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OBSERVERA HELA DENNA SIDA AR EN ANNONS FOR DIN FORLANGDA ARM OBSERVERA

tillbaka igen!

FOTON: CONTENT STUDIO/NTM MEDIA

N&r Emma testade ett annat jobb
saknade hon Sylvester sa mycket.
Nu &r bada glada att hon &r

Personlig assistans

med guldkant

— har star relationen i centrum

DIN FORLANGDA ARM

Som personlig assistent
bygger du en nara relation
till en annan manniska. Du
far ge guldkant i vardagen
och du slipper stressa i vag
till nasta person.

— Det ar varldens basta
jobb. Jag kanner att jag
racker till, sdger Emma
Isaksson, personlig assistent
hos Din Forlangda Arm.

Att jobba som personlig assistent kan
vara ett bra forsta jobb - eller ett livs-
atagande. Andreas Colliander ar inne
pa sitt 17e ar och jobbar med Simon.
De startar ndstan varje dag med att
besoka Din Forlingda Arms center.
Har triffar de kompisar och kollegor.

- Simon tycker om att fixa med sa-
ker, sa vi dr lite som vaktmastare hér.

Emma Isaksson har jobbat i tre ar
hos Din Forlangda Arm. Hon é&r as-
sistent at Sylvester — vars mamma ar
vd:n Anki.

- Vem som helst kan bli en bra as-
sistent om man vill det. Empati och
att ha ett Oppet hjarta ar det vikti-
gaste. Att vara en omhindertagan-
de person som tycker om att jobba
med manniskor, reflekterar Emma
och Andreas fyller i:

- Man kan ocksé uppticka att man
ar den personen nér man borjar. Det
ar bade vérldens bésta och vérldens
enklaste jobb om man ar lyhord och
aker med. Emma &r underskoterska
och har erfarenhet fran bland annat
dldreboende. For en tid sedan ater-
viande hon till Din Foérlingda Arm
efter en sex manader ling avsticka-
re som underskoterska pa sjukhuset.

- Jag saknade Sylvester s mycket!
Har kan jag gora ett bra jobb och
bygga en nira relation. Jag brinner
for att ge en guldkant i vardagen,

gora det mysigt och trevligt. Det har
man inte méjlighet till p4 manga an-
dra inrdttningar, sager hon. Andreas
och Emma planerar ibland gemen-
samma aktiviteter for Sylvester och
Simon, som att grilla lunch ute, bada
eller ta en promenad pa stan. Att
gora saker tillsammans i en grupp
ar roligt for alla. Sedan ses de ocksa
mycket pa centret forstas.

- Det &r ingen annan verksam-
het som har det sa har fint! Centret
ar helt fantastiskt, siger Emma. Nar
det kommer nya assistenter till Din
Forlangda Arms verksamhet sd ar
bade Andreas och Emma noga med
att hjalpa till och dela med sig av
egna erfarenheter. Att soka sig till
deras arbetsplats rekommenderar
de starkt.

— Arbetsgivaren ser alla som job-
bar hér. Har blir du lyssnad pa, siger
Andreas och Emma fyller i:

- De flesta arbetsledare vet faktiskt
hur det ér att vara personlig assistent
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Emma och Andreas stortrivs hos Din Forlangda Arm.

. e

A

Har kan de gora skillnad varje dag.

= )
Simon och Andreas 4
tar en_kaffepaus framvaktmasteriets

av egen erfarenhet. Men jag minns
sjalv hur nervos jag var nér jag skulle
komma hit och tréffa Sylvester forsta
gangen. Jag ville ju att han skulle tycka
om mig! Och att Sylvester tycker om
sin assistent Emma rader det inga tvi-
vel om. Nu nér hon r tillbaka sa har
han édven fatt tillbaka deras speciella
TV-kvillar med popcorn.

- Hir far jag ge en meningsfull
vardag till ndgon, avslutar Emma.

Att jobba som personlig
assistent kan vara ett
bra forsta jobb — eller

ett livsatagande.

@ Din Forlangda Arm
Personlig Assistans

Den som behdver bolla tankar eller fa
radgivning &r vélkommen att kontakta
Din Forlangda Arm www.dfarm.se

Telefonnummer: 0920- 155 10
Oppettider: 8.00-17.00 (helgfri vardag).
Sténgt for lunch kl. 12.00-13.00

Adress: Skutgatan 2 i Lulea

Skanna QR-koden
eller knappa in
www.dfarm.se
for att lasa mer.




4 JOHAN HAR ORDET: .
"RBU:s lagforslag ar ett
steg for att gora den

ratten till verklighet.”
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6 TEMA: PROTEST

« Uppsala kommun nekar
assistans trots omfattande
CP-skada.

« Elis Appelgren far inte bo pa
lampligt korttidsboende.

20

« Lova Lundstedt visade
politikerna i Mariestad.

vaxa upp med funktions-
nedsattning i familjen.

Robert Klarquist ar kritisk
till att Falun kommun
bara har fokus pa funk-
tionsnedsattning nar det
finns pengar att tjana.

22 RBU-FORUM

Vi har ju fatt kdmpa

varje andetag for att

SKUGGSYSKON B, livet ska funka.”
“Mdnga kanner
attdeinte ska
vara till besvar.”
Journalisten
Kristina Hedlund
skriver om skuggsysko-
nens erfarenheter av att

Med kraft att

forandra.

¥ Arets RBU-forum
bjod pa inspiration,

gemenskap och erfaren-

hetsutbyte.

30 RBU INFORMERAR
Forma framtiden i férbunds-
styrelsen

31 NOTERAT
« Sverige anmals till FN
«Vansterpartiet vill aterupp-

ratta LSS som rattighetslag

» Livet efter studenten
« Skaraborg firade 70 ar

33 RBU INFORMERAR
Arets julklapp - medlemskap

34 KONTAKT

@rbu

RORELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR

Rorelse ges ut av Riksforbundet for
Rorelsehindrade Barn och Ungdomar.
Var vision: Ett rattvist samhalle och ett utvecklande
liv for barn och unga med rérelsehinder.

Post- och besoksadress: Solna Torg 19, 17145 Solna
Ansvarig utgivare: Johan Klinthammar
Produktion: Tidningsmakarna
Redaktor: Bruno Lundgren
Kontakta redaktionen: rorelse@rbu.se
Hemsida: www.rbu.se

RORELSE 62025

Rorelse finns ocksa som webbtidning pa rbu.se
Ny adress? medlem@rbu.se
Annonser: Bengtsson & Sundstrém Media
Tjarhovsgatan 32,116 21 Stockholm
Tfn: 08-1039 20,
rorelse@bs-media.se
www.bs-media.se
Upplaga: 5000 exemplar
Omslagsillustration: Petrus Iggstrom

Grafisk form: Lottie Hallgvist

Tryck: Norra Skane Offset AB

0@

Folj RBU och Rorelse i sociala medier.
Du som &rmed pa Facebook kan gilla” RBU dar. Da far
du nyheter fran RBU och Rorelse i ditt flode.

Den som tillsdnder tidningen material anses medge
digital lagring och publicering.
Redaktionen forbehaller sig ratten att redigera
insant material. For ej bestallt material, text
och bilder, ansvarasinte. Ange kéllan vid anvandning

av material ur Rorelse.

Tube

RBU finns dven pa YouTube.




Johan har ordet

ntalet barn under 18 ar med statlig assistans har

minskat med 22 procent sedan 2015, trots att Sve-

riges befolkning har 6kat med cirka 800 000 per-

soner. Forsikringskassan, kommunerna och dom-
stolarna tolkar lagen pa ett inhumant sétt.

Forsiakringskassan och kommunerna bedémer rétten till

personlig assistans utifran hur ménga timmar i veckan en
person har behov av hjélp med sa kallade grundliggande be-
hov. Dagens tolkning av vad som réknas som grundliggande
behov ar alldeles for snév och behdver justeras for att ge fler
ratt till personlig assistans.

Personlig hygien

» Nulédge: Personlig hygien riknasi princip endast som
grundldggande behov vid mycket integritetsnéra hjélp, det
vill siga "hand mot hud”. Det innebér att allt kringarbete som
krévs vid dusch och toalettbesék inte ingar, trots att det ofta
ar dar den storsta tidsatgangen ligger.

« RBU:s forslag: All personlig hygien ska raknas som ett
grundliaggande behov. Att forbereda ett barn infor dusch-
ning och hantera komplexa toalettbestyr dr nodvindiga mo-
ment vid personlig hygienen.

Maltider

- Nulége: Méltider ar ofta ett av de mest tidskridvande omréa-
dena nir man har ett barn med funktionsnedséttning. Barn
kan behdva mat i sérskild konsistens och noggrann évervak-
ning vid risk for kvivning. Men idag riaknas inte maltider in
som ett grundldggande behov 6verhuvudtag om barnet sjilv
kan fora maten till munnen.

« RBU:s forslag: Hela maltiden ska riknas som ett grundléigg-
ande behov. Barn som har svéljsvarigheter eller behover 6ver-
vakning vid méltider har rétt att fa det behovet tillgodosett.

Av- och pakldadning

« Nuldge: Vid av- och pékladning riknas endast de mest inte-
gritetsnira plaggen, sdsom underkldder, som grundliggande
behov. Alla andra kladesplagg, fran strumpor till jacka, faller
bort.

« RBU:s forslag: All av- och paklddning ska ridknas som ett

RBU agerar
med lagforslag

Pa Internationella funktionsrattsdagen den 3 december
presenterade RBU en lagindring som ska majliggora for fler barn
och unga att fa personlig assistans.

grundliggande behov. Att kunna klé sig for att delta i samhal-
let &r en sjdlvklar del av ett vardigt liv.

