Alla bestallningar och funderingar kan
goras genom kontakt med Weronika pa
weronika@vacterl.com om inget annat
anges vid respektive vara.

OBS! Frakt tillkommer pa samtliga varor.

T-shirt
Denna T-shirt finns i storlekarna S, M, L och XL bade med
fargtryck och i graskala. De har dock inte blivit riktigt i
graskala, sa en del skiftar at gra/bld/gront och en del &t
rosa/lila. Dessa med feltryck séljes naturligtvis till en lite
billigare penning.

Pris i Fargtryck 120:-/st.

Pris i Graskala 100:-/st.

VACTERL-smycket

Det fina smycket finns till forsiljning genom var kassor
Tinie Andersson tel. 0224-306 61 och kostar 120:-/st.
Smycket ar i silver och inkluderar en kedja, och finns i
tva varianter: En helt i silver och en med svart i klossarna.
Hojden pa smycket 4r 21mm. Smycket ar tillverkat av
Orjan Persson pa Kyrbydalens Fingjuteri.

Kylskdapsmagnet
En kylskdpsmagnet med fakta om Vacterl och dess
. bokstéaver. Storleken ar 8,5 cm bred och 5 cm hog.
aln Perfekt som géava.
Pris 20:-/st.
Klistermarke

Ett mycket sott och enkelt klistermérke i storleken 4,5 cm
bred och 5,5 cm hog. Bra klister som faster pa de flesta
underlag utan bekymmer.

Pris 5:-/st.

VACTERLFORENINGEN
c/o Soderlund
Kvarnbro 14

775 96 Krylbo www.vacterl.com
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Vad ar Vacterl?

Vacterl dr en initialforkortning dér varje
bokstav star for ett organ eller kroppsdel
som kan vara missbildat vid fodseln.

Om barnet har tre eller flera av dessa miss-
bildningar anses det passa in pa VACTERL.

star for vertebra, ryggkota.
Nagra kotor kan t.ex. ha en annan form

an normalt.

—a  Star for anal, stjartdoppning.
A Den kan saknas eller vara for trang.

star for cor, hjartat.
C Kanske ar vissa forbindelser i hjartat
inte stangda.

star for trakea, luftstrupen.
Den ar ofta forbunden med matstrupen
i en sk. fistel.

star for esofagus, matstrupen.
Den ar oftast avsnord och saknar
forbindelse med magsacken.

=

star for limb, engelskt ord for extrimite-
ter, sasom fotter, tar, armar, hander, fing-
rar. Nagon extremitet kan saknas eller
se annorlunda ut. Det vanligaste ar att
radius, stralbenet i underarmen saknas
eller ar kortare an vanligt.

g5 ) star for ren, njure.
R Njurfunktionen kan vara paverkad.

Kontaktperson

Ring gdrna varan kontaktperson som kan
lyssna, svara pa frdgor, ge rad och etablera
kontakt mellan andra familjer med VACTERL.
Birgitta Leijon-Reymers tel: 0456-158 33

Tryck

Tidningen é&r tryckt av
Centrum Tryck 1 Avesta
0226-529 00
www.centrumtryck.se

2]

Styrelsen

Ordforande Kassor/Ledamot
Tony Soderlund Tinie Andersson
Kvarnbro 14 Harvvagen 26

775 96 Krylbo 744 31 Heby
0226-663 17 0224-306 61

tony@vacterl.com tinie@vacterl.com

Ledamot Redaktor
Andreas Koldrup Olov Wetterlund
Svampvigen 83 Tomtrattsvagen 32
195 44 Marsta 129 31 Hagersten
08-59 1116 19 08-645 13 38

andreas@vacterl.com olov@vacterl.com

Ledamot Vice Redaktor
Birgitta Katarina Borg
Leijon-Reymers Valsarevigen 14
Rektor Dahlsgatan 1 15531 Nykvarn
295 34 Solvesborg 08-552 48 383
0456-158 33

birgitta@vacterl.com

Ledamot

Monica Svenningsson
Idrottsvagen 32

302 31 Halmstad
035-12 44 01
monica@vacterl.com

Suppleant Suppleant

Pernilla Wetterlund Malin Karlsson

Tomtrattsvagen 32  Spannlandsvagen 19B

129 31 Hégersten 703 46 Orebro

08-645 13 38 019-26 28 55
malin@vacterl.com

Medlemsavgift 2010
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Som stodmedlem insattes valfritt belopp.

Tack!

Ordforande
har ordet

Hej alla Vacterlvanner!

Da har vi kommit en
bit in pa nya dret och
vi har avverkat en lang
vinter och ett Arsméte
som i ar holls i Vasteras.

Vi var 9 familjer som traffades pd 16rdag mid-
dag for incheckning pa hotellet och dérefter
vidare mot aktiviteterna buslandet for dom
sma och Arosfortet for de lite dldre. Tyvarr
hade det blivit en miss vid bokningen av
Arosfortet s det fanns ej plats for oss.

