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OBSERVERA HELA DENNA SIDA AR EN ANNONS FOR DIN FORLANGDA ARM

OBSERVERA

=% l Anki Sandberg, vd pa
Din Forlangda Arm.

Flera anstéllda pa Din Férlangda Arm har barn med funktionsvariationer. P& bilden ser vi mammorna Mathilda Warell, Anki Sandberg,
Carina Sandberg och Emma Persson tillsammans med sina barn Ludwig Warell, Sylvester Sandberg, Sandra Sandberg och Isak Persson.

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

“Idag ir jag manualen for andra”

DIN FORLANGDA ARM

Nar Anki Sandbergs andra
barn foddes med ett allvar-
ligt hjartfel, som resulterade
i syrebrist och darefter en
hjarnskada, blev livet kaos.
| dag driver hon assistans-
bolaget Din Forlangda Arm
och brinner for att hjalpa
andra i samma sits.

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

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

- Det var en sondag, jag tror
klockan var 17 minuter dver 18. Nar
han féddes var han bld om lippar-
na. Hans pappa ar mork och de sa
att det var dérfor. Jag var orolig, han
hade ocksa ett knarrande ljud nir
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 pé 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 ar na-
gon idé att boka min resa ner innan
vivet att barnet 6verlevt transporten.
Han var i sa daligt skick.

Sylvester dverlevde och Anki tog
sig snabbt ner till Lund. T tva veck-
or vantade man pa att pojken skulle
bli stabil nog for en operation. Till
slut gick det inte att vdnta lingre,
chansen att han skulle 6verleva var
50 procent. Och det gjorde han —
hjartoperation blev mycket lyckad.
Men tiden utan syre hade skadat
ena hjarnhalvan.

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

- 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 kidnde jag ett inre lugn, si-
ger hon och reflekterar:

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

2003 forandrades livet annu en
gang. Peter Naslund, som precis
var i uppstarten av assistansbola-
get Din Forlangda Arm, sag Ankis
driv och bad henne bli en del av f6-
retaget. Hon tackade snabbt ja och
blev efter nagra 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
kan guida andra i samma situation.
- Vi dr spindeln i nitet for manga
toraldrar och vi hjalper dem genom
livets alla slussar. Det r mycket som
man inte far reda pa om ingen ak-
tivt berattar. Vad ér det som driver

Anki att fortsatta hjalpa? Den fragan
behdver hon inte fundera 6ver sér-
skilt lange.

— Ndr man ser hur andra far det bra,
det glider mig. Jag fick nagon glod
for det hér. Efter allt med Sylvester.

"Vi ér spindeln i ndtet for
manga foréldrar och vi
hjalper dem genom livets
alla slussar”

@ Din Forlangda Arm

Personlig Assistans

Den som behéver bolla tankar eller fa
radgivning ar valkommen att kontakta
Din Forlangda Arm www.dfarm.se

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.
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Andreas har ordet

Orimligekonomisk torsamring

Nar vi vl fatt svar pa vilka som bildar regering och vilka som blir funktionshinders-
politiska talespersoner for de politiska partierna ska RBU bjuda in till samtal - fran
vanster till hoger. Sjalvklart maste vi fi pa plats forbéttrade forhallanden for barn och

ungdomar med funktionsnedséttning.

alet dr 6ver och nu stundar en tid dér vi far

levaiovisshet 6ver hur en kommande

regering ska se ut. Med hinsyn till hur lite

fragor om LSSi allménhet och den person-

liga assistansen i synnerhet diskuterades
ivaldebatten kan jag bara konstatera att det kommer
sakna betydelse vilken sida som slutligen kommer att
bilda en ny regering. For RBU vintar under alla om-
stindigheter en mycket intensiv host néir det géller att
paverka vara nyvalda politiker. Nar vi val fatt svar pa
vilka som bildar regering och vilka som blir funktions-
hinderspolitiska talespersoner aterstar for var
intressepolitiska talesperson att kavla upp drmarna
och direkt bjuda in till samtal fran vénster till hoger.
RBU har ett hogt och vill inarbetat anseende som vi nu
sa klart ska spinna vidare pa. For egen del kommer jag
dels att samtala med ordférandekollegor i vara sam-
arbetsforeningar dels bista var intressepolitiska tales-
personide samtal som kommer ske. RBU har en mycket
viktig position att forsvara i dessa fragor. Vi ska helt
enkelt bli bast i klassen och sjalvklart fa pa plats helt
nya forutsattningar for barn och ungdomar med en
funktionsnedsattning.

Ett konstaterande som gar att gora ar att den medi-
cinska utvecklingen de senaste aren har gatt starkt
framaét. Dettaisin tur medfor att fler barn kan riddas
fran till exempel for tidig fodsel men inte séllan med
en funktionsnedséttning som foljd. Livet kan ocksé
forandras pa minuter genom att man ror sig ute i trafi-
ken och drasinien olycka eller att man av andra orsakar
kanske far en stroke med svara komplikationer som
foljd. I samtliga dessa fall kommer det krévas att sam-
hallet finns dér och stottar pa olika sétt. Det giller
sévil med en val utbyggd LSS-lagstiftning men ocksé
ekonomiskt. Inget av detta finns idag. Nér det géller

ekonomin visar flertalet undersékningar, daribland
en fran SCB, att det kommer ske en dramatisk forsam-
ring av de ekonomiska villkoren for personer med
funktionsnedséttning. Det &r sa klart helt orimligt och

”Det kommer ske en dramatisk forsim-
ring av de ekonomiska villkoren for
personer med funktionsnedsdttning.”

RBU kommer ge sig in p& detta omrade och forsoka fa
till stdnd en forandring som innebér forbattrade for-
héllanden for personer med funktionsnedsattning.

P.S. Nytt medlemssystem

RBU star infor en hel del fordndringar och utmaningar.
Vihar nu ett nytt medlemssystem pa plats men for att
allt detta ska fungera tillrackligt vil behover foretréadare
for foreningarna ute i landet lira sig och sétta sig in vilka
fantastiska férdelar det nya systemet har. Aven i 6vrigt
haller vi pa med att skapa olika digitala plattformar for
att kunna minska avstdndet mellan riksféreningen och
distrikten. Detta kriaver dock att dven styrelsemedlem-
mar och 6vriga medlemmarilandet tar till sig alla ny-
heter och inte tvekar pa att ta kontakt med vart duktiga
kansli. Det dr forst nér alla distrikten dr med pa taget
som vi kommer kunna bli riktigt vassa och gora allt det
dar som vi verkligen vill gora for att né alla de foréand-
ringar som vi vill. S uppmaningen fran mig till i forsta
hand distriktens ordforande ar att borja arbeta med de
nya verktygen redan nu. Ar ni minsta osiikra ska niinte
tveka att vinda er till kansliet.

Andreas Rung

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 OO0 eller las mer pa www.assistansexperten.se

ASSISTANS
EXPERTEN






Kampen for att f personlig assistans till Niro, snart 13 ar,
har varit lang. Nu ar den antligen beviljad.

Men lattnaden blev kortvarig. Nu borjar nasta kamp: att
hitta assistenter som kan fylla dygnets alla timmar.

Det ar dagen efter en "kaotisk afton”. Det ar s&
ibland, berittar Negar Mottaghi. Nir Niro har ont
skadar han sig sjalv.

—Han ar icke-verbal, sa vi vet inte vad det ar.
Han drar sig i haret eller nyper sig hart pa krop-
pen. Det kdnns som att han vill avleda smértan
fran ndgon annanstans.

Niro har autism och svar intellektuell funk-
tionsnedséttning. Nir han inte har ont ir han en
valdigt glad och nyfiken pojke, beréttar hans
mamma. Men han beho6ver en annan person vid
sin sida hela tiden.

Niro foddes dven med kraniosynostos. Vid fod-
seln var skallbenets suturer ssmmanvaxta. Han
opererades och en metallfjader placerades mel-
lan benen i skallen for att ge hjarnan utrymme att
vixa. Ett halvar senare gjordes en ny operation
och fjadern togs bort.

”Det ar helt absurt”
Niros foraldrar har kimpat i manga ar for att fa
personlig assistans till sin son.

—Det har verkligen varit en kamp. Det dr helt
absurt att det ska vara s&. For familjer med barn
med funktionsnedséttning dr vardagen redan
vildigt utmanande. Det dr inte bara Niro som ska
fa sina basala behov tillgodosedda, utan en hel fa-
milj som gar sonder utan assistans. Darfor dr det
s otroligt dumt att vi inte har en vélfard som
fungerar.

Nu har Forsiakringskassan beviljat Niro person-
lig assistans all vaken tid.

—Men jag kinner ingen tacksamhetsskuld 6ver
att han har fatt sin lagenliga rattighet.

Littnaden 6ver beslutet har samtidigt ersatts
av en ny utmaning. Familjen méste hitta kompe-
tenta assistenter for att bemanna schemat.

De har en fantastisk assistent, som Negar séger,
men behover flera.

- Det dr dalig 16n och ett vildigt tufft jobb. Att ta
hand om Niros behov ar ingen litt uppgift. Det
kraver sténdig tillsyn och dr bade mentalt och fy-
siskt kravande.

Tills vidare arbetar fordldrarna, som tidigare,
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som assistenter at Niro.
Skillnaden &r att de nu ska
gora det enligt ett schema.

Radd for kommunen
Negar Mottaghi séger att hon
inte dr radd for myndigheterna.
Déremot kdnner hon inget fortroende
for kommunen dar familjen bor, Upplands
Visby.

—De har visat sig 6vertréada alla tinkbara mora-
liska grénser.

Nar kommunen avslog familjens ansokan om
korttidsboende for Niro gjorde man det, enligt
Negar, bland annat med stod av hennes sociala
medier och en éldre tidningsintervju.

Hon och hennes man, Ebbi, hade intervjuats i
Amelia om hur man héller ihop ett forhallande
néir man har barn med funktionsnedséttning. De
berattade bland annat att de turades om att ga
upp pa morgonen, at middag med ténda ljus nar
barnen somnat och "dejtade” pa onsdagar nir de
hade barnvakt.

- Handl4ggaren anviinde den ett ar gamla inter-
vjun for att avsla ansokan om korttidsboende. De
menade att vi &r bra pa att avlasta varandra, att vi
tar in barnvakt pa onsdagar och sa vidare.

- Nar jag kontaktade chefen dir och sa att det
ar for javligt att ni gar pa en veckotidningsartikel
och skiterialla intyg fran likare, specialister och
habilitering, sa svarade hon bara att handléggare
far anvinda olika kéllor.

-Den som lédser avslaget far dessutom intrycket
av att familjen leverilyx och flard.

Men hon har inte 1atit det paverka vad hon de-
lar pa sociala medier.

- Nej,jag gor inte sddana begrénsningar for att
nagon missbrukar sin makt. Men straffet har bli-
vit att min son inte har fétt sina lagstadgade rat-
tigheter tillgodosedda. Det har varit ett straff mot
mig som person, som har drabbat min son och
min familj.

