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PA OMSLAGSBILDEN: Férelisaren David Lega introduceras av anhérigkonsulten
Anna Ringemyr. David freliste i Triffpunke Simonslands lokaler den 17 februari.
FOTO: Lize Hillzon
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Bli garna kontaktperson!

\
\
\
‘ Om du ir 6ver 18 ar och vill gora ndgot for en annan minniska, har

| engagemang och lite tid 6ver, kanske ett uppdrag som kontaktperson skulle
| passa dig? Som kontaktperson 4r du kompis och stéd till en person med

| funktionshinder. Ni triffas regelbundet och fikar, gir pé bio, hockey, eller

| gor ndgot annat kul tillsammans. Du fir arvode och omkostnadsersittning.
\

\

\

[

\

\

\

Ar du intresserad kan du kontakta:
Elisabeth Drugge, 033-35 52 66

Eva Engstrom, 033-35 34 59

Annika Sjéqvist, 033-35 51 22
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e Redaktionellt

Sedan det forsta numret kom ut 2006 har 40
hiften av Assistenten publicerats. Detta blir
alltsd nummer 41. Om det blir inledningen
pd en ny svit pa tio dr dr svart att siga, men
det borjar bra!

Det kan vi siga, f6r tv nya personliga as-
sistenter har tagit plats i redaktionen. Bida
debuterar dessutom som skribenter redan
nu. Medan Harriet Johanson bidrar med ett
referat frin David Legas vilbesokta forelis-
ning i Simonsland, redogdr Sofia Petersson
for vilken betydelse dataprogrammet Time
Care kommer att fi vid utformningen av
resurspassen.

I denna process har Lena Ross en viktig
roll, men inte som huvudskyddsombud
inom Kommunal utan som samordnare
inom personalenheten. Aven Andrea Berg
har tillerdee en ny tjdnst inom Sociala Om-
sorgsforvaltningen, nimligen som kommu-
nikatdr. Bdda presenteras.

Intervjun med Axel Brunander har andra
bottnar. Det ir en kille i de 6vre toniren
som kinner ett starkt behov av att kommu-
nicera med jimnériga, men dven att infor-
mera andra om sin situation.

Via honom lir vi oss mycket om den spe-
cifika diagnosen ryggmirgsbrick, liksom om
hur det ir atc ha funktionshinderperspektiv
i storsta allminhet. Andra som vill beritta
liknande historier dr mycket vilkomna att
gora det.

En bra sak i Axel Brunanders liv ir att
han precis fitt en kontakeperson, vilken for
ovrigt heter Pontus Fahlstrom. Konversa-
tionen dem emellan blev hjirtig och lite
komisk nir de diskuterade framtidsplaner.

Som framgdr av intervjun kan Axel tinka sig
att arbeta med vard och studera utomlands,
girna i Tyskland, varpd Pontus utbrister:

— D4 tycker jag att du ska bli laglikare i
Bayern Miinchen, vilket 4r det lag Axel hil-
ler pa. Killarna skrattar, blir sedan tysta en
stund, varpd de méste konstatera en viktig
sak, ndgot som leder
till yteerligare skratt:

— Nej, det ir nog
ingen bra idé. Trina-
ren Jose Mourinho ir
nog alle for svér att tas
med. Han ir for het-
levrad!

PETER GRONBORG
Redaktor

Assistenten fyller
tio ar 2016

I &r dr det tio &r sedan denna exceptionella
tidskrift du hiller i handen startade. 2005
bildades en nitverksgrupp for personliga as-
sistenter. Anledningen var bland annat att
synliggora yrket mer. Mycket pa grund av
att yrket pa den tiden uppfattades som ett
genomgangsjobb och for att det ofta kan var
ensamt att jobba som personlig assistent.

Det forsta numret kom sedermera under
2006. For att fira dessa tio forsta ar av tid-
skriften och for att se vad som har hint under
den hir tiden kommer det att komma ett
jubileumsnummer av Assistenten under aret!
Ar det nigot speciellt du kommer ihig och
vill lisa igen? Hor girna av dig till oss!