Blev att improvisera och nagra letade pa en
bowling hall for lite kdgelspel. Senare pa
kvéllen intogs en middag pa hotellet och
déarefter en trevlig kvall att umgas och prata .
Sondagen inleddes med en rejal frukost foljt
av arsmotet som genomfordes utan problem.

Darefter var det dags att sdga hej och alla
akte hemat efter en rolig och férhoppningsvis
berikande traff. Nu tar vi nya tag och snart

ar den nya hemsidan klar och sd har vi ju
sommarlédgret att se fram emot, se inbjudan i
detta nummer.

Det kdnns harligt att varen ar hdr men lite
vemodigt att snon forsvinner och dar med
skoterforet, ja det blev en egen skoter som jag
skrev om i forra numret. Har varit riktigt kul
att aka, far val hoppas det blir en riktig vinter
till !!!

Ha de go6tt allihop sd ses vi pa sommarlédgret.

Tony Soderlund

Redaktoren
har ordet

Vi bearbetar vara kans-
lor och upplevelser pa

olika satt. En del haller
saker for sig sjdlv. Andra
diskuterar mycket och
byter erfarenheter med
andra med samma erfarenhet. Josefine Azari,
mamma till Noah skriver i sin blogg. Jag tycker
att det &r modigt och roligt att hon vill dela med
sig av dessa upplevelser i detta nummer.

Malin har varit ivag pa del tva av Narstaen-
dekursen. Denna gang berédttar hon om finska
busschaufforer, Forsakringskassan och Arbets-
férmedlingen. Matnyttigt for oss som inte hade
mdjlighet att dka dit.

Tack alla for ett trevligt &rsmote med god mat,
trevligt séllskap, och en hel del bus i busborgen.

Nu ser vi fram emot sommaren och lagret i
Orebro.

Olov Wetterlund
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Efterlyses: 36 sallsynta golfspelare

I nyhetsbrevet Sallsynta nyheter nr 1 2011 soker Riksforbundet Sallsynta diagnoser efter 36
golfspelare, diagnosbarare och anhoriga, till en golftavling lordagen den 27 augusti. Bakgrunden
ar att forbundet da inleder en kampanj med inriktning pa Sallsynta dagen den 29 februari
skottaret 2012. Avstamp for kampanjen ar golftavlingen ”Rare Trophy”. Dar far ”sallsynta
golfspelare” chansen att spela tillsammans med kanda golfare. Tavlingsdeltagarnas
funktionshinder eller golfhandikapp spelar ingen roll, men gront kort kravs for deltagande.
Ingen deltagaravgift tas ut for diagnosbarare/anhoriga. Sallsynta diagnoser ersatter
resekostnaderna for medlemmar som deltar. Forbundets ordforande Elisabeth Wallenius
kommenterar:

- Vi vill pa ett roligt och annorlunda satt sprida kunskapen om sallsynta diagnoser, for att bidra
till forbundets insamlingskampanj infor Sallsynta dagen 29 februari 2012.

For mer information om ”Rare Trophy” och anmalan, kontakta Sallsynta diagnosers kansli,
e-post: info@sallsyntadiagnoser.se

Tack for era bidrag
| forra numret tackade redaktoren Jenny Lindfonden, Odd Fellow for deras bidrag till var forening.
Strax darefter kom ytterligare bidrag, denna gang ifran Holmias Damklubb inom Odd Fellow.

Tack aven till Victoriafonden for ert bidrag till arets arsmote.

VACTERL-foreningen pa facebook
Nu finns svenska Vacterlféreningen pa facebook.
Tanken ar att sidan bara skall vara oppen for

SUDOKU

LENNARTS —

medlemmar i VACTERL-foreningen for att man 1 6 7 4
skall kunna diskutera mer oppet. Skaffa en facebook,
och skicka en ansokan till Olov, sa far du tillgang till 412
vad folk skriver. Hemsida: www.facebook.com
8|7 3 6
8 7 2
8193
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Noah Rio Azari

Mitt namn &r Josefine Azari och jag bor i Norrko-
ping med min man Sadjad och vér son Noah som
ar fodd 100616. Vi blev medlemmar i VACTERL-
foreningen nar Noah var ca en manad. Har kom-

mer en resumé om var tid tillsammans med Noah.

Om besked, kdnslor och ldkare. Forhoppningsvis
kan det hjalpa nagon som liksom vi dr i borjan av
denna resa. Jag kommer ldnka till min blogg vid
vissa delar av texten for att kunna visa er hur det
kandes just dd. Nu nér jag skriver detta har det
gatt 6,5 manad fran vissa besked och jag upplever
saker pa annat satt an da.

Graviditeten

Den 10/10 2009 fick vi reda pa att vi vantade var
efterlangtade lilla skruttunge. Den dar lilla ungen
som skulle vara omgjlig att fa till. Men det var
inte omdgjligt. Vi var dntligen med barn och dven
var resa av forvantningar och oro kunde borja.
For visst var det sa. Fran dagen vi fick reda pa att
vi var gravida s startade oron. Tank om det gar
galet, tink om ndgot hander. Men nej... - det var
klart att det skulle ga bra! Vart mirakel fanns i
magen!

