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Skulle du vilja .. -i‘
.. haenvardag som &r mer &n den é&r idag?

.. skapa nya kontakter och traffa nya vanner C
att umgds med?

.. laga god mat tillsammans med andra? z

.. aka pa utflykter och ha ett extra tv-rum
att héngai?

.. ha ndgon att trana tillsammans med eller
bara ha ndgon att ta en promenad med?

Som kund hos oss pé Din Férlangda Arm
erbjuds du mer &n bara assistans. Vi erbjud-
er dig en mojlighet att leva som andra.

Vi brinner inte bara for att skapa kvalitativ
assistans utan ocksd for att skapa mer-
vérden i din vardag.

Med oss som
assistanssamordnare
blir livet roligare

Vill du ha nier?

Med personlig assistans kan du ocksa ha det sa héar

RIKSTACKANDE ANORDNARE - BARN OCH VUXNA - EVENEMANG - DIGITAL TIDRAPPORTERING OCH JOURNALFORING | COORDINARE

Dagverksamhet ‘i Coordinare

Personlig Assistans D) FC6=1 (=1 ) Det privata alternativet TID FOR OMTANKE

@ Din Forlangda Arm

www.dfarm.se - Tel. 0920-15510 Vifinns ocksa p& www.facebook.com/DinForlangdaArm www.coordinare.se
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Folj RBU och Rérelse i sociala medier.
Du som &rmed pa Facebook kan gilla” RBU dar. Da far
du nyheter fran RBU och Rorelse i ditt flode.
RBU finns dven pa X (tidigare twitter).




Redaktoren harordet

jilva fundamentet i en medlemsorganisa-

tion dr ndjda medlemmar. Missnéjda med-

lemmar, eller medlemmar som inte ser

nagon poing med sitt medlemskap vittrar

langsamt sonder fundamentet organisatio-
nen vilar pa.

Fler &n 80 procent av RBU-medlemmarna uppger
isenaste medlemsundersokningen att de dr ndjda,
eller till och med mycket n6jda med sitt medlemskap.

Det finns ett alldeles sérskilt starkt skél att vara
med iRBU. Det kan formuleras pa olika sitt, men i
grund och botten handlar det om att mdta andra
maénniskor som befinner sigien liknande situation
som en sjélv. Som man kan dela erfarenheter med.
Som man kan spegla sig i. Som man kan skratta ihop
med. Eller kanske sviiraihop med, nir omvirlden ar
s& dir obegripligt oforstdende.

“Innan RBU kinde vi oss ensammast i varlden”,
summerar den kanslan val, som Gisela Anderholm
Hansson uttrycker sig lingre fram i tidningen dar
vi tagit pulsen pa RBU:s medlemmar, 70 ar efter
bildandet.

Istillet for att sviraisin ensamhet pa sin egen
kammare, eller att ensam knyta niven i fickan, kan
medlemmarna i en organisation som RBU tillsam-
mans skapa kraft till forandring. Nar myndigheter
och ansvariga politiker snarare forsvarar én forbétt-
rar situationen for familjer dar barn med funktions-
nedséttning ingar behovs det motroster. Idag kan
manistort settivilken lokaltidning som helstilandet,
och dnnu mer pa sociala medier, ta del av vittnesmal
om Forsikringskassans orimliga omproévningar, stok
med skolskjuts, eller alla andra pahittiga neddrag-
ningar i assistansen.

Det dr som om politikerna i akt och mening vill géra

En stark kor

av motroster

En medlemsorganisation star och faller med sina medlemmar.
Gott da att RBU har nojda medlemmar. Annars vore det fara a farde.

forsamringar i den personliga assistansen. Men
gommer sig bakom pastdenden om att taimed hard-
handskarna mot kriminaliteten. Hur ska man annars
tolka rapporten fran april di ansvariga politiker malar
en bild av att hela assistansbranschen ér kapad av
giangkriminella. Verkligen?

"Det cir som om politikerna i akt
och mening vill gora forsdmringar
i den personliga assistansen.”

Invindningar mot rapporten, som RBU:s Johan
Klinthammars: "Miter man de géngkriminellas infly-
tande pé det séittet kan man lika viil hinga ut ICA som
kapat av gingkriminella”, nar dessvarre inte fram i
riksmedia. Mer om den saken pa sidan 28.

Inte underligt att RBU:s medlemmar anser att den
viktigaste fraganidet intressepolitiska arbetet dr att
forsvara LSS och den personliga assistansen. De om
nagravet hur det dr att levairidsla 6ver att assistan-
sen ska dras ned. ”Varje gang telefonen ringer fran
Forsakringskassan kidnns det som om man har kniven
mot strupen”, som medlemmen och ordféranden i
Kalmar Anna-Lena Gustafsson séger, ocksa lite langre
framitidningen.

P.S.

S&-det ar gott att medlemmarna dr ndjda med sitt
medlemskap. Men for att skapa en starkare kor av
motroster behover RBU bli fler. Supportermedlem-
skap for allai var omgivning som vill stétta RBU:s
arbete dr en utmarkt 16sning for det.

Bruno Lundgren
Redaktor for Rorelse
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For alla olika och
ovanligt unika

Vart engagemang éir hégt och vart hjirta slar hart for
alla som fungerar olika. De som gér unik skillnad.

Att bli kund hos oss pa Assistansexperten ar enkelt. Vi borjar alltid med ett
mote dar du far beratta om din situation och dina 6nskemal och dar du far
veta lite mer om oss och vad vi kan hjalpa dig med. Ring oss redan idag pa
010-222 13 OO0 eller las mer pa www.assistansexperten.se

ASSISTANS
EXPERTEN



Det vari Goteborg de forsta stegen togs
mot ett riksférbund. Bilderna ar fran
Goteborg under aren 1955 till 1958.

Féreningen ;
i Goteborg kopte
en buss for att
ta barnentill

lekskola och skola.
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Kart barn har

manganamn

Namnet p organisationen har férandrats manga ganger.
Men arbetet for att ge stod till familjer med funktions-
nedsattning har bestétt genom &ren. RBU fyller 70 ar.

’ ’ Vart arbete for CMR-barnen... ska alltid ga
ileendets tecken... Nar nu dorren till livet

Oppnas for vira CMR-barn ir det ingen anledning att
ndja sig med detta. Vi méste nu bygga upp majlig-
heter till en levnadsform for de vuxna spastikerna sa
att de efter foraldrarnas bortgang kunna leva ett liv
som ar vart att leva; ett livi solen, bland forstaelse-
fulla medménniskor, i en stat som kiinner sitt sociala
ansvar.”

Sa lat forsta ordféranden Kurt Justers ord niar han
talade for den nybildade organisationen ar 1955.

CMR stod for centralmotorisk rubbning. CMR-
barn var en term som anvindes om barn med funk-
tionsnedséttningar, sarskilt barn med cerebral
pares (CP). Termen forekom inom vard, omsorg och
foraldragrupper.

Det var den 13 mars 1955 representanter for fem

RBU:s olika namn genom aren

B B £
1955 1958 1960
Centralstyrelsenfér  Sveriges Riksférbundet
Sveriges Foraldra- Foraldraforeningar for Sveriges
foreningar for CMR for CP-barn Foraldraféreningar

(spastiska) barn for CP-barn

RORELSE 32025

foraldraforeningar traffades i Goteborg for att
bilda Centralstyrelsen for Sveriges foréldra-
foreningar for CMR (spastiska) barn. Géteborg,
Boras, Goteborg, Helsingborg, Jonkdping och
Stockholm var de forsta foreningarna att anta
riksorganisationens stadgar.

I'slutet av1955 bestod centralstyrelsen
redan av 11 féreningar, 1956 av 16,1960 av 22.

1958 bytte organisationen namn till det da
mer gangbara Sveriges Foraldraforeningar
for CP-barn.

1960 bildas Riksférbundet for Sveriges
Foraldraforeningar for CP-barn, och forst 1961 upp-
rittar organisationen ett forbundskansli. 1971 far
organisationen sitt nuvarande namn; RBU, Rorelse-
hindrade Barn och Ungdomar. »

1969
Riksférbundet for

Rorelsehindrade
Barn och Ungdomar

1964

1971
Antar sitt nuvarande
namn RBU, Rorelse-

hindrade Barn och
Ungdomar.

Riksforbundet for
CP-barn - organisa-
tionen forbarn och
ungdom med
cerebral pareseller
likartade rérelse-
handikapp
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Varfor ar ni medlemmar i RBU? Vilken ar den viktigaste fragan att driva?
RBU:s medlemmar finns i hela landet. Har kommer de till tals.

Intervjuer: Mia Sjostrom

Anna-Lena Gustafsson Modig i Kalmar

”Kanns som man har kniven
mot strupen”

I 22 ar har familjen Gustafsson Modig varit
medlemmar i RBU och de senaste atta aren
har Anna-Lena varit ordférande for RBU
Kalmar lan.

-Var dotter Cornelia &r 25 ar
idag och vi fick tips om
RBU fran en kurator pa
habiliteringen nir
Cornelia var liten. Det
ar lite annorlunda nu
for tiden da habilite-
ringen inte lingre
pratar om de ideella
funkisféreningar

som finns, séger
Anna-Lena Gustafsson
Modig.

Vilken cir RBU:s viktigaste

fraga framéver?

- Attviskasynasoch  Férfamiljen Gustafsson Modig ar LSS
att vi ska kimpa mer for viktigt att .I.(ér.r.]pa' for. NéirAnna-Lc::jna
LSS. Detiiriallafallvar "o med Forsakingskassanattgora
familjs viktigaste fraga.

Varje gang telefonen ringer fran Forsékringskassan kinns
det som om man har kniven mot strupen. Det ar viktigt
att vi syns och blir synliggjorda och visar vad vara funkisar
behover, siger Anna-Lena Gustafsson Modig, och beréttar
att dottern Cornelia bland annat har en grav CP-skada
med synskada.

I Kalmar har RBU 196 medlemmar och man ordnar
traffar och olika aktiviteter for medlemmarna.

—-IRBU lar man kénna andra fordldrar i samma situation
och far mycket tips och idéer och kan traffas och prata. I
borjan nér vi var nya gick vi pa alla utbildningar som RBU
erbjod och foreningen har alltid tagit upp aktuella fragor
som exempelvis fritidsaktiviteter, syskon eller ensamhet
iden funktionsvarierades liv.

RORELSE 32025

Yomna Afachi Huskvarna

"Hoppas RBU fortsitter
ihundra ar till”

Yomna Afach och hennes familj har varit
medlemmariRBU i itta ars tid. Hennes yngste
son Karim, 19 ar, har corpus callosum agenesi,
CP-skada, epilepsi och grav intellektuell
funktionsnedsattning.

