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Nationellt kunskapscenter 
för dövblindfrågor

En rapport om hur samhällets stöd fungerar  
  när det finns barn med dövblindhet i familjen



hur fungerar samhällets stöd till familjer som har barn med 
en kombinerad syn- och hörselnedsättning/dövblindhet och hur 
upplever familjerna att stödet fungerar? 

Det var viktiga frågor som vi på Nationellt kunskapscenter för 
dövblindfrågor (Nkcdb) behövde få svar på för att kunna utveckla 
kunskapsstöd till dem som möter familjerna. Därför startade vi 
under våren 2014 ett projekt med arbetsnamnet Stödet till barn och 
unga med hörsel- och synnedsättning/dövblindhet och deras närstående. 
Projektet har genomförts av Marie Andersson tillsammans med Per 
Nyling från Nkcdb. De har framför allt samtalat med föräldrar, 
barn, ungdomar och professionella från olika verksamheter men 
även fördjupat sig i skriftliga källor som lagtexter, förordningar och 
tagit del av vad andra projekt och utredningar kommit fram till. 

I rapporten För barnets bästa? får vi läsa om barns, ungdomars 
och föräldrars erfarenheter. Därefter följer en genomgång av 
de lagar som kan vara aktuella för familjer som har barn med 
en kombinerad syn- och hörselnedsättning/dövblindhet samt 
tankar och synpunkter från professionella. Sista kapitlet ägnas 
åt samverkan,  en central fråga genom hela projektet. Behovet av 
samverkan, samarbete och kunskaper om dövblindhet är teman 
som återkommer i alla samtal och har därför också ett stort fokus i 
rapporten.

Vi på Nationellt kunskapscenter för dövblindfrågor vill säga tack 
till er som blivit intervjuade eller deltagit i våra fokusgrupper och 
som så generöst delat med er av era erfarenheter och kunskaper. 

Ett särskilt tack till Marie Andersson som varit projektledare och 
är författare till rapporten. �
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 	▼	 INLEDNING

i sverige finns en bred och positiv syn på alla människors lika 
värde och rättigheter. Lagstiftningen förändas kontinuerligt och 
olika myndigheter arbetar också för att se till att människors rättig
heter respekteras också i praktiken. Många verksamma inom fältet 
har som uppgift att skapa goda livsvillkor för människor med funk
tionsnedsättningar och de flesta utmanas av att hela tiden utveckla 
den verksamhet de arbetar inom. Men förändringar tar tid. 

Konventionsstaterna erkänner att ett barn med fysiskt 

eller psykiskt handikapp bör åtnjuta ett fullvärdigt och 

anständigt liv under förhållanden som säkerställer 

värdighet, främjar självförtroende och möjliggör barnets 

aktiva deltagande i samhället. �  

	�  (ARTIKEL 23 BARNKONVENTIONEN1) 

Att ett barn upptäcks ha en kombinerad syn- och hörselnedsätt
ning/dövblindhet2 får stora konsekvenser,  både för barnet och 
familjen. Hur omgivningen möter det specifika, det som just detta 
barn behöver, är helt avgörande för hur gynnsam utvecklingen av 
färdigheter, självkänsla, självförtroende, möjligheten att aktivt delta i 
samhället… ja hela livet, blir. 

Familjen är det lilla barnets centrala omgivning och relationerna 
i familjen ger livslånga avtryck. Föräldrarna skapar känsloklimatet 
i familjen och förmedlar sin syn på normer, vanor och värderingar 
till sina barn. Därför behöver familjen, till att börja med främst 

1	 Barnkonventionen, antagen 1989
2	 Fortsättningsvis skrivs dövblindhet
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professionella som arbetar med målgruppen deltagit. 
Rapporten beskriver områden som de intervjuade ansett viktiga 

att tala om. Dessa finns också i hög grad på agendan idag inom 
politik och myndigheter.

Situationen för barn och unga med dövblindhet och deras 
närstående är komplex. Stödet som familjerna behöver är därför en 
utmaning för alla, både för alla i familjen och för alla professionella. 
Rapporten hoppas kunna belysa delar av denna komplexitet. 

Nordisk definition av dövblindhet
£	 Dövblindhet är ett specifikt funktionshinder. 

£	 Dövblindhet är en kombinerad syn- och hörselnedsättning. 

£	 Dövblindhet begränsar en persons möjlighet att delta i 
aktiviteter och inskränker full delaktighet i samhället i sådan 
grad, att samhället måste underlätta genom att tillhandahålla 
specifika insatser, anpassa omgivningen och/eller erbjuda 
tekniska lösningar.

föräldrarna, få specifikt stöd utifrån just sina behov. 
Omgivningen är också alla de människor som barnet möter 

under sin uppväxt. Och den fysiska miljön, de tekniska lösningarna 
och allt annat som hör vardagen till. Omgivningen är även alla 
professionella som ansvarar för att samhället verkligen gör det 
möjligt för barn, unga och vuxna att leva ett gott liv med full 
delaktighet i samhället. 