Sankta krav for statlig assistans

RBU foreslar att kravet for statlig assistans sénks fran nuva-
rande 20 timmar per vecka till 7timmar per vecka. Detta
motsvarar barns faktiska behov av personlig assistans och
skulle innebéra att fler far ratt till statlig assistans, dar rétts-
sikerheten dr storre.

Ett mer generost fordldraavdrag

Vid bedomning av personlig assistans gors idag ett forald-
raavdrag — en schablon for hur mycket av barnets hjalpbehov
som anses motsvara vad en vardnadshavare normalt tillgodo-
ser utifran barnets alder. Fordldraavdraget gors for alla barn
mellan 0-18 ar.

RBU foreslar att foraldraavdraget i stillet ska borja gélla
fran det ar barnet fyller fem ar, med undantag for maltider,
andning samt medicinskt tillstdnd som innebér att det finns
fara for den enskildes liv eller att det annars finns en 6ver-
hiangande och allvarlig risk for hans eller hennes fysiska halsa.
Alla sméa barn har omfattande hjalpbehov, och en generell
bedomning for barn i aldersgruppen o-5 ar ér orimlig da
behoven varierar stort.

P.S. petir dags att Sverige pa allvar borjar folja barnkon-
ventionen. Den slar tydligt fast att barn med funktionsned-
sattning har ratt till ett fullviardigt och anstandigt liv som sa-
kerstéller virdighet, framjar tilltron till den egna formagan
och majliggor barnets aktiva deltagande i samhillet.

RBU:s lagforslag ar ett steg for att gora den ratten till verk-
lighet. Sveriges regering behover ga till handling.

Johan Klinthammar
forbundsordférande
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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 00 eller las mer pa www.assistansexperten.se

ASSISTANS
EXPERTEN



tema:
Protest




ker det!

Uppsala kommun tycker att Martin Malmberg
som har en omfattande CP-skada ska bli av
med all sin assistans. Man menar att han inte
har en varaktig funktionsnedsattning. Kommu-
nen tillstar visserligen att diagnosen cerebral
pares ar bestaende men att "den motoriska
formagan och kommunikationen kan tranas
och bli battre med tiden”.

- Helt galet, sdger mamma Maria Malmberg
som tillsammans med Anna Rosander arran-
gerade en stor manifestation i Uppsala.
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For det racker nu. Det ar dags att protestera
pa bred front. Tillsammans eller sjalv. Oavsett
om det galler...

...att inte fa plats pa [ampligt korttidsboende.
Som for Elis i Varberg.

...att skolgarden inte ar anpassad som den
ska. Som for Lova i Mariestad.

...att kommunen, Falun, enbart bryr sigom
funktionsnedsatta nar man kan dra fordel av
det ekonomiskt.

MAXA
EtveEry
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Ktions-

ne attni
nte varak

m mister assistan:
trots CP- skada

Vi tror att vi har ett valfardssamhalle
dar alla bliromhandertagna, menvi
harinte det. Det finns manga hari Upp-
sala som inte vagar saga vad de tycker
for att de dr radda att det ska paverka
deras ratt till assistans negativt.”, sager
Maria Malmberg. Hon har tidigare suttit
i styrelsen, och dven varit ordférande,
for RBU Uppsalaimanga ar.



Manifestationen motindragen assistans samlade minst 150 personer

utanfor Uppsala stadshus den 17 novemberi ar.
”Det var sa mycket varme och karlek.”, sager Maria Malmberg.

B Ak ¥ . o ¥

tema: Protest
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Martin Malmberg, 14, har en allvarlig CP-skada men blir av med all

sin assistans. Hans funktionsnedséattning ar inte varaktig och han tillhor

darfor inte personkrets 3, enligt Uppsala kommun.
- Det ar helt galet. Jag blev jattearg, sager Martin, som nyligen

demonstrerade mot beslutet.

artin Malmberg, 14, bor utanfor Upp-

sala tillsammans med sin mamma

Maria, pappa Erik, tre hundar och en

katt. Han gari attan — det 4r mycket

ldaxor - och tranar rullstolsrugby och
rider pa fritiden. Han tar sig fram med rollator och
ibland med rullstol eftersom han har en CP-skada
sedan fodseln.

—Den péaverkar hela kroppen, men mer pa hoger
sida, sdger Martin Malmberg.

- Allahans muskler och kroppsdelar ar paverkade,
liksom talet och andningen, sdger hans mamma Ma-
ria Malmberg.

Martin har haft assistans sedan han var 7 ar.

- Mycket av det stod han behover ar hjalp med
praktiska grejer och det gor &ven att han orkar med
skolan, forklarar mamma Maria.

Martins beslut om assistans omprévas vartannat
ar. Tidigare ar har allt fungerat bra och han har fatt
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"Det drsa
idiotiskt det
har. Det kdanns
som att allt ar
pahittat, som
ensaga.”

hjalp av kommunen utifran sina behov. Fram tills for
drygt tva ar sedan.

- Daansokte vi om fler timmarioch med att han
fyllde 12 ar och foraldraansvarets omfattning mins-
kade. Martin har, precis som andra barn i samma
alder, behov av frigorelse fran oss foréldrar, siger
Maria Malmberg.

Menistillet for fler timmar fick de da beskedet att
hans assistans minskades med en tredjedel. I ar var
det dags for en ny omprovning.

-Vikénde oss ifragasatta hela tiden under utred-
ningen. Tjanstemannen har gjort allt fran att fraga ut
Martin om hans toalettbesok till att rota fram var an-
s6kan om parkeringsbevis for rorelsehindrade och
papekat att den inte var lika omfattande som var an-
sokan om assistans, siger Maria Malmberg.

Utredningen tog ett halvar och forst den 1 oktober
kom det nya beslutet. Ingen assistans alls. »



tema: Protest
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RBU, Johan Klinthammar i mitten, liksom Funktionsratt Uppsala och Heja Olika var pa blats for att ge sitt stod till manifestationen.

» —Entjinsteman pd kommunen har helt pa egen
hand beslutat att Martin inte har ndgon varaktig
funktionsnedsittning till f6ljd av sin CP-skada och
darfor inte lingre tillhor personkrets 3, siger Maria
Malmberg.

- Nérvifick hora det tankte jag att det ar helt galet.
Jag blevjittearg, siger Martin Malmberg.

I beslutet star det med hénvisning till likarintyget -
som familjen lamnat in att "Martins hjarnskada S
och diagnosen cerebral pares dr bestdende
men att den motoriska formagan och kom-
munikationen kan trinas och bli bittre med
tiden.” Tjanstemannen skriver att "Martin
bedoms inte ha ett varaktigt funktionshin-
der” och att namnden darfor bedémer att han
inte tillhor personkrets 3.

-Tjanstemannen pa kommunen har misstolkat
lakarintyget helt och far beslutet att lata som om
specialistlakaren tycker sa har. Dessutom skriver hon
som om omsorgsnidmnden vore inblandad i beslutet
nér hon har fattat det sjélv, siger Maria Malmberg.
Ilakarintyget fran Martins specialistldkare star
det att en CP-skada ar permanent, men att funktions-
nedséttning kan paverkas av utvecklingen.

Trots att Martin Malmberg
har envaraktig funktions-
nedséttning pa grund av
CP-skada har kommunen
beslutat attden inte ar
varaktig, och att han dar-
forinte behover assistans.

10

— Alla barn utvecklas. Det dr klart att det &r skillnad
pa Martins formagor nu jamfort med nir han var liten
och det érju enjavla tur. Nar han foddes1ag han i
respirator och kunde inte dta. Han pratade for forsta
gangen nir han var fyra ar och kunde sta upp forst
nér han var fem. Men trots det har tyvirr Martins
funktionsnedséttning snarare blivit storre och hans
gangformaga har forsamrats, sdger Maria.

Familjen har skickat in ett nytt likarintyg till
kommunen dar Martins likare ifragaséitter
beslutet och fortydligar varaktigheten i Mar-
tins diagnoser — en CP-skada innebér en per-
manent skada och hans motoriska funktions-
nedséttningar kommer att vara bestdende
helalivet.

- Min forsta reaktion var ilska 6ver att tjanste-
mannen anvinder sig av sin makt pa ett sitt som
ar helt oriktigt. Hur kan en enskild bistdndshand-
laggare fatta ett beslut om att Martin inte lingre till-
hor personkrets 37 Att han tillhor personkrets 3 &r ju
ett beslut som har faststéllts i tre olika instanser av
omsorgsnamnden, Forsikringskassan och forvalt-
ningsrétten, siger Maria Malmberg.

Hon har begirt ut arsredovisningar fran kommu-
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nens senaste ar och i dem hittat positiva ordalag om
minskad assistans. Hon har dven kontaktat tjanste-
mannens chef som avbojt kommentar eftersom be-
slutet ar 6verklagat till forvaltningsratten, och att det
darfor skulle vara "otillborlig paverkan” att uttala sig.

-Det dr sa idiotiskt det hir. Det kdnns som att allt
ar pahittat, som en saga. Vi har 6verklagat, men det
ar ocksa det kommunen vill att vi ska gora for att se
hur langt de kan ga, séger hon.

Ilskan har drivit henne och Maria Malmberg har
tagit initiativet till - och genomf6rt - en manifestation
tillsammans med Anna Rosander. Anna &r mamma
till David som ocksé nekats assistans av Uppsala
kommun och dérfor inte kan fullfélja sina universi-
tetsstudier.

- Fran borjan var vi tre familjer som skulle ordna
manifestationen men en familj vagade inte vara med.
De var radda for att bli straffade av kommunen, siger
Maria.

De har aven skrivit en debattartikel tillsammans
med RBU:s ordforande Johan Klinthammar.

