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FORORD

HUR FUNGERAR SAMHALLETS STOD till familjer som har barn med
en kombinerad syn- och hérselnedsittning/dovblindhet och hur
upplever familjerna att stddet fungerar?

Det var viktiga frégor som vi pa Nationellt kunskapscenter for
dovblindfrigor (Nkedb) behévde fa svar pé for att kunna utveckla
kunskapsstod till dem som méter familjerna. Darfor startade vi
under véren 2014 ett projekt med arbetsnamnet Stider till barn och
unga med horsel- och synnedsiittningldovblindhet och deras néirstiende.
Projektet har genomférts av Marie Andersson tillsammans med Per
Nyling fran Nkedb. De har framfér allt samtalat med forildrar,
barn, ungdomar och professionella frin olika verksamheter men
dven fordjupat sig i skriftliga killor som lagtexter, forordningar och
tagit del av vad andra projekt och utredningar kommit fram till.

I rapporten For barnets bista? far vi lisa om barns, ungdomars
och forildrars erfarenheter. Direfter foljer en genomging av
de lagar som kan vara aktuella f6r familjer som har barn med
en kombinerad syn- och hérselnedsittning/dévblindhet samt
tankar och synpunkter fran professionella. Sista kapitlet dgnas
dt samverkan, en central friga genom hela projektet. Behovet av
samverkan, samarbete och kunskaper om dévblindhet dr teman
som aterkommer i alla samtal och har dirfor ocksd ett stort fokus i
rapporten.

Vi péa Nationellt kunskapscenter f6r dovblindfrigor vill siga tack
till er som blivit intervjuade eller deltagit i vara fokusgrupper och

som s generdst delat med er av era erfarenheter och kunskaper.

Ett sirskilt tack till Marie Andersson som varit projektledare och
ar forfattare till rapporten.
LUND 2015

Lena Goransson

verksamhetschef Nationellt
kunskapscenter for dévblindfragor




INLEDNING

I SVERIGE FINNS en bred och positiv syn pd alla minniskors lika
virde och rittigheter. Lagstiftningen foérindas kontinuerligt och
olika myndigheter arbetar ocksa for att se till att minniskors rittig-
heter respekteras ocksa i praktiken. Manga verksamma inom filtet
har som uppgift att skapa goda livsvillkor for manniskor med funk-
tionsnedsittningar och de flesta utmanas av att hela tiden utveckla

den verksamhet de arbetar inom. Men férindringar tar tid.

Konventionsstaterna erkanner att ett barn med fysiskt
eller psykiskt handikapp bor atnjuta ett fullvardigt och
anstandigt liv under férhallanden som sakerstéller
vardighet, framjar sjalvfértroende och mojliggor barnets
aktiva deltagande i samhallet.

(ARTIKEL 23 BARNKONVENTIONEN?)

Att ett barn uppticks ha en kombinerad syn- och hérselnedsitt-
ning/dévblindhet? far stora konsekvenser, bade for barnet och
familjen. Hur omgivningen méter det specifika, det som just detta
barn behover, r helt avgorande for hur gynnsam utvecklingen av
fardigheter, sjilvkinsla, sjilvfrtroende, mojligheten att aktivt delta i
samhillet... ja hela livet, blir.

Familjen ér det lilla barnets centrala omgivning och relationerna
i familjen ger livslinga avtryck. Forildrarna skapar kdnsloklimatet
i familjen och férmedlar sin syn pa normer, vanor och virderingar

till sina barn. Dirfor behover familjen, till att borja med frimst

1 Barnkonventionen, antagen 1989
2 Fortsattningsvis skrivs dovblindhet
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forildrarna, fa specifikt stdd utifran just sina behov.

Omgivningen ir ocksd alla de minniskor som barnet méoter
under sin uppvixt. Och den fysiska miljon, de tekniska losningarna
och allt annat som hor vardagen till. Omgivningen ir 4ven alla
professionella som ansvarar for att samhillet verkligen gor det
mojligt f6r barn, unga och vuxna att leva ett gott liv med full
delaktighet i samhillet.

Det professionella nitverket kring barn och unga med
dovblindhet verkar pé olika nivaer och med skiftande uppdrag.
Vissa arbetar heltid med malgruppen men f6r andra ir det forsta
gangen de moter ndgon med denna funktionsnedsittning. Eftersom
begreppet dovblindhet ir relative oként dr det vanligt att den
professionelle som inte har tidigare erfarenhet inte ens reflekterar
over att det kan handla om dévblindhet.

Sedan 2013 har Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor
(Nkcdb) ett utékat uppdrag att samla, utveckla och pé olika sitt
formedla kunskap om dévblindhet till de samhillsaktdrer som
moter personer med denna funktionsnedsittning. Uppdraget ska
ses utifran ett livsperspektiv och en helhetssyn pd minniskan vilket
innebir att dven barn och unga med dévblindhet ingér i uppdraget.

Med anledning av detta har projektet Stodet till barn och unga med
harsel- och synnedsiittningldovblindhet och deras nérstiende bedrivits
under ett r med syftet att kartligga vilket stdd som efterfrigas av
familjerna och vad som erbjuds i olika verksamheter och p4 olika
orter i landet. Hur organiseras stodet och vad upplevs fungera bra?
Tanken ir att resultatet av projektet ska utgora en grund f6r Nkedbs
fortsatta arbete for att stodja dem som méter barn och ungdomarna
med dovblindhet och deras nirstdende.

Denna rapport gor inte ansprak pa att vara heltickande utan ska
mer ses som ett dokument som ger bilder av hur det ser ut i landet.
Underlaget bestéir av samtal i fokusgrupper och andra triffar dir

unga med egen dovblindhet, forildrar till barn med dovblindhet och

professionella som arbetar med malgruppen deltagit.

Rapporten beskriver omraden som de intervjuade ansett viktiga
att tala om. Dessa finns ocksd i hog grad pa agendan idag inom
politik och myndigheter.

Situationen fér barn och unga med dévblindhet och deras
nirstdende dr komplex. Stodet som familjerna behover dr dirfor en
utmaning for alla, bade for alla i familjen och for alla professionella.

Rapporten hoppas kunna belysa delar av denna komplexitet.

Nordisk definition av dévblindhet
O Dovblindhet ar ett specifikt funktionshinder.

O Dovblindhet ar en kombinerad syn- och hérselnedséattning.

O Dovblindhet begransar en persons méjlighet att delta i
aktiviteter och inskranker full delaktighet i samhéllet i sddan
grad, att samhallet maste underlatta genom att tillhandahalla
specifika insatser, anpassa omgivningen och/eller erbjuda
tekniska l6sningar.
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TILLVAGAGANGSSATT

NAR PROJEKTET STARTADE i mars 2014 var utgingspunkten att
Nkedb 6nskade stirka och utveckla kompetensen inom barn-,
ungdoms- och nirstdendeomradet.

Marie Andersson anstilldes pa ett ar och med stod av Per
Nyling kunde projektet starta. Per har under manga ar arbetat som
specialpedagog, frimst kring personer med medfodd/tidig dévblind-
het. Marie arbetar sedan 2003 som specialpedagog, inriktning dov/
hérsel, inom kommunal forskole- och skolverksamhet. Hon ir sjilv
forilder till ett barn med medfédd/tidig dovblindhet som numera
dr vuxet. Hon har ocksd varit aktiv i Forbundet Sveriges dovblindas
(rspB) sektion Forildrarddet under flera ar. Under hela processen har
Lena Goéransson och Helene Engh?, varit delaktiga som styrgrupp.
Projektet utgdr ett underlag infor planeringen av Nkcdbs kommande
insatser inom barn- och familjeomradet.

Bakgrunden ir dterkommande rapporter om att barn och unga
med dévblindhet och deras nirstaende inte alltid far tillgang till de
specifika insatser som de har behov av och ritt till. Manga beskriver
att det rader en stor ojimlikhet i landet vad giller de insatser man
far i form av professionellas kunskap, dévblindspecifik habilitering,
hjilpmedel och hur insatserna samordnas.

Nkedb ir en nationell aktor med uppdrag att stédja de profes-
sionella som arbetar pé individ- och familjenivd. Genom att
triffa och lyssna pa ungdomarna sjilva, deras forildrar och olika
professionella hoppades vi fa en bild av samhillets stod till familj-
erna, bdde hur det dr organiserat och hur det fungerar runtom i

landet. S4 vi bjod in till samtal. Det har varit enskilda samtal med

3 Verksamhetschef och bitrddande verksamhetschef pa Nkcdb

bide professionella och brukare. Samtal som skett spontant eller vid
inbokad tid. Men framfér allt bygger resultatet pd de samtal och
diskussioner som forts i olika grupper som vi bjudit in.

I samtalen utgick vi frin nagra fa frigestillningar. Uppligget var
att borja tala om sméabarnsdren for att sedan komma in pa skoltid

och 6vergéng till vuxenliv, dock under stor frihet att tala fritt.

*  Vad behéver familjen? Barnet, syskon och forildrar
*  Vilket std erbjuds?

 Vilka hinder har ni st6tt pa?

* Goda exempel som kan spridas i landet.

e Hur skulle samhillets st6d se ut om ni fick 6nska?

Nir vi triffade ungdomarna och forildrarna valde vi att gora det i
fokusgrupper. Vid dessa tillfillen sigs vi, fyra — sex personer samt
Per och Marie, under tva dagar frin lunch till lunch. Tanken med
denna form var att bredda perspektivet genom att nigon sa sin
asikt samtidigt som de andra lyssnade och kunde fylla pa med sina
erfarenheter. Interaktionen mellan deltagarna fordjupade pa sa sitt
svaren i frigorna.

Forildrarna bjods in att delta pa olika sitt. Dels genom en allmin
forfrigan till alla som deltog i forildrautbildningen pi Almasa 20134,
dels genom att Marie har kinnedom om de enskilda familjerna. Det
har sammanlagt varit tre olika fokusgrupper och forildrarna har
sjdlva valt vilken grupp de tyckte passade bést for dem. En grupp hade
barn med medfédd/tidig dévblindhet, barn som ofta har ytterligare
funktionsnedsittningar, en annan grupp hade barn med gemensam
omfattande diagnos och den tredje gruppen hade barn med forvirvad
dovblindhet. Forildrarna kom frin olika platser i landet och hade

barn fran fyra ars alder och upp till vuxen.

4 Anordnad av resurscenter Dovblind inom Specialpedagogiska skolmyndigheten
(SPSM) i samverkan med Stiftelsen Mo Gard, Féraldraradet FSDB och Tullangssko-
lan riksgymnasiesarskola for elever med dovhet/horselnedséttning (RG-sar D/H)
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Nir vi skulle bjuda in ungdomarna fick Dévblind ungdom
(DBU)’ frigan om de kunde gora det tillsammans med oss. Marie
och en representant for DBU triffades och diskuterade uppligg och
deltagande. Sex ungdomar med erfarenhet av skilda skolformer®
och fran olika orter i landet tillfrigades. Alla ville vara med.
Ungdomsgruppen triffades vid tva tillfillen’.

Det var sliende vilken kraftfull och positiv dynamik som uppstod
vid alla fokusgruppsméten. I forildragrupperna kinde en del
fordldrar till varandra sedan tidigare men det fanns dven de som var
helt nya. I ungdomsgruppen kinde alla till varandra sedan tidigare.
Vi upplevde att alla, bade forildrar och ungdomar, verkligen
oppnade upp f6r samtal och reflekterade kring frigestillningarna.
Det fanns en trygg och tillitande atmosfir i grupperna for detta.

Till triffarna med professionella tillfragades nigra av de kontake-
personer som finns i landstingen om de 6nskade vara med och
om de kunde bidra med namn pé personer som kunde bjudas
in. Totalt triffade vi fyra olika grupper med professionella inom
landstingens verksamheter. Marie besokte sjilv en kommun som
har uppdrag fran tva nirliggande kommuner att anordna skol- och
korttidsverksamhet f6r barn med tidigt intriffad dévblindhet.

Under dret har Marie tillsammans med Petra Liljeblad,
projektledare for Verktyg for bittre hilsa® kontinuerligt traffat
Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka), anhérigomrade
flerfunktionsnedsittning. Dessutom bygger rapporten pa enskilda
triffar med flera av Resurscenter dovblinds ridgivare inom spsw,
nagra verksamhetschefer i syn- och dév/dévblindteam, dévblind-
samordnaren pé riksgymnasiet for déva och horselskadade (rGp/

RGH), samt andra verksamma inom filtet.

5 Dévblind Ungdom &r en sektion inom Férbundet Sveriges dévblinda

6  Specialskola, grundskola, Riksgymnasiet for déva och horselskadade (RGD/RGH),
gymnasieskola och Universitet

7  September 2014 och januari 2015

8  Verktyg for battre halsa ar ett Arvsfondsprojekt som drivs av Férbundet Sveriges
dévblindas Foraldrarad

10

Parallellt med triffarna har arbetet med att samla skriftlig
information pdgétt. Det har samlats in fran regering och riksdag
samt fran olika myndigheters hemsidor, frimst Socialstyrelsen,
Barnombudsmannen, Specialpedagogiska skolmyndigheten
och Myndigheten for delaktighet. Aven Sveriges kommuner och
landsting (sx1), Handikappférbunden (us0), Nka samt varje
kommun och landsting har virdefull information pa sina hemsidor.
Det finns ocksa flera privata bloggar som ger viktig kunskap om
hur det kan vara att leva med dévblindhet i vardagen. Fokus i
insamlingsarbetet har varit information och kunskap utifrin ett
helhetsperspektiv pa familjen, barn och forildrar, och deras livs-
situation.

Allteftersom har teman och omriden vuxit fram som kan ses
som sirskilt viktiga att belysa. Dessa beskrivs i tur och ordning i
rapporten. Varje del ir viktig for att helheten ska fungera for familjer

som har barn och ungdomar med dévblindhet.
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MITT LIV -MIN MOJLIG-
HET ATT PAVERKA

... barn med funktionsnedséattning har ratt att fritt
uttrycka sina asikter i alla fragor som rér dem, varvid
deras asikter ska tillmatas betydelse i férhallande till
deras alder och mognad pa lika villkor som for andra
barn,

... och att de for att utdva denna rattighet erbjuds stod
anpassat till funktionsnedséattning och alder.  (ARTIKEL 7,
S0 2008:26°)

I SAVAL BARNKONVENTIONEN som i konventionen om réittigheter

for personer med funktionsnedsittning och i svensk lagstiftning'
uttrycks det tydligt act alla barn har rite ace f2 komma till tals och bli
lyssnade pé i fragor som ror dem. Barn med funktionsnedsittning
ska dven erbjudas anpassat stdd for att mojliggora detta. Hur stodet
ska se ut méiste vara individuellt utifrin vilka behov som finns. For
att alla barn, oavsett funktionsformaga, ska fa mojlighet att komma
till tals maste forutsittningarna for att lyckas forbattras.

Myndigheten f6r handikappolitisk samordning (Handisam)"!

redovisade 2014 i rapporten Barn dger”, att det finns mycket kvar

9  Konventionen om rattigheter fér personer med funktionsnedséttning,
internationella éverenskommelser (SO)

10 Bland annat Socialtjanstlagen, Lagen om stéd och service till vissa funktionshindra-
de och Skollagen.

11 HANDISAM numera, Myndigheten fér delaktighet (MFD).

12 Barn dger, Rapport med slutsatser och forslag utifran studien "Barn och unga med
funktionsnedsattning — en beskrivning av deras vardag”

veriges
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att utveckla inom omradet. I rapporten har barn och unga med
olika funktionsnedsittningar fact beskriva hur de upplever sin
livssituation och stédet de fir fran samhillet. Samtliga som deltagit i
studien har kontakt med minga myndigheter i sin vardag. Resultatet
visar att det rader stora brister i deras méjligheter till delaktighet

och inflytande i beslut som berér dem. Bland annat har de smé
mojligheter att paverka sin skolsituation.