Det professionella nätverket kring barn och unga med 
dövblindhet verkar på olika nivåer och med skiftande uppdrag. 
Vissa arbetar heltid med målgruppen men för andra är det första 
gången de möter någon med denna funktionsnedsättning. Eftersom 
begreppet dövblindhet är relativt okänt är det vanligt att den 
professionelle som inte har tidigare erfarenhet inte ens reflekterar 
över att det kan handla om dövblindhet.

Sedan 2013 har Nationellt kunskapscenter för dövblindfrågor 
(Nkcdb) ett utökat uppdrag att samla, utveckla och på olika sätt 
förmedla kunskap om dövblindhet till de samhällsaktörer som 
möter personer med denna funktionsnedsättning. Uppdraget ska 
ses utifrån ett livsperspektiv och en helhetssyn på människan vilket 
innebär att även barn och unga med dövblindhet ingår i uppdraget. 

Med anledning av detta har projektet Stödet till barn och unga med 
hörsel- och synnedsättning/dövblindhet och deras närstående bedrivits 
under ett år med syftet att kartlägga vilket stöd som efterfrågas av 
familjerna och vad som erbjuds i olika verksamheter och på olika 
orter i landet. Hur organiseras stödet och vad upplevs fungera bra? 
Tanken är att resultatet av projektet ska utgöra en grund för Nkcdbs 
fortsatta arbete för att stödja dem som möter barn och ungdomarna 
med dövblindhet och deras närstående. 

Denna rapport gör inte anspråk på att vara heltäckande utan ska 
mer ses som ett dokument som ger bilder av hur det ser ut i landet. 
Underlaget består av samtal i fokusgrupper och andra träffar där 
unga med egen dövblindhet, föräldrar till barn med dövblindhet och 
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både professionella och brukare. Samtal som skett spontant eller vid 
inbokad tid. Men framför allt bygger resultatet på de samtal och 
diskussioner som förts i olika grupper som vi bjudit in. 

I samtalen utgick vi från några få frågeställningar. Upplägget var 
att börja tala om småbarnsåren för att sedan komma in på skoltid 
och övergång till vuxenliv, dock under stor frihet att tala fritt. 

•	 Vad behöver familjen? Barnet, syskon och föräldrar
•	 Vilket stöd erbjuds? 
•	 Vilka hinder har ni stött på?
•	 Goda exempel som kan spridas i landet.
•	 Hur skulle samhällets stöd se ut om ni fick önska?

När vi träffade ungdomarna och föräldrarna valde vi att göra det i 
fokusgrupper. Vid dessa tillfällen sågs vi, fyra – sex personer samt 
Per och Marie, under två dagar från lunch till lunch. Tanken med 
denna form var att bredda perspektivet genom att någon sa sin 
åsikt samtidigt som de andra lyssnade och kunde fylla på med sina 
erfarenheter. Interaktionen mellan deltagarna fördjupade på så sätt 
svaren i frågorna.

Föräldrarna bjöds in att delta på olika sätt. Dels genom en allmän 
förfrågan till alla som deltog i föräldrautbildningen på Almåsa 20134, 
dels genom att Marie har kännedom om de enskilda familjerna. Det 
har sammanlagt varit tre olika fokusgrupper och föräldrarna har 
själva valt vilken grupp de tyckte passade bäst för dem. En grupp hade 
barn med medfödd/tidig dövblindhet, barn som ofta har ytterligare 
funktionsnedsättningar, en annan grupp hade barn med gemensam 
omfattande diagnos och den tredje gruppen hade barn med förvärvad 
dövblindhet. Föräldrarna kom från olika platser i landet och hade 
barn från fyra års ålder och upp till vuxen. 

4	 Anordnad av resurscenter Dövblind inom Specialpedagogiska skolmyndigheten 
(SPSM) i samverkan med Stiftelsen Mo Gård, Föräldrarådet FSDB och Tullängssko-
lan riksgymnasiesärskola för elever med dövhet/hörselnedsättning (RG-sär D/H)

	£	 TILLVÄGAGÅNGSSÄTT

när projektet startade i mars 2014 var utgångspunkten att 
Nkcdb önskade stärka och utveckla kompetensen inom barn-, 
ungdoms- och närståendeområdet. 

Marie Andersson anställdes på ett år och med stöd av Per 
Nyling kunde projektet starta. Per har under många år arbetat som 
specialpedagog, främst kring personer med medfödd/tidig dövblind
het. Marie arbetar sedan 2003 som specialpedagog, inriktning döv/
hörsel, inom kommunal förskole- och skolverksamhet. Hon är själv 
förälder till ett barn med medfödd/tidig dövblindhet som numera 
är vuxet. Hon har också varit aktiv i Förbundet Sveriges dövblindas 
(fsdb) sektion Föräldrarådet under flera år. Under hela processen har 
Lena Göransson och Helene Engh3, varit delaktiga som styrgrupp. 
Projektet utgör ett underlag inför planeringen av Nkcdbs kommande 
insatser inom barn- och familjeområdet. 