- Det var habiliteringen som rekommenderade RBU nir vi
fragade om det fanns nagra foreningar i Sverige. Vi gick
med och ar glada 6ver det stod, den information och den
gemenskap som RBU har gett oss, sdger Yomna Afach.

Hon uppskattar allt arbete som gors av RBU
for familjer som har barn med funk-
tionsnedséttning.

- Som foraldrar till barn med
sirskilda behov kimpar vi
for att gora deras roster
horda. Att Karim far géra
aktiviteter, haroligt och
integrerasisamhallet &r
mojligt tack vare foren-
ingar som RBU. Jag hop-
pas RBU kommer att fort-
sédttaihundra ar till.

Varje vecka deltar deide
aktiviteter som RBU ordnar i
Huskvarna dér de bor.

—Karim gillar att simma och
han tycker om musik. Han kan inte &
visa sa stora reaktioner, men jag ser Det var habiliteringen
att han ir jatteglad nir det 4r simning ~ som rekommendera-
eller nir han lyssnar pa musik, siger ~ d€YomnaAfachoch
Yomna Afach. henn.es familj a.tt ga

med i RBU. Varje

Honvill gdrna kommaikontakt med vecka deltar de p4 oli-
andra familjer som har barn medlik-  kaaktiviteter.
nande diagnos.

-Déakanvidela vara erfarenheter och forhoppningsvis
hjilpa varandra.

Hon berittar att Karim &ven har tva dldre broder.

—De studerar till likare och tandlékare och Karim gar
andra dret pi gymnasiet pa en linje med musikinriktning. 33
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Daniel Johansson i Skane

LSS ar en hjartefraga”

Daniel Johansson ar ledamot i styrel-
sen for RBU Skane. Daniel och hans

fru har tva barn med sérskilda behov.
En dotter pd 13 &r och en son pa 10 ar.

-Viblev tipsade om RBU for forsta gingen 2021
och tva veckor senare fick vi méjlighet att folja
med pa ett lager. Det var en 6gondppnare for oss
att komma med i gemenskapen och fa vanner i
foreningen, siger Daniel Johansson.

—De har sina utmaningarilivet och bada tva
har ovanliga genetiska mutationer. Min dotter
ar det sjatte kinda fallet i viarlden av TUBB3
human mutation och hon har &ven en CP-ska-
da. Min son har 4P duplication Q18 deletion.
Vara barn faller utanfor ramarna och vi har fatt
jagarétt pa all hjalp at dem.

Vilken dr RBU:s viktigaste fraga?

g - LSS. Det dr en hjartefraga.
Niér vi flyttade till Lands-
krona fran en annan
kommun i Skane sa
drog kommunen
forstin 75 procent
~___ avmindotters
assistans och ett
ar senare drog de
inresten. Vi 6ver-
klagade hela vigen
upp till Hogsta
domstolen, men de
toginte upp fallet.

Just nu kdmpar fa-
miljen mot kommunen
som beslutat att de méste be-
Dotternsassistans  talavite da dottern inte kla-
har dragitsin. Famil-  pay att vara i skolan. Men i

l:ggﬁ; :I\;(:\:I:ﬁgl::\tlu allt som dr tungt ar RBU en

utan resultat. Nukra- Juspunkt.
ver kommunen att —Var dotter alskar RBU

familjen betalarvite  och allt som har med foren-
for att thtem inte ingen att gora. Hon pratar
kan géiskola.

med alla och alla vet vem
hon ar. Det som RBU star for och har statt de
héar 70 aren behover vi ta med oss in i framtiden,
siger Daniel Johansson.

Daniel Ayre i Halland

”Viktigast att vara en nagel i ogat
pa politikerna”

Daniel Ayre har suttit i styrelsen for RBU Halland
iover 30 ar och innan dess satt han i ungdoms-
styrelsen. Som liten var han med pd RBU:s aktiviteter
och lager.

- Menidag lagger jag krutet pa det intressepolitiska och 4r med i
olika funktionshindersrad och referensgrupper, siger Daniel
Ayre, som har en CP-skada.

Han séger att han lar sig ndgot nytt varje dag, bade om sig sjalv
och om sambhallet, i sitt arbete for RBU Halland.

- Aven om jag blir fruktansvirt frustrerad
& ibland 6ver hur exempelvis politiker
tanker och inte tanker, sa har jag
bestamt mig for att ldra mig av
detistillet och fundera Gver
vad som fatt dem att tdnka s&
och vad deras syn grundar
sigi. Det blir ett annat mote
padet viset.
Vilken éir RBU:s viktigaste
fraga framover?
- Assistansen. Det absolut
viktigaste dr att RBU ar en na-
geli 6gat pa politikerna s att de
inte far frilejd att drain hela LSS.
Sen ar dven fragor om attityd och
Idag lagger Daniel Ayrekrutet bemotande viktiga, och information.
pa detintressepolitiska Vi bits inte vi som gér lite konstigt och
arbetet och deltarimanga 1. e o
sammanhang for att gora ar lite annorlunda jaimfort med de nor-
RBU:s rést hord. malskadade.
Vad har RBU betytt for dig?

- Medlemskapet har gett mig en trygg plats dér jag kan fa vara
mig sjalv utan att ndgon tittar snett pd mig. Det har &ven gett mig
tillit och béttre sjdlvkénsla och sjalvfortroende. Utan RBU hade jag
inte haft den samhorigheten och tryggheten.

Han tycker att det ar fantastiskt att RBU har funnits sa lange
som 70 ar.

- Det tyder pé att vi behovs for att fora de svagas talan. Men
drommen &r ju att vi inte ska behdvas finnas for att vi har blivit s&
integrerade i samhallet s att vi blir en del av alla. Men just nu
kénns den visionen langt bort tyvérr.

Daniel Ayre tycker att synen pa funktionshindrade har gatt i
vagor genom aren.

- For tio ar sedan sags vi ndstan som en tillgang, men nu ar vi
aterigen enbart kolin som kostar. Darfor &r RBU:s arbete med att
finnas, synas och storas sa viktigt och jag tror att var storsta utma-
ning ir att upplevas som inspirerande istéllet for klagande.

RORELSE 32025



Gary Marklund i Skelleftea
”Tillgangligheten viktigast”

- RBU har betytt vildigt mycket for oss
eftersom vi har fatt kontakt med andra
foraldrar och foreningen kimpar dess-
utom for viktiga fragor.

Det sdger Gary Marklund i Skellefted. Hans familj
har varit medlemmariRBUi23 ar.

—Vihar varit med sedan Wilma var liten och idag
arhon 25 ar. Hon har en CP-skada och ar rullstols-
buren, siger Gary Marklund.

Idag ar hans fru Catrin Marklund ordférande i
RBU Skellefted och sjélv haller han i aktiviteter som
framerunning och simning.

Vilken dr RBU:s viktigaste fraga?

- Tillgéngligheten. Ett hotellrum eller en toalett
som inte har tillginglighet kan innebéra att vi méste
skipparesan. Men tillginglighet handlar ocksa om
saker som plogade vigar och borttagna iskanter.

Likasa ar assistansen en av RBU:s viktigaste fragor,
tycker Gary Marklund.

- Jag ser skillnaden i frihet for de barn och unga
som har assistans och de som inte har det. Assistan-
sen arigrund och botten for barnens och brukarens
skull, trots det ar det inte ovanligt med foraldrar
som lider av utbréndhet i vira kretsar pa grund av
inkonsekventa beslut och dngslan och oro infor sitt
barns framtid.

Gary Marklund tycker att det har blivit ett problem
att allt fler foreningar startas for olika sarintressen
istéllet for att samla krafterna under ett gemensamt
paraply.

—Om en person exempelvis vill spela kula och
startar en forening for det och en annan person vill
spela schack och startar en forening for det sa sitter
till slut var och en ensam i sin egen forening. Istéllet
for att konkurrera om medlemmarna ér det battre
att hitta det man har gemensamt och ha en enda for-
ening tillsammans dir man kan spela bade schack
och kula-och gora en massa andra saker.

For, sdger han, det ar dven svart att hitta ménnis-
kor som har tid att engagera sig.

-Viar samma ging som hélleri aktiviteterna héri
Skelleftea for folk har inte tid. Det &r en trakig ut-
veckling i foreningslivet och just déarfor behover vi
inte spada ut ossi fler foreningar, utan samlasien.

»
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Tillgéngligheten och assistansen ar viktiga fragor for Gary Marklund,
som menar att detinte dr ovanligt med utbrandhet bland foraldrar
pa grund av inkonsekventa beslut och oro.

Jerringfonden stoder forskning och verksambet for
barn och ungdomar med sirskilda bebov.
Med siirskilda bebov avses fysisk eller psykisk funktions-
nedséttning, kronisk sjukdom eller social utsatthet.

Fonden anslar varje ar medel till:

* Forskningsanslag och Forskningsstipendier
- SISTA ANSOKNINGSDAG DEN 20 SEPTEMBER VARJE AR

* Fortbildningsstipendier for arbetslag/

personalgrupper
- SISTA ANSOKNINGSDAG DEN 4 OKTOBER VARJE AR

* Aktivitetsbidrag till organisationer/

foreningar/institutioner/skolor
- SISTA ANSOKNINGSDAG DEN 20 OKTOBER VARJE AR

* Individuella Fortbildningsstipendier
— SISTA ANSOKNINGSDAG DEN 20 FEBRUARI VARJE AR

* Vetenskapliga symposier
~ SISTA ANSOKNINGSDAG DEN 1 MARS VARJE AR

JERRINGFONDEN.SE

11
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Giesela Anderholm Hansson i Skane
"Nummer ett ar LSS”

Giesela Anderholm Hansson ar ordforande
i RBU Skane och dven ledamot i forbunds-
styrelsen. I RBU har hon fatt vanner for livet.

-Viblev medlemmariRBU 2014 for féreningen ordnade
enresa till Florida som vi ville 4&ka med pa. Det
var tack vare den resan som vi insag
att vi ocksa kunde gora saker
som familj, som att resa.
Innan vi gick med
iRBU kéande vi oss en-
sammast i viarlden.
Familjen gick
mediRBU efter-
som dottern
Linnéa hade svar
flerfunktions-
nedséttning.
i —Honlever
tyvirr inte langre
utan dog 2022. Jag
har nira vanner
som jag aldrig hade
> traffat om det inte var
for RBU. Det har varit helt
fantastiskt att traffa andrai
samma situation som har
Visom orkar och kan behéver varit med om liknande saker
hjalpa andraatthitta och vet hur det kiinns.
:?,:::E:::ﬁ r,:ga’:::r? :gr':ela Vilken dr RBU:s viktigaste
sjalv gick med i RBU 2014. fraga framéver?
FOTO: LINNEA BENGTSSON —Nummer ett ar LSS for
RBU rent intressepolitiskt.
Och for RBU Skane ér det att hitta fler medlemmar. Vi
ordnar mycket aktiviteter for de familjer som kénner
sig ensamma, och det dr det allra viktigaste. Vi som
orkar och kan behéver hjdlpa andra att hitta samman-
hang for man kan bli véaldigt ensam néir gamla vinner
inte méktar med att vara vin med en lingre.