CAROLINE JOHANSSON
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Resurspassen och Time Care

Time Care ir ett schemaliggningsprogram
som just nu testas av pilotgrupper inom
personlig assistans, dir man fir ligga in
sina 8nskade arbetstider utifrin den nya ar-
betstidsmodellen. Tanken ir att om ndgon i
arbetsgruppen ir intresserad av ate till exem-
pel jobba mestadels kvillpass, och en annan
mestadels dagpass sa ska detta vara méjligt,
s4 linge det gar att komma Sverens inom ar-
betsgruppen forstds. En avstimningsperiod
sker efter 16 veckor for att se att ingen ligger
efter med arbetstimmar, eller har arbetat for
mycket.

Ett forenklande verktyg

Under schemaperioden kommer det dven
att ingd tva sa kallade Vetodagar, som ir en
“stark dnskan” om att inte arbeta just dessa
tvd dagar. Det ir alltsd ingen hundra pro-
cents garanti att man inte kommer att jobba
just dessa tv dagar, men med god kommu-
nikation och samarbetsvilja inom gruppen
s& okar chanserna markant.

Férdelar med Time Care 4r ate det 4r ett
forenklande verktyg for oss att ligga egna
scheman, och att piverka vér egen arbetstid.
Den nya arbetstidsmodellen kan, i samband
med Time Care som program, dven med-
verka till 8kad yrkesutveckling. Tanken ir
namligen att personliga assistenter dven ska
kunna géra sina resurspass pd olika boen-
den som till exempel inom socialpsykiatrin,
och inte bara inom personlig assistans. I och
med ett tydligare verktyg for schemaligg-
ning si okar allesd chanserna dill ate vi kan
hitta nya arbetsstillen som gor att vi utveck-
las inom arbetet.
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En nackdel med Time Care, som med
ménga datorprogam, ir att det till en bérjan
kan skapa oro att gd in i ndgonting nytt och
okint, sirskilt for de pilotgrupper som just
nu har bérjat med programmet. Manga kan-
ske precis har hunnit f& klim p& Viva och
Heroma, och kinner att det blir for mycket
med dnnu ett nytt datorprogram att hantera.
Vi kommer férmodligen att stéta pd pro-
blem i bérjan, som tyvirr hor till de flesta
datorsystem, vilket kan kinnas besvirligt
for arbetsgrupperna. A andra sidan kan ju
pilotgrupperna se detta som en majlighet
att kunna paverka hur systemet kommer att
utvecklas, vilket 4r en fordel.

Positivt med resurspass

Avtalet om den flytande tiden upphérde re-
dan i augusti 2014, men flera assistentgrup-
per har ind4 jobbat efter det gamla avtalet.
Detta ska dock ersiittas av resurspass, vilket
de flesta assistenter som denna skribent har
kommit i kontakt med tycker ir en positiv
nyhet. Resurspassen kommer till skillnad
frin den flytande tiden att vara schemalagda,
vilket borde vara en fordel for de flesta, ef-
tersom vi nu inte behdver ”jaga” efter arbets-
timmar som inte 4r schemalagda.

En annan nackdel med den flytande tiden
var att man kunde ta pd sig for mycket ar-
bete och jobba f6r minga dagar i rad, efter-
som man ville "passa pd” att ta ett extrapass
nir det dok upp, dven om arbetsturen inte
passade in i grundschemat. Detta problemet
kommer att forsvinna i och med resurspas-
sen, eftersom de ska vara schemalagda i
forvig. »



Det finns de som har p&pekat att resurs-
pass kan skapa oro hos vissa brukare, efter-
som det innebir att de fir in assistenter frin
andra grupper som de kanske inte kiinner dll
sedan tidigare. Men 4 andra sidan ir detta
forhoppningsvis van och erfaren personal,
som kanske till och med kan bidra med n3-

got nytt till brukaren och personalen.

Nu ir jag intresserad av att héra era syn-
punkter! Vad tycker ni? Maila era dsikter till
sofia.petersson@boras.se.

SOFIA PETERSSON

Ett stod for enhetscheferna

Lena Ross dr den nya samordnaren pa per-
sonalenheten, och ir f6r manga ett redan
vilbekant ansikte efter sitt arbete som hu-
vudskyddsombud inom Kommunal. Lena
jobbar numera frimst med schemaligg-
ningsprogrammet Time Care och arbetstids-
modellen, men dven med arbetsmiljofrigor
— ndgot som hon alltid har brunnit sirskilt
mycket for.

Lena kommer till skillnad frin forr att re-
presentera arbetsgivaren och vara ett stod for
enhetschefer i de omriden som ir hennes.

P4 detta siitt s hoppas Lena dven att det
skall vara till hjilp for oss assistenter att f3
en tydlighet i vad som giller i dessa frigor.