Negar beskriver det som att familjen varit 6ver-
vakad. »

Nar Nirointe har ont
arhanenglad och
nyfiken pojke, berattar
mamma.

”Nidr man garin
och spionerar
padet hir siittet
skapar det ett
samhiille dar
medborgarna
forlorar tilliten
till myndigheter.”
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God morgon Niro. Efter en dusch och ombyte satter
vi oss i soffan, med te till Niro och kaffe tillmamma,
och startar dagen. Benni vaknar med oss av sympati.

—Nér man gir in och spionerar pa det hir séttet
skapar det ett samhélle diar medborgarna forlorar
tilliten till myndigheter och kommuner som éar
till for medborgarnas skull.

Hon tycker att det &r orimligt att bedoma en
familjs behov utifran en veckotidningsartikel eller
inlégg pé sociala medier.

—Jagligger juinte upp bilder pa nér Niro skadar
sig sjilv, eller andra tuffa situationer. Det skulle
jagaldrig gora. Den verkligheten framhévs inte
dér. Och alldeles oavsett vilket liv jag lever har det
inget med Niros behov att gora.

- Jag tror att manga dr radda for vad de sdger pa
sociala medier. Man véger sina ord pa guldvag. For
man vet att myndigheter kan vinda det emot en.

”Da finns inte utrymme for nagot annat”

Att vara personlig assistent at sitt eget barn paver-
kar ocksé foraldraskapet, menar Negar. Nar hon
har hand om Niro kréver han hennes fulla upp-
maérksamhet.

- Dafinns inte utrymme for ndgot annat. Inte
for var dotter, inte for oss som foraldrar, inte for
mig sjélv.

For dottern Celine kan det ocksa vara bade pa
gott och ont att viixa upp med en lillebror med
funktionsnedsattning, gissar Negar.

- Jagtror att man snabbt behover bli sjalvstandig.
Men Celine ér ocksa en vildigt inkluderande och
forstaende tjej for allas olikheter. Men det finns en
risk att hon ibland kénner sig bortprioriterad.
Krasst sett ar hon det, for att vi foraldrar méaste.

Negar beskriver familjen som privilegierad pa
ett sitt: bada foraldrarna finns dar och kan dela
paansvaret.

09:10

arjagoftast pa jobbet. Alltid lite
forsenad. Tacksam 6ver arbets-
plats och arbetsgivare som har
forstaelse for den livssituation
som begransar ens friheti mangt
och mycket.

”Man ska bara

upp och hoppa.

For barnets behov
kommer alltid

att finnas dar.

Det gar inte 6ver.
Det dr sa oerhort
psykiskt och fysiskt
drinerande.”

- Viforsoker alltid gora vart bésta for att Celine
inte ska missa nagot i sitt liv. Men d& maste vi dela
upp oss. Om hon ska fa resa, till exempel, s& far
det blimed en av oss foréldrar.

Samtidigt finns en trotthet som Negar burit
under manga ar.

- Jag kan bli sé ledsen och frustrerad, och det
kanns otroligt orittvist, att under s manga ar inte
fa tahand om min egen hélsa. Att under 13 ars tid,
oavsett om man ar sjuk, om det &r julafton, om
man behdover taigen sig en dag eller dr utmattad,
sé har vi ett barn som behéver stindig omhinder-
tagande dygnets alla timmar.

- Livet hander hos oss ocksa, mina svarforaldrar
har gatt bort, vi har haft andra motgangar men vi
far inte ett break, vi hinner inte sorja eller vila.
Man ska bara upp och hoppa. Fér barnets behov
kommer alltid att finnas dér. Det gar inte 6ver.
Det ér sé oerhort psykiskt och fysiskt dranerande.

”Alla maste vara med”

Negar tror inte att det gar att fullt ut forsta hur
det &r att leva i en familj med ett barn med omfat-
tande funktionsnedséttning om man inte sjélv
gor det.

-De kan kanske uppleva en bit av det och kin-
na att det verkar tufft, eller kanske att man hante-
rar det bra. Men det dr inte majligt att forestélla
sig att levaidet dygnet runt, aret runt.

- Jag kan heller inte riktigt forestilla mig hur
det ar att leva som kroniskt sjuk exempelvis.

Samtidigt tycker hon inte att forstaelse maste
vara en forutsattning for att engagera sig. Allakan
vara behjilpliga i att belysa de brister som finns i
samhaillet. »
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08:30-15:30

ar Niroiskolan. Viuppdaterasiappen
om skoldagen.

kommer Niros taxi. | basta fall
hinner jag aka samtidigt till jobbet.
Men manga morgnar behéver lite annat
roddas med efter att Niro har akt.

LY

Frukosten ats i omgangar fran att vi vaknar till
Niros taxi kommer klockan 08. Farsk klyftpotatis
och Nutella ingar alltid i frukostbuffén. Formin
del blir det minst tva koppar kaffe.

pv”

Det ar alltid godare att ata
: fran mammas eller pappas
tallrik, tycker Niro.

15:40 .
arNirohemma oc.l-l‘vlll 3 i:',:
» direkt dta mellis. oy
* Efter mellisumgasNiro &
med sin assistent till
middagen arklar.

»

lar och det &r Niros favoritstund.
atoch att alla rtillsammans.

e




Efter dagens alla promenader som
Niro tagit villhan garna aka bil. Helst
. till drive thrueférattk6pa pommes
oy : —ech drefter aker vi pa en favorittur
“Under tiden tar jag dagens ivartnaromrade. Manga ganger ser vi
sista kopp for att ladda med energi radjur ochibland stannar vi vid tag-
till kvallspasset. ralsen och ser tagen passera fran bilen.

22:00
- laggersig Niroisinséng och
kallar pa stjarnorna en stund,
.sedan somnar han forhoppningsvis
fram+ill klockan-05 och en ny dag.

For Negar handlar fragan om mer 4n den egna
familjen. Hon vill fa till en bredare samling kring
rattigheter for personer med funktionsnedséttning.

- Jagvill se en solidarisk kamp. Alla som gér i
pride drjuinte HBTQI. Men i var kamp &r det bara
de drabbade som skriker sig hesa. Och alla har inte
ens forméga att uttrycka sig. Min son kan inte fora
sin egen talan. Om inte jag finns maste ndgon annan
goradet. Det ar dérfor den solidariska kampen ér
sa viktig.

Hon tycker att &ven de som arbetar med och
inom LSS behover engagera sig i fragorna.

- Handlaggare har ett stort ansvar. Alla vet att LSS
har urholkats, likasd dom som utreder och fattar
beslut. Hur kan man privat inte vilja forbattra for
de klienter vars liv man fattar beslut om? Att inte
kritisera eller forsoka férbéttra LSS, nar man har
kunskap och kiinnedom, innebér enligt mig att man
stiller sig bakom demonteringen.

BRUNO LUNDGREN
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Creating Possibilities
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Trygghet i varje stund

En flexibel hygienlosning for barn och unga.

Nar barn far vara delaktiga i sin egen hygien starks bade sjalvstandighet och
trygghet. Flamingo Curo ar utvecklad for att skapa lugna, vardiga stunder
och gora vardagen enklare for bade barn och vuxna - oavsett om det &r pa
toaletten, i duschen eller i badet.

Flamingo Curo:
@ Starker barnets delaktighet och sjalvstandighet

@ Anpassas och vaxer med barnet

@ Skapar trygghet i varje stund

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



"Han ar min basta

- nu tvingas Alvins favoritassistent sluta

Alvin tycker mycket om sin assistent.
Men pa grund av regeringens nya
regler for arbetskraftsinvandring
méste Maurice Mwenedata
nu soka sig ett annat jobb om han

vill stanna i Sverige.

— Det kanns vildigt svart att lamna

Alvin, men jag méste ju, sdger han.

Alvin, 17 ar, lever med assisten-
ter dygnet runt. Han ér helt
beroende av personlig assistans
for att verhuvudtaget kunna
leva. Hans favoritassistent ar
Maurice Mwenedata. Det inty-
gar hans pappa, Andreas Rung,
dven om han papekar att de 6v-
riga assistenterna ocksa ar bra.

- Men med Maurice ir rela-
tionen vildigt, vildigt bra och
fin. De skrattar mycket till-
sammans och jag ser ju pa Al-
vin att han har ett starkt for-
troende for honom. Alvin litar
helt pa Maurice.

Idrygt tva ar har Maurice
Mwenedata, 43 ar, arbetat som
personlig assistent for Alvin.
Tidigare bodde han i Géllivare
dir han arbetade som vardbi-
trade pé ett dldreboende. Han
ar ursprungligen fran Rwanda.

- Men jag var ensam i Gélli-
vare. Sa jag sokte jobb hir-och
fick det.

Kompetensen en lyckotraff
Nu har han férenats med sin
fru och deras tva barn, tre och
sex ar gamla, i Vasteras. For
Maurice och familjen Rung har
det blivit en perfekt matchning.
- Det var en lyckotraff. Man
kan inte 6nska sig en béttre assi-
stent, sdger Andreas Rung.
Maurice Mwenedata dr
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ocksa utbildad fysioterapeut.
Enligt pappa Andreas Rung
har det haft stor betydelse for
Alvin.

- Alvin har egentligen ingen
rorelseformaga att tala om.
Men samtidigt handlar det om
att forsoka bibehalla och ut-
veckla det lilla han kan. Alvin
harjuen hel del traningisin
assistans. Han ska forsoka
sittrana, och man ska forsoka
o0ka hans balstabilitet, man ska
forsoka stricka ut leder och sa
vidare. Da underlattar det om
du vet vad du sysslar med. Och
det gér Maurice.

Detinnebér bland annat att
Maurice Mwenedatas kunska-
per kommer till nytta pd méten
med habiliteringen eller nir
Alvin till exempel dr pa sim-
traning. Men det ar kanske i
vardagen som Maurice har
allra storst betydelse.

Det ar ocksa viktigt att man
kontinuerligt arbetar med att
stracka ut Alvins leder for att
forhindra kontrakturer, for att
inte lederna helt ska forlora
sinrorlighet.

- Maurice kan motivera
Alvin pé ett fantastiskt sitt.
Att bara hitta pa 6vningar kan
vara svart. Men har man enga-
gemanget, som Maurice har,
kan till exempel ett forsok att

tomma diskmaskinen bli bra
traning for Alvin, sdger Andre-
as Rung, som menar att
Maurices kunskaper och
engagemang ocksa smit-
tar av sig till de 6vriga
assistenterna.

Enkla vardagsévningar
gav resultat
—Iborjan kunde Alvin knappt
rora sig alls, siger Maurice
Mwenedata, sa jag tinkte att
jag maste géra nagonting.
Maurice borjade planera och
fundera. Han provade olika 6v-
ningar och forsokte motivera
Alvin. Han pratade med de an-
dra assistenterna och visade

Man kan inte 6nska sig
en battre assistent,
sager Andreas Rung,
pappa till Alvin som B
nu forlorar sin basta

dem olika 6vningar som kunde
provas med Alvin.

- Nér Alvin kommer frén
skolan maste allaipersonalen
leka och trana med honom, for
att vi ska forsoka fa lite fram-
gang, siger Maurice.