Fragan om barns méjligheter att fa vara delaktiga och aktivt
kunna péverka sin vardag dr nagot som vuxit fram, framférallt sedan
barnkonventionen antogs for 25 ar sedan. Det finns en myndighet,
Barnombudsmannen, som ska bevaka att konventionen 6ljs och att
andra myndigheter, kommuner och landsting/regioner utvecklar
sina verksamheter i enlighet med den. Barnombudsmannen har
under de senaste aren arbetat fram metoden Unga direkt'? som
gor det mojligt for barn och unga att féra fram sina idéer och
beritta om sina erfarenheter for berdrda beslutsfattare. Tanken
dr nu att vidareutveckla och anpassa metoden till barn och unga
med kommunikationssvéarigheter. Det ligger i linje med vad

Barnrittskommittén belyser.

Oftast ar det vuxna, med eller utan
funktionsnedsattning, som fastslar strategier och
fattar beslut om barn med funktionsnedsattning,
medan barnen sjalva ldmnas utanfér processen.

Det ar viktigt att barn med funktionsnedsattning blir
hérda i alla férfaranden som berér dem och att deras
asikter respekteras... Barn ska fa tillgang till alla
kommunikationshjalpmedel de behéver for att lattare

kunna uttrycka sina asikter.1

13 Unga direkt, materialet finns lattillgangligt pa webben, http://www.barnombuds-
mannen.se/unga-direkt/

14 Barnrattskommitténs allmanna kommentar nr 9, Rattigheter for barn med funk-
tionsnedsattning, punkt 32
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Det finns manga olika sitt act kommunicera pa och det talade

spraket dr bara ett av manga uttryckssitt.

Barns ratt att fa komma till tals har ett inneboende varde
i sig. (BARNOMBUDSMANNEN)

Aven regeringen har fokus pé frigan och férhoppningsvis far det

spridning och effeke i alla verksamheter som méter barnen.

Regeringen anser att det ar sarskilt angelaget att alla
verksamheter som méter barn tar sarskild hansyn till de
behov och férutsattningar att komma till tals som barn
med funktionsnedsattning kan ha. Det &r darfor viktigt
att dessa verksamheter utvecklar kunskap och metoder
for att alla barn oavsett funktionsférmaga ska kunna
komma till tals. (PROP. 2014/15:1)

I fokusgruppen med ungdomar fick vi till oss att det kan vara svért

att gora sin rost hord.

Jag hade provat ett hjalpmedel men ville inte ha det.
Ingen av de vuxna lyssnade till att bérja med, en annan
vuxen stoppade det hela och sa att de skulle lyssna pa
mig. (UNGDOM)

En annan av ungdomarna berittade att det varje termin kom en
specialpedagog till skolan for att ge information till lirarna men att
det blev fel eftersom informationen som gavs var generell och inte

stimde in pa eleven.

Vi vill sjalva vara med och beskriva var dévblindhet.
Informationen maste folja mina behov! (UNGDOM)

14

Ungdomarna talade vidare om hur viktigt det ar att sjilv fa vara
delaktig i processen kring information och kunskapsspridning,.
Exempelvis i skolan, d4 dr de professionella med sin generella
kunskap och erfarenhet ett viktigt stod men alla insatser méste ske

i dialog med eleven. Vem ska fa information? Vad vill jag informera
om? Vill jag sjilv beritta? Vilka anpassningar och hjilpmedel kan
vara bra? Vilket stod behover skolpersonalen eller jag sjilv? Ja det
finns ménga fragestillningar att tala om. Det ir viktigt att verkligen
lyssna, ta pé allvar och underlitta for eleven att beskriva hur han/
hon upplever saker och ting. Det ir ju faktiskt bara eleven sjilv som
vet hur det dr under en skoldag. Dessutom paverkas elevens skol- och

livssituation for lang tid framéver av de beslut om stéd som tas.

Det ar barnen som ar experter pa hur det ar att

vara ung i Sverige idag, och pa sina egna liv. Vi ar

skyldiga att lyssna till dem. Det finns ocksa mycket

att lara av barn och ungdomar — om vi bara lyssnar.
(BARNOMBUDSMANNEN)

For att barnen ska kunna paverka behover de ocksé dga kunskap
och information om sin egen funktionsnedsittning och vilka
konsekvenser den kan ge i olika situationer. Till exempel har social-
tjansten, vid insatser till ett barn enligt Lag om stod och service till
vissa funktionshindrade (Lss), ett lagstadgat uppdrag att barnet ska fa

relevant information och ges mojlighet att framfora sina asikeer .

15 SFS2010:480 Lag om andring i lagen (1993:387) om stdd och service till vissa
funktionshindrade
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For professionella inom hilso- och sjukvérdsverksamhet giller

foljande

1 § Patienten ska fa information om

1. sitt halsotillstand,

2. de metoder som finns for undersoékning, vard
och behandling,

3. de hjadlpmedel som finns fér personer
med funktionsnedsattning,

4. vidvilken tidpunkt han eller hon kan férvénta
sig att fa vard,

5. det forvantade vard- och
behandlingsforloppet,

6. vasentliga risker fér komplikationer
och biverkningar,

7. eftervard, och

8. metoder for att forebygga sjukdom
eller skada

3 § Nér patienten &r ett barn ska dven barnets
vardnadshavare fa information

6 § Informationen ska anpassas till mottagarens alder,
mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra
individuella forutsattningar... Mottagarens énskan om
att avsta fran information ska respekteras.

7 § Den som ger informationen ska sa langt som maojligt

forsakra sig om att mottagaren har forstatt innehallet

i och betydelsen av den lamnade informationen.
(PATIENTLAGEN?®)

16 Patientlag (2014:821) borjade galla 1 januari 2015.
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Det finns alltsa ett tydligt och stort ansvar hos professionella inom
hilso- och sjukvérdsverksamheter att anpassa och ge adekvat
information till barnet och #ven till foridldrarna si att situationen
blir begriplig och greppbar. 3 § betonar att det 4r barnet som ska
std i centrum nir det handlar om detta, men att dven barnets
vardnadshavare ska fa det.

Ungdomarna vi intervjuade var alla 6verens om att det dr
oerhort viktigt for barn att fa information. Som barn vill man fa
information tidigt eftersom man kidnner pa sig att det 4r nigot som
dr annorlunda. Ungdomarna hade upplevt att det kan vara svart for

vuxna, i synnerhet forildrar, att tala om dovblindheten.

Foraldrar behover fa verktyg for hur man berattar for
barnet om dovblindheten. Ar de osakra s& berattar de
inte nagot. (UNGDOM)

Min pappa vet ingenting om Usher, sa jag maste forklara
och férklara... men jag tror inte pappa nagonsin kommer
forsta. (UNGDOM)

Ungdomarna siger att det ir skont nir familjen och framforalle
forildrarna, forstir och har kunskap. Aven i forildragrupperna talas
det om detta.

Det &r bra att som foralder fa mycket kunskap om
funktionsnedsattningen, vilka behov och konsekvenser
den ger. (FORALDER)

Da &r det lattare for mig att kunna vara ett bra

"bollplank” till mitt barn och aven viktigt att jag kan
beskriva for omgivningen nar s behovs. (FORALDER)
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Alla i familjen behdver fa kunskap. Ju mer vi i familjen
blir trygga med vad som behdvs desto lattare ar det att
leva som vanligt trots det ovanliga. (UNGDOM)

Utifrén dlder och mognad behéver barnen ocksa involveras i vad som

kan hinda i framtiden, speciellt om det finns en uttalad progression i

dovblindheten.

Min d6vblindhet paverkar sjalvklart vad jag véljer, det
géller att hitta alternativ och férsdka se méjligheterna
istallet for hindren. Ok, det funkade inte att jobba med
sma barn eftersom de var sa rérliga och forsvann ur mitt
synfalt hela tiden, vad kan jag gora istéllet? Arbeta med
aldre barn eller nadgot annat dar jag fortfarande traffar
barn men inte har omsorgsansvaret och kollen pa var de
ar?

(UNGDOM)

Forildrarna beskrev olika strategier for att hantera vetskapen om
att synen pé sikt kommer att forsimras i forhallande till sict barns

framtida yrkesval.

Vara barn maste sjélva bestamma yrkesval. De kan alltid
andra bana langre fram! (FORALDER)

Sveriges duktigaste ljudtekniker ar dév. Man tanker

att det ar oméjligt, men mycket ar ju faktiskt mojligt!
(FORALDER)
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...som foralder att inte satta kuggar i hjulet och séga att
du kanske ska vélja en annan utbildning for att du vet,
langre fram sd kommer du inte att se, sa da kan du ju
inte gbra det har. (FORALDER)

Jag har sagt till X att han inte kan bli busschauffér men

kanske du kan bli bussmekaniker, om det ar bussar

som du vill jobba med eller finns det nagot annat jobb

som du funderat pa... och sa leder jag in pa alternativ.
(FORALDER)

Citaten ovan visar att det hir en svar och komplicerad friga. Ingen
vet ju egentligen hur framtiden blir men samtidigt finns oftast en
prognos for hur det sannolikt blir. Fér barn och unga i utbildning

har skolan ett stort ansvar i att ge stod och vigledning i detta.

Elever i alla skolformer utom férskolan och
forskoleklassen ska ha tillgang till personal med
sadan kompetens att deras behov av vagledning infor
val av framtida utbildnings- och yrkesverksamhet
kan tillgodoses. Aven den som avser att pabdrija en
utbildning ska ha tillgang till vagledning.

(KAP 1 § 29 SKOLLAG)

Skolan behéver ocksd ha kunskap kring funktionsnedsittningen

och dess konsekvenser, alternativt samverka med andra som har den
kunskapen, for att vigledningen ska fylla sitt syfte. Efter skolan 4r
det arbetsformedlingen som ska vara ett stod i att lotsa ungdomen
vidare in i yrkeslivet. Nagra av ungdomarna upplevde att de fact
mycket bra stod frin arbetsférmedlingen i Uppsala?, inriktning syn/

17 Tilloch med 2014 hade AF en enhet i Uppsala med riksupptag for teckensprakiga
personer med dévblindhet och en enhet i Goteborg for talsprakiga personer med
dovblindhet. Fran och med 2015 har man omorganiserat sa att stodet ges regionalt.
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hérsel, mycket beroende pa att det just dir fanns professionella med
fordjupad kunskap kring syn- och hérselnedsittningar. Under en
vecka fick man tid att tala om sina intressen, vad man ville arbeta
med och hur man tinkte om framtiden i stort. Formedlingen i
Uppsala kunde sedan beskriva for arbetsformedling pa hemorten
eller for hogskolan vilka behov som fanns och vilket stod som
behdvdes. Det var ett gott stod och det var skdnt att inte sjilv behéva
forklara och argumentera kring behoven tycker ungdomarna. En
nagra ir yngre deltagare i fokusgruppen kinner tvirtom att hon just
nu bara blir slussad runt och inte har koll pa vad som hinder... och
hon vill naturligtvis veta.

Ungdomarna beskrev att det svaraste efter skolan var att anpassa
sig till arbetsmiljén och kollegorna. Att leva med dovblindhet
innebir att det hela tiden uppstér situationer i arbetsliv och
vardag som kriver extra mycket uppmirksamhet, koncentration
och energi for att kompensera f6r de svarigheter som uppstér pa
grund av syn- och horselnedsittningen . Offentliga miljoer som
affirer, restauranger, gator och torg, har inte planerats med tanke
pa att personer kan ha dévblindhet. P4 de flesta arbetsplatser giller
detsamma. All den extra energi detta kriver av personer med
dovblindhet paverkar i vilken omfattning de orkar yrkesarbeta och
samtidigt ha energi kvar till en meningsfull fritid. Ungdomarna

ville, som alla andra, bade gora ett bra arbete och ha en bra fritid.

Det ar mycket att tanka pa, vilken ar min niva och hur
mycket orkar jag jobba? (UNGDOM)

Vad racker energin till? Vardagen ska ju funka bade med
jobb och meningsfull fritid! (UNGDOM)

Man maste hela tiden planera, vilket yrke passar bast nu
och néar dévblindheten blir sémre? (UNGDOM)
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Omgivningen &r inte anpassad sa att vi ska kunna arbeta
100 procent! Blev rekommenderad att jobba mindre for
att hinna fixa kring alla kontakter och tolkbestallningar
med mera. (UNGDOM)

Med tiden har jag blivit mer medveten om att jag
behdver samla ny energi. (UNGDOM)

En annan friga som alla ungdomarna tog upp var vikten att fa triffa
andra unga i samma situation. Fa tillging till dovblindkultur och
kunna skapa sig en trygg identitet. Alla skolbarn med dévblindhet,
oavsett skolform, bér inom skolans uppdrag fa mojlighet att triffas
nigon ging per ir menade man. Aven pBUSs verksamhet har varit
och ir fortfarande mycket virdefull f6r ungdomarna. Nagon av
ungdomarna har varit med sedan sex érs dlder och en blev medlem

under tiden pa riksgymnasiet for déva/horselskadade RGD/RGH.

Jag ville inte, jag ville vara som de andra pa skolan, sa
jag holl emot lange men skulle énskat att jag gick med
tidigare i DBU! Har finns en 6ppen atmosfar och man
kan tala om det naturligt! Starker mig i min identitet
(UNGDOM)

Né&r jag umgas med andra som ocksa har dévblindhet ar
det lattare for mig att acceptera min egen dévblindhet

(UNGDOM)

Typ Dévblindpower! Jag &r jag och kan goéra vad jag vill
trots funktionsnedsattning! (UNGDOM)

For att fa bist mojlighet att vixa och bli sjilvstindig menar

ungdomarna att ocksa forildrarna maste ges stod si de kan bli bittre
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pa att uppmuntra barnet med dévblindhet att klara sig sjilv. Ju
tidigare desto bittre. Forildrar vill hjilpa till, de vill pusha pi men
samtidigt ha kontrollen.

En kurs till foraldrar i att motarbeta éverbeskyddandet.
Aven vi med dévblindhet maste fa géra misstag!
(UNGDOM)

Det dr forresten inte bara forildrarna som ir 6verbeskyddande utan
de unga har métt och mots fortfarande av en éverbeskyddande
omgivning. Det stimmer vil éverens med vad som beskrivs

i rapporten Att ge barn och unga i utsatta situationer makt och
inflytande — en utmaning for hela sambiller's,

Barn och unga med olika funktionsnedsattningar

lever i en utsatt situation. Dessa barn beméts ofta

overbeskyddande av bade foraldrar och andra anhériga

samt av olika myndigheter och personal. Deras

overbeskyddande forhallningssatt hindrar barn och unga

med funktionsnedsattning att géra egna erfarenheter.