En foérdel med Lenas arbete med arbets-
tidsmodellen och Time Care ir att hon har
en dvergripande helhetssyn, eftersom hon ir
med pa alla méten om bada dessa omraden.
Finns det nigra eventuella frigor eller fun-
deringar som din enhetschef inte kan svara
pa kan det vara en god id¢ att hora sig for
hos Lena! m

SOFIA PETERSSON

Lena Ross, ny samordnare pd personal-
enheten. FOTO: Peter Grénborg
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Inte stort intresse for ledighet

Forra aret blev det mojligt att vaxla
semesterdagstillagg mot extra lediga
dagar. Endast elva personliga assisten-
ter valde att gora detta.

Bakgrunden till att 6kad ledighet blivit en
mdjlighet dr att anstillda, férutom semes-
terlon, dven fir en extra ersittning i form av
ett semesterdagstilligg. Detta betalas ut for
varje uttagen betald semesterdag och ligger
pa 0,605 procent av manadslénen.

I samrad med chef

I den information som alla kan hitta p4 in-
tranitet finns det ett rikneexempel. For en
person som tjanar 25000 per ménad och
har 25 dagars semester gors en inbetalning
till tjinstepensionen med 170 kronor per ar.

Denna summa forlorar den som istillet
onskar att vara ledig. Medarbetare som ir
39 &r eller yngre fir fem extra lediga dagar
och medarbetare som ir 40 r eller dldre fir
sex extra lediga dagar.

Men for att si ska ske maste vissa villkor
vara uppfyllda. Antalet sparade semester-
dagar fir exempelvis inte 6verstiga tio.
Principen 7allc eller inget” giller — alla fem,
alternativt sex, dagarna maste alltsé tas ut
som ledighet.

Det finns dven en del andra saker att fun-
dera 6ver. Detta gors limpligen i samrad
med chef, sirskilt som det ir denne som
beslutar om “verksamheten tillater” ledig-
heten. Avslag kan exempelvis ges med hin-
visning till "arbetsbelastningen”.
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Intresset for att byta semesterdagstilldgg
mot ledighet var ldgt bland personliga
assistenter, sd ldgt att det kunde redovisas
pd en post-it-lapp.

Senast 1 december

Dessutom ska en individuell plan for se-
mesterperioden upprittas mellan chef och
medarbetare. Forliggning av ledigheten ska
precis som all annan ledighet utgd frin verk-
samhetens krav och behov.

Den som ir intresserad av att byta se-
mesterdagstilligg mot ledighet under 2017
madste limna in en ansdkan senast 1 decem-
ber i ar. En siirskild blankett ska fyllas i, un-
dertecknas och limnas till chef. m

PETER GRONBORG

| KALLA: Semesterdagstilligg, vixling |
| till extra lediga dagar (Dokument pa |
| Bor3s Stads Intranit). |



Drivkraften ar utveckling

David Lega féreldste 1 Trdffpunkt Simonsland den 17 februari. Han lockade en stor
publik. FOTO: Lize Hdllzon

Drygt 100 personer hade slutit upp till
foreldasningen av David Lega. Amnet
var "Davids historia - fran elitidrotts-
man till politiker”.

Med mycket humor och virme berittade
David Lega om sitt liv och sina tankar. Jag
skall forsoka referera frin den inspirerande
foreldsningen. Tyvirr kan jag ju inte dterge
hans utstrilning, alla praktiska demon-
strationer, hela stimningen. Diremot kan
alla som vill se filmklippen han visade pd
youtube.

Rullstolen &r viktig

Inledningsvis demonstrerade David sin rull-

stol som han gillar skarpt. Han har sjilv varit
med och uppfunnit den. Den ir som en kors-
ning mellan en vanlig rullstol och en trehjulig
cykel som David trampar sig fram med.

David poingterade hur viktigt det 4r att ha
en rullstol som ir i fint skick och som man
trivs med for oundvikligen tittar folk genast
pd tvd saker: handikappet och rullstolen.
Rullstolen ir en stor del av ens identitet och
en risig rullstol ger ett simre intryck, precis
som trasiga byxor. »
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David 6vergick sedan till att beriitta om
sin bakgrund. Han f6ddes 1973 och visade
sig ha ett ovanligt handikapp (David sjilv
foredrar att bli kallad handikappad och inte
funktionshindrad, rullstolsburen eller lik-
nande).