- Vivill paverka politikerna att ta sitt ansvar. Det
som hinder Martin &r dumheter. Hur kan de hitta p&
sént hir nar de har lakarintyg pa Martins diagnos,
intyg fran alla professioner pé habiliteringen om hur
det paverkar honom och dessutom har traffat ho-
nom, undrar Maria.

Martin haller med.

- Jagville demonstrera for jag vill inte ha det sa héar.
Jag vill fa ha kvar assistansen och jag vill paverka
samhillet, sdger han.

Manifestationen genomfordes den 17 november i
ar da minst 150 personer samlades for att protestera
mot indragen assistans utanfor Uppsala stadshus.

- Det var s mycket varme och kérlek. Jag hade bju-
dit in alla politiker, SD var de enda som inte svarade,
sdger Maria Malmberg, som jobbat dygnet runtien
maénad for att fa allt pa plats.
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”Fran borjan
varvitre
familjer som
skulle ordna
manifesta-
tionen men en
familj vagade
inte vara
med.”

For att riknas
till person-
krets 3 kravs:
Du har andra stora
varaktiga fysiska eller
psykiska funktions-
nedsittningar som
uppenbart inte beror
panormalt aldrande.
Det betyder att du har
mycket svart att pa
egen hand klara avvar-
dagliga saker. Dukan
till exempel ha svart
att kla pa dig, laga mat,
forflytta dig eller kom-
municera med andra.
Kalla: 1177.se

Anna och David - som ocksa har nekats
assistans av Uppsala kommun - var med
och arrangerade manifestationen. Fler
assistentberattigade skulle ha varit med
och arrangera men vagade inte av radsla
for att bli av med assistansen.

RBU, Funktionsritt Uppsala, Hej Olika och Martins
assistanssamordnare STIL var ocksé pa plats och stod
bakom manifestationens krav pé att sékerstélla lik-
virdiga levnadsvillkor for alla unga i Uppsala samt se
over delegationsordningen for att aterfora det poli-
tiska ansvaret och stirka rittssikerheten.

Politikerna pa plats var rérande 6verens om att
tanken med LSS aldrig var att enskilda personer
skulle hamna i kldm och att barn och unga med funk-
tionsnedséttning har ratt till ett virdigt liv precis
som alla andra.

- Efterat var vi helt speedade bade jag och Martin.
Han blev sa taggad av det hir och vill engagera sig po-
litiskt nu, siger Maria Malmberg.

Hon mejlade alla politiker ssmma dag och tackade
for deras medverkan och skickade &ven sina fragor.

- Jag sa att jag forviantar mig aterkoppling valdigt
snart. Jag méaste fortsitta att ligga pa politikernanu
och vara jobbig. Flera andra familjer har redan hort
av sig till mig med sina berittelser. Det har lokalme-
dia fatt ta del avnu, sé fir vi se vart det hér tar vigen,
sdger Maria Malmberg.

Tva dagar efter manifestationen far Maria Malm-
berg ett mejl. Det kommer fran vinsterpartiets Tobias
Smedberg som ar ordférande i omsorgsndmnden
och 1:e vise ordférande i kommunstyrelsen i Uppsala.
Han skriver att han inte dr n6jd hur kommuninne-
vanarna har behandlats nér det kommer till LSS och
han har dérfor gett forvaltningen i uppdrag att ta fram
ett drende till omsorgsndmnden med lokalt politiskt
beslutade riktlinjer for LSS.

”Vi ska ha en hogre ambitionsniva én att 1igga oss
palagens miniminiva av vad en kommun ska bevilja
och inte”, skriver Tobias Smedberg, som menar att
han kommer att se till att detta far hogsta prioritet
for att kommunen s& snart som majligt efter arsskif-
tet ska ha fardiga riktlinjer beslutade.

MIA SJOSTROM

”En kapplopning
mot botten”

11
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tema: Protest

Vad sa politikerna egentligen?

"En kapplopning

mot botten’

Under manifestationen utanfor Uppsala stads-
hus den 17 november holl politikerna som var
pa plats med om att barn och unga med funk-
tionsnedséttning har ratt till ett vardigt liv,
men att LSS inte fungerar som det ar tankt.

T
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Karin Thalén (C) och Erik Pelling (S), kommunstyrelsens ordférande.

12

?

- LSS urholkas allt mer. Man maste ga
till domstol och tyvérr forlorar man ofta
idomstol och berdvas ritten att leva
som andra och sa kan viinte ha det, sa
Tobias Smedberg (V), ordférande for
omsorgsnamnden.

Liberalerna menade att kommunen
skulle kunna tolka lagen mildare, men véljer
attinte gora det.

- Det véirsta dr att vi stindigt véljer att 6verklaga. Vi fort-
satter som kommun att driva det har mot individer och vi
skulle kunna vara modiga hér och inte gora det, sa Jennie
Claesson (L), kommunstyrelsen.

Centerpartiet vinde sig mot delegationsordningen.

-Vimaste fa de har drendena pa vara politiska bord.

Idag ér det delegationer dar tjdnstepersoner fattar manga
av de hér besluten, sa Karin Thalén (C), omsorgsndmnden.

Och Socialdemokraterna sa att tanken med LSS aldrig
har varit att enskilda personer och familjer skulle hamna i
klam.

-Vihar en kapplopning mot botten eftersom man ska
halikartade tolkningar och ga pa praxis vad andra dom-
stolar har domt. Vi kan konstatera att resultatet inte ar
bra, sa Erik Pelling (S), kommunstyrelsens ordférande,
som vill hitta en 16sning. >
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Internationella
funktionsrattsdagen
- lagforslag och protester

For RBU ar det en sjalvklarhet att
std upp for barn och unga med
funktionsnedséttning varje dag

- sd aven den 3 december, forstas.

Riksforbundet uppmarksammade dagen gen-
om att presentera ett forslag pa lagandringar
iSocialforsiakringsbalken, som ska starka rétt-
en till bade statlig och kommunal personlig
assistans.

Lagforiandringarna ar enkla att genomfora
och skulle pa ett effektivt sitt stirka rittighe-
terna for barn och unga med funktionsned-
sittning.

Péa flera hallilandet anordnade féreningarna
manifestationer och protester.

D%
e
| Umea anordnade styrelsen, ordférande
Emma Fossmo, kassor Emma Isaksson,
sekreterare Anita Dreyer Perkiomaki och
ledamot Frida Gustafsson en ljusmanifestati
pé Renmarkstorgeti Umea. i ! )

RBU Varmland

delade ut flygblad __ ;.=

pa Stora torget i Karlsta

i samband med arets
Musikhjalpen.

Maria Piscator Maenpaa

och dottern Malin Ludvigsson
varpéplats. £

A0 RIKSGYMNASIET FOR RORELSEHINDRADE
PN MOJLIGHETER SOM GOR SKILLNAD

RORELSE 32025
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tema: Protest

Kommun vagrar
lampligt boende

Elis Appelgren, 15, har placerats pa korttidsboende for smabarn som
alla har intellektuell funktionsnedséttning.
—Vad har jag dar att gora? Jag borjar i gymnasiet nasta ar.

ar Elis Appelgren blev beviljad korttids- ”Jag trorinte denenskildeinte harréattatt bestimma var en insats
boendeimajiarblev han forst glad. Han att de ir helt ska utforas utan det aligger kommunen att hitta en
och hans mamma hade sokt aret innan, verksamhet som uppfyller Elis behov. Istillet erbjod
men fatt avslag, och 6verklagan tog ett dumma de honom en plats pa ett korttidsboende i hemkom-
helt &riforvaltningsratten. Nufickdeett  { huvudet p q  munen for barn och unga mellan1-12 &r med intellek-
positivt besked om att Elias hade beviljats 31 dygn tuell funktionsnedséttning. Elis ir 15 ar och har ingen

korttidsvistelse utanfor det egna hemmet under det kommunen intellektuell funktionsnedséttning.
kommande éret. [ ] mende -Vad har jag dar att gora? Jag borjar i gymnasiet
- Jagvill traffa andra i min situation, som har sam- gOP det for nésta ar. Jag tycker att det var fornedrande helt arligt
ma behov som jag har, for att inte beh6va kinna mig . . att de placerar mig pé ett boende med barn som &r sa
attriddasitt

annorlunda, siger Elis Appelgren. . . mycket yngre dn mig, séger Elis.
Idag gar haninian pa Hagaskolan i Varberg déar han eget skinn. Nér Elis och hans mamma protesterade fick de ett

ar den enda eleven som ér rullstolsburen. nytt forslag — ett boende for barn med autism. Elis har
Elis har en CP-skada som paverkar hela hans kropp inte autism.
fysiskt och han behover hjialp med allt som kréver en -Dessutom fungerar inte miljon dér for mig praktiskt
motorisk formaga. sett med rullstolen, sager Elis.
- Eftersom det inte finns nagot stélle for migivar Boendet ar inte tillginglighetsanpassat eftersom
kommun, dirjag kan kinna mig som alla andra, s& ingen annan ar rullstolsburen dér.
tankte vi att vi kunde sdka oss utanfor kommunen, - Det gick knappt att komma in i badrummet med
sager Elis. rullstolen och golvlift och andra hjalpmedel far inte
Familjen 6nskade darfor en plats pa Agrenska utan- alls plats, sdger hans mamma Veronica.
for Hovas i Goteborgs kommun, bara 50 minuter bort Sanu, fem manader efter beslutet, ar de tillbaka pa
med bil, eftersom de tar emot barn och unga med lik- ruta ett - boendet for yngre barn med IF.
nande funktionsnedséittningar som Elis har.
-Det hade varit det ultimata att fa komma till Agren- Varfor tror ni att kommunen har fattat det hir beslutet?
ska for diar hade jag fatt lara kénna andra i min situa- - De spar pengar genom att jag inte kommer nyttja

en plats jag har ratt till. Jag tror inte att de dr helt
dumma i huvudet pd kommunen - de forstar att de
P hér platserna de har erbjudit inte fungerar for
mig, men de gor det for att rddda sitt eget skinn,
siger Elis Appelgren.

