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et dr svart att vara aktiv och trina i pandemitider. Min stora féorhoppning
dr att vi snart ska tillatas att borja trina med andra igen.

For mig har idrotten alltid varit en stor del av livet. Jag provade att dka skidor forsta gingen nir
jag var fyra. Som barn och toniring testade jag pa alla méjliga idrotter som friidrott, basket och det Ly
som skulle bli min stora passion — goalball. % B

Jag har lirt mig si grymt mycket fran idrotten. Férutom sjilvklara saker som att den fysiska hilsan
blir bittre, har det stirkt mitt psykiska maende, gett mig manga vinner och ytterligare ett socialt i
sammanhang. Genom idrotten far manga lira sig att fungera i en grupp och att samarbeta med :
andra. Som tonaring drog jag mig lite for att prova parasport, men nir jag vil vagade fick jag sa minga
olika forebilder. Inte bara idrottsliga, utan dven en inblick i hur andra med liknande funktions-
nedsittning som min egen hanterar vardagen.

Nir jag bérjade trina var det inte for att ta mig till Paralympics. Jag ville vara en i ginget. Nir nagot ir
roligt si fir det en att anstringa sig lite mer och i mitt fall blev jag tillrickligt bra for att representera
Sverige i bland annat tre Paralympics. Det ir givetvis bedrifter jag har kimpat f6r och ir stolt 6ver,
men det 4r inget jag skulle ha uppnatt om jag inte hade haft grunden av gemenskap i botten.

Det ir tufft att leva med en funktionsnedsittning. Nir inte samhillet anpassar sig sa fir en kimpa
lite hardare. En orkar inte alltid kimpa med allt. Triningen har méanga ganger hjilpt mig att hantera
motgangar pa ett bittre sitt. Det 4r manga av oss med funktionsnedsittning som ir inaktiva av olika
anledningar. Och till er som kinner er triffade vill jag siga att det hinder mycket inom parasporten.
Mialet ir att det ska finnas triningsmajligheter for alla, oavsett niva pa funktionsnedsittning. Det
finns fler och fler majligheter att trina nir inte pandemin hir . Och varfér inte prova nagot nytt?

Nir jag och min fru akte pa brollopsresa provade vi att spela bad-
minton tillsammans. Jag 4r helt blind pi ett 6ga och ser cirka
, fem % pa mitt bista 6ga. Lat oss siga att jag dr bittre pa andra
saker dn badminton. Jag fick uppleva min frus glidje i full volym...
1 e 4 hon skrattade sa mycket att hon nistan kissade pa sig. Det tillhor
"' M inte kutym inom idrotten att skratta 4t nigon som misslyckas — jag
i 4 vill siga att det dr hogst ovanligt. Att ens partner dubbelvikt, med
‘ benen i kors fulskrattar ut en pa brollopsresan — det ir tydligen bara
kirlek. Sa rids inte idrotten!

Stefan Gahne

Stefan Gahne
Ledamot i RBU styrelse
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Namn: Oscar Wetterlund

Alder: 26 ar

Familj: Mamma Annika och lillebror
Gustav 24

Bor: i egen lagenhet i Johannelund i
Hasselby

Intressen: bada, spela bowling och

boccia

Blogg: Oscar har en egen blogg dar
han berattar om sig sjalv och sitt liv:

https://oscarwetterlund.blogspot.
com

- Skimtsam och glad.

Sa beskriver Oscar Wetterlund sig
sjilv pa fragan hur han ir som per-
son. Hans assistent Rebecca, som
har kint och jobbat hos Oscar i
manga ar, hiller med och framhaller
att han ir en vildigt bra kompis.
En fin egenskap som mirks nir man
triffar honom.

Oscar, som hunnit bli 26 ar, bor i
egen ligenhet i Hisselby. Han har en
CP-skada men liter inte den stoppa
honom fran att leva ett aktivt liv med
jobb, bloggande och fritidsaktiviteter.
Ett liv som han trivs med. Han job-
bar sedan fem ér tillbaka halvtid pa
ett assistansbolag som marknadsassis-
tent, ett jobb dir han fir nytta av sina
kunskaper frin mediaprogrammet pa
Higgviks gymnasium. Oscar berittar
om sina arbetsuppgifter som kan vara
att ligga upp adresser i register, gora
brevutskick till kunder och bjuda in
till assistansbolagets olika evenemang.
Han skriver ocksi, inom ramen for
sitt jobb, pa sin blogg dir han berit-
tar om och ligger upp bilder pi saker
han gjort. Varje fredag skriver han om
veckan som gétt och delar med sig av
sitt liv.

- Jag gor ocksa regelbundet ett Quiz,
en frigesport, som vi sinder via
Zoom, berittar Oscar. Det ir en
arbetsuppgift dir jag fir nytta av att
ha gitt mediaprogrammet och kan
Powerpoint. Jag skriver ocksd pd min
arbetsgivarens Instagramkonto. Varje
fredag berittar jag om nagot jag gjort
och det kan vara bade stort och smatt.
En berittelse frin min vardag,.

En kvill i veckan hittar man Oscar
pd Beckis idrottscenter i Bromma.
Di trinar han boccia med sju komp-
isar. Vid varje cillfille blir det trin-
ing men ocksd matcher mot varandra
dir de tdvlar i tvimannalag. Boccia-

Oscar Wetterlund

traningen dr en del av Oscars arbets-
uppgifter pa jobbet. Att trina bade for
sin egen skull men ocksa for att vara
ett foredome for andra.

Det ir tydligt att Oscar har stor varia-
tion pa sina arbetsuppgifter och trivs
bra med det han gor. Han passar for
jobbet som marknadsassistent. Nir
arbetet dr slut for dagen sd simmar
han girna i den nyrenoverade Akes-
hovshallen i Bromma och ibland spe-
lar han bowling i samma anliggning.
Oscar ir med andra ord en aktiv ung
man som héller iging bade pa jobbet
och pa fritiden med kompisar eller sin
personliga assistent.

De senaste manadernas pandemi har
paverkat Oscar lika mycket som den
paverkat manga andra. Under som-
maren blev till exempel det planerade
dventyrsligret med RBU riks inte av.
Di akte han istillet med tva kompisar
till Mittinge en vecka och hade kul.
Killarna hyrde var sin stuga och till-
bringade mycket tid i badtunnan, i den
uppviarmda poolen och i Mittinges
anpassade motorbat. En hirlig vecka
som givit honom ménga fina minnen
att ta fram under vintermanaderna.

Han har tidigare ar varit med bade pa
RBU riks olika liger men han 4r ock-
sa en flitig deltagare pa RBU Stock-
holms musikliger. Tva ginger om aret
arrangeras dessa liger och Oscar ir
ofta med.

Om man ska summera samtalet
med Oscar, som hélls 6ver en kopp
kaffe och chokladboll pi ett kondis
i Villingby, sa dr det skratt och glidje
som ligger nirmast till hands. Han
ler och skrattar mycket och nir han
kan flikar han in med ett skimt. Man
blir helt enkelt glad av att umgéis med
Oscar.

TEXT OCH FOTO:
JESSICA STJIERNSTROM
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Mr Tourette

Pelle Sandstrak, dven kallad Mr Tourette, berittar om uppvixten i Norge med berittar om uppvixten
i Norge innan tourette fanns som begrepp och om hans tuffa resa fram till dess att han fick hjilp. Idag
lever Pelle det liv han vill leva och ir sé frisk han vill vara. Hans férelidsningar drar fulla hus och hans

berittelse kommer snart att bli tv-serie.

u kan si javla mycket pojk! Du ska fortsitta leva!

De orden fran en varm och bestimd skolskoter-

ska, var bland annat det som fick Pelle Sandstrak
att vaga tinka att hans liv var lika mycket virt som an-
dras. Skolskoterskan, som heter Lillemor, triffade pa Pelle
nir han en dag vandrade lings den hart trafikerade vigen i
barndomsstaden med livet som insats. Han vandrade lings
vigkanten nonchalant som om hans liv inte var mycket
virt. Lillemor, som kom koérandes lings vigen, riddade
honom da och kom sedan att finnas dir for Pelle under
skoltiden. Hon sag och bekriftade honom och fingade upp
honom nir han bérjade vackla.

Pelle har tourette syndrom och OCD (tvangstankar), men
det visste varken han eller forildrarna under denna tid.
Hans pappa hade list om tourette och introducerat detta
for en psykiater som hade avfirdat det hela med att siga
"nej, det finns inte i Norge”. Det hir var 70-tal och tourette
som begrepp var inte riktigt introducerat.

Tourette syndrom ir olika typer av tics som brukar fram-
trida nir barnet ir i skoldlder. Det kan vara motoriska tics
i form av ofrivilliga ryckningar och blinkningar. Och det
kan vara ljud-tics som hostningar, harklingar eller visslin-
gar. Att ha tvingstankar dr inte ovanligt, i synnerhet inte
som barn. De flesta kommer nog ihég frin sin egen barn-
dom att det till exempel fanns regler f6r vilka brunnslock

fakta

Om Tvangssydrom/0OCD

Alla kan ha tvangsliknande tankar och idéer ibland. Det kan handla om
att undvika att kliva pa brunnslock i marken eller kolla att dorren ar last
en extra gang. Det kallas tvangstankar eller magiska tankar och ar vanligt
hos barn.

Om tankarna paverkar hur nagon fungerar i vardagen kan det ha borjat
utvecklas till ett tvangssyndrom, eller OCD som det ocksa kallas. OCD éar
en forkortning av engelskans obsessive-compulsive disorder.

Tvangssyndrom bestar av tankar och handlingar. Att utveckla ett tvangs-
syndrom ar inget som hander plotsligt, utan nagot som sker over tid. Ofta
varvas perioder med och utan tvangstankar och tvangshandlingar. Ibland
forsvinner de av sig sjalv.

