vard av ett svart sjukt spadbarn. Jag trodde aldrig att fick vi stopp pé tvadrsomprovningarna av assistans-
mitt vanliga liv skulle komma tillbaka. Det fanns beslut, besparingsdirektiven i Lss-utredningen
inget slut pd undantagstillstandet och jag kiinde mig slopades och pa toppen blev Lss en valfraga.

54 ensam. Men dessutom kan vi himta sd mycket styrka och

gladje i varandra. Styrka som vi beho6ver nér vi slass
Men jag var inte sa ensam som jag trodde. Ochundan- | forvarabarn och deras rittigheter. S om du kinner
tagstillstandet tog slut, ambulansfirderna ocksa. Det | enfamiljsom inte &r medlemmar dnnu, men som du
blev ett vanligt livigen, &ven om det inte var samma tror borde vara det - fraga om de vill gd med i RBU.

liv som innan. Det blev férskola och skola, kompisar Och nirjulen kopplar greppet pé allvar — passa pa
och partyn. Men det blev ocksa standiga krig om sjélv- | att vilaoch tahand om varandra!

klarheter, som att alla elever har ratt till en bra skola

dér man far ldra sig nya saker och visa vad man kan. \
Och jagvar inte sd ensam som jag trodde med det heller.

Jag minns mitt forsta méte med rRBU. Vivar nagra Maria Persdotter,
mammor som traffades och at middag tillsammans maria.persdotter@rbu.se

@ rbu Hemsida: www.rbu.se Den som tillsdnder tidningen material anses medge
Rorelse finns ocksa som webbtidning pa rbu.se digital lagring och publicering.
RORELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR Prenumeration: 294 kr (utland 399 kr) R‘eda‘\'ktlonen fs)rbehallfer&g [atten att'red|gera
. o . insant material. Fér ej bestallt material, text
Rérelse ges ut av Riksférbundet for Annonser: Bengtsson & Sundstrém Media och bilder, ansvaras inte. Ange kallan vid anvindning
Rorelsehindrade Barn och Ungdomar. Tjarhovsgatan 32,116 21 Stockholm av material ur Rorelse.
Var vision: Ett rattvist samhalle och ett utvecklande Tfn:08-103920
liv fér barn och unga med rorelsehinder. rorelse@bs-media.se
www.bs-media.se
Post-och besdksadress:
Solna Torg 19, 17145 Solna Upplaga: 5000 exemplar
Ansvarig utgivare: Maria Persdotter Omslagsfoto: Anna Pella FOljRBU och Rorelsei som‘?l.a m”edler. i s
. . Du som ar med pa Facebook kan ”gilla” RBU dér. Da
Redaktor: Margaretha Holmqvist, 070-654 11 13 Grafisk form: Graffoto AB, 08-668 88 50 far du nyheter fran RBU och Rérelse i ditt flode.
Kontakta redaktionen: E-post: rorelse@rbu.se Tryck: Norra Skane Offset AB RBU finns dven pa twitter.
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MAXI minnesota

Stod vart arbete forvarje barns ratt att maxa livet @ rbu
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tema: Foréildrastod

En ny familjemedlem ar alltid en stor
forandring. Om barnet dessutom har
omfattande funktionsnedsattningar
stalls en hel del pa anda.

Det kan vara svart att hitta ratt stod
—men hjalp finns att fa.

Tittut

ger gladje
och stod

En kravlos plats for att hanga,
prata, dela gladje och sorg.

For Klara och Kristian Beijer,
foraldrar till Freja, 19 ménader,
ar spadbarnsverksamheten
Tittut en plats dir man bara
kan vara. Texte foto: Anna Pella

Freja stracker nojt pa huvudet och ler nér pappa
Kristian Beijer hjéilper henne till réitta i gistolen.
Ortoserna ér lite hala undertill och gdstolen &r av
dldre modell, men det verkar inte spela ndgon roll
idag. Det gar inte att ta miste pa hur n6jd Freja ar nar
hon pé egen hand héller sig uppritt och kan tain
sin omvirld.

Kanske ar denna formiddag ett av familjen Beijers
sista besok hér pd spadbarnsverksamheten Tittut,
eftersom Freja nyligen borjat pa specialforskola och
bada hennes foraldrar har borjat arbeta igen. Livet
har borjat falla pa plats efter den mycket turbulenta
period som borjade nar Freja foddes.

Efter en lang och omfattande syrebrist i samband

Hos Tittut leker foraldrar
och barn tillsammans.
Foraldrarna far professio-
nellt stéd, och lar kdnna
familjer med liknande
erfarenheter.

med forlossningen, konstaterade likarna att Freja
fatt omfattande hjarnskador och kanske inte skulle
overleva. Sex ovissa dygn i respirator f6ljde innan
Freja klarade att andas pa egen hand. Efter ndrmare
fyra veckor kunde familjen ldimna sjukhuset, utan att
veta nagonting om framtiden.

Den forsta tiden beskriver fordldrarna som extremt
tuff. Freja var otrostlig, sov knappt, at daligt och
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kriktes ofta. Att ta sig ndgonstans var ett jatteprojekt
och det var svart att 6ver huvud taget 1amna ligen-
heten i Fredhill pd Kungsholmen i Stockholm.
Mamma Klara och pappa Kristian fick hora talas
om spadbarnsverksamheten Tittut, men att ta sig
den forhallandevis korta biten till Sédermalm déar
verksamheten da var beldgen, kéindes 6vermiktigt.
Déarfor kom Anita Gyllenstein, psykolog och psyko-
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terapeut, och Agneta Stromstedt, specialpedagog,
hem till familjen och berattade om verksamheten.

Sedan Freja var knappt tre manader har familjen,
med undantag for de ganger de har varit pa olika
behandlingar for Frejas cp-skada, kommit till Tittut
varannan onsdag. Dar har de traffat andra fordldrar
som ocksa fatt barn med hjarnskada eller séllsynt
diagnos.




tema: Forédldrastod

Agneta
Stromstedt och
Anita Gyllenstein
leder traffarna
hos Tittut.

Stor vag liten vag.
Sangstunden avslutas med
hin — 3 T attalla barn far lagga sig pa

o filten och foraldrarna haller
- 3 upp en bla, genomskinlig sjal,

Lille Boris tycker
att det ar kul pa Tittut,
harmed mamma Lina.



» Verksamheten har nyligen flyttat in i nya lokaler
pa Sabbatsbergs sjukhus vid Odenplan i Stockholm.
Langs den ena viggen star hyllor fyllda med fargglada,
tutande, blinkade, prasslande leksaker. Pa golven
ligger kuddar och madrasser. Bordet dr uppdukat
med hembakat grovt bréd, smor, marmelad, lagrad
ost, kaffe och te till sjdlvkostnadspris. I sofforna sitter
nagra fordldrar och smapratar tillsammans med
Agneta och Anita. Boris, sex manader, halvsitteri sin
mammas famn och blir matad med mosad banan,
medan Thea, 14 méanader ligger i babygymmet pa
madrassen med pappa Gustav alldeles intill. Det har
blivit dags for Freja att komma upp ur gastolen och
sittaipappa Kristians famn medan mamma Klara
dricker en kopp kaffe.

Under tre timmar varannan vecka traffas den har
gruppen. Boris och hans mamma Lina ar hér for
forsta gingen idag men samtalet kommer igdng direkt
ialla fall. Det visar sig att Boris, likt Freja, fatt en syre-
brist i samband med forlossningen, och att familjerna
delar ménga erfarenheter.

Efter en stund &r det sdngsamling, och familjerna
samlas pé en vit stickad filt som ligger 6ver en stor
morkbla madrass pa golvet.

Anita tar fram tamburinen som skickas runt.

”Och sa skickar vi trumman till Freja, och Freja
spelar och sjunger sa hir, god dag, god dag, hur méar
duidag, hoppas du méar bra.”

Sedan &r det dags for var och en att vélja en sdng,
genom att plocka nagot ur en tygpase. Nir Lina hjélper
Boris att stoppa ned handen kommer en snigel fram,
och alla sjunger och tecknar Lilla snigel. Nar det blir
Theas tur far hon med pappa Gustavs hjélp fram en
uggla, och alla sjunger Jag ar ett tréid, jag ar ett trad,
det bor en uggla i mig. Freja véljer krokodilen och s&
blir det Nyss sa traffajag en krokodil... Sedan undrar
Anita om nagon har en 6nskeséng? Solen! séger flera
fordldrarikor.

Solen solen dr gul, den dr rund som ett hjul.

Solen solen dr gul, den dr rund som ett hjul.

P& morgonen stiger solen upp och pa kvdllen sjunker
denned.

P& morgonen stiger solen upp och pa kvdllen sjunker
denned.

Sangstunden avslutas med att alla barn far lagga
sig pa filten medan forialdrarna hallerien bla, genom-
skinlig sjal, som ska forestélla ett hav.

Stor vég liten vag. Vattnet gr i vagor.

Direfter foljer en ljudsang, fingertoppar blir regn
mot filten och handflator blir dska.

Efter singstunden somnar Freja utmattad i mam-
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Familj som gillar Tittut. Mamma Klara och pappa Kristian
Beijer med dottern Freja, 19 manader.

mas kné. Samtalet fortsitter, nu pé filten, och hoppar
mellan konduktiv pedagogik, tankar om personlig as-
sistans och framtiden. Och hur svart det &r att forsta
att en hjarnskada kan orsaka férstoppning, somisin
tur paverkar matlusten och sémnen s mycket. For
nagon har det blivit dags att ga, ndgon annan

varmer en nappflaska.

Kristian, Klara och Freja drdjer kvar en stund.

- Nér Freja foddes kinde man sig sd ensam, och
funderade pa varfor detta drabbade oss. Det var svart
att prata med kompisar om Freja, det var manga som
fick barn samtidigt, det var och ar skitjobbigt. Tittut
blev raddningen for oss. Man ldngtade till nista gang,
tva veckor emellan kéndes langt, siger Kristian.