Bakgrunden är återkommande rapporter om att barn och unga 
med dövblindhet och deras närstående inte alltid får tillgång till de 
specifika insatser som de har behov av och rätt till. Många beskriver 
att det råder en stor ojämlikhet i landet vad gäller de insatser man 
får i form av professionellas kunskap, dövblindspecifik habilitering, 
hjälpmedel och hur insatserna samordnas. 

Nkcdb är en nationell aktör med uppdrag att stödja de profes
sionella som arbetar på individ- och familjenivå. Genom att 
träffa och lyssna på ungdomarna själva, deras föräldrar och olika 
professionella hoppades vi få en bild av samhällets stöd till familj
erna, både hur det är organiserat och hur det fungerar runtom i 
landet. Så vi bjöd in till samtal. Det har varit enskilda samtal med 

3	 Verksamhetschef och biträdande verksamhetschef på Nkcdb
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Parallellt med träffarna har arbetet med att samla skriftlig 
information pågått. Det har samlats in från regering och riksdag 
samt från olika myndigheters hemsidor, främst Socialstyrelsen, 
Barnombudsmannen, Specialpedagogiska skolmyndigheten 
och Myndigheten för delaktighet. Även Sveriges kommuner och 
landsting (skl), Handikappförbunden (hso), Nka samt varje 
kommun och landsting har värdefull information på sina hemsidor. 
Det finns också flera privata bloggar som ger viktig kunskap om 
hur det kan vara att leva med dövblindhet i vardagen. Fokus i 
insamlingsarbetet har varit information och kunskap utifrån ett 
helhetsperspektiv på familjen, barn och föräldrar, och deras livs
situation. 

Allteftersom har teman och områden vuxit fram som kan ses 
som särskilt viktiga att belysa. Dessa beskrivs i tur och ordning i 
rapporten. Varje del är viktig för att helheten ska fungera för familjer 
som har barn och ungdomar med dövblindhet.

När vi skulle bjuda in ungdomarna fick Dövblind ungdom 
(dbu)5 frågan om de kunde göra det tillsammans med oss. Marie 
och en representant för DBU träffades och diskuterade upplägg och 
deltagande. Sex ungdomar med erfarenhet av skilda skolformer6 
och från olika orter i landet tillfrågades. Alla ville vara med. 
Ungdomsgruppen träffades vid två tillfällen7.

Det var slående vilken kraftfull och positiv dynamik som uppstod 
vid alla fokusgruppsmöten. I föräldragrupperna kände en del 
föräldrar till varandra sedan tidigare men det fanns även de som var 
helt nya. I ungdomsgruppen kände alla till varandra sedan tidigare. 
Vi upplevde att alla, både föräldrar och ungdomar, verkligen 
öppnade upp för samtal och reflekterade kring frågeställningarna. 
Det fanns en trygg och tillåtande atmosfär i grupperna för detta. 

Till träffarna med professionella tillfrågades några av de kontakt
personer som finns i landstingen om de önskade vara med och 
om de kunde bidra med namn på personer som kunde bjudas 
in. Totalt träffade vi fyra olika grupper med professionella inom 
landstingens verksamheter. Marie besökte själv en kommun som 
har uppdrag från två närliggande kommuner att anordna skol- och 
korttidsverksamhet för barn med tidigt inträffad dövblindhet. 

Under året har Marie tillsammans med Petra Liljeblad, 
projektledare för Verktyg för bättre hälsa8 kontinuerligt träffat 
Nationellt kompetenscentrum anhöriga (Nka), anhörigområde 
flerfunktionsnedsättning. Dessutom bygger rapporten på enskilda 
träffar med flera av Resurscenter dövblinds rådgivare inom spsm, 
några verksamhetschefer i syn- och döv/dövblindteam, dövblind
samordnaren på riksgymnasiet för döva och hörselskadade (rgd/
rgh), samt andra verksamma inom fältet. 

5	 Dövblind Ungdom är en sektion inom Förbundet Sveriges dövblinda
6	 Specialskola, grundskola, Riksgymnasiet för döva och hörselskadade (RGD/RGH), 

gymnasieskola och Universitet
7	 September 2014 och januari 2015
8	 Verktyg för bättre hälsa är ett Arvsfondsprojekt som drivs av Förbundet Sveriges 

dövblindas Föräldraråd
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att utveckla inom området. I rapporten har barn och unga med 
olika funktionsnedsättningar fått beskriva hur de upplever sin 
livssituation och stödet de får från samhället. Samtliga som deltagit i 
studien har kontakt med många myndigheter i sin vardag. Resultatet 
visar att det råder stora brister i deras möjligheter till delaktighet 
och inflytande i beslut som berör dem. Bland annat har de små 
möjligheter att påverka sin skolsituation. 