Och det har gett resultat.

-Ibodrjan ramlade Alvin avsin
sittboll direkt. Nu kan han sitta
upp till en halv minut bra dagar,
sidger Maurice Mwenedata.

Nar Maurice gar pa sina pass
blir det alltid ett kirt mote
med Alvin.

-Vikramar varandra och
skrattar. Jag vet inte hur jag
ska beskriva det, men han ar
min basta van. Jag har ocksa
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"Politikernavill doda
assistansen”

De nya reglerna for arbetskraftsinvandring ar
bara ett i raden av politiska beslut som syftar till
att utarma och ta dod pa den personliga assi-
stansen. Det menar Andreas Rung, forbundsord-
forande for RBU tillika pappa till Alvin, 17 ar, som
nu mister sin favoritassistent Maurice.

o0 ,,

FAKTA: DE NYA REGLERNA
FOR ARBETSTILLSTAND

® Den1juni2026 skarpte regeringen reg-
lerna for arbetskraftsinvandring. For att
faellerforlanga ett arbetstillstdnd maste
man tjana minst 90 procentavden
svenska medianlonen.

Vilken tjanst kan man
kopa lagenligt fran ett
foretag for 347 kronor?
person]iga assistan- PEILCLEIREEEN T

Den uteblivna indexeringen av assis-
tanserséttningen, nya overtidsregler, sen, vad jag kiinner
och nu forandrade regler dar man till, sétter man at
sirskilt utesluter assistenter och bir-  dem som inte

fraga politiker han traffar.
Det dr uppenbart att de
flesta politiker vill strypa
assistansen, menar han.

® Baserat pa Statistiska centralbyrans
(SCB) berdkningarinnebér det nya kra-
veten manadslon pa minst 34 470 kro-

nor (géller fran juni2026).

e Utoverdethodjdalonekravet harreger-
ingen dessutom beslutat att personliga
assistenter och barplockare utesluts
fran mojligheten att beviljas arbetstill-
stand i Sverige.

® Barplockare hardockenannanvagini
Sverige. De sokeriistallet tillstand via
EU:s sdsongsanstallningsdirektiv.
Denna formav tillstand berérsinte av
exkluderingen. Personliga assistenter
stoppas helt.

® Deskérptareglernaharletttillhard
kritik fran funktionsrattsrorelsen, da
regelverket gor att valfungerande, trygga
och livsviktiga relationer mellan barn
och assistenter plotsligt slits sonder.

lite stress i mitt liv, men med Alvin for-
svinner den. Jag vet inte var vir relation
kommer ta vigen nér jag slutar. Det ar
svart att tdnka pa.

Till december i ar méaste Maurice

”Jag vill inte sluta med Alvin,

men vad skajag gora?”

Mwenedata ha ett nytt jobb som gor att
han kan fa fortsitta att bo och arbeta i

Sverige. Narmast till hands ligger att soka
jobb som fysioterapeut eller vardbitrade.
-Jagvill inte sluta med Alvin, men vad

skajag gora?
Maurice Mwenedata tycker att politi-

kerna har tagit ett daligt beslut —som gor
att han méste avsluta arbetet med Alvin.
—-0m jag gor ett brajobb, varfor ska jag

inte fa fortsatta att gora det? Jag forstar
det inte.

BRUNO LUNDGREN
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plockare fran majligheten att beviljas
arbetstillstand i Sverige, dr exempel
pa politiska beslut som tydligt visar att
de allra flesta politiker och politiska
partier har som syfte att utarma den
personliga assistansen.

—Ja, devill strypa den personliga
assistansen. Jag kan inte tolka det pa
annat sitt, siger Andreas Rung.

”Pa inget annat omrade an
den personliga assistansen,
vad jag kanner till, satter man
at dem som inte fuskar.”

Han forklarar att det redan i dag &ar
vildigt svart att rekrytera assistenter,
och att det senaste beslutet forsvarar
situationen ytterligare.

- Viblir av med en mycket erfaren,
duktig och omtyckt assistent.

Varfor straffa de skotsamma?

Den politiska motiveringen till att
undanta personliga assistenter och
barplockare ar att det enligt besluts-
fattarna forekommer omfattande
kriminalitet inom just dessa tva yrkes-
kategorier.

— Men varfor ska de som skéter sig
straffas? Maurice Mwenedata har kol-
lektivavtal, han ar anstélld av ett seriost
foretag dar myndigheterna har full
insyn. Var ndgonstans pagar det fusk?
Det dr ett resonemang som helt enkelt
inte gér ihop, siger Andreas Rung.

Sjalvklart ska brott beivras, betonar
han, och papekar att fusk forekommer
inom de flesta omraden — &ven inom
populéra reformer som ROT och RUT.

—Men pé inget annat omrade dn den

fuskar. I Alvins fall
fuskar ingen. Anda drabbar det oss.
Overhuvudtaget anser Andreas
Rung att politikernas larm om krimi-
nalitet inom den personliga assistan-
sen ar medvetet 6verdriven.
—NarviiRBU traffar politikerna
fragar vi alltid efter underlag for den
hér pastddda kriminaliteten. Men det
finnsjuinte. Och om den fanns skulle
devilisafall angripa de kriminella?
Det kan vil inte vara sa svart. I stéllet
angriper man vanligt folk som inte
fuskar, och som redan har en pressad
situation av att leva med en funktions-
nedséttning i familjen.

Svart att fa ekonomin att gaihop
En annan fraga Andreas Rung brukar
stalla till politiker &r om de kan komma
panagon annan tjinst som gar att
kopa lagligt for 347 kronor i timmen,
vilket dr timerséttningen for assistans
ar 2026.

—Du kan knappast anlita en snickare
for 347 kronor i timmen. Eller en frisor.
Inget foretag gar runt pa den summan.
Men det ar vad en assistansanordnare
ska klara sig pd. Det dr uppenbart att
de flesta politiska partier vill d6da
assistansen.

Andreas Rung sorjer att Alvin nu
kommer att bli av med Maurice. I skri-
vande stund har han d&nnu inte orkat
beritta for sin son att Maurice kommer
att tvingas sluta.

—Maurice dr en enorm tillgdng. Han
ar engagerad och kunnig, och person-
kemin mellan honom och Alvin stdm-
mer perfekt. Detta ar for mig ett obe-
gripligt daligt politiskt beslut.
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Maria haderatt— Forsakringskassan fel:

Behoverinte betala
miljonbelopp

Betala 1,2 miljoner kronor eller f3
en straffranta pa elva procent, kravde
Forsakringskassan.
Men nu har Maria Andersson fatt ratt.
- Jag hade aldrig orkat kampa om
jag inte hade fatt sa stort stod.

et arjulaftons formiddag 2024.
Maria Andersson har blivit hdmtad
av mamma Mona for att &ka till for-
dldrahemmet och firajul.

Maria far en notisitelefonen i
appen Kivra.

- Det har kommit nat fran Forsékringskassan,
sager hon.

- Oppnadet inte, siger Mona. Vi tar det efter jul-
helgen.

For hon vet vad det ar. Dagen fore har namligen
Mona fatt veta att Forsidkringskassan har fattat ett
beslut. Beslutet ér en katastrof, som néstan far hjartat
att stanna.

Forsidkringskassan meddelar att Maria Andersson
skabetalain nirmare 1,2 miljoner kronor. Anled-
ningen till kravet sigs vara att hon ljugit om sina for-
hallanden. Naturligtvis skriver inte Forsikringskassan
pa sin kanslisvenska att Maria har "ljugit”. Didremot
pastar myndigheten att Maria inte har "informerat”
rétt eller lamnat "felaktiga uppgifter”.

Forsidkringskassan menar kort sagt att Maria har
fatt felaktig assistanserséttning under tio ars tid efter-
som hon inte anmailt att hon slutade arbeta 2014. Och
eftersom det assistansbolag hon hade mellan 2014
och 2021inte ldngre existerar gar betalningskravet
till Maria i stéllet.

Som om det inte spelar nagon roll vem som gjort
fel. Pengarna ska in. Och Maria ska betala dem.

- Men jag hade samma antal timmar, 24 timmar om
dygnet, beviljade bade fore och under min anstéllning.
Dessutom har jag pratat med Forsiakringskassan
flera gdnger om att jag inte arbetar lingre, sa Maria
till Tidningen Rorelse nr 2/25.

Fannsredanijournalerna

Maria Anderssons gode man, jurist och mamma
Mona hjilptes at for att ga igenom alla handlingar
fran Forsakringskassan, frin 2012 d& senaste beslutet
om dygnassistans togs, fram till 2024. Bland alla
papper fanns bade intyg och journalanteckningar
som visade att Maria inte arbetade under den aktuella
perioden.

- Dar star det klart och tydligt, gdng pa gang, att
Maria varit sjukskriven fran sitt arbete, slutat pa sitt
arbete och att hon inte har ndgon arbetsforméga. Hon
blev tvungen att sluta eftersom hon blev utbriand pa

“Innan de gar ut med ett sddant har
aterbetalningskrav borde de vil kolla
vad det redan finns for uppgifter hos
Forsikringskassan?”

grund av sina hilsoproblem, sa Marias mamma
Mona Andersson i samma tidning.

—Innan de gar ut med ett sddant hir aterbetalnings-
kravborde de vil kolla vad det redan finns for uppgifter
hos Forsédkringskassan?

En del av problemen uppstod i samband med att
Maria Andersson bytte assistansbolagiborjan av 2024.
Det nya bolaget kontaktade Forséikringskassan efter-
som de ség att det inte fanns nagon aktuell utredning
av assistansbehovet. »
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Hela familjen firar segern.
Fran vanster, pappa Roger,
Maria, mamman Mona (som
ocksa ar vice ordférande

i RBU Skaraborg), syster Kajsa
med pojkvan Henrik.
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Nyckeln till
lek och bus

Martin har rdtt till sin frihet. Att sjdalv bestdmma
ndr han rastar hunden, pallar dpplen, koper
glass, gdr pd kalas eller spelar rugby. Med eller
utan mamma och pappa. Martin har ratt till
samma liv, dréommar och frihet som alla andra
barn. Varken mer eller mindre.

—

—

———

Gor som Martin, ha din personliga assistans i STIL

. STIL

Personlig assistans pa dina villko




En ny behovsbedomning gjordes darfor och hosten
2024 fick Maria Andersson besked om att hon hade
fatt sin assistans minskad med 1 timme och 44 minuter
per dag, motsvarande 12 timmar i veckan — fran att
hahaft assistans 24 timmar per dygn.

Beslutet var ett svart slag for Maria. Tidigare hade
hon inte varit sjilv en enda minut under hela sitt liv.
Men hon accepterade beslutet, av ridsla for att For-
sékringskassan skulle hitta pd &nnu viirre dumheter.

- Det var mycket tarar och jobbiga kinslor nir jag
blev tvungen att klara av det, som hon beskrev det.