Klara nickar instaimmande och fortsitter:

- Det blev nagot vi klamrade oss fast vid, inget »



» Det var svart att prata med kompisar om Freja, det var manga som fick barn samtidigt,
det var och ar skitjobbigt. Tittut blev raddningen for oss. «

» fick komma emellan. Samtalen ror sig mellan hogt
och lagt, allt &r ok. Alla hir har gitt igenom trauman,
dven om det &r olika ar det ocksd ménga erfarenheter
som ar lika. Jag har haft en enorm ilska och sorg som
har behovt komma ut, och att fa dela sin historia,
beritta om svara besked for ndgon annan som vet
hur det kidnns, har varit sa befriande.

Klara ar d&ven med i en del foraldragrupper pa
nétet, men sager att Tittut fyller en annan funktion.

- Man far en sérskild gemenskap med familjerna
hér. Nar man traffas pa riktigt sa blir det en djupare
kontakt, det dr stor skillnad. Det &r sa kravlost, inga
andraregler dn att det &r tre timmar den och den
dagen. Vi fikar lite, sjunger lite, och Anita och Agneta
later samtalen komma och stottar oss néir det behovs.

Klara berittar att hennes mamma, som &r psyko-
terapeut, efter ett besok pa Tittut sa A, vad hirligt att
se att de jobbar pa det gamla goda séttet”.

Kristian tycker att tiden pa Tittut gett honom béttre
sjalvfortroende i sin papparoll. Det varit en form av
terapi att fa prata om det som hént, ndgot som annars

10

kanske legat kvar obehandlat. Det kan vara sa svart
att prata om det med vinner och kollegor som inte
har liknande erfarenheter.

- Nar en kollega eller kompis fragar hur gar det
hemma, sa vet man inte riktigt vad man ska sédga. Om
jag séger att vi haft en "dalig natt” vet de andra har
vad vi menar, men det dr svart for ens kollegor eller
kompisar att férsté, och det ar for kravande att for-
klara pa djupet.

Bloggtips!

Folj Frejapa mamma
Klaras blogg: https://
nouw.com/alltforfreja

De tror att tiden pa Tittut har gjort dem mer redo
for sin "nya” vardag. Klara séger att det fér henne
varit ett sétt att trina sig att komma hemifran och
vara bland folk.

- Tittut har gjort oss mer trygga i var foraldraroll.
Jag minns att jag 6nskade att kunna gé pa café eller
bara en promenad, men kéinde mig last av Frejas
kriakningar och att vi inte kunde trosta henne, det var
svart med alla blickar. Pa Tittut kan man kiinna sig
normal for en stund. Har kan man bara vara.
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Tiden hos Tittut ndrmar sig

r, som borjat

Spadbarnsverksamheten Tittut
vandersigtill alla nyblivna for-
aldrar som fatt besked om att
deras spadbarn haren funk-
tionsnedsattning. Verksam-
heten har gruppverksamhet for
barn med liknande funktions-
nedsattningar dit familjen kan
komma tretimmarvarannan
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vecka. Enskilda samtal erbjuds
ocksa. Malet ér att erbjuda ett
extra stod till foréldrar i sitt for-
aldraskap och underlatta an-
passningen tillden nya situatio-
nen. Tittut tillhér Lanscentret
inom Habilitering & Halsa i
Stockholms lans landsting och
harfunnitsisin nuvarande form

sedan 1999. Personalen bestar
av psykologer och specialpeda-
goger med lang erfarenhet att
mota foraldrar som fatt ett svart
besked om sitt barn.

Las mer pa http://habilitering.
se/tittut-spadbarnsverksamhet

tema: Foréildrastod

MER FORALDRASTOD:

TILLITEN - OPPEN
FORSKOLA | GOTEBORG

Nyoppnad férskola for famil-
jersom har barn med funk-
tionsnedséattning ar dppen pa
onsdagaroch fredagar kl10-13
iGoteborg.

Las mer pa www.brackedia-
koni.se/tilliten

ANHORIGTRAFFAR
RUNT OM | LANDET

Manga kommuner anordnar
anhorigstod. Kontakta din
anhérigkonsulent forinforma-
tionomvad som gorsidin
kommun.

SAMTALSGRUPPER
PA WEBBEN

Samtalsgrupp pa webben for
anhdrigatill barn och unga
med flerfunktionsnedséattning

Las mer pa www.anhoriga.se

e
FOR BATTRE HALSA
- FAMILJEHELGER

Familjehelger for familjer som
harbarn/ungdom med dév-
blindhet med féreldsningar,
workshops och aktiviteter
som ska bidratillatt ge enkla
och anvéndbara verktyg for
atthanteravardagen samt ge
energipafyllning.

Las mer pa www.mogard.se

AGRENSKAS
FAMILJEVISTELSER

Familjevistelserna pa Agren-
skaiGoteborgriktarsig till fa-
miljerihelalandetsom har
barn med sallsynta diagnoser.
Genom att méta andraisam-
ma situation, fa kunskap och
utbyta erfarenheter ar syftet
attallaifamiljen ska fa kom-
petens att bemastra sin livs-
situation.

Las mer pa www.agrenska.se


http://koni.se/tilliten
http://p�www.anhoriga.se/
http://p�www.mogard.se/
http://p�www.agrenska.se/

ne och Andreas Nordlander ar foraldrar till
:ngﬁx, 2,5 ar, somi varas fick diagnosen Kabuki synd

Annika Wigers och Magnus Lindgren har nyligen fatt veta
att deras son Olle, tva ar, har Sotos syndrom.




En injektion
som gor skillnad

Kan tvd halvdagstraffar gora skillnad? Det ar Cecilia
Stocks och Astrid Emker 6vertygade om. De ordnar
traffar for foraldrapar som nyligen fatt veta att deras

barn har en sillsynt diagnos.

Cecilia Stocks och Astrid Emker fran Agrenska reser runt i hela landet.

ecilia Stocks, socionom, och

Astrid Emker, pedagog ir till var-

dags verksamma vid Agrenska i

Goteborg. De bada reser med jim-

namellanrum ut ilandet for att
anordna foraldratréaffar i ssmarbete med
Centrum for sillsynta diagnoser. De senaste
fem &ren har de som gruppledare tréffat un-
gefir 130 foraldrapar som nyligen fatt besked
om att deras barn har en sillsynt diagnos.

-Kénslan av mindre ensamhet &r ett ge-

nomgéaende svar pa de utvarderingar vi gjort
efter traffarna. Fordldrarna far kraft av att
kinna igen sig och dela vardagsbekymmer.
Visst kan man googla och hitta andra familjer
pa Facebook, men att ses sa hir dr nagot an-
nat, sdger Astrid Emker.
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Varje grupp tréffas tva ginger, med ungefar
14 dagars mellanrum, och ungefar fem-sex
foraldrapar i varje grupp. Den gemensamma
namnaren ar att de alla nyligen fatt besked
om att deras barn har en sillsynt diagnos.

Idag éir det andra gangen just denna grupp
foraldrar traffas i Eugeniahemmets lokaler
intill Karolinska sjukhuset i Solna. Hir sitter
Annika Wigers och Magnus Lindgren, som
nyligen fatt veta att deras son Olle, tva ar, har
Sotos syndrom. Diagonsen kdnnetecknas av
bland annat storvaxthet, forsenad motorisk
utveckling, nedsatt muskelspénning och
svarigheter med balans, koordination, inlér-
nings- och sprakutveckling.

Vid samma bord sitter Marlene och »

tema: Fordldrastod

MER FORALDRASTOD:

UPPSATS
OM FORALDRARS
UPPLEVELSER

| uppsatsen ”Nagon satter ord
padetjaginte ensvisste att
jagkanner” vid Géteborgs
Centrum fér Kompetens-
utveckling har Cecilia Stocks
beskrivit foraldrarnas upplev-
elseravforaldratraffarna.

Ladda ned uppsatsen pa:
www.nfsd.se/globalassets/
global/pdf/uppsats-nagon-
satter-ord-pa-det-jag-inte-
ens-visste-att-jag-kanner.pdf

F§RKLDRATRAFFAR
VAREN 2019

Centrum for Sallsynta dia-
gnoser anordnar foraldratraf-
far regelbundetiVaxjo, Gote-
borg, Stockholm, Uppsala och
Jonkoping.

For merinformation: www.
nfsd.se/om-sallsynta-dia-
gnoser/aktuellt/nyheter/
foraldratraffar-i-sverige/

FAMILJEVISTELSER
VAREN 2019

Agrenska ar ett nationellt
kompetenscentrum for sall-
synta diagnoser som regel-
bundet anordnar familjevis-
telser fér barn med séllsynta
diagnoser. Undervaren an-
ordnas bland annat vistelser
for familjer som har barn med
ryggmargsbrack och svarbe-
handlad epilepsi.

Las mer pa: www.agrenska.se
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tema: Fordldrastod

»Det dr svart att beratta for omgivningen hur det ar och hur det
kanns. Har vagar man 6ppna sig. Alla ari samma situation.«

» Andreas Nordlander, foraldrar till Felix, 2,5
ar. Han har fatt diagnosen Kabuki syndrom, som
innebar karaktaristiskt utseende, forsenad ut-
veckling och olika typer av missbildningar, till
exempel pa hjartat.

De fyra foridldrarna beskriver alla en oro de levt
med fram till beskedet om diagnosen, och hur
de jamfort barnens utveckling med dldre syskon.
De hade varit pd méanga olika utredningar och
undersokningar néar beskedet gavs, men trots
det séger Olles pappa Magnus att diagnosen kom
som en "kalldusch.”Mamma Annika nickar och
sager:

-Innan vi fick diagnosen tiankte jag att vi snart
skulle slippa att ga i korridorerna. Jag tankte att

14

En liten kille som gillar att leka.
Felix Nordlander, 2,5 ar. Foto: Privat

det hdr med likarundersokningar snart skulle
vara 6ver. Nar vi fick diagnosen forstod jag att
det var tvéirt om.

Felix fordldrar upplevde att beskedet samti-
digt blev en ldttnad.

—Det var sa skont att slippa titta pa Felix varje
dag med den dir granskande blicken. Jag har
haft daligt samvete for att jag ser pd mitt barn
med sé kritiska 6gon. Ar det ndgot med honom
eller inte? Nu vet vi, séiger pappa Andreas.