En tvangstanke kan komma plétsligt och brukar upplevas som patrangan-
de, obehaglig och skrammande. Tvangstankar kan kdnnas mycket svara
att styra och vacker ofta kanslor av skam, ackel och skuld. For att lugna de
kaotiska tankarna kan personen ibland réakna saker om och om igen for att
skapa ordning.

Kélla: 1177.se

Om Tourettes syndrom

Enkla tics kan vara ljud eller rérelser

+ Barnet blinkar med égonen eller rynkar nésan.

- Barnet rycker pa axlarna, flaxar med armarna eller liknande.

- Enkla ljudtics kan exempelvis vara att barnet harklar sig, hostar, snérviar
eller visslar.

Kalla: 1177.se
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man inte skulle gi pa for att fa otur. Nir tvingstankar dyk-
er upp ofta och paverkar vardagen utvecklas ibland OCD
(fran engelskans obsessive-compulsive disorder). Att ha ett
tvangssyndrom innebir att en person har bade tvangstan-
kar och tvangshandlingar. For att bli av med en tvangstan-
ke, som ofta kan kinnas vildigt obehaglig eller rentav vara
angestskapande, gor barnen saker enligt ett visst upprepat
monster.

Idag arbetar Pelle som foreldsare och har givit ut tre bocker.
Han lever ett liv som han vill leva, men vigen hit har va-
rit ling och kantad. Pelle Sandstrak vixte upp i en stad i
Nordnorge. Tvingstankar och olika tics bérjade redan i
skolaldern och han kinde sig ofta nedstimd eftersom han
kinde att han inte passade in, att han var annorlunda och
inte riktigt dog. Tvangstankarna kring toalettbesdk och
duschning blev oerhért starka och borjade sakta men sikert
hindra honom i hans vardag. Nir det var som virst kunde
det ta flera timmar att gd pa toaletten eller duscha sa till slut
bestimde han sig for att sluta duscha for att slippa dessa
langa procedurer och tvingshandlingar. Han nojde sig med
att tvitta en nagel. Senare flyttade han in i en 6vergiven bil
och levde isolerat. Vid hogtider sig han till att duscha, fixa
iordning sig for att kunna besdka sin familj. Han gjorde
allt for att de inte skulle ana hur han madde och hur hans
liv sdg ut. S hir i efterhand forstdr han att vissa saker var
ganska uppenbara och att det kanske bara var sig sjilv han
lurade.

En dag nir han var riktigt nere satte han sig pa ett tag till
sodra Sverige. Han hamnade pé ett kafé och kvinnan som
jobbade dir hade sett honom sitta med sitt kaffe i flera tim-
mar. Hon erbjod honom att sitta si linge han ville, dven
om hon strax ddrefter skulle stinga kaféet. Det dr den typen
av minniskor som Pelle kommer ihdg, de som med virme
vigade vara personliga i sitt méte och gd utanfor sina ramar
pd nagot sitt.

”du ar 97 % handikappad och 3 %
hopp”

En kvill ndr han satt pa ett tig genom Sverige lyssnade Pelle
pa ett svenskt radioprogram da en professor pa besok i stu-
dion fangade hans intresse. Professorn pratade om tourette
syndrom och Pelle kinde direkt igen sig i beskrivningen.
Efter att ha levt pa gatan i tre manader kom han i kontakt
med denne professor/psykiater som efter en undersokning
bekriftade att han har tourette syndrom. Han beskriver en-
ergiskt hur annorlunda métet var med denna John Cleese-
liknande professor som genast borjade hirma Pelles an-

kélla: 1177.se



siktsmimik f6r att sedan siga "du dr 97 % handikappad och
3 % hopp”. Pelle sjilv beskriver professorn som ”stérd utan
diagnos”, vilket ar ett uttryck som han anvinder sig av flera
ganger for att beskriva minniskor han métt genom éren.
Med det menas antagligen att manniskor inte 4r si vanliga
eller normala som de inbillar sig eller strivar efter att vara.
Att han triffade professorn var startskottet till en ling be-
handling, med bland annat KBT, som ledde till att han idag

ir s4 frisk som han vill vara.

Och det var ocksé professorns rad, att han inte skulle satsa
pa ate bli helt frisk. Det tog manga ar av behandling att ta
sig tillbaka till en fungerande vardag och det liv som han
lever idag. Pelle berittar att det var tack vare minniskors
personlighet, snarare in kompetens, som han idag mar bra
och lever som han 6nskar.

- Det som riddade mig var att vissa modiga minniskor pi
ett rake och tydligt sdtc formedlade att jag, precis som alla
andra, kan nagot och ir virdefull.

Ett exempel ir den socialsekreterare som han métte nir han
kom till Sverige och som pa ett ganska bryskt sitt replik-
erade "nej, du ska beritta historier, du ska beritta om ditt
liv” nir Pelle berittade att hans hogsta drom var att utbil-
da sig till ingenjor eller liknande, som alla andra “vanliga”
minniskor. An idag har han kontakt med henne, som idag
dr uppét 90 &r och bor pé ett dldreboende.

Pelle lever idag med sin fru och tre barn i Linkoping. Han
arbetar som foreldsare under artistnamnet Mr Tourette dir
foreldsningarna ir skriddarsydda for olika typer av sam-

manhang och publik.

Artistnamnet Mr Tourette anvinder Pelle for att skapa dis-
tans till sitt privata jag nir han foreldser om sina diagnoser
och sitt liv. Han delar girna med sig och han menar att folk
nog tror sig veta vem han dr. Men han viljer medvetet vad
och hur mycket han delar med sin publik. Sedan 25 ér dill-
baka dr han Mr Tourette med sin publik. Hans karridr som
forelisare borjade med att han spelade teater, men trottnade.
En kompis tipsade honom om att beritta sin livshistoria i
teaterform med bade humor och allvar. Det radet féljde han
och efter ett par foreldsningar fick riksmedia upp 6gonen
for Pelle, vilket ledde till att han blev intervjuad och i sin
tur inbokad for fler och storre event. Han fick mycket bra
recensioner tack vare att han berorde sin publik med bade
sitt budskap och livliga sitt att mala upp sitt liv och sin
omgivning. I och med att det blev fler foreldsningar och fler
minniskor som han métte, stod han till slut infoér ett val
om huruvida han skulle vilja offentligheten eller inte. Och
det var da artisten Mr Tourette kom till liv. Det skapade en
naturlig distans mellan Pelle som person och publiken.

2008 debuterade han med boken Mr Tourette och jag som
handlar om hans liv priglat av tics och framforallt tvings-

Pelle Sandstrak

tankar. 2012 kom uppf6ljaren Mr Tourette on tour som
bygger pi méten med minniskor och beskrivningar av
absurda situationer som han varit med om nir han reste
runt jorden. For fyra ar sedan, 2016, kom hans senaste bok
Mr Tourette och draken ut. Det dr en uppf6ljare till forsta
boken dir han beskriver sitt liv i stora drag. Framover vin-
tar en TV-serie som bygger pa Pelles bocker.

Nu nir liget med Corona fortfarande ir gillande si har
Pelle haft foreldsningar online, men han tycker att det ar
svart att formedla kinslor 6ver en datorskirm. Han ir van
att interagera med sin publik och han rér sig vildigt myck-
et pa scen, vilket blir svart nir man har en sa liten yta att
arbeta med som en datorskirm. Samtidigt menar han att
han inte haft sd mycket val eftersom foreldsningar ar hans
levebrod till stor del.

Pelle siger sjilv att han emellanat kan vara ganska trétt pa
sin egen berittelse. Idag handlar det mer om att formedla
ett budskap om att inte striva efter att bli normal eller van-
lig. Pelle vill formedla att alla kan nigot, alla har nagot i sig
som de kan jobba med. Pelle tycker det r en trikig tanke
att alla ska vara s vanliga och “normala” som majligt. Han
menar att det inte finns nigon som ir vanlig eller normal.
Alla minniskor 4r ju varierade pé olika sitt.

- Ordet normal ir verkligen ett ord jag skulle vilja ta bort
helt. Vem 4r normal? Vem vill vara normal egentligen,
avslutar Pelle.

Det kan vara svért att fa dll ett levande méte over en
datorskdrm, men det ir inga problem i intervjun med Pelle.
Hans budskap och hirliga sitt att prata gir igenom skir-
men och det kinns nistan som ett méte IRL. Och da kan
man bara ana hur det skulle vara att uppleva en show eller
foreldsning. Ga girna in pa Pelles hemsida for att lisa om
hans bocker och foreldsningar www.pellesandstrak.com

TEXT: ELISE JEPPSSON
FOTO: PRIVAT
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Bowling

for l!

Héla bowlingganget, .I f
Marvin star langst bak till h()'ger.‘

Om du lingtar efter att ha roligt och fa vara del i ett hirligt ging ska du kolla upp Stock-
holm vistra IFFF som ordnar bowlingkvillar f6r barn, ungdomar och vuxna. Det ir Marvin
Semakala som pa ett imponerade sitt héller ihop och inspirerar gruppen.

et 4r ocksd han som grundade bowlinglaget for
mer 4n tio r sedan och har lang erfarenhet och

kunskap om bowling. Och var inte orolig, det
finns plats for alla

- 2008 startade jag bowling-gruppen for att det inte fanns
sd mycket att gora efter man hade fyllt 22 r och manga
discon f6r unga vuxna med funktionshinder hade en grins
pa 21 ar.

Pi fredagskvillar trinar Marvin vuxna fran 25 ar tll 50 ar.
Den gruppen gillar hog fart och ar tévlingsinrikead. Det ir
latt ate forstd ate det dr fullt upp under helgerna for Marvin.

- Ja, kompisarna brukar ibland klaga pa att jag ir si uppta-
gen pa helgerna och inte alltid kan hinga med dem, siger
Marvin leendes.