MVC fragade om vi ville géra nupp-test. Nej tack
— den har dlskade ungen var sa valkommen ut
oavsett vad som &n skulle vara fel!

Efter 9 langa méanader satte varkarna igang!

Forlossningen

Allt gick jattebra till de dar 10 cm. Sen var det
segt, segt och ater segt. Varfor kunde bebisen inte
komma ut. Huvudet fastnade men efter ca 2,5 tim-
mes krystvarkar kom han som supermannen med
armen ovanfor huvudet och flygandes ut. Han var
det finaste jag ndgonsin sett. Det vackraste lilla
knytte jag skadat. Jag och Sadjad fick mysa i lugn
och ro med bebisen i en timme efter den forsta
kontrollen da allt sdg bra ut. Vi lag mest och titta-
de pa honom och testade vart namn; Ossian. Men
det var ingen Ossian. Det var ju en liten Noah som
hade kommit ut.

Lakarundersokningen

Efter en timme kom ldkaren in for att gora kon-
trollen pa Noah medan vi skulle festa loss pa
smarriga mackor. Allt sdg s& bra ut. Nu skulle

de bara ta tempen. Da mitt i en tugga tappade vi
bade all aptit da ldkaren borjade mumla och lyfta
pa Noah. Hon mumlade mest och svarade inte
riktigt pd vara fragor. Tillslut sa hon att hon inte
sag ndgon ordentlig 6ppning. Hon forsokte tanja
upp halet vilket givetvis inte gick. Hon 6ppnade
dorren och ropade in en massa méanniskor. Tillslut
var de 4 personer som stod och forsokte 6ppna
halet. De tog till en massa olika redskap men be-
stamde sig for att ringa till kirurgen nér de sjdlva
inte kunde ge sig pa “problemet”. Kirurgen bad
dem ringa till Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
Lakaren kom tillbaks in och sa att vi skulle aka
till ALB direkt. Jag fick vanka mig in i duschen
och allt kdndes overkligt. Nar jag kom ut dérifran
hade de dndrat sig. Vi skulle 6vernatta pd BB och
aka till ALB tidigt pa morgonen. Enligt var lakare
skulle vi bara till ALB och gora ett hél och sedan
fa dka hem. >
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Kanslorna

Vad var det som hande? Varfor informerade ingen
oss? Varfor satte sig ingen vid oss och berattade
vad som skedde. Vi kdnde oss undanskuffade,
oroliga och ledsna. Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus... men det ligger ju i Stockholm. Varfor skulle
vi behova dka dit med var son. Vi skulle faktiskt
fa vara pa BB. Vi fick vara pa BB — en natt. Dock
utan bebis. Noah fick ligga i en 6vervakningssal
pa neo trots att han var en stadig bebis pa 3595 g.
Men de visste inte vad som kunde ske. Natten var
hemsk. Var fanns vér bebis nar vi horde alla andra
sma bebisar som skrek. Under kvéllen borjade jag
sjdlv fundera pa Noahs tillstand.

Om han ej har ndgon 6ppning sd kan det vara
nagon del av tarmen som saknas med... Men
lakarna sa ju att det “bara” var att gora ett hal — de
borde ju veta.
http://josephines.blogg.se/2010/june/har-jag-
blivit-mamma.html

Nyheten

Vi ringde runt till slakt och bekanta och beréttade
om vdr lilla dlskling som hade kommit till varl-
den. Men nér de frdgade om allt hade gatt bra sa
brast det. Nér vi sa att vi skulle fa dka till Stock-

holm sa blev alla sé oroliga. Vi gjorde vart bésta
i att forsoka lugna dem — utan att sjilva veta vad
som egentligen véantade.

oy
V=

Stockholm

Dagen efter vantade ambulansen pa Noah och vi
sattes i en taxi. Det var en tyst taxifard. Vi kom: till
Q63 fore Noah och blev mottagna av en mycket
stressad sjukskdoterska. Den enda som faktiskt

har gett oss ett stressat intryck fast de oftast haft
valdigt hog belastning nér vi varit dar. Noah kom
inrullandes i sin kuvos efter ca 20 min. Vilken
lycka! Vi fick sitta ner i ett dagrum i véntan pa att
ett rum skulle bli ledigt. Efter ett tag kom Magnus
in och berdttade om analatresi — VA? Hade det ett
namn till och med... Han berattade att de skulle
gora flertalet undersokningar pa Noah for att de
barnen som fods med analatresi kan ha fler miss-
bildningar. Vid den hér tidpunkten kdnde jag mig
besviken pa vart hemlandsting som sa att vi bara
skulle hit och ”gora ett hal”.
http://josephines.blogg.se/2010/june/utkast-
juni-18-2010.html