Mamma Marlene upplever att motet med for-
dldrarna hirigruppen gett dem en kénsla av
trygghet och stod.

- Det dr svart att berétta for omgivningen hur
det dr och hur det kéinns. Hir vdgar man 6ppna
sig. Alla &r i samma situation. Det finns en sam-
horighet. Nar man moter andra blir det ofta bli
huvudet pa sned, "stackars er” eller "vad starka
ni ar”. I stéllet for att bara lyssna, utan att virdera.

Hon far medhall fran Olles pappa Magnus som
sdger att manga runt familjen visar sin omtanke,
men att den ofta kan bli missriktad.

- Hér kan man prata om det knepiga, svara, ta-
bubelagda. Man tvingas sjalv fundera pa saker,
nir man 6ppnar sig for sig sjdlv och andra. Det
ar sd rent, inga filter. Det ar vardefullt.

Anna Wigers tittar pa honom och ler.

- Ja, efter forsta triaffen sa du att det har var
béttre dn tre terapitimmar!

- Ja, men terapi r ocksa bra, dar kan tomma ur
sig. Men hér far man ocksa péfyllning av andra.

Nér de bada foraldraparen skiljs at efter tva
moten konstaterar de att det kinns som att de
redan kdnner varandra. De dr 6verens om att de
girna skulle traffasi den hér formen igen.

Manga tianker att tva ganger ar for kort for att
hinna prata om viktiga saker, men Cecilia
Stocks ér 6vertygad om att denna forhallandevis
lilla insats kan gora skillnad for framtiden.

- Det finns en sérskild generositet och virme,
dar fordldrarna ger varandra tips och idéer sin-
semellan, som inte vi professionella kan ge. For-
dldrarna bestimmer sjélva vilka imnen de vill
prata om, ofta handlar det om oro for framtiden,
syskon, barnet, omgivningen och behov av av-
lastning.

Gruppledarna styr med ldtt hand och hjalper
fordldrarna att tinka vad som &r till hjalpiden
situation de befinner sig.

- Vivill att de ska fa syn pé sina resurser, for-
mulera vad som trots allt ar bra, se att de fak-
tiskt agerar — och dr bra pa det. Genom att ge
dem detta tidiga stod, nar de ér i "kanslofasen”,
far de sétta ord pa de stora fragornailivet. En
“injektion” som en ldkare uttryckte det, avslutar
Astrid Emker.
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Med assistans kan jag leva
livet — som jag vill.

Jag heter Felix och &r 20 ér. Jag pluggar Sports
management och spelar elhockey i landslaget.
Sedan jag fick kérkort kan jag ta mig till tavlingar i
hela Norden. Men utan personlig assistans hade
inget av det varit méjligt. Hos Humana far du hjalp
att hitta assistenter du trivs med. Det kénns tryggt.

Vill du bli kund hos oss eller har frégor om ditt
assistansbeslut? Vara jurister hjalper dig kostnads-
fritt. Ring oss idag.

HUMANA ASSISTANSRADGIVNING

Fraga oss om personlig assistans

020-70 80 87
2

Vi sanker trosklar

Intressepolitik: Paverka, debattera, demonstrera

Gemenskap: Ga pa lager och aktiviteter

Radgivning: F& juridisk radgivning och tips

Var med i en kamp for lika ratt!

Barn och unga med nedsatt rorelseférmaga stangs ute fran
samhallet idag. Darfor finns Forbundet Unga Rorelsehindrade.
Vi ar ett forbund som drivs av och for unga.

Du behévs - bli medlem! Ar du mellan 0 och 32 &r kan du bli
medlem. Forsta aret ar gratis, nu dven 2019. Darefter betalar
du en symbolisk summa pa 60 kronor/ar. Just nu lottar vi ut tio
stycken biobiljetter till nya medlemmar!

Ga in pa ungarorelsehindrade.se/bli-medlem
FORBUNDET

Vilkommen att bli medlem! - UNGA RORELSEHINDRADE

RORELSE 6 2018



http://ungarorelsehindrade.se/bli-medlem

tema: Forédldrastod

-l vara preliminara forskningsresultat ser vi att
Navigator ACT verkar fungera bra for att framja
flexibilitet och psykisk halsa hos foraldrar, sager
psykologen Bella Berg vid Habilitering & Halsas
stédenhet i Stockholm.

Vad dar ACT?

ACT &r en form av kognitiv beteendeterapi.
Navigator ACT, som vi kallar var metod, ar
ett konkret foraldrastod som kompletterar
det traditionella anhorigstodet som vanligt-
vis innebér individuella stodsamtal. Behand-
lingen skerigrupp tillsammans med andra
foraldrar, dar man under ett par ménader
tréffas for att hitta sitt att hantera sitt
maende i vardagen med de specifika utma-
ningar som kan uppkomma som forilder
till ett barn med funktionsnedséttning.

Vemriktar sig behandlingen till?

Navigator ACT vander sig till foraldrar som
vill lara sig ett nytt férhallningssatt till stress,
sorg, oro och de 6kade pafrestningar som
det kan innebéra att vara forélder till barn
med sirskilda behov. Behandlingen ar
behovsbedémd och riktar sig till de forald-
rar som kinner mycket stor stress kring sitt
fordldraskap, nedstamdhet eller oro. Navi-
gator ACT ar en insats som har fokus pa for-
dldern och hur man kan leva ett rikt och
meningsfullt liv trots den livssituation man
befinner sigi.

16

Som komplement till traditionellt foraldrastod
erbjuder flera habiliteringar runt omilandet
gruppbehandling i sa kallad Acceptance- and
Commitment Therapy. Har forklarar psykologen

Bella Berg vad det innebar.

Guide:

Fragor och svar

omACT

/

Varfor behovs den?

Manga foraldrar till barn med funktions-
nedséttning upplever langvarig stress, ned-
stamdhet och oro, vilket med tiden kan leda
till psykisk ohélsa. Manga som gar denna
behandling dr sjukskrivna, och befinner sig
ikonflikt med férviantningarna frén om-
varlden och kraven pa sig sjilva. De har for-
lorat medkénslan med sig sjélva, och upp-

Under behandlingen far féraldrarna
hora en saga for att reflektera kring
sin egen upplevelse av att bli forald-
rar till ett barn med funktionsned-
sattning. ”Du planerar enresatillen
plats med allinclusive. Men snart
upptacker du att farden gar tillen
otillgénglig vulkan-6 och att du mas-
te lara dig hur man lever dar. Det blir
enannorlundaresa.”
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lever ofta att barnets funktionsnedséttning
har skapat ett glapp mellan deras férvint-
ningar palivet, och det som blivit. Detta &r
ofta férenat med mycket besvikelse, sorg
ochilska.

Hur gar behandlingen till?

Deltagarna tréaffas under fem tillféllen for
att tareda pa: "Var ar jag? Vad ar viktigt?
Vad hindrar mig? Vad behover jag gora? Vad
vill jag lova mig sjélv?”. Kunskapsinhdmtning
blandas med gruppdiskussioner och upp-
levelsebaserade 6vningar. Mellan gingerna
far deltagarna hemuppgifter for att hitta
nya forhallningssatt i vardagen. Teman som
forekommer ar pafrestningar i fordldra-
skapet samt vikten av terhdmtning, tankar-
nas och kénslornas roll vid nedstdmdhet,
medveten nérvaro i vardagen, viktiga virder-
ingar i mitt liv, medkénsla med mitt barn
och mig sjalv som foralder.

Vad hoppas ni att behandlingen
skaledatill?

Syftet med behandlingen ar att fordldrarna
ska fa mer ork och kinna tillfredstéllelse i
fordldraskapet. Vi jobbar med att forsoka fa
syn pa vad man tycker &r viktigt och goéra
prioriteringarilivet. Ar det att striva efter
samma liv som grannen, kollegorna och
facebook-vannerna, eller finns det andra
saker som just jag vill engagera migioch
dgna omtanke? Vi vill 5ppna upp tankar om
vem man vill vara och vad som egentligen ar
viktigt i livet.

BEHOVSBEDOMD GRUPPBEHANDLING

Navigator ACT dren behovsbeddmd grupp-
behandling for féraldrar till barn med funktions-
nedsattning framtagen inom Habilitering & Halsa
i Stockholm. Just nu pagar en forskningsstudie i
ett samarbete med KIND pa Karolinska Institutet,
vilket gor det mojligt for habiliteringspersonal
ihelalandet att utbildasigtill gruppledare och
starta behandlingsgrupper. Gruppledare finns
idagiUppsala, Vistmanland, Gavle, Ostergdtland,
Dalarna, Vastra Gotaland, Stockholm, S6derman-
land och Skane. Inom kort utbildas gruppledare
i Eksjo/Jonkoping, Ostersund, och Karlstad kom-
mer att ge gruppbehandlingarivar. Malet med
studien aratt Navigator ACT inomtva aréaren
implementerad metod inom habiliteringen och
Vad ar egentligen viktigt i livet? att minst 500 foraldrar d& har deltagitiinsatsen.
Navigator ACT syftar till att Las merom metoden och var ACT-grupper halls:

hjélpa foraldrar att beméta www.habilitering.se/navigatoract
stress och oro.



http://www.habilitering.se/navigatoract
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Ut och lek, det ar kul!
Naturen finns dir du 1A
ar. Det ar filosofin

LYSSNA EFTER UGGLOR v i
bakom nyutkomna e .
Barnens utebok. gl ool

Under virvintern birjar ménga ugglor att hoa.

Det ir hanarna som ropar for att locka tll sig honor.
Provaatt gi ut en kviill och lyssna. Allt blir sé annorlunda
nir det &r morkt ute. Man kan ha pyjamas pé sig under
overallen, och glom inte ficklampan!

\ / tradgardar.
alldeles tysta i flera minuter och baralyssna.