Just nu ir det 16 personer som trinar i vuxengruppen.
Marvin fortsitter beritta.

- 2011, borjade jag planera for att starta en till grupp for
barn och ungdomar som hade svart att skaffa vinner i och
utanfor skolan. De som bowlar i min grupp har olika slags
funktionsnedsittningar som bland annat Down syndrom,
ADHD, Asperger och rorelsenedsittning.

Utsikt nr 4 2020

Gruppen som RBU Stockholm besoker dr barn- och
ungdomsgruppen som idag bestar av 18 personer i dldern
7-25. I slutet av varje termin brukar de géra nagot extra ro-
ligt tillsammans. Ibland ordnar de discokvillar eller provar
pd andra sporter.




Bowling varje sondag

En halvtimme innan bowlingen startar bérjar barnen
och ungdomarna dyka upp i Akeshovshallen. Manga ir
uppspelta och frigar Marvin flera ginger nir de ska bérja.
Det mirks att manga av dem har spelat tillsammans forut,
de skrattar och pratar med varandra och Marvin. Bowlin-
gen dr i Akeshovshallen (under simhallen) och alla banor

dedikerade till ginget under kvillen.

Nir Marvin var i 13 arsaldern hingde han pé en ungdoms-
gard ddr Ellafi Mehdi arbetade. De fick vildigt bra kontakt
och har det dn idag. Under RBU Stockholms besok ir Ellaf
pa plats. Han beridttar om deras langa historia tillsammans
och berdmmer Marvins driv och engagemang som skapar
métesplatser for barn, ungdomar och unga vuxna. 2019 var
Marvin nominerad till arets lokala hjilte inom barnidrott.

- Marvin borde verkligen ha tagit hem barnidrottspriset eft-
ersom han ir en riktig hjilte. Han finns dir for barnen och
ungdomarna och allt han gor ir pa ideell basis, siger Ellafi.

Discobowlingen drar till allas glidje iging vid fem och
banornas displayer fylls med deltagarnas namn: Axel, Franz,
Elise, Winnie, Oscar, Theo, Jennifer, Julia med flera. Som
ledare brukar Marvin ha Mira Beck vid sin sida, men hon ir
inte med just idag nar RBU Stockholm besoker laget.

P4 den forsta banan spelar bland andra Jennifer som ir 23
ar och tog studenten frin Kung Saga sirgymnasium f6rra
aret. Hon arbetar idag pa café Hitom i Midsommarkransen
och har bowlat i ett par ar. Det sprudlar om henne bade nir
hon pratar och bowlar. Hon har en rod-orange tréja med
matchande klot. Hon berittar att hon fick reda pa bowlin-
gen tack vare Marvin som arbetade pd hennes gymnasium
som kamratstodjare.

"Kul att gora segergest vid strike"

- Det bista med bowlingen ir att man tréffar roliga komp-
isar och att fa gora segergest med armbagen vid strike, siger
Jennifer.

Jennifer ger ocksa lite tips pa vad som kan vara bra att tinka
pa nir man bowlar.

- Det ar viktigt att vara litt pd handen och sedan ar det
viktigt att ha roligt.

P4 samma bana spelar Axel som 4r 27 ar. Han har ocksa
bowlat i flera ar och fick, liksom Jennifer, reda pa bowlingen
tack vare Marvin som arbetade pa hans skola.

- Jag tycker om att triffa bide nya och gamla vinner. Det
ar roligt att trina och ibland tivla. Det dr ocksd kul att gora
strikes och spirrar, siger Axel.

Nir nagon i ginget gor en strike eller ett bra kast si fort-
plantar sig jublet snabbt genom hela salen, det ir en hirlig
stimning. Det ir ett hogt tempo i bowlinghallen och det ar
lite svart att hinna stilla fragor till deltagarna mellan kasten.

De ir fokuserade och har full koll pd nir det ir deras tur.
Men vi lyckas fa ett par ord med Elise som dr 17 ar. Hon gér
pa Kung Saga och har spelat sedan januari i ar.

- Det bésta dr nir klotet gir lings mitten av banan, sdger
Elise.

Hon brukar se fram emot bowlingen och lingtar ofta efter
att bara fi kora igang. Hon berittar att hon har gjort minga
strikes och att det kinns bra.

Julia dr 24 ar och nygammal i bowlinglaget. Hon har bow-
lat i manga ér, men har haft uppehall d4 hon bott pa annan
ort. | ar ir hon tillbaka.

- Det roligaste med bowlingen ir att triffa nya och gamla
vanner. Och att fi bowla tillsammans.

Négon som ir bekant dr Oscar, 26 ar. Han ir sedan manga
ar medlem i RBU Stockholm och ir faktiskt detta nummers
RBU-profil (Iis mer om honom pi sidan 3).

Pi plats finns olika hjilpmedel. Till exempel en klotrinna
som hjilper till att stotta upp och halla klotet i ritt riktning
mot banan. Kloten viger ju en hel del och Franz, en av spe-
larna pé forsta banan, siger att han faktiskt brukar ha lite
triningsvirk efter ett pass.

Under passet, nir de flesta dr helt uppe i sitt spel berittar
Ellafi om hur det har gitt med idrottsinitiativ genom aren.
Han har ling erfarenhet och berittar att det ser helt annor-
lunda ut idag gillande méjligheterna for idrott f6r barn och
ungdomar med funktionsnedsittning,.
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) - Pa 90-talet, nir jag borjade arbeta som fritidsledare sa

fanns det ett stort utbud av fritidsgardar och andra sam-
manhang for barn och ungdomar. Vi akte pa skidresor och
cykelresor till Gotland bland annat.

Marvin ansluter till samtalet och berittar, tillsammans med
Ellafi, att 4&ven om det finns budget inom en stadsdel for att
satsa pd bowling och andra idrotter sd dr det svart att rekry-
tera ideella ledare som har majlighet att stanna. Barnen och
ungdomarna behover kinna sig trygga med ledarna och det
dr svart om ledarna stindigt byts ut.

Vid 18-tiden avrundas kvillen och det blir aterigen sméprat.
Nu kommer dven en del forildrar tll hallen for att himta
sina barn, medan vissa gar eller cyklar hem. Marvin har
fortfarande energi och ett leende 6ver. Han berittar att han
snart kommer med nya tider for virterminen. S om du ir
nyfiken pd att bowla i vér, kan du hora av dig till Marvin,
se faktaruta om Stockholm Vistra IFFE

TEXT OCH FOTO: ELISE JEPPSSON
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Om Stockholm vastra IFF
Bowling for barn i aldern 7-25

Tid: sOndagar 17.00 — 18.00, samling
16.45.

Plats: Akeshovshallen, Bergslagsvagen
60 (under simhallen)

Kostnad per termin: 700 kronor/per-
son. 200 kronor till lagkassan (for dom
gor vi nagot kul pa avlutningen)

Kontakt: mervino.ulysses@gmail.com
Marvin Semakala,
mobil: 070 052 19 81




DAGLIG VERKSAMHET

P& Move & Walks Daglig Verksamhet
erbjuder vi dig en l&ngsiktig och meningsfull
sysselsdttning, baserad pd& aktiviteter dar
du verkligen &r delaktig och som bidrar
till din personliga utveckling och &kade
sjglvstandighet. Vi arbetar med KP det
praktiska larandet, som ar en dvergripande
metod fér allas utveckling.
Hos oss ar din delaktighet och teamets
gemenskap otroligt viktig! Vi arbetar darfor
tillsammans med alla véra kollegor och évriga verksamheter p& Move & Walk. Vi finns
i Solna och Géteborg och du ér varmt valkommen pé ett inspirerande studiebesok sé
berattar och visar vi mer!

MOVE & WALK SKOLA

Vi ér en grund- och gymnasiesarskola som
har ett unikt upplégg dar Konduktiv Peda-
gogik (KP) har integrerats med léroplan och
kursplaner.

Vart fokus ligger p& aktiviteter som stimu-
lerar och koordinerar rérelse-, kommunikativ
och social férmé&ga samtidigt och baseras
alltid p& deltagarens forstdelse (kognitiva
forméga).

Véra skolor finns i Solna, Géteborg och
Malmé.

Lés mer om oss och Konduktiv Pedagogik pé
www.movewalk.se eller kontakta oss via
info@movewalk.se
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For foraldrar

Poddar

*  FunkiP1 - en podd frin Sveriges Radio

*  Funka olika — en podd frin Habilitering & Hiilsa
*  Full rulle — en podd fran STIL

e Sjukt liv!

Funktionsrittspodden- en podd frin Funktionsritt
Stockholms Lin

Bocker

e Bocker av Pelle Sandstrak:
Mr Tourette & jag

Mr Tourette on Tour

Mr Tourette & Draken

Webbinarier/forelasningar

e Handikapphajk — en webbinarserie fran STIL
Du hittar mer information pa handikapphajk.se

Handikapphajk

For barn

Biofilmer

Eftersom viinte vet hur liget kommer vara framéver gillande
Covid-19 s finnsinformation om hur SF Filmstaden tinker:
www.filmstaden.se/kundservice/alla-ska-kanna-sig-

trygga/
* Nelly Rapp

* Djuragenterna, 1 h 39 min, frin 7 ar

* Sagan om bjornarna som erdvrade Sicilien, 1 h 22
min, Animerat/iventyr, frin 7 ar

e  Mera monster, Alfons, 40 min, barntilliten



Barnbocker

}’#\‘ »,"r|il r‘w . forlag

.

Boken som inte ville bli list av David Sundin, 3 - 6 &r
Boken som inte ville bli ldst dr en bok som utmanar
dig som forsoker ldsa den. Det kommer dyka upp
klurigheter som ldsaren maste ta hinsyn till for att
kunna ldsa vidare. Det ir en busig bok som gor lite
som den vill.