Q63
Nu borjade livet pd Q63. Undersdkningar, stick,
rontgen, ultraljud, droppmaskiner, pumpmaski-
nen — den dér ja-la pumpmaskinen, ldkare etc. Det
var full rulle. Vi fick beskedet att Noah hade lag
atresi och att han ej skulle behéva stomi. Dagen
efter andrade de sig. De hade granskat rontgen-
platarna och sett att avstandet var mer dn vad de
forst trott. Det skulle behovas en stomi. Det var
tungt. Riktigt tungt. Mest for att jag hade hun-

nit forkovra mig i begreppet analatresi och hade
last om lag- och hog atresi och forutsattningarna
for ett sa pass bra liv som méjligt efterat. Sjélva
stomin och det halvaret storde mig inte namnvart
men hur Noahs méjligheter till ett bra liv efter
bekymrade mig mycket. Det var en intensiv vecka
av massvis att ta in.
http://josephines.blogg.se/2010/june/utkast-
juni-20-2010.html

Det var mycket slang hit och dit. Vdnda infor
operation och framst sévning. Sévningen tyckte
jag var fruktansvérd s de andra gédngerna (ytter-
ligare 3 ggr) har Sadjad varit med Noah. For oss
har det fungerat bra att dela upp en del saker pa
det séttet.

~

Forsta levnadsveckan

Under Noahs forsta vecka fick vi reda pd att han
har intermedidr analatresi, ett vsd samt en halv
ryggkota for mycket i landryggen. De andra
undersokningarna var bra. Vi ldrde oss stomin
och hur den fungerade. Efter pumpning var tredje
timme kom amningen igdng och lagom till att
Noah fick borja dta sa fanns mjolken. Da borjade
vi amningsvaga Noah for att sedan ge resten i
sond medan jag pumpade ut till ndstkommande
mal. Efter 7 dagar fick vi atervanda hem till Norr-
koping. Denna gang med Noah i taxin!

Norrkoping
Vil tillbaks i Norrkdping méttes vi av personal
som sa att; “vi har hort att ni kan det har med
stomin — sa vi har inte lart oss nagot om det”. An-
dra gangen pa en vecka som ViN (Vrinnevisjuk-
huset i Norrkdping) ej visade sina framfétter. Som
tur &r fick vi traffa en underbar stomiskoterska
som inte hade vana av barn men @nda av stomin.
Hon var proffsig och omvandlade sina kunskaper
sa att de passade oss och Noah. Efter 12 dagar pa
sjukhus fick vi antligen komma hem!
http://josephines.blogg.se/2010/june/utkast-
juni-28-2010.html

Vi 6nskar att vart hemlandsting kunnat visa
framfotterna lite mer. Kunnat vara lite mer pa-
lasta, kunnat visa lite mer intresse — istillet har de
1atit oss berdtta allt for dem och tydligt visat att de
inte har ndgra kunskaper kring &mnet. Vi kdnner
ytterligare tva familjer som fatt barn med anala-
tresi i Norrkoping — det senaste halvéret! Anda &r
intresset sa litet. Det gor mig forbryllad. Jag ska
kontakta dem nér jag har mer ork och ifragasétta
och be dem s6ka mer kunskap nu nar vi tre till
och med har samma lékare.

>




VACTERL

Genom att sjdlv ha last om VACTERL kontaktade
jag Magnus som sa att det var VACTERL Noah
“nog” hade. Vid ett senare mote med ALB sa sa de
att det inte spelade ndgon roll om man bendmnde
det med VACTERL for han har de hdr missbild-
ningarna anda. Da forklarade vi fér dem att det
visst spelar roll d& det ar lattare att forklara for
omgivningen.
http://josephines.blogg.se/2010/july/
vacterl.html

Sommaren

Under sommaren s larde vi oss allt! Vi blev
proffs pa stomi, vi ldrde oss hur férsakringskassan
fungerar, hur apoteket fungerar, hur telefonkoer
fungerar, hur omgivningens reaktioner kan vara
och mycket mer. Vi kom snabbt i kontakt med
familjen Borg och pa den végen fick vi reda pa
VACTERL-féreningen. Vi akte och hélsade pa
under en dag pa sommarlagret utanfor Jonkoping.
Det kidndes sé skont. Sa skont att se alla barn med
olika typer av VACTERL ma sd bra! Men det var
aven jobbigt. Jobbigt att inse att det dr sd manga
steg kvar. Att leva med VACTERL ér ryckigt. Det
gar upp och ner och det gar i etapper.
http://josephines.blogg.se/2010/august/
grubblare.html
http://josephines.blogg.se/2010/august/
utkast-aug-9-2010.html

Det kidndes vardefullt att Sadjad kunde vara
hemma med oss i tvd médnader. Jag var nervos
infor att han skulle ga tillbaks till jobbet. Nér jag
skulle hantera allt sjalv. Men det gick ju vagen det

med. Det mesta gar faktiskt vagen.
8 I
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Hosten

Vi startade hosten med att dka till ALB for den
andra operationen. Nu var det dags att Sppna upp
det dér halet som ViN sa att vi skulle gora redan
nar han foddes.
http://josephines.blogg.se/2010/august/
astrid-lindgrens-barnsjukhus.html

Operationen gick bra forutom ett missdde med en
kateter (av den anledningen slapp Noah kateter
den tredje gédngen!). 2 veckor senare var det dags
att besoka ALB igen for att starta upp sondering-
en. Det var en tuff dag fér Noah och en tuff dag
for oss. 3 gdnger sonderades Noah inom loppet
pa 3 timmar, sedan var han diackad i flera tim-
mar. Men dven sonderingen gick bra efter ett par
veckor.
http://josephines.blogg.se/2010/september/
sonderingsstart.html

Trots att det kidndes sa tufft nar vi startade sa
fungerade det hur latt som helst efter ett tag in i
processen. Vi sonderar @n idag och det ar inte ens
ndgot vi reflekterar 6ver idag.