(ATT GE BARN OCH UNGA | UTSATTA

SITUATIONER MAKT OCH INFLYTANDE)

18 Utvérdering av Arvsfondens satsning, Férdel Barn! 2009-2012. Kirsti Kuusela,
Karlstads universitet 2012
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Dessutom ir det ocksi ofta si att

Barnens behov av resurser i form av stéd och hjalp
definieras ofta av olika professionella. Genom
detta agerande hindrar man att de sjalva far
definiera sina behov (lllich, 1977). Kunskap och
utbildning ar betydelsefullt om man vill férandra
verklighetens diskriminering. Det &r nédvandigt att
lyfta fram barns och ungdomars egna erfarenheter av
funktionsnedséttning, annars finns risken att fortrycket
reproduceras vidare.
(ATT GE BARN OCH UNGA | UTSATTA
SITUATIONER MAKT OCH INFLYTANDE)

Minga professionella kan nog kinna igen sig i att viljan att gora sa
gott det bara gér ir sd stark att man ibland inte hinner lyssna in vad
barnen och ungdomarna sjilva siger. Hir finns mycket att utveckla
bide vad giller samtalsmetodik och alternativa kommunikationssitt.
Handlar det dessutom om ett barn med medfodd/tidig dévblindhet
som kanske ocksa har ytterligare funktionsnedsittningar, ja da dr det
en utmaning som kriver annu mer. Bland annat en tillatande och
trygg omgivning som med gott om tid, stort engagemang och vilja
kan lyssna/tolka vad barnet uttrycker som sitt behov.

Varje barn med dévblindhet har ritt att fa vixa och utvecklas
efter just sina individuella férutsittningar. Det finns gott om stéd
i konventioner, lagar och andra dokument for att detta ska kunna
ske. Tillsammans kan professionella, barn och férildrar bygga en
stabil grund av information, kunskap och annat st6d som sedan bade

barnet och forildrarna kan utgé frin i motet med omvirlden.
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NAR LIVET STAR STILLA
EN KORT MINUT OCH
FORANDRAS FOR EVIGT

RUBRIKEN FOR DET hir kapitlet ir ett citat av Ulrika Johansson

som pa barnsidan.se beskriver upplevelsen att fa ett barn med
funktionsnedsittning. Hon 4r inte ensam om kinslan. Den
sammanfattar pa ett bra sitt hur ocksa forildrarna i det hir projektet

beskriver sin situation.

Barn har réatt till omvardnad, trygghet och en god fostran
(1§ FORALDRABALKEN)

Den som har vardnaden om ett barn har ett ansvar
for barnets personliga forhallanden och ska se till att
barnets behov enligt 1 § blir tillgodosedda. Barnets
vardnadshavare svarar aven for att barnet far den tillsyn
som behdvs med hansyn till barnets alder, utveckling
och 6vriga omstandigheter samt ska bevaka att barnet
far tillfredsstéllande forsorjning och utbildning.

(2 § FORALDRABALKEN)

At bli forilder dr for manga den mest omvilvande och storsta
hindelsen i livet. Det ir ofta en stor lycka men ocksa ett stort ansvar
att fi virdnaden om ett litet barn. Det 4r barnets vardnadshavare
som ska sorja for att barnet far sina rittigheter tillgodosedda och

alltid sitta dess behov i frimsta rummet.
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At bli forilder till ett barn med funktionsnedsittning ir en lika
omvilvande och stor hindelse men fir dven andra konsekvenser. Det
ir ofta en stor lycka som samtidigt dker berg- och dalbana med en
stor sorg. Sorgen har manga olika djup. Det kan handla om sorgen
over att barnet har en funktionsnedsittning, att barnet man fantiserat
och dromt om inte liknar det man fét, eller en sorg nir man inser
vilka utmaningar som kommer méta barnet i livet. Ansvaret for att
barnet verkligen far sina rittigheter tillgodosedda blir ofta oidndligt
stort.

Mainga forildrar till barn med funktionsnedsittningar upplever
ridslan och oron for att barnet inte ska fa sina behov och rittigheter
tillgodosedda som den svaraste delen i forildraskapet. Det finns
bide lagar och minga verksamheter som ska ge stod och verka for att
barnet ska ges samma majligheter som alla andra barn, men minga
ganger brister det. Forildrarna har vetskap om sitt atagande, att sorja
for sitt barns rittigheter, men brottas med ett vilfirdssystem dir
olika aktor ibland famlar och ibland férhandlar med varandra om
vem som ska gora vad i form av stod och insatser.

Det finns manga goda intentioner hos professionella och de
verksamheter de representerar som inte kan komma till sin ritt i ett
system dir de olika delarna inte hinger ihop. I realiteten blir det da

ett stort och tungt ansvar som vilar pa férildrarnas axlar.

Konventionsstaterna erkanner det handikappade
barnets ratt till sarskild omvardnad och skall, inom
ramen for tillgangliga resurser, uppmuntra och
sakerstalla att det berattigade barnet och de som
ansvarar for dess omvardnad far ansokt bistand
som ar lampligt med hansyn till barnets tillstand och
foraldrarnas forhallanden.

(ARTIKEL 23 BARNKONVENTIONEN)
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Detta innebir bland annat att professionella med all sin kunskap
och erfarenhet ska frimja och inge hopp samt garantera att sévil
barnet som forildrarna far den hjilp och det stod som idr lampligt
med hinsyn till funktionsnedsittning, forutsittningar och totala
livssituation.

Nir ett barn med en ovanlig funktionsnedsittning fods har
fordldrarna oftast ingen erfarenhet av detta och vet alltsa inte vad de
ska fraga efter eller vad det finns for hjilp att fa. Om de som finns pd
den professionella arenan ska kunna sikerstilla att férildrarna bade
far och kan fraga efter hjilp och stod maste de arbeta betydligt mer
proaktivt 4n idag.

Flertalet ganger har vi hért frén professionella att de arbetar
pa forildrars uppdrag och tolkar detta som att forildrarna méste
ge uppdrag till dem innan de kan gora ndgot. Det 4r niagot som

forildrar reagerar pé:

Man sager att vi ar experter pa vara barn. Och det ar vi
ju. Men inte pa dovblindhet. (FORALDER)

Foraldrar behdver guidning i vilket stéd som finns och
vad man kan behdéva. Hur ska man kunna veta nar allt ar
nytt och man aldrig tidigare varit i kontakt med denna
varlden (sjukvard, socialtjanst, habilitering) tidigare?
(FORALDER)

Som foralder stélls man infor stora val hela tiden. Fran
stora saker som vilken skola ar bast? Ska vi flytta?... hur
blir det for syskonen? ... vara jobb? Till sma detaljer i
vardagen som kan fa stora konsekvenser for framtiden
som, kan han cykla hem pa kvallen med sina kompisar
dver stan? (FORALDER)
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Dessa citat frin tre olika forildrar fir exemplifiera det som ménga
i de olika fokusgrupperna tagit upp. Forildrar vet inte vilket stod
de ska friga efter eller vilka rittigheter som de och deras barn har.
Forildrar 6nskar tidigt stdd av professionella som har kunskap och
erfarenhet. De vill inte bli limnade att ta avgérande beslut som
kan péverka barnets situation i ett livsperspektiv utan att ha fact si
mycket som méjligt av kunskap och erfarenhet som grund. Flera
forldrar uppger att de saknar stddet fran professionella i detta.

De upplever att de maste veta vad de ska efterfraga'® och fran vem
eller vilka, istillet for att bli erbjudna alternativ och stéd. Ett annat
dilemma for forildrarna 4r att det ofta finns olika uppfattningar hos
professionella om vad som ir bist. Det skapar en inre stress av att
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mdste ta reda pa” och “att fatta rétt beslut” hos forildrarna.

Allt det har kdnslomassiga som vi gar igenom och den

héar kontinuerliga stressen som man ar utsatt fér, den

tycker jag man missar valdigt mycket inom professionen.
(FORALDER)

Mainga forildrar blir rationella och soker kunskap om funktions-
nedsittningen, metoder, habiliteringsinsatser, kommunikations-
alternativ och sa vidare. I intervjuerna berittar de att det inte finns
tid eller ork 6ver till att ocksa ta itu med det kinslomissigt svéra i
situationen. Det behover alltsd finnas stod f6r familjesituationen som

helhet, dven for den kinslomissiga delen. Som en forilder foreslar:

De professionella bara satter in, ni ska ha 10 ganger

kris- och sorgehantering eller liknade, likval som barnet
ska ha sin hjartkirurgi eller andningshjalp eller vad det nu
kan vara sa att man kommer vidare. (FORALDER)

19 Beskrivs dven i studien Nagonstans i botten finns en sorg...
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Da behover det vara nagon som har kompetensen!

Vem klarar av att méta och hjalpa en i det?? De kan ju
lyssna... ja det lat ju hemskt, men det har man ju ingen
hjalp av! (ANNAN FORALDER)

Det handlar om att méta ndgon med fordjupad kunskap i kris- och
sorgebearbetning. Nagon som kan ge verktyg till forildrarna att

komma vidare och nd acceptans.

Man behover ta hand om var sorg och alla fragor vi
brottas med fér att vi ska orka lange och hela livet.

Det ar en sorg. Det behovs specifik kompetens att mota
foraldrar i kris. Vi maste starka dem sa att de orkar.
(PROFESSIONELL)

Ungdomarna talar om att det finns mycket fornekelse hos en del
forildrar, att de inte vill se hur det verkligen ir, och att de vill att
livet ska vara s& vanligt som méjligt. Dirfor behdver forildrar stéd sa

att de kan forstd och acceptera dévblindheten.

Foraldrarna formar oss. Acceptans hos foréldrar kan
skapa acceptans hos barnet. (UNGDOM)

En viktig del i familjestddet som bade ungdomarna och forildrarna
efterfragar ir att ge hela familjen majlighet att kunna triffa andra
familjer i liknande situation for att fa utbyta erfarenheter. Manga
ganger har vare sig forildrarna eller barnen triffat nigon med
dovblindhet tidigare. En familj med ett barn som har dovblindhet
ar oftast helt unik i sin umgingeskrets pa hemmaplan. Det 4r en
ny situation for alla och det finns s mycket nytt att uppticka och

lira. Kinslan av att det faktiskt finns nigon annan som har det pa
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liknande sitt gor ocksd att man inte kdnner sig sa ensam.

Ungdomarna menar ocksd att det dr viktigt f6r familjerna att
triffa andra ungdomar och vuxna med egen dovblindhet. Ett lyckat
exempel dr projektet Verkzyg for bittre hilsa® som rspBs Forildrarad
driver med medel frin Allminna arvsfonden under 2014 — 2015.
Projektet ska genomféra totalt fyra helgvistelser. Inbjudna 4r familjer
med barn eller ungdomar som har dévblindhet och 4r under 20 ér.
Nya familjer har fortur och ungefir 15 familjer far méjlighet att
delta vid varje tillfille.

Projektet arbetar med att stirka fordldraskapet och frimja psykisk
hilsa hos samtliga familjemedlemmar genom att medvetandegéra
vikten av bela familjens hilsa och ge verktyg for samtal och
dterhamtning. Under helgvistelserna har férildrarna ett program dir
olika foreldsare ir inbjudna. Under tiden som férildrarna lyssnar pa
forelasningarna ir barnen indelade i tre olika grupper utifrén dlder
och behov. Ansvarig fér barngrupperna och barnaktiviteterna ir
medlemmar fran DBU. Som medhjilpare i varje barngrupp finns
ocksa professionella frin Nkedb och Stiftelsen Mo Gard.

I de olika barngrupperna finns det tid for syskonen att, utan att
forildrarna dr med, tala med psykolog Christina Renlund om sin
egen situation. Christina Renlund har ling erfarenhet av att arbeta
med samtalsstdd till barn bade med och utan funktionsnedsittning.
P4 hemsidan Syskonkompetens’ finns mycket inspirerande material
att ta del av, bland annat idéhiftet Syskonkdirlek eller i skuggan
av ett syskon. Efter 2015 da Verkeyg for béittre hilsa loper ut ir
forhoppningen att ndgon verksamhet i landet tar ver ansvaret och
driver familjetriffarna vidare i nigon form.

Vilka reflektioner har di ungdomarna och férildrarna kring

syskonens situation och behov?

20 http://www.fsdb.org/maval.html
21 Ett Arvsfondsprojekt 2009-2012, http://www.agrenska.se/Syskonkompetens
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Syskon behover traffa andra i samma situation. Men inte
pa vilka premisser som helst, det behdver anpassas till
individuella behov. (FORALDER)

Syskonen behdver uppméarksammas och fa egen tid med
féraldrarna. (FORALDER)

De (syskonen) betalar ett hogt pris idag och far sta
tillbaka. (FORALDER)

Barnet med dévblindhet ska inte alltid komma i forsta
hand...da tror barnet att det alltid ska vara sa och det ar
svart att &ndra pa senare. (UNGDOM)

Syskon ska inte komma i klam. (UNGDOM)

Syskonen fick ingenting, ingenting éverhuvudtaget.
(FORALDER)

Christina Renlund menar att barn tidigt liser av signaler hos sina
fordldrar om vad de uppfattar som mojligt att tala om eller inte.
Barnens kirlek till familjen ir stark och barnen vill skydda sina
fordldrar fran kinslor, tankar och frigor som de tror ir for svira

att tala om. Om barnen méter nigon, forilder eller professionell,
som dppnar upp for att prata om det svara och som lyssnar kommer
de att beritta och stilla fragor utifrin sina egna funderingar. Aven
Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka, har publicerat en
artikel, Syskonen i fokus??, som beskriver syskonens situation i
familjen och hur man kan arbeta med syskon.

Alla ungdomar vi intervjuade som hade en progressiv dovblind-

22 http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/familjeliv/berat-
telser-och-repotage/att-vara-syskon/med-syskonet-i-fokus/
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het tyckte det var viktigt att kunna informera och prata med sina
fordldrar om forsimringen av funktioner pa till exempel syn eller
horsel. Ndgon ville girna tala om det, men gjorde det inte eftersom
det blev jobbigt for férildrarna.

Flera ungdomar uttrycker att deras forildrar varit medvetna om
forsimringen men nir den sker, ibland ganska snabbt, kan de inda
ha svirt att acceptera den. Alla vill ju att det ska hinda senare! Hir
upplever ungdomarna att de fordldrar som har mycket kunskap
kring funktionsnedsittningen klarar det bittre.

Familjen och alla familjemedlemmar ir viktiga f6r varandra och
for var och ens utveckling och vilméende. De vuxna formedlar sina
kinslor, sin syn pa normer, vanor och virderingar till barnen. Man
brukar siga att barn vixer upp pé vuxnas villkor och vuxnas villkor
paverkar barnens villkor och uppvixtmiljo. Det 4r anledningen till
att det professionella stodet till familjen behévs bade tidigt och 6ver
tid med fokus pa den enskilda familjens behov, forutsittningar och

situation.
Foraldrastddet ar otroligt viktigt. (PROFESSIONELL)
Hur ser situationen ut fér foéraldern?... nar ska vi komma
in?... vi maste tanka individuellt och genom samtal
med foraldrar fanga upp vad de behover och vill ha.
(PROFESSIONELL)
Flera forildrar uttryckee att de hade behov av avlastning.
Det tar ganska mycket pa en relation nar man far ett

barn med funktionshinder. Att halla liv i relationen under
smabarnsaren &r ju svart anda. (FORALDER)
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Ju mer komplicerade funktionsnedsattningar barnet har
desto svarare ar det att fa slakt eller vanner att vaga vara
barnvakter. De vill men vagar inte. (FORALDER)

Det kan ocksa vara sa att forildrarna far beslut om avlastning men

att det anda inte forverkligas.