Musse och Helium — en serie om fem bécker
Forfattare Camilla Brink, for barn i dldern 6 — 10
Fem bocker om de smé mossen Musse & Helium som
flyttar in hos Camilla och som sedan beger sig ut pa
ett mycket spinnande och ibland farligt uppdrag for
att finna sina forildra . De fem bockerna dr Mysteriet
med halet i viggen, Jakten pa Guldosten, Aventyret i
Lindrizia, I duvjigarnas klor och Den sista kampen.
Bockerna kan med fordel hoglisas for yngre barn.

Funkibator forlag

Funkibator forlag skapar bocker av och for barn.
Béade manus och illustration gors av barnen sjélva, hir
ir nagra exempel: Bodil Basset och Tilda Tax, KAT-
Tastrof - godisregn och stidsugarmonster och Julia
heter jag.

Bodil Basset

moter

Tilda Tax

Lisa Kindberg

(WRAFTAY S

AT astrof

och stédsugarmonster

Spokhusets hemlighet

Forfattare Kristina Ohlsson, alder ca 9 - 12 ar
Under besoket hos sin morbror, dir systrarna Alba och
Ellen ska fira jul, hotar en sndstorm att isolera hela
byn s att minniskor varken kan ta sig dit eller dr-
ifrin. Folj med systrarna pa deras spinnande dventyr
som bland annat involverar ett 6dehus, férsvinnanden
och of6rklarliga hindelser. Fragan 4r om du verkligen
végar dig pa denna historia. ..

Kyla

Forfattare The ese Henriksson, ungdomsbok
Kyla handlar om ett samhille som efter ett strom-
avbrott blir allt kallare. I boken fir vi folja syskonen
Theo, ofia och imon som forsoker overleva kylan
samtidigt som vardagens problem kring kirlek och
olika slags relationer smyger sig pa.

“H 3
L RISTINA OHI'SS

Spokhusets
hemlighet

BONNIER
CARLSEN




Julstamning med en miljon LED-ljus
pa Stockholms gator

P4 6ver 40 gator i Stockholm kan man njuta av érets jul-
belysning och en ljuspromenad. Sedan mitten av november
ar Stockholms dekorerat med svenska jultraditioner i mod-
ern tappning genom bland annat ilgar, kottar, hjortar, gra-
nar, renar, anglar och en jittelik mistel. Se upptindningen
pa stockholmsjul.se

Julbelysningen upplevs bist till fots och varje 16rdag frin
den 14 november fram till julafton kan man gi guidade
ljuspromenader fran Kungstridgirden. Upplev stadens jul-
belysning med inslag av Stockholms historia. Boka din ljus-
promenad pa stockholmsjul.se

#Stockholmsjul tar varje r fram en ljuskarta som presen-
terar alla gator, platser och torg med julbelysning i Stock-
holm City. Uddmningsstillen och nedladdningsbar ljuskar-
ta presenteras pa stockholmsjul.se

Julia

Jag heter Julia och dr 23 &r. Jag ilskar julen, fram-
for alle for att man far julpynta. Jag édlskar att stilla fram
adventsljusstakarna i fonstren. Adventskalendern 4r ocksd
ett stort maste!! Tycker dven att det ar supermysigt att fa
umgas med familj och slikt framf6r brasan.

Julia, 23 dr

Julbelysning pa Nybroplan

Julia




Meya

Vi firar alltid julen hemma hos oss. Mormor och morfar,
farmor eller farfar (de bor inte ihop) och mina kusiner och
deras bonusbrorsa med flick in.

Fram till f6r tvi ar sedan kom alltid tomten till vart hus.
Men efter man fyller tio s limnar han bara sicken f6r min-
dre barn behéver honom.

Vi brukar duka lingbord i vardagsrummet och det
finns massor av mat. Potatisen ir min favorit. Det tar alltid
for lang tid att 4ta for vi vill bara 6ppna véra klappar.

Jag hoppas allt blir som vanligt i dr, trots Corona.

Meya, 11 ar

Pepparkakor i form av en rulistol

Funkibator siljer dessa fina formar som 4r nio cm héga och
formade som en rullstol. De finns i deras webbshop som
man hittar pa https://butik.funkibatorforlag.se/sv/leksa-
ker/pepparkaksform-rullstol.html Det gir ocksa bra att
gd in pa www.funkibatorforlag.se och s6ka upp de fina
pepparkaksformarna.

Priset dr 35 kr/st. Frake 11 kr om du képer 1-3 formar,
22 kr for 4-6 formar.

Funkibators forlag arbetar for att tillgingliggora produkter
som ingen eller fi andra har.

Oscar

Dagen fore julafton aker jag alltid hem till min mamma
och lillebror. Vi har uppesittarkvill med Bingolotto och det
4r mitt ansvar att kopa lotter. Jag hoppas varje ar att jag ska
vinna. Jag har vunnit 150 kronor en ging. Vi provsmakar
julmaten. Det brukar vara lax, sill, Janssons frestelse och
julskinka. Vi dricker kaffe och smakar lite julgodis. Sen gar
vi och ligger oss och lingtar till att det ska bli julafton.
Jag brukar dka hem igen pa juldagen.

Oscar, 26 ar.
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Idag far Lisa det stod och de hjilpmedel hon har alltid haft behov av, men inte fatt f6r att det saknades
en diagnos. En diagnos som kom efter 25 ar och visade sig vara si ovanlig att ingen annan i hela landet
har samma. Ska allt ha en namn for att man ska fa den hjilp man behéver och har ritt till?

ow, nu har vi fitt en tillhérighet. Vi 4r inte

ensamma, det finns andra som forsta .

Det var Asa Strindbergs forsta reaktion nir dottern Lisa
antligen fick diagnosen BPAN vid 25-ars alder. Asa och
hennes man Rolf hade i princip slippt tanken pa att ndgon-
sin fa veta vad deras dotter hade for funktionsnedsittning.
Rolf reagerade helt annorlunda nir dotterns funktions-
nedsittning helt plotslige fick ett namn.

- Den informationen kunde jag bade ha och mista siger
han. Det var ingen skillnad. Lisa var samma person och
hade samma behov oavsett diagnos men det var intressant
att fa veta att det finns fler i virlden som har samma diag-
nos, att Lisa inte ar ensam.

Nir Lisa foddes 1994 trodde Asa tidigt att nigot var annor-
lunda med dottern. Lisa lag alltid tyst och snill i singen och
skrek inte ens nir hon var hungrig. Hon lag helt enkelt bara
i singen och var en nojd bebis. En drdmbebis kan nigon
tycka men for Asa och Rolf var det uppenbart att nagot
inte stimde. Hon jimférde med hur Lisas tvd och ett halvt
ar ildre bror varit i den dldern men nir hon vid varje besok
nimnde sin oro for BVC sa de att man inte ska jaimfora
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barn och tyckte hon var en hysterisk mamma som tog upp
det varje ging.

Nir Lisa var 11 manader och man testade hennes refle er
reagerade hon inte “normalt”. Hon forsokee till exempel inte
ta emot sig vid ett fall framét utan armarna blev hingande
ut med sidorna. D3 fick de en remiss till fysioterapeut pd
Sachsska barnsjukhuset for sjukgymnastik som man trodde
skulle hjilpa. Det gjorde det inte.

En ménad senare, nir hon var ett ér, skrevs Lisa in pa ha-
biliteringen med motiveringen att hon var lite "sen". Vid
tva ars alder kunde hon std sjilv med stod. Nar hon héll sig i
softbo det i familjens vardagsrum lockade man henne att gi
genom att ligga en Duplo-kloss en bit bort pa bordet men
oavsett var pi bordet man la klossen gick Lisa bara runt
bordet i hégervarv. Aldrig at andra hallet. Det visade sig att
hon hade en svag vinstersida och jobbade mer med hoger.
Forst vid tre ars dlder tog hon sina forsta steg fritt utan st6d.

Aven talet var sent och som fyrairing kunde hon nigra ens-
taka ord som titta och dd. Men tyvirr har det férsvunnit.
Idag siger hon heeeej och mamamama o papapapapa men
om det 4r mamma och pappa vet hennes forildrar inte.
Men réstresurserna i dvrigt ir det inget fel pi. Aven horseln



var paverkad och trots att hon klarade alla hérseltester reag-
erade hon inte pi alla typer av ljud. Nir likaren slippte en
nyckelknippa i golvet bakom henne reagerade hon inte alls
medan ljud frin besticklidan i koket fick en annan effekt.
Ljud som var kopplade till sadant hon tyckte om verkade
ga fram.

Nir hon var tre ar fick familjen ledsagning 15 timmar i
ménaden si att de kunde ge storebror Joakim lite egen
tid och ndr hon var fyra ar fick hon bérja pd kortis. Hon
fick en rullator, en storre vagn och sedan en rullstol. Man
hade kontakt med kurator, psykolog, specialpedagog och
fysioterapeut pa habiliteringen och specialpedagogen sa att
hon aldrig sett nigot liknande, Lisas funktionsnedsittning
var helt ny fér dem. Hon fick en del hjilp men habiliterin-
gens engagemang, forutom ridning mellan fyra och sex ars
dlder samt badet hon gatt pa varannan onsdag sen hon var
liten, rann pé négot sitt ut i sanden nir hon blev dldre och
inte hade fitt ndgon diagnos.

- Ingen visste riktigt vad som var fel med Lisa eller vad de
skulle gora. Det kindes som att virden gav upp nir de inte
kunde ringa in problemet berittar Asa.

Under hela hennes uppvixt gjordes méinga tester och man
forsokte tolka alla Lisas symtom. Vid sex ars alder upptick-
tes det att hon hade epilepsi. Nédgra ar senare testades Lisa
bland annat for Angelmans syndrom som ir en forindring
pa kromosom 15. Det mesta stimde men Lisa hade inte
utseende for det.