Frågan om barns möjligheter att få vara delaktiga och aktivt 
kunna påverka sin vardag är något som vuxit fram, framförallt sedan 
barnkonventionen antogs för 25 år sedan. Det finns en myndighet, 
Barnombudsmannen, som ska bevaka att konventionen följs och att 
andra myndigheter, kommuner och landsting/regioner utvecklar 
sina verksamheter i enlighet med den. Barnombudsmannen har 
under de senaste åren arbetat fram metoden Unga direkt13 som 
gör det möjligt för barn och unga att föra fram sina idéer och 
berätta om sina erfarenheter för berörda beslutsfattare. Tanken 
är nu att vidareutveckla och anpassa metoden till barn och unga 
med kommunikationssvårigheter. Det ligger i linje med vad 
Barnrättskommittén belyser.

Oftast är det vuxna, med eller utan 

funktionsnedsättning, som fastslår strategier och 

fattar beslut om barn med funktionsnedsättning, 

medan barnen själva lämnas utanför processen. 

Det är viktigt att barn med funktionsnedsättning blir 

hörda i alla förfaranden som berör dem och att deras 

åsikter respekteras… Barn ska få tillgång till alla 

kommunikationshjälpmedel de behöver för att lättare 

kunna uttrycka sina åsikter.14 

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

14	 Barnrättskommitténs allmänna kommentar nr 9, Rättigheter för barn med funk-
tionsnedsättning, punkt 32

… barn med funktionsnedsättning har rätt att fritt 

uttrycka sina åsikter i alla frågor som rör dem, varvid 

deras åsikter ska tillmätas betydelse i förhållande till 

deras ålder och mognad på lika villkor som för andra 

barn, 

… och att de för att utöva denna rättighet erbjuds stöd 

anpassat till funktionsnedsättning och ålder. � (ARTIKEL 7, 

SÖ 2008:269)

i såväl barnkonventionen som i konventionen om rättigheter 
för personer med funktionsnedsättning och i svensk lagstiftning10 
uttrycks det tydligt att alla barn har rätt att få komma till tals och bli 
lyssnade på i frågor som rör dem. Barn med funktionsnedsättning 
ska även erbjudas anpassat stöd för att möjliggöra detta. Hur stödet 
ska se ut måste vara individuellt utifrån vilka behov som finns. För 
att alla barn, oavsett funktionsförmåga, ska få möjlighet att komma 
till tals måste förutsättningarna för att lyckas förbättras. 

Myndigheten för handikappolitisk samordning (Handisam)11 
redovisade 2014 i rapporten Barn äger12, att det finns mycket kvar 

9	 Konventionen om rättigheter för personer med funktionsnedsättning, Sveriges 
internationella överenskommelser (SÖ)

10	 Bland annat Socialtjänstlagen, Lagen om stöd och service till vissa funktionshindra-
de och Skollagen.

11	 HANDISAM numera, Myndigheten för delaktighet (MFD).
12	 Barn äger, Rapport med slutsatser och förslag utifrån studien ”Barn och unga med 

funktionsnedsättning – en beskrivning av deras vardag”

	■	 MITT LIV – MIN MÖJLIG
HET ATT PÅVERKA
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Ungdomarna talade vidare om hur viktigt det är att själv få vara 
delaktig i processen kring information och kunskapsspridning. 
Exempelvis i skolan, då är de professionella med sin generella 
kunskap och erfarenhet ett viktigt stöd men alla insatser måste ske 
i dialog med eleven. Vem ska få information? Vad vill jag informera 
om? Vill jag själv berätta? Vilka anpassningar och hjälpmedel kan 
vara bra? Vilket stöd behöver skolpersonalen eller jag själv? Ja det 
finns många frågeställningar att tala om. Det är viktigt att verkligen 
lyssna, ta på allvar och underlätta för eleven att beskriva hur han/
hon upplever saker och ting. Det är ju faktiskt bara eleven själv som 
vet hur det är under en skoldag. Dessutom påverkas elevens skol- och 
livssituation för lång tid framöver av de beslut om stöd som tas.

Det är barnen som är experter på hur det är att 

vara ung i Sverige idag, och på sina egna liv. Vi är 

skyldiga att lyssna till dem. Det finns också mycket 

att lära av barn och ungdomar – om vi bara lyssnar. 

� (BARNOMBUDSMANNEN)

För att barnen ska kunna påverka behöver de också äga kunskap 
och information om sin egen funktionsnedsättning och vilka 
konsekvenser den kan ge i olika situationer. Till exempel har social
tjänsten, vid insatser till ett barn enligt Lag om stöd och service till 
vissa funktionshindrade (lss), ett lagstadgat uppdrag att barnet ska få 
relevant information och ges möjlighet att framföra sina åsikter 15.