Kommunen & sin sida menar att de i och med
beslutet om plats pa boendet for de yngre bar-
nen har uppfyllt Elis behov av miljoombyte och

- Till slut ringde jag kommunen och stétte p4, frigorelse fran sin vairdnadshavare samt att hans
sdger hans mamma Veronica Appelgren. ¢ mamma ska fa avlastning.

Forst efter tre manader fick de besked. Varberg . a Vo - De séger dven att korttidsboende inte har nagot
kommun sa nej till plats pa Agrenska och menade att med den sociala biten att gora och det inte &r menat

tion och borja ta ett stegi att flytta hemifran. Nista
host skajag ska borja pa Riksgymnasiet for rorelse-
hindrade i Goteborg och bo pa elevhem dir, siger
Elis.

Men trots att beslutet om korttidsboendet
borjade gilla den1juniiar gick tiden utan att
de horde nagot fran kommunen om vart Elis
skulle placeras.
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for att skaffa vinner. Men om Elis ska fa miljoombyte
och jag ska fa avlastning s& méaste det ju vara en positiv
miljo som gagnar honom. Det hdr handlar om att det
kostar pengar att kopa en plats utanféor kommunen,
siger Veronica Appelgren.

Till Hallands Nyheter séger Johnny Telkkonen, av-
delningschef for funktionsstod i Varbergs kommun att
haninte kommenterar enskilda drenden men att det
ar valdigt ovanligt med korttidsvistelser utanfér kom-
munens granser.

- Rent generellt forsoker vi alltid hitta 16sningar
inom verksamheten och forsoker tillgodose bruka-
rens behov. De ir vildigt kompetenta inom verksam-
heten och forsoker gora det sa bra som majligt, siger
han till Hallands Nyheter.

RORELSE 6 2025

Elis mamma Veronica Appelgren har nu anmalt
kommunen till bade IVO, JO och DO.

Vad hoppas ni pd2

- Att det blir en foréandring. Eller i alla fall vicker en
diskussion kring att den som inte passar in i de verk-
samheter som kommunen har kan fa en plats utanfor
kommunen, séger Veronica Appelgren.

— Aven om det inte kommer att hjilpa mig att fi en
plats pa Agrenska sa kanske vi vicker tanken och tar
kunskapen vidare sa att det hjalper nagon annan.
Nista gdng kommunen ska fatta ett sdidant hér beslut
sa hoppas jag att de kan tdnka: Forra gangen gjorde vi
fel - nu gor vi ratt, siger Elis Appelgren.

MIA SJOSTROM

Varbergs kommun

sparar pengar genom

atten plats han har
ratttillinte kommer att

utnyttjas menar Elis

Appelgren.
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tema: Protest

Funktionsnedsatt
—néir det passar

[ Falun har RBU Dalarna kritiserat kommunen for att
bara fokusera pa personer med funktionsnedsittning

nar det finns pengar att soka.

— Det blir provocerande nar den har gruppen sedan
gloms bort, sager RBU:s Robert Klarquist.

ar det kommunala fastighetsbolaget

Lufab i Falun presenterade sina pla-

ner pa att bygga en skidskyttearena

-och finansiera det med tillginglig-

hetspengar fran Allmanna arvsfon-
den -fick de kritik av RBU Dalarna.

Varfore

- Det &r egentligen ett missforstand. Vi ar var-
ken kritiska mot arenaplanernaisig eller att den
ska tillgdnglighetsanpassas. Det irju nagot fan-
tastiskt! siger Robert Klarquist, styrelseledamot
iRBU Dalarna, och fortsatter:

—Det vi dr kritiska emot dr att kommunen
plockar fram ménniskor med funktionsnedsétt-
ning nir det passar dem - for att ha rad att bygga.
Det blir provocerande nér den hér gruppen sedan
gloms bort och inte dr lika prioriterade i andra
sammanhang.

Han séger att RBU och andra legat pa i manga
ar for att kommunen ska battre tillginglighetsan-
passaicentrala Falun for de som &r rullstolsburna.

—Men dér talar vi for dova 6ron, siger Robert
Klarquist.

For att forsta hans frustration behover vi backa
bandet. For nagra ar sedan invigdes en tillgénglig-
hetsanpassad naturslinga i ett naturomrade vid
idrottsanldggningen Lugnet i Falun. Bygget finan-
sierades delvis av tillgdnglighetsmedel fran All-
ménna arvsfonden.

16

”Jag pratar inte
om att man ska
buga och tacka,
baravisalite
respekt for andra
som anviander
banan.”

- Syftet med naturslingan var ju nagot bra. Men
de som banan var menad for officiellt —
maéanniskor med funktionsnedséttning - kédnner
sig inte viilkomna idag eftersom den anvands av
rullskidékare. Det ropas "Ur spar! Akta!” och det
kommer hela tiden ménniskor i full fart pa rull-
skidor.

Robert Klarquist har sjilv forsokt anvinda
slingan med sin elvaérige son, som har en funk-
tionsnedséttning, men de har slutat ga dit efter-
som de kdnner sigi vigen.

- Forrullstolar hade det rackt med en vig med
héart pressat krossat stenmjol, men slingan asfal-
terades. Det dr klart att det &r lattare att ta sig
fram med rullstol pa asfalt, men det gjorde att
man &ven kan ta sig fram med rullskidor. Sa klart
kan inte kommunen héllas ansvariga for att alla
inte ar snélla och trevliga, men de har ansvar for
att satta upp battre information, séger han.

Pa kommunens hemsida for Lugnets idrotts-
anldggning heter slingan “asfaltsbanan” och de
skriver att "rullskidakning, inlines, cykel, rullstol
och annan parasport dr nagra avidrotterna som
lampar sig for asfaltbanan”.

Infor bygget, &r 2019, betonade idrottsanlagg-
ningens davarande tillférordnade VD, i tidningen
Falu-kuriren, att det inte ar en rullskidbana spe-
cifikt utan att asfaltbanan ar till for alla som be-
driver idrott pa rull och att "den viktigaste mél-
gruppen, de som ar funktionshindrade”.

- Om nu syftet var att géra det bra for méanni-
skor med funktionsnedséttning, sa att de kan
komma utinaturen, sd behdvs det véldigt tydlig
information om det. Manniskor behéver fa veta
varfor den har naturslingan finns och att det ar
tack vare tillgdnglighetsmedel. Eftersom de
maéanniskor som banan byggdes for kanner sig i
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vigen idag sa har man misslyckats med det,
sager Robert Klarquist, som efterlyser batt-
re skyltning vid asfaltsbanan.

Flera bekanta - utan barn med funktions-
nedséttning — har hort av sig till Robert
Klarquist efter att han framfort sin kritik i

tidningen Lokalt i Dalarna.

—De har sagt att de inte visste om det hér
med hur naturslingan kom till och att de
skams lite nu for att de har kint sig irritera-
de 6ver att ménniskor i rullstol varit i vigen

nirde har tranat.

Han understryker att han inte har nagot

emot rullskiddkarna.

- Alla drsjéilvklart vilkomna att vara dar,
men man behover visa hidnsyn. Jag pratar
inte om att man ska buga och tacka, bara
visa lite respekt for andra som anvéinder

banan.

Né&r Robert Klarquist inte horde nagot
fran kommunen efter sitt utspel i lokalpres-
sen tog han sjélv kontakt med den kommu-
nala bolaget Lufabs nuvarande VD, Maria
Andersson. Hon svarade att hon inte varit
medveten om det han beskriver, men att sa
hér ska det inte bli eller upplevas. Nu ska
arliga uppféljningar vid kommande
bidragsfinansierade projekt inforas sa att
sddant kan fangas upp och hanteras pa ett

klokt sétt.

“Jag har nu med detta pa agendanivara
avstaimningar for att gemensamt komma
framat sa att alla ska kdnna sig vilkomna
och trygga pa banan”, skriver hon till Robert

Klarquist.

- Det dr ett vildigt glddjande svar, séger

han.

RORELSE 6 2025

MIA SJOSTROM

Robert Klarquist ar kritisk
till att kommunen hanvisar till
manniskor med funktions-
nedsattning nar det passar dem
- forattharad att bygga.
landra sammanhang prioriterar
kommunen inte alls personer
med funktionsnedsattning,
menar han.
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Lova utmanade
politikerna
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Lova har fatt
mycket utrymme
iden lokala pressen
ochiTV, palLilla
Aktuellt.

Pa Lova Lundstedts skolgard finns en backe som &r svar att
ta sig upp for med rullstol. Darfor utmanade Lovas klass politikerna
i Mariestad pa rullstolsrace — och fick 16fte om en ny ramp.

ova Lundstedt, 9, gari

tredje klass pa Unicasko-

laniMariestad. Hiar har

hon gatt sedan forskole-

klass och trivs bra. Lova
tar sig fram med rullstol eftersom
hon har en neuromuskular sjuk-
dom, CCD, sedan fodseln.

-Sajagarintelika stark i benen,
forklarar Lova.

Pa en SO-lektion tidigare i hostas
stod tillgidnglighet pa schemat — det
vill séga att alla, oavsett funktions-
nedsittning, ska kunna delta i sam-
héllet pa lika villkor.