Och, sdger hon, &ven om man inte har tid till mer &n
att deltaiaktiviteterna sa &r man varmt vilkommen.

- Héri Skane dr vi ett ging mammor som ses en gang
om aret pA mammaspa och det bésta jag vet ir nér jag
ser att de har fatt kontakt med varandra och fortsatt att
traffats under aret.

1 -'{rr -
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Allaroster och goda
krafter som kan hojas
for den personliga
assistansen
behovs, menar
Daniel Lindkvist.

Daniel Lindkvisti Dalarna

”Alla goda krafter
behovs”

Personlig assistans och LSS ar
RBU:s viktigaste fragor framaover.
Det tycker Daniel Lindkvist som ar
medlem i RBU Dalarna.

- Miningdng tillRBU ir att jag dger ett assi-
stansbolag som har ett 50-tal klienter. Jag
och min fru har tre barn, men vi har inga
funktionsnedséttningar i familjen.

Han tycker att RBU gor, och har gjort, ett
viktigt jobb i hela landet vad det géller bade
delaktighet och opinionsbildning.

- Det dr utmanande for den har méalgrup-
pen att hitta aktiviteter och att vara med pa
lika villkor. Alla roster som kan hojas for
frihetsreformen &r otroligt viktiga och héar
behovs alla goda krafter for att bevara den
personliga assistansen sa att ménniskor
ges ritten att leva ett fullvardigt liv som alla
andra.

Han tar upp den utredning om assistan-
sen som ska vara klar i januari 2027.

- Det dr viktigt att RBU ligger pa och be-
vakar det hér sé att de later den personliga
assistansen vara.

»
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Aventyret bérjar har!
Ge er ut pa upptacktsfard med R82 Chilla

Chilla & mer @n bara en sulky. Det ar en trygg och bekvam plats for
ditt barn, perfekt anpassad for bade sma och stora aventyr.

Designad med fokus pa komfort, stabilitet och sékerhet, ar Chilla

R82

den ultimata sulkyn for ett skraddarsytt stoéd och ett aktivt familjeliv.

For mer info, kontakta oss eller besok var hemsida:
0371-58 73 00 info@etac.com www.etac.se
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tema: RBU70 ar

Medlemsundersokning:

nojda
—personlig assistans
viktigast

80 procent av RBU:s medlemmar ar nojda med sitt medlemskap
—ochidet intressepolitiska arbetet ar personlig assistans den viktigaste
fragan, visar RBU:s medlemsundersokning.

samband med att RBU fyller 70 &r har nu en med-
lemsundersokning genomforts som tar temperatu-
ren pa vad medlemmarna anser i olika fragor.

Pé tal om "Hur ndjd dr du med ditt medlemskap?”,
sé svarar alltsd ndrmare 80 procent att de dr néjda.
Majoriteten ir till och med "mycket nojda”.

14,44 procent av de 374 svaranden uppger att de
varken dr "missnojda eller n6jda”, vilket lamnar en
andel avendast 5,88 procent som dr missndjda.

Medlemsundersokningen visar att manga av de

som blir medlemmar har fatt kinnedom om RBU ge-

nom sjukvarden och habiliteringen eller genom na-
gon man kinner. De tre saker som nimns mest, som
svar pa fragan varfor man stannar kvar i sitt med-
lemskap, ar:

1) Aktiviteter anordnade av min distriktsférening.

2) Samhorigheten med andra i samma eller lik-

nande situation.
3) RBU:s intressepolitiska arbete.
Overst pa listan av vad RBU ska prioritera pa na-
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tionell niva, toppar "intressepolitiskt arbete”. Drygt
hélften s manga foredrar "Aktiviteter/lager”.

Vilken fraga ar viktigast att driva inom intressepo-
litiska arbetet? Det 6verldgset mest forekommande
svaret har ar: "LSS/personlig assistans”. Tillgianglig-
het och skola foljer 1angt darefter.

Drygt g avio ldser medlemstidningen Rorelse.
Cirka 75 procent dr ngjda med tidningen, endast lite
drygt 2 procent dr missnéjda med tidningen.

Vid tiden for medlemsundersokningen, som
stangdes den 12 mars 2025, uppgav drygt 60 procent
avmedlemmarna att de kinner till RBU:s nya app
Funkisplats.

Drygt 40 procent av de svarande anger att de
deltariaktiviteter som anordnas av riksforbundet.
Och nistan 6 av10 anger att detta géller RBU-dagen.

Fritextfragan huruvida det finns ssmmanhang
déar RBU borde synas mer, svarar endast 143 med-
lemmar. Den stora andelen av dessa anser att RBU
syns for lite och behover vara mer aktiva.
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tema: RBU70 ar

attre for fa—samre
for manga

Den personliga assistansen har starkts for
endast en mycket liten grupp. I sjialva verket
innebar 2023 ars lagandringar att minga
manniskor som behover personlig assis-
tans fortfarande inte far det.

RBU har slappt en rapport om hur rétten
till personlig assistans har paverkats av
lagindringarnaiLSS under ar 2023.

Syftet med lagdndringarna sades vara
att starka ritten till personlig assistans
for barn, och personer med psykiska
funktionsnedséttningar eller allvarliga
medicinska tillstand. Kraven for att fa
hjéalp med de nya grundléggande behoven
ar dock fortfarande manga och dessutom
vildigt hogt stdllda. RBU:s rapport syftar
till att undersoka vad de nya kraven far
for konsekvenser i praktiken.

Rapportens framsta slutsats ar att 2023
arslagidndringar endast har starkt ratten
till personlig assistans fér en mycket liten
grupp. Manga ménniskor som behover
personlig assistans for tillsyn och muntli-
gainsatser for att fa goda levnadsvillkor
har daremot fortfarande inte rétt till det
efter 2023.

Rapporten pekar pa att bedomningar som
gors inte dr konsekventa och manga gang-
ar ar kraven antingen otydliga eller vil-
digt hogt stéllda. RBU foreslar darfor att
flera av assistansersittningens nuvaran-
de skrivelser antingen behover littas eller
nyanseras, da de i dagslédget pa ett orim-
ligt sétt begriansar ratten till personlig as-
sistans.

Ett stort problem idag &r att det finns
manga krav pa att hjalpen med de grund-
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Assistamsers

attnin,
efter 2023 35 sen

lagéndringay

Skning om

Rapporten
arframtagen
avRBU och
forfattad av
Li Wicén.

Rapportslappet livesandes den 13 maj. RBU:s forbundsordférande Johan Klinthammar, vice ordférande
Andreas Rung, fd. EU-parlamentarikern David Lega och RBU-mamman Natalie Eneke med sonen Elton
diskuterade nuldget och framtiden inom assistansen.

- Det ar bisarrt nar man far ett positivt assistansbeslut och kdnner att man har vunnit pa lotto - sa ska
detjuinte vara. Den personliga assistansen ar en rattighetslagstiftning, sager Natalie Eneke, RBU-med-
lem och mamma till attaarige Elton. roro: mimminiLsson

laggande behoven méste vara pi ett visst
satt, till exempel att den méaste vara inte-
gritetskénslig. Dessa krav méste tas bort,
menar RBU, for att ratten till personlig as-
sistans ska stdrkas pa riktigt och perso-
ner med funktionsnedséttning ska fa sina
rattigheter tillgodosedda.

Hjilpens karaktir bor inte spela ndgon
avgorande roll, det viktigaste borde vara
att personen har stora hjilpbehov - som
beror pa en funktionsnedséttning - och
att det inte finns andra insatser &n per-
sonlig assistans som kan garantera goda
levnadsvillkor.
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Rapportforfattaren Li Wicén menar att det
borde vara mojligt att bedoma nagot som
ett "grundlaggande behov” &ven om det
inteiakt och mening riknas uppilagtex-
ten.

En stor orsak till att ratten till personlig
assistans har forsvagats 6ver tid, menar
Li Wicén, dr Hogsta Forvaltningsdomsto-
lens (HFD) rittspraxis. Samtidigt har For-
siakringskassans och kommunernas tolk-
ningar av rittspraxis fatt konsekvenser
som inte alltid varit domstolens avsikt.
Forsikringskassans restriktiva tolkning-
ar av lagen har formodligen haft att géra
med myndighetens sniva budget, i kom-
bination med direktiv fran regeringen om
att bromsa kostnadsutvecklingen inom
assistanserséttningen.

For att Forsakringskassan 6verhuvud-
taget ska kunna gora mer rattssikra be-
domningar krévs helt enkelt storre eko-
nomiskt utrymme.

”Utan de ekonomiska
forutsattningarna spelar det
ingen roll hur generos eller
rattvis lagen ar pa pappret.”

”Utan de ekonomiska forutséttningar-
na spelar det ingen roll hur generds eller
rattvis lagen &r pa pappret, lagen kommer
andainte fi genomslag i praktiken efter-
som det inte finns budget for det.”

Det som skiljer personlig assistans enligt
LSS fran andra insatser ar att assistan-
sanvindaren far rollen som konsument
eller arbetsgivare. Personen far dirmed
en tydlig makt och det gor oftast att insat-
serna fungerar béttre.

I kommunerna blir personernas ritt till
inflytande och sjalvbestimmande bero-
ende av enskilda handlidggares valvilja.
For manga handliaggare inom kommunal
omsorg idr arbetsbelastningen stor och
budgetramarna snéva vilket begransar
handléggarnas faktiska mojlighet att géra
personer med funktionsnedséttningar
delaktiga.

”Om Sverige menar allvar med sin funk-
tionshinderspolitik som bygger pa visio-
nen om ett samhille dir personer med
funktionsnedséttning har ratt till ett
sjdlvstandigt liv med goda levnadsvillkor
pa samma villkor som alla andra méaste vi
dven vara beredda att budgetera for det.”

BRUNO LUNDGREN
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SA BORDE ASSISTANS BEDOMAS

Exemplen ar tagna ur rapporten “Assistansersatt-
ningen efter 2023 ars lagandringar”. Exemplen visar
hur tva ansokningar om assistans bedoms idag — och
hur de borde bedomas, enligt RBU.