Vi fick beviljat stédfamilj av kommunen... men de
hittade aldrig ndgon som vagade ta hand om mitt barn.
(FORALDER)

Om man beviljas avlastning maste man som foralder
kanna sig trygg med den personen. Det tar tid och kraft
att bygga upp ett fértroende fér en ny person och nar det
val ar gjort sa flyttar personen till annan ort och bérjar
studera. Da sinar kraften av att starta om pa nytt med
nagon ny eftersom det &r ett osakert kort.

(ANNAN FORALDER)

Forildrar uttryckte ocksa en frustration dver oférstaelsen hos andra

minniskor.

Ska jag behova saga det varenda gang nar vi kommer

till audiologen och traffar 6ronldkaren. .. att mitt barn

har svart att hora vad du sager nar du talar otydligt och
mumlar. (FORALDER)

Inte ens de ndrmaste i familjen kan riktigt fatta... Nar vi
ar tillsammans pa slaktmiddag och de andra upplever att
mitt barn avskdrmar sig, ar osocial och bara vill sitta med
sin mobil... att det beror pa att folk hela tiden pratar i
munnen pa varandra och att ljudmiljon gér det omojligt
fér honom att hdnga med i vad som sags. (FORALDER)
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Det kan handla om att omgivningen inte forstar, ger sig tid att forsta

eller ens orkar forsta.

Folk orkar inte med den héar sjukdomen, den ar sa hemsk
sa vi latsas som om den inte finns. (FORALDER)

For att knyta kontakter med andra med likande erfarenheter

har en del forildrar engagerat sig i FspB s Forildrardd. Det finns
naturligtvis en mingd olika handikapporganisationer, dock ingen
annan med specifikt fokus pd dévblindhet. Manga férildrar dr med i
flera foreningar. rspB :s forildrardd anordnar under en helg varje ar,
tillsammans med flera professionella aktorer”, en forildrautbildning.
Mainga ir de som vittnat om hur skont det 4r att komma till en
grupp minniskor, bade forildrar och professionella, som vet vad det
handlar om. Under helgen far forildrarna utbildning och méjlighet
att umgas med varandra.

Forildrar soker ocksa kontakt med varandra genom hemsidor och
bloggar och sociala medier som facebookgrupper. Dessa blir ett gott
stdd, ja ibland en livlina, f6r fordldrar som kidnner sig ensamma och
vilsna. Hir delas erfarenheter med varandra, man ger uppmuntran
och kanske berittar om hur man sjilv 16st liknande situationer.
Framf6rallt nds man av en forstdelse som man ofta upplever att

minniskor i omgivningen saknar, vilket ger enorm kraft.

Da far man svar fran ndgon mamma.... det &r mer vart an
nagonting annat! (FORALDER)

Aven professionella har olika forum for olika méten som riktar sig
till fordldrar via internet. Nationellt kompetenscentrum anhériga
har sina lirande och stédjande anhérignitverk. Det innebir att en

grupp forildrar tillsammans med tvd professionella fran Nka triffas

23 Resurscenter dovblind SPSM, Stiftelsen Mo Gard och Tullangsskolan RG-sar D/H.
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over nitet tio gdnger under ett ar. Forildrarna bestimmer vilka
dmnen som ska diskuteras och Nka bidrar med aktuell forskning och
kunskap. Tillsammans stéttar man varandra. Resurscenter dévblind
inom spsm har en attaveckors grundutbildning kring dévblindhet
som vem som helst som 6nskar lira sig mer om dévblindhet kan soka.

Kursen ir en distansutbildning pa nitet vilket skapar nya mojligheter.

Jag gér in nar jag har tid och behover inte ta ledigt fran
jobbet i samma utstrackning. (PROFESSIONELL)

Oftast hander det mycket pa ett forum om det &r en
sluten grupp. Man féder varandra med kunskap och
idéer. (PROFESSIONELL)

En annan fragestillning som forildrarna talade om var svarig-
heten att vara i beroendestillning gentemot professionella. Det
kunde handla om professionella som inte var lyhorda for foraldrar-
nas tankar och frigor. Till exempel en likare som, med specialist-
likarens auktoritet, gjorde utlitanden som senare skulle visa sig vara
felaktiga, trots fordldrarnas forsok att ifragasitta. Eller en hand-
liggare pA kommunen som ansag att forildrarna soker bistdnd till
bostadsanpassning utan att ha nigot egentligt behov. Eller liraren i
skolan som inte vill eller tar sig tid att lira sig att forstd elevens behov
och skolsituation. Forildrarna tog upp vikten av att bli lyssnade pé
och respekterade som en jimbordig part i samtalet.

Forildrarna talade dven om upplevelsen av hur olika profes-
sionella var nir det giller att kunna kommunicera svara budskap.
Ibland skedde det, utan att tid hade bestimts, genom ett telefon-
samtal, ganska brutalt och kort. Ibland kinde férildern att den
professionelle drog sig for att tala om saken, att denne kanske ville
vinta in “ritt lige” eller sé blev det aldrig gjort for att det var en

allefor kinslig och svéar arbetsuppgift.
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Forildrarna hade ocksd erfarenhet av det motsatta, professionel-
la som de ansdg var helt suverina pa dessa moten. Manga beskrev
med virme och tacksamhet de professionella som med lyhordhet
och 6dmjukhet inte vijde for det svira och gav tid for reflektion och

funderingar.

Nu har vi en ldkare som séger, "det har kan inte jag men
det far jag ta reda pa... eller jag kan saga, — jag tanker sa
har och sa har, vad tror du om det?” Hon har respekt och
hon har en medvetenhet och jag begér inte att hon ska
kunna. (FORALDER)

For alla minniskor ar bemotandet oerhére viktigt. Det giller inte
minst fordldrar till barn med funktionsnedsittningar. Det kriver
professionalism som innefattar kunskap men ocksa mod, styrka och
empati.

Ar 2014 presenterade Riksrevisionen rapporten Stidet till anhiriga
omsorgsgivare®. Tanken bakom ir att anhériga ska ge vard och
omsorg pa frivillig basis och att detta ska vara ett komplement till

det offentligas insatser. I praktiken 4r det istillet ofta tvirtom.

Nagon gang i livet kommer de flesta av oss att ge omsorg
till en person som &r sjuk, har en funktionsnedsattning
eller behover hjalp pa grund av hog alder. Vi blir da
anhoriga omsorgsgivare. Pa grund av omsorgsgivandet
far vissa anhoriga sjalva problem med hélsan, relationer
eller arbetslivet. (RIR 2014:9)

Riksrevisionen konstaterar att staten inte skapat forutsiteningar for

stod som motsvarar anhorigas behov. For de flesta anhoriga dr det

24 RIR 2014:9
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bista stodet att den nirstdende fir en god vard och omsorg men ocksi
att de sjilva kan fa ett flexibelt och individanpassat stod.

Det ar stora skillnader i vilket stéd som erbjuds

anhdriga och hur anhérigstddet styrs inom och mellan
kommuner. Utvarderingar har lange visat att varden inte
ar jamlik och att det finns skillnader i tillgang till olika
vardinsatser?. (RIR 2014:9)

For att undvika negativa konsekvenser av omsorgsgivandet biade

for individer och for samhillet ir ett gott stod till anhoriga viktigt.
Dirfor ir det lagstiftat sedan 2009 att kommunerna ska erbjuda stod
till anhériga.

Socialnamnden ska erbjuda stéd for att underlatta for

de personer som vardar en narstdende som &r langvarigt
sjuk eller ldre eller som stddjer en narstaende som har
funktionshinder. (SOCIALTJANSTLAGEN?6)

S& dr det inte i dag, I stillet priglas ménga anhérigas vardag av en
stindig kamp for att f4 insatser till den nirstdende. Det ricker oftast
inte med att beskriva den nirstiendes behov av stod. Man méste
dessutom ta reda pa vilka insatser som finns och kidmpa for att dessa
ska beviljas. Det dr svért, tidskrivande och pafrestande att verklaga
beslut om hjilp som inte beviljats och att hela tiden bevaka den
nirstdendes rittigheter.

Ett annat bekymmer f6r manga anhoriga dr den administra-
tiva roll som det innebir att koordinera och samordna insatserna,
att projektleda den nirstaendes liv. Det handlar om att halla ihop

alla kontakter kring barnet men ocksd om att kontrollera kvaliteten

25 RIR 2014:9, sid 100
26 Lag(2009:549). Socialtjénstlagen, SFS 2001: 453, 5 kap. 10 §
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i insatserna. Det ir vanligt att anhoriga far agera som bérare av
information mellan olika verksamheter. Brister i samverkan mellan

olika myndigheter 6kar ofta samordningsbordan ytterligare.

Det skulle vara jatteskont med en person, det har ar den
som vi vander oss till, men det har vi ingen. (FORALDER)

Aven de anhérigas arbetssituation paverkas. De ir i stor utstrickning
utlimnade till sina arbetsgivares vilvilja for att kunna stanna kvar
pa arbetsmarknaden. Bland annat ir de beroende av att sjilva kunna
styra sina arbetstider for att kunna vara med vid olika méten. De
miste ocksd ha mojlighet att ta ledigt med kort varsel f6r exempelvis
ett akut sjukhusbesok med den nirstiende. Arbetsgivarens
instillning dr avgorande for om det ska gd att forena ett arbete med
anhorigomsorg eftersom det inte finns nagon laglig ritt att g ner i
arbetstid for att ge omsorg.

Forskaren Ritva Gough vid Nationellt kompetenscentrum
anhoriga har arbetat fram en serie kunskapsoversikter som handlar
om anhériga till personer med funktionsnedsittning®. I samband
med Nkedb:s, nationella dagar 2014 foreldste hon under rubriken
Anhérigskap och funktionsnedsittning genom hela livet. Hon beskrev
att det finns manga studier kring hur férildrar upplever att det ir
att fa ett barn med funktionsnedsittning och hur det 4r att vara
fordlder under smabarnsaren. Mycket av forskningen fokuserar
pa de emotionella upplevelserna och psykologiska aspekterna av
forildraskapet.

Det har ocksa visats att samhillets krav pa forildrar till barn
med funktionsnedsittning 4r orimligt hoga och att det saknas
forskning kring det praktiska och materiella stodets betydelse. Man

har dven sett att allt det stdd som anhériga ger de nirstiende som

27 Samtliga finns att ladda ner pa http://www.anhoriga.se/publicerat/kunskapsoversik-
ter/ny-serie-av-kunskapsoversikter-om-anhoriga-till-personer-med-funktionshinder/
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tillhér personkretsen for Lss-insatser dr betydligt mer omfattande
dn vad som tidigare varit kint. Manga familjer loser situationen
genom att en forilder, nistan alltid mamman, véljer att vara hemma
och ansvara f6r stddet och omsorgen. Négot som paverkar sivil
ekonomi, bade under yrkeslivet och efter pensionen, som méjlighet
till personlig utveckling.

Minga forildrar upplever att stodet forsimras nir det dr dags for
barnet att ge sig ut i vuxenlivet, och att det dessutom blir slumpmissigt
och ojimlikt. Situationen f6r vuxna som behover std ar relativt
outforskad. Detsamma giller situationen f6r forildrar/anhériga till en

vuxen person och dldre med livsling funktionsnedsittning,
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LAGAR MED INTENTIONER
ATT SKAPA ETT SAMHALLE

FOR ALLA

Den offentliga makten ska utévas med respekt for alla
manniskors lika varde och fér den enskilda ménniskans
frihet och vardighet. (1KAP 2§ REGERINGSFORMEN)

| DE GEMENSAMMA officiella dokument som styr Sverige, sisom
lagar, konventioner och dylikt finns en vil grundad tanke om alla
minniskors lika virde och ritt att fa leva ett gott liv. Samhillet ska
skapa forutsittningar sa att alla ges samma mojligheter till service
och vilfirdstjinster och att det sker pd lika villkor oavsett var i

landet man bor eller vem man ir.

Konventionsstaterna ska vidta alla nddvandiga
atgarder som behdvs for att sakerstalla att barn med
funktionsnedsattning fullt tnjuter alla manskliga
rattigheter och grundlaggande friheter pa lika villkor som
andra barn.
(ARTIKEL 7, FN:S KONVENTION OM RATTIGHETER
FOR PERSONER MED FUNKTIONSNEDSATTNING)

Det handlar da inte om att gora lika for alla utan om att gora

skillnad, alltsa skapa de forutsittningar som krivs for att alla ska fa

sina minskliga rittigheter tillgodosedda.
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Nedan foljer ett urval av de lagar som barn och unga med
dovblindhet och deras nirstiende kan ha stéd av for att kunna leva

ett gott familjeliv utifran sina behov och forutsittningar.

HALSO- OCH SJUKVARDSLAGEN (HSL 1982:763) innchiller atgirder
for att medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar

och skador. Inom lagen ryms dven ansvaret for habilitering och
rehabilitering samt hjilpmedel och tolktjinst.

2 § Malet for halso- och sjukvarden ar en god hélsa och
en vard pa lika villkor for hela befolkningen.

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika
varde och fér den enskilda ménniskans vardighet. Den
som har det stérsta behovet av halso- och sjukvard skall
ges foretrade till varden.

3 b § Landstinget ska erbjuda dem som &r bosatta inom
landstinget eller som &r kvarskrivna enligt 16 § folk-
bokféringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas dér,
1. habilitering och rehabilitering,
2. hjalpmedel fér personer med
funktionsnedséttning, och
3. tolktjanst fér vardagstolkning for
barndomsddéva, dévblinda, vuxenddva och
hérselskadade. (HSL)

Virden ska vara littillginglig och tillgodose patientens behov av
kontinuitet, sikerhet och trygghet. Den som har det storsta behovet
ska ges foretride och hir finns den Nationella modellen for 6ppna

prioriteringar®® som en grund att luta sig mot. Utifrdn den ser vi att

28 Nationell modell fér 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard (2011:4)
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dovblindhet 4r en funktionsnedsittning som vi menar bér ges hogre
prioritet n om syn- och hérselnedsittningen bedéms var for sig.
Detta for att konsekvenserna av att bida fjirrsinnena 4r nedsatta blir
sd stora, inte minst nir det giller mojligheten till kommunikation,
information och orientering/mobility. Dessutom handlar det ofta
om progressiva forlopp dér syn och/eller horsel gradvis forsimras.
Den sammanlagda svarigheten blir alltsé storre in om funktionsned-
sittningarna beddms var for sig. Hir blir ett plus ett inte tva utan

kanske fem eller sju.

LAG OM STOD OCH SERVICE TILL VISSA FUNKTIONSHINDRADE (LSS
1993:387) ir avsedd att tillforsikra personer med omfattande och
varaktig funktionsnedsittning goda levnadsvillkor. For att komma
ifriga méste man beddmas tillhora en av lagens tre personkretsar

som giller:

1. personer med utvecklingsstérning, autism
eller autismliknande tillstand

2. personer med betydande och bestaende
begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

3. personer med andra varaktiga fysiska eller
psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt aldrande, om de ar stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och darmed ett omfattande behov
av stdd eller service

Mialet ir att frimja jimlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet

i samhillslivet och att varje enskild person ska f& mojlighet att leva

som andra.
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6 § ... Verksamheten skall vara grundad pa respekt for
den enskildes sjalvbestdammanderéatt och integritet.

Den enskilde skall i stérsta mojliga utstrackning ges
inflytande och medbestdmmande 6ver insatser som ges.

7 § ... anpassas till mottagarens individuella behov samt
utformas sa att de ar latt tillgéngliga for de personer

SOCIALTJANSTLAGEN (SoL 2001:453) innehaller bestimmelser om

socialtjanstens utformning och innehall.