- Vipratade om att alla barn har
rétt till samma tillginglighet. Nar
var larare fragade om vi tyckte att
det var sd, sa vi nej och kom pé flera
saker pa skolan som vi ville férbéttra,

18

siger Lovas klasskompis Sigrid.
En av sakerna klassen ville &ndra
pa ar en brant backe som finns pa
skolgarden. Den leder upp till en
skogsdunge dér de brukar leka pa
rasterna. Men for Lova, som sitter i

“Viskrev att enligt FN
har alla barn ratt
till utbildning och del-
aktighet, men pavar
skolgard kaninte alla
gora samma saker.”

rullstol, gar det inte att komma upp
for backen utan hjalp.

-Den dr valdigt brant och full med
ekollon och grus dverallt sa jag méste
ha hjilp av en froken eller klasskom-

pisar for att komma upp, sdger Lova
Lundstedt.

Det tar dessutom tid och nir Lova
vl dr uppe vid skogsdungen sa bru-
kar rasten snart vara slut. Darfor
bestdmde sig klassen, tillsammans
med sin svenskalirare, for att skriva
eninsindare till Mariestadstid-
ningen.

-Viskrev att enligt FN har alla
barn rétt till utbildning och delak-
tighet, men pa var skolgard kan inte
alla gora samma saker. Vi skrev ock-
sé att vi har en klasskompis som
sitterirullstol som inte kan komma
upp for backen och vi utmanade
politikerna att komma hit och testa
backen sjélva, beréittar Sigrid.

Efter nagra dagar fick de ett svari
tidningen att bade Sven-Inge Eriks-

U
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| KompisarnaLisaoch

i : Sigrid stallde upp for
Lova och utmanade
politikernai Mariestad.
FOTO: ANNELIE MAGNUSSON

son (KD), ordforande i tekniska
namnden, och Anette Karlsson (M),
ordférande i utbildningsndmnden
ville komma till skolan for att anta
utmaningen. Vél pa plats pa Unica-
skolan fick de lana var sin rullstol
for att forsoka ta sig upp for backen,
men lyckades inte.

- Att det skulle vara sa svart, det
hade jag nog inte insett i forvig, sa
Sven-Inge Eriksson, efter forsoket
till Lilla Aktuellt/SVT som var pa
plats.

-De saocksa att de verkligen for-
star att det ir jobbigt for Lova att
komma upp for backen, siger Sigrid.

Politikernalovade att det ska
byggas en ramp pa Lovas skolgard.
Dessutom har utbildningsndmn-
den beslutat att det ska goras en
6versyn av alla skolgardar i Marie-
stad for att se om ndgon annan
skola ockséa behdover tillganglighets-
anpassas.

- Jag tycker att det var bra. Det dr
jéttetungt att fa upp Lovas rullstol
for backen. Man méste vara tva om
man dr barn, siger klasskompisen
Lisa, som brukar hjilpa Lova med
det.

Sedan politikerna var pa plats pa
skolanislutet avseptemberiar har
skolan fatt besok av tva personer
som paborjat planeringen av hur
rampen ska byggas. De pratade
dven med Lova Lundstedt for att
horavad hon behéover.

- Rampen ska vara mer lang &n
brant for att den ska funka for mig,
forklarar Lova.

Hon hoppas att rampen hinner
komma pa plats innan hon gar ut
sexan om négra ar och slutar pa
Unicaskolan.

Vad har du for tips till andra som vill
dndra panagot som de tycker dr fel?
- Gor errost hord. Skriv till tid-
ningen istéllet for att inte géra na-
gonting, siger Lova Lundstedt.
MIA SJOSTROM
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\/ vaxa upp alg
och far en forstaelse for att det finns
flera olika typer av manniskor.
De far en fin mannisko
Kristi

20
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Hur ar det att vaxa upp med ett syskon

ETT REPORTAGE

oM A
SYSKON Ty TT VARA

L NAGon MED

som har funktionsnedsattningar? F s o ved

Det svarar 14 barn, unga och vuxna pa
| reportageboken “Skuggsyskon”.

Journalisten Kristina Hedlund debuterar
som forfattare med boken Skuggsyskon.
Boken ger rost at en grupp som séllan hors.

Vad dr Skuggsyskon for slags bok?2

-Det ar en reportagebok dér jag har inter-
vjuat 14 syskon. De intervjuade ar barn,
unga och vuxna. Det &r syskonens bok och
handlar om deras erfarenheter och upple-
velser av hur det &r att vara just syskon till
nagon med funktionsnedséttningar.

—Iboken harjag ocksa pratat med perso-
ner som moter syskon i sina arbeten - och
tittat pa vad forskningen séiger. Men till
storsta del ar det en reportagebok dar sys-
konen star i fokus.

Varfor heter boken Skuggsyskon?

- Ordet kan véicka dubbla kénslor. Men
jag tycker begreppet ar viktigt att anvinda
och anledningen till att jag valde att boken
skulle heta Skuggsyskon &r for att det just
belyser de svarigheter det kan vara for de
hér syskonen att fa tid och uppmérksamhet
fran sina foraldrar. Inte for att foraldrarna
inte vill ge dem tid, utan for att ha barn med
funktionsnedséttningar kraver mycket tid
och uppmirksamhet.

Ar du sjéilv ett skuggsyskon?

-Nej, det drjaginte. Men ddremot har
min son Elis, 15 ar, autism, hyperaktivitet
och intellektuell funktionsnedséttning och
hanslillasyster Maja, 11 ir, &r en bidragande
orsak till att jag ville skriva boken.

Finns det ndgra gemensamma erfarenheter
som skuggsyskonen delar?

- Det ér vanligt att skuggsyskonen har
svart att fa tid med sina foréldrar. Manga

hjalper ocksa till mycket med syskonet med
funktionsnedséttningar, och ar valdigt om-
héndertagande. De har stor kirlek till sitt
syskon, men har ocksa att de kint mycket
skuld och skam for att de till exempel kan
gora sddant syskonet inte kan eller for att de
ibland 6nskar sig en annan form av syskon-
relation.

- Skuggsyskon &r ofta véildigt omténk-
samma och tinker mycket pa andra. Nir de
blir dldre viljer flera att jobba inom omsor-
gen. Méanga behover vixa upp tidigt och far
en forstaelse for att det finns flera olika typer
av ménniskor. De far en fin ménniskosyn,
skulle jag sdga.

- Men manga kénner ocksa att de inte ska
vara till besvir, inte sétta sig sjdlvaicent-
rum och att de behéver prestera for att bli
omtyckta. Nagon i boken uttryckte det
ungefir som att: "Det tog mig 40 ar for att
forsta att andra kan gilla mig som jag &r och
inte for vad jag presterar”.

Har du upptcckt nagra skillnader i
erfarenheter?

- Ja, bland annat att man har reagerat olika
paatt ha assistans i hemmet. Vissa tycker
att det har varit positivt och har blivit vinner
med assistenterna. Andra har upplevt det
negativt att ha personeri sitt hem, assistan-
sen har gjort att de har haft det svarare att
ha ett eget liv och finna ett eget rum.

BRUNO LUNDGREN
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RBU-forum

Arets RBU-forum -. s T e

bjod pa inspiration, gemenskap
e ra och erfarenhetsutbyte. ‘
l l f [ X J ( X ) I ' s

Den 17-19 oktober samlades engagerade
fortroendevalda fran hela landet pa arets
RBU-forum med temat "Kraft att forandra”.
Helgen praglades avinspiration, erfaren-
hetsutbyte och gemensamtfokus pa hurvi
tillsammans kan utveckla RBU:s verksam-
het framat.

Forumet avslutades med en tydligkansla
avsamhorighet och framtidstro, dar RBU
starstarka tillsammans for barn och
ungdomar med funktionsnedsattning
och derasfamiljer.

Text och bild: Mimmi Nilsson, kommunikator
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RBU-forum

Vi har ju fatt
kampavarje
andetag for

attlivet ska
funka”

Anna-Lena
Gustafsson Modig,
ordférande

RBU Kalmar lan

Vilken fraga dr
viktigast att driva
for RBU?

- For var familj har
det alltid varit LSS. Vi
har ju fatt kimpa var-
jeandetag for att livet
ska funka, kdnns det som. Just nu ligger det pa en lugn
niva, men det ir kanske snart dags for omproévning —
och det &r ju nadgonting som man vantar pa med for-
skrackelse, ndstan sa att hjartat ska stanna.

- Det dr tufft att vara funkisforéalder och att 6verleva
vardagen. Jag moter manga medlemmar som blivit av
med assistansen, och fortfarande inte fatt tillbaka den.
Det ar helt vansinnigt. De har verkligen svart att fa livet
att gd ihop. De som har gdende barn verkar nu ha det
svarast att fa hjalp. Men de har ju ocksa behov av hjilp.
De ir lika mycket funkisfamiljer. Men det &r som att om
barnet kan ga sjalv behovs ingen tillsyn.

Varfor dr du med pa RBU-forum?

- Jag tycker det ar kul att aka pa tillstallningar som
RBU arrangerar. Det ar alltid aktuella &mnen och finns
alltid saker att snappa upp, bade for mig sjalv och for
foreningen.

- Det ar valdigt roligt att tréffa folk fran hela Sverige.
Alla har samma problem, men hér har vi tid att fraga
varandra, hur gor ni for att 16sa det? Man kan bolla sina
fragor.

Vad fastnade mest pd drets forum?

- Volontérbyrén, faktiskt. Dar fick jag lite praktiska
tips pa hur man kanske kan fa folk att hjélpa till i foren-
ingen. Jag har varit ordférande i &tta ar, och det ar svart
att hitta fler som vill stélla upp. Jag tycker det ser ut sa i
de flesta foreningar. Och far man négon, sé haller man
fast dom i ankelkndlarna, for man behéver all hjalp
man kan fa. Sarskilt for RBU ar det besvarligt att fa folk
att stilla upp, tror jag, eftersom manga har ett sa be-
tungande privatliv. Men om alla hjilper till lite blir det
mycket roligare for alla.