ANSOKAN FOR HJALP MED MALTID

En person ansoker om assistans for hjalp med
maltider. Personen behover ndgon som lagar mat,
dukar fram, skiar upp och mosar maten till min-
dre bitar samt ldgger mat pa specialbesticken s&
att personen sjalv kan fora mat till munnen. Per-
sonen behover ocksa lite hjalp med handréck-
ning under méltiden.

Hur behovet bedomsidag

Eftersom personen inte behover hjilp med att fora mat till munnen anses inte
hjélpen vara tillrackligt integritetskinslig och darfor bedoms det inte vara ett
grundldggande behov.

Hur behovet borde bedomas

Hjélp som krévs for att man ska kunna ata ar alltid ett grundlidggande behov, dven
fast hjalpen inte ar “integritetskanslig”. Alla moment som krivs for att personen
ska kunna &dta maltiden anses vara ett grundliggande behov. Sjilvaste matlag-
ningen kan ses som ett annat personligt behov.

ANSOKAN FOR HJALP MED DUSCH

En person med autism och intellektuell funktionsned-
sdttning ansoker om assistans for hjalp med tand-
borstning och dusch. Personen &r sensoriskt kénslig
och tycker att dusch och tandborstning &r mycket plag-
samt. Utan ndgon som motiverar, pdminner och lugnar
personen kommer hen inte kunna skéta sin hygien eller
tandhilsa. Rent fysiskt klarar personen de flesta momen-
ten sjalv men ibland behéver assistenten hjilpa till praktiskt,
till exempel med att tviitta baksidan av kroppen och att sétta tand-

kréam pa tandborsten. En dalig dag kan duschmomentet ta en och en halv timme,
en bra dag kan det ta fyrtio minuter.

Hur behovet bedomsidag

Demuntliga insatserna dr inte grundléggande behov eftersom de inte dr integritets-
kénsliga eller kvalificerade. Tid kan bara beviljas for de aktiva och praktiska hjalp-
insatserna. Hjalp for att tvitta baksidan av kroppen kan ta allt fran 10-20 minuter
eftersom personen behéver ta manga pauser och motiveras. Personen beviljas
dock bara 3 minuter per dusch for de aktiva insatserna som assistenten utfor. Att
sdtta tandkram pa tandborsten ar inte ett grundlaggande behov eftersom det inte
arintegritetskénsligt. Darfor beviljas 1 minut for det som ett annat personligt behov.

Hur behovet borde bedémas

Bade de muntliga och praktiska insatserna bedoms som grundlidggande behov efter-
som personen inte kan skéta sin hygien eller tandhélsa utan insatserna. Att vissa
insatser, som att sitta tandkram pa tandborsten, inte ir integritetskinsliga spelar
ingen roll. Det bedoms dnda vara ett grundldggande behov eftersom personen
inte kan gora det sjdlv och momentet kravs for att tinderna ska bli borstade.
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tema: RBU70 ar

Ndasta 70 arda?

Medlemmarna och den personliga assistansen stérifokus nir ordférande
Johan Klinthammar blickar in i framtiden.

ohan Klinthammar menar att den
roda traden i RBU:s 70 ariga his-
toria ér att organisationen under
alla ar varit ett stod till familjer
med funktionsnedsittning.

- Att vara en familjeorganisation &r vik-
tigt for oss. Det har vi varit sedan dag ett,
bade nér det giller aktiviteter och hur vi
jobbar intressepolitiskt.

En av RBU:s storsta utmaningar ligger i
att vinda ett vikande medlemsantal. Idag
har organisationen drygt 7600 medlem-
mar. Med ett storre medlemsantal skulle
RBU kunna fa 6kad tyngd i sitt intresse-
politiska arbete, inte minst, menar Johan
Klinthammar.

-Vikande medlemsantal dr nagot vi delar
med flera andra organisationer, tyvarr.
Framfor allt har vi svart att hitta de unga
medlemmarna som kan fylla pa under-
ifrdn. Den yngre generationen verkar inte
riktigt ha det féreningsténk som vi har.

RBU:s senaste medlemsundersokning
visar att 80 procent dr "nojda” eller
"mycket néjda” med sitt medlemskap i
RBU. Det bekriftar ordférandens bild av
att de som dr medlemmar stannar girna
kvariorganisationen i manga ar, men att
det &r just pafyllnaden av unga nya med-
lemmar som fattas.

Traditionellt sett &r det manga familjer
som genom aren kommit i kontakt med
RBU via habiliteringen p4 sin hemort. Det
ir en viig in som inte ér lika vanlig idag som
tidigare.

- Historiskt har habiliteringen varit
hjalpsamma i att informera om den hjilp
som finns utanfor varden. Idag, vagar jag
past4, dr habiliteringen mer ovilliga att
informera om medlemsorganisationer
som RBU.

I det intressepolitiska arbetet tycker
medlemmarna att LSS och personlig assi-
stans ar viktigast. Det dr ocksa det omrade
som Johan Klinthammar anser att riks-
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forbundet RBU ldgger mest kraft pa.
—Men det betyder inte att vi inte jobbar
med fragor som skola och tillgénglighet.

”Med ett storre medlemsantal
skulle RBU kunna fa 6kad
tyngd i sitt intressepolitiska
arbete.”

Det gor vi i olika motesformer med bade
myndigheter och andra organisationer.

Nyligen sldppte RBU rapporten "Assis-
tanserséttningen efter 2023 ars lagand-
ringar”. Den stiarker det RBU identifierat
tidigare, menar

Fler medlemmaroch
forbattrad personlig
assistans star i fokus
for ordférande Johan
Klinthammar den
narmaste tiden.

Johan Klinthammar, att effekten av nya
lagar och regleringar i praktiken har be-
griansat assistansen for manga.

- Det finns alldeles for mycket otydlig-
heter i hur man ska tolka kraven som gor
det vildigt oklart, bade for den som soker
assistans, och for myndigheterna.

Med den nya rapporten i bagaget har
man ytterligare ammunition som kan
anvindasipaverkansarbetet.

—Nu har vi inte bara vira medlemmars
egna berittelser som vittnar om hur assi-
stansen inskranks, utan vi har ocksa en
rapport som starker detta. Det ska vi an-
vianda mot politikerna.

BRUNO LUNDGREN
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Vinn bokpaket fran
. OLIKAforlag!

permobil, men hur ska de fd plais?
En varm och fin barnbok om

panshay; 0to ek plade. Nu har du som Rorelseldsare chans att vinna
ett bokpaket fran OLIKA forlag.

Vinnarna far ett inkluderande bokpaket med tre harliga
barnbodcker! I bockerna finns barn med rorelsehinder med
pa olika sitt, men sjalvklart ligger inte fokus pa detta utan
bockerna handlar om pinsamma vuxna, lek pa forskolan och
pirater pa dventyr!

Turbofart ir skriven av Alice Grimm Larsson med illustrerad
av Johanna Zverzina.

Piraterna & frihetskampen av Karin Frimodig & Sara Berg
har illustrationer av Maria Poll.

Min pinsamma familj pa kalas ér ocksa av Karin och Sara med
illustrationer av Bettina Johansson.

‘ I N i OLIKA forlag arbetar for att normalisera olikheter, bryta
o ; : normer och skrota stereotyper.

Vill du vinna ett bokpaket? Maila d& ditt namn och adress
till: rorelse@rbu.se. I &mnesraden skriver du: Bokpaket!

Tavlingen pagar fram till 30 juli och darefter
meddelas tre glada vinnare.

Hing med Tilde Traben,
Ragnhild Rysare, Helle Hajtand,
och de andra piraterna pé et
nytt éiventyr. Om ett géing coola
pirater dar alla dr tjejerl

Kalas och pinsamma vuxng!
Nar Siv ska fiskg ir godispdsarmo
slut .. vem har tagit dem?

En rolig bok skriven med
VERSALER
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Hoppfull framtid
1 Tanzania

[ over tjugo ar har RBU Barnhjilpen Tanzania stottat fordldra-
foreningen Association for Spina Bifida and Hydrocephalus
Tanzania (ASBAHT) som arbetar for att barn med ryggmaérgs-
brack och hydrocefalus ska fa béttre livsvillkor.

Ina och Liiso

pa Internationella
RBH-dagen

i Dar es-Salaam.

rojektledaren Liiso Akerberg har varit
engagerad i RBU Barnhjéilpen Tanza-
nia sedan 2013. Det har blivit ett 15-
tal resor genom aren. Hon dr nyss
hemkommen fran sin senaste resa
till landet som hon gjorde med sin
dotter Ina Akerberg och Ewa Wodzynska, som ock-
saingariprojektgruppen. Liksom pé tidigare resor
har de jobbat tillsammans med den inhemska for-
dldraorganisationen ASBAHT.
- Det ar det som &r sa hiftigt med projektet, att vi
jobbat direkt mot dem utan mellanhénder. De upp-
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apropa hur det dr att méta andra barn med hydrocefalus.

skattar att f fakta och rdd, men man far ha respekt
for att det r de som gor jobbet och de gor det pa det
sitt som passar bist i deras land. Kontakten med
ASBAHT kommer vi att fortséitta ha &ven nir RBU
avslutar sin del i projektet vid &rsskiftet, sager Liiso.

AvstandeniTanzania kan vara enorma. En resa
till ett sjukhus kan ta ett dygn eller mer beroende
pavar man bor. For att underlétta for familjer att
besoka sjukhus har det byggts fyra hus pa olika
platserilandet. Pa dessa sé kallade House of Hope
kan foraldrar och barn bo medan de véntar pa ope-
ration eller uppfoljning efter operation.

ASBATH och organisationen Child-Help star
bakom House of Hope i Dar es-Salaam.

Vid ett besok motte Liiso mamman Esderia Lilili,
hon var déir med sitt barn Maria Mapunda som fatt
en shunt och vintade pa uppfoljning. Nar Liiso ~ »
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Representanterna fér samarbetsor;

ganisatio

nen

Mammor med sina barn pa House

of Hope. Det &r mycket att ldra sigom hur
man ska ta hand omsitt barn med
ryggmargsbrack och hydrocefalus.