Utan assistenter kommer Maria helt enkelt inte upp
ur singen. Hon kan inte ga pa toa, skdta sin hygien,
kla pa sig eller fa ndgot i magen. Hon har, som hon
sjélv siger, inget liv utan assistenter.

Krav pa 1,2 miljoner

Efter en tid terkom Forsikringskassan med ett nytt
besked. Nu skulle avdraget pa 1timme och 44 minuter
dven goras retroaktivt fran och med det datum da
Maria Andersson slutade sin anstéllning, den sista
december 2014 - alltsa tio ar tillbakaitiden.

Det var detta som lag till grund for aterkravet pa
narmare 1,2 miljoner kronor. Pengarna, menade
Forsiakringskassan, skulle betalasigen omedelbart,
eller med en avbetalningsplan om 100 0oo kronor i
manaden. Forsikringskassan kunde inte se ndgra
hinder for att Maria inte skulle kunna betala tillbaka
pengarna. Och till detta lades ytterligare hot: om
Maria inte betalade skulle rinta ticka pa med elva
procent, och om hon dnda inte betalade skulle skulden
foras over till Kronofogden.

—Maria dger inget av virde som kan métas ut, sd en
skuld hos Kronofogden skulle hon aldrig bli av med.
Det skulle innebéra att om hon far nagot arv i framti-
den skulle det tas ifrdn henne, sdger Mona Andersson.

Hur Forsikringskassan kunde mena att Maria hade
behovt mindre assistans de senaste tio dren hade
familjen svart att forsta. Verkligheten var, menade de,
att Maria blivit dldre och att problemen hade blivit
storre till f6ljd av den cp-skada hon har. Hela Marias
ryggrad dr numera stelopererad.

—Jag har inte valt att vara beroende av assistans.
Jag slass for att ha ett vardigt liv med hjélp avden
rattighetslag som ska fungera. Sjélvklart ska man inte
fuska och ta ut assistans om man inte har ratt till det,
men vi har inte gjort fel. Vi har hela tiden handlat i
god tro, sdger Maria Andersson.

I Dagens Nyheter forklarade en foretréadare for
Forsakringskassan apropa Marias fall att den som tar
emot assistansersittning maste forsékra sig om att
forandringen har registrerats och dérefter ga igenom
enny utredning av behovet.

- Viforstar att det har kan upplevas som konstigt
och helst hade vi sett att hela den hér situationen hade
kunnat undvikas, pastod Ingeborg Watz Forslund.
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Andrade anklagelsen mitti processen

Via en jurist begérde Maria Andersson en omprovning
hos Forsidkringskassan. Juristen skrev bland annat
att eftersom Forsiakringskassan redan hade uppgifter
om att Maria slutat pa sitt arbete forelag det ingen
anmélningsskyldighet for Maria.

Processen tog hart pa Maria och hela familjen.
Deras hogsta onskan var att Forsiakringskassan skulle
inse att det som holl pa att hdnda var orimligt och ta
tillbaka beslutet.

Men Forsédkringskassan hade inga sddana planer.

Isitt svar pa omprovningen erkidnde Forsédkrings-
kassan visserligen att myndigheten hade fétt veta att
Maria Andersson slutade sin anstillning den sista
december 2014. Myndigheten gjorde dérfor inte lingre
géllande att Maria hade brustit i sin anmélnings-
skyldighet.

I stéllet bytte Forsikringskassan grund for aterkra-
vet. Nu hévdade myndigheten att Maria hade lamnat
"felaktiga uppgifter”.

Forsidkringskassan menade att Maria Andersson
hade fyllt i felaktiga uppgifter i sina rikningar for
assistansersittningen under de senaste tio aren.

Ett snarigt resonemang foljde: Eftersom Maria hade
intygat att hon fatt assistans 24 timmar om dygnet
under de senaste tio aren — samtidigt som hon enligt
Forsidkringskassans nya assistansbeslut fréan fore-
gaende ar hade fatt assistansen minskad med 12 tim-
mar per vecka, ett beslut som géllde retroaktivt tio ar
tillbaka - méste Maria enligt Forsikringskassan ha
kopt ndgon annan slags hjélp &n personlig assistans
under 12 timmar per vecka sedan 2015.

Iandra hand menade Forsikringskassan att Maria
borde hainsett att utbetalningen varit felaktig »
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Maria Anderssons stora intresse ar numera r
rullstolsdans. Hon och danspartner Peter tog
SM-silver i ar, guld forra aret. roto: privat

med 12 timmar per vecka under hela perioden, efter-
som hon inte lingre arbetade och dérfor inte hade fatt
personlig assistans for handrickning under arbetstid.

Kampadeigod tro

Maria och familjen upprordes 6ver Forsakringskas-
sans nya anklagelse om att Maria skulle ha ljugit. Forst,
alltsa, att hon hade ljugit genom att inte anméla att
hon slutat jobba, och nir det motbevisats, att hon
hade ljugit genom att lamna felaktiga uppgifter.

Maria madde fruktansvirt déligt och fordldrarna
kunde inte tdnka p& ndgot annat &n dotterns fall.
Hela familjen var sonderstressad. Den trost som fanns
var det massiva stod de métte i sin omgivning.

Att Maria skulle ha lamnat oriktiga uppgifter var
helt enkelt inte sant, menade de. Varje manad hade
Maria kryssat jaien ruta for att den beviljade assi-
stansen hade utforts - eftersom hon faktiskt hade
fatt personlig assistans under de beviljade timmarna.

Maria Andersson och hennes juridiska ombud skrev
isinayttranden att Maria inte hade laimnat oriktiga
uppgifter eftersom hjalpbehovet aldrig hade mins-
kat. Hon hade haft assistans 24 timmar om dygnet
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innan hon borjade arbeta, under perioden hon arbe-
tade och efter att hon avslutade sitt arbete.

Den assistans hon hade uppgett hade utforts under
de senaste tio aren hade ocksa utforts, havdade de.

Dessutom skrev Marias jurist att Forsédkringskassan
inte hade vidtagit nagra atgéarder for att omprova
beslutet nar Maria slutade arbeta, utan fortsatt att
betala ut ersdttningen. Om nagot hade blivit fel var det
isafall Forsiakringskassans eget fel, menade de.

Liten chans att vinna
De hivdade ocksa att Forsiakringskassan inte plotsligt
kunde byta grund for aterkravet och att beslutet om
minskad assistans gillde framat i tiden och darfor
inte kunde ligga till grund for ett aterbetalningskrav.
I Forsdkringskassans beslut star det uttryckligen:
"Forsidkringskassan beslutar att du far mindre assi-
stansersittning fran och med den 23 augusti 2024.”
Forsidkringskassan svarade i sin tur att Marias och
juristens invindningar inte holl. Myndigheten tillade
ocksa att det inte hade framkommit nagra ekonomiska
eller andra skil till att Maria inte skulle kunna betala
tillbaka aterkravet pa 1,2 miljoner kronor.

"Det ar vildigt
liten chans

att vinna mot
Forsiakrings-
kassan utan
jurist. Det
klarar man
normalt inte.”
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et Marias kamp mot Forsikringshassans | s o
b tabning skrav

Marias syster Kajsa startade en insamling pa Facebook
for att fa in medel for att kunna anlita juristhjalp.

Forsiakringskassan medgav aterigen att myndigheten
sjdlv hade gjort fel, men menade att det inte spelade
nagon roll:

"I det har fallet bar Forsiakringskassan en del av
ansvaret for felet genom att utbetalningarnainte
stoppades tidigare. Det i sig ar dock inte tillrdackligt
for att meddela eftergift.”

Maria och familjen bestdmde sig for att 6verklaga
till forvaltningsréatten. Via sitt assistansbolag fick de
kontakt med en jurist.

- Det drvildigt liten chans att vinna mot Forsék-
ringskassan utan jurist. Det klarar man normalt inte,
siager Mona Andersson.

Men en jurist kostar pengar. Och s som systemet
fungerari Sverige i den hér typen av mal finns det
ingen majlighet till riattshjalp for den enskilde mot
myndigheten. Inte ens vid vinst mot myndigheten far
den drabbade tillbaka kostnaderna for juristhjélpen.

Forsakringskassan laxas upp

Marias syster Kajsa startade en insamling pa Facebook.
Gensvaret blev stort. Till slut kunde en 6verklagan
till forvaltningsratten skickas in.

Den 2 septemberi ar, 2026, kom sa till slut forvalt-
ningsrittens beslut.

Domstolen underkinde Forsikringskassans argu-
mentation och skrev bland annat:

”Om det varit fraga om felaktiga utbetalningar ar
det Forsikringskassans underlatenhet att agera som
orsakat att beloppet blivit sa hogt. Forsiakringskassan
har ocksa genom att inte vidta ndgra omproévnings-
atgdrder och genom att fortsétta utbetala assistans-
ersittning starkt bidragit till att forsitta henne (Maria
Andersson) i god tro gillande utbetalningarnas
riktighet. Det &r inte rimligt att hon ska béra konse-
kvenserna av Forsidkringskassans bristande hante-
ring ndr hon varitigod tro.”

Maria fick rétt.

Hon slipper kravet pa 1,2 miljoner kronor.

BRUNO LUNDGREN
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Mona Andersson:

’Gladjen
6verskuggas
avilska’

Nu, ndr familjen fatt besked om att
Forsakringskassan inte kommer att
overklaga forvaltningsrattens beslut,
overskuggas gladjen av ilska mot en
myndighet som borde vara ett skyddsnat
for den lilla manniskan.

Gléadje och lattnad har 6vergatt i ilska. Sa beskriver Mona Andersson
de kénslor som nu kommit efter Forsakringskassans beslut att inte
overklaga forvaltningsréattens dom.

Det var genom Radio Skaraborgs forsorg som familjen fick reda pa
att Forsakringskassan inte 6verklagar forvaltningsrattens dom. Radio
Skaraborg har f6ljt upp drendet och tagit del av beslutet. Forsakrings-
kassan har ingen skyldighet att meddela de drabbade.

- Nu grater jag i stéllet for att skratta at elandet, siger Mona Andersson.
Det &r vil tva ars frustration som tar 6ver.

Forst nu vagar hon slédppa fram ilskan.

—Jag ar sa fruktansvirt arg och besviken pa Forsiakringskassan,
en myndighet som borde vara ett skyddsnat for den lilla ménniskan.
Istillet har de jagat oss sma méanniskor med alla de resurser de har,
pastatt att vi ljugit och velat sla vara livi spillror. Inte ens nér de visste
att de sjalva gjort fel, nar det uppdagades att de inte hade koll pa sina
egna dokument, kunde de backa.

’Tilliten till myndigheterna borta”
Under den tva ar 1anga processen har nagot vardefullt gatt forlorat.

—Jaghar forlorat nagot som jag trott pa hela livet. Tilliten till myndig-
heterna ar nu helt borta. Darfor grater jag i stéllet for att skratta.

Det enda Mona Andersson kan se som ett litet hopp i situationen ar
att det, trots Forsakringskassans alla muskler, gar att fa ratt mot myn-
digheten.

Det ar verkligen ingen litt resa att processa mot Forsidkringskassan,
menar hon. Det kostar ocksa att anlita juridisk expertis. Men det gar.