 

15	 SFS 2010:480 Lag om ändring i lagen (1993:387) om stöd och service till vissa 
funktionshindrade

Det finns många olika sätt att kommunicera på och det talade 
språket är bara ett av många uttryckssätt. 

Barns rätt att få komma till tals har ett inneboende värde 

i sig. � (BARNOMBUDSMANNEN)

Även regeringen har fokus på frågan och förhoppningsvis får det 
spridning och effekt i alla verksamheter som möter barnen. 

Regeringen anser att det är särskilt angeläget att alla 

verksamheter som möter barn tar särskild hänsyn till de 

behov och förutsättningar att komma till tals som barn 

med funktionsnedsättning kan ha. Det är därför viktigt 

att dessa verksamheter utvecklar kunskap och metoder 

för att alla barn oavsett funktionsförmåga ska kunna 

komma till tals. � (PROP. 2014/15:1) 

I fokusgruppen med ungdomar fick vi till oss att det kan vara svårt 
att göra sin röst hörd.

Jag hade provat ett hjälpmedel men ville inte ha det. 

Ingen av de vuxna lyssnade till att börja med, en annan 

vuxen stoppade det hela och sa att de skulle lyssna på 

mig. � (UNGDOM)

En annan av ungdomarna berättade att det varje termin kom en 
specialpedagog till skolan för att ge information till lärarna men att 
det blev fel eftersom informationen som gavs var generell och inte 
stämde in på eleven.

Vi vill själva vara med och beskriva vår dövblindhet. 

Informationen måste följa mina behov! � (UNGDOM) 
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Det finns alltså ett tydligt och stort ansvar hos professionella inom 
hälso- och sjukvårdsverksamheter att anpassa och ge adekvat 
information till barnet och även till föräldrarna så att situationen 
blir begriplig och greppbar. 3 § betonar att det är barnet som ska 
stå i centrum när det handlar om detta, men att även barnets 
vårdnadshavare ska få det. 

Ungdomarna vi intervjuade var alla överens om att det är 
oerhört viktigt för barn att få information. Som barn vill man få 
information tidigt eftersom man känner på sig att det är något som 
är annorlunda. Ungdomarna hade upplevt att det kan vara svårt för 
vuxna, i synnerhet föräldrar, att tala om dövblindheten. 

Föräldrar behöver få verktyg för hur man berättar för 

barnet om dövblindheten. Är de osäkra så berättar de 

inte något. � (UNGDOM)

Min pappa vet ingenting om Usher, så jag måste förklara 

och förklara… men jag tror inte pappa någonsin kommer 

förstå.�  (UNGDOM)

Ungdomarna säger att det är skönt när familjen och framförallt 
föräldrarna, förstår och har kunskap. Även i föräldragrupperna talas 
det om detta. 

Det är bra att som förälder få mycket kunskap om 

funktionsnedsättningen, vilka behov och konsekvenser 

den ger. � (FÖRÄLDER) 

Då är det lättare för mig att kunna vara ett bra 

”bollplank” till mitt barn och även viktigt att jag kan 

beskriva för omgivningen när så behövs. � (FÖRÄLDER) 

För professionella inom hälso- och sjukvårdsverksamhet gäller 
följande 

1 § Patienten ska få information om

1.	 sitt hälsotillstånd,

2.	 de metoder som finns för undersökning, vård 

och behandling,

3.	 de hjälpmedel som finns för personer  

med funktionsnedsättning,

4.	 vid vilken tidpunkt han eller hon kan förvänta 

sig att få vård,

5. 	 det förväntade vård- och 

behandlingsförloppet,

6. 	 väsentliga risker för komplikationer  

och biverkningar,

7. 	 eftervård, och

8. 	 metoder för att förebygga sjukdom  

eller skada

3 § När patienten är ett barn ska även barnets 

vårdnadshavare få information

6 § Informationen ska anpassas till mottagarens ålder, 

mognad, erfarenhet, språkliga bakgrund och andra 

individuella förutsättningar… Mottagarens önskan om 

att avstå från information ska respekteras.

7 § Den som ger informationen ska så långt som möjligt 

försäkra sig om att mottagaren har förstått innehållet 

i och betydelsen av den lämnade informationen. 

� (PATIENTLAGEN16)

16	 Patientlag (2014:821) började gälla 1 januari 2015.
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…som förälder att inte sätta kuggar i hjulet och säga att 

du kanske ska välja en annan utbildning för att du vet, 

längre fram så kommer du inte att se, så då kan du ju 

inte göra det här. � (FÖRÄLDER) 

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

kanske du kan bli bussmekaniker, om det är bussar 

som du vill jobba med eller finns det något annat jobb 

som du funderat på… och så leder jag in på alternativ. 