L

HUR LATER EN UGGLAT
Alla ugglor sager faktiskt inte ho-ho.
Pérlugglans late liter som ett
"POO-POO-PO0O-POO-POO"
medan sparvugglan siger "llIP".
Lyssna gérna lite hemma innan ni
gar ut. (Det finns massor av gratis
fagelsdng pd internet).

SAEN EGEN GRAN

Det iir enkelt att sa sin egen gran:_Mgn ‘
forst maste man hitta granens fron, inne
i grankottarna, Ga ut och samla kottar
\under vintern eller tidigt pa varen!

Granen trivs tyvarr inte inomhus
Aret runt, utan behover en period av
morker och kyla for att fortsétta vaxa.
Man kan testa att stta den i en killare
e pa nagot annat mérktoch kall.
<talle under vintermanaderna. Eller ocks:
planterar man ut granen i skogen under
‘sommaren. (Om man knyter en liten
gambit i den kan man ga tilbaka och
itta tll den d och dé).

GOR SA HAR

@ V) kottar som ser smala och stangda ut

f

Samla helst
Kottar som
ser ut & har.

Den har kotten
har redan slappt
ut sina fron.

sfalt och betong

g kottarna att torka inomhus. dominerar Odenplan
@ exempelvis paen bricka. Efter mm“‘A
dagar kommer kottarna = bl .
B e sappa ut sina fon Granen sprder sina fron ph vrvintern Nar detbir icentrala Stockholm
5 o et dags att plantera torrare i luften appnas kottarna upp och frena sI3pps T Q :
G bar e 6 20 R, Vid en angransande
kommer inte att Virvla, ivg en bit fran tré ) " g
i minga ront samma ke 008 e okt j nfrbn viktig mat under vinten nar det nte
. Sl krukorna fjust i ett fonster och halJ > £or ekorrar och ménga andra djur & granr e umefar 30 kottar varie dag h . ll .
e e for blot. Tita il krukan d ocnda o1 a':::g:v:e' = e Tayeket annat at ta. En ckorre behover fon fén und g ata har illustratoren
Kot upp nigon gran. Om inget hander kan man PIOYE
kan i kylskapet () ett tag for att va -l- s
ot sata n ekan 11 Emilie Bergman sitt
kontor. Knappast den

miljo du direkt forknippar med utelek

och naturupplevelser. Men att leka ute
fungerar néstan 6verallt. Med sina bilder
visar Emilie Bergman att naturen och

inte behover vara langt borta, oavsett

o var och hur du bor. Hon ar, tillsammans
med forfattaren och biologen Karin
Runesson som ar bosatt i Falun, aktuell

med Barnens utebok (Calazo Forlag).
Emilie Bergman vet att det kan vara
svart att locka barn fran skarmar och
: - att barns stillasittande dr nagot som
N "'_ S < - A 7 oroar manga vuxna. Risken &r da att
—— ,S T EbO\k . utelfk blir ett slags tyé?g. "Nu méstt.e
& N E N U e dugédutochleka.” D giller det att visa
FRAN. ALGBAJSFIKA OCH wﬂ'{ﬂiﬂs | att leken inte behover vara ett krangligt
Tio SAAKRYPSPALLOR 0 g projekt. Det gr att bara vara ute en
stund. Man kan titta pd moln och spa
vader, plocka 16v eller lyssna pa faglar.
Allt efter arstid.
- Det &r varken svart eller krangligt
att komma ut och uppleva saker till-
sammans. I var bok ger vi till exempel

\
3
=
3
b
N
N
3
i.](

Vinnenbolk:!

barnen tips om hur de kan locka forild-
Skicka ett mail till rar och andra vuxna att f6ljamed och
rorelse@rbu.se och

beratta vad du vill lasa mer
omiRorelse sa ardumed

i utlottningen. Glom inte
attange namn och adress.
Vivill ha ditt mail senast
den2januari2019.

leka nér det regnar.

Ett sddant enkelt tips ar att &ven vuxna
behover regnkliader och stovlar. Plus
da att det gar fint att tamed kaffeien
termos.

Boken ér fylld med olika fakta om djur
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Illustratoren Emilie Bergman
har skapat bilderna i Barnens
utebok. Fler tips om boken
och utelekar hittar du pa
Instagram @barnensutebok.

och natur. Varje aktivitet i boken har
tillhorande fakta. Som hur ofta en dlg
bajsar varje dygn (14 till 20 génger) eller
hur mycket véixter ett radjur dter varje
dag (tva till fyra kilo).

Idéntill boken foddes nar Karin Runes-
son var foraldraledig fran arbetet som
biolog. Hon dr aktivinom Naturskydds-
foreningen och saknade en bok som

RORELSE 6 2018

inbjod till aktiviteter utomhus.

- Vi tycker att boken passar for barn i
olika &ldrar upp till och med lagstadiet,
och forstés deras forildrar och far- och
morforaldrar, siger Emilie Bergman, som
hoppas att den ocksa ska vara intressant
for forskolor och skolor.

MARGARETHA HOLMQVIST

Las merom boken
pawww.calazo.se

Fler boktips
pa nasta sidal »
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&% SAGOR FRAN =L

MUMINDALEN

Do 3 fanamaien a Bave Susigpnn

SAGOR FRAN MUMINDALEN

Alex Haridi, Cecilia Davidsson
(Bonnier Carlsen)

Sagosamling dar forfattarna

Alex Haridi och Cecilia Davidsson
aterberattar tre av Tove Janssons
berattelser om Mumintrollen:
Vagen till Mumindalen, Mumin-
trollen och den magiska hatten
och Mumintrollen pa hattifnattar-
nas 6. Avenillustrationerna av
Cecilia Heikkila ar nya.

ABLTRGJ&N

JULTROJAN

Cecilia Heikkila
(Bonnier Carlsen)

Det arsnartjul,sné och kallt. Inte
undra pa att katten Fransson ar
ndjd med att haenvarm tréja pa
sig. Ndr han tassar runtistaden
borjar han plotsligt frysa. Tréjan
har repat upp sig! Snartarhan bar
ochvetintevad han skatasigtill.
Men slutet gott allting gott i den-
na berattelse i gammeldags stil
och med finstdmda bilder.

Sammaiillustrator som Mumin-
samlingens.

SAGAN OM DET RODA APPLET

Jan Loof
(Bonnier Carlsen)

En modern klassiker som nu
kommeriny upplaga. Allt bérjar
med atten manirandig kostym
lagger ett rott appleisolen for att
det skamogna. Men dpplet stud-
saristallet nerihuvudet pa mor-
mor, som skriker och skrdmmer
katten som faruppitradet... Det
drbarabdrjan aven berattelse
om hurdet ena kan leda till det
andra. Rolig for barn och vuxna
attlasatillsammans.

DEN FORSVUNNA JULGRISEN

Johan Unenge Mans Gahrton
(Bonnier Carlsen)

Ny bok i serien Hotell Gyllene
knorren som handlar om familjen
Rantanen som [dmnat storstads-
livetoch ar hotellagareilands-
orten. Familjens 6den och dven-
tyr harblivit en hel serie bocker,
och aven film och julkalender.

Hotelldventyret bjuder pa manga
motgangar men dntligen ar hotel-
let fullbokat och servering av
mangajulbord &r planerat. Da for-
svinnerjulgrisarna. Vad ska gast-
ernasagaomdetinte blir nagon
skinka och korv tilljul?

Utveckla dina intressen, lar dig

mer tillsammans med andra
eller las in beho6righeter!

Att ga pa Valjeviken folkhogskola ar ett bra satt att

forbereda sig for vuxenlivet. Du far kunskaper, prova pa

eget boende och mgjlighet att vaxa som manniska.

Valjeviken &r en tillganglig anlaggning for dig med
funktionsnedsattning dar du, insprangt i skolschemat,
har tillgang till behandlingsinsatser och traning.

Exempel pa utbildningar

¢ Allman kurs med inriktning musik/halsa
o Allman kurs med inriktning behorighet
e Allman kurs med inriktning véxande

e Allman kurs med inriktning idrott/hélsa

« Idrott/héalsa/ledarskap

4 o,
Du vet val om att du som ar medlem i RBU kan stka om stipendium pa Valjeviken? Stipendiet tacker kost och logi under ett lasar.

ALJEVIKEN

0456-151 15 / www.valjeviken.se

A
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Den utdragna regeringsbildningen pausar
LSS-fragan. Samtidigt far landets kommuneri allt
hogre grad ta 6ver statens kostnader for assistans.
En ohallbar situation, enligt Maria Persdotter. Hon
arforvanad over tystnaden fran SKL, Sveriges
kommuner och landsting.

-Direkt efter valet infann sig
kénslan av att "nu far vi vilaen
stund.” RBU var viirda en liten
paus men nu behoévs en ny re-
gering som ger besked om Lss,
sager forbundsordférande Ma-
ria Persdotter.

Nir intervjun gorsislutet av
november &r regeringsfragan
dnnu inte avgjord. Sondering-
arna har avlost varandra, men
det lasta politiska ldget har
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gjort det svart att 16sa upp knut-
arna. Eller som Maria Persdot-
ter uttrycker saken:

—Aldrig trodde man att pau-
sen skulle bli sa hir lang. RBU
fortsétter givetvis med det
opinionsbildande arbetet.
Men det blir lite stumt nér det
inte finns nagon pa andra sidan
bordet, sa dr det.

Hon dr vil medveten om att
en dvergangsregering inte

Kampar vidare. RBU fortsatter att
uppmarksamma LSS och personlig
assistans. Har ser vi Maria Persdot-
ter vid Manifestivalen i Kungstrad-
gardenijuni.

FOTO: ROGER SCHEDERIN

”SKL maste
tabladet fran
munnen”

sjalvsvaldigt kan fatta nagra
stora beslut. Daremot tycker
hon att partierna skajobba vi-
dare med sakfrégor dar det
finns samsyn 6ver parti- och
blockgrianser. Att doma av de
utféstelser som flertalet parti-
er gjorde fore valet borde Lss
vara en sddan fraga.

-Det kan rimligen inte vara
forbjudet att driva fragor som
det finns en stor enighet kring.
Att viinta pa Lss-utredningens
slutbetinkande &r heller ingen
idé, sd usel som den ér, tillag-
ger hon.