- Forhoppningsvis kan det hjdlpa och stirka andra som driliknande
situationer som vi varit i, sager hon.

Nasta kamp: fa tillbaka assistanstimmarna
Mona Andersson har nu bestamt sig for att forsoka orka med ytterli-
gare en kamp. Det handlar om att Maria ska fa tillbaka de tolv assistans-
timmariveckan som hon blivit avmed.

Forlusten avtimmarna innebér att Maria blir liggande kvar i séingen
utan tillsyn och utan mojlighet att rora sig fran klockan 7.30 till 09.14.

—Sa kan det inte fa vara. Det ska vi kimpa for nu.

Dartill vill Mona Andersson att Forsékringskassan ska framfora en
offentlig ursékt till Maria och familjen.

—Det ar det minsta de kan gora. Vi forvantar oss en offentlig ursékt.
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Maria Andersson:

”Det lonar sig
att kampa”

Efter en lang och utmattande rattsprocess
har Maria Andersson antligen fatt ratt mot
Forsakringskassan. Det enorma aterkravet
pa 1,2 miljoner kronor revs upp av forvalt-
ningsratten. Nu delar hon med sig av sin
lattnad och hoppas att hennes seger ska
ge andra RBU-medlemmar modet att
fortsatta kampa.

Nér beslutet om aterkravet pa 1,2 miljoner kronor
kom kéndes det som en kalldusch, beskriver Maria
Andersson.

—Iden stunden kidndes det som att livet var 6ver.

Trodde du under den hér langa tiden att du

skulle fa ratt?

- Jag sjélv var inte siker pa det, men hela min om-
givning peppade mig.

- Jagvetjuavtidigare erfarenheter att det kan 16na
sig att kimpa. Det &r inte forsta gdngen jag gor det,
vare sig det géller assistansen eller andra insatser.
Men det hir, det var tungt.

Hur kdndes det att bli ifragasatt av
Forsakringskassan?

- Det var jattejobbigt. Jag har ju hort fran sd manga
andra medlemmar som fatt konstiga besked fran
Forsikringskassan. Jag har ként mig forskonad fran
det och ténkt att det inte hiinder mig. Men nu hiinde
det mig, och det var en chock.

- Vivisstejuinnerst inne att vi inte hade ljugit eller
gjort fel, men stundtals tvivlade jag anda. Forsak-
ringskassan vet uppenbarligen inte vad de sysslar
med eller vad de har ratt att gora.

Hur har omgivningens reaktioner varit?
- Det har varit helt otroligt. Jag har inte hort eller
stott pa nagon, en endaste gang, som trott att det ar
visom har gjort fel. Tvirtom har jatteménga - de
flesta okdnda for mig - skickat massor av stottande
meddelanden.

— Att fa alla de hir hejaropen har varit minst lika
viktigt som det ekonomiska stodet for att kunna
anlitajuristhjalp.

Idag lever du utan assistans en timme och

44 minuter om dagen?

—Ja, tyvarr har det varit sa i drygt tva ar nu. Men jag
har inte haft nagot val. Det innebér att jag inte har
nagon assistent mellan klockan 07.30 och 09.14.pa
morgonen, utan bara kan ligga i singen och inte
gora nagonting. Jag har ett larm till hemtjansten
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= Maria Andersson skalar
med systern Kajsa.
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om nagot akut skulle hénda, vilket kostar mig 354.
kronor i manaden. Men skulle jag anvinda larmet
skulle de andé inte ha tid. Det vet alla, att hemtjins-
ten dr s& hart belastad.

- Det betyder att jag inte kan komma upp férrian
klockan tio, och jag kan inte deltai sociala aktiviteter
forran klockan tolv.

- Jag hoppas verkligen att vi ska fa tillbaka full
assistans. Vi ska ansoka om det, men det kommer
juocksa att bli en process.

Ar det helt klart att ni slipper aterkravet nu?

- Jagkan inte sldppa det helt, for Forsakringskassan
kan 6verklaga inom tva manader. Men vi tror att vi
vinner det hela vigen. Forvaltningsritten har ju slagit
hal pa alla Forsékringskassans argument.

Vad tianker du om framtiden?
- Att jag verkligen vill ha tillbaka assistans pa heltid.

- Jagvill ocksa tacka alla ménniskor for stodet,
bade det mentala och det ekonomiska. Utan det hade
det aldrig gatt. Det finns inte ord for den tacksamhet
jagkanner. Det ar enormt. Nar det kravs sa finns
det faktiskt manniskor som stéttar. Det dr harligt
att uppleva.

BRUNO LUNDGREN

Denna text skrevs
dagarna innan
Maria Andersson
fick kiinnedom om att
Forsdkringskassan
tagit beslut om att
inte overklaga forvalt-
ningsridttens dom.
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CP Sverige

Ett nytt kunskapscenter for cerebral pares

Med stod fran Allménna arvsfonden (2025-2028)
bygc?er Vi nu upp Sveriges forsta riktade verksamhet
med motesplatser, informationssEridning, aktiviteter
och stod for personer med CP, anhdriga och
yrkesverksamma.

Var vision ar enkel:

In(_?]en med CP i Sverige ska behdva kanna sig ensam -
och alla ska ha tillgang till den kunskap, gemenskap
och de maojligheter som kravs for att leva ett

aktivt och meningsfullt liv.

Sommarldger pa Habo Gard!

Vi valkomnar alla nya och gamla
medlemmar till sommarldager med
CP i fokus.

26-28 juni T AT pay

For barn med @ - !'. A .19@'
CP, deras syskon Ty
och familjer rkp

20-23 augusti
For vuxna med Scanna koden
CP for att ldsa mer!
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ner lar varandra

att begransaLSS -insatser

En ny rapport visar att landets kommuner utformar
sina riktlinjer genom att imitera varandra. Problemet

ar att riktlinjerna oftast innehaller begransningar inom

LSS som saknar stod i lagstiftning eller rattspraxis.

22

et har blivit norm att kommuner tar

fram egna riktlinjer for handliaggning

avinsatser enligt LSS. Ar 2022 upp-

skattade forskare vid Marie Ceder-

schiold hogskola att cirka 65 procent
avkommunerna hade egna riktlinjer. Idag ar siff-
ran sannolikt betydligt hogre, menar Ola Segnes-
tam Larsson vid forskningsprogrammet MOD —
Mainniskovirde och Delaktighet.

—Min gissning ar att det idag har blivit &n fler.
Jag har sjalv forsokt fa intervjua kommuner som
annu inte har riktlinjer, och manga avdem som
saknade det 2022 har infort det nu.

Kopierar fran varandra
I rapporten Varfor finns kommunala riktlinjer for
LSS?: En studie om motiv, innehall och institutio-
nella drivkrafter konstaterar forskarna att kom-
munerna tycks imitera varandra. Riktlinjerna lik-
nar varandra i mycket storre utstrickning in vad
man kan forvéinta sig avlokala styrdokument dér
det saknas organisatoriska kopplingar. Formule-
ringar, strukturer och juridiska resonemang ater-
kommer ordagrant.

—Vihar samlat ihop riktlinjer fran ett 100-tal kom-
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muner och jamfort texterna. Dar har vi funnit for-
muleringar som &r helt identiska, och manga som
arvaldigt likartat utformade. Vi kan ocksé se att det
finns regionala kluster avkommuner med mycket
snarlika riktlinjer, siiger Ola Segnestam Larsson.

Billiga insatser begransas mest

Att kommunernas riktlinjer faktiskt &r begriansande
visade forskarna redanien uppf6ljningsrapport
som presenterades 2025. Den slog fast att hela

94 procent av de granskade riktlinjerna inneholl
begrinsningar av ritten till LSS-insatser.

Det handlar bland annat om geografiska begréns-
ningar, tidsbegriansade beslut eller att kommunen
begrinsar kombinerade LSS-insatser pi ett sétt
som saknar stod i lagen. Ett exempel pa nekad
kombinerad LSS-insats kan vara nér personer pa
LSS-boende nekas ledsagning.

Forskarna menar att det &dr sérskilt uppseende-
vickande att det dr just relativt billiga och enkla
insatser, som ledsagarservice och kontaktperson,
som beldggs med flest begrénsningar.

—Riktlinjernas inskrinkningar kan i praktiken
innebéra att personen bara far ut6va sitt fritids-
intresse en gang i veckan, eller endast far tillbringa
sin tid i narmiljon. Det ligger langt ifran LSS mal-
sdttning om att personer med funktionsnedsittning
ska kunna leva som andra, siger Ola Segnestam
Larsson.

Forskarna har studerat sjdlva dokumenten, men
inte hur kommunerna faktiskt tillampar dem.

- Vikan se att riktlinjerna ger utrymme for till
exempel tidsbegrinsade beslut. Men vi har inte
data pa hur méanga tidsbegrinsade beslut som fak-
tiskt fattas i kommunerna.

Sanker ambitionsnivan
Kommunerna beskriver sjilva sina riktlinjer som
ett verktyg for att skapa rattssiakerhet, vigleda
handléggare och tydliggora lagstiftningen. Samti-
digt visar forskningen att riktlinjernai stéllet ...
kan bidra till att begriinsa enskildas réttigheter,
standardisera bedomningar pa ett sitt som avviker
fran LSS intentioner...” och "...i praktiken sanker
ambitionsnivan for hur personer med funktions-
nedséttning ska kunna ’leva som andra’”

Att 6verhuvudtaget fa ta del av riktlinjerna kan
dessutom vara en utmaning.

-Vissa kommuner har riktlinjerna publicerade
pasinhemsida. Men i manga kommuner ér det be-
tydligt svarare att komma 6ver dem.

Kommunen riskerar inget
Men hur ar det mojligt for kommuner att infora
riktlinjer som star i strid med lagstiftningen?

- Det ligger utanfor mitt omrade, men generellt
sett kréavs det ganska mycket av en enskild individ
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”"Det finns en méngd fall som har drivits
vidare dir kommunerna far smill pa fingrarna,
och da indrar man oftast bara just det beslutet
i det aktuella fallet.”

17v1191aY990r S20Z ®

”Min gissning ar att detidag har blivit norm att kommunerna har egnariktlinjer”,
sager forskaren Ola Segnestam Larsson, som i en ny rapport visar hur kommuner kopierar
LSS-begransningar fran varandra.

FAKTA: VARFOR
FINNS KOMMUNALA
RIKTLINJER FOR LSS?

® Rapporten Varforfinns
kommunalariktlinjer
for LSS?: Enstudieom
motiv, innehall och insti-
tutionella drivkrafter ar
skriven av Ola Segne-
stam Larsson (docent)
och Magnus Tideman
(professor).

® Forskningsprogrammet
MOD - Ménniskovarde
och Delaktighet dr knutet
till Marie Cederschicld
hogskola och fokuserar
pavillkoren for att leva
med funktionsnedsatt-
ningiSverige.