Han har inga muskler alls i armarna och
endast 30 procent styrka i benen. Likarna
sade att han aldrig skulle kunna sitta upp
sjilv. Davids forildrar var mycket unga nir
de fick David, ”dom var s unga och naiva s3
de fattade inte att jag borde varit ett problem
och tack vare det s3 funkade det bra”.

Slog 14 virldsrekord

David kimpade p& som baby och nir han
var tvd ar kunde han sitta sig upp sjilv utan
stod — han hade passerat grinsen for vad
likarna sagt var méjligt. Sjukgymnastiken
var ndgot som David tidigt trotenat pd, men
han var 4nd& motiverad av sjukgymnastens
rad att han méste triina varje dag fér annars
skulle han behéva si mycket mer hjilp med
allting.

Friskvard ir roligare dn sjukvérd resone-
rade David och sokte sig till idrotten. Bor-
jade spela boule en dag i veckan som 6-4ring
enbart f6r act undkomma sjukgymnastiken.
Successivt utékade han sina friskvardsaktivi-
teter till olika idrotter som slutligen tickte
alla veckans dagar.

Som 12-&ring bevittnade han en sim-
tivling dir en engelsk tivlingssimmare ut-
miirkte sig vil trots att han hade amputerat
bada armarna och - bida benen! David blev
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imponerad och bestimde sig for att satsa
helhjirtat pd simningen.

David trinade simning fem timmar om
dagen uppdelade pé 13 pass i veckan! Det
svdraste var att ta sig ur bassingen for egen
maskin efter triningen. Simtrinaren insiste-
rade pd att han skulle férsoka, dven om han
inte lyckades.

Efter idoga f6rsck efter varje triningstill-
fille lyckades David ta sig upp ur bassingen
efter fyra &r — en stor kiinsla. Han har sedan
haft nytta av den tekniken och styrkan i sitt
vardagsliv, sdsom vid f6rflyttningar.

David blev mycket framgingsrik inom
simningen, det blev minga medaljer i EM
och VM, han deltog ocksé i Paralympics
1996 och 2000. Han slog 14 virldsrekord
varav han fortfarande 4r innehavare av flera
stycken.

Blev kommunalrad 2011

David utmanade sig sjilv och i Sydney 2000
avslutade han karridiren med att gd upp en
klass for att méta svirare motstdnd, fick d&
miita sig med simmare som kunde anvin-
da sina armar. Den gingen blev det ingen
medalj men det dr ind4 den prestation som
David sjilv virderar hogst.

Efter idrottskarridren borjade David fo-
relidsa om positivt tinkande och ledarskap.
Engagerade sig politiskt 2009 och blev 2011
invald som kommunalrad f6r Kristdemokra-
terna i Goteborg. Det ger honom méjlighet
att paverka, férindra och hjilpa andra. »



Numera hinner han inte forelisa si ofta.
Borispubliken stillde frigor: Ar du fodd
optimist? Nej, David tror inte att man fods
optimist utan man formas av alla runt om-
kring en. Om alla tycker att man ir glad och
positiv s blir man det.

Maste anpassa sig

Man mar déligt av att betraktas som ett pro-
blem, en utmaning. Ar du djupt troende?
frigade ndgon annan. En logisk frga speci-
ellt med tanke pé partitillhérigheten. Men
nej, David ir inte troende alls utan sympa-
tiserar med partiet pd grund av att han delar
de virderingar de stér for.

David talade om sjilvkinsla, en “inre inte-
gration” som man méste losa sjilv och ac-
ceptera alla delar av sig sjilv. Det gir ¢j att ge
konkreta rad eller f6lja veckotidningars tips
om hur man ska gora for att m4 bra.

Alla 4r unika och vi miste finna vir egen
vig. Barn fir sin sjilvkinsla nir de speglar
sig 1 vuxnas dgon — det dr dirfor viktigt att
inte titta pd ngon med ledsna 6gon.

Den finns en “fysisk integration” ocksa.
Man maste anpassa sig till sin egen kropp.
Man maste acceptera det man ir délig pa, dd
dr det ldttare att vara stolt ver det man ir
bra pd. Man kan inte vara bist pa allt.

Att bli battre

Sjilvfortroende 4r det man gor. Man tivlar
i allt nu for tiden och eftersom man har in-
ternet sd ir hela virlden ens motstindare.