RBU Barnhjalpen
Tanzania

Syftet med RBU Barnhjalpen
Tanzania har varit att stétta den
nationella foraldraorganisatio-
nen Association for Spina Bifida
and Hydrocephalus Tanzania
(ASBAHT) som forbattrar livs-
villkoren for barn och unga med
ryggmargsbrack och hydrocefa-
lus. Storsta bistandspengen
kommer fran SIDA. Projektet pa-
borjades 2002 och har forlangts
ett flertal ganger och avslutas
vid arsskiftet.

dare RBU




Benja-min, 8 manader, harhydrocefalus. Han fick sin shunt
vid 1,5 manaders alder men den maste justeras. Mamma
Bahati uppskattar House of Hope.

» fragade vad det betydde for Esderia att mota an-
dra foridldrar med barn som hade samma diagnos
loghon och sa "I feel so normal”.

En annan foralder, Bahati Jonas, kom dit med sin
son Benjamin, 8 manader, i vintan pa sjukhusbe-
sok. Hennes man hade hort pa tv att om man har ett
stort huvud s ska man ta sig till sjukhus.

— ASBAHT ar jéttebra pa att fa ut information i
media, séger Liiso.

RBU Barnhjilpen Tanzania ar ett bistandspro-
jekt. Det ar understott av flera organisationer -
forst och framst SIDA och MyRight. RBU &r en med-
lemsorganisation till MyRight och har som sédan
deltagit aktivt i projektet fran starten 2002.

De finansiella bidragen och utbytet av erfaren-
heter mellan fordldraorganisationerna har starkt
ASBAHT. For tio ar sedan fanns de representerade i
fyra stader i Tanzania. I dag har de huvudkontor i
Dar Es-Salaam och elva lokalavdelningar utspridda
ilandet.

Inom organisationen finns ocksa en ungdoms-
grupp for personer med ryggmaérgsbrack och hydro-
cefalus. Trots namnet "ungdomsgrupp” inbegriper
gruppen numera personer som natt 35-ars aldern.

Liisos reseséllskap Ewa Wodzynska har d&ven hon
foljt utvecklingen under flera ar.

- Ungdomsgruppen har kommit i rampljuset nu
pa ett annat sétt dn tidigare. De har ett starkt sam-
arbete med ASBAHT:s styrelse och har fatt komma
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Ungdomsgruppens ordfbranae Johari ar rullstols

i

buren och studerar till jurist.

Det visar hur bra det kan ga nar man far ratt hjalp, menar Liiso Akerberg.

till tals och ha egna projekt. Det &r fantastiskt att de
ar sa aktiva, sdger Ewa.

Bland annat har de pratat om att ha egna sméa
verksamheter for att f4 egna inkomster, som till ex-
empel att ha en minitaxi, sa kallad bajaj.

Ewa och Ina har ryggmairgsbrack och hydrocefalus
och vet darfor av egen erfarenhet vad det innebar.
De har vid flera resor delat sina erfarenheter med
likasinnade i ungdomsgruppen.

- Vi har haft mycket kontakt med unga vuxna. Jag
har berittat om sar som har svart att lika och vilka
struljag haft med shunten, sdger Ina.

Hon brottas med samma tankar som personerna
i Tanzania gor: Hur kan jag leva ett fullgott liv? Hur
kan jag hitta min plats i samhéllet for att kunna bi-
drasom alla andra?

De ekonomiska bidragen har varit en hjalp for att
stirka organisationen ASBATH som arbetar for att
villkoren ska bli battre for barn och unga med rygg-
mérgsbrack och hydrocefalus. Deras paverkansar-
bete dr en av flera faktorer som forbéttrat sjukvar-

”Jag har ju
géttigenom
allt som deras
barn har gjort
och kommer
att gora. Det
ger dem fram-
tidstro att se
att det gir

att levamed
dessa skador.”
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Ewa, Ina och Liiso traffar
Fiona, sekreterare i ASBAHT
Kilimanjaro - detvar 11 ar [§
sedan senast.

den. Forr fanns det tre sjukhus som kunde operera
hydrocefalus, nu finns det méanga. I Dar es-Salaam
har ett likarteam jobbat fram att fa separat opera-
tionssal bara for dessa operationer. Dér gjordes 800
operationerifjol, berittar Liiso.

ISverige ir personer som dverlevt med shunt mycket
ildre. Ina och Ewa har varit goda exempel for att det
gar att leva ett gott liv med funktionsnedséttning.

- Det vi har mérkt dr att hela stimningen och
samtalet kommer s& mycket ndrmare. Foraldrarna
vagar dela med sig om sina barn och det mest sér-
bara, eftersom jag vet vad det handlar om. Jag har
jugattigenom allt som deras barn har gjort och
kommer att gora. Det ger dem framtidstro att se att
det gar att leva med dessa skador, sdger Ina.

Ett exempel pa ett sddant mote dr med pappan
Norbert Kyando som hade gett upp utsikterna om

RORELSE 3 2025

cpuINORAOE BLEN & PMCLURIFRAT
SERIMGIARE

att dottern skulle fa ett vardigt liv. Men nar RBU
Barnhjilpen Tanzania var dir pa besok tindes ett
hopp, vilket ledde till att han &ndrade sin install-
ning. Numera jobbar Norbert aktivt inom ASBAHT.

Aven Ina har fatt nya perspektiv.

- Jag kidinner mig priviligierad och dr 6dmjuk in-
for det faktum att jag fick fodas i Sverige dér vi har
ett starkt socialt skyddsnét. Jag har fatt en chans
till ett fullvérdigt liv. Jag riskerar inte att d6 av ett
sér som inte blir behandlati tid. Jag har min neuro-
kirurg som har koll pd min hydrocefalus ett samtal
bort. Sjukhuset tar jag mig till pa tjugo minuteri
Stockholm. Visst kan man d6 i Stockholm ocksa av
komplikationer, men under mina elva ri RBU
Barnhjilpen Tanzania har flera av de unga vuxna
som jag knutit band med détt av sar som inte ldkt
eller upptécktsi tid. »

Jag kanner
mig priviligie-
rad och ar
odmjuk infor
det faktum att
jag fick fodas

i Sverige dar vi
har ett starkt
socialt skydds-
nit. Jag har fatt
en chanstill ett
fullvardigt liv.”
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» Inahar manga minnen fran resorna. Ett avde
starkaste ér flertalet moten med en ung kvinna,
N’sia, som bor isolerat med sin far utanfor Dar es-Sa-
laam. Hennes sovplats ér i koket pa en smutsig, trasig
madrass. Intill ligger systerns frascha rum med en
modern sing och tv. Senast Ina triffade N’sia hade
hon flera sar pa fotterna, sa hon satt i rullstol. Trots
det var deras toalett nedanfor en brant slént.

- Jag antar att hon gar upp och ned pa sina vildigt
sariga fotter. Det ar ett under att hon fortfarande le-
ver under de forutsittningarna. Vi forsokte att hjilpa
henne med en somnadsutbildning men det hade
bara fungerat i ndgon manad. Sedan hade hon slutat,
och vi vet inte varfor.

Tillbaka till Inas mamma Liiso och hennes enga-
gemang. Liiso ser ideellt arbete som ett sitt att
"betala tillbaka” det hon sjélv har fatt till skénks.

Ar1986 blevhon medlem i RBU efter att ha fott
dottern Ina. Hon élskade sin bebis fran forsta stund.
Men flera vinner och bekanta tyckte synd om henne
och hade svart att gratta till barnet, eftersom Ina
hade en funktionsnedséttning.

- Jag och min ddvarande man var jitteaktiva i
Stockholm RBU. Att triffa andra foraldrar i liknande
situation var oerhort viktigt, de forstod en inifran.
Vi delade kunskap med varandra och bjod in exper-
ter, siger Liiso.

Pa198o0-talet foddes det pa ett ungefir 70-8o barn
per &r med ryggmirgsbrack i Sverige. I dag ir det
vildigt f. Motsvarande siffra for barn som observe-
rades i Tanzania med ryggmargsbréick och/eller
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”Nar han
foddes sa
lakaren
till mamman
att hon
skulle slinga
honom till
hundarna.”

A=

hydrocefalus var 7 500 stycken under forra aret.
Men siffrorna dr mycket osékra och kan vara dnnu
hogre, betonar Liiso.

Alla foraldrar har inte kunskap for att soka vard
och vissa barn med diagnos goms undan fran sam-
hallet eller lamnas att d6 i skogen. Det hdnder ocksa
att mammor som samlar tang i havet avsiktligt "tap-
par” sitt barn i vattnet, beréttar hon. Manga forald-
rar tror att barnen saknar en framtid.

- Santos, en 36-arig kille, gor ett jattebra jobb
inom ASBAHT. Nar han féddes sa ldkaren till mam-
man att hon skulle slinga honom till hundarna.
Men hon vigrade och sa "aldrigilivet, jag ska ta
hand om honom”, séger Liiso.

Sambhillets syn pa barn med funktionsnedsitt-
ningar haller pa att forédndras till det béttre.

- Ar 2013 s& var det 3000 till 4000 som vi kiinde
till med den hér diagnosen i Tanzania. Men nu dr
siffran den dubbla. Det ska inte kopplas till ett
misslyckande utan tvartom - vi ser det som att folk
ger sig till kinna och soker vard, séger Liiso.

Fler kvinnor véljer att foda pa sjukhus, men allt-
jamt dr det manga som foder hemma och de gar
ibland till en medicinman istéllet for till en klinik
nir de uppticker att barnet har ett ovanligt stort
huvud.

- ASBAHT jobbar hart for att sprida kunskap om
att man inte ska g till medicinmannen, eftersom
han gor en atgérd som inte hjilper. Dessutom &r
kostnaden hog och de pengarna behovs for buss-
transport for att ta sig till sjukhusistéllet. Det ar pa
sjukhus varden finns, séger Liiso.
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Det dr mycket som skiljer Tanzania och Sverige ét,
forutom avsaknad av gratis sjukvard har man ocksa
andra rutiner for hydrocefalus.

- Dar kan du se barn eller unga med storre huvu-
den. Man viintar en lingre tid med operation och
om det inte behdvs undviker man operation och later
barnet leva med ett storre huvud. Ibland hinner
barnet bli blind eller gdngkapaciteten péverkas
negativt. Hur trycket i hjirnan paverkar individen
ar valdigt olika, tillagger Liiso.

Den senaste resan till Tanzania varade i fem dagar i
oktober. For Ewa var det sjunde resan i projektet.

- Jag personligen har tagit med mig mycket. Till
exempel att allt inte behover vara invecklat, byra-
kratiskt och svart. Det enkla behover inte vara sdmre.
Vivar pd ett hotell i Dar es-Salaam och de hade ingen
ramp till rummet. I Sverige skulle det inte funkat,
men dir ringde personalen till en snickare som
gjorde en provisorisk ramp pé tvd timmar, sédger
Ewa.