Om hon inte ville ga s gick det inte att fi henne att réra
sig. Andra barn i samma alder kunde man ta i handen och
ga vidare. Med Lisa var det totalstopp. Nir hon stannat var
fotterna som fastfrusna i marken och hon f6ll framit om
man tog henne i handen och férsokte fa henne att fortsit-
ta gi. Hon hade linga perioder d& hon hela tiden blid-
drade i bocker utan att ldsa eller titta pa bilder. En period
kunde det vara Asas kokbocker som var féremal for Lisas
uppmirksamhet for att nista period gi 6ver till deckare eller
annat. Manga fotoalbum har passerat hennes hinder tills de
blivit olisliga eller sidorna har lossnat. An idag har hon stort
intresse av bocker och blir sittande med dem linge, hon kan
inte ldsa men ilskar att bladdra.

Ett yttre tecken pé hennes diagnos ir att hon dreglar en
del och girna tvinnar sina hinder. Hon har en ging som
blivit simre med dren. Hon har haft och har 4n idag, ovan-
ligt kraftig hirvixt bade pa huvudet men ocksd pa armar
och ben. Det hir med héret har de forstite efter ate de fate
kontakt med BPAN families pd Facebook. Lisa har dven en
vildigt nedsatt syn vilket Asa 4ven har sett att fler i gruppen
har men i dagsliget vet man inte om det med synen ir kop-
plat till diagnosen. Men trots sina svarigheter har Lisa alltid
varit en vildigt glad och Kirleksfull tjej men hon kan ocksa

bli surare in surast.

Nir hennes storebror Joakim var tolv ar kinde han att det var
dags att hans lillasyster borjade prata och bli normal. Nej,
nu far hon bli bra sa han och det var en reaktion pa hans lil-
lasysters stora omsorgsbehov som ocksi paverkade honom.
Han har ofta fatt std tillbaka till formén for sin syster som
kravde mycket hjilp for att kunna fungera i vardagen. Trots
det har han alltid varit en bra storebror som virnat om sin
syster. Ett tydligt exempel pa det dr nir Joakim var barn
och spelade landbandy med kompisarna utanfér radhuset i
Tyreso. Lisa gick rake in i hogen av killar som spelade och
Joakim fick leda henne till sidan av planen och f6rsoka fa
henne att stanna dir. Det gjorde hon inte utan gick tillbaka
och satte sig mitt pa bandyplanen med sitt fotoalbum eller
bok i handen. Joakim och hans kompisar lit henne sitta dar
och fortsatte spela runt henne. De accepterade Lisa for den
hon var och hennes behov av att alltid vilja vara med nir det

hinder och dir det hinder.

Lisa dlskar sin storebror och det visar hon hogljutt med
skratt och gladjetjut varje gang de triffas.

Nir hon var sju visade en utredning att hon lag pd en
tvaarings intellektuella nivd och hon ligger nog kvar dir
fortfarande. Med ett barn vars intellektuella nivé hela tiden
lig pa ett mindre barns nivi med stort hjilpbehov var det
som att ha smabarn i huset hela tiden. Asa beskriver alla
ar med bl6jbyten, oregelbunden sémn med en dotter som
vaknade mitt i natten och hela tiden behévde omsorg,.

- Man kan siga att vi hade spidbarnstid i 17 4r siger hon.

Nir Lisa var 15 ar sa hennes likare att det hinder mycket
inom forskningen och fragade om de fick spara Lisas blod-
prov for framtiden? Det sa familjen ja till. Aren gick och
bade Asa och Rolf hade glémt blodprovet som tagits tio ar
tidigare nir de ringde frin Lisas gruppboende och frigade
vad hon hade limnat f6r prover. Lisa hade fitt ett brev med
en kallelse fran Karolinska universitetssjukhuset angiende
ett provsvar och diagnostisering

Forildrarna forstod forst ingenting men Asa ringde upp
lakaren pa Karolinska sjukhuset som berittade att det géllde
blodprovet som Lisa limnade nir hon var ungefir 15 ar.
Tack vare ny teknik och forskning si hade man listat ut
vad Lisa hade f6r diagnos. Hon hade BPAN som orsakas av
en patologisk nymutation i genen WDR-45, beligen pa X-
kromosomen. Lisa var ensam i Sverige med den diagnosen
och en av 70 i virlden.

Asa borjade genast sdka pa Internet pi BPAN och WDR45
och fick triffar bland annat pd Facebook, Families of BPAN
dir det fanns en grupp for den hir diagnosen. Hon fick
kontakt med en kvinna i USA vars dotter hade samma diag-
nos och nir Asa fick se bilder pa den amerikanska kvinnans
fyradriga barn var det som att se Lisa som liten. De var si
lika i sitc sdte ate ga, blicken, det fysiska rorelseménstret,
handklappningarna och att hela tiden greja med hinderna.

Utsikt nr 4 2020
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Asa hittade ocksd en film pi en flicka i Ryssland med
samma diagnos som sag ut och rorde sig som Lisa som liten
och en kvinna i Sundbyberg vars nioariga dotter hade sam-
ma tal och samma ljud som Lisa som liten.

- Jag fick helt plstsligt en tillhérighet siger Asa. Jag kunde
prata med andra som hade bade yngre och dldre barn och
se hur Lisa skulle bli nagra ar framat.

Aven om minga av de hon fitt kontakt med via Facebook-
gruppen hade yngre barn som haft sin diagnos lingre 4n
Lisa ar det anda viktiga kontakter for henne. Det dr en moj-
lighet att kunna prata och stilla frigor. Prata med nigon
som forstar.

Lisa har hela tiden saknat drivkraft, hon har ingen motor
utan nagon annan madste vara hennes motor. Den finns
undantag och det ir exempelvis di hon kommer hem till
forildrarna och vill se pa film. D visar hon tydligt vilken
film hon vill se. Det dr alltid Trazan och Banarne. Forsoker
forildrarna sitta pa ndgot annat blir hon sur och visar med
gester och gnill. Under hela filmen sitter hon tyst och tittar
samtidigt som hon girna bladdrar i nigon bok men direkt
nir den 4r slut markerar hon tydligt med ljud och motorik.
Nir hon var yngre visade hon ibland att hon var hungrig
genom att gd ut i koket, himrta en tesked i kokslidan och
stoppa i munnen men efter att hon flyttat hemifran och
forildrarna gjort om kéket har hon inte lingre ndgon kop-
pling till besticklidan. Hon mdste géra saker upprepade
ganger for att forstd eller minnas.
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fakta

Lisa Stridsberg

Alder: 26 ar

Familj: Foraldrarna Asa och Rolf Strids-
berg, storebror Joakim 29 ar och halv-
bror Magnus 49 ar.

Bor: i en egen liten lagenhet i Villa
Linde, ett gruppboende for sex unga
vuxna i Tyreso.

Gor: Fem dagar i veckan ar hon pa Tyda
aktivitetscenter, en daglig verksamhet i
Tyreso.

Intressen: Lisa vill vara med dar det
hander aven om hon inte deltar fysiskt.
Hon gillar att bladdra i bocker och
badar varannan vecka i en habiliterings-
grupp i Vattenhuset i Tyreso. Nar hon

var yngre red hon via habiliteringen.




Lisa var, och ir fortfarande, mycket selektiv nir det giller
kontakt med andra. Vissa nonchalerar hon helt trots att de
forsoker prata med henne och andra knyter hon an till di-
rekt och méter med ett leende och glada ljud dven om de
inte tagit ndgon notis om henne férst. Hon drar sig girna
till andra med funktionsnedsittning. Hon har inget talat
sprik och verkar forstd vad som sigs ibland, men ibland
inte.

Idag bor Lisa i en liten ligenhet pa ett gruppboende i Tyreso,
inte langt frin sina forildrar. Hon kinner sedan ménga ar
de andra fem unga vuxna som ocksa bor dir. De gick bland
annat pa kortis tillsammans nir de var smé samt har gitt
i parallellklasser och har foljts at sedan dess. Nir vi besoker
henne ska hon ita middag med sina forildrar. Lisa dter sjilv
men miste ha sm3 bitar av mat, hon sitter ldtc i halsen.
Hon ir matglad och forstar inte att man ska 4ta lugnt.

- Hon bara slevar i sig maten, tuggar daligt eller inte alls
och bara sviljer. Det ir svart att veta om hon alls kinner
mittnadskinsla siger Lisas forildrar, hon dter helt enkelt
tills maten 4r slut pa bordet.

Nu har det gitt ett ar sedan likaren ringde och berittade
vad Lisa har for diagnos. Ett r sedan Asa och Rolf limnade
dren av ovisshet och istillet fick nigot att elatera till.

- Nu kan du sluta gi och fundera pa om du hade itit eller
druckit nagot felaktigt under graviditeten som gav Lisa de
svarigheter hon har. Storebror behover heller inte vara oro-
lig att det 4r drftligt sa likaren.

Nir familjen dntligen firt et namn pa sin dotters prob-
lematik ringde Asa till habiliteringen.

- Nu har Lisa fitt en diagnos som ingen vet nigot om, vad
kan hon fi hjilp med nu?

Diagnos=hjalp

Fran att ha fatt begrinsad hjilp och bara ett fatal hjilpmedel
sd blev situationen helt annorlunda. Lisa fick en tippbrida
for trining av ben och for att kunna stricka ut kroppen,
fysioterapeuten gjorde ett stretchprogram till henne och
hon har fatt ortoser for att stricka ut sina stela ben och led-
er. Hon har ocksa fatt nya skor, en anpassad triningscykel
och en gistol som mojliggor lingre promenader utomhus
utan att beh6va anvinda rullstolen.