David Legas rullstol dr en korsning mellan
en vanlig rullstol och en trehjulig cykel. Han
har sjdlv varit med och uppfunnit den.
FOTO: Lize Hdllzon

Men det viktigaste ir att tivla mot sig sjilv,
bara d& har man en realistisk motstdndare.
Att siitta upp ett mal, nd det malet och dven
om man egentligen borde vara néjd dd si
vill man bli dnnu lite bittre nista dag ... »
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“Att gora det omojliga mojligt” = varje
ging vi gor ndgot vi inte kunde tidigare.
Ingen av oss vet var var grins gar. Detta
kallar David att flytta grinser”. Det kan
vara att kunna g8 acta steg idag, igdr kunde
jag bara gé sju steg, helt individuella resultat
riknas hir.

Man maste f& berdm, annars vigar man
inte testa nigot nytt. Hjirnan har en defekt
— den mirker ingen skillnad p4 om berém-
met kommer frn nigon annan eller om det
kommer frin en sjilv — detta kan man ut-
nyttja genom att berdmma sig sjilv!

Viktigt med rétt krav

Omvint s giller det att ¢j heller kritisera
sig sjilv. Det 4r ingen myt att man skall und-
vika ordet "inte”, "gor ’inte’ si och s&”, "jag
klarar ’inte’ det och det”.

Enligt David finns det fyra saker vi beho-
ver: kirlek, stéd, krav och berdm. Férestill
dig detta som fyra ben pa ett bord och att
det mste vara balans mellan de fyra benen,
annars vinglar bordet.

Om det till exempel blir f6r mycket stod
s4 kallas det curling och det kan snarare stjil-
pa dn hjilpa en person. Betriffande krav s3
dr det viktigt med krav p4 ritt nivd, annars
kommer man inte vidare till nista steg.

David talade hir om kortsiktig respektive
langsiktig snillhet. Som exempel nimnde
han sin skolfréken; hon visste att David var
kapabel till ate skriva fint trots att han skrev
med pennan i munnen.

Nir han limnade in en sida han skrivit
slarvigt sa hon ”du kan bittre, goér om”.
Hade hon accepterat hans slarv for ate det
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var synd om honom pé grund av hans han-
dikapp hade hon varit kortsiktigt snill, nu
var hon langsikrigt snill.

Drivkraften ir utveckling och det 4r vik-
tigt att utvecklas 4t alla hall: idrott, jobb, re-
lationer. Erfarenheterna frin det ena hjilper
det andra. Man skall heller inte hinga upp
hela sin tillvaro pé en enda sak (exempelvis
idrott), faller det sa blir det ett tyngre fall nir
man forsakat allt annat.

Hittat bra balans

Efter idrottskarriiren blev det mycket fore-
ldsningar och politiska méten for Davids
del, en hel del stillasittande. Det var svirt
att motionera pd en lagom niva efter elit-
idrottandet och det blev i ménga ar nistan
obefintlig trining i Davids nya liv. Han har
nu hittat en bra balans mellan arbete och
trining och trinar for att m4 bra.

Féreldsningen var inspirerande och un-
derhillande, jag kommer helt klart ha an-
vindning av mycket han sa i min vardag,
bade privat och i min assistentroll. Att ta
all hjilp man kan f3 ir heller inte fel for
som David sa: "Man blir inte virldsmistare
ensam’. W

HARRIET JOHANSON



Det overgripande

ger grunden

Andrea Berg, ny i rollen som kommunikator pd

Sociala Omsorgsférvaltningen.
FOTO: Peter Grénborg

Veckorna fore jul borjade Andrea Berg
arbeta som kommunikator pa Sociala
Omsorgsforvaltningen. Arbetsupp-
gifterna ar omfattande och ett av de
projekt hon ansvarar fér har med per-
sonlig assistans att gora.

Hon bor i Géteborg, dir hon ir fodd och
uppvuxen. Hennes dialeke 4r dock inte sir-
skilt for representativ for stadens invanare.
Du har troligen inte arbetat pd nigot varv
eller s&?

— Nej, siger hon med ett skratt, men jag
tycker om den anda som de stora industri-
erna en ging bidrog till att skapa. Jag trivs
i Géteborg,.

Soker en helhetsbild

Tjinsten som kommunikator 4r alldeles ny.
S& pa site och vis bérjar Andrea Berg bygga
upp nigonting frén noll. Hon har i alla fall
inte ndgon foretridares arbete att falla till-
baka pa.