Hon ér fascinerad 6ver att personer i Tanzania re-
agerar mer pa hennes utseende — hon byter harfarg
och frisyr ofta — 4n vad de gor pa hennes rullstol. I
Sverige ér det tvirtom, beréttar Ewa.

Liiso har gjort det dubbla antalet resor, ett 15-tal.
Intrycken dr méanga.
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En av de starkaste upplevelserna fran senaste resan
var medverkan pa den internationella dagen for
ryggmargsbrack och hydrocefalus den 25 oktober.
Representanter fran ASBAHT:s lokalféreningar
kom till Dar es-Salaam fran hela Tanzania.

- Vigickiett demonstrationstag pa gatorna med
musiker - alla dansade och tjoade och vi delade ut
flyers om ASBATH, diagnoserna och om forebyg-
gande kost. ASBATH informerar mycket om vikten
av att ta folsyra for da blir mangden fédslar med
ryggmargsbrack farre. Eller lindrigare, sager Liiso.

Senare samlades alla personeri séllskapetiett »
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» stort tdlt med en panel som bestod av
sjukhusdirektor, hilsoministeriet och
samarbetspartners. Pa plats fanns
ocksa tv-team som bevakade han-
delsen.

- Det holls manga tal och pla-
nerades infor framtiden. Allt av-
slutades med avtackning av vikti-
ga samarbetspartners, dir RBU ar
den storsta. Vi fick ta emot en vacker :
statyett for betydelsefullt stod. RBU kan
kénna sig stolt, betonar Liiso.

Alla event under dagen resulterade i att
ASBATH:s ordférande tre dagar senare fick aka
till huvudstaden Dodoma och mota hdlsominis-
tern Jenista Mhagama.

- Ett jatteviktigt mote. For dar kan man verkli-
gen fainflytande om de forstéar vad som krévs for
att barnen ska fa den vard de behéver och hjalp
med att ta sig till skolan. Det kan leda till att bar-
nen bli en del av samhallet, séger Liiso.

Ett av Liisos mest minnesvirda méten pa inter-
nationella dagen var med pappan Joseph Kaza.
Hans fru dog nér sonen foddes. Nu undviker
Joseph att gifta om sig eftersom han ar radd att
en ny kvinna skulle sitta kappar i hjulet for sonens
skolgang.

Liiso uppskattar informationsbesoken som de
gjorde pa flera sjukhus och berittade om sym-
tom. Bland annat férklarade de att "om mitt barn
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Overlikare Dr. Shabani har utbildat
lakare i hela Tanzania och fatt
en egen operationssal

for RBH i Dar es-Salaam.

kréks och far 6gon som ser ut

| som en solnedgang ir det inte

W for attjag r en ond méanniska
eller for att jag drabbats av ett

straff utan det &r tecken pa begyn-

nande hydrocefalus”. ASBAHT gor ocksa

egnaresor for att sprida kunskap i Tanzania.

Ewa dr ledamot i styrelsen for RBU Stockholm.

Hon tycker att det har varit intressant att kunna

jamfora hur organisationerna RBU och ASBATH

fungerar.

- Justnuistyrelsen for RBU jobbar vi mycket
med hurvikan samarbeta med andra méanniskor
och organisationer. Manga sammanhang har
stangda granser. Man har ofta svart att se det ge-
mensamma, utan koncentrerar sig pa skillnader
i Sverige. Det tycker jag &r trakigt. | ASBAHT kéan-
desdet som att de hade littare att hitta de gemen-
samma ndmnarna, siger Ewa och avrundar med:

- Det kiinns bitterljuvt att projektet avslutas
nu, jag kdnner att jag inte riktigt ar klar. Men det
arvaldigt skont att vi har kommit fram till att det
ar dags for ASBAHT att sta pa egna ben - vilket
de kommer att klara galant, siiger Ewa.

ANNA CARLEHED

Pa sjukhuset for att dela
erfarenheter. ASBAHT
informerar om folsyrans
betydelse for att lindra eller
forebygga ryggmargsbrack.

Ryggmargsbrack
och hydrocefalus

Ryggmargsbrack ar medfodd
forandring av ryggraden och
ryggmargen. Deninnebdren
forlamningidelar avunder-
kroppensomisin turkan ge
exempelvisinkontinens och
hydrocefalus.

Hydrocefalus kan dven ut-
vecklas vid hjarnhinnein-
flammation efter obehand-
lad malaria, blédningari
hjarnan, tumorer eller infek-
tioner. Hydrocefalus innebar
attonormalt mycket rygg-
margsvatska samlasiskallen.
Det ger ett 6kat tryck i huvu-
detsom leder till att det vaxer
mer anvanligt.

Hydrocefalus kan ge rorelse-
nedsattning, synnedsattning
eller blindhet samt kogpnitiva
svarigheter. | vissa fall for-
svinner talférmagan.

Det finns tva huvudsakliga
behandlingsformer for
hydrocefalus: vanligtvis gors
en shuntoperation dar 6ver-
flodig vatska leds bort fran
ventrikelsystemetihjarnan
tillbukhalanviaentunn
plastslang. Alternativt gors
VCS (endoskopisk ventrikulo-
cisterostomi), en titthals-
operation dar man goren
6ppning mellan tredje ven-
trikeln och nedat (pretontina
cisternen).

Alla operationer av hydro-
cefalus behdver uppfoljning
och shuntberoendet arsom
regelkvar hela livet.

Kallor: RBU och 1177.
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! Noterat |

Omprovning gick inte igenom
Nu gar kampen vidare for dterbetalningsskyldiga Maria Andersson.
Far familjen inte ratt i forvaltningsratten blir det 6verklagan till

kammarratten. Tvisten har natt riksdagen men ansvarig minister
duckar fragan.

v erken

farssloingskassan: "Betalatillbaka 1,2 miljonert

"Det har varit
mycket tarar”

Bt et Mot
2 mijones e nenas o b b 1

o Pl ngdainan

I forra numret av Rorelse fick vi lasa om Maria Andersson som fatt ett aterbetalningskrav fran
Forsakringskassan pa néara 1,2 miljoner. De menar att hon har fatt felaktig assistansersattning
under 10 ars tid eftersom hon inte har anmalt att hon slutade arbeta 2014.

mprovningen till Forsiakrings-
O kassan gick inte igenom, forut-

om att de sankte aterbetalnings-
kravet med négra tusenlappar. Sa nu
ska Maria 6verklaga till forvaltnings-
ratten, berattar Marias mamma Mona
Andersson.

Just nu héller Maria Anderssons
jurist pa att forbereda underlaget till
overklagan.

- Man riknar med att det kommer att
taett r. Far vi inte ratt i forvaltnings-
ritten sa blir det 6verklagan till kam-
marritten och ett ar till. Du kan ju tdnka
vilkajuristkostnader det blir.

Mona Andersson visar tidningen
Rorelse dottern Maria Anderssons an-
stallningsavtal fran 2014 dar det star
att Maria var visstidsanstilld i ett ar
fram till den sista december 2014.. Hon
visar dven ett beslut om hel aktivitets-
ersittning fran Forsakringskassan da-
terat i maj2015. Dar har Forsikrings-
kassan sjilva skrivit att Maria Anders-
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sons anstéllning avslutades den sista
december 2014 - information som For-
siakringskassan sager att de inte fatt.

- Det star alltsa tydligt har att hon
barajobbade under ett ar. Det star ingen-
ting om fast anstéllning eller tillsvidare-
anstéllning.

Media har fortsatt att skriva om
Maria Andersson. Hennes fall har &ven
debatterats i Sveriges riksdag dir Chri-
stofer Bergenblock (C), talesperson for
funktionsriattsfragor och ledamot i
socialutskottet, kravde svar av social-
tjainstminister Camilla Waltersson
Gronvall (M).

- Vi sag riksdagsdebatten i direkt-
sdndning. Christofer Bergenblock for-
sokte pressa ministern pa ett vettigt
svar, men det fick han inte. Men Marias
fall hari alla fall varit uppe p& hog niva
och hon har blivit en representant for
valdigt ménga som hamnat i samma
svara situation, sdger Mona Andersson.

MIA SJOSTROM

PRIVATANNONS

PARCYKEL KOPES
Begagnad parcykel
med elmotor
i gott skick kopes.
For vuxen person.

Ring: 070 600 93 64.

Hjalp att overklaga

RBU:s dverklagandeguide riktar
sig till dig som har en funktions-
nedsattning eller ar anhorig till
en person med funktionsned-
sattning och behover 6verklaga
ett myndighetsbeslut.

Att 6verklaga ett beslut fran en kom-
mun eller myndighet kan kidnnas
otryggt, men oftast finns det inga
nackdelar. Tvirtom dr det den enda
atgirden for att eventuellt &ndra pa
beslutet. Dessutom kan du genom att
overklaga i vissa fall &ven paverka hur
lagen tolkas och tillampas.

Overklagandeguide och mallar finns att
tanka ned parbu.se

RBU:s

OVERKLAGANDE_

GUIDE

Tips, information o
ch checkli
tvlltpersoner med funktfonsnesctic-)r
za thing och anhériga som behéver
Vverklaga ett myndighetsbes|yt.

Orby

RdEEL SErmnq g BARH L IEoouus
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Assistansen ar
kapad, eller...?

De gangkriminella har kapat hela assistansbranschen. Det budskapet
hamrar en uppmarksammad rapport in fran april i ar. Media, myndigheter och
politiker tycks vara valdigt dverens. Men inte foretradare for funkisrorelsen.

apporten fick ett enormt genomslag i
media nar den komi april tidigare i ar.
Socialtjanstminister Camilla Waltersson
Gronvall (M) menade att den var beviset
pa att alla storre assistansbolag har
anstillda med kopplingar till kriminella néatverk.

—Vikan konstatera att assistansen inte lingre ar
trygg, den ir kapad och utnyttjad av den organiserade
brottsligheten. Och si kan vi helt enkelt inte ha det,
som hon sa pa en presstraff.

Statsminister Ulf Kristersson (M) ville inte vara
mindre slagkraftig och anvinde &ven han ordet
“kapat”, och citeradesiprincipi alla rikstickande
medier sdgande:

—Det hér ar otroligt allvarligt. Jag &r tyvérr inte helt
forvanad over de hér resultaten. Men att det ar fullt
séillatrorjag inte ndgon visste, att alla de stora fore-
tagen var kapade i praktiken av kriminalitet.

Kristersson fortsatte:

—Det hir maste stoppas. Nu har vi en 1dngsiktig ut-
redning som vi tror mycket pa. Vi kommer g vildigt
langt for att se till att kriminella inte kommer &t as-
sistansens pengar.