® Nastastegiforsknings-
projektet fokuserar pa
hurkommunernas
riktlinjer fungerarivar-
dagen for personer med
omfattande funktions-
nedsattning.

att driva ett fall mot kommunen. Har man fatt ett
begriansande beslut maste man ha starka resurser
for att orka driva processen, siger Ola Segnestam
Larsson.

Dessutom riskerar kommunen séllan nagot
genom att sitta hart mot héart.

- Det finns en méangd fall som har drivits vidare
diar kommunerna far smaéll pé fingrarna, och da
andrar man oftast bara just det beslutet i det aktu-
ella fallet, siger Ola Segnestam Larsson.

Kommunen far inga sanktioner, inga avgifter
och inga béter. Men om kommunen diremot vin-
ner kan domen i praktiken leda till fler generella
begrénsningar av LSS - som kan drabba fler
maénniskor.

Personer med erfarenhet kommer till tals

I nésta steg av projektet ska forskarna undersoka
hur riktlinjerna fungerar i verkligheten. I slutet av
aret presenteras en rapport dér personer som sjél-
va har erfarenhet av kommunernas LSS-handlégg-
ning kommer till tals. Bland annat har forskarna
intervjuat medlemmar inom RBU.

- Vivill rikta ett stort tack till alla som har stéllt
upp och delat med sig av sina erfarenheter. Det ar
vardefullt fér den fortsatta forskningen om LSS-in-
satser, avslutar Ola Segnestam Larsson.

BRUNO LUNDGREN
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4a mycket varme och kirlek.", sager Maria Malmberg

e varakt

Martinmister assistan
trots CP-skada

Martin Malmberg, 14, har en allvarlig CP- amen bliravmedall
Hans funktionsnedsttning ar inte varaktig och han tillhor
nkrets 3, enligt Upps la kommun.

iger Martin, som nyligen
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Protesterna utanfor Uppsalas
stadshus den 17 november 2025
gav bara delvis utdelning.
Martin fick ratt mot kommunen
- men for fa assistanstimmar.




"Sa javl

Fick ratt mot Uppsala kommun men forfa timmar

Forra hosten kastades Martin
Malmberg, trots sin CP-skada, ut
ur personkrets 3 och ratten till
assistans drogs in. Efter tio mana-
ders kamp mot kommunen har
familjen nu fatt ratt.

— Men Martins nya beslut ar s
déligt. Det ger honom lika fa
timmar som nar han var nio ar,
sager mamma Maria.

et drlordag formiddag och Martin
Malmberg, 15, och hans mamma Maria
tar det lugnt pa soffan innan dagen drar
igdng. De berittar att det har varit ett
galet ar.

—Mamma har haft mindre tid med familjen, sidger
Martin Malmberg.

Det beror pa att hon har dignat en stor del av sin
vaknatid det senaste aret at att kimpa fér Martins
rittigheter.

—Det har inte varit roligt for Martin att ha en arg
och ledsen mamma, &ven om han har blivit vildigt
samhaéllsengagerad och forstar att han méste kimpa
for sina rattigheter. Men helst vill bdde han och jag
att det ska vara 6ver nu, séger Maria Malmberg.

Som att prata med en vagg

Nér familjen ansokte om utdkad assistans for Martin
forra aret beslutade kommunen forra hosten att han,
trots sin CP-skada, inte har en varaktig funktions-
nedsittning och diarmed inte har ritt till assistans.
Familjen 6verklagade beslutet till forvaltningsritten
och bjod dven in alla Uppsalas kommunpolitiker till
en manifestation, nagot tidningen Rorelse rapporterat
om tidigare.

- Jag har forsokt att fa ut nagot vettigt av forvalt-
ningen sedan dess. Redan innan vi 6verklagade sokte
jagkontakt med dem, men de viigrade att svara mig.
Och nir vi vél 6verklagat till forvaltningsritten far de
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inte lingre prata med oss. Det dr som att prata med
envagg. S& fort man siiger att man inte &r ndjd, att
det inte dr rimligt, sdger kommunen att vi alltid kan
JO-anmiéila. Ska JO verkligen beho6va ga in i varje
drende? undrar Maria.

Hon skickade in ytterligare ett kompletterande
lakarintyg, nu till Férvaltningsrétten, fran Martins
neurolog som understrok att en CP-skada ér en var-
aktig funktionsnedséttning, men forvaltningen vid-
holl motsatsen. Nir hon skickade in ett tredje ldkar-
intyg kom ingen reaktion fran forvaltningen.

Mejlbombade politikerna varje vecka
-Vimaste svarainom 14 dagar, men kommunen har
tydligen hur lang tid som helst pa sig. S& da mejlade
jag ut Martins lakarintyg till alla politiker i Omsorgs-
namnden och bad dem hora av sig till mig om nagot
var oklart i intyget eftersom deras forvaltning vigrade
forsta vad dar stod.

Sedan manifestationen i november forra aret har
hon mejlat politikerna en gang i veckan med nyheter
fran funkisvarlden, frimst kring andra familjeri  »

a daligt”

Martin och Maria gor

en presentation for
politikernai stadshuset
ifebruari.

“Det dr som att
pratamed en
vagg. Sa fort man
siger att maninte
arnojd, att det
inte ar rimligt,
siger kommunen
att vialltid kan
JO-anmala.”
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Bli mediem i Forbundet
Unga Rorelsehindrade!

Vi ar ett forbund for och av unga
med funktionsnedséattning upp till 32 ar.
Vart mal ar ett samhaille 6ppet for alla.

Oavsett om du vill engagera dig eller bara
stodja oss dr du valkommen att bli medlem!
Det kostar bara 50 kr/ar.

Kontaka oss: kansliet@ungarorelsehindrade.se
Hemsida: ungarorelsehindrade.se

FORBUNDET

2 UNGA RORELSEHINDRADE

Utveckla dina intressen, lir dig mer
tillsammans med andra eller lis in
behorigheter!

Att ga pa Valjeviken folkhogskola ar ett bra satt att forbereda sig for
vuxenlivet. Du far kunskaper, prova pa eget boende och méjlighet att
vaxa som manniska. Vi har bemanning dygnet runt.

Valjeviken ér en tillgdnglig anlaggning for dig med
funktionsnedséttning dér du i skolschemat har tillgang till
behandlingsinsatser och traning.

Exempel pa utbildningar (se dven valjeviken.se)
* Allman kurs motsvarande grundskola eller gymnasium

* Allmén kurs med profil idrott och hélsa samt musik och halsa
« Idrott/halsa/ledarskap

» Musik med musikproduktion

+ Baskurs

0456-151 15 / www.valjeviken.se
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FOR ATT RAKNAS TILL PERSONKRETS 3 KRAVS:

egen hand klara avvardagliga
saker. Du kan till exempel ha
svartattkléd pa dig, laga mat,
forflytta dig eller kommuni-
ceramed andra.

Kélla: 1177.se

Du harandra stora varaktiga
fysiska eller psykiska funk-
tionsnedsattningarsom
uppenbartinte beror pa nor-
malt aldrande. Det betyder
attdu har mycket svartatt pa

Uppsala och hur de drabbats av kommunens beslut.

—-Dahorde nimndens ordforande av sig. Han har
alltid tidigare sagt att han inte blandar sig i enskilda
fall, men nu skulle han kontakta férvaltningen.
Nagra dagar senare mejlade enhetschefen pa forvalt-
ningen och sa att hon nu kunde sitta ned och ga igen-
om det har med mig, berédttar Maria Malmberg.

Pamotet understrok Maria att det star klart och
tydligt i intygen fran neurologen att Martin har en
varaktig funktionsnedsittning.

- Forvaltningen vagrar séga att de har gjort nagot
fel. Istallet menade de att nu dntligen hade neurologen
skrivit ett tydligt intyg, sd nu kan de gd med pa att
Martin har en varaktig funktionsnedséattning.

Tack vare stod fran sitt assistanskooperativs jurist
fick familjen forvaltningen att paborja en ny utred-
ning istéllet for att vinta pé att drendet skulle skickas
tillbaka fran forvaltningsrétten.

-Vihade alla papper forberedda till en ny ansokan
och forvaltningen gjorde om alla intervjuer med
Martin, oss foraldrar och skolan.

Trots att det ska ta tre till fyra manader att fa ett
beslut fick de viinta nastan sju ménader.

-Det kinns konstigt att det tagit sa 1ang tid att fa
beslutet. Jag pratade med dem i februari. Jag fragade
mamma; vad gor de med all tid? Men jag har tankt att
det kommer nir det kommer, séiger Martin.

Nya riktlinjer rackte inte

Den 16 juni inférdes nya riktlinjer som politikerna i
Uppsala tagit fram, ndgot som Martin och Maria
Malmberg varit med och kdmpat for.

-Deinnebér att man exempelvis inte ska ifragasat-
taatt det tar en kvart pa toaletten om personen upp-
ger det och inte bara rikna tiden det tar att torka. Jag
skrev till forvaltningen att jag forutsatte att Martins
beslut utgick ifran de nya riktlinjerna — men da for-
langdes utredningstiden, for det hade de inte gjort,
sdger Maria.

De nyariktlinjerna séger ocksa att man inte bara
ska fa ett beslut med rekommenderat brev pa posten
utan att man ska fa information om beslutet forst.

- Den18:e augustiringde de och berittade att Mar-
tin har aterfatt sin personkrets 3, att han har en var-
aktig funktionsnedséattning, omfattas av LSS och
beviljas assistans. Men beslutet var sé javla daligt. Han
har fatt lika fa timmar som nér han var nio ar och det
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Martin diggar Hiphopkollektivet
Tjuvjakt pa Allsdngsscenenijuli.

”Men beslutet
var sa javla daligt.
Han har fatt lika
fatimmar som
nar hanvarnio ar
och det ska giilla
ifyradr, tillshan
arigar.”

ska géllaifyra ar, tills han dr 19 ar, sdger Maria.

—Det dr helt otroligt, siger Martin, och suckar.

D4, nér Martin var nio, var de néjda med antalet
timmar.

—Men det som rickte for en niodring med det om-
fattande foraldraansvar man har nér ett barn ar yng-
re, ricker inte for en 15-aring. LSS innebér att man
ska kunna leva ett livsom alla andra. Martins beslut
om 30 timmar i veckan riacker bara till det mest
grundlidggande, inte till ndgon fritid. De raknar med
allt obetalt arbete av funkisforaldrar. Nasta helg till
exempel har Martin en rugbyturnering och dé gari
stort sett alla assistanstimmar at for den veckan, sé-
ger Maria.

Tvingas boka sin fritid i forskott

Hon 6nskar att Martin, precis som andra tonaringar,
kan fa frihet att slippa hinga med sin mamma hela
tiden.

—Och hur kan de kréva att Martin ska veta nu vad
han vill gora pa sin fritid de kommande fyra aren?
Inget annat barn maste boka in sin fritid i forskott pa
det sittet och siiga exakt vad man vill géra varje vecka.

Hon dr extra arg 6ver att Martin bara fatt fem tim-
mar extra under lovveckor, men vet &nnu inte om de
ska overklaga. »

27



—Jag skaluslédsa bade beslutet med alla utrékningar
och kommunens riktlinjer, siger hon.