- Habiliteringen verkar tycka att det ir roligt att arbeta med
Lisa och komma pd idéer som kan hjilpa henne. Nu nir
hon fitt en diagnos, som ingen egentligen vet nigot om,
sa far hon massor av hjilp. Hjilp som hon hade lika stort
behov av innan diagnosen men inte fick

Det faktum att Lisa fick betydligt mer hjilp nir diagnos var
satt kan i nigon man bero pa att Asa ringde till kommunens
sjukgymnast och bad om hjilp men mycket av stédet som
plotsligt erbjods kom spontant frin habiliteringen utan
patryckningar frin familjen. Fysioterapeut, arbetsterapeut
och andra foreslog olika hjilpmedel och insatser. Saker som

Lisa hade haft lika stort behov av alla 4ren innan man kun-
nat ge henne en diagnos.

Familjen har inte fitt ndgon forklaring till varfor hon inte
fick all denna hjilp och alla hjilpmedel innan diagnosen.
Behovet har varit lika stort hela tiden.

For Asa ir det vikige att hilla kontakten med de familjer
de ldrt kiinna i Facebookgruppen for BPAN. Dir kan de fa
kunskap och se hur framtiden for Lisa kan komma att se ut.
Dir kan de fa kunskap och tips om vad som kan vara bra
for deras dotter.

Diagnosen har 6ppnat en ny virld fér dem. En virld av
ny kunskap, och méjlighet till kontakt och stéd fran andra
forildrar och en forstielse for hur det 4r att ha en dotter
som 4r som en tvdiring med en tjugofemarings livserfar-
enhet.

TEXT OCH FOTO: JESSICA STJIERNSTROM

fakta

BPAN (Beta-propeller Propeller-Associated Neurode-
generation) ar en mycket ovanlig medfédd genetisk
sjukdom inom sjukdomsfamiljen NBIA. Idag finns en-
dast ca 200 kanda fall i varlden, varav fyra i Sverige.
BPAN orsakas av en patologisk nymutation i genen
WDR-45, belagen pa X-kromosomen. Effekten av
mutationen ar att cellerna i kroppen saknar formaga
att bilda ett sarskilt protein som ar nédvandigt for
olika grundlaggande cellfunktioner, t ex nedbrytning
av slaggprodukter. Mycket av sjukdomens forlopp
och orsakssamband ar dock annu okanda.

BPAN kan pavisas genom ett genetiskt test som
kallas helexomsekvensering. Denna testmetod har
endast funnits tillganglig for klinikerna sedan 2012,
varfor manga patienter tidigare fatt andra diagnoser,
sasom Retts syndrom, eller diffusa diagnoser av
olika slag om férsenad utveckling. Stor individuell
variation finns mellan patienter med BPAN. Typiska
symptom i tidig barndom ar dock férsenad grov- och
finmotorik, balansproblem, kognitiv forsening och
franvaro av tal. Manga patienter har aven epileptiska
anfall, ibland svara. Darefter foljer typiskt en langre
period av langsam motorisk och kognitiv utveckling.
| tidig vuxen alder (omkring 20-30 ar) gar sjukdo-
men typiskt in i en ny fas och patienterna forlorar
successivt de tidigare inlarda formagorna. Parkinson-
liknande symptom ar ocksa vanliga i detta skede.
Sjukdomen medfér en kraftigt forkortad livslangd,
och fa patienter blir aldre an 40 ar. Sjukdomen
forekommer huvudsakligen bland flickor. Pojkar med
BPAN uppvisar vanligtvis en svarare sjukdomsbild.
Idag finns ingen behandling eller nagot botemedel.
Patienter med BPAN ar i behov av omfattande hjalp
under hela sitt liv.

Utsikt nr 4 2020
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PLANERADE AKTIVITETER 2021

Vi brukar ha manga aktiviteter att se framemot, men nasta ar kom-
mer nog sla rekord i antal evenemang. Som vanligt forsoker vi
planera for bade aterkommande och nya aktiviteter och vi har som
mal att erbjuda olika aktiviteter for olika aldersgrupper. Vi vill ha
ett brett utbud av kultur, idrott, kunskap och lara-kanna-aktiviteter.

Aktiviteterna vander sig till medlemmar i RBU Stockholm. Ar du
inte redan medlem blir du enkelt det via var hemsida rbu.se/bli-
medlem. Alla inbjudningar till respektive aktivitet skickas ut i RBU
Stockholms nyhetsbrev (som nar alla medlemmar som har med-
delat sin epostdress till oss) samt pa var hemsida.

Varmt valkomna till ett roligt RBU-ar!

AKTIVITETER FOR ALLA OAVSETT DIAGNOS
Ridlager i Vansbro

| &r arrangerade vi pa RBU Stockholm vart forsta ridlager, vilket blev
en succé. Sa aven nasta ar kommer vi arrangera ett familjelager
med ridning for barnen och ungdomarna (aven syskon) i Uppsalje.
Barnen/ungdomarna far ridlektioner varje dag och hjalper till att
skota hastarna.

Segling med Skota hem

Tva heldagar av segling i Saltsjobaden med Skota hem. Testa segel-
jolle eller folj med pa en tur med den stora segelbaten. Féreningen
Skota hem har erfarna instruktorer pa plats.

Parkour

Aktivitetsdag for hela familjen pa Sveriges forsta tillgangliga skate-
och parkourpark i Dalaro. Parken ar byggd i samarbete med Paras-
portférbundet och dagen arrangeras med hjalp av Dalard SK.
Samstorps gard

En dag pa landet for hela familien med safari och lunch. En mil
oster om Norrtalje ligger Samstorps gard. Dar tillbringar vi en
dag med djur i fokus. Vi aker i specialbyggda vagnar ut i de sto-
ra hagnen dar vi pa nara hall far se visent, kronhjort, dovhjort,
mufflonfar och vildsvin.

Ridl&ager Vansbro

Utsikt nr 4 2020

Musiklager Mattinge

Under varen och hosten planerar vi att ha vart traditionella
musiklager pa Mattinge. Ungdomar i aldern 13- 25 ar valkomna
till en helg med musikskapande, disco och gemenskap. Helgerna
ar foraldrafria och man behdver ha med sig personlig assistent.
Ungdomskvallar pa olika teman

Vi har planerat att ha fyra ungdomskvallar med olika teman och
tanken ar att man kan valja att ga pa alla eller de som verkar
intressanta.

Riddarskola pa Livrustkammaren

Bli riddare for en dag! Alla deltagare far kla ut sig i riddarens tabard
och lara sig om riddarens liv, utbildning, skydd och vapen och prova
nagot fran riddarens rustning.

Segelfl g

Pappakvallar med bowling & go-cart

Under aret planeras det for tva enskilda pappakvallar, en med bowl-
ing och en med go-cart. Tanken ar att pappor ska fa mojlighet att
ses och umgas med varandra.

Ridskola pa Drottningholm. Ny!

En ny aktivitet nasta ar ar ridskola pa Drottningholm. Under varen
kommer vi erbjuda flera grupper som far prova pa att rida och lara
sig att skota om hasten. Det ar ocksa ett bra tillfalle att traffa nya
kompisar.

Digitalt pyssel. Ny!

Vi kommer tillsammans med Funkibator erbjuda pyssel via lank.
Vid anmalan kommer en goodie-bag med pysslet att skickas ut sa
att alla deltagare kan folja pysselledaren.

E-speldagar Ny!

Under 2021 kommer vi ordna sex till atta speldagar pa Red Bull
Gaming Sphere. Det kommer vara 6ppet for alla medlemmar och
det kommer finnas mojlighet att testa olika spel och VR-utrustning.
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AKTIVITETER FOR CP-FLHK-GRUPPEN
Familjelager Herrfallet

En vecka i juli halls familjelager pa Herrfallet, en fritidsanlaggning
invid Hjalmaren utanfor Arboga. En vecka fylld av lek, samvaro,
grillkvall och annat roligt.

Mor och farforaldratraffar

Fyra ganger under aret traffas mor-och f: 3ldrar som har barn-
barn med CP-skada. Ibland kommer en inbjuden gast och berattar
om nagot intressant och aktuellt. Andra traffar bygger pa samtal
mellan deltagarna, utbyte av erfarenheter och stod till varandra.

AKTIVITETER FOR RYGGMARGSBRACKS-
GRUPPEN

Utflykt varen och hosten

En dag under varen och en dag under hosten ska RBU:s ryggmargs-
bracksgrupp ha friluftsdag i en nationalpark/friluftsomrade. Dagar-
nas utformning ar inte bestdmda men kan vara aktiviteter som till
exempel att aka hast och vagn, geo-caching, friluftskunskap.
Infodag om Transition Ny!

En infokvall for personer med ryggmargsbrack, och deras familjer,
om Overgang fran barnvard/habilitering till vuxenvard/habilitering.

Sy © p
> I;Lerrfamt

Q\'

Utsikt nr 4 2020

19




Vill ditt féretag eller organisation synas i RBU Stockholms
medlemstidning Utsikt? Utsikt skickas ut till féreningens
550 medlemsfamiljer i Stockholms lan fyra ganger per ar.
Tidningen skickas aven ut till Stockholms habiliteringar,
specialforskolor, RH-skolor, kommuner och politiker.

Valkommen att annonsera i Utsikt!

Helsida: 5 750 kr
Halvsida: 3 950 kr
Kvartssida: 2 550 kr

Vid bokning av fyra annonser i rad utgar en rabatt pa 20%.
Det finns &ven andra alternativ pa annonser.