Men jag skulle ljuga om jag sa att hosten enbart
varit ”1att” for det har den inte. Vissa dagar kdnns
allt tyngre dn andra, som i inldgget nedan.
http://josephines.blogg.se/2010/september/
avtrubbad.html

Linkoping

Vi akte till Linkdping for att tréffa ortopederna
dar. De tolkade rontgenplatarna pa Noahs rygg-
rad och ryggmarg och forklarade hur den kom-
mande operationen kommer ga till. Fér en sdédan
kommer det bli. Kanske ndr Noah ar allt mellan
2-4 &r. Men det dr da. Nu &r nu. Darav har vi lagt
det pd hyllan och tar det da.
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Nya besked

Nar vi vél trodde att allt var 6ver sé fick vi reda
pa mer. Vi gick till ViN for att gora ett ultraljud
pa hjartat. Félja upp Noahs VSD. Det visade sig
att det hade vuxit igen!! Daremot hade ductus
ej stangt sig. Alltid ar det nagot som dyker upp.
Men som ménga medlemmar i féreningen sagt;
“det ar det forsta dret som allt dyker upp —som
alla besked kommer”.
http://josephines.blogg.se/2010/november/
5-manader.html

I'januari ska vi pa ett nytt ultraljud och da kom-
mer vi f& mer klarhet i om det dr ndgot som beho-
ver dtgardas eller inte.....

Vintern

Idag &r det den 28/12 2010. Vi har precis varit och
tagit bort stygnen pad Noahs mage efter hans tredje
operation som han gjorde for exakt 3 veckor sedan
pa ALB.
http://josephines.blogg.se/2010/december/
utkast-dec-28-2010.html

Den sista operationen gick jattebra och Noah ater-
hamtade sig sa fort att vi fick dka hem flera dagar
tidigare an planerat. Vi valkomnade den hér ope-
rationen da stomin borjat spoka igen. lochmed att
Noah borjat dta mer fast foda sa blev avforingen
hardare och det tyckte inte stomin om. S efter
antal lackage de sista tre veckorna sd var denna
operationen mer &n valkommen. Nu haller vi pa
att lara oss hur Noahs mage fungerar. I dagsldaget
ger vi 10 ml laktulos om dagen och resulax vid
behov. Idag pratade vi med tarmterapin och vid
nasta tillfalle som magen strular ska vi borja ge
movicol.

Boken

Jag samlar bilder fran alla lakarundersokningar
samt framsteg som Noah gor. Nar vi fatt vetskap
om hur det blir med hjartat sa ska jag skapa en
fotobok om Noahs sjukhustid. Bade med bilder,
fakta och kénslor. Sa att Noah sjdlv ska kunna ta
del av vad som har hant honom. Varfér han har
ett drr pd magen, varfor han har svart att bajsa
etc. For att skapa en forstdelse. Sa han slipper sitta
och googla sig fram om hans tillstand. Sa att han
faktiskt har en bok om honom som han kan ha
som stod.

Framat

Ibland tanker jag framat. Till skolan. Tanker pa
hur barn kan vara mot varandra. Elaka. Tank om
Noah blir retad p.g.a. detta. Jag kan fundera pa
om vi har valt ratt vag — 6ppenheten. Tank om
Noah ej vill vara 6ppen om detta sen. Har jag
redan nu krankt hans integritet? Svara och tunga
fragor. Men innerst inne kdnns det rétt. Vi har valt
att vara oppna for att Noah ska kunna kénna sig
trygg i sig sjalv. For att det faktiskt inte dr nagot
att hymla med. Att Noah behover lavemang ar
lika naturligt som att en diabetiker behover insu-
lin for att klara sin vardag. Det &dr det budskapet
jag vill fa ut. Det &r sd jag hoppas att Noah och
hans kamrater ska resonera kring &mnet. Barn kan
bli retade f6r vad som helst och om det nu blir sa
att Noah kommer bli retad s& hoppas jag att vi har
starkt honom sé pass mycket att han sjalvsakert
kan skaka av sig de andra barnens osédkerhet.

Det ar min drom. >
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Noah &r en glad skit som far oss att tycka att detta
ar ”latt”. Eller ska jag sdga mer dn hanterbart. Av
hans glada personlighet far vi s mycket styrka
och kraft. Livet kdnns bra, mer 4n bra. Livet ar
fantastiskt. Bitterheten att allt ej blev som jag tankt
mig kan komma 6ver mig stundvis. Men jag val-
komnar kanslan och sedan omvandlar jag den till
nagot positivt. Om det &r ndgon som har fragor ar
ni mer dn vdlkomna att maila mig pé;
josefine.azari@gmail.com eller om det ar ndgon
som vill ha en pappas perspektiv kan ni maila pa;
sadjad.azari@gmail.com

dOS@FIﬁ@
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Ni kan besoka min blogg pa
http://josephines.blogg.se for att se hur Noah
och vi har det i dagslédget!