Nu dr Lss inte enbart en fraga
for regering och riksdag. Maria
Persdotter vill &ven rikta ljuset
pasituationen i kommunerna.
Forsakringskassans njugga
instéllning till att bevilja assis-
tansinnebir att kostnaderna
istillet 6verviltras pd kommun-
erna.

-Jag ér forvanad over att det
ar knapptyst fran skr, Sveriges
kommuner och landsting. skL
maste ta bladet frin munnen,
méanga kommuner riskerar att
spricka budgeten sedan de fatt
nya kostnader for Lss och det
ar en ohallbar situation, kon-
staterar Maria Persdotter.

MARGARETHA HOLMQVIST

| forra numret av Rorelse (nr518)
rapporterade viom hur LSS seglade
upp som en stor valfraga. Nagot
som ses som ett kvitto pa att RBU:s
opinionsbildande arbete varit
framgangsrikt.
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19-drige Jacob Hallberg bloggar om sitt liv pa hjul.
Pa Facebooksidan Ett fyrhjulsdrivet liv kan du folja hans vég
tlH fI‘lhet OCh Oberoende. Text & foto: Ingela Hof sten

jalvstandighet, vad dr det? Att vigra ta emot hjélp
eller att acceptera att ensam inte ar stark? I ett
videoklipp pa sin Facebooksida pratar Jacob
Hallberg om hur han tidigare i livet forsokt
klara sig sjilv, i tron att det gjorde honom
sjalvstandig. Men sa ar det inte, konstaterar
han, och pipekar att det inte gar att leva utan
hjalp, i synnerhet inte for den som har en funk-
tionsnedséittning. Han vinder sig direkt till sina

foljare: "Tro mig, jag har forsokt.”

Nu sitter han mittemot mig i ett konferens-
rum pa sina foraldrars firma i ett industriomra-
deiKalmar, ddr han jobbar extra medan han s6-
ker jobb. Han hoppas pa it-branschen. Kvalifika-
tioner har han efter att ha gatt teknikprogrammet,
men sa var det det diar andra....

- Det maéste ju vara tillgidngligt och jag maste
kunna tamig dit.
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Jacob Hallberg

fran Kalmar driver
Facebooksidan

Ett Fyrhjulsdrivet liv.
Med denvill han
inspirera andra och
beratta om sitt liv.

Jacob Hallberg foddes med ryggmargsbrack
och dr forlamad fran brostet och nerat. Han har
alltsa varit rullstolsburen i hela sitt liv och ar
beroende av assistans all sin vakna tid. Men un-
der perioderi sin uppvéxt har han kiimpat emot
detta faktum och gjort allt vad han kunnat for
att vara “normal.”

- Det blev nistan som att leva i fornekelse.

Det dr den typen av insikter han vill férmedla
till andra ménniskor i liknande situation, kan-
ske i synnerhet unga. Om han sjilv hade haft
rullstolsburna forebilder nir han var yngre
hade han kunnat se annorlunda pé sina livsbe-
tingelser, tror han. Vilket ar ett av skilen till att
han i varas bestamde sig for att dra i gang Ett
fyrhjulsdrivet liv. Men det kravde ocksa att ta
beslutet att viga. Som han skriver pé sidan: ...
nu skiter jag fullstandigt i vad folk tycker, jag
gor detta for att jag vill, och ska jag vara arlig sa
kénns det underbart!”

Han beskriver det som att han utmanar sin egen
trygghetszon. Jacob Hallberg framstar som en
lagmald person, som viger sina ord. Men i sjélva
verket har han hela livet utmanat sig sjilv pé oli-
ka vis, inte minst i idrottsliga sammanhang.
Han borjade simma redan som tredring, och nér
han var tio bérjade han med bordtennis. Fran
borjan spelade han tillsammans med andra
rullstolsburna, men nér de slutade gick han
over till en klubb med icke rullstolsburna. Med
sina ldnga armar och breda bringa hade han
inga problem att spela mot personer med ben-
funktion, men:
-Jag kdnde mig annorlunda.

Ungefirlikadant var det att umgas med klass-
kompisar som inte satt i rullstol. Han kéinde sig
ofta som ett hinder.

- Om man ska ga och fika nanstans tanker de
kanske inte pa att stéllen med trappa inte fun-
kar for mig.

I dag bestar hans kompisgéing i stort sett bara av
andra rullstolsburna och bordtennisen ar utbytt
mot rullstolsinnebandy och rullstolsbasket, dven
om han fortfarande girna tar en pingismatch
ibland. »
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”,..nuskiterjag
fullstandigti
vad folk tycker,
jaggordetta
for att jag vill,
och skajagvara
arligsakanns
detunderbart!”

Ur Jacob Hallbergs blogg
Ett fyrhjulsdrivet liv

Jag har aldrig tyckt att jag ar
annorlunda. Men min omgivning
verkar tycka det. Vartjagan ar, vad
jag an gor, sad moterjag alltid ndgon
form av motstand. Det finns alltid
nagon som ifrdgasatter mig, det
finns alltid stéllen som ar otillgang-
liga for mig av diverse anledningar,
och om jagvill gbra nagot arvagen
ditdubbeltsd ldang som foren
annan. Nar jag var liten tyckte jag
det var orattvist — for som sagt sa
harjagaldrig tyckt attjag arannor-
lunda, sa varfor ska jag behova
kampa med natsom "ingen annan”
behover bry sigom?

Numera har jag lart mig att alla
kampar med olika saker, det arinte
barajag. Vikan antingen valja att
gnalla om det och tycka att varlden
arorattvis eller gora det basta av
det. Jagvaljer det sistnamnda.

23



Garna en pingismatch da och da, dven om
Jacob Hallberg numera foredrar rullstolsinne-
bandy och rullstolsbasket.

» [ 0vrigt kretsar hans liv i dag mycket
kring det dar med sjélvstandighet. Att han
alltid kommer att behova assistans dr som
det dr. Men sjilvklart vill Jacob Hallberg
precis som andra i hans alder skaffa sig
ett eget liv, med egen bostad, jobb och kor-
kort. Det ar bara det, att den enda kor-
skolan med anpassade bilar finns i Da-
larna, och utan 16n har han inte rad med
den. For att fa korkortstillstand kravs ett
lakarintyg som visar vilken sorts anpass-
ning han behover. Fran specialistlikaren
i Linkoping, 25 mil norrut.

Jacobler och skakar samtidigt pa huvu-
det. Han dr van vid Moment 22- situatio-
ner: Han langtar efter att flytta hemifran,
girnatill en annan ort. Men hur ska han
veta om han far den assistans han beho-
ver i en ny kommun, om han 6ver huvud
taget far tag i en anpassad bostad? Det
ir svart nog hir i Kalmar.

—Jag kan inte ansoka om ldgenhetsan-
passning forrén jag fatt en bostad, men
jag kan ju inte skaffa en ligenhet innan
jagvetattjag kan bo dér.

S&dant hér vill han ocksa berétta om
pa sin Facebooksida, i forhoppning om
att sprida kunskap om hur det &r att leva
med en funktionsnedsittning i Sverige i
dag.

- Den ér ett sitt for mig att ge min syn
palivet och sambhiillet och forsoka skapa
fordndring! avslutar Jacob Hallberg.
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—  Noterat

Utstallning fangar

: i
Utstéllningssamordnaren Dorothee Riedel visar runt i

utstallningen dar en grupp personer med ryggmargsbrack
skildrar sin vardag. Foto: MARGARETHA HOLMQUIST

Hur ar det ens mojligt?
Trasigt balte i fardtjanst-
bussen.

”Min kara rullstol, utan den
kan man inte géra nanting.
Hade maninte stol, sa hade
man ju suttithemma...”
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livet

"Det ar mycket
stdngda dorrar over-
allt, ibland skulle
man vilja vara fri som
en fagel.”

I deljusaluftigalokalerna pa Re-
hab Station Stockholm i Solna
héanger text och bilder som till-
sammans utgor utstillningen
Att leva med ryggmargsbrack.
Utstéllningen visar vardagen for
den rullstolsburne. Fangar ge-
menskap och gliddje, men ocksa
hinder: Hur det &r att dka fard-
tjinst med trasigt bilte. Eller
det omojliga med att boknings-
tavlani tvittstugan sitter for hogt.

—Nu ska utstéllningen dven vi-
sas vid Orebro universitet och vi
hoppas forstas att fler ska vara
intresserade, siger utstéllnings-
samordnaren Dorothee Riedel.

Utstéllningen dr del av resul-
taten av ett forskningsprojekt
med metoden Photovoice som
genomfordes vid Stiftelsen Spi-
nalis. Photovoice dr en metod
dér deltagarna genom fotografe-
ring identifierar viktiga faktorer
isin omgivning. Metoden kan
anvindas for att synliggora olika
gruppers behov och skapa méj-
lighet till forandring.

Under hosten 2017 traffades
en grupp vid flera tillfdllen for
att prata om sina erfarenheter
av att leva med ryggmirgsbrack.
Infor varje traff fotograferade
deltagarna utifran ett gemen-
samt dverenskommet tema. Fo-
tografierna blev sedan underlag
for diskussion och dialog. Tema,
bildurval, texter och utstillning-
ens utformande har skapats av
deltagarna tillsammans.

Iy

Eldsjalen Joanna Halvardsson tillsammans med prisutdelaren prinsessan Sofia och Christian Kinch, vd for
Bacticguard, arets arbetsgivare. Langst till vinster Hanna Stjérne, SVT.

Joannavisarvagen

Joanna Halvardsson
fran Hagfors har ut-
settstill arets eldsjél
2018. Visa vigen pri-
set delas sedan 2008
ut av Samhall. Priset
uppmarksammar
eldsjalar och arbets-
givare som dagligen
arbetar med att 6pp-
na arbetsmarkna-
den for personer
med funktionsned-
sittning.