Samhallets socialtjanst skall pd demokratins och
solidaritetens grund frdmja manniskornas

- ekonomiska och sociala trygghet,

- jamlikhet i levnadsvillkor,

som behdéver dem och starker deras formaga att leva ett - aktiva deltagande i samhallslivet. (1KAP1§ SOL)
sjalvstandigt liv. (LSS)
Varje kommun ansvarar for sitt omrade och har alltid det yttersta
Foljande insatser for sirskilt stod och service kan sokas: ansvaret for att invdnarna far den hjilp och stod som de behover.
* radgivning och annat personligt stdd som stiller Det ir viktigt att hélla isir de olika lagstiftningar som giller for
krav pa sirskild kunskap om problem och stdd och hjilp. Socialtjianstlagen, SoL, dr en ramlag som ger ritt

. . . . ill skdili vé. 3 Atti rrace till
livsbetingelser fr minniskor med stora och varaktiga till skilig levnadsniva. Lss ir en rittighetslag som ger ritt till goda

funktionshinder levnadsvillkor. Enligt Sol ska ”basala behov” tillgodoses medan man
L . ) ) L iLss pratar om att "kunna leva som andra”. Det betyder att dven om
» bitride av personlig assistent eller ckonomiske stod ll flera insatser dr desamma, till exempel kontaktperson eller ledsagare,
skiliga kostnader for sidan assistans sa skiljer ofta kvaliteten pa insatsen. En annan skillnad ér att

* ledsagarservice kommunen har ritt att ta ut en skilig avgift och att den enskilde inte

* bitride av kontaktperson har samma ritt att pdverka vem som ska utfora insatsen i fraga.

* avlosarservice i hemmet

¢ korttidsvistelse utanfor det egna hemmet SKOLLAGEN (2010:800) innehiller bestimmelser om skolvisendet.

« korttidstillsyn for skolungdom éver 12 r utanfor det Utbildningen inom skolvisendets alla skolformer ska vara likvirdig

. L rilan n anordnas.
egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under oavsett var i landet den anordnas

lov
. . o . Den ska framja alla barns och elevers utveckling och
* boende i familjchem eller bostad med sirskild service larande samt en livslang lust att lara. Utbildningen ska

for barn eller ungdomar som behdver bo utanfor ocksa formedla och forankra respekt for de manskliga

forildrahemmer rattigheterna och de grundlaggande demokratiska

* bostad med sirskild service for vuxna eller annan varderingar som det svenska samhallet vilar pa.
sirskilt anpassad bostad for vuxna,

* daglig verksamhet f6r personer i yrkesverksam alder

som saknar férvirvsarbete och inte utbildar sig
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| utbildningen ska hansyn tas till barns och elevers olika
behov. Barn och elever ska ges stéd och stimulans sa
att de utvecklas sa langt som mojligt. En stravan ska
vara att uppvaga skillnader i barnens och elevernas
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

(IKAP § 4, SKOLLAGEN)

Fran forskoleklass till gymnasiet i samtliga skolformer ska det finnas
elevhilsa som stod i elevernas utvecklig mot utbildningens mal.
Elevhilsan ska frimst arbeta forebyggande och hilsofrimjande

och omfatta sdvil medicinska som psykosociala, psykologiska och

specialpedagogiska insatser.

SOCIALFORSAKRINGSBALKEN (SFB 2010:110) innehaller bestimmelser
om social trygghet genom de sociala forsikringar samt andra ersitt-
nings- och bidragssystem vi har i Sverige. Den rymmer sirskilda
familjeformaner som man under vissa forutsittningar kan ha rie till
nir ett barn har funktionshinder. Det handlar bland annat om ritt
dill:
o Tillfillig forildrapenning, till barn under 12 ir,
nir forildern behéver avstd fran forvirvsarbete for
att besoka en institution for medverkan i behandling
av barnet eller for att lira sig varda barnet eller
delta i en kurs som ordnas av sjukvirdshuvudman i
samma syfte. Eller att besoka likare pa grund av att
barnet lider av allvarlig sjukdom eller som en del i
behandlingen av barnet alt delta i nagon behandling
som ir ordinerad av likare.
* Tillfillig forildrapenning for kontaktdagar, hogst
10 dagar per barn och r, frin barnets fodelse till

dess att det fyller 16 &r. Giller nir forildern avstdr
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fran férvirvsarbete i samband med deltagande

i forildrautbildning, besok i barnets skola, eller
besok i barnets forskola eller fritidshem eller i sidan
pedagogisk verksamhet som avses i skollagen och som
barnet deltar i.

* Vardbidrag om barnet pa grund av sjukdom,
utvecklingsstorning eller annat funktionshinder
behéver sirskild tillsyn och vird under minst sex
ménader eller att det pd grund av barnets sjukdom
eller funktionshinder uppkommer merkostnader.
Virdbidrag limnas till och med juni det ar d& barnet
fyller 19 r eller den tidigare mdnad nir réce till
formanen annars upphor.

* Bilstod kan limnas nir ett barn pé grund av ett
varaktigt funktionshinder har visentliga svarigheter
att forflytta sig pa egen hand eller att anlita allminna
kommunikationer.

o Viss assistansersittning. Detta forutsitter att
personen tillhér den grupp, den personkrets, som
omfattas av Lss. Direfter bedoms om det finns rite till
assistans, nagot som i sin tur forutsitter att det finns
grundliggande behov. Si som dessa dr definierade i
Lss § 9a handlar de, forutom hjilp vid maltider och
toalettbesok ocksd om att kunna "kommunicera
med andra eller behova annan hjilp som forutsitter
ingdende kunskaper om den funktionshindrade.”

* Om behovet bedéms vara under 20 timmar per
vecka dr det kommunen som har ansvaret. Mer dn 20
timmar beviljas enligt socialférsikringsbalken och

betalas av forsikringskassan.
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LAGEN OM FARDTJANST (1997:736) innebir att varje kommun
ansvarar for att sirskilt anordnade transporter (firdtjanst) haller
god kvalitet och erbjuds personer med funktionshinder som har
visentliga svarigheter (¢j tillfilliga) att forflytta sig pd egen hand
eller att resa med allminna kommunikationsmedel. Om sékanden
dr under 18 ar skall provningen goras i forhallande till barn i
motsvarande élder utan funktionshinder. For resor med firdgjinst
far tillstindsgivaren ta ut en avgift. Den ska vara skilig och far inte

overstiga tillstindsgivarens sjilvkostnader.

LAG OM BOSTADSANPASSNINGSBIDRAG MM. (1992:1 574) har till
dndamil att genom bidrag till anpassning av bostider ge personer
med funktionshinder méjlighet till ett sjdlvstindigt liv i eget boende.
Det ir kommunerna som svarar for att bidrag limnas till anpassning

och aterstillning av bostider och Boverket har tillsyn éver detta.
DISKRIMINERINGSLAGEN (DO 2008:567)

1 § Denna lag har till andamal att motverka
diskriminering och pa andra satt framja lika rattigheter
och méjligheter oavsett kdn, kdnséverskridande identitet
eller uttryck, etnisk tillhérighet, religion eller annan
trosuppfattning, funktionsnedséttning, sexuell 1dggning
eller alder. (DO)

Det lagen avser som diskriminering dr direkt och indirekt
diskriminering, bristande tillginglighet, trakasserier, sexuella
trakasserier samt instruktioner att diskriminera. Diskriminerings-
ombudsmannen utovar tillsyn 6ver lagen.

Skilet att kort beskriva lagar, som kan géra skillnad f6r barn och
unga med dévblindhet och deras nirstiende ir att visa hur mycket

det finns pa dvergripande nivé for att forverkliga intentionerna
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om ett samhille for alla. Att omsitta lagar och forordningar till
praktiskt handling har visat sig betydligt svarare. Praktiken ir
samhillet med alla dess olika myndigheter, organisationer och
verksamheter, alla professioner, olika prioriteringar, ramar och
tolkningar. Det som sker i praktiken dr det som kan géra skillnad
och skapa jimlikhet och delaktighet i minniskors liv. En viktig

del av praktiken for familjer dir nigon har dovblindhet ér alla de
professionella som inom stat, kommun och landsting/region arbetar
med hilso- och sjukvérd, stod och service, skola och omsorg samt

kunskapsspridning om och till malgruppen.

FOR BARNETS BASTA? 47



DET PROFESSIONELLA
NATVERKET — MANGA
AKTORER

Vid alla atgarder som ror barn, vare sig de vidtas av
offentliga eller privata sociala valférdsinstitutioner,
domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande
organ, skall barnets basta komma i framsta rummet.
(BARNKONVENTIONEN, ARTIKEL 3,)

BARNETS BASTA | frimsta rummet 4r en central och mycket viktig
tanke som stindigt maste finnas hos alla som arbetar med barn.
Barn dr paverkade och beroende av de miljéer som vuxna skapar for
dem. Eftersom barn har vuxna som forebilder blir de vuxnas sitt att
beméta och agera gentemot andra avgorande for hur de sjilva i sin
tur bemoter och agerar i sin omgivning, bade som barn och vuxna.
Att alltid i sin profession, i de beslut man tar eller i det man siger
eller gor kring ett barn tinka “ér detta det biista for just det héiir
barnet?” och komma fram till att sd 4r fallet, det 4r att sitta barnets
bista i frimsta rummet.

I den professionella sfiren kring barn och unga med dévblind-
het finns ménga goda krafter. Det ir professionella som verkar pa
olika nivier och med olika uppdrag. Spiannvidden ir stor. Hir finns
allt ifrdn en forskollirare som for forsta gingen moter ett barn med
dovblindhet till en erfaren specialpedagog som triffat manga barn i
sitt arbete pa dovblindteamet/resurscentret.

Nir vi tinker pa stod till barn och unga med dévblindhet och
deras familjer maste vi ha ett helhetsperspektiv pa frigan. Det finns
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ménga professionella i nirmiljon, landstinget, socialtjinsten, skolan
och sa vidare som arbetar for barnets bista. For de flesta av dessa dr
dovblindhet ett nytt begrepp och de behover fa mer kunskap kring
vad funktionsnedsittningen innebir och ger fér konsekvenser.
Ibland kan det ocksa vara sd att ingen i miljon, vare sig professionella
eller forildrar, forstar att det ens handlar om dévblindhet.

Genom den hérselscreening som gors pa alla nyfodda uppticks
hérselnedsittning numera tidigt, men synen férindras over tid och
en synnedsittning ir svarare att uppticka och faststilla. Barn med
syndrom som iven ger andra funktionsnedsittningar kan till en
borjan behova livsuppehallande insatser. Det handlar om att ridda
barnets liv och innebir att allt annat kommer i andra hand.

Om barnet sedan blir inskrivet pd barnhabiliteringen 4r det
sannolikt flerfunktionsnedsittningen som ses som det primira och
det som insatser planliggs utifrin. Dovblindheten och de specifika
metoder och strategier som krivs for att barnet till exempel ska kunna
utveckla samspel och kommunikation riskerar att komma i skym-
undan. Nir det handlar om barn med hjirnskador kan syn- och
hérselnedsittningen spela stor roll i barnets utveckling och méjlig-
heter att mota sin omgivning men ir svérare att uppticka eftersom det

kan vara besvirligt att kartldgga funktionell syn och hérsel.

Att havda att det inte finns ndgra barn med

dovblindhet i landstinget ar sa klart inte sant...

det &r ju medvetenheten som saknas men ocksa

forutsattningarna for att kunna identifiera barnen.
(PROFESSIONELL)

Det finns idag ingen gemensam nationell strategi for att uppticka
dovblindhet. Vi vet att ju tidigare barn far riktat dovblindspecifikt
stdd desto storre dr mojligheterna for en gynnsam utveckling. Ritt
insats tidigt ar viktigt.
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Bevisa forst att det inte &r syn och horsel och jobba

utifran det, med kommunikation, sedan kan du bedéma

det andra, till exempel en eventuell utvecklingsstorning.
(PROFESSIONELL)

Flera landsting uttrycker behov av att kunna identifiera och avgrinsa

mélgruppen och onskar dirfor ett verktyg for detta.

Vi behover en mall fér att kunna identifiera barnen.
(PROFESSIONELL)

Eftersom definitionen av dévblindhet utgir fran funktion och inte
medicinska virden ir det viktigt att en modell for identifiering 4r
dynamisk och dven utgar frin funktionella kartliggningar och
bedémningar och inte endast frin medicinska virden.

Nir barnen vil 4r identifierade kommer nista fraga. Vilka insatser
behdvs? Barn och unga med dévblindhet ir en heterogen grupp,

behoven likasa.

For att tillhandahalla insatser till personer med
dovblindhet och kunna anpassa omgivningen kravs det
ett tvarvetenskapligt synsatt som omfattar specifika
kunskaper om ddvblindhet.

(NORDISK DEFINITION AV DOVBLINDHET 2007)?°

Eftersom den professionella arenan ir sa brokig och dévblind-

specifik kunskap sé varierande och ofta personbunden, kan vi stilla
oss fragan var i landet det tvirvetenskapliga synsittet som omfattar
specifika kunskaper om dovblindhet finns idag? Vi vet att det finns

men vi vet ocksa att det inte kommer alla till del. Hur professionella

29 Antagen av Nordiskt Ledarforum i Reykjavik, maj 2007 och rev. av svenska dévblind-
radet 2013, &r pa gang att revideras igen.

50

organiserar sig kring barn och unga med dévblindhet 4r avgérande
for vilka insatser de sedan kan erbjudas. Hur man har organiserat
stddet varierar i landet. Det ser alltsé olika ut i alla de svenska
landstingen och kommunerna.

I de stérre landstingen/regionerna finns det sirskilda dovblind-
team med eget uppdrag. I de mindre landstingen férekommer
olika samarbetsformer oftast mellan syn- och horselverksamheten.
En del arbetar heltid med dévblindfrigor medan andra gér det
pa en liten del av sin tjanst. Det varierar ocksid om man arbetar
med hela malgruppen, det vill siga med personer i alla dldrar och
med alla olika former av dévblindhet, eller om man endast moter
vuxna personer med forvirvad dévblindhet. Inom kommunerna
dr variationerna dnnu storre och kunskaperna oftast mycket
begrinsade. Forildrar som har barn med omfattande behov av stéd
och insatser beskriver att det dr enorm skillnad i vad som erbjuds nir
barnen dr smé jimf6rt med vad de erbjuds som vuxna, nigot som
iven forskningen bekriftar®. Overgangen frin barn till vuxen ir
smirtsam och drabbar deras vuxna barn hart. Behoven har ju inte pa
nagot sitt minskat, det 4r snarare tvirtom.

Samtidigt kan vi konstatera att det inom bade landsting och
kommun finns verksamheter och/eller enskilda professionella som
har mycket god dévblindspecifik kunskap. Olikheterna kan bero
pa att det dr en region med stort upptagningsomride med ménga
personer med dévblindhet. Eller sa kan det vara en kommun som
satsat pd att utveckla personalens dovblindkunskaper och dirfér kan

erbjuda en forskola/skola for barn och unga med dévblindhet.
Det behovs specialister, det tror jag ju, som far

koncentrera sig pa att bara jobba med den har
malgruppen for att bli riktigt bra pa det. (PROFESSIONELL)

30 Se avsnittet om forskning s ?
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Det ar viktigt att dévblindteamet alltid ser kombination
syn och hérsel, vilka konsekvenserna blir och sedan
forhallningssattet, hur gor vi nu? (PROFESSIONELL)

Ett gott exempel pa en kommun som satsat pa en skola for elever
med medfodd dévblindhet dr Varberg. Den ir dven ett bra exempel
pa hur nirliggande kommuner kan ga samman for att gemensamt
skapa en skola for en grupp elever med dovblindhet. Pé skolan gar
elever fran tre olika kommuner. I nira anslutning till skolan finns
bide skolbarnsomsorg och korttidsboende. Samverkan mellan
verksamheterna och kommunerna ir god och det finns en flexibilitet
och grundtanke om att skapa den verksamhet som ér bist for just
dessa elevers behov. Under de 4r som verksamheterna har varit
igang har personalen fitt fordjupad utbildning och erfarenhet av
barn och unga med dévblindhet. Likasa finns det férskolor och
gymnasieskolor som har specifik dévblindkompetens. Nedan
beskrivs nagra nationella skolor som av staten fitt uppdraget att
bedriva skola f6r mélgruppen.