� (FÖRÄLDER) 

Citaten ovan visar att det här en svår och komplicerad fråga. Ingen 
vet ju egentligen hur framtiden blir men samtidigt finns oftast en 
prognos för hur det sannolikt blir. För barn och unga i utbildning 
har skolan ett stort ansvar i att ge stöd och vägledning i detta. 

Elever i alla skolformer utom förskolan och 

förskoleklassen ska ha tillgång till personal med 

sådan kompetens att deras behov av vägledning inför 

val av framtida utbildnings- och yrkesverksamhet 

kan tillgodoses. Även den som avser att påbörja en 

utbildning ska ha tillgång till vägledning.  
� (KAP 1 § 29 SKOLLAG)

Skolan behöver också ha kunskap kring funktionsnedsättningen 
och dess konsekvenser, alternativt samverka med andra som har den 
kunskapen, för att vägledningen ska fylla sitt syfte. Efter skolan är 
det arbetsförmedlingen som ska vara ett stöd i att lotsa ungdomen 
vidare in i yrkeslivet. Några av ungdomarna upplevde att de fått 
mycket bra stöd från arbetsförmedlingen i Uppsala17, inriktning syn/

17	 Till och med 2014 hade AF en enhet i Uppsala med riksupptag för teckenspråkiga 
personer med dövblindhet och en enhet i Göteborg för talspråkiga personer med 
dövblindhet. Från och med 2015 har man omorganiserat så att stödet ges regionalt.

Alla i familjen behöver få kunskap. Ju mer vi i familjen 

blir trygga med vad som behövs desto lättare är det att 

leva som vanligt trots det ovanliga. � (UNGDOM)

 
Utifrån ålder och mognad behöver barnen också involveras i vad som 
kan hända i framtiden, speciellt om det finns en uttalad progression i 
dövblindheten.

Min dövblindhet påverkar självklart vad jag väljer, det 

gäller att hitta alternativ och försöka se möjligheterna 

istället för hindren. Ok, det funkade inte att jobba med 

små barn eftersom de var så rörliga och försvann ur mitt 

synfält hela tiden, vad kan jag göra istället? Arbeta med 

äldre barn eller något annat där jag fortfarande träffar 

barn men inte har omsorgsansvaret och kollen på var de 

är? �  

� (UNGDOM)

Föräldrarna beskrev olika strategier för att hantera vetskapen om 
att synen på sikt kommer att försämras i förhållande till sitt barns 
framtida yrkesval. 

Våra barn måste själva bestämma yrkesval. De kan alltid 

ändra bana längre fram! � (FÖRÄLDER) 

Sveriges duktigaste ljudtekniker är döv. Man tänker 

att det är omöjligt, men mycket är ju faktiskt möjligt! 

� (FÖRÄLDER) 
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Omgivningen är inte anpassad så att vi ska kunna arbeta 

100 procent! Blev rekommenderad att jobba mindre för 

att hinna fixa kring alla kontakter och tolkbeställningar 

med mera. �  (UNGDOM)

Med tiden har jag blivit mer medveten om att jag 

behöver samla ny energi. �  (UNGDOM)

En annan fråga som alla ungdomarna tog upp var vikten att få träffa 
andra unga i samma situation. Få tillgång till dövblindkultur och 
kunna skapa sig en trygg identitet. Alla skolbarn med dövblindhet, 
oavsett skolform, bör inom skolans uppdrag få möjlighet att träffas 
någon gång per år menade man. Även dbus verksamhet har varit 
och är fortfarande mycket värdefull för ungdomarna. Någon av 
ungdomarna har varit med sedan sex års ålder och en blev medlem 
under tiden på riksgymnasiet för döva/hörselskadade rgd/rgh. 

Jag ville inte, jag ville vara som de andra på skolan, så 

jag höll emot länge men skulle önskat att jag gick med 

tidigare i DBU! Här finns en öppen atmosfär och man 

kan tala om det naturligt! Stärker mig i min identitet �  

� (UNGDOM)

När jag umgås med andra som också har dövblindhet är 

det lättare för mig att acceptera min egen dövblindhet �  

� (UNGDOM)

Typ Dövblindpower!  Jag är jag och kan göra vad jag vill 

trots funktionsnedsättning!�  (UNGDOM)

För att få bäst möjlighet att växa och bli självständig menar 
ungdomarna att också föräldrarna måste ges stöd så de kan bli bättre 

hörsel, mycket beroende på att det just där fanns professionella med 
fördjupad kunskap kring syn- och hörselnedsättningar. Under en 
vecka fick man tid att tala om sina intressen, vad man ville arbeta 
med och hur man tänkte om framtiden i stort. Förmedlingen i 
Uppsala kunde sedan beskriva för arbetsförmedling på hemorten 
eller för högskolan vilka behov som fanns och vilket stöd som 
behövdes. Det var ett gott stöd och det var skönt att inte själv behöva 
förklara och argumentera kring behoven tycker ungdomarna. En 
några år yngre deltagare i fokusgruppen känner tvärtom att hon just 
nu bara blir slussad runt och inte har koll på vad som händer… och 
hon vill naturligtvis veta. 