Joanna Halvards-
son inspirerar och
utbildar foretagiatt
forsta formagan och
kraften hos ménni-
skor med neuropsy-
kiatriska sjukdomar
eller bipolér sjuk-
dom. Genom sin
blogg och sina fore-
lasningar delar hon
Oppet med sig om

livet med Aspergers
syndrom och bipolér
sjukdom typ 2. "Alla
kan ha ett jobb, om
defarhadet pasina
egnavillkor” och
“autism ar ingen
sjukdom” dr ndgra av
hennes budskap.
—Priset betyder
jattemycket. Det blir
ett bevis pé att man

gjort skillnad och
det blir en drivkraft
isig, sdger Joanna
Halvardsson.

Hon menar att det
behovs ett mer inklu-
derande samhille
och arbetsliv.

—-Vimaste borja se
individer istéllet for
diagnoser och sjuk-
domar. Alla ménni-

skor har styrkor,
fortsétter Joanna
Halvardsson som
arbetar som journa-
list, forelasare och
bloggare.

Las hennesblogg pa
https://www.joanna-
halvardsson.se.

(]

Din Forlangda Arm
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"~ Noterat

-Lararna ar nyckelpersoner och vi hoppas

att webbstodet ska underlétta undervisningen
om barns rattigheter i alla @mnen, sager
barnombudsman Elisabeth Dahlin.

FOTO: JONAS MALMSTROM

Hjalper barn
krava sin ratt

Mina Réttigheter, https://minarattigheter.se, ir
en webbplats om barn och ungas ménskliga réttig-
heter. Syftet &dr att hjalpa barn att forsta vilka réttig-
heter barn har, varje dag runt omi hela véirlden.
Till exempel att:

- Alla ar lika mycket viarda

- Vuxna ska tdnka pa vad som &r bra for dig

«Duskafaleva, vixa och mabra

« Du far siiga vad du tycker - vuxna ska lyssna pa dig.

Rattigheterna i Barnkonventionen géller alla upp till
18 ar. For att na s manga som mojligt &r webbplat-
sen framst téankt for skolan och anpassad for olika
alderskategorier. Sajten har bade en elevdel och en
pedagogdel. Den har tagits fram av Barnombuds-
mannen, BO.

En undersokning fran BO visar att barns kunskap
om barnkonventionen okar. Det ar framst i skolan
som barnen far kunskap om sina rattigheter. Bland
de barn som hade, eller kanske hade, hort talas om
barnkonventionen fick 70 procent avdem informa-
tionen av sina larare, en betydligt hogre
procent dn de som hade fatt lira sig avden nist van-
ligaste informationskéllan, foraldrarna. Endast 25
procent av barnen hade lért sig av sina foréldrar.

Fyller 25

Det forsta avsnittet av Lilla Aktuellt sindes i
SVT den 15 september 1993 och har hallit
stillningarna sedan dess. Programmet riktar
sigiforsta hand till barn i mellanstadieéldern.

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

c AQUA
produkter

26

Swish 90 00 712

RORELSE 6 2018


mailto:order@aquaprodukter.se
https://minarattigheter.se/

Farre fattiga barn,
stora klyftor

Barnfattigdomen fortsétter att minska i
Sverige. Enligt en ny rapport fran Ridda
Barnen lever 186 000 svenska barn i eko-
nomisk utsatthet.

Samtliga tre storstdder har haft en be-
tydligt stérre minskning av barnfattigdo-
men dn riksgenomsnittet. Samtidigt &r
Malmo fortfarande den kommun som har
hogst andel fattiga barn.

Aven om den langsiktiga trenden r att
barnfattigdomen minskar kvarstar de
stora skillnaderna mellan olika delar av
landet och mellan olika grupper. Det dr
fortfarande ménga barnfamiljer som inte
fatt del av den stora inkomstokning som
préglat Sveriges ekonomiska utveckling
sedan krisen pa 1990-talet.

Irapporten skattas andelen fattiga barn
till 9,3 procent for 2016, det r en minsk-
ning med 0,6 procentenheter jaimfort
med 2015. Siffrornairapporten ar liksom
tidigare ar framtagna och ssmmanstéllda
av Tapio Salonen, professor i socialt arbe-
te vid Malmo Universitet.

Rapporten visar bland annat att:

Klyftorna fortsatt har 6kat mellan de
barn som lever i storst ekonomisk utsatt-
het, och den stora majoritet barnfamiljer
som har det bra ekonomiskt stéllt.

Barnfattigdomen har minskat i alla
grupper som omfattas av rapporten. Men
barn som lever med en ensamstéende
foralder eller har utlindsk bakgrund l6per
avsevirt storre risk att drabbas av ekono-
misk utsatthet.

'-;{: @C@ ~ -
'-f"‘fe-__ ) % SR~ ..*

Skarmtid behdver inte vara ensamtid. Finska Yetitablet ar stora surfplattor som flera barn
kan samlas kring, bade fér lek och undervisning. Liknande ”jattesurfplattor” som ar anpassade
for aktiviteter pa dldreboenden finns numera ocksa. roto: kuori TecH

Ny hos Lika Unika

Lika Unika har anstillt Tiina Nummi-Sédergren som
projektledare for Lika Unika Akademi, ett tredrigt
projekt med stod av Arvsfonden. Uppdraget ar att ut-
bilda olika samhaéllsaktérer i och utanfor funktions-
hinderrorelsen om FN:s héllbarhetsmal i Agenda
2030.

Lika Unika ar en federation och samarbetsorganisa-
tion med sex riksforbund fran svenska funktionshin-
derrorelsen, bland annat RBU. Tiina Nummi-Soder-
gren kommer niarmast fran en tjinst som general-

Tiina Nummi-Sodergren.
FOTO: LIKA UNIKA

sekreterare for MyRight och har &ven varit forbunds-
ordférande for Synskadades Riksforbund.

Adena Personlig Assistans

Har du funderat pa
att bli familjehem?

Med ratt assistans far du battre livskvalitet.
Var vision ar darfor att oka livskvaliteten for dig
genom att ge dig i sérklass béasta service
med all respekt.

Din trygghet i centrum!

N adera
C% personlig omsorg

www.adena-assistans.se

Skytteholmsv. 2, 171 27 Solna
Tel: 08-735 53 30
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Pingis ar inte heller fel, tycker
Pontus Stalfors, som annars
tavlariRacerunning. Han trivs

pa Valjevikens Folkhogskola.
Vadsom hander efter studierna dar
vet haninte dnnu.

FOTO: ERIC SANDSTROM

PROTESTER MOT
NEKAD ASSISTANS

Manga ifragasatter varfor Pontus
Stalfors fatt sin personliga assistans
indragen. Hansfall har bland annat
tagitsupp av UNT, Upsala Nya Tid-
ning. Vicki Skure-Eriksson, eldsjal
inom Racerunning och kassori RBU
Vasteras sagertill tidningen att as-
sistansen ar helt nddvandig for att
Pontus ska kunna fortsatta tavla
och leva ett sjalvstandigt liv. "Nar
hantar studenten och ska uti livet
rycker man undan mattan for
honom och hanvisartill ledsagning
och hemtjanst, vilketinte ger
honom nagra majligheter alls att
fortsatta trana och vara aktivinom
sinidrott”, sdger hon tillUNT.

Pontus drommer om Paralympics

Massor av traning och studier, plus lugn och natur. For Pontus Stalfors
som lever foridrott ar Valjevikens folkhogskola toppen. Men indragen
assistans gor framtiden osaker.

BU:are har mgjlighet

att soka stipendier

for studier pa Valjevi-

kens Folkhogskola i
Solvesborg. En som nappat
och fatt stipendiet dr Pontus
Stalfors. Han berittar sa har
om sig sjilv:

-Jag ar 21 ar och kommer
ifran Uppsala. Tidigare har jag
gatt pd RgRh, Riksgymnasium
for rorelsehindrade, i Stock-
holm. Dir bodde jag pa elev-
hemmet som flyttade fran
Skarholmen till Fridhemsplan
forra hosten. Tog studenten pa
Samhallsprogrammet i varas.
Arute och tévlari Racerunning
lite hiir och dér och tog ett brons
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pa 200 meter i World Games i
Barcelona nuiaugusti.

Hur kommer det sig att du valt
att studera vid Valjeviken?
-Jagvill helt enkelt tréina upp
min kropp och bli starkare
inom Racerunning. Har &nnu
inte kommit pé vad jag vill ut-
bilda mig till pa universitet.
Dérfor ser jag studierna pa
Valjeviken som ett bra sétt att
utvecklas tills jag vet vad jag
vill studera senare.

Vad dr det bista med
Valjeviken?

-Jag far tillgang till rolig tra-
ning néstan varje dag. Lugnet
hér kan ocksa gora sa att jag far

mer tid till en mer kvalitativ
mental traning. Har 1ar man
sig hur man ska gora for att ma
bittre.

Hur bra han an trivs pa Valje-
viken dr det mycket som oroar
vid sidan om vad Pontus kallar
sin "Valjebubbla.” Orsaken &r
att han nyligen forlorat sin per-
sonliga assistans. Nu hotas
hans sjélvstandiga liv, och
dirmed ocksa majligheterna
att tdvla och tridna inom race-
running.

-Jag oroar mig for jag inte
kommer att kunna bli mer
sjalvstandig. Traningar och
aka runt pa tavlingar bliri prin-
cip omgjligt utan assistans.

Dékan jaghellerinte boiegen
bostad, siger Pontus.

Han har tidigare haft varlds-
rekordiioo meteriklass RR2i
racerunning.

—Jag har troligtvis kvar mitt
varldsrekord i 40 meter som
jaginteldngre far tévla i efter-
som jag har blivit senior, har
forbattrat rekordet tre ginger.
Min drém dr Paralympics men
konkurrensen vixer mer och
mer med tiden. Racerunning
ir en ny sport och alltfler
borjar med sporten. Da far
man allt hogre krav pi sig sjélv,
séger Pontus Stalfors som
tavlar for Vasteras. Hans brons
iBarcelona har fatt en hel del
uppmaéarksamhet, bland annat
vid en stor idrottsgala i Vésteras
nyligen.

MARGARETHA HOLMQVIST
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Tidig morgontimme

JAG KAN FAKTISKT INTE minnas nér det
hénde senast. Kanske var det ndgon
gang i somras. Och innan dess, hmmm,
ipaskas kanske?