— En huvuduppgift s& hir inledningsvis
dr act skaffa mig en helhetsbild av infor-
mationsbehovet inom férvaltningen. Jag

\

tittar p& vad som ir behovet, utifrén hur
verksamhetens mal har formulerats. Hur
ska kommunikationen stétta de mal som
forvaltningen har?

Ett sddant angreppssitt ger vigledning
och kan mynna ut i en mingd olika saker,
pé olika plan.

— At hitta nivin, omsorgsfrvaltningens
nivd pd ett dvergripande plan. Mgjligen later
detta abstrakt, men min erfarenhet ir att det
leder fram till praktiska aktiviteter, till hand-
ling. Det méste alltid finnas ett syfte med
kommunikationen.

Spridda malgrupper

I dagsliget har Andrea Berg mest kontakt
med chefer, pa det viset att hon fir sina upp-
drag frin dem.

— En utmaning ir att férvaltningen har
ganska spridda mélgrupper. Ténk bara pd
hur olika behov olika personer kan ha.

Medan den som soker jobb forvintar sig
information p& hég nivd om férvaltningen,
ir kanske nigon annan, till exempel en

brukare, bara intresserad av att hitta en blan-
kett, en PDF-fil att skriva ut och fyllai. »
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— Béda ir lika viktiga. Bdda mste bli n6jda
med vir service. Informationen ska i vissa
sammanhang vara komplex och mycket in-
gdende, i andra svara mot enkla, praktiska

behov.

Sex ar i Wales

I slutet av dret kommer Bor3s Stads hemsida
att uppdateras. Det dr vilkommet f6r manga
tycker att det ir svért att hitta fram till riee
information. Eller 4&tminstone att det tar for
lang tid.

— Jag har f6rstés inte mojlighet att paverka
forstasidan, layout och sddant. Men nir det
giller innehéllet pd Sociala Omsorgsforvalt-
ningens sidor 4r det min uppgift att gora en
insats. Egentligen skulle jag kunna arbeta
med webben pé heltid. S4 det giller att hitta
ritt balans, for jag har en rad andra arbets-
uppgifter.

For tillfillet dr personlig assistans ett prio-
riterat omrade. I korthet handlar det om att
undersdka vilka méjligheter det finns att
utveckla informationen om vad Boris Stad
har att erbjuda som assistansanordnare. Det
har linge varit ett underutvecklat omrade.

Ett annat projekt som Andrea Berg 4r in-
volverad i dr "Ett gott liv varje dag”. Dir
handlar det om att ta fram relevant informa-
tion och presentera den utifrén ett tillging-
lighetsperspektiv.

— Att publicera litttillgingligt? Mélet idr
att informationen ska vara littdtkomlig och
littbegriplig. Vi anvinder traditionella in-
formationskanaler, som foldrar med mera,
men ocksd webben, med bildstod och lik-
nande.
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Ménga frigor ska besvaras. Limpar det sig
exempelvis att vi finns med i sociala medier?

Frén Stockholm har Andrea Berg en
examen som marknads- och kommunika-
tionskoordinator. Hon har ocksd en kandi-
datsutbildning i statsvetenskap, frin studier
i Wales.

— Sammanlagt bodde jag i landet sex 4r.
Ibland kan jag sakna det sociala livet som
fanns dir, pubmiljerna med musik och
biljardbord.

I Wales liste hon mycket franska, inspire-
rad av sina forildrar som alltid haft ett stort
intresse for Frankrike. Det ledde fram till
att hon som utbytesstudent liste politik i
Strasbourg under ett ar.

— Det var ganska krivande studier. Vi fick
lisa pd exakt samma villkor som de franska
studenterna, till exempel en nybérjarkurs i

juridik.

Gillar Foo Fighters

Som sitt stora fritidsintresse nimner Andrea
Berg musik. Okej — till sommaren lir Bruce
Springsteen komma till Géteborg. Kan det
va’ ndw?

— Nja, besoket betyder givetvis mycket f6r
stan. Men personligen var jag mer glad forra
dret dd Metallica gav konsert. Jag vigar inte
siga att jag gillar "hardrock”, for entusias-
terna tycker nog inte att den musik jag gillar
dr tillricklige hard, siger hon och skrattar.