Ungdomarna beskrev att det svåraste efter skolan var att anpassa 
sig till arbetsmiljön och kollegorna. Att leva med dövblindhet 
innebär att det hela tiden uppstår situationer i arbetsliv och 
vardag som kräver extra mycket uppmärksamhet, koncentration 
och energi för att kompensera för de svårigheter som uppstår på 
grund av syn- och hörselnedsättningen . Offentliga miljöer som 
affärer, restauranger, gator och torg, har inte planerats med tanke 
på att personer kan ha dövblindhet. På de flesta arbetsplatser gäller 
detsamma. All den extra energi detta kräver av personer med 
dövblindhet påverkar i vilken omfattning de orkar yrkesarbeta och 
samtidigt ha energi kvar till en meningsfull fritid. Ungdomarna 
ville, som alla andra, både göra ett bra arbete och ha en bra fritid.  

Det är mycket att tänka på, vilken är min nivå och hur 

mycket orkar jag jobba?�  (UNGDOM)

Vad räcker energin till? Vardagen ska ju funka både med 

jobb och meningsfull fritid! �  (UNGDOM)

Man måste hela tiden planera, vilket yrke passar bäst nu 

och när dövblindheten blir sämre?�  (UNGDOM)
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Dessutom är det också ofta så att  

Barnens behov av resurser i form av stöd och hjälp 

definieras ofta av olika professionella. Genom 

detta agerande hindrar man att de själva får 

definiera sina behov (Illich, 1977). Kunskap och 

utbildning är betydelsefullt om man vill förändra 

verklighetens diskriminering. Det är nödvändigt att 

lyfta fram barns och ungdomars egna erfarenheter av 

funktionsnedsättning, annars finns risken att förtrycket 

reproduceras vidare.  

� (ATT GE BARN OCH UNGA I UTSATTA  

� SITUATIONER MAKT OCH INFLYTANDE)

Många professionella kan nog känna igen sig i att viljan att göra så 
gott det bara går är så stark att man ibland inte hinner lyssna in vad 
barnen och ungdomarna själva säger. Här finns mycket att utveckla 
både vad gäller samtalsmetodik och alternativa kommunikationssätt. 
Handlar det dessutom om ett barn med medfödd/tidig dövblindhet 
som kanske också har ytterligare funktionsnedsättningar, ja då är det 
en utmaning som kräver ännu mer. Bland annat en tillåtande och 
trygg omgivning som med gott om tid, stort engagemang och vilja 
kan lyssna/tolka vad barnet uttrycker som sitt behov.  

Varje barn med dövblindhet har rätt att få växa och utvecklas 
efter just sina individuella förutsättningar. Det finns gott om stöd 
i konventioner, lagar och andra dokument för att detta ska kunna 
ske. Tillsammans kan professionella, barn och föräldrar bygga en 
stabil grund av information, kunskap och annat stöd som sedan både 
barnet och föräldrarna kan utgå från i mötet med omvärlden. 

på att uppmuntra barnet med dövblindhet att klara sig själv. Ju 
tidigare desto bättre. Föräldrar vill hjälpa till, de vill pusha på men 
samtidigt ha kontrollen. 

En kurs till föräldrar i att motarbeta överbeskyddandet. 

Även vi med dövblindhet måste få göra misstag! 

� (UNGDOM)

Det är förresten inte bara föräldrarna som är överbeskyddande utan 
de unga har mött och möts fortfarande av en överbeskyddande 
omgivning. Det stämmer väl överens med vad som beskrivs 
i rapporten Att ge barn och unga i utsatta situationer makt och 
inflytande – en utmaning för hela samhället18,

Barn och unga med olika funktionsnedsättningar 

lever i en utsatt situation. Dessa barn bemöts ofta 

överbeskyddande av både föräldrar och andra anhöriga 

samt av olika myndigheter och personal. Deras 

överbeskyddande förhållningssätt hindrar barn och unga 

med funktionsnedsättning att göra egna erfarenheter. 

� (ATT GE BARN OCH UNGA I UTSATTA  

� SITUATIONER MAKT OCH INFLYTANDE)

18	 Utvärdering av Arvsfondens satsning, Fördel Barn! 2009–2012. Kirsti Kuusela, 
Karlstads universitet 2012
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Att bli förälder till ett barn med funktionsnedsättning är en lika 
omvälvande och stor händelse men får även andra konsekvenser. Det 
är ofta en stor lycka som samtidigt åker berg- och dalbana med en 
stor sorg. Sorgen har många olika djup. Det kan handla om sorgen 
över att barnet har en funktionsnedsättning, att barnet man fantiserat 
och drömt om inte liknar det man fått, eller en sorg när man inser 
vilka utmaningar som kommer möta barnet i livet. Ansvaret för att 
barnet verkligen får sina rättigheter tillgodosedda blir ofta oändligt 
stort. 