Forsakringskassan uttalade sig ocksa. En TT-artikel
i Svenska Dagbladet ropade hogt med en rubrik som
inte kunde missforstas: "Kriminella plundrar assi-
stansersittning”, och lit Forsikringskassans Nils
Oberg pedagogiskt forklara vidare:

—Rapporten ger en tydlig bild av pa vilket omfat-
tande sétt den organiserade brottsligheten har slagit
siginivalfardssystemetiallméanhet ochisocialfor-
sdkringen i synnerhet.

Artikeln beskriver hur fyra av tio brukare har
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OM RAPPORTEN

Rapporten ”Tecken pa
missbruk av Forsakrings-
kassans formaner hos
den organiserade brotts-
ligheten och hurdenver-
karinom assistansersatt-
ning”, av Nationellt
underrattelsecentrum,
ardelav en myndighets-
gemensam satsning mot
organiserad brottslighet
och baseras pa ett stort
antal myndighetsdata.

Ett gemensamtunder-
rattelsecentrum har
undersokt utbetalningar
av Forsakringskassans
ersattningar till runt

62 000 personer som ar
aktiva eller bedoms ”ha
samrére med” krimi-
nella natverk.

14 myndigheter deltari
granskningen pa reger-
ingens uppdrag, bland
annat Forsakringskassan,
Kronofogdemyndighe-
ten, Polismyndigheten,
Skatteverket och Saker-
hetspolisen.

kommit i kontakt med personliga assistenter som
ar kopplade till organiserad brottslighet.

Artikeln kunde ocksé sla fast att alla de 62 storsta
assistansbolagen perioden 2022-2023 hade person-
liga assistenter som var kopplade till organiserad
brottslighet.

—Vibehover jobba pa ett annat sétt och ockséa
utmana de regler vi haridag, siger Nils Oberg i
TT-artikeln, och riktar sig dirmed till allménheten
med den for tiden si gdngbara retoriken att taimed
hardhandskarna mot kriminaliteten. Inom funkis-
rorelsen diremot var det nog en och annan som
tyckte att det 14t som ett hot om &nnu hardare prov-
ningar.

Forst nar de anklagade assistansbolagen och funkis-
rorelsens foretradare hunnit 1dsa rapporten och
samla sig for svar, hade de stora medierna gatt vidare
till andra &mnen. Funkisroérelsen fick hélla till godo
med att publicera sina svar pa egna mindre medie-
plattformar.

I Tidningen Néringslivet star att 1isa den 9 maj:

"I debatten later det som att alla assistansforetag
har infiltrerats avkriminella. Men bakom de slag-
kraftiga rubrikerna finns en annan verklighet: en
bransch som ldnge varnat for kriminalitet — och
som nu kréver att staten agerar.” I artikeln citeras
Humana Assistans vd Hans Dahlgren: "Sannolikt
har Regeringskansliet fler kopplingar till krimina-
litet &n vad vi har”.

Dahlgren vinder sig emot hur rapporten beskriver
vilka méinniskor som anses ha koppling till organi-
serad kriminalitet. I likhet med till exempel Asa
Strahlemo pa DHR, Forbundet for ett samhalle utan
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rorelsehinder, menar Dahlgren att "kopplingen
till organiserad brottslighet” inte bygger pd domar
eller faktiska brott, utan ett antagande om vem
som kan tédnkas ha kopplingar till kriminalitet.

Som Asa Strahlemo skriveri en debattartikel:

"I praktiken innebir det att du kan listas som
kopplad till brottslighet bara for att du ar slakt
med nagon som kinner nagon som forekommer
ienutredning. Det racker med att du haft kon-
takt med tva personer som sjilva dr misstiankta.
Det dr alltsa inte vad du har gjort som avgor. Det
arvem du ar, var du kommer ifran och vem du
rékar haidin nérhet.”

Just "kopplingen till organiserad brottslighet”
invinder ocksa RBU:s Johan Klinthammar mot
och siger senarei ett annat ssmmanhang:

- Miter man de gingkriminellas inflytande p&
det sittet kan man lika vil hanga ut ICA som
kapat av gingkriminella, i stéllet for att sénka
den personliga assistansen.

Christian Kéllstrom, Frosunda Personlig Assis-
tans chefsjurist forsoker skicka tillbaka ansva-
ret om den havererade assistansen pa de ansva-
riga politikerna. Han menar att man valdsamt
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overdriver brottsligheten inom assistansen och
skriver i en debattartikel pa HejaOlika att det
finns andra problem att rikta sig emot: "I dags-
laget forekommer stora problem, bland annat
med att Forsdkringskassan och Hogsta forvalt-
ningsdomstolen dlagt anordnare en strikt &ter-
betalningsskyldighet utan att det ges en majlig-
het for anordnare att leva upp till kraven som
stalls, att Starkt assistans’ blivit ett fiasko och
det har blivit svarare att fa assistans...”

Pa assistanskoll.se tycks Stig Svensson, tidigare
statlig utredare av kriminalitet i assistans, kort
och gott ssmmanfatta vad funkisrorelsen anser
om statens rapport: "Felaktig bild att alla assis-
tansforetag kapats av kriminalitet”.

Men, som sagt, funkisrorelsens och assistans-
bolagens invindningar presenterades forst efter
att fragan var stor i riksmedia och framst pa egna
plattformar. For den allméinhet som tog del av
mediernas rapportering runt den 22 april r
bilden formodligen entydig: Savil enskilda
anstélldainom assistansen, som stora etablerade
bolag, dr alla kopplade till gingkriminell verk-
sambhet.

BRUNO LUNDGREN

Rosterna
som inte

G-

hordes
i riksmedia

"Felaktig bild

att alla assistans-
foretag kapats
avkriminalitet.”

Stig Svensson, tidigare
statligutredare av
kriminalitet i assistans.
HejaOlika

”Sannolikt har
Regeringskansliet
fler kopplingar
till kriminalitet
anvad vi har”.

Hans Dahlgren,
vd Humana Assistans
Tidningen Néringslivet

"I praktiken
innebir det att
du kan listas
som kopplad till
brottslighet bara
for att du ar slikt
med nagon.”

Asa Strahlemo, ordférande
DHR, Forbundet for ett
samhalle utanrorelsehinder
Assistanskoll

”Miter man de
gingkriminellas
inflytande pa det
sittet kan man
lika val hinga ut
ICA som kapat av
gingkriminella.”

Johan Klinthammar, ord-
forande Riksforbundet RBU
Sagtvid RBU:s rapportsldpp om
”Assistansersattningen efter
2023 ars lagandringar”.
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™ Noterat

Paverka kommunen enklare:

”Lathet ar inget funktionshinder”

Vill du paverka kommunen i rétt riktning kan du fa hjalp och inspiration av
Funkibators redan formulerade medborgarforslag och debattartiklar - till exempel
denna: ”"Lathet ar inget funktionshinder”.

Fl
- Genom det har vill viuppna att personer inom rérelsen tar och
enstorre platsi det demokratiska systemet, sdger Stefan Johansson,
verksamhetsutvecklare pa Funkibator.

ed ett medborgarfor-
M slag kan en folkbok-
ford invanareien

kommunen ldmna in forbétt-
ringsforslag till kommunfull-
miktige.

Denideella foreningen Fun-
kibator i Véxjo har publicerat
ett antal medborgarforslag
som r fria att anvanda for alla
och envar. Forslagen kan an-
vindas ordagrant eller som en
inspiration for att anvinda
egnaord.

Medborgarférslagen ar forfat-
tade av Pia Tjader, filmare och
manusforfattare, pd uppdrag
av Funkibator, och kan handla
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om det mesta fran tillganglig-
het p&d hundrastplatser till att
kommunens anstéllda borde
arbeta "en dagirullstol”.

Tillforslagen finns ocksa de-
battartiklarisamma dmne att
tillgd. Till exempel, "Lathet &r
inget funktionshinder”, som
foreslar att tillgénglighetsan-
passade parkeringsplatser ska
mérkas med just denna formu-
lering - for att 6ka det sociala
trycket att inte fulparkera pa
dessa platser!

- Syftet ar att vem som helst
inom rorelsen ska kunnaladda
ner dessa forslag och artiklar,
utga fran standardskrivningen

och sen modifiera efter sin
egen kommun eller specifika
lokala forutsattningar, sdger
Stefan Johansson, verksam-
hetsutvecklare pa Funkibator.

- Maénga personer inom ro-
relsen har idéer och vill vara
med och péverka och ta olika
initiativ. Det hdr uppliagget
kan vara en hjilp pa viagen for
att komma igang.

Flera av de forslag som Funki-
bator publicerat har de sjélva
stallt till Vaxjo kommun.

- Allt eftersom vi producerar
fler medborgarforslag sa lag-
ger viupp det till biblioteket

for allmén anvindning.

Stefan Johansson menar att
andelen medborgarforslag och
debattartiklar som handlar om
funktionsnedséttning ar fa
jamfort med det totala antalet
som skickas in.

— Genom det hir vill vi upp-
na att personer inom rérelsen
tar och far en storre platsidet
demokratiska systemet och att
vara fragor kommer hogre upp
paagendan.

BRUNO LUNDGREN

Medborgarforslagen hittas har:
www.funkibator.se/medborgar-
forslag

Fartillbaka sin assistans

Gustav Sixtensson i Dala-Jarna far tillbaka sin

personliga assistans.

Efter stora protesteri Vans-

bro kommun och anmal-

ningar till JO och IVO, far
nu Gustav Sixtensson till-
baka sin personliga assis-

tans.
I december forra aret

deltog cirka 300 personer
iVansbro for att protestera

mot Gustavs indragna
LSS-stod. Efter en lang
kamp med bland annat

anmélningar till myndig-

heterna Justitieombuds-

mannen och IVO, Inspek-
tionen for vard och omsorg,

backar nu kommunen.

Gustav Sixtensson har
Downs syndrom och har
haft personlig assistans
sedan han flyttade hem-
ifran, for over tio ar sedan.
Kommunen har som er-
séittning for personlig as-
sistans erbjudit Gustav
plats pé ett gruppboende i
Rorbacksnas, cirka 13 mil
fran Vansbro, vilket famil-
jenmenar ar for langt bort.

- Underbart att det &nt-
ligen blev slut pa det hér,
sager Gustavs mamma
Pyre till Sveriges Radio.

BRUNO LUNDGREN
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Flaggani topp for RBU

Varje ar delar Stiftelsen Sveriges Nationaldag, som verkar for att framja intresset och res-
pekten for nationaldagen och den svenska flaggan, traditionsenligt ut fanor till foreningar
och organisationer runtomilandet. | ar var RBU en av 16 mottagare som fick taemot en
fana av Stockholms landshovding Claes Lindgren vid en ceremoni pa Tessinska palatset i

Stockholm.