- Jag tycker vi ska fors6ka ansoka hos Forsikrings-
kassan istéllet. Om vi orkar, siger Martin.

Gemenskapen ger kraft att fortsatta
Under aret har Maria Malmberg valt att stélla upp for
RBU igen och har blivit invald i styrelsen for RBU Upp-
sala. Hon sitter &ven med i kommunens LSS-rad.
—Jaghar lart mig sé oerhort mycket det hér aret
och lart kinna massor av ménniskor. Man far energi
av att gora saker tillsammans, det &r meningsfullt.
Men jag har knappt haft ndgon inkomst for jag har

”Jag har lirt mig s oerhért mycket
det hir aret och lirt kinna massor av
ménniskor. Man far energi av att géra
saker tillsammans.”

inte hunnit jobba, siger Maria, som dr egenforetagare
eftersom en anstéllning blev omdjlig att kombinera
med att vara funkisforélder.

Och aret har dven gett Martin nya insikter om
politik och samhallsfragor.

- Politiker forstar vildigt bra funktionsnedsattas
situation, men det handlar om vad de vill ligga peng-
arna pa, siger han.

Det gar nagra veckor innan tidningen Rorelse och
familjen horsigen. Maria Malmberg har forsokt fa
taginagon pa forvaltningen for att reda ut frageteck-
neniMartins beslut men hon far inga svar. Hon kon-
taktar dven politikerna i omsorgsndmnden. Till slut
far hon svar fran ordféranden som utgar ifran att
forvaltningen foljt de nya riktlinjerna och uppmanar
familjen att 6verklaga om de inte dr n6jda med beslutet.

-Det finns bara 12 barn som har kommunal assi-
stans i Uppsala och vart beslut ar viktigt for de som
kommer efter oss. Andd bemddar sig politikerna inte
ens att titta pa vart beslut trots att de enligt kommunal-
lagen inte ska delegera beslut av storre vikt eller
principiell betydelse till forvaltningen, forklarar
Maria Malmberg.

Hon undrar vad det ens var for poing med att om-
sorgsnamnd, forvaltning och funktionsrittsorganisa-
tioner la mycket tid och resurser pa att ta fram nya
riktlinjer nir det sedan inte sikerstills att de f6ljs.

—IMartins beslut har de exempelvis, tvirt emot
vad de nya riktlinjerna séger, varken sett till Martins
behov av fritid eller att det tar nira en halvtimme for
honom att gé pa toaletten. Han har fatt tre minuter
for toalettbesok!

Hon kédnner sig uppgiven och familjen har bestamt
sig for att inte 6verklaga.

- Jagorkar inte. Istédllet kommer vi soka assistans
hos Forsdkringskassan. Sa far vi se hur det gar.

MIA SJOSTROM
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RBU holl forelasning for politiker
och tjansteman i Uppsala.

Har Edvin Kuusk med sin mamma
Sandra som pratade om
kommunikation.

Utbildade politiker och

tlansteman om CP

Den 6 oktober, pa den internationella CP-dagen,
bjod RBU och Uppsala kommun gemensamtin till
foreldsningar om CP i Stadshuset.

omsorgsforvaltningen var inbjudna med syftet att under latt-
samma former hoja deras kompetens.

- Vihade tva fantastiska forelasningar.
Sandra och Edvin Kuusk pratade om bety-
delsen avkommunikation och Axel Rosen-
kvist pratade om att 6vervinna utmaningar
och se mgjligheter, sager Magnus Aberg,
ordforande i RBU i Uppsala.

Kring 50 personer, framst tjinstemén
men dven nagra politiker, var pa plats.

- Vifick bra respons. Olyckligtvis var
handlidggarna pa utbildning, men vi har

“Kommunen verkar dnnu spelat in eftermiddagen sé att de kan se
intevetahurdeskahantera (et iefterhand.

de nyariktlinjerna”, sager
RBU:s Magnus Aberg.

B ade politiker i omsorgsndmnden och tjinstemén i Vard och

Magnus Aberg ir glad 6ver samarbetet
med Uppsala kommun kring dagen och
over de nya riktlinjerna for besluts-
fattande inom LSS som kommunen

inforde den 16 juniiAr. FAKTA:
—Men dven om riktlinjerna ir bra Internationella CP-dagen,
skrivna, s& har vi innu inte sett att de eller World Cerebral Palsy

Day, harinstiftats for att
6ka medvetenheten om
Cerebral pares (CP) och

for att synliggora de

har gjort nagon skillnad. Kommunen
verkar d&nnu inte veta hur de ska han-
tera de nya riktlinjerna och jobbar pa

i gamla hjulsp4r, siger Magnus Aberg, utmaningar och styrkor

och understryker att RBU fortsatter som personer med CP

att bevaka fragan. lever med vérlden 6ver.
MIA SJOSTROM
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Soker du barnboende?

Edsbergsvillan ar ett boende i Sollentuna fér barn och
ungdomar med bistandsbeslut enligt LSS. Har mots
ditt barn av varme, omtanke och erfaren personal som
finns dar — dygnet runt, i en lugn och trygg miljo.

El-‘ rl'iiﬁ'n@ L4s garna mer pd var hemsida och
“"j kontakta oss om du vill komma pa besok.
w E-post: info@solom.se

D Kg

“a0- RIKSGYMNASIET FOR RORELSEHINDRADE 3’2%%

* MOJLIGHETER SOM GOR SKILLNAD &
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™ Noterat

Bok om eldsjal

Pojken med nallen av Michael
Verdicchio far en fin recension
i Goteborgs-Posten.

ecensenten Kristian Ekenberg
R beskriver boken som ett starkt

vittnesmal dar forfattarens
beundran fér huvudpersonen Ake
Martinsson och hans kamp for sonen
Ola "far sidorna att gloda”. Boken lyfter
fram hur enskilda eldsjélar tvingade
fram en forand-
ringiett motstra-
vigt samhaille.

Ake Martinsson

var under sitt liv
ordforande for
RBU Goteborg
sévil som for
dagens RBU Riks.

Boken bygger

pa dver 200 inter-
vjuer och omfat-
tande arkivmate-

rial kring vard-

hemmet Strete-

red, och lotsar

lasaren genom
en mork historia dar
enskilda manniskor, som
Ake Martinsson, gjorde
motstand.

Ake Martinsson avled i en alder av
914r, ar 2020.

Michael Verdicchio ar till vardags
gravande reporter pa Goteborgs-Pos-
ten och flerfaldig Guldspaden-vinnare.
Michael Verdicchios forsta anstall-
ning var som personlig assistent — till
Ola Martinsson.

o COMDA BRENLH
- DCH HAMPEN SOM
FORANDRADE SYERICT

Pojken med nallen
beskriver tidigare
RBU-ordféranden Ake

Martinssons kamp.

BRUNO LUNDGREN
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”Ett stort antal seriésa privata

och idéburna assistansanordnare
tvingas avveckla sina verksam-
heter redan under 2027.”

Det skriver Gunnar Caperius, forbundsdirektor for
Vardforetagarna i en debattartikel pa Altinget. Kalla: altinget.se

I\

PNeyoy) 30108

W Natalie fick
§” Oresundsbron att lysa gront

P& bara ndgra dagar lyckades Natalie Eneke
flytta berg. P internationella CP-dagen den
6 oktober lyste bade Ystads vattentorn och

Oresundsbron i gront.

atalie Eneke, vice ord-
N forande i RBU Skane

samt i forbundsstyr-
elsen, hade jobbat 1ange med
att informera alla rektorer i
Ystad kommun om interna-
tionella CP-dagen och att
elevernakan bira gront da.
Hon hade dven pratat med
folk pa sin arbetsplats, pa
dottern Elise forskola och
funderade péa olika sétt att
gora den grona fargen pa CP-
dagen lika stort som Rocka
sockorna.

-Baranagra dagar innan
den 6:e oktober korde jag
forbi Ystad vattentorn och
sag att det 16s i en rosalila
nyans, siger Natalie Eneke.

Hon fick en idé och kon-
taktade Ystad kommun som

sajatill att de bada vatten-
tornen skulle lysa gront pa
CP-dagen.

-Daborjade jag dromma
dnnu storre. Jag har alltid
sagt att fragan ar fri. Och
kraftigt pdhejad av RBU:s
distriktsstyrelse ringde jag
Oresundsbrokonsortiet och
fragade om de kunde lata
bron lysa gront dagen efter
pa CP-dagen. Jag berittade
att Ystad vattentorn skulle
gora det.

Hon fick veta att bron
ofta far forfragningar och
inte kan tackajatill allt. De
tinder endast bron négon
enstaka gang per ar utanfor
deras belysningskalender.
Kanske kunde de horasigen
nésta ar?

Elton och
8 Eric Eneke.

- Men kvart over fyra pa
eftermiddagen den 6:e fick
jag ett sms att Oresunds-
bron skulle lysa gron samma
kvall!

Natalie Eneke kastade sig
pa telefon och ringde media.
SVT gjorde ett inslag. Sedan
tog hon med sig sin son
Elton, som har en CP-skada,
och hans storebror Eric och
en kompis och korde hela
viigen fran Ystad till Ore-
sundsbron.

- Jag ér helt uppfylld och
utmattad pa ett fantastiskt
sitt och tar med mig att allt
dr mojligt! Det giller att inte
ge upp. Go big or go home!

MIA SJOSTROM
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8 Helene med sin dotter.

FOTO: PRIVAT

PAllt for mitt barn”

Allt for mitt barn ar en radiodokumentar dar Helene
Naslund atervander till de andra mammorna hon
motte 20 ar tidigare i habiliteringsgruppen Tittut

i Stockholm.

elene Naslunds dot-
H ter f6ds med en séll-
synt diagnos och far

gaigenom flera svara opera-
tioner. Kampen genom ope-
rationerna blir en del av de-
ras vardag.

Genom habiliteringens
foraldragrupp hittar hon an-
dra foréldrariliknande situ-

ation. Dar mots foraldrarna
barnens forsta &r—ioro, i
sorg ochigladje. Men nu,
20 ar senare, ar barnen vuxna
och tréaffarnaiforaldragrup-
pen ir slut sedan linge.
P1dokumentéren "Allt for
mitt barn” kan hittas pa
sverigesradio.se.

Sida vid sida genom livet

vid sida”, om livet med sonen Peter, som har Downs

B o Gunnar Karlsson i Borldnge har skrivit boken "Sida

syndrom. Han vill dela med sig av sina erfarenheter
och, inte minst, kritisera samhéllsutvecklingen.

Boken kan bland
annat bestéllas pa Sol
forlag, solforlag.se.

Bo Gunnar Karlsson
dr medlem av RBU
Dalarnas styrelse.
Inr6avtidningen
Rorelse publiceras en
langre intervju med
forfattaren.

”Jag lardigom det du
behover harivarlden,
duldrmigomdetjag
behover: karlek”, skriver
Bo Gunnar Karlsson i for-
ordet till ”Sida vid sida”.
FOTO: STEFAN STROMBERG
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Surfgladije pa skanska

)

en 22 augustiiar arran-
D gerade RBU Skéne en akti-

vitet utéver det vanliga,
surfing!