BRUNO LUNDGREN
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i och unga mi
fedsattning

Fredagrz/10

Rissa Seidou, Polisen, Stockholm
OmradespolisiJarva, och mammatillen 11-arig son
med funktionsnedsattning.

* Forelasning om nyanserna av samhallsdiskussionen om valfardskriminalitet
utifran det unika perspektivet polis och funkismamma.

* Cirka halften av barn och ungdomar som drinblandadeivélfardskriminalitet ar
barn och ungdomar med funktionsnedsattning.

Michael Verdicchio, Goteborgsposten

Granskande reporter pa Géteborgsposten med koppling tillRBU i och med
ett bokprojekt om rattighetskampen bland funktionsrattsorganisationer
under 70- och 80-tal.

* Ettjournalistiskt perspektiv pa vad som nar utimedia och hur journalister t
anker ndrdevaljervad de ska skrivaom ochinte.

Michaels tips:

- Stark historia och viktiga fakta.
-Haett 6ga for smadetaljerna.
-Omdukan -var 6ppen!

Veronica Appelgren, Toaletter for alla

Om RBU:s nya arvsfondsprojekt Toaletter for alla.

* Ny logga och ny hemsida www.toaletterforalla.se, dar projektet uppdaterar
med information och nyheter om projektet.

* Premidrvisning av kampanjfilmerna for projektet (som i samband med
utgivning kommer ga att hitta pa toaletterforalla.se).
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Michael Verdicchio
SEHINDRADE BARM 5 UNGOOMAR

SR

Veronica Appelgren
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PAGELSEEMIRANE BURNE INEDSMA

»Da kidnde
jag mig helt
vilsen och
behovde en
gemenskap”

Carl Lagerblad,
ordférande for
RBU Halland

Vilken dr den viktigaste
fragan for RBU?2

- Jag skulle séga att
det handlar om med-
lemsantal och medlem-
sengagemang. Det ligger
narmast vara behov i
RBU Halland. Blir vi fler
som kan gora lite, s& far
vi mycket tillbaka tillsammans, da kan vi fokusera pa att
bedriva aktiviteter och viktiga fragor tillsammans med
medlemmarna.

- Det viktigaste for foreningen &r att ha aktiviteter for
barn och foraldrar dir alla kan dela och byta erfarenheter.
—Viarlite centrerade till Halmstad, men vi borde ha
fler aktiviteter i hela lanet. Da behover vi ocksa medlem-
mar som engagerar sig lite, for att vi ska uppné det. For
det ar svart att veta hur forutsattningarna dr i grannens
kommun, dir medlemmarna lever och bor, om vi ar for

centrerade till en kommun.

Varfor dr du med pa RBU-forum?@

—Jag har lart mig att det ar véldigt nyttigt och energi-
givande att traffa andra som driver foreningar ute i landet.
Att fa dela erfarenheter och fa hora andras livshistorier.

—Jag gick med i RBU nér vart barn fick sin diagnos. Da
kénde jag mig helt vilsen och beh6vde en gemenskap, att
fa traffa andra i samma livssituation — och det fick jag
verkligen.

- Oavsett hur mycket jag engagerar mig i foreningen
framover, eller hur livet ser ut i framtiden, kommer jag
for alltid att vara medlem i RBU, for att foreningen driver
de viktiga fragorna, helt enkelt.

Vad fastnade pa dig sdrskilt pa drets forum?2

- Det var nog sista foreldsningen av Negar Mottaghi.
Hennes historia satte sig. Jag blev helt fortrollad av hen-
nes berittelse. Den kénsloresa hon har gjort, kinner jag
attjag ocksa har gjort. Det var min egen historia. Den hér
kénsloresan ar en sa viktig del av vara liv, som manga
kénner igen sig i och som hon vagar ta upp. Hon var helt
oppen och drlig, med de tankar och upplevelser hon har
haft, och blottade sig fullstandigt. Det var starkt.

BRUNO LUNDGREN

25

Bl
e}
=
o
o
m
T
=
=
@
@
ol
7]
]
=
o
=

»



RBU-forum

”Det ar for latt att
glomma och gomma
oss inom funktions-
hinderrorelserna”
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Daniel Ayre,
ledamot RBU Halland

Vilken dr den viktigaste fragan
for RBU?

- Det &r att medvetandegora att
vi finns, helt enkelt. Att med infor-
mation berétta att vi har olika
behov och varfor vi behover hjalp.
Som jag ser det dr det ett standigt
pagaende arbete att informera om
olika sorters rorelsehinder och
olika behov, sa att de inte glom-

| Eemrdnady
-

Bt gy

O s

“¥

mer det. "0j, det var jittebra att fa L(ll‘dag‘ 18 / 10
veta det har”, kan de sdga, men sen dr det bortglomt ett halvar senare, °
for de umgas bara med normalskadade, som jag brukar siga, i sina Pontus Willebrand och Anna Ek, Pushing Buttons
normala liv. * Workshop dar deltagarna fick reflektera Gver och diskutera
kring RBU:s varumarke, paverkansarbete och medlemsvard/
Varfor ér dumedi RBU2 medlemsrekrytering.
—Jag har varit med i stort sett hela mitt liv. Borjade med liger nar * Varumdrke och vision:
jag var sju ir. Och sen gétt vidare dirifran till att vara ledare. Jag -Vad gérvisomingen annan gér?
hamnadei styrelsen ganska tidigt, nir jag var 25 &r, tror jag. Jag ar - Hurférandraslivnér RBU &r som bast?

- Sammanfattning: RBU har ett unikt fokus pa barn

med for att just medvetandegora var problematik och finnas dar med funktionsnedsattning och deras familjer

som en stdndig paminnelse att inte glomma bort oss. Att vara som
enmotpol till Férsidkringskassans konstiga idéer till exempel och
papeka att har fa ni nog tinka om - s att de inte alldeles kor 6ver oss.

* Opinionsbildning och paverkansarbete:
- Hur paverkar viisamhallet?
-Vilka intressepolitiska fragor ska RBU driva?

—Det ar for latt att glomma och gomma oss inom funktionshinder- - Sammanfattning: Fokus pa personlig assistans, LSS och
rorelserna. Darfor ar det ocksa sa viktigt for oss att beratta pa ett habilitering
sétt s att det blir intressant for mottagaren. Helst utan pekpinnar. * Medlemsvard och medlemsrekrytering:
For sex, sju ar sedan kunde jag bli valdigt frustrerad pa ndgon hand- -Vad ska vi bérja géra? Vad ska vi sluta géra? Vad ska vi
ledare som var oforstaende. Men nu inser jag att de ju inte forstar, fortsatta gora?
périktigt. Jag forstar ju inte heller hur det ér att leva som normal- - Sammanfattning: Bjuda in oss sjélva och bjudain andra.

Varierade och familjeorienterade aktiviteter. Bli battre pa att

skadad. Men har man formagan att forklara problemet sa kan det c N " ) ; e
sanka troskeln for att bli medlem och beratta vad vi gor.

vara lattare att skapa forstaelse hos den normalskadade. D& kan det
bli lattare for dem att jobba for att det ska bli beviljat. Om man gar i
clinch och tanker att handledaren dr dum i huvudet sa ir det nog sa
att handledaren tinker detsamma. Da blir det kattskit av alltihop.

* Vad tar deltagarna med ssig frdn dagen?
- Inspiration, gemenskap, energi, nya perspektiv, nya idéer,
vikten av medlemsfokus och av att hitta nya sammanhang.

Jan Myhrman, Forbundsstyrelsen RBU

Vad arfbrfjanst.en med R.BUforum. L .. * RBU &ren demokratisk forening och ratten att géra sin rost hord
- Det ménskliga energiutbytet med andra likasinnade. Att fa tips ardérfor grundlaggande, bade for medlemmar och fortroende-

och tricks. Det ar alltid intressant med nya infallsvinklar. valda
* Stadgarna ar grunden fér demokratin.
Vad fastnade du for sdrskilt i re

. * Som medlem kan man paverka organisationen genom motio-
- Workshopen. Det var jittebra. Det som var sa spdnnande var att

ner (pa riksniva behéver motionen forst gd via lokal- och di-

de tog upp det hir med att vi tainker medvetet kanske 5 procent, striktsforeningens arsstimma).

men omedvetet 95 procent. De tog upp det jag sjalv pysslar med,

men med andra ord. Jag blev alldeles lyrisk att nagon annan ocksa Anna Norrman, EG Membersite

tanker pd det sittet. * Genomgang av medlemssystemet Membersite.

* Hur man jobbar med medlemslistor utifrdn GDPR och vilka
BRUNO LUNDGREN funktioner man kan nyttja som organisation.
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Anna Ek och Pontus Willebrand
hélli den engagerande workshopen.
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RBU-forum

YForsvin-
ner assi-
stansen,
da faller
allt”

Emily Wallin,
ledamot, Gavle-
borg

Vilken fraga dr
viktigast att
drivafor RBU?2

- Assistansen.
Forsvinner den,
da faller allt.
Den ér grunden
for att familjer
ska kunna leva ett tryggt och fritt liv. Jag vet av
egen erfarenhet hur avgérande den ér. Vi har fatt
avslag fran bade Forsiakringskassan och kommu-
nen och star idag helt utan avlastning, trots att
min son med autism behover aktiv tillsyn dygnet
runt. Det paverkar hela vart liv. Det dr vildigt
tufft. Var ansokan ligger sedan ett ar tillbaka hos
forvaltningsratten.