— Ett av mina favoritband ir i alla fall Foo
Fighters. m

PETER GRONBORG



Ett liv med ryggmargsbrack

Axel Bynander, som gdrna berdttar om hur det
dr att leva med ryggmdrgsbrdck.
FOTO: Peter Gronborg

For en tid sedan lade Axel Bynander
ut en kort text pad Facebook. Manga
reagerade pa det starka innehdllet.
Det som liknade ett rop pa hjalp har
néastan blivit ett uppdrag - att infor-
mera om hur det ar att leva med rygg-
margsbrack.

Han 4r 17 4r och studerar pé vird- och om-
sorgsprogrammet pd Almdsgymnasiet. En
dag insdg han att det ir tala som ir guld,
inte att tiga. S4 hir skrev han:

Vilket helvete jag har — om ni bara visste !

... Jag iir ju fodd med ryggmiirgsbrick och
jag tror inte ndn fattar hur mycket det pd-
verkar mig, allt syns ju inte utanpd heller.

Ibland forsiker jag dolja det, ibland fan-
tiserar jag om att jag dr som alla andra,
eller hur jag skulle vara om jag inte hade
drabbats av den jivla skiten.

Det viirsta iir ju att jag har ingen att
snacka om det med heller, morsan och far-
san ja, men hur kul e de di ??? Dom séiiger
Ju idindd bara samma sak och forsiker vara
snéilla.

Idag var jag hos skolleuratorn Helen och
det kiindes okej att snacka med henne. Hon
tyckte jag skulle gira ett stort arbete om
ryggméirgsbrick och visa upp det for alla.

Jag tyckte det var en bra idé, men lite
skrimmande — vad ska folk tro om mig
egentligen. Ar ndn nyfiken si friga bara si
ska jag giirna beriitta mer ...

Denna sjilvatlimnande text fick genast en
hel del gilla-markeringar pd Facebook och
kom ocks3 till Elisabeth Drugges kinne-
dom. Som enhetschef ansvarade hon nyligen
for att Axel Bynander fick en kontaktperson.

Tillsammans tog de, med st6d av
familjen, kontakt med Assistenten for att f3
ut information. Senare hélls en intervju pd
Bryggaregatan 15. »
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Nir Axel Bynander sitter vid ett bord ir
inte hans problem synliga, forst nir han re-
ser sig. Dock ir inte fysiska rorelser forenade
med sirskilt stor smirta numera.

—Visst paverkas jag fysiskt. Jag kan till ex-
empel inte springa. Jag har ocksd svirt att
koordinera hinderna ibland.

Hela 18 operationer

Mer problematiska dr mentala svirigheter,
till vilka hor nedsatt formdga att se logiska
samband. Detta paverkar studierna i mate-
matik.

— Ett psykologiskt problem ir att jag ser
ner pd mig sjilv. Jag tycker att jag dr mer
annorlunda in jag verkligen ir. Ibland vigar
jag inte prata med andra, pd grund av daligt
sjalvfortroende.

Detta gir det forstds att protestera mot. Bor-
de inte istdllet den som 4r 6ppen om sina
problem och vigar std upp f6r den han ir
betraktas som modig?

Far Axel Bynander siga det sjilv s& var han
tuffare som pojke 4n vad han ir idag — ex-
empelvis nir han befann sig i pulkabacken:
att han forst hivade ner sin rollator, direfter
ropade “hir kommer jag” och sedan for ivig
pa rumpan nedfér branten...

— Egentligen dréjde det till jag var 1213
dr innan jag upptickee att jag var annorlun-
da. Jag hade svért att prata med andra, hann
inte med i det tempo som andra hade nir
de snackade.

Som om inte det var nog si fanns det
en jimngammal person i hans nirhet som
tryckte ner honom i bland. Giftiga kom-
mentarer frin denne gjorde inte livet littare.
Annars har hans barndomen priglats av de
ménga operationerna, hela 18 stycken.
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— Jag gjorde den forsta operationen nir jag
var tvd dagar gammal. Den var mycket kom-
plicerad och tog lang tid. Efter tre veckor
konstaterades att jag behovde en shunt. En
neurokirurg pd Sahlgrenska opererade in
den. Han borrade hil i min skalle och la in
en ling slang innanfér huden som leder ner
till magen.

Nir Axel Bynander var tvd dr gammal
opererades hans urinblasa. Ocksa det var
en komplicerad process. 2006 gjordes en
sirskilt krivande operation. Héfterna jus-
terades, dven hilsenan.