Sa ar det nu - Mars 2011~

Under Noahs vistelse pa ALB horde dntligen en
lakare Noahs ljud nér han sov. Da fick vi veta att
han har mjuka brosk i luftréren och att det ar det
som gor att han later markligt. Sa helt plotsligt
adderade de till en bokstav. Sa nu har Noah de

4 forsta bokstaverna i VACTERL. Dock skulle vi
troligtvis slippa dtgarda detta.

Hur gér det med magen efter sista operationen?
Si och sa. Ena veckan super for att ndsta vecka
behova ge dagliga lavemang och sondera.

Hoja doser pa medicinering for att sedan sanka
da konsistensen blev for 16s. Fortfarande pa ett
experimenterande héll. Noah har férstoppnings-
diareé och det kommer lite och ofta och ibland
ordentligt.
http://josephines.blogg.se/2011/february/
snoat-in.html

Noahs skolios har okat sa pass mycket att hans
ortoped i Linkdping sagt att det kommer ske en
omfattande skoliosoperation redan detta ar. Helst
vill de att han ska vaga 10 kg. Han véger just nu
9,1 kg. Detta p.g.a. den tunga narkosen. Men till
varen eller senast hosten &r det dags.
http://josephines.blogg.se/2011/february/
forhastade-antaganden.html

Noahs hjarta gar vi fortfarande pa regelbundna
kontroller for. Ductus ar fortfarande 6ppet med
sa lange hjartat ej blir belastat sa kommer de ej
atgarda det.

VACTERL arsmote
2011- intryck fran de
nyaste medlemmarna

Vi dr tre i den nya familjen. Mamma, storasyster
och lillebror, varav den yngste har VACTERL.

T och E har han inga problem med, C ar igenvéxt,

men A och L méarks mest i det dagliga livet, dven
om det inte syns.

For mamma var det forst lite pirrigt med manga
nya méanniskor som kdnde varann och inte direkt
fragade om oss- men snart kom nagra vi hade
traffat tidigare eller talat med i telefon.

Busborgen var idealiskt (trots det fina utevadret),
da barnen- i omgéngar- lekte sjalvstandigt och
mamma kunde prata med de andra vuxna.

Det blev sen en forvantad men ack sa skon upple-
velse att andra hade en sjdlvklar forstaelse av hur
vi har det. Det kunde t.ex. vara vart extra behov
av att ha en toalett till hands. Vi fick dock dven
ocksa hora och uppleva att andra har mycket flex-
iblare 10sningar dn véra. Vi hann tyvérr inte prata
tillrackligt med alla, men det lar bli fler méten.

Hotellet var praktiskt och maten var god och
riklig- perfekt som bas for att hinna tréffas!
Arsmotet kiandes okomplicerad och 6ppen i
tonen- bra nar man dr med forsta gangen.

Storasyster och lillebror hade jattekul med hotell-
vistelsen, aktiviteterna och i lek med alla barn.
Aven om vi hade pratat om att det hir fanns
andra som hade liknande svarigheter togs det inte
upp av barnen efterat- men den unge mannen har
nu plotsligt spontant gatt pa toa.

Négot har kanske satts igang hos honom!

Dagmar Fuhrmann
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Fortsattning pa kursen
”Jag vill sa val”
Tollare Folkhdgskola 11-13 februari.

Fredagen den 11 februari fick jag ater mojligheten
att sitta mig pé bussen i Orebro for att ta mig till
Stockholm och s& smaningom till Tollare Folk-
hoégskola. Den hér dagen visade sig bli den dag
da Sverige drabbades av det vérsta snéovadret
den hér vintern. Resan med buss till Stockholm
gick sakta men sédkert, endast 30 minuters forse-
ning. Vil framme i Stockholm visade det sig att
alla lokalbussar och manga tunnelbaneavgangar
var instéllda pga snokaoset. Staden var sa gott
som 6de, en konstig kédnsla i var annars sa livliga
huvudstad. Kdnde dock ingen panik da jag hade
7 timmar pa mig att ta mig till Tollare. Gick och
strosade och at lunch pa stan och klockan halv
tva sag jag den forsta lokalbussen som var i trafik,

jippie.

Vid halv fyratiden bestimde jag mig for att borja
ta mig ut till Varmdo. Tog tunnelbanan till Slus-
sen dar jag sedan skulle byta till buss 442, mo-
torvagsbuss som i vanliga fall tar 20 minuter, till
Tollare.