—Nar barnet ar litet och man forst moter habili-
teringen tror man att man ska fa den hjalp som
behovs. Men efter hand méter man hinder och
bakslag som man inte hade forvéntat sig. Assis-
tansen fungerar inte som den &r tinkt, och lagen
fungerar inte i praktiken. Det behover foréndras.

Vad tar du med dig fran RBU-forum 20252

- Det hér var min andra gang och jag uppskattar
verkligen mdjligheten att mota andrailiknande
situation. Att fa dela erfarenheter betyder mycket.
Sen lyfts manga viktiga fragor och det ar vildigt
bra forelasningar. Sarskilt Negar Mottaghis fore-
lasning berorde mig djupt.

Varfor dr du medlem i RBU?

- Viblevmedlemmar for att traffa andra famil-
jer som lever under liknande villkor. Ganska
snart blev jag tillfragad att sitta i styrelsen, och
jagfortsétter for att det kénns viktigt. Det ar vik-
tigt for mina barn, men ocksa for andra barn och
familjer. Vi behover lyfta fram det som inte fun-
gerar och bidra till att skapa forandring.

BRUNO LUNDGREN
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Negar Mottaghi

Sondag19/10

Susanna Laurin, Stiftelsen Funka

* Arbetet med att utveckla det tidigare materialet "Vingar som bar”, med fokus pa
mentorskap och digitalisering.

°* En kommande anstkan som ar 6ppen for intresseanmélan fran féreningarna.

Felicia Grimvall, Islandshastférbundet

* Svenska Islandshastférbundets arbete och deras projekt med att tillgénglighets-
anpassaanlaggningarruntomilandet.

* Forslag pa lokal samverkan mellan Islandshastférbundet och RBU-féreningar.

KarlLydahl, ABF

* ABF:s treariga Arvsfondsprojekt ”Skolan ska funka!” arbetar for att motverka
funkofobiiskolan, framst pa hdgstadiet.

* Med RBU som samarbetspartner (och styrelsens Maria Ludvigsson som
representant) i projektet arbetar ABF for att ta fram metodmaterial och etablera
detiskolmiljon.

¢ Oppen férintresseanmalan frén ungdomar 12-25 &rtill referensgrupper,
kontakta projekt.abfstockholm@abf.se.

Vanja Lundberg Hoglund, Volontéarbyran

*Volontarbyran drenwebbplattform dar man kan annonsera eller hitta annonser
forideelltengagemang.

* Projektet ”Engagera alla” som handlar om att i storre utstrackning engagera
personer med funktionsnedsattningiideella organisationer.

Negar Mottaghi

* Den emotionella och mentala processen som en funkisforélder garigenom
-fran chocktill acceptans.
Om sina professionella erfarenheter som socionom och samtalsterapeut,
ochsin personliga erfarenhet som funkismamma.

RORELSE 6 2025
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PNu tummar man
pa rattigheterna
for funkis-
personerinom
allaomraden”

Jan Myhrman, ledamot
forbundsstyrelsen RBU

Vilken fraga dr viktigast att
driva for RBU2

- Tyvérr ir det assistansen.
Rattigheterna for barn med
funktionsnedséttning ar abso-
lut viktigaste fragan, och mas-
te man benaner det si blir det
just assistansen. Men nagon-
stans maste vi se utanfor det
ocksé. For nu tummar man pa rattigheterna for funkisperso-
ner inom alla omraden, som gor att familjer inte klarar sin var-
dagislutandan. Ofta handlar det om att Forsékringskassan gor
en bedémning, kommunen en annan, och summan blir noll.

—-RBU ar en barn- och ungdomsorganisation och det far vi
aldrig glomma bort. Det &r dom och deras anhoriga som foren-
ingen ar till for.

Vad dr bra med RBU-forum?

- Jag har nog varit med pa alla RBU-forum, sedan man gjorde
om arsmotena. Det bista med sammankomsterna drju att
mota andra foretradare fran andra foreningar i landet och fa
lyssna pa bra forelasare och delta i bra workshops.

—Inte minst &r det bra att man far till det har med en 6ver-
nattning. DA far man tid pa kvéllen att prata och knyta personli-
ga kontakter som man kan ta vidare sedan. Att man far igdng en
dialog.

- Overhuvudtaget héll arets forum héll vildigt hog klass, och
det var en bra staimning bland deltagarna. Man far ge en stor
eloge till kansliet, som har jobbat ihop det hér.

- Jag tyckte att arets workshop lades pa en bra niva och ska-
pade mycket engagemang, dar vi diskuterade virdet av RBU,
och vad det ar for kinsla foreningen ska sta for. Det var en in-
tressant tankegéng.

Vad fastnade pa dig i 6vrigt fran arets RBU-forum?

- Det drjujitteroligt med projektet Toaletter for alla. Aven
hon, polisen, Rissa Seidou, om samhallsdebatten, valfardskri-
minalitet och hennes resa med barn med funktionsnedsitt-
ning var intressant. Och det sista vi hade pa sondagen, dér Negar
Motthagi pratade om "Frén chock till acceptans”, hade vildigt,
vildigt hog igenkénningsfaktor och &r sant som vi behover pra-
tamer om.

BRUNO LUNDGREN
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Forma framtiden
for barn och unga
med funktions-
nedsa ttmngl

I maj 2026 valjer RBU en ny forbunds-
styrelse och nu soker vi kandidater som vill
gora verklig skillnad. Ar det kanske du?
Eller nagon du kanner?

Som styrelseledamot ar du med och
driver verksamheten framat. Vi séker
nagon som vill engagera sig langsiktigt,
kan omsatta strategi till handlingsplan,
arbetar strukturerat och brinner foér barns
och ungas rattigheter. Det ar meriterande med

erfarenhet av foreningsliv, funktionsnedsattning (egen eller som anhorig)
samt kunskap inom paverkan, PR, media eller foreningsekonomi.

Uppdraget innefattar sex styrelseméten under dagtid per ar (tre digitala
och tva i Stockholm). Vid enstaka tillfallen utdkas de fysiska motena till tva
dagars deltagande. Utover detta forekommer aven deltagande pa RBU:s
nationella arrangemang.

Skicka in din nominering genom att fylla i enkaten som finns
pa rbu.se. Sista datumet for att skicka in forslag ar 10 feb 2026.

&rbu

RGRELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR




™ Noterat

Svenska staten
anmals tillFN

Malmo mot Diskriminering har [@amnat in ett kla-
gomal mot svenska staten till FN:s funktionsratts-
kommitté. Fallet galler en man med intellektuell
funktionsnedsattning som ldmnat in sin aktivitets-
rapport till Arbetsformedlingen en dag for tidigt

- och darfor straffats hart ekonomiskt.

ring Arbetsformedlingen for diskriminering i form av

bristande tillginglighet mot en man med intellektuell
funktionsnedséttning. Trots upprepade begiaranden om
stod med aktivitetsrap-
porteringen fick man-
nen ingen hjalp. I stél-
let fick han harda och
langvariga ekonomiska
sanktioner.

Det nuvarande syste-
met, dar aven sma for-
maliafel leder till kraf-
tiga straff, drabbar sér-
skilt personer med in-
tellektuella och andra
kognitiva funktions-
nedséttningar, menar
Malmo mot Diskrimi-

I augusti tidigare i ar stimde Malmo mot Diskrimine-

Sverige maste ta sitt ansvar, sager
Disa Nordling, jurist pa Malmé mot nering.

Diskriminering. - Sverige maste ta sitt
ansvar och dndra det hir systemet eftersom det ar uppen-
bart att det inte fungerar for personer med funktionsned-
sédttning, siger Disa Nordling, jurist pA Malmo mot Diskri-
minering.

BRUNO LUNDGREN
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| LSS haller pa att raseras
- och regeringen ser pa

Nadja Awad (Vi Vi vl Sleruppritta LSS som rattighalalag
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Vénsterpartiet vill stoppa urholkningen
av LSS och aterupprétta lagen.

”LSS haller pa att raseras
- och regeringen ser pa”

Vansterpartiet vill teruppratta LSS som rattighetslag,
skriver partiets talesperson for aldreom-
sorg och funktionsratt Nadja Awad.

| dag har en sjélvklar rattighet bit for bit er-
satts av nedskérningar, restriktiv rattspraxis
och kostnadsfokus”, skriver Nadja Awad i en
debattartikel i Aftonbladet.

"Nyliberal politik gor att balanskrav och mark-
nadslogik trumfar méanskliga rattigheter. Regering-
en och Sverigedemokraterna prioriterar skattesinkningar for de
rikaste och lagger sparkrav pd kommunerna. Konsekvensen blir
ett lotteri dir den med storst behov riskerar att fA minst stod:
forédldrar blir vardare, syskon avlosare och unga vuxna fastnar i
barndomsrummet.

Vinsterpartiet viljer en annan vig. Vi tinker ateruppritta LSS
som rittighetslag: stoppa urholkningen, aterstélla att samtliga
grundldggande behov ger ritt till assistans och 1ta staten ta
huvudansvaret. Ledsagning och daglig verksamhet ska ge delak-
tighet och végar vidare, inte forvaring. Personliga assistenter ska
ha villkor som gér att leva pa. Kvalitet borjar med trygga anstill-
ningar.”

Kalla: Aftonbladet.
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” Konsekvensen avnamndens handliggning blev att den enskilde fick vanta i drygt fyra ar pa
att fa sin sak slutligt provad. Detta ir helt oacceptabelt och nimnden fortjinar allvarlig kritik.”

Justitiecombudsman Thomas Norling.