— Bada mina larben kapades, for att indra
vinkeln pé benen. Tv4 jirnplattor operera-
des in. Det skulle forbittra min forméga att
forflytta mig. Jag fick ha en stillning &ver
benen i ungefir 4tta veckor. Det sista av
metallskrotet togs bort 2009. Det var en
stor littnad.

Manga undersékningar

Axel Bynander har gjort "hur manga under-
sokningar som helst”. Han nimner skikt-
rontgen av hjirnan, datortomografi, réntgen
av ryggrad och ben. Dessutom gor han arliga
kontroller och har regelbunden kontakt med
barn- och ungdomshabiliteringen pa Borés
lasarett och Bricke regionhabilitering i Go-
teborg.

Kontakterna med olika virdinstitutioner
tar sin tid. Men det ir inte allt i Axel Bynan-
ders liv. Hans stora intresse ir fotboll, vilket
yttrar sig pd mer idn etc sice. Han gdr ofta
pa IF Elfsborgs hemmamatcher. Bland de
internationella storlagen haller han pa Bay-
ern Miinchen.

—Jag pysslar ocks& med TV-spel, siirskilt fot-
bollsspel. De ir spinnande och innehaller
bra med fakta om lagen och spelarna. »



En ny 6ppenhet

Tidigare har skytte varit ett stort intresse.
Numera kriver studierna pd Almésgymna-
siet mycket energi. Ett imne som intresserar
honom ir psykologi.

— Det ger en bittre forstdelse, bdde av mig
sjilv och andra. Mitt favoritimne ir annars
medicin, men det ldser vi inte den hir ter-
minen. Jag gillar ocks3 historia.

Nir Axel Bynander bérjade pa Almas-
gymnasiet stillde han manga frigor till sig
sjilv. Varfor var det till exempel s& svirt med
kompisar? Han fick bra kontakt med en ku-
rator som uppmanade honom att beritta om
sin situation f6r klasskamraterna.

— Flera har lyssnat pi mig och uppmunt-
rat mig att prata dppet. Det kiinns bra men
ibland idr det svért. Jag bad en kompis om
ursiike f6r att jag varit sd negativ, att jag be-
rittade att jag méte daligt. Men kompisen sa
att det var okej.

Denna 8ppenhet kinns ganska ny for Axel
Bynander, men det verkar som om den fétt
honom att lyfta. Till detta kommer att han
precis blivit bekant med en engagerad kon-
taktperson.

— Att méta jimnériga ir vikeigt. Jag tyck-
er om mina forildrar. Men de ersitter inte
kompisar. Det kiinns bittre att triffa nigon
i min egen alder.

Kanske sjukskoterska

P4 Almasgymnasiet gir han nu andra dret,
andra terminen. Négra direkta framtids-
drommar han han inte. Det 4r i alla fall svért
att prata om sadant.

— Jag blir lite orolig nir jag tinker pa
framtiden. Kommer jag att kunna arbeta
heltid? Jag skulle girna jobba som sjuksko-
terska. Kanske studera utomlands, girna i

Tyskland. m

PETER GRONBORG

FAKTA: Ryggmiirgsbrick
Ryggmirgsbrick ir en medfédd miss-
bildning i ryggmirgen som ofta leder till
fysisk och psykisk funktionsnedsittning.
I Sverige fods varje &r cirka 20-30 barn
med ryggmirgsbrack.

* Om man har ryggmirgsbrack ir ner-
verna som gar ut frin ryggmirgen pd
platsen f6r samt nedanfor bricket helt
eller delvis forstorda. Brickets placering
avgor vilka muskler som berérs. Ju hs-
gre upp bricket sitter, desto allvarligare
symtom fir barnet.

* Rryggmirgsbrick leder tll nedsatt
kinsel i de muskelsvaga omridena. Nir
formégan att kiinna smirta och beréring
ir nedsatt okar risken for att man ska
skada sig. Urinbldsan fungerar oftast
simre hos den som f6tts med ryggmirgs-
brack.

* Nistan alla som f6ds med ryggmirgs-
brick har eller utvecklar hydrocefalus,
s& kallad vattenskalle. Barn med rygg-
mirgsbrick och vattenskalle kan f3 svi-
righeter i skolan nir det giller sprik- och
lasforstdelse samt matematik.

e For att uppnd maximal sjilvstindig-
het ir det viktigt med fysisk trining och
att trina pd olika aktiviteter i det dagliga
livet, s& kallad ADL-trining.

AXEL BYNANDER
(fakta frin ett skolarbete)
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