Bussen ifran Slussen
Vid Slussen métte jag av en slump tvd andra
kursdeltagare. Halv fem klev vi pd en férsenad
buss 442 med en stressad chauffor. Vi hann bara
till Viking-terminalen innan det blev stopp och
chaufforen fick meddelande om att det stod tva
bussar pa tvdren strax framfor oss. All trafik som
skulle lamna Slussen var fr o m nu instélld. Efter
en stund kom ytterligare ett meddelande om
att en annan buss stod i vdgen vid pafarten till
motorvagen dar var buss skulle dka. Efter att ha
snirklat forbi de tva forsta bussarna hade chauf-
féren ingen aning om hur han skulle ta oss alla dit
vi skulle. Pa bussen fanns som tur var en tjej med
valdigt god lokalkdnnedom. Hon guidade chauf-
foren “bakvagen” ut till Varmdo medan en annan
passagerare torkade och skrapade framrutan som
isade igen da AC:n i bussen slutade fungera. Den
tidigare sé stressade chaufféren hade nu insett det
komiska i hela resan sa i hogtalarsystemet ropade
han med finsk brytning

”Nu ak vi int efter tidtapellen,

nu tjor vi para”.
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Det otroliga var att inte en enda médnniska péd den
fullsatta bussen tappade humoret trots forsening
och annan korrutt. Efter en och en halv timma

var vi dntligen framme vid Tollare Folkhogskola,
lagom till middagen, tjoho.

Precis som forra gangen inkvarterades vi pa sko-
lans vandrarhem.

Pa kvallen nar alla anlant, det var fler som var
drabbade av forsenade bussar, tdg och flyg pga
védret, samlades vi i “herrgdrden” for att umgas.
Vi brot upp tidigt for att hinna fa var skonhets-
sOomn innan allvaret borjade pé l6rdagen.

D4 en del av helgens foreldsare var desamma som
gangen innan och mycket tid gick at till att dela
med sig av personliga erfarenheter kommer jag att
koncentrera fortsattningen till de tva huvudfore-
lasarna ndmligen Arbetsférmedlingen och Forsak-
ringskassan.

Forst ut var Arbetsformedlingen
Arbetsformedlingen har fr o m i ar och 5 &r framat
ett uppdrag fran handikappolitiken att jobba utef-
ter en FN-konvention om réttigheter for personer
med funktionsnedséttning och funktionshinder.
Funktionsnedsattning innebar nedsattning av
fysisk, psykisk, socialmedicinsk eller intellektuell
funktionsférmaga.
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Med funktionshinder menas de begransningar
som en person med en funktionsnedséttning mo-
ter pga att omgivningen ar otillgénglig. Det kan
handla om bristande delaktighet i arbetslivet, i
sociala relationer m.m. Det ar i forstahand omgiv-
ningen, inte individen, som ska anpassas.

Overgripande mal for personer med funktions-
nedsattning ar full delaktighet i samhallet och
jamlikhet i levnadsvillkor.

* Myndigheter ska utforma och bedriva sin
verksamhet med beaktande av de handikap-
politiska malen och verka for att personer med
funktionsnedsattning ges full delaktighet i
sambhallslivet och jamlikhet i levnadsvillkor.
(Férordningen 2001:526).

* Myndigheterna ska sérskilt verka for att deras
lokaler, verksamhet och information ar till-
ganglig for personer med funktionsnedsétt-
ning.

Arbetsmarknadens nya inriktningsmal

for 2011-1015:

* Prioritera dem som befinner sig langt fran ar-
betsmarknaden. Matchningsfunktionen star i
fokus och resurser satsas pa dem som befinner
sig langt fran arbetsmarknaden.

* Sysselsattningsgraden for personer med funk-
tionsnedsattning som medfor nedsatt arbets-
formaga ska oka.
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* Matchningen mellan arbetssokande personer
med funktionsnedsattning som medfoér ned-
satt arbetsformaga och lediga jobb ska vara
effektiv.

Arbetsformedlingens huvuduppdrag:

e Effektivt ssammanfora dem som soker arbete
med dem som soker arbetskraft.

* Prioritera dem som befinner sig langt fran
arbetsmarknaden.

* Bidra till att 6ka sysselsattningen pa lang sikt.

e Arbetsloshetsforsakringen.

Arbetsformedlingen ansvarar ocksa for arbets-

livsinriktad rehabilitering som kan innebara:

e Utredande samtal, tester och aktiviteter.

* Vigledning.

e Utbildning.

e Kontakt med arbetsterapeut/sjukgymnast,
psykolog eller socialkonsult.

e SIUS= Sarskilt introduktion - och
utvecklingsstod.

* Arbetstekniska hjalpmedel.

Arbetsformedlingen ska ocksa hjalpa till med

arbetsgivarrelationer genom:

* Informationsinsatser.

* Anpassningar pd arbetsplatsen.

e Ekonomiskt stod vid anstillning till t.ex.
personligt bitrade pa arbetsplatsen, utveck-
lingsanstallning, trygghetsanstéllning och
anstillning med 16nebidrag.

Allt detta ldter ju bra, men...
Ja, ja vi far val se vad verkligheten visar. >
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Sedan kom turen till

forsakringskassan
Deras representant hade fatt fel datum for forelds-
ningen s hon kom i stort sett oforberedd till var

grupp.