JO kritiserar Sigtuna kommun. Trots fyra upprepade domstolsbeslut

som gav en sokande ratt till personlig assistans lamnade kommunen avslag.
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Skaraborg
firade 70 ar!

RBU Skaraborg firade sina 70 ar med stor
baluns och fullspikat schema pa Konstho-
tellet i Skara.

ran scenen holl konferencier Stisse (Stefan
FAndersson) lada och under dagen hade alla
mojlighet att fa en fin ansiktsmélning och
prova lyckan i fiskdammen.

Efter middagen intogs scenen av 25 vélsjung-
ande skadespelare i alla ldrar fran Skovde
Musikteater, som spelade scener fran "Pippi pa
de sju haven”.

Av lotteriet som f6ljde var alla vinnare och fick
fina priser fran evenemangets sponsorer. Pa
dansgolvet kunde sedan alla ta en svingom, med
eller utan rullstol. 9o personer var samlade, vil-
ket overtraffade alla forvantningar.

Livet efter
studenten

Ann-Charlotte Ekensten
skriver lattlast om valet efter £
anpassat gymnasium. T

Vagval efter gymnasium

Boken Livet efter studenten handlar om hur det kan
vara att hitta sin plats efter att man gatt ut anpassad
gymnasieskola.

- Jag och min dotter, som snart tar studenten fran en anpassad gymna-
sieskola, hade svart att hitta lattlast information om vilka méjligheter
som finns efter studenten. Det var sa idén till boken foddes, sidger
Ann-Charlotte Ekensten.

Forfattaren vill ge unga vuxna kunskap och mod att drémma om sin
framtid och visa att vigen framat kan se olika ut for olika personer.

—Det kan vara svart att veta vad man vill gora om man inte vet vilka
alternativ som finns. Jag hoppas att boken kan hjilpa fler att se sin
potential och vaga ta nésta steg, séger hon.

Myndigheten for tillgéngliga medier ger ut boken. Lattléstniva 2 av 6.

”Néar slutade egentligen Socialdemokraterna
att viljanagot?”

”Vimaste vilja anstélla fler i virden, ge omsorgsper-
sonalen drégliga villkor och stirka sjukforsiakringen.
Vimaste dven se till att lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade (LSS) fungerar sa att méanni-
skor med funktionsnedséttning fair makten 6ver sina
egna liv - vilket ocksa frigér anhoriga, sarskilt kvin-
norna, fran ett i dag orimligt tungt ansvar.”

Anna Quarnstrom, ordférande for den socialdemokratiska féreningen Funktions-
hinder och Jamlikhet som kandiderar till riksdagen. DN Debatt 29/11.

RORELSE 6 2025



God jul och
gott nytt ar:

g&rnamn Efternamn

ratv hitaring e 25 tockrt

Ginskar
Feenarnn Efgenama

%)

e LA Nl | L

o i i S 8 b

Skink arets
julgava med
v hjartat »

Genom att ge bort en gava eller ett medlemskap
via RBU gladjer du inte bara nagon du tycker om
med en meningsfull julklapp - du ar dessutom
med och gor det méjligt for fler barn och unga
med funktionsnedsattning att maxa livet!

- ,-':‘g:,:_. Skank din RBU-julgava pa
: "4-‘.-,;._ www.rbu.se/julgava-2025




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
070-49493 87
marita.lyemark@rbu.se

Niklas Thell
Férbundsekonom
072-6691083
niklas.thell@rbu.se.

Cecilia Hakeskytt
Administrator

072-66910 84
cecilia.hakeskytt@rbu.se

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

Victoria von Uckermann
Projektled. Toaletter foralla.
076-947 7576
victoria.vonuckermann@rbu.se

Veronica Appelgren,
Projektled. Toaletter foralla.
076-67790 31
veronica.appelgren@rbu.se

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

Kansliet: 08-677 73 00, info@rbu.se
Juridiskt stod: fragajuristen@rbu.se
Forbundsstyrelsen: fs-direkt@rbu.se

H.K.H. Kronprinsessan
Victoria ar officiell
beskyddare av RBU.
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Creating Possibilities

Tillgang till toalett ar
en mansklig rattighet!

Vagen till okad sjalvstandighet och livskvalitet

R82 Flamingo Curo ar en mangsidig dusch- och toalettstol som gor
det majligt for barn att delta i sin egen hygienrutin pa ett tryggt och
vardigt satt. Med flexibla 16sningar som vaxer med barnet skapas
E'ﬂ-" El forutsattningar for sjalvstandighet, delaktighet och en
enklare vardag for bade familj och vardpersonal.

) f For att ga pa toaletten ar inte bara en praktisk fraga
MLl _ det &r en méansklig rattighet.

For mer info, kontakta oss eller besok var hemsida: 0371-58 73 00 info@etac.com www.etac.se
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OBSERVERA HELA DENNA SIDA AR EN ANNONS FOR DIN FORLANGDA ARM OBSERVERA

Anki, vd pa Din Forlangda Arm, har en son med funktionsvariation:

“Idagir jag manualen for andra”

DIN FORLANGDA ARM

Nar Anki Sandbergs andra barn foddes med ett allvarligt
hjartfel, som resulterade i syrebrist och darefter en hjarn-
skada, blev livet kaos. | dag driver hon assistansbolaget

Din Forlangda Arm och brinner for att hjdlpa andra i

samma sits.

— Jag visste inte vad jag skulle gora. | dag ar det jag som
ar manualen for andra, sager hon.

Ann-Cathrine Sandberg fran Luled
- laste ekonomi, jobbade som crou-
pier och hade en idé om att bli inred-
ningsarkitekt nir hon i oktober 1994
fodde sitt andra barn, Sylvester.

- Det var en sondag, jag tror
klockan var 17 minuter Gver 18. Nar
han féddes var han bla om lappar-
na. Hans pappa dr mork och de sa
att det var darfor. Jag var orolig, han
hade ocksa ett knarrande ljud nar
han andades.

Anki, som ju fétt barn tidigare, kinde
att nagot var fel. Nattskoterskan som
gick pa sitt skift klockan 21 bestdm-
de sig for att aka till davarande lans-
sjukhuset i Boden med barnet for sa-
kerhets skull. Hon kom tillbaka utan
barn. I ambulansen hade andning-
en slutat att fungera och pa plats i
Boden konstaterades ett allvarligt
hjértfel. Nar Anki fick hora detta var
Sylvester redan pa vdg med ambu-
lansflyg till Lund.

- De sa till mig att det inte &r na-
gon idé att boka min resa ner innan
vi vet att barnet Gverlevt transporten.
Han var i sa daligt skick.

Sylvester Gverlevde och Anki tog
sig snabbt ner till Lund. I tva veck-
or vintade man pa att pojken skulle
bli stabil nog for en operation. Till
slut gick det inte att védnta langre,
chansen att han skulle 6verleva var
50 procent. Och det gjorde han -
hjirtoperation blev mycket lyckad.
Men tiden utan syre hade skadat
ena hjarnhalvan.

Sylvester och Anki blev kvar pa sjuk-
huset i Lund i flera manader. Som
manga andra forildrar med barn
som har en funktionsvariation sa
levde Anki pa vardbidraget, nume-
ra omvardnadsbidraget, fran For-
sikringskassan. Hon jobbade ocksa
extra med att silja abonnemang pa
lokaltidningen. Allt kretsade kring
Sylvester, att studera eller ha ett van-
ligt jobb var oméjligt.

- Men jag hade goda vinner som
jobbade i ett assistansbolag som
tyckte att jag skulle soka assistans
for Sylvester vilket jag gjorde. Nar
jag borjade jobba som assistent at
mitt barn kdnde jag ett inre lugn, sa-
ger hon och reflekterar:

- Manga ér radda att anséka om
assistans av riadsla for att forlora sitt
omvardnadsbidrag, men det behévs
inte. Man kan ansoka om personlig
assistans och sedan vélja hur man vill
ga vidare nér beslutet kommer. Pre-
cis som Anki gjorde kan man sjilv
vara assistent at sitt barn, om det
kinns svart att anstalla ndgon annan.

2003 forandrades livet dnnu en
gang. Peter Naslund, som precis
var i uppstarten av assistansbola-
get Din Forlingda Arm, sig Ankis
driv och bad henne bli en del av fo-
retaget. Hon tackade snabbt ja och
blev efter ndgra ar vd. Nar Peter gick
bort 2012 tog Anki 6ver bolaget till-
sammans med hans dotter. Idag be-
star teamet av manga som sjalva har
barn med funktionsvariationer och

FOTO: CONTEN DIO/NTM MEDIA

kan guida andra i samma situation.

- Vi dr spindeln i ndtet for manga
foraldrar och vi hjdlper dem genom
livets alla slussar. Det dr mycket som
man inte far reda pa om ingen ak-
tivt beréttar. Vad ar det som driver
Anki att fortsatta hjalpa? Den fragan
behover hon inte fundera 6ver sir-
skilt lange.

— Nar man ser hur andra fir det bra,
det glider mig. Jag fick nagon glod
for det hir. Efter allt med Sylvester.

Flera anstéllda pa Din Forlangda Arm har
barn med funktionsvariationer. Pa bilden
ser vi mammorna Mathilda Warell, Anki
Sandberg, Carina Sandberg och Emma
Persson tillsammans med sina barn Lud-
wig Warell, Sylvester Sandberg, Sandra
Sandberg och Isak Persson.

Anki Sandberg, vd
pa Din Forlangda Arm.

Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

Telefonnummer: 0920-155 10
Oppettider: 8.00-17.00 (helgfri vardag)
Stangt for lunch kl. 12.00-13.00
Adress: Skutgatan 2 i Lulea

Skanna QR-koden
eller knappa in
www.dfarm.se
for att lasa mer.