Kontakta RBU Stockholm fér fragor och bokning av annons
kontakt@stockholm.rbu.se

Mer info om RBU Stockholm hittar ni pa
www.stockholm.rbu.se

& rbu

RORELSEHINDRADE BARN & UNGDOMAR

STOCKHOLMS LAN




Det var sa vi kinde nir den linga kampen mot Forskricklighetskassan dntligen var 6ver och beslutet om
assistans dygnet runt dntligen kom. Men det finns en anledning till att sagorna slutar just dir till skillnad

mot i verkligheten.

ag vet att det hir dr tabu och att man inte bor gnilla

over en rittighet som forvandlats till en f6rmén och

som fi barn med behov férunnas i Sverige idag. Men
jag sticker ut hakan for den andra sidan av myntet behéver
ocksa lyftas. Vi ska inte lira vira barn att néja sig med vare
sig avslag, beslut som inte ricker till, eller att inte bli bemétta
med respekt. Det ir oerhdrt komplext och kinsligt nir ditt
barns liv 4r ndgons arbete.

Antligen stair man dir med fler timmars arbete att erbjuda
ungdomar som ir sugna pa sitc forsta jobb. Ett jobb som
erbjuder en méojlighet att vara 11 4r gammal igen med en
massa bus och skratt och dessutom ger betalt. I dessa tider av
corona och arbetsldsheten borde det std ett helt ging i ké. Till
ens forvaning later ansdkningarna vinta pa sig liksom svaren
pa de kontaktforsok man sjilv gor via Facebook.

Man pimpar annonsen med fina bilder och filmer och en
glittig text om hur kul det idr att hinga med ens barn och
att det inte krivs ndgon tidigare erfarenhet, bara en massa
energi. Och s3 hoppas man. Till slut fir man nigra samtal
och meddelanden men inser att man fir silla bort hilften di
de som svarar dlskar att virda och hjilpa de svaga och man vet
att ens barn vill leva fullt ut och inte tas om hand. Ens barn
behéver armar och ben for att hinga med i svingarna och inte
en sjukskéterska eller ytterligare en mamma.

Till slut 4r ndgra besok inbokade och man vintar full av
forvintan, forberedd med 6ppna hjirtan, milande beskrivnin-
gar och kluriga kontrollfrigor. Men dérrklockan forblir tyst.
Nir tredje bussen passerat och mobilen ir stum férséker man
sjilv f4 kontakt men kommer inte fram, numret har blivit

blockat.

Nir nigon vil dyker upp pi den bokade tiden ir man si
desperat s att alla varningssignaler ignoreras. Sjilvklart gir
det att slipa fyrkanten till en trekant eller kanske till och med
en boll om vi ger det tillrickligt med tid och tadlamod. Hastigt
bokas en tid for avtalsskrivning och introduktion.

Assistansbolaget ringer upp och en vig av energi sprider sig.
Nu ir man intligen igdng, skam den som ger sig. Kinslan
ersitts dock av férvdning nir man fir hora att en eller flera
personer aldrig dék upp. Kanske dr det inda bittre att in-
troducera en i taget, ge relationen tid att vixa tinker man
peppande. Nedrikningen till férsta introduktionsdagen tar
fart, full av nervositet och férvintan.

Introduktionsdagarna rullar pa och hoppet stirks, vissa saker
behéver man dock prata om och man tar mod till sig. Sam-
forstind uppstir sd nu kan man intligen ladda om fér att
hitta ytterligare en medlem till teamet. Men nista ging hen
ir schemalagd dyker hen inte upp och det gir inte att komma

Asikterna i texten ir skribentens egna

fram p3 telefonen, man ir blockad.

Jag vet inte om dagens ungdom ir for curlade, om det ir en
for lag och eftersatt upprikning av schablonbeloppet som ir
boven i dramat eller om det ir timanstillningen och inte en
fast anstillning som ir skilet. For om det ir Meya eller resten
av familjen som ir orsaken sd 4r det inget vi kommer férindra
i forsta taget.

Fér att navigera bittre i rekryteringstrisket har jag sam-
manstillt en liten guide, ett uppslagsverk av olika person-
lighetstyper man kan stdta pa och hur man kan undvika eller
hantera dem.

Den hir personen verkar ha en direktlina till SOS-alarm da
hen alltid lyckas f& en ambulans. Allt 4r akut och hen ir alltid
pa akuten. Ar det inte hen som behover hjilp sa kan det vara
ett syskon, en kusin eller ndgon annan okind person.

Tips: Kan trots allt vara en keeper, att fi tag pa ambulans ir
inda en superkraft.

Kinnetecknas oftast genom att hen skickar bilder frin olika
platser i kollektivtrafiken for att visa hur illa hen mér och
hur plétsligt det kom. Det kan uppstd som en isolerad
hindelse eller samtidigt med magsmirtor och det gir ofta
i cykler.

Tips: Prata blommor och bin med hen och se till act det alltid
finns intimvardsproduketer tillgingligt.

Far ofta spontan och upprepad migrin i kombination med
hog feber som uppstdr i samband med helger. En kom-
bination som enlig 1177 tyder pa det allvarliga tillstdndet
hjirnhinneinflammation, som i Sverige drabbar firre in 100
personer om dret. D4 det ofta smittar inom gruppen behéver
du agera snabbt.

Tips: Anmil personen till en neurologisk studie, alla fir vi
offra nagot/ndgon fér vetenskapen.

Borjar ofta med ett forsiktigt “jag har inte sovit s bra i natt,
borde nog vara hemma och vila” men tillstdindet kan snabbt
utvecklas till medvetsloshet. Inte ovanligt att ett eller flera
dygn passerar. Uppstir oftast i samband med helger och
hogtider.

Tips: Be dem somna om nir de vil hor av sig.

Fortsiittning nista sida.
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HAR DU NAGOT DU
VILL KOPA, SALJA
ELLER BYTA?

Som RBU-medlem annonserar du helt gratis.
Det enda som kravs ar att det du vill salja,
kopa, byta eller kanske hyra ut har en tydlig
koppling till funktionsnedsattning.

Det kan till exempel vara ett hjalpmedel eller en
anpassad leksak, nagot ni sjalva tillverkat som
underlattat for ert barn eller nagot ni har kopt.
Det spelar ingen roll om det ar stort eller smatt,
nytt eller gammalt, dyrt eller billigt.

Kanske har ert barn vuxit ur den anpassade
cykeln eller gungan? Star ert tillgangliga frit-
idshus tomt nagra veckor och ni kan tanka er att
hyra ut det? Har familjen vuxit ur bilen som ni
har utrustat med rullstolsramp? Da kan ni med
fordel annonsera i Utsikt.

Gor sa har:

1. Skriv en kort text om det du vill salja, byta,
kopa eller kanske hyra ut.

2. Vill du sélja eller hyra ut sa ska priset framga.
3. Uppge dina kontaktuppgifter.

4. Ta garna en eller flera bilder pa det du vill
sdlja. Bilden maste vara hogupplost.

5. Skicka text och bilder till kontakt@stockholm.
rbu.se

Vi férbehaller oss ratten att avvisa annonser som
inte uppfyller kriterierna ovan samt att vid behov
korta ner allt for langa texter.

Tidningen Utsikt utkommer 4 ganger per ar.
| varje tidning framgar nar manusstopp for nast-
kommande nummer ar. Det datumet ska annon-
stexter och bilder vara oss tillhanda om ni vill ha
in annonsen i det numret.

Ar ni osédkra p& om det ni vill salja faller inom
ramarna for vad man far salja? Hor garna av er
sa ratar vi ut det fragetecknet.

Och glom inte att det ar helt gratis att annonsera
for medlemmar i RBU Stockholm.

HELT GRATIS!

Utsikt nr 4 2020

Fortsiittning kronika.

Avslojar sig nir de frigar om det inte gar att ligga om schemat
efter hens busstidtabell. Uttalanden som “det gir ju an att vinta
en tio minuter nir det ir sol men absolut inte nir det ir vinter
eller regnar”.

Tips: Ta upp frigan i gruppen och lit sedan hen fixa schemat
utifrin samtligas restider.

“Jag har en panikattack si jag miste vinda hem igen” ir ett
varningstecken. Ibland har vi dven fatt besked om akut utredning
pa en oklar mottagning. Vanligtvis uppstir detta pd en helg nir
hen dr schemalagd.

Tips: Tack, men nej tack, assistenterna finns for att ens egen
ingest ska kunna dimpas.

Nir virmen stiger och solen lyser brukar dessa krypa fram. Symp-
tomen kan bide uppstd akut eller forvarnas i god tid, beroende pa
vad Klart.se prognostiserar.

Tips: Bli vin med assistenten pé sociala medier och kommenterar
de fina bilderna frin uteserveringen.

Ganska ovanlig som tur 4r. De kan ta ling tid att uppticka men
kan ge allvarliga biverkningar sdsom att kora ens barn utan kér-
kort eller lata ens barn gi ut med en kamphund som inte ens
ir registrerad hos Jordbruksverket. Hall utkik efter de som har
svart att sitta still, tinjer pd grinserna och har svart att forutse
konsekvenser. Kan sluta hur som helst men bittre sent 4n aldrig.

Tips: Skaffa ett Lexbase-konto di det vanliga registerutdraget
limnar mycket att 6nska.

Trots att man vet var det ir man ska leta, s dr naturliga diamanter
av god kvalitet fortfarande ovanliga, och det krivs mycket slit for
att hitta dem. Det ir ett smutsigt, farligt och tungt arbete.

Sd kavla upp drmarna, forbered dig pé att vaska ett ton med grus
for att hitta dina guldklimpar. De finns dir, det vet vi ocksa av er-
farenhet. Och till dess att det 4r mojligt, eller ska jag siga tillatet,
att klona dem sa ses vi dir ute i sok-jobb-grupperna pi Facebook.

CARINA PAHL SKARLIND



TIPSA OM AMNEN OCH PERSONER FOR UTSIKT!

Vi vill valdigt garna ha tips pa vad vi kan skriva om i Utsikt.

Om du inte sjalv vill skriva i Utsikt sa kan du tipsa redak-

tionen om aktuella och intressanta amnen, personer m.m.

som vi kan skriva om.