Johanna Nilsson, styrelse-
suppleant i RBU Skane, var en
av arrangorerna som njot av
dagen pa Loderups Strandbad,
tillsammans med sin familj, so-
nen Philip, med lillebror Frans
pappa Adam - och manga fler
som ville prova pa para-surfing.

e

Osterlen Surfcenter erbjuder
ett sétt att surfa for alla. Med
specialanpassade surfbrador,
hjalmar och flytvastar skapas
en siker miljo i sma vagor.
Ystads kommun
lanade ut sin
strandrulle/
hippocampe
for att ta sig
fram pa
stranden.




Intressepolitik

Barn kan intevanta

annu en mandatperiod

I skrivande stund forhandlas det om reger-
ingsmakten, ministerposter och politiska
prioriteringar. For RBU dr budskapet till de
partier som ska styra Sverige tydligt: barn
och unga med funktionsnedséttningar

kan inte vinta medan politiken forhandlar
och utreder.

Inforvalet forsokte RBU fa tydliga besked fran riksdags-
partierna om den personliga assistansen. Resultatet var
nedslaende. Sverigedemokraterna, Liberalerna och Milj6-
partiet angav konkreta belopp for hur mycket de ville hgja
den statliga assistanserséittningen. I 6vrigt uteblev de kon-
kreta vall6ftenai princip helt.

I stéllet fick vi aterigen hora att partierna vill varna den
personliga assistansen”. Det later bra, men betyder valdigt
lite sa 1ange det inte foljs av pengar, lagforslag och en tydlig
tidsplan. Nistan alla séiger att de virnar assistansen. Samti-
digt fortsitter barn och unga att nekas stod, fordldrar tvingas
lamna sina arbeten och assistanserséittningen urholkas.

For vara familjer handlar politiska beslut inte om abstrak-
ta system eller budgetposter. De avgor om ett barn kan leva
ettlivsom andra barn - och om en familj kan halla ihop.

RBU medlemsundersokning visar hur pressat laget ar.
Néstan hélften av familjerna uppger att barnet inte har
tillrackligt manga assistanstimmar. Endast fyra procent
kénner sig trygga med att barnet kommer att fa det stod
som behovs framaver. Sex av tio fordldrar har tvingats avsta
fran arbete, och lika manga upplever en 6kad isolering.

Bakom siffrorna finns foraldrar som dgnar kvéllar och
nétter at ansokningar, 6verklaganden och kontakter med
myndigheter. Det finns barn vars liv delas upp i minuter
och dér bara vissa handgrepp anses riknas. Forberedel-
serna, tryggheten, tillsynen och det ssmmanhallna ansva-
ret riskerar att forsvinna i bedémningen.

Personlig assistans finns inte bara for att utfora vissa
praktiska moment. Den finns for att barnet och ungdomen
ska kunna leva sitt liv. Anda har bedémningarna blivit allt
snivare. Kommunernas ekonomi paverkar i praktiken
ratten till stéd, och vilken hjilp ett barn far kan variera
beroende péa var familjen bor.

Sverige har gjort barnkonventionen till lag. Da méste
principen om barnets bista mirkas ocksé i kommunernas
och Forsiakringskassans beslut. Ritten till stod far inte
vara beroende av hur vil fordldrarna orkar argumentera,
dokumentera och 6verklaga.

Den kommande regeringen maste darfor agera tidigt under
mandatperioden. RBU vill se en lagindring som innebér
att hela hjilpen med hygien, toalettbesok, maltider samt
av- och pakladning kan raknas som grundldggande behov.
Dagens uppdelning i enstaka moment och minuter stim-
mer inte 6verens med hur hjéilpen faktiskt ser ut.

Assistanserséttningen maste ocksa hojas och fa en lang-
siktigt hallbar uppréikning. Ett beslut om assistans ir inte
virt mycket om det saknas seriosa anordnare och utbildade
assistenter som kan utfora den. Nér ersittningen inte foljer
kostnadsutvecklingen urholkas reformen ar efter ar.

Vi hor ofta att fragorna behover utredas. Utredningar kan
varaviktiga, men de far inte bli ett skl att skjuta nodvandiga
forandringar framfor sig. En statlig utredning, remiss-
behandling och lagstiftning kan tillsammans ta flera ar.
Fyra ar dr en hel mandatperiod - men ocksa en stor del av
ett barns uppvéxt.

RBU kommer nu att soka kontakt med nya ministrar, riks-
dagsledamoter och politiska talespersoner. Vi kommer att
kréiva konkreta besked: Vilka lagar ska fordndras? Hur
mycket ska ersittningen hdjas? Nar ska forandringarna
genomforas?

Den hir mandatperioden maste handla om mer én att
“virna” assistansen. Det krivs beslut, resurser och en tyd-
lig politisk vilja att &terupprétta LSS som den rittighetslag
den ar tankt att vara.

Vart mal ar enkelt: fler barn och unga ska fa den assistans
och det stod de behover for att kunna leva som andra. Vi
ténker gora var del. Nu maste politiken ga fran vilvilliga
formuleringar till verklig handling.

Johan Klinthammar
intressepolitisk talesperson

32

RORELSE 52026




N [U] ar det dags att gora \‘/a*llofttlll verkllghet

RBU kraver lagandringar som ger ﬂe b
: 'Ji‘f'm“\"\‘s. & .
s personlig assistans. g

~ Skriv under vart lagforslag for en
// personlig assistans for alla.

RURELSE N[lRAIJE BARN & UNGDOMAR

WA

rbu.se/minuter



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 barn med funktionsnedsattning
och deras familjer. For att skanka ett féretagsstod, gain pa
rbu.se, klicka pa "Stéd oss’ och sedan "Stod 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 —

Zandra Funelid
Kommunikator
070-9349178
zandra.funelid@rbu.se

Niklas Thell
Kanslichef
072-66910 83
niklas.thell@rbu.se.

Cecilia Hakeskytt
Administrator

072-66910 84
cecilia.hakeskytt@rbu.se

Andreas Rung
Forbundsordférande
andreas.rung@rbu.se

Johan Klinthammar
Intressepolitik

072-25088 31
johan.klinthammar@rbu.se

Victoria von Uckermann
Projektled. Toaletter foralla.
076-9477576
victoria.vonuckermann@rbu.se

Veronica Appelgren,
Projektled. Toaletter foralla.
076-6779031
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.KH. Kronprinsessan
Victoria ar officiell
beskyddare av RBU.
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Vill du veta mer?
/* Skanna QR-koden

Nar assistansen beviljades
forandrades hela familjens tillvaro

For Mohameds familj blev kontakten med
Frosunda starten pa en tryggare vardag med
nya maojligheter. Innan dess praglades livet av
oro, utmaningar och en stindig kamp for att fa
vardagen att fungera. Nar familjen tog kontakt
med Frosunda upplevde de for forsta gangen att
nagon verkligen lyssnade. Det vickte hopp om
att de inte lingre behdvde klara allt pa egen
hand - att hjilp fanns att fa.

Frosundas jurist Emilia hjalpte familjen genom

hela ansokningsprocessen och i april 2025 beviljades
Mohamed personlig assistans. Tillsammans med
Frosundas lokala och regionala resurser skapades

en trygg grund for att pa basta sitt stotta Mohamed
och hans famil;.

Den beviljade assistansen blev en vandpunkt
Med personlig assistans fir Mohamed ett
individuellt anpassat stod utifran just sina behov
och sin vardag. Bade personer som redan kanner
honom vil, exempelvis fordldrar och andra
nadrstdende, och personer utanfor familjen kan
arbeta som hans personliga assistenter.

En tryggare, strukturerad och mer héllbar vardag
tog form, vilket gav familjen mer tid och kraft att
fokusera pa det som verkligen betyder mest — att
finnas dar for varandra och ge Mohamed den
omsorg och trygghet han behover

Vardefullt med manniskor som redan kanner
familjen

Mohameds assistansbehov ar omfattande, och
familjen planerar att ansoka om fler assistans-
timmar. Att fa fortsatt stod av personer som redan
kanner familjen och deras situation betyder mycket.
Mohameds mamma Noura berittar:

— Det kianns skont att Emilia kan hjilpa oss den
hir gangen ocksa, hon kidnner oss och vet hur
var situation ser ut.

En annan viktig del som familjen berittar om
ar det tata samarbetet och stodet frin Martina,
verksamhetschefen pa Frosunda. Hon ansvarar
for att Mohameds assistans fungerar i praktiken
- bland annat genom att hantera bemanning,
administration och den l6pande driften kring
assistansen. For familjen innebir det att de har
en ndra kontakt att vanda sig till nar fragor
eller behov uppstar. Noura fortsitter:

— Om vi undrar 6ver ndgot dr det bara att ringa.
Martina ar latt att fa tag pa och vi blir alltid
bemétta med varme och vinlighet — alla ar sa
snélla mot oss.

Till andra som star infor att anséka om
personlig assistans har Mohameds familj
ett tydligt budskap:

— Frosunda har kiampat for Mohamed och var
familj. Vi har fatt sa mycket hjalp och stod hela
vagen. Ibland far vi tips om andra assistansbolag,
men varfor skulle vi byta? Vi dr ju sd nojda! Det
kanns tryggt att ha manniskor omkring oss som
verkligen bryr sig om Mohamed och var familj.

Lat osg l:l)'éﬂpa olig_ att £3 den
assistans dv har ratt tilll

Vill du veta mer? Kontakta oss!

. 010-130 40 00
B personligassistans @frosunda.se
® www.personligassistans.se

frosunda.

PERSONLIG ASSISTANS
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Mérpuskor som
stannar kvar

SUSANNE

23ar

CARINA

17 ar

MATILDA

18ar

STEFAN

23ar

ISABELLA

19ar

MONICA

13ar

I en bransch som stdndigt forandras ar var administration densamma.

Det ar en trygghet for dig.

Nar personlig assistans fungerar rullar vardagen pa. Du vet vem du ska ringa nar du undrar
Over nagot. Den personen vet vem du ar. Och du slipper borja om fran borjan.

Sa vill vi att det ska vara. Och sa &r det hos oss.

Manga av vara kontaktpersoner har arbetat har i dver tio ar, ndgra anda sedan starten 2003.
Med tiden vaxer erfarenheten, relationerna och forstaelsen for det som ar viktigt for er.

Det ger dig kontinuitet. Och nagot annu viktigare: Trygghet.

Vill du veta hur trygg assistans kan kdnnas?

Hor av dig till oss.
@ Din Forlangda Arm
Personlig Assistans

Den som behdver bolla tankar eller fa
radgivning ar valkommen att kontakta
Din Forlangda Arm www.dfarm.se

Telefonnummer: 0920-155 10

Oppettider: 8.00-1700 (helgfri vardag).

Stangt for lunch kl. 12.00-13.00
Adress: Skutgatan 2 i Luled

Skanna QR-koden
eller knappain
www.dfarm.se
for att [asa mer.
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