Inom Specialpedagogiska skolmyndigheten, spsm, finns en
specialskola, Asbackaskolan, som ir en riksskola for elever fran hela
landet,

9 § Riksskolor ska finnas for elever som ar dovblinda
(SFS 2011:130)

Asbackaskolan flyttade hosten 2014 till Orebro och ir
samlokaliserad med den regionala specialskolan, Birgittaskolan. Idag
har man fem elever. P4 skolan finns idven elever som dir déva eller
harselskadade och som pai grund av utvecklingsstorning inte kan fi sin
utbildning i en regionskola®. Skolan erbjuder bide elevhemsboende
och en aktiv fritid.

31 §9Forordning (2011:130) med instruktion for Specialpedagogiska skolmyndigheten
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Dessutom finns fem regionala specialskolor’” som genom aren

haft elever med dévblindhet i sina verksamheter.

"Att fa traffa andra elever med dovblindhet hjalpte mig
mycket. Jag var inte ensam! Medvetenheten om min
funktionsnedsattning dkade.” (UNGDOM)

Speciellt fér den har malgruppen ar att det ar sa

individbaserat. Det finns vissa generella drag men du

maste tanka pa Kalle eller Sven som du har framfér dig.
(PROFESSIONELL)

P4 gymnasieniva finns Riksgymnasiet for déva och horsel-
skadade, RGD/RGH. Skolan drivs av Orebro kommun och har
uppdraget att anordna utbildning f6r ungdomar som ir dova, har
en horselnedsittning eller har dévblindhet. I uppdraget ingér dven
att anvisa kost och logi samt att ansvara for att eleverna har tillging
till adekvat stéd. P4 skolan arbetar en dévblindsamordnare for

att bevaka och tillgodose behoven hos eleverna med dévblindhet.
Skolan erbjuder sma klasser, hog larartithet, god hérselteknik,
undervisning pa teckensprak och personal med kunskap om
dovblindhet. Flera av ungdomarna vi intervjuade hade gétt pa rRGD/
RGH och de beskrev en skolsituation som fungerat mycket bra.
Framférallt upplevde de att de hade utvecklats mycket under de
aren.

En annan nationell aktor ir Resurscenter dévblind inom spsm
som har i uppdrag att arbeta med barn och unga med dévblindhet
i utbildning. De arbetar pd skolhuvudmannens uppdrag och ska
verka for att alla barn och elever med dévblindhet far tillging till en
likvirdig utbildning av god kvalitet i en trygg miljé. En svarighet

32 Manillaskolan Stockholm, Kristinaskolan Harnésand, Ostervangsskolan Lund och
Vénerskolan Vanersborg
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kan vara att skolhuvudminnen inte kinner till resurscentrets verk-
samhet och detta i sin tur inte har nigon uppsdkande verksamhet
i sitt uppdrag. Resurscentret ska, i specialpedagogiska frigor som
ror barn och ungdomar med dévblindhet, ge rid och stdd till
huvudmin som ansvarar f6r utbildning inom skolvisendet, savil
forskola som skola. Som virdnadshavare kan man vicka frigan att
forskolan/skolan tar kontakt med resurscentret men det ir alltid

skolhuvudman som ansoker om stodinsatser dirifran.

3 § Myndigheten ska... 1. anordna och medverka i
kompetensutveckling, och 2. bedriva och medverka i
specialpedagogisk utvecklingsverksamhet.

5 § Myndigheten ska erbjuda specialpedagogisk
utredning inom resurscenter f6r barn och ungdomar som
1. &rdévblinda...

| verksamheten vid ett resurscenter ska det inga att
informera och utbilda larare, annan personal samt
vardnadshavare. (SFS 2011:130)

Vidare finns Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor,
Nkcdb, som ir en évergripande nationell resurs med uppdrag
fran Socialdepartementet. Syftet med verksamheten 4r att stirka
det nationella stodet sd att alla som behover kan f3 tillgang till
kunskap och information om dévblindhet. En av de viktigaste
uppgifterna dr darfor att samla, utveckla och pa olika sitt formedla
kunskaper om dévblindhet. Det sker pA minga sitt, bland annat
i form av informationsmaterial, rapporter, en kunskapsfylld hem-
sida (www.nkcdb.se), grundkurser, konferenser och temadagar.
Nkedb har ocksi ett viletablerat tvirfackligt expertteam for
utredning och diagnostisering som stodjer landstingen nir det
giller svardiagnostiserade personer med dovblindhet. Att erbjuda
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olika former av expertstdd, savil i férhéllande till utredning och
diagnostisering som till habilitering och rehabilitering, sker pa
olika sitt beroende pa behov och efterfrigan. Med undantag for
expertteamet for utredning och diagnostisering har Nkedb inte i
uppdrag att arbeta pé individniva utan ska ge stod till professionella
som i sitt arbete méter personer med dovblindhet och deras
nirstiende.

Forutom dessa nationella verksamheter finns det manga
professionella ute i landet som har arbetat linge och med tiden fatt

allemer fordjupad kunskap kring dévblindhet.

Kunskapen ar personbunden vilket innebér att man i

arbetet utvecklat en fingertoppskansila, éver tid och

genom erfarenhet, for vilket stod som behovs precis

nu i motet med just den hér personen eller familjen.
(PROFESSIONELL)

Oftast fordjupas kunskapen i relation till den praktiska erfarenhet
man fir genom att triffa barn och unga med dévblindhet i sin
vardag. Det dr bra men 4 andra sidan vet vi att kunskap om
dovblindhet ocksa saknas pA minga av de arenor som méter barnen.
Hur ska samhillet organiseras for att kunskapen ska spridas till
andra? Kan kommunerna och landstingen ta st6d i den egna
organisationen for att utveckla sina kunskaper?

Ett bra exempel pa samordning i en region dr Forum Carpe” som
startade i projektform for att sedan overgd till att bli en kommun-
gemensam funktion for verksamhets- och yrkesutveckling inom stod

och service for personer med funktionsnedsittning i Stockholms lan.

33 http://www.forumcarpe.se

FOR BARNETS BASTA? 55



Forum Carpe samordnar aktiviteter for att
synliggora funktionshinderomradet, genomfor
kompetensutveckling samt sprider goda exempel.

Malgrupp och anvandare av forumet ar anstéllda
— alla yrkeskategorier, pa alla nivaer hos

saval kommunala som privata utforare samt
myndighetsutévare — pa arbetsplatser inom
funktionshinderomradet som ligger inom en

av de kommuner som delfinansierar forumet.3*

Anledningen till att det startade var att varje kommun sig att
funktionshinderomradet i den egna organisationen var litet
men samtidigt mycket brett. For att kunna genomfora adekvat
kompetensutveckling behdvdes en samordning. Samtliga
kommuner i Stockholms ldn ingdr och bidrar ekonomiske till
verksamheten. Varje kommun kan vara med och paverka innehéllet
i kursutbudet. Det finns dven majlighet att rikta kurser mot en viss
personalkategori, till exempel bistaindshandliggare.

Dévblindhet ar ett litet kunskapsomrade men ocksa mycket
stort eftersom funktionsnedsittningen férekommer i alla dldrar och
paverkar livets alla olika omriden. Nkedb ska arbeta for att utveckla
kunskapen om dévblindhet pa samtliga professionella arenor som
moter barn, ungdomar och vuxna med dovblindhet, tillsammans
med de lokala och regionala verksamheter som redan finns runtom i
landet.

Dessutom finns Resurscenter dévblind inom spsm som frimst
arbetar med barn och elever i deras lirmiljder men ocksa har ett

utbud av kurser och konferenser kring dévblindhet.

34 http-//www.projektcarpe.se/dokument/forum%z20carpe%202/infofolder%20
Forum%20Carpe%20ht%202014.pdf
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Béda dessa nationella resurser engageras nir det finns ndgon
som efterfrigar stddet. Ingen av dem har i uppdrag att bedriva
uppsokande verksamhet. Det innebir att de verksamheter som
har kinnedom om och efterfragar dessa resurser far stod, men inte
de andra. Konsekvenserna blir en stor ojimlikhet for barn med
dovblindhet runt om i Sverige. Det giller alltsa att bo i ritt kommun

och landsting och dessutom kinna till vilka resurser som finns.

N&ar man talar med andra foraldrar forstar man hur olika
det arilandet. (FORALDER)

Jasa fick ni kontakt redan i forskolan med resurscenter
dovblind... vifamlade i flera ar... vi kdnde att det
behdvdes andra insatser och att det inte funkade sa bra
men det drdjde dnda till skolstart innan skolan hittade
till resurscenter dovblind och tog kontakt. (FORALDER)

De professionella som méter barnen och familjerna i direktarbete ir
grundstenarna i det stdd som erbjuds. Nir dovblindspecifika insatser
uteblir handlar det oftast om okunskap. Hur ska professionella
kunna tinka att de behover ta hinsyn till dévblindheten nir insatser
och stod planeras och erbjuds, om de inte vet vad dovblindhet
innebir och vad det ger for konsekvenser? Professionella har goda
intentioner och ambitioner med sitt arbete, men det ricker inte. Det

krivs ocksa specifika kunskaper om dovblindhet.

Avgodrande ar professionellas instéllning och vilja att lara
och férsta behoven. (FORALDER)

Professionella som vi intervjuat har beskrivit svarigheter med

begreppet dovblindhet. De vet vad det stir for men for barnet och

familjen dr begreppet nytt och behéver introduceras pé ett bra sitt.
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Nar ska vi i dovblindteamet komma in, féraldrarna borde
fa veta att vi finns. (PROFESSIONELL)

Vi 6verfor pa foraldrar att begreppet ar sa laddat.

Egentligen borde det inte vara sa svart. Viktigt

med begrepp och hur man handskas med dem.
(PROFESSIONELL)

Men begreppet kan stilla till med svarigheter dven pé den
professionella arenan. Fér de flesta som inte arbetar inom just syn-
och hoérselomradet dr det okidnt. Dévblindhet, da 4r man vil helt
dov och blind? Sa resonerar manga. Dirfor kan det vara viktigt att i
stillet anvinda begreppet kombinerad syn- och hérselnedsittning/
dovblindhet till att bérja med for att rikta uppmirksamhet pa att
just kombinationen kan ge konsekvenser som paverkar betydligt mer
in de enskilda funktionsnedsittningarna var for sig.

Nir vi intervjuat forildrar har de talat om professionella som
de mott lings vigen och som gjort skillnad. En forilder beskrev
med virme hur omtumlande det var att fi ett barn med funktions-
nedsittning men att de som familj blev vil omhindertagna och att

de kinde att stddet fanns nira.

Trygghet att veta att hjdlpen finns bara ett telefonsamtal
bort. De vet vilka vi r och de vill hjalpa oss s& mycket de
bara kan! Vi féraldrar blev direkt erbjudna samtalsstéd
och vi fick egen teckenspraksundervisning varje vecka.
Hon som satt i receptionen kdnde igen oss vid férnamn
och vi blev presenterade alla mdjliga insatser som vi
kunde tankas behdva. De aldre syskonen fick ocksa
lara sig teckensprak bade hemma och pa férskolan
(FORALDER)
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En annan forilder beskriver hur skont det 4r att veta att det finns en
kontakt pd habiliteringen som kidnner familjen och alltid tar ansvar

for att ge stdd oavsett vad det handlar om.
Om hon inte kan sa tar hon reda pa det. (FORALDER)

Flera forildrar och professionella talar om att det 4r viktigt att
kontakten ir 6msesidig, att bdda parter kan kontakta varandra.
Minniskor dr och gor pé olika sitt. Att en férilder inte hor av sig,
behéver inte innebira att allt dr bra. Dirfor behdvs professionella
som arbetar proaktivt. Som anar att det kan finnas behov av stod
och tar kontakt utan att vinta pé att fordldern gor det. Eller forslar
en ny tid for ate triffas istillet for att ligga pa fordldern act hora av
sig vid behov.

En av forildrarna uttryckte stor tacksamhet gentemot den
professionelle som sjilv tog kontakt efter att av en ren tillfillighet
triffat barnet i sin verksamhet. Tack vare egen dovblindspecifik
kunskap blev det méjligt att se att barnet troligen hade dévblindhet.
Ingen i omgivningen hade tidigare tinkt dovblindhet. Men nu
hamnade alla kring barnet, familjen, skolan och nitverket, pa ritt
spar i djungeln av insatser och stod som barnet behovde.

I alla forildragrupperna och dven bland professionella talas det om
att det finns s& manga olika aktdrer kring barnet och familjen och att
det tar mycket tid och kraft frin fordldrarna act halla ihop nitverket.
Detta beskrivs som mycket belastande. Flera forslag pa nagon form
av samordnare har framkommit under projektet. Det behovs nigon
som haller ihop alla kontakter och insatser. Ndgon som kinner
barnet och familjen och som kan lyfta uppgiften som samordnare
fran familjens axlar och lata forildrarna vara forildrar, utan ansvar

att koordinera det professionella nitverket kring sitt barn.
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SPINDELN | NATET
—~ SAMVERKA FOR
BARNETS BASTA

NAR SAMVERKAN MELLAN olika myndigheter inte fungerar okar
de anhérigas ansvar och administrativa bérda. Onskemil om en
“spindel i nitet” som héller ihop nitverket av alla professionella kring
barnet med funktionsnedsittning och dennes familj 4r inget nytt.
Redan 2011 konstaterade Riksrevisionen® att forildrar ill
barn med funktionsnedsittning fortfarande bir en tung borda
med att samordna stéd som barnen fir frin olika aktorer. Ju fler
kontakter desto svarare for forildrarna att fa ihop det. Detta trots
flera regeringars forsok att 16sa frigan. Alla, bdde de professionella
aktdrerna, brukarna sjilva och dven tillsynsmyndigheterna
patalade bristen pa samordning och att det litt uppstod ett s kallat
stuprorstinkande inom och mellan ansvariga huvudmin. Det
handlar ofta om oférméga att tinka utanfor sin egen verksamhets
ramar vilket leder till brist pa flexibilitet och helhetssyn. Det ir

nagot som de professionella som vi intervjuat ocksa kunde intyga

Vi har byggt in oss i stuprér... Massa organisatoriska
hinder. Till exempel har vi inte samma journalférings-
system som andra kliniker vilket gér att barnet kan vara
med om tva likvardiga kartlaggningar for att en klinik
inte vet om att det redan ar gjort hos nagon annan.
(PROFESSIONELL)

35 RIR2011:17, Samordning av stdd till barn och unga med funktionsnedséattning — Ett
(0)16sligt problem
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Ibland gar vi pa varandra, ibland jobbar ingen med
fragan. (PROFESSIONELL)

Stuproérstank och systemfel. Satt barnet i centrum och
utga fran dennes behov. (PROFESSIONELL)

Granskningen visade ocksd att det fanns brister i forankringen
av samverkan uppat i organisationen och att ingen av aktdrerna
ansag sig ha ett uttalat mandat att driva samverkan eller att vara

huvudansvarig f6r den.