Skicka dina tips till elise.jeppsson@stockholm.rbu.se

Styrelsen for RBU i Stockholms lan

Ordforande
Annika Stridh
annika.stridh@stockholm.rbu.se

Vice ordférande
Carina Pahl Skarlind
carina.pahl.skarlind@gmail.com

Kassor
Robert Metz
robert@metzdata.nu

Ledamoter
Ewa Wodzynska

ewawodzynska84@gmail.com

Therese Lagerman

therese.lagerman@stockholm.rbu.se

Kontaktombud

Sabina Soldati
sabsol76@gmail.com

Daria Mazurina
mazurina.d.a@gmail.com

Ersattare
Leif Holmgren (1)
leif.holmgren@bosonifhs.se

Agnes Serfoz6 (2)
agnes@ramp.nu

Stefan Gahne (3)
stefan.gahne@parasport.se

Inom féreningen finns tio diagnosgrupper organiserade. Dessa re -
resenteras av kontaktombud. Ombudens uppgift ar att vara stéd-
och kontaktpersoner for foraldrar till barn med liknande diagnos.

ADHD
Annika Stridh
annika_stridh@hotmail.com

CP-gruppen (Cerebral Pares)
Jessica Metz (CP-mini)
jessica@metzdata.nu

Jessica Ferdman (CP-mini)
jessica.ferdman@assistansibalans.se

Mattias och Marita Gustafsson
(CP-midi)
maritias@telia.com

Kontaktmormor
Sally Lundin

mobil 070-588 7405
sos.lundin@telia.com

Anita Gustafsson
mobil: 070-770 58 93
Hem: 08-560 321 53

Flerhandikapp och ovriga
diagnoser

Jessica Molin
jessica.molin@assistansibalans.se

Hydrocefalus
Vakant

Kortvaxta (KV)
Vakant

Muskelgruppen
Reinier Hjelm

Medfodd Benskorhet (Ol)
Vakant

Plexusskada
Vakant

Prader-Willi Syndrom (PWS)
Vakant

Ryggmargsbrack (RMB)
Johanna Holmberg
jojo_kihlstrom@hotmail.com

Rita St Clair Maitland,
sammankallande
rita.st@telia.com

Gerda Lindholm
gerda@dalsbruk.com

Skolgruppen
Robert Metz, sammankallande
robert@metzdata.nu

Annika Stridh
annika_stridh@hotmail.com

Lill Hultman
lillolars@hotmail.com

Fler kontaktuppgifter finns pa
www.stockholm.rbu.se

Vi behover dig!

Fiske, sminkkvall, lager, segling, bowling,
musik, bad, teater, skidakning, pappakvallar,
prova-pa-dagar osv. Listan pa aktiviteter som
RBU Stockholm genomfor pa ett ar ar lang
och vi ar stolta over allt kul som vi gor tillsam-
mans. Vissa saker gor vi i mindre grupper,
andra i stora. Ibland ar malgruppen yngre barn,
en annan gang riktar vi oss till de aldre men
manga ganger sa har aldern ingen betydelse.
Det ar intresset for den specifika aktiviteten
som forenar. Intresset och nyfikenheten att fa
prova pa nagonting nytt under ordnade och val
forberedda former.

Vi har formanen att ha er engagerade och duktiga
medlemmar till var hjalp. Utan er — inget RBU.
Utan er — inga aktiviteter. Vi kan inte tacka er nog!

Till allt detta kommer det spannande arbetet
med intressepolitik. Att vara med och paverka.
Att dela med sig av sin egen erfarenhet for att
férandra och forbattra for andra. Inom RBU
finns en aldrig sinande kalla av kunskap som
beslutsfattare och tjansteman behover i sitt
viktiga arbete. Aven har har RBU férmanen att ha
manga duktiga och engagerade medlemmar. Har
maste det givetvis in annu ett stort tack!

Men det finns plats for fler! RBU Stockholm bryter
ny mark, vi hittar nya aktiviteter som vi bara
maste fa erbjuda vara medlemmar och vi jobbar
for att hitta annu battre vagar och kanaler att
dela med oss av kunskap.

Oavsett om du ar den som gillar att planera och
fixa kul aktiviteter, vill vara med och paverka
beslut, har idéer som du inte vet hur och var du
ska kanalisera eller ar den som garna hjalper
till vid en aktivitet men trivs bast i bakgrunden.
Oavsett om du har mycket tid eller bara lite sa
finns det plats for dig.

Kontakta oss sa berattar vi mer. Du forbinder
dig inte till nagonting och du valjer sjalv nar, hur
och i vilken omfattning du vill engagera dig. Du
blir en i ett stort harligt gang av RBU-are varav
vissa varit engagerade lange och andra ar helt
nya. Det ar kombinationen av olika erfarenhet
och kunskap som gor oss sa starka.

Mejla till jessica.stjernstrom@stockholm.rbu.se
eller skicka ett sms till 0766-471450 och anmal
ert intresse! Vill du veta mer innan du bestammer
dig sa berattar vi garna mer.

Valkommen!



Den relativa tiden

iden dr relativ, sa Albert Einstein. Jo jag tackar ja,
T det beh6ver man inte vara nobelpristagare for att

veta. Det ricker att man ir funkisforilder. Da ir
ens tid uppfylld av en massa .... ska vi kalla det funkis-
saker. Att vinta pé firdtjinsten och skoltaxin som aldrig
kommer, dndlosa telefonsamtal till Forsikringskassan eller
kommunen Din plats i kin dr nr 179, besok pd sjukhu-
set, hos sjukgymnasten, logopeden, arbetsterapeuten,
ortopedverkstan, specialisttandlikaren, sprikoteket, ha-
biliteringen. Det tar liksom aldrig slut. Allt det dir man
gor som funkisforilder och som andra férildrar inte gor.
Det som far de sa kallade ”vanliga” minniskornas
livspussel att framstd som oceaner av tillginglig tid.

Forildrar lir inte sina barn att krypa, gi och tala. Det ir
inget man behéver trina pd. Det bara sker av sig sjilvt, pa
nagot vis. Med icke-funktionshindrade barn, vill siga. For
oss var det annorlunda. Vir dotter har en medfodd hjirn-
skada som innebir att hon ir rérelsehindrad och har ett
intellektuellt funktionshinder. Vi lirde henne att krypa.
Det tog ett och halvt ar av intensiv trining. Sedan lirde
vi henne att gd. S& minga triningstimmar, si mycket svett
och sa méinga tarar! Vid fem érs dlder gick hon med rullator
och nir hon var sex ar kunde hon ga hjilpligt utan sto6d. Nu
dr hon 18 ar och vi jobbar fortfarande med att lira henne
prata. Hir talar vi om livsprojekt.

Min unge, mitt dlskade barn, som jag vill ge all min tid och
allt det stdd hon behéver. Jag 6nskar bara att de som finns
runt omkring oss, skulle férsta en liten smula hur vi har det.
Varfor tiden sé sillan ricker till. Varfor det fakeiske inte ar
pa samma sitt med ett funktionshindrat barn, som ett barn
utan funktionshinder. Det som ir vira dagliga svirigheter,
ar helt okdnt for dem utanfér funkisvirlden. En bekant till
oss har en femarig son som brét armen i viras och darfor
fick den gipsad. Nir gipset tagits bort maste pojken ta det
forsiktigt under négra veckor.

- Ah sa jobbigt. Man maste passa honom JAMT, suckade
pappan. Nu ir hela sommaren f6rstord!

- Oj, tinkte jag, stackars dem.

For att i nista sekund inse, att sd har ju vi det jimt. Var dot-
ter gar daligt, har ingen vidare balans, ramlar litt och kan fa
epilepsi-anfall om hon slir sig. Det dr en dalig kombo som
gor att nagon alltid finns vid hennes sida med en stéttande
hand och ett vakande 6ga. Alltid. Da ir det ingen idé att
tinka att sommaren blev forstord. Eller hosten. Eller aret.
Eller livet. Det ir ju som det ir.

OK, Skoltaxin
kommer..NU!

Och svaret pa frigan ir Nej. Jag vill inte byta ut henne
mot nigon annan. Jag idlskar henne precis som hon ir. Jag
tycker faktiskt att hon 4r en ovanligt bra unge. Snudd pa
perfekt. Det dr omgivningen jag har synpunkter pi. Som
nir kommunen indrar var skoltaxi si att den inte kom-
mer. Hoppsan, dir forsvann den arbetsdagen! Sedan flyttas
kérningen sd att taxin kommer 20 minuter tidigare. D4 har
man inte fattat att hos oss 4r morgonen inrutat i ett minut-
for-minut-schema som tyvirr inte kan dndras pd stiende
fot. En chef som i férbigaende siger att pd torsdag har vi ett
kvillsmote som alla ska vara med pd. Om ingen av dotterns
personliga assistenter jobbar den kvillen, ligger vi risigt till.
Assistenterna far sitt schema en manad i forvig. Utrymmet
for improvisation och spontana infall, 4r dessvirre ganska
begrinsat for oss forildrar.

Tiden ir relativ, sa Einstein. VAr tid ricker inte till det som
andra ir vana vid. Som den dir egentiden som alla pratar
om. Vad i hela friden 4r det?! Men den ricker till vildigt
mycket annat. Som att varje kvill sedan 18 4r natta var dot-
ter och sjunga godnatt-visor. Att leka kurragbmma med
henne. Den ricker till att ordna snigelrace pi altanen och
sedan skratta s trarna trillar at den snigel som - i slow mo-
tion — vinner &ver sin motstindare, som verkar ha somnat
pa upploppet. Nir hon och jag méts i skrattet och glidjen
tillsammans, nir hon bara ir en lycklig unge och jag en
mamma som glids med mitt barn, di kinns det som om
tiden stir stilla. Jag undrar hur Einstein skulle ha férklarat

det.
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