Att RBU fick ta emot fanan ar en deli uppméarksammandet av vart 70-arsjubileum och ett
erkdnnande av det viktiga arbete som har bedrivits under dren fér barn och ungdomar med

funktionsnedsattning och deras familjer.

Pa plats for att ta emot fanan fanns férbundsordférande Johan Klinthammar,

styrelseledamot George Rocksten och
kommunikatér Mimmi Nilsson.

M Eit huvudproblem ar

kvaliteten pa den
ansvariga myndig-
hetens utredningar.

Inspektionen for social-
forsakringen (ISF) visar

att flera brister kvarstari
Forsiakringskassans arbetssitt.”

Det skriver Hans Dahlgren och Marika Lindblom pa Humana,

iNya Wermlands-Tidningen, apropa l6ftet for tva ar sedan att fler personer
med funktionsnedsattning skulle fa personlig assistans - menisjélv verket har
detblivit farre - och att Inspektionen for socialforsakringen (ISF) pekar pa
bristeri Forsakringskassans arbetssatt. kalla:nwt.se

Familjerna sliter med skolskjuts

Sedan elevassistenter inte lingre
far folja med barn med funktions-
nedséttningar i skolskjutsen i flera
kommuner sliter ménga for att 16sa
skjutsandet sjélva.

I Linkdping, rapporterar Corren,
om Sara Tornstrom som fick sluta

RORELSE 32025

jobbaisomras, for att kora sin dotter.

-Jag orkade inte allt pusslande,
siger hon.

Kommunen letar fortfarande
efter den 16sning de lovade efter be-
slutet.

Kalla: corren.se

NOSSTIN INWIW :0L04

Karin Warne skrev reportaget
”Tung last for Agges pappa”.

Berattelse om
funkisforaldervann

Skildring av hur det ar att vara en
funkisforalder korades till arets
basta berattande artikel.

Fackférbundspressens journalistpriser
delas uti atta priskategorier 2025. I kate-
gorin Bista beréttande journalistik vann
Karin Warne med "Tung last for Agges
pappa’”, fran Tidningen Vision nr 4-2024.

Reportaget handlar om Attila Juhasz,
som dr anhorigassistent pA morgonen,
arrangemangschef pa dagen och pa kvill-
en dr han administrator at sonen August,
tio ar, som har en cp-skada.

-Det &r ett reportage dér jag traffat fle-
ra fordldrar som har barn med funk-
tionsnedséttningar, allt ifran adhd till in-
tellektuella funktionsnedséttningar. Ar-
tikeln berattar om deras tuffa vardag
med att fa ihop privatliv och arbete. De
har svart att aterhamta sig och siger att
det ar pa arbetet de gor det, jobbet dr de-
ras fristad och andrum. De méste jobba
for att orka med sitt privatliv, sdger Karin
Warne i Tidningen Vision.

FOTO: CHRIS ANDERSSON
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™ Noterat

RBU blir medlem i Funktionsratt

Vid Funktionsratt Sveriges kongress 2025 valdes RBU in som nytt medlemsférbund.

* ;

@r

Funlgtionsréitt'
Sverige

ORELSERINDRADE BARM & INEDOMLZ

betet for ett riattvist samhille
och ett utvecklande liv for barn
och unga med funktionsned-

Tillsammans med Funktions-
ratts 53 andra medlemsfor-
bund star RBU nu starkareiar-

RBU blir nytt medlemsférbund
i Funktionsratt.

sittningar. Funktionsratt Sve-
rige dr en samarbetsorganisa-
tion som samlar medlemsfor-
bund som foretrader
ménniskor som har kroniska
sjukdomar samt psykiska,
fysiska och kognitiva funk-
tionsnedséttningar.

Genom att bli en del av Funk-
tionsritt Sverige ansluter RBU
till en gemensamt stark rost
inom funktionsrattsrorelsen.

—Vibefinner ossien tid dar
samhillsutvecklingen for per-
soner med funktionsnedsatt-
ningar tyvarr gar it fel hall.

Dérfor ar det viktigare dn
néagonsin att star enade inom
funktionsréattsrorelsen. Vi tror
samtidigt att RBU kommer
kunna bidra med att lyfta
barnperspektivet inom fun-
kisrorelsen ytterligare, siger
Johan Klinthammar, for-
bundsordférande pa RBU.
Flera av RBU:slokal- och
distriktsforeningar samverkar
sedan tidigare med Funktions-
ratts lokala verksamheter.
Genom att riksforbundet an-
sluter sig starks samverkans-
mojligheternaytterligare.
MIMMI NILSSON

Symposium om forvarvad
ryggmargsskada
Den T7:e oktober halls ett heldagssymposium om

forvarvad ryggmargsskada hos barn och ungdomar
pa Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Dagen erbjuder ett program som ticker forekomst (epidemiologi),
orsaker, akut vard, langvarig rehabilitering, psykologiska
aspekter och vikten av uppfoljning for att férebygga komplika-
tioner - avledande internationella experter och personer som
lever med ryggmargsskada.

Symposiet hélls pa engelska och vinder sig till vardpersonal
vid barnkliniker, primérvard, habilitering, inklusive familjer
och patientorganisationer.

Foranmalan och merinformation:
bit.ly/4jRukcJ
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GLADJERUSET 2025

ALLA KAN VARA MED!

Alla medlemmar i RBU far 50%

rabatt pa anmalan.
Kod: RBU2025

Kalmar 17 maj
Taby 23 augusti
Skelleftea 6 september
Virtuellt 10 aug - 30 sep

www.gladjeruset.se
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Dubbla RBU:s kraft

98%" av RBU:s medlemmar anger att de skulle
rekommendera féreningen till nagon i sin narhet.
Om varje medlem varvade en person var skulle vi

kunna paverka samhallet
"~ med fordubbladstyrka!

Att varva nagon ar enkelt

- tipsa dem om att skanna

QR-koden eller gain pa

medlem.rbu.se for att bli

medlem. Ju fler vi ar, desto
storre skillnad kan vi gora!




rbu.se

...stotta med en engangsgava
a

m| Med starkare krafter sa kan vi géra mer! Stétta
RBU med en engangsgava, swisha 9o 00 712.

=1 Swish-kod

</

... bli manadsgivare

Visste du att man aven kan bli manadsgivare féor RBU med
valfritt belopp? Ga in pa RBU.se, klicka pa "Stéd oss” och sedan
"Bli manadsgivare”.

..1ata foretaget gora gott

RBU samarbetar med féretag och andra organisationer for att
skapa ett battre samhalle for funktionsnedsatta barn och deras
familjer. For att skanka ett féretagsstod, gain pa rbu.se, klicka
pa "Stéd oss” och sedan "Stéd som féretag'.

...uppdatera medlemsuppgifter

Kom ihag att halla dina kontaktuppgifter uppdaterade sa att du
inte missar nagra roliga aktiviteter eller viktig information!
Logga in pa medlem.rbu.se och klicka in pa "Min profil” for att
andra e-post, telefonnummer eller adress.

.. kopa fina produkter i RBU:s butik

Letar du efter snygga reflexer, nyckelband,
vaskor eller kepsar?

Detta och mycket mer kan du képa i RBU:s
butik via rbu.quickbutik.com.

..testamentera - vi hjilper dig gora ratt

Har du funderat dver att testamentera dina tillgangar till ett
andamal som gor skillnad? For dig som vill bidra till en battre
framtid fér barn och ungdomar med funktionsnedsattningar
finns mdjligheten att skriva in RBU i ditt testamente.

Vifinns behjalpliga pa info@rbu.se eller 08-677 73 00.
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Kontakt

Mimmi Nilsson
Kommunikator
070-9349178
mimmi.nilsson@rbu.se

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

Dennis Lennartsson
Verksamhetsutvecklare
072-66918 70
dennis.lennartsson@rbu.se

Johan Klinthammar
Férbundsordférande
070-776 6772
johan.klinthammar@rbu.se

Bruno Lundgren
Redaktor Rorelse
070-3487520
rorelse@rbu.se

Ekonomi: ekonomi@rbu.se
Kansliets telefon: 08-677 73 00
Juridiskt stod: fragajuristen@rbu.se

Foérbundsstyrelsen:
fs-direkt@rbu.se

Via FS-direkt kan medlemmar
och RBU-féreningar lamna
férslag till forbundsstyrelsen
fér beredning och beslut.

[N {#’ :’/ ¥

o~

H.K.H. Kronprinsessan Victoria ar
officiell beskyddare av RBU.
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Nyckeln till
lek och bus

Martin har ratt till sin frihet. Att sjalv bestamma
nar han rastar hunden, pallar dpplen, koper
glass, gar pa kalas eller spelar rugby. Med eller
utan mamma och pappa. Martin har ratt till
samma liv, drommar och frihet som alla andra
barn. Varken mer eller mindre.

— e
Gor som Martin, ha din personliga assistans i STIL

| e

¥ STIL

Personlig assistans pa dina villk
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Nu anvander jag min erfarenhet for att hjalpa andra

Det finns sakert manga likheter mellan din vdg och den vag som jag har gétt. Jag har kdmpat, gratit och slagits
for mitt barns ratt till den hjalp och det stéd som han behdver och har rétt till. Idag & min son 25 &r gammal och
hans vardag &r bade fin och meningsfull. S& kampen har haft betydelse och det gor att jag idag kan spendera
dagarna med att kdmpa for andras barn och hjélpa andra att f& en vardag likt den vi har idag.

Hos oss pa Din Férlangda Arm arbetar jag och mina kollegor dagligen for att alla véra kunder ska fa den service
och den omtanke som de dnskar. Den omtanke som jag énskade att jag fick for 20 &r sen.

Vi kan assistans, vi har erfarenheten, vi har hjértat och vi har viljan. Vi vill skapa en vardag som inte bara ska
fungera utan som ocksé bidrar till 6kad gladje.

Titta in pa v&r hemsida eller pa var Facebook-sida och var med och k&nn gléadjen.

Valkommen till oss!

RIKSTACKANDE ANORDNARE - BARN OCH VUXNA - EVENEMANG - DIGITAL TIDRAPPORTERING OCH JOURNALFORING | COORDINARE

Din Forlangda Arm Dagverksamhet ‘i Coordinare

Det privata alternativet TID FOR OMTANKE

www.dfarm.se - Tel. 0920-155 10 Vi finns ocksé pd www.facebook.com/DinForlangdaArm www.coordinare.se