Klockan ar 04.50. Om fem minuter
gar alarmet igdng. DA skajag gd in till
dig och byta av din pappa som varit
vaken fram till nu.

*
INNAN DU FICK personlig assistans var
det sa hir vi gjorde varje natt. Men da
byttes din pappa och jag av var tredje
timme, eftersom jag behovde pumpa
ut mjolk.

Din ldkare hade forsokt formé oss att
stanna kvar pa sjukhuset tills dess att
den forsta assistenten var pa plats. Sa
att vi kunde fa avlastning nattetid.
Men vi ville hem.

I fyramanader levde vi tre timmar i
taget, dygnet runt. Konstigt nog minns
jaginte att jag upplevde det som en
jobbig period. Fylld avhormoner och
beskyddarinstinkt var det helt sjalv-
klart att vara vaken nér du var vaken.
Blunda med ena 6gat nér du sov.

Jagtror att jag fann trost i att vi traf-
fat andra foraldrar i liknande situa-
tion, som ocksd hade det som vi. Att
det ndgonstansistan fanns andra som
ocksa var uppe med sina barn nér alla
andra sov.

Och sa en kvall vid tiotiden, knackade
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det pa dorren. Idag vet jag att hon och
de andra assistenter som skulle komma
hem till oss den narmaste tiden riddade
oss fran kollaps.

Men egentligen var det forst senare
jagforstod att kroppen inte langre
lydde mig.

Den fjaderlétta somnen fortsatte
dven nér assistenterna kommit.

Stindiga uppvaknanden. Oron p4
helspéinn. Horde jag nagot? Kunde
assistenten verkligen tolka dig?

Det tog inte lang tid innan jag for-
vandlades till en okoncentrerad,
grinig och lattkrénkt person.

Kénde ilska 6ver minsta lilla.

Blev stressad av minsta lilla.

Fallde tarar av minsta lilla.

*
SEN FODDES DIN forsta lillasyster. Och
sa smaningom din andra. Under de
hér aren hade vi manga assistenter an-
stallda.

Trots det hinde det ofta att ndgon
blev sjuk pa kort varsel och ingen kun-
de hoppain.

Nar vi fick sent besked om att nattas-
sistenten var sjuk och ingen annan
kunde hoppa in kom stressen som ett
knytnévslag i magen.

Hur skulle natten bli? Du var ju ofta
vaken och ledsen, behovde aktivt vag-
gas, vyssjas, buffas, gungas, trostas. Fa

Kronika:
Anna Pella

hjalp att skota magen, dta, inhalera,
suga.

Samtidigt. Annars slutade du andas.

Och jag behovde ju amma din lilla-
syster?

Och din pappa skulle ju ivig till job-
bet tidigt morgonen dérpa?

Din pappa erbjod sig att vara uppe,
och vicka mig nir han helt enkelt inte
orkade lingre. Ibland kom han inte
och viackte mig forran klockan sex, niar
han skulle dka till jobbet.

Jag plagades av daligt samvete. Han
ville 1ata mig sova och pressade sig for
hart. Sajag borjade stélla klockan, pa
fyra eller fem.

Ibland fick vi hjélp avdina mor- och
farforaldrar, ibland kunde du eller
dina systrar fa stanna langre pa for-
skolan dagen efter. S att din pappa
kunde forsoka sova ikapp.

*
NAR JAG BESOKER Spadbarnsverksam-
heten Tittut (se reportage sid 6) slas
jagav hur svart det var att forsta hur
allt hingde ihop den forsta tiden. Hur
dina somnsvarigheter paverkade oss.
Hur snabbt var somn rubbades och
hur svart det blev att terta den.

Idag vet jag att jag &r en person som
inte fungerar sarskilt bra pa natten.

Attjag behover atta timmars somn
for att ma bra.

For att orka pa sikt.

Men nagon gang ibland kan jag fak-
tiskt njuta av att fa vara vaken under
tidig morgontimme.

*
HUSET AR ALLDELES TYST. Jag kliver
upp, klédr pa mig kladerna som ligger
nedanfor sdngen, och smyger in till dig
for att byta av din pappa. Du sover gott.
Jag ger ge dig din férsta morgonmedi-
ciniknappen och borjar klé pa dig
innan jag tar av dig andningsmasken
och séger god morgon. Du ger mig ett
av dina fantastiska leenden, ett sant
dér som ger mig energi att orka lite till.

Om tva och en halv timme kommer
skolassistenten.

Tills dess dr det bara du och jag.
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" Forskning pagar

Unga med ryggmargsbrack:

Kontinensh

ojer

livs

Arurinkontinens en forutsattning for att leva ett aktivt

socialt liv? Har presenteras en studie som visar hur blas-
och tarmfunktionsstorningar paverkar livskvaliteten for
unga med ryggmargsbrack.

etta forsk-
ningsarbete
handlar om
tonaringar
och vuxna
med rygg-
mérgsbrack med fokus pa
neurogen blas- och tarmfunk-
tionsstorning och dess konse-
kvenser for livssituation och
livskvalitet. Forskningen om-
fattar tva vuxenstudier och en
tredje studie om tonaringar
vilken presenteras har.
Forbattrad medicinsk vard
gor att 6verlevnaden for perso-
ner med ryggmairgsbrack till
vuxen dlder har 6kat under de
senaste 40 aren. I Sverige ar
ryggmaérgsbrack en séllsynt
diagnos da det bara fods om-
kring 15 till 20 barn per ar.
P4 1970- och 8o-talet foddes
det cirka 50 till 70 barn med
ryggmaérgsbrack per ar. Gemen-
samt for mer 4n 9o procent av
alla personer med ryggmargs-
brack ar att nervskadan paver-

kar forméagan till automatisk
tomning av urinblasa och
tarm. De flesta behdover tomma
sin urinblasa med RIK (Ren
Intermittent Kateterisering)
enmetod som innebér att med
enren kateter regelbundet
under dagen tomma urinbla-
san tom via urinroret eller
alternativ RIK-vég. Utan denna
tomningsmetod finns stor risk
for allvarliga njurskador, vilket
var fallet innan RIK introduce-
rades pa1970-talet i Sverige.
For att fa en effektiv tarmtom-
ning behovs ofta lavemang.
Manga personer med rygg-
maérgsbrack har dven stora pro-
blem med urin- och avf6rings-
lackage.

Attlevamed inkontinens
anses av de flesta manniskor
som ett mycket stort problem
vilket paverkar livssituationen
och livskvaliteten negativt. Det
finns studier dir vuxna med
ryggmaérgsbrack deltagit som
visar att inkontinens innebéar

att det dr svarare att leva ett
aktivt hilsosamt vuxenliv med
nérarelationer. Studier pa
barn med ryggmaérgsbrack har
visat att de oroar sig for att kissa

”Studier pa barn med
ryggmargsbrack har visat
att de oroar sig for att
kissaner sigiskolan och
70 procent anser att
urininkontinens ir ett
problem.”

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

Det finns dock en pagaende
diskussion i virlden att konti-
nenskirurgiinte 6kar livskvali-
teten for individer med rygg-
maérgsbrack. Vid studier dar
personer med ryggmaérgsbrack
deltagit, har fragor stéllts om
forbattrad livskvalitet efter
kontinensoperation.

Ivissa studier har man inte
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kvaliteten

kunnat pavisa 6kad livskvali-
tet efter kontinensoperation
paindivider med ryggmaérgs-
bréck. Vilket skulle innebira
att kontinenskirurgi inte med
sjdlvklarhet ar nagot indivi-
den erbjuds.

Ivar studie stillde vi oss
dérfor frigan: Ar urinkonti-
nens en av forutsattningarna
for aktivt deltagande i sociala
sammanhang och for fysisk
intimitet med en partner?

Viintervjuade alla ungdo-
mar med ryggmairgsbrack
fran vistra Sverige, 25 indivi-
derialdern6till 18 ar, 15 poj-
kar och 10 flickor. Under in-
tervjun stilldes fragor om
blas- och tarmtémningssitt,
kontinenssituationen, beho-
vet av pAminnelse/hjilp fran
assistent, deltagande i sociala
sammanhang och om fysisk
intimitet med en partner. Be-
domning av kontinenstest ge-
nomfordes.

Resultatet visade att alla 25
individerna anvéinde RIK och
var sjilvstindiga i metoden.
Manga behovde dock stod i att
komma ihag sina RIK- tider.
Avde 25individerna hade17
inget urinldckage. Nio hade
genomgatt operation for att bli
torra, sex stod pa likemedels-

behandling for att lugna en
orolig urinblasa och tvé var
torra enbart genom att tomma
urinblasan med RIK. Ovriga
atta personer som var urinin-
kontinenta pa grund av dalig
funktion av urinrérsmuskeln,
hade alla blivit erbjudna kon-
tinensoperation, men avbojt.
Av de 12 ungdomar som
hade ett aktivt socialt livoch
avde 8 ungdomar som hade
eller hade haft en partner var
den gemensamma faktorn att
alla var urinkontinenta!
Slutsatsen blir, trots fa del-
tagareistudien, att urinkonti-
nens verkar vara en viktig for-
utséttning for ett aktivt delta-
gande i det sociala livet och for
att vaga vara nira en partner.

LANK TILL STUDIEN:

Urinary continence appears to en-
hance social participation and inti-
mate relationsin 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 ar barnsjukskaoterska och urote-
rapeut. Sedan 1983 harjag arbetet
med barn och ungdomar som har
ryggmargsbrack, forst pa Bracke Ost-
ergard i Goteborg och fran 1998 pa
Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus. Jag ar doktorand pa Gote-
borgs universitet, Sahlgrenska aka-
demin och mitt avhandlingsarbete
handlarom tonaringar och vuxna
med ryggmargsbrack med fokus pa
neurogen blas- och tarmfunktions-
storning och dess konsekvenser for
livssituation och livskvalitet. ”

Magdalena
Vu Minh Arnell.