Hon gick snabbt igenom olika typer av ekono-
miskt stod och ersattningar man kan ansoka om
i olika aldrar frén forsakringskassan. Jag ska har
forsoka redogora kort for dessa:

¢ Vardbidrag — Kan beviljas t o m juni det &r
barnet fyller 19 &r. Man kan fa 1/4,1/2,3/4
eller helt vardbidrag beroende pa hur mycket
extra arbete man har med sitt sjuka barn.
Man kan ocksa fa en skattefri del om man har
mycket extra kostnader pga handikappet/
sjukdomen. Véardbidraget betalas ut 1 g/ma-
nad.

e Aktivitetsersattning vid forlangd skolgang —
Kan sokas fr o m juli det ar barnet fyller 19 ar
om han/hon pga av sitt handikapp/sjukdom
ar tvungen att forlanga sin skolgang. Intyg
frén skolan kravs som talar om att det ar pga
handikappet/sjukdomen man maste forldnga
skolgangen. Ersattningen betalas ut 1 g/ma-
nad och summan dr den samma for alla.

e Aktivitetsstod vid nedsatt arbetsférmaga —
kan ansokas om forst efter att arbetsformed-
lingen utrett och kommit fram till att man pga
sjukdom/handikapp har nedsatt arbetsfor-
maga med minst 1/4.

Handikappersattning och assistansersattning, lds
mer pa www.fk.se.

Daliga erfarenheter

Det var som vantat manga som hade daliga er-
farenheter av fk. Det blev diskussioner om deras
satt att mata vissa hjdlpinsatser i tid som sen leder
till mindre antal assistanstimmar. Jag stdllde ocksa
sjdlv en fraga ang tillfallig fordldrapenning vid
lakarbesok dé barnet fyllt 18 &r och fick senare
svaret via mejl:

Om man har ett vuxet barn som omfattas av LSS
kan man med lakarintyg ha ratt till tillfallig for-
aldrapenning vid mycket allvarlig sjukdom upp
till “barnet” fyller 23 ar. Om han/hon inte omfat-
tas av LSS, vilket galler mig, uppmanar hon mig
att ansoka om ledsagning fran kommunen. Vet
inte vad hon menar med detta! Vid t ex sjukhus-
vistelse, i samband med operation, i flera veckor
pa annan ort, da min son behover MIG dygnet
runt, vet jag inte vad kommunens ledsagarservice
ska fylla for funktion. Det ar ju en ekonomisk
frdga hur man klarar flera veckors franvaro fran
jobbet i en sddan situation. Aterkommer kanske
om detta.

Vi foradldrar framforde ocksa dnskemal om att fk
sjdlvmant skall skicka ut information om vad det
finns for mojligheter nar ratten till vardbidrag
tar slut. I det stora hela fick vi véldigt lite svar pa
vara fragor till fk.

Ar efter denna helg ater fylld med energi och ork
att “ta tag i saker”, allt tack vare alla underbara
manniskor jag mott som var villiga att dela med
sig av sina erfarenheter.

Vill nu bara avsluta med nédgra ord som vi fick till
oss pa kursen:

Gud, ge mig sinnesro att acceptera .-
det jag inte kan forandra, AT
mod att farandra det jag kan %,
och forstand att inse skillnaden. ;G

Vid tangenterna: Malin Karlsson, :
mamma till Pontus 18 ar och “vuxen”.
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Viilkommen il Vacteris sommartiiger 2011

VAR: Kilsbergsgérden ca 3km utanfér Garphyttan i Orebro ldn.

Fran Orebro

Tag av E18/E20 i Orebro mot Garphyttan. I Garphyttan, strax efter Konsum pa hoger sida, tag
vinster vid T-korsning. Efter ca 50 m, tag hoger mot "S. Storstenshdjden" och folj vigen
uppfor backen till skylten Kilsbergsgarden (vinster) vid backens kron (landsvigen svénger till
hoger). Folj sedan denna vig upp genom skogen till garden (ca 3 km).

Fran Karlskoga

Tag E18 i Karlskoga och &t mot Orebro. Vid Lanna golfbana tag vinster mot "Lannafors,
Annaboda". Ak 8 km, tag vinster "S. Storstenshojden” och f5lj viigen upp for backen till
skylten Kilsbergsgarden (vinster) vid backens kron (landsvigen svinger till hoger). Folj

sedan denna vig upp genom skogen till garden (ca 3 km).

Det gar inte att komma hit annat dn med egna transportmedel. Bussar gar till Garphyttan.
NAR: 11-14 augusti

Kostnad: 1000:- /familj eller 500:- fér enskild medlem. Betalning ska ske till Svenska
Vacterlforeningens Pg 81 41 14-5 senast den 30 juni for att kunna deltaga.

Anmalan: goérs senast 30 juni till Weronika Séderlund helst via mailadress

weronika@vacterl.com med samtliga deltagares namn samt alder pa barnen
for eventuella utflyktsmal. Eller pa tel. 0226-663 17