Om anhoriga inte tog pa sig koordinatorrollen skulle
mycket falla mellan stolarna. (RIR 2011:17, S 14)

Intentionen om att familjen ska kunna leva ett liv som “andra”
tycktes vara svar att uppfylla och Riksrevisionen foreslog dirfor en
forsoksverksamhet med sirskilda samordnare. Nagot som regering
och riksdag ocksa onskade genomfora. Regeringen har under
senare ar i olika direktiv uttrycke att samverkan och samordning
av stod till barn och unga med funktionsnedsittning och deras
familjer dr prioriterat, viktigt och maste forbittras. I olika lagar har

fortydliganden och krav pa detta gjorts.

2a§ Olika insatser for patienten skall samordnas pa ett
andamalsenligt satt. (HSL)

6 § Verksamheten enligt denna lag skall vara av god
kvalitet och bedrivas i samarbete med andra berérda

samhaéllsorgan och myndigheter...

6a$ Insatserna skall vara varaktiga och samordnade.
(Lss)
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Inom bade Lss och HsL beskrivs individuell plan som ett bra och
anvindbart verktyg.

10 § | samband med att en insats enligt denna lag beviljas
ska den enskilde erbjudas att en individuell plan med
beslutade och planerade insatser upprattas i samrad med
honom eller henne... | planen ska dven atgarder redovisas
som vidtas av andra an kommunen eller landstinget.
Planen ska omprdévas fortlopande och minst en gang om
aret. (LSS)

31§ Nar den enskilde har behov av insatser bade fran
halso- och sjukvarden och fran socialtjansten ska
landstinget tillsammans med kommunen uppratta en
individuell plan.

Av planen ska det framga

1. vilka insatser som behdovs,

2. vilka insatser respektive huvudman ska svara
for,

3. vilka atgarder som vidtas av nagon annan an
landstinget eller kommunen, och

4. vem av huvudmaéannen som ska ha det
Overgripande ansvaret fér planen. (HSL)

Sveriges kommuner och landsting (skr) har utarbetat olika
stddmaterial nir verksamheter ska implementera och utveckla
arbetet med samordnad individuell plan®, dven kallad s1p, i sin
vardag. Alla som ir i behov av insatser och stdd fran flera aktorer ska

kunna fa en stp. Planen ir ocksa ett verktyg for att kunna fordela

36 Termen samordnad individuell plan SIP, kan anvandas synonymt med individuell
plan enligt Socialstyrelsens termbank.
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vem som ska gora vad och for att kunna prioritera i vilken ordning
olika insatser ska erbjudas. Aven vem eller vilka som ska ha ansvar
for samordningen klargérs i en sip. Familjer med omfattande
nitverk och manga insatser borde alla ha tillgéng till en sidan. Nir
vi intervjuat professionella har flera uttrycke att det tar tid och 4r
krivande att arbeta med sip. Nir vi stillt direkta frigor om hur ofta

det gors har svaren varit svivande.

SIP gor vi vid 6vergang till vuxenhabiliteringen... ar sa
krangligt att gora. (PROFESSIONELL)

Vid intervjuer med professionella tar de upp bristen pa tid och
resurser och jakten pa "pinnar” i statistiken. Det verkar som att det dr
viktigare att nd uppsatta produktionsmal, det vill siga ett visst antal
besok per vecka dir brukaren maste delta, 4n att till exempel ha lingre
besok for att “hinna firdigt” eller ha samordningsméten utan att
brukaren ir nirvarande. Utvecklingen har gatt mot att firre personer
ska gora mer pé kortare tid. Organisation, struktur och produktion
snarare dn barnets och familjens behov har mer kommit att std i
fokus. Vem ir dd beredd att ta pd sig ansvaret for att samordna?

Vem har tid att triffas? Vem orkar ga i fronten och bli obekvim i sin
egen organisation? Detta riskerar att fa allvarliga konsekvenser for

familjerna

Aterkommande under de har &ren &r bristen pa
samordnat stdéd, och hur man klams ihjéal i ett
byrakratiskt system. (FORALDER)

Vad kan da behévas for att forbittra férutsittningarna for ett bittre
samordnat stdd till familjerna? Det kan till exempel behévas fler pa
ledningsnivé som engagerar sig i frigan och prioriterar att samverkan
faktiskt kommer till stand. Olika aktorer behdver kinna till
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varandras verksamheter och nagra bér ha huvudansvar och éverblick
over familjens behov, vad som behéver goras och i vilken ordning.

I avtal mellan offentliga huvudmin och privata utférare ska det
alltid finnas med villkor f6r samverkan. Den ska inte vara mojligt att
prioritera bort.

P4 politisk niva har det talats om att samordningen ska beredas
plats och synliggdras inom ramen for det befintliga stddsystemet.
Det dr nigot som ocksd skL trycker pé i en forstudie fran 2014, For
Barnets Bista — forstirkt samordning av stod till barn och unga inom
LSS omrdidet.

Grundbulten i utvecklingsarbetet &r att utga fran nu
gallande lagstiftning. Utvecklingsarbetet innebér inga
sarskilda externa aktiviteter utan ett fértydligande av
LSS-lagstiftningen och dess relation till 6vrig lagstiftning
SoL och HSL...

Resultatet som efterstravas ar att verksamheterna
har samordnat sig pa ett sddant satt att foraldern/
vardnadshavaren har en kontakt per myndighet och da
ges en rimlig chans att hantera nédvandig samordning.

Ge vardnadshavarna en” karta” dver vad som

kommer att ske runt barnet de narmaste aren fran
diagnostiserande lakare tillsammans med dvriga parter.
Battre stod och information fran bérjan underlattar i
forlangningen.’’

Det finns exempel pd projekt dir samordning och samverkan varit

centrala att utforska, bland annat arvsfondsprojektet Personlig

37 For Barnets Basta — forstarkt samordning av stéd till barn och unga inom
LSS-omradet
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koordinator som nyligen avslutats. Projektidén 4r att utveckla en

modell med en koordinator som har en grinséverskridande roll i

nitverket kring barn och familj. Likt en Case manager, ett begrepp

som utvecklats i usa och Storbritannien, dir uppdraget fér Case

Managern ir att skriddarsy hjilp/stod efter klientens behov samt att

planera olika serviceinsatser.

Rollen som personlig koordinator i arvsfondsprojektet handlade

om att ge forildrar till barn med flerfunktionsnedsittning stod. I

projektets slutrapport finns négra viktiga slutsatser:

Familjer behéver olika mycket insatser och dessa
skiftar éver tid.

Koordineringen utgr fran familjens behov och
onskemal.

Att vara ensam koordinator kring familjen blev
alldeles for sirbart. Bittre d4 att vara tva. Det ir bade
stirkande for arbetet och nédvindigt i métet med
familjer som befinner sig i en kaotisk situation.

For att stodet ska fungera ir ett absolut krav att
forildrarna har tillit till koordinatorerna och vet att
dessa alltid ser till familjens bista.

For att underlitta kommunikationen mellan alla i
nitverket ir det bra om koordinatorn/koordinatorerna
har kunskap, bade formell och informell, om de olika
verksamheterna i nitverket.

Andra professionella i ndtverket var positiva till en
koordinator som inte hade vare sig myndighets-
utovning eller behandlande ansvar utan som istillet
kunde fokusera och stddja férildrarna i den orimliga

arbetsbérda som méinga av dem hade.
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Projektet Personlig koordinator har ocksé utarbetat ett digitalt
samordningsverktyg. Koordinatorerna har anvint det for att ligga
in de arbetsuppgifter som familjerna gett dem. Det finns tankar om
att utveckla detta vidare men det finns inte annu tillgingligt for act
anvindas av andra.

Ett annat intressant och pagaende Arvsfondsprojekt ir SAMFOR,
Samordnat forildrastod for barn och ungdomar med funktions-
nedsittning® Under de forsta dren (2013-2015) ligger fokus pa
samordnat forildrastod i Visteris och Eskilstuna. Aven detta
projekt arbetar med samordning i form av si kallade forildralotsar/
individuella samordnare f6r familjer med barn och ungdomar med
funktionsnedsittningar.

Projektet ir omfattande och rymmer mycket annat, som forsk-
ningscirklar for barn och unga, kunskapscirklar och temadagar
for forildrar och professionella. Det finns ocksa en hemsida som
innehaller forskningsbaserad kunskap och fakta men dven mycket
annan information for alla som 6nskar veta mer.

Malet med SAMFOR &r att ta fram en kvalitetsgranskad
modell for ett val fungerande samordnat foraldrastod.
Fokus ar pa verksamma faktorer som ger barn med
funktionsnedséttning lika mdjlighet som andra barn

att vara aktiva och delaktiga, vad som kan underlatta
foraldrarnas vardag, samt hur olika aktérer kan
samverka for att inte foraldrar ska behdva séka upp och
samordna det stdd barnet behdver.

Malgruppen for projektet ar foraldrar till barn och
ungdomar med funktionsnedsattningar: med det menar
vi barn och ungdomar mellan 0 — 20 ar med olika typer
av psykiska och fysiska funktionsnedsattningar, samt

38 http://samfor.se
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Intresseorganisationer,
FSDB, Foraldraradet, DBU

Foreningsliv

Vénner

Barnet

med familj

barn och ungdomar som lever i identifierade riskmiljoer.
Deltagare &r &ven andra narstaende och professionella i
barnets nérhet. WWW.SAMFOR.SE

Inspirerade av olika befintliga aktorskartor®, har vi sjilva utformat
en nitverkskarta som ir tinkt att underlitta for en god samverkan i
nitverket kring barn och unga med dévblindhet.

Kartan utgar frdn ett barn med familj i mitten som omsluts av
en flerfirgad ring. Tanken med ringen ir att symbolisera den goda
samverkan i nitverket kring familjen med olika aktdrer som bidrar
till och tar ett gemensamt ansvar for att ingen friga hamnar mellan
stolarna.

39 Tex Samverka for barns béasta, Socialstyrelsen 2013, s 37
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Kring den flerfirgade ringen finns fyra separata filt. De tvd storsta
representerar landsting och kommun, det tredje staten och det fjirde
familjens privata nitverk och civilsamhillet. Linjerna ir streckade
for att visa att det finns ppningar och flexibilitet i respektive
organisation. Det handlar om att ge och ta med fokus pa att f till en
bra och fungerade 16sning for familjen. De som arbetar med familjer
vet att det ibland finns uppdrag som kan falla p& den ene eller den
andres lott. Ibland ir det nddvindigt att ga lite utanfor ramen for att
behovet ska tillgodoses pé bista sitt.

Filtet med familjens privata nitverk och civilsamhillet finns med
eftersom dessa dr oerhort virdefulla och viktiga for familjen. Men
ingen dir har nagot formellt, lagstadgat, ansvar for familjen. Det
finns diremot i de tre andra filten. Landsting, kommun och stat har
alla olika uppdrag och ansvar f6r att ge familjen méjlighet att leva pa
jimlika villkor med andra.

I respektive filt finns begrepp med forslag pa verksamheter
och funktioner som kan vara viktiga i ndtverket. Bilden visar en
forstasida pa en tinke interaktiv nitverkskarta. Tanken dr act kartan
sd smaningom ska finnas tillginglig digitalt i den kommande
Viigledningen for dovblindspecifikt stod som Nkcdb haller pé att arbeta
fram.

Nir kartan ir firdig att himta hem ska vem som helst i nitverket
kring ett barn kunna gi in och tillsammans med forildrarna arbeta
fram en egen unik karta for just deras barn och familj.

Fantisera att du ser kartan pé datorskidrmen. Du klickar pd ett
begrepp, till exempel horselvirden. Da kommer det upp en rullist
med olika yrkesfunktioner som ér vanliga inom horselvarden. Nir
du klickar pa till exempel psykolog dyker det upp nigra rader dir
du skriver in namn, e-postadress och telefonnummer. Du fortsitter
utforska kartan och skriver in alla viktiga kontakter i ndtverket. Nir
du ir klar ssmmanstills dessa i en kontaktlista som kan skrivas ut.

Du ska dven kunna skriva ut den individuella nitverkskartan som
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enbart ska visa dina aktiva kontakter. Férhoppningen ir att kunna fa
igang nitverkskartan pa forsok under 2016 och lita ndgra forildrar
som ir intresserade prova den for att se om idén bir.

En individuell nitverkskarta 6ser emellertid inte svirigheterna
med att fa till en god samverkan. Betydligt viktigare dr atct motena
for samverkan fungerar och mynnar ut i ritt stod och insatser. Vi
kan darfor reflektera éver vad forildrarna anser ir viktigt att tinka
pa for att samverkansmoten ska ge resultat. Att delta i dessa ska
kdnnas angeliget for alla.

Initialt kan arbetet med att starta upp ett nytt nitverk kring
ett barn och familj ta en del tid i ansprak. Det behdver goras en
gemensam nuligesbeskrivning 6ver familjens situation och énskemal
kring insatser och stdd fran nitverket. Alla i nitverket behover
kinna till varandra bdde med namn och funktion men dven ha
kunskap om respektive uppdrag. Rutiner for hur sekretess och
informationsspridning ska ske samt hur processen ska dokumenteras
miste klargéras tydligt frin borjan.

Ofta hinvisar professionella till sekretessen som ett hinder for
att utbyta erfarenheter. Det finns ett gott syfte med sekretessen, att
skydda den enskilde. Det 4r alltsa viktigt att alla som arbetar inom
nitverket virnar om sekretessen och tystnadsplikten. Men det géller
ocksa att lyssna in vad barnet och vardnadshavarna har fér egna
onskemadl for att samverkan, insatser och stod ska flyta pa over tid.
Om alla i nitverket verkar for barnets bista och samtycke har getts
for att delge varandra information i nitverket ska det ocksa ske.

Det innebir inte att all information ska delges alla, utan sidan som
nitverket har nytta av for att kunna samverka och tillsammans ge
det bista stddet och insatser med god kvalitet.

Overforing av information. Extremt sallan att féraldrar
inte vill. (PROFESSIONELL)
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Om foraldrarna har sagt att alla ska vara med en gang
borde det ju racka. Samordningen brister... beror pa
person som ska sammankalla, kan fungera jattebra och
ibland funkar det inte alls. (PROFESSIONELL)

Journalforing férekommer inom bade landsting och kommunala
verksamheter men exempelvis inom skolan talar man om tjinste-
anteckningar och inte journalféring. Dokumentationen finns till f6r
att sikerstilla att saker och ting blir gjorda.

Inom hilso- och sjukvirden ir journalen ett arbetsredskap for
att de berdrda professionella ska kunna félja vad som ir gjort, vad
man kommit fram till och vad som planeras. Genom ett samtycke
fran individen eller frin individens foretridare kan sekretessen bade
brytas och dven spirras. Professionella ska tala med varandra och
lisa journaltexter, om individen eller dennes féretridare godkint
detta. Till exempel kan en forilder siga till infor en triff hos en
professionell att denne ska lisa journalanteckningen fran ett tidigare

besdk hos nagon annan.