PERSONLIG
ASSISTANDS

Pa CJ Advokatbyra ir vi specialiserade inom omradet
personlig assistans. Vi har ménga 4rs erfarenhet av
bitride i ritesliga processer och ridgivning. Vi foretrider
bide assistansanordnare och enskilda i frigor som rér
allt frin den enskildes rice dll insacser dill frigor om

tillstdnd ate bedriva verksamhet med personlig assistans.

Ring advokat Sofia “Tedsjo eller advokat Adam Grabavac,
pa 08 411 22 52 sa berdttar vi géirna mer.

N

Advokatbyra

www.cjadvokat.se
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Fragajuristen

Malin Tjernell ar
advokat och ledamot
av RBU:s forbunds-
styrelse.

Frijuridisk radgivning
for medlemmarirBu.
Kontakta RBuU:s jurist
tisdagar och onsdagar
kl9.00-12.00.

Du kan ocksa stélla fragor
via e-post:
fragajuristen@rbu.se

Aven sma barn har ritt
till assistans

Fraga: Vi har tinkt att ansoka
om insatsen personlig assis-
tans at var son. Han ir snart
tva ar gammal. Han har en
cp-skada och epilepsi. Han kan
inte sitta eller forflytta sig och
behover konstant tillsyn. Nu
sdger kommunen att det inte
gar att fa personlig assistans
for honom. LSS-handldggaren
pa kommunen hénvisar till
’foraldraansvaret” for ett barn
ihansalder. Enligt handlagga-
ren ar fordldraansvaret s om-
fattande att var sons hjélpbe-
hov ska tillgodoses genom det.
Men vi tycker att han behover
mycket mer hjilp dn vad ett
barnihans alder vanligtvis be-
hover. Vi har sokt assistanser-
séattning fran Forsakringskas-
san men diar har man kommit
fram till att hans grundlaggan-
de behov inte 6verstiger 20
timmar per vecka, utan ar lite
over 10 timmar. Kan vi ansoka
hos kommunen om personlig
assistans for var son? Stam-
mer det att foraldraansvaret
gor att han mest troligt nekas
insatsen?

*
Svar: Kommunen kan inte
bara hénvisa till fordldraan-
svaret och avsla ansokan om
insatsen. Det ska goras en indi-
viduell bedomning i varje en-
skilt fall. Ni kan visst ansoka
om personlig assistans hos
kommunen for er son, trots
hanslaga alder.

*
Néar man bedomer om ett barn
har rétt till personlig assistans
maste man ta hdnsyn till det
ansvar som alla vardnadshava-

re har, med hénsyn till barnets
alder, utveckling och 6vriga
omsténdigheter. Det hjilpbe-
hov som sedan gar utéver vad
som dr normalt for ett barn i
samma alder ska lidggas till
grund for bedomningen av be-
hovet av personlig assistans
(se Hogsta forvaltningsdom-
stolens avgorande RA 1997 ref
23T och RA 2008 ref. 17). Det
betyder att féraldraansvaret
for ett friskt barn i samma al-
der ska jaimforas med behovet

"Det som kan anses
‘normalt’ varierar dock
stort och forialdra-
ansvaret kan darfor
stricka siglingre dn att
tillgodose behovet

hos ett genomsnittligt
utvecklat barn.”

hos det funktionshindrade
barnet. Det som kan anses
"normalt” varierar dock stort
och forialdraansvaret kan dar-
for striacka sig lingre an att till-
godose behovet hos ett genom-
snittligt utvecklat barn (se bl a
Kammarritten i Jonkopings
dom, mal nr 2963-14).

*
Det finns en relativt ny dom
fran Kammarrétten i Stock-
holm (mal nr 3815-18) dér ett
barnialdern ett ar och tio
manader gammal fick ritt mot
kommunen avseende ritten
till insatsen personlig assis-
tans. Dir resonerade dom-
stolen att ett barn i den aldern
brukar beh6va mycket hjilp
med personlig hygien, mal-
tider, av- och pakladning och

tillsyn samt att det vanliga
foraldraansvaret darfor ar
omfattande. Kammarritten
beddmde dock att den hjilp
barnet behévde gick utover
vad som kunde anses nor-
malt foraldraansvar. Barnet
beddmdes ha sérskilda be-
hov, jamfort med andra barn
isamma alder, som inte kun-
de anses omfattas av forald-
raansvaret och som utgjorde
grundldggande behov enligt
9a§ LSS. (Barnets grundlag-
gande hjilpbehov hade av
Forsdkringskassan bedomts
uppgé till cirka 12 timmar
per vecka). Hjalpbehovet
uppkom dagligen och vid fle-
ratillfallen varje dag, men
med en mindre tidsatgang.
Domstolen bedomde att bar-
nets behov av stod totalt sett
var s pass stort att det var
tillrackligt omfattande for
att personlig assistans skulle
beviljas. Barnet hade éven,
enligt 9 a § andra stycket
LSS, ratt till insatsen for an-
dra personliga behov om be-
hoven inte tillgodoses pa an-
nat sitt. Kammarrétten
overlimnade till kommunen
att gora en narmare berak-
ning avinsatsens omfattning.
*
Ni kan hénvisa till ovan an-
givet nér ni ansdker om per-
sonlig assistans hos kommu-
nen for er son. Domen visar
att det gar att fa personlig
assistans for sma barn, trots
ett omfattande forildra-
ansvar.
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Information till RBU:s foreningar

RBU:S MAL MEDLEM | RBU

Alla har ritt Fa rad, tips
att maxa livet och vagledning

Tips!
Bestill RBU:s informationshroschyrer

Som lokal férening gar det att bestalla RBU:s infor-
mationsmaterial till enbart fraktkostnad. Materialet
lyfter pa ett enkelt satt vad vi gor och vad vi star for.
Informationsmaterialer fungerar som effektivt stod
vid rekrytering av nya medlemmar. Bestall nuoch
sprid pa aktiviteter, manifestationer eller pa den
lokala habiliteringen!

Materialet finns i tre olika varianter:
+ RBU:sverksamhet - Gemenskap, kunskap och
averkan (fyrasidig folder

> - by & ) ) , Maila till

. ROBU.s.rr?al -Alla harratt att maxa livet info@rbu.se eller
(attasidig broschyr) ring 08-677 73 00

« MedlemiRBU - F rdd, tips och vagledning for att bestilla ert
(attasidig broschyr) material.

Enkelt att bestiilla:

Pris: kostnad for frakt



mailto:info@rbu.se

Kalendarium

2018

ES-direkt

FS-direkt aren snabb och enkel
kommunikationsvag till férbunds-
styrelsen. Via Fs-direkt kan med-
lemmar och rBU-fGreningar ldmna
forslag till forbundsstyrelsen for
beredning och beslut.

E-post: fs-direkt@rbu.se

Merinformation finns pa
www.rhu.se

— Kontakt

Kansliet telefon 08-677 73 00

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

Nu laddar RBU for ett nytt ar. Utsikten fran kansliet i Solna sag ut sa har en vacker vinterdag.
FOTO: MARGARETHA HOLMQVIST

Tomas Marklund
VAREN 2019 Férbundsekonom
Telefon: 076-677 90 31
januari RBU infor nytt medlemsregister tomas.marklund@rbu.se
1februari Forbundsstyrelsen sammantrader
3mars Sista ansokningsdag RBU:s medlemsfond med S
flera fonder och stiftelser DaniellaAs
kommunikator
daniella.as@rbu.se
15-16 mars Lss-konferens
5-6april Forbundsstyrelse, idédygn
27-28 april Syskonhelg
Margaretha Holmqvist
8 maj Heldagskonferens: Lageffektivt bemdtande, Redaktdr Rorelse (frilans)

Telefon: 070-6541113
rorelse@rbu.se

Stockholm

Hall utkik efter mer information om aktiviteterna pa rbhu.se
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ALLA
HAR RAT
ATT ATA.

I alla fall de som kan svalja.

Om du har en omfattande funktionsnedsattning tar allt lite langre
tid. Eller valdigt mycket langre tid. Darfor finns en lag om ratt till
personlig assistans.

Det ar en rimlig lag. Men Forsakringskassans tolkning ar orimlig.
Nar de bedomer din ratt till assistans raknas bara de mest grund-
laggande behoven. Som att duscha, kla pa dig och dta. Men bara
om du kan svilja sjalv, for sondmatning riaknas inte enligt
Forsakringskassans mall.

Pa sa satt forlorar nu méanga sin personliga assistans och nistan
ingen som soker for forsta gangen blir godkiand. Det ar inte ett
lyxproblem. For manga ar det en fraga om liv och dod.

stoppaassistanslotteriet.nu

&rbou

RORELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR
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Assistans pa dina villkor

ar sjalvklart och lagstadgat.
Men alla vi som lever med barn eller
anhoriga med olika funktionsnedsatt-
ningar vet att det inte racker. Darfor
har vi hogt i tak och 6ppna dorrar.
For oss pa DFA &r inga frégor fram-
mande, vi ar din medmanniska och
stottar dig &venisddant som normalt
ligger utanfor assistansen.

Narmast hjartat bar vi kanslan av
vad personligare assistans innebar

200829638

och det vill vi formedla till dig. Vi vet
precis vad du upplever varje dag och
vad du behéver for att tillvaron ska
fungera. Hos oss f&r du en stor familj
som hjalper och stoéttar dig genom
vardagens himlar och helveten.

Vi bryr oss om dig och stér alltid p&
din sida for att du och dina néra ska
fa leva ett tryggt och meningsfullt liv.

Kontakta oss idag, vi finns har for dig.

Personligare assistans hos oss: DFA Narhet och DFA Riks

har gﬁff ! dina skor

Titta in
hos oss!

Skutgatan 2, Luled
www.dfarm.se

HOS 0SS PA DFA

ar taket hogt, kramarna varma och
skratten ménga. Vitrivs och har roligt
tillsammans i en milj6 dar du ar med
och bestammer villkoren.

| allt det praktiska som ror assistans
glémmer vi aldrig bort att livet pé-
gar har ochnu - och det ska vara gott
att leval

Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

- OL0)F>

tel. 0920-15510
www.dfarm.se
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