Alla visom behandlare har en skyldighet att informera
oss i journaltexten for att gora ratt. (PROFESSIONELL)

For att arbeta framgéngsrikt med ett nitverk kring en stp (sam-
ordnad individuell plan) dr det bista att alla fir en gemensam
dokumentation kring vad métet handlat om och att alla gemensam-
ma beslut finns nedskrivna. Det kommer att underlitta vid nista
mote under utvirdering och uppféljning. Planen ska tydligt utgd
fran barnet. Syftet med att triffas r att alla behdvs for att det
gemensamma arbetet ska generera positiva effekter bade for barnet
med familj men dven f6r hela nitverket.

Beslut bor kunna tas under ett sip-méte. Dirfor behover de som

medverkar ha beslutanderitt, annars uppnis inte syftet med motet.

70

Mingfalden av huvudmin gér att alla méste vara inforstidda med
syfte och mal. Ett beslut inom exempelvis socialtjansten eller habili-
teringen paverkar vad skolan behover vidta f6r dtgirder. De olika
verksamheternas insatser paverkar varandra och om samverkan finns
och fungerar blir effekterna sannolikt bittre, bade i de enskilda
insatserna och i helheten. Om samverkan saknas kan man spekulera
kring vad det far for konsekvenser, bade for barnet, familjen och
samhillet.

... handlar om parallella spar, dar vi maste agna oss at
kvalificerad samverkan och samarbete. (PROFESSIONELL)

Den som deltar i samverkansméten méste ha gedigen kunskap om
sitt eget uppdrag men ocksd kunna avgéra om fragan hér hemma hos
den egna huvudmannen eller eventuellt i nigon annan verksamhet
hos huvudmannen. Bestim alltid uppféljningstid pa sittande mote.
Det behovs en kontinuitet i métena. Hur ofta de ska hallas avgors av
behoven.

Teamsekreterare kan koordinera. Det administrativa
stodet behdvs. (PROFESSIONELL)

En del frigor, framfor allt sidana som ror en langsiktig planering,
kan behéva lingre tid att beredas innan beslut kan tas. Det kan
handla om ett barns behov av att utveckla vildigt individuella kom-
munikations- och samspelsstrategier. For att kunna bedéma vilka
dtgdrder som krivs kan det finnas behov av att folja barnet under
dagen. Det kan vara en personlig assistent som ansvarar for stod

i hemmet, en specialpedagog i skolan som ansvarar for att under-
visningen ska fungera och dévblindteamet eller barnhabiliteringen
som ansvarar for att ge stdd i att utveckla kommunikationen. Alla

behdvs och samverkan dr nddvindig for att fa en bild av helheten.
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Det kan ocksd handla om forskrivning av hjidlpmedel. Ett barn
kan ha fatt olika program installerade i den personliga dator som
foljer med barnet hela dagen. Programmen ir forskrivna av personal
fran habiliteringen. Skolans personal dr dock vana att arbeta i andra
program, vilket resulterar i att barnet inte kan anvinda datorn som
ett redskap i skolan, sa som det var tinkt.

Dessa bida exempel visar tydligt pa vikten av samverkan, men
ocksa pé betydelsen av samsyn. Det ricker inte att samverka, man
behover ocksé vara 6verens om metoderna. I de hir fallen vilka
strategier for kommunikation och samspel man ska jobba med och
vilka datorprogram vi tror fungerar bist i barnets olika miljoer. Att
motas och diskutera behov och mél med insatser/hjidlpmedel som
sedan regelbundet ska utvirderas, gor det enklare att tydliggora
ansvar, vad som behéver goras och vem/vilka som ska gora det. Och
inte minst viktigt, att prioritera i vilken ordning olika insatser ska
erbjudas.

Det finns alltid méjligheter och det 4r ofta till nytta att
kunna tinka kreativt. I en intervju berittade en professionell att
dovblindteamet hade kontakt med en ungdom som redan hade en
mycket bra relation med sin skolkurator. Man bestimde tillsammans
att detta stod skulle fortsitta och att skolkuratorn kunde fa stéd av
dovblindteamet for att kunna beméta frigor kring dévblindheten.
Det var en l6sning som alla var néjda med.

Nir olika huvudmin verkar pa samma arenor behéver de kunna
motas och ges mojlighet att lyssna pd varandra, att analysera och
planera for gemensamma mal med insatser och stod kring ett barn
med dévblindhet. Det ir viktigt att alla triffas kontinuerligt, att
insatserna utvirderas och malen fornyas. Malen ska tydligt utga fran
barnets och familjens tankar om vad som ir bist. Arbetet fortskrider
sedan, var och en arbetar med sitt uppdrag for de gemensamma
mélen, det bista for just det hir barnet och dess familj.

Det finns manga goda exempel pa nir samverkan fungerar.
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Citatet nedan fir sammanfatta och st for det goda exemplet.

Det ena ar person, helt enkelt person, kompetens,
fortroende, kemi. Och det andra ar en god vilja. Att vaga
ga lite Gver granserna, korsa varandras vagar for barnets
och familjens basta. (PROFESSIONELL)

FOR BARNETS BASTA?



SAMMANFATTNING
OCH DISKUSSION

DENNA RAPPORT BESKRIVER framforallt hur ungdomar med egen
dovblindhet och forildrar till barn med dévblindhet upplever det
stdd familjen far av olika samhillsaktorer. Vad efterfrigas och vad
erbjuds? Vad fungerar bra och vad kan géras bittre?

Rapporten redogér dven for hur professionella som arbetar med
mélgruppen tinker kring de insatser som gors. Den beskriver ocksa
lagstiftningen inom omradet och olika myndigheters syn pa hur
stddet bor utformas.

De intervjuade ungdomarna upplevde att bade forildrar och
professionella varit 6verbeskyddande och att de ofta haft svirt att
gora sig horda i olika sammanhang. Det kunde handla om att inte fa
vara delaktig i processen kring sin egen funktionsnedsittning, behov
i skolan eller vilka hjilpmedel som behdvdes. Att barn ska ha ritt att
fa komma till tals ses som en prioriterad friga men praktiken ir ofta
den som ungdomarna beskriver.

For att barn ska kunna paverka behover de kunskap om sin egen
funktionsnedsittning och vilka konsekvenser den kan ge i olika
situationer. I patientlagen finns ett tydligt uppdrag att anpassa
informationen till mottagarens alder och mognad och att den som
ger informationen sa langt som mojligt ska forsikra sig om att
mottagaren forstatt innehéllet.

Alla ungdomarna var verens om att det dr oerhort viktigt for
barn att tidigt fa information och kunskap om sin dévblindhet. Det
ir nagot som de upplevt att vuxna, framforallt férildrar, har svért

att tala om. Forildrar behover alltsa verktyg som gor det méjligt att
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bade forstd och acceptera dévblindheten sd att den ocksa blir talbar i
familjen.

Vikten av att omgivningen har kunskap om dévblindhet och
vad den innebir i vardagen var bide ungdomar, professionella
och férildrar 6verens om. Det handlar om alla tinkbara miljéer;
forskolan/skolan, hilso- och sjukvérden, fritiden och hemma i
familjen. Nir kunskapen finns, miljén anpassas och de svérigheter
som kan uppsta gar att tala om dkar méjligheten att vara delaktig
och aktiv. Dessvirre framkom att det rider stora skillnader i landet.
Det giller i allt fran att identifiera dévblindheten till vilket stod och
vilka insatser barnet och familjen erbjéds nir den var konstaterad.

For att identifiera barnen behovs en dynamisk modell som
inte enbart utgdr fran medicinska virden utan ocksa fran
funktionella kartlaggningar. I dag finns ingen nationell strategi
for att uppticka dovblindhet. Samtidigt dr det vil kint att tidig
diagnos och tidiga, dovblindspecifika, insatser 6kar méjligheterna
till gynnsam utveckling. Ett av resultaten av detta projekt ar att
Nkedb, tillsammans med barnhabiliterinen i Kalmar lin startat
ett forsoksprojekt for att identifiera barn med hjilp av ett danske
material, anpassat till svenska forhallanden. Férhoppningen ir att
detta ska leda fram till en metod som ska kunna anvindas i hela
landet. Tillsammans med spsm planeras ocksd kunskapsstdd till
personalen som arbetar med barnen.

For att kunna ge ritt insats tidigt krivs ett tvirvetenskapligt
synsictt, vilket ockséd framhalls i den nordiska definitionen av
dovblindhet. Hur de professionella organiserar sig kring barn
och unga ir avgdrande for vad de kan erbjuda. Hir varierar det
kraftigt i landet. P4 sina hall fungerar det mindre bra medan andra
landsting och kommuner har god dévblindspecifik kunskap i sina
verksamheter.

Barn och unga med dévblindhet ir en liten och heterogen

grupp med stor variation i orsak till och grad av syn- och horsel-
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nedsittning. Om de har ytterligare funktionsnedsittningar tenderar
dessa att ses som de primira och det som insatser planliggs utifran.
Det kan i virsta fall leda till att dovblindheten inte uppticks.

Forildrarna uttryckte en frustration dver oforstaelsen hos andra,
bide professionella och minniskor i det privata nitverket. Manga
tror att dovblindhet innebir att vara helt dév och helt blind. Sa 4r
det oftast inte men for de flesta dr dévblindhet ett nytt begrepp som
de aldrig har hort talas om tidigare. D4 kan det ocksd vara svirt att
veta vad man behover och var man ska soka kunskap.

Forildrarna beskrev en annan sida av samma mynt. Hur svart
det 4r att inte ha egen kunskap och dirfér inte veta vilket stod man
ska fraga efter. Forildrarna var ridda och oroliga for att barnet
inte skulle fa sina behov och rittigheter tillgodosedda och ville att
professionella arbetade mer proaktivt. De 6nskade ocksa stod i kris-
och sorgebearbetning av nigon med férdjupad kunskap i just detta.
Aven de professionella talade om detta som en viktig insats.

Enligt barnkonventionen ska den professionella arenan siker-
stilla att foraldrar bade far och kan fraga efter hjilp och stod som
dr limpligt med hinsyn till barnets funktionsnedsittning. Det
fungerar langt ifrén alltid. Samtidigt finns det manga professionella
inom dévblindfiltet som har ling erfarenhet av insatser och stod
som brukar vara bra.

I intervjuer med ungdomarna framhall de att specifika verksam-
heter som har god dovblindkompetens och regelbundet triffar
personer med dévblindhet utgér ett mycket gott stod. De vet vad det
handlar om och kan formedla kunskapen vidare till andra.

Att triffa andra i liknande situation 4r ndgot som bide ungdomar
och forildrar ser som viktigt. Att syskon fir triffa andra syskon,
forildrar andra forildrar, barnen med dévblindhet andra barn med
dovblindhet och dven att familjerna triffar ungdomar och vuxna
med dévblindhet. Férbundet Sveriges Dévblindas projekt med
familjehelger, ”Verktyg for bittre hilsa”, beskrivs som mycket lyckat

76

och dr ndgot som manga hoppas ska leva vidare efter projekttidens
slut.

Manga himtar dven stdd fran handikapporganisationer, nitverk
och sociala medier. Det finns ocksa kurser och nitverk som
professionella driver.

Men det stora problemet som alla, bade férildrar och professionel-
la, tar upp ir bristen pa samordnat stdd. De professionella beskrev
ett “stuprorstinkande” som skapar organisatoriska hinder bade inom
det egna landstinget och med andra aktorer.

Konsekvensen blir att det, trots midnga goda krafter, dr svart att
komma framat. Forildrarna talade om hur mycket tid och kraft som
de maste ligga ner pa att hilla ihop nitverket kring sina barn och

vara budbirare mellan de olika instanserna.

Aterkommande under de har &ren &r bristen pa
samordnat stdéd, och hur man klams ihjal i ett
byrakratiskt system. (FORALDER)

Niégra fordldrar har berittat om professionella som gjort skillnad,
nagon som finns ett telefonsamtal bort och som alltid tar ansvar for
att ge stod oavsett vad det handlar om. Det gjorde stor skillnad och
gav mycket stdd till forildrarna.

Flera forslag pd nagon form av samordnare har framkommit
under projektet. Det behdvs nagon som haller ihop alla kontakter
och insatser. Det giller framférallt i de familjer dér barnet har
ytterligare funktionsnedsittning/ar utover dovblindheten.

Det behévs négon som kinner barnet och familjen, som kan lyfta
uppgiften som samordnare frin familjens axlar och lata forildrarna
vara forildrar, utan ansvar att koordinera det professionella nitverket
kring sitt barn.

Projektet har visat att stodet dr langt ifrin likvirdigt over landet.

For att fa en fullstindig bild behdvs en fordjupad kartliggning.
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Att det behovs mer kunskap om dévblindhet dr ocksé tydligt.
Information kan férmedlas pd manga sitt, exempelvis genom vard-
guiden 1177.se, genom sirskilt anpassad information till specifika
grupper som barn/unga eller nyanlinda eller portrittsamlingar av
familjer.

Nitbaserade kurser finns redan men kan utvecklas, bade vad
giller form, innehall och vilka mélgrupper de riktas mot. En
referensgrupp kring arbetet med barn och unga kan vara en naturlig

fortsittning av detta projeke.

Det finns ocksa férindringar/forbéttringar som kriver mer genom-
gripande atgirder. Att tillgodose behovet av samordnare som
forldrarna efterlyser 4r en sidan. Att riva de organisatoriska hindren
sd att samverkan verkligen fungerar ir en annan. Att identifiera alla
barn ir en tredje.

Situationen for barn och unga med dévblindhet och deras
nirstdende dr komplex. Stodet som familjerna behover dr dirfor en
utmaning for alla. Rapporten visar att stddet behdver utvecklas och
bli mer jimlikt 6ver landet. Det ska inte vara som nu, beroende av
var man bor eller vilka professionella man triffar. Malet méste vara

nationell jimlikhet och ett gott kunskapsbaserat familjestod.
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LANKLISTA

www.agrenska.se
Agrenska bedriver verksamheter utifran ett helhetsperspektiv for barn, Intresseorganisationer,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning deras familjer och FSDB, Forildraradet, DBU
professionella som moter barn och familjer.

Foreningsliv

www.agrenska.se/Syskonkompetens
en webbsida for alla som ar intresserade av att ta del av ny ‘
kunskap om hur det ar att vara syskon till en syster eller bror med ; 1 5'_“"_‘
funktionsnedsattning. |

Vanner

punkterilivet.blogg.se
"Vi &r nagra dovblinda ungdomar som har tankar och asikter kring

dévblindhet” ‘ ! m::z:ilj

www.likaunika.org
Lika Unika &r en samarbetsorganisation med 6 riksforbund fran
funktionshinderrérelsen som utgar fran perspektivet som handlar om
funktionsnedsattningar kopplat till syn-, hérsel och rorelse.

www.hso.se
Handikappférbunden bestar av manga intresseorganisationer som
arbetar for ett mer tillgangligt samhalle for alla.

www.spsm.se
Specialpedagogiska skolmyndigheten med Resurscenter dévblind samt
specialskolor for elever med dévblindhet.

Dovblindsamordning Riksgymnasiet for dova och horselskadade
http://www.orebro.se/omriksgymnasiet/kontaktaoss/dovblindsamordning
.4.5b96647312226a30526800017097.html
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Att fa ett barn med dévblindhet vacker starka
kanslor och far stora konsekvenser, bade for
barnet och familjen. Omgivningens bemdétande
och stéd ar avgdrande for hur livet blir.

Hur ser stodet ut? Vad fungerar bra och vad
kan goras battre?

Har berattar féraldrar och ungdomar om sina
erfarenheter och professionella som arbetar
med malgruppen ger sin bild av de insatser
som ges.
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Las mer pa var hemsida

www.nkcdb.se
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