Många föräldrar till barn med funktionsnedsättningar upplever 
rädslan och oron för att barnet inte ska få sina behov och rättigheter 
tillgodosedda som den svåraste delen i föräldraskapet. Det finns 
både lagar och många verksamheter som ska ge stöd och verka för att 
barnet ska ges samma möjligheter som alla andra barn, men många 
gånger brister det. Föräldrarna har vetskap om sitt åtagande, att sörja 
för sitt barns rättigheter, men brottas med ett välfärdssystem där 
olika aktör ibland famlar och ibland förhandlar med varandra om 
vem som ska göra vad i form av stöd och insatser. 

Det finns många goda intentioner hos professionella och de 
verksamheter de representerar som inte kan komma till sin rätt i ett 
system där de olika delarna inte hänger ihop. I realiteten blir det då 
ett stort och tungt ansvar som vilar på föräldrarnas axlar. 

Konventionsstaterna erkänner det handikappade 

barnets rätt till särskild omvårdnad och skall, inom 

ramen för tillgängliga resurser, uppmuntra och 

säkerställa att det berättigade barnet och de som 

ansvarar för dess omvårdnad får ansökt bistånd 

som är lämpligt med hänsyn till barnets tillstånd och 

föräldrarnas förhållanden. �  

� (ARTIKEL 23 BARNKONVENTIONEN)

rubriken för det här kapitlet är ett citat av Ulrika Johansson 
som på barnsidan.se beskriver upplevelsen att få ett barn med 
funktionsnedsättning. Hon är inte ensam om känslan. Den 
sammanfattar på ett bra sätt hur också föräldrarna i det här projektet 
beskriver sin situation. 

Barn har rätt till omvårdnad, trygghet och en god fostran� 

� (1 § FÖRÄLDRABALKEN)

Den som har vårdnaden om ett barn har ett ansvar 

för barnets personliga förhållanden och ska se till att 

barnets behov enligt 1 § blir tillgodosedda. Barnets 

vårdnadshavare svarar även för att barnet får den tillsyn 

som behövs med hänsyn till barnets ålder, utveckling 

och övriga omständigheter samt ska bevaka att barnet 

får tillfredsställande försörjning och utbildning. �   

� (2 § FÖRÄLDRABALKEN)

Att bli förälder är för många den mest omvälvande och största 
händelsen i livet. Det är ofta en stor lycka men också ett stort ansvar 
att få vårdnaden om ett litet barn. Det är barnets vårdnadshavare 
som ska sörja för att barnet får sina rättigheter tillgodosedda och 
alltid sätta dess behov i främsta rummet. 

	¥	 NÄR LIVET STÅR STILLA 
EN KORT MINUT OCH 
FÖRÄNDRAS FÖR EVIGT
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Dessa citat från tre olika föräldrar får exemplifiera det som många 
i de olika fokusgrupperna tagit upp. Föräldrar vet inte vilket stöd 
de ska fråga efter eller vilka rättigheter som de och deras barn har. 
Föräldrar önskar tidigt stöd av professionella som har kunskap och 
erfarenhet. De vill inte bli lämnade att ta avgörande beslut som 
kan påverka barnets situation i ett livsperspektiv utan att ha fått så 
mycket som möjligt av kunskap och erfarenhet som grund. Flera 
föräldrar uppger att de saknar stödet från professionella i detta. 
De upplever att de måste veta vad de ska efterfråga19 och från vem 
eller vilka, istället för att bli erbjudna alternativ och stöd. Ett annat 
dilemma för föräldrarna är att det ofta finns olika uppfattningar hos 
professionella om vad som är bäst. Det skapar en inre stress av att 
”måste ta reda på” och ”att fatta rätt beslut” hos föräldrarna. 

Allt det här känslomässiga som vi går igenom och den 

här kontinuerliga stressen som man är utsatt för, den 

tycker jag man missar väldigt mycket inom professionen.� 

	�  (FÖRÄLDER)

Många föräldrar blir rationella och söker kunskap om funktions
nedsättningen, metoder, habiliteringsinsatser, kommunikations
alternativ och så vidare. I intervjuerna berättar de att det inte finns 
tid eller ork över till att också ta itu med det känslomässigt svåra i 
situationen. Det behöver alltså finnas stöd för familjesituationen som 
helhet, även för den känslomässiga delen. Som en förälder föreslår:

De professionella bara sätter in, ni ska ha 10 gånger 

kris- och sorgehantering eller liknade, likväl som barnet 

ska ha sin hjärtkirurgi eller andningshjälp eller vad det nu 

kan vara så att man kommer vidare. � (FÖRÄLDER)

19	 Beskrivs även i studien Någonstans i botten finns en sorg…, 2014. 

Detta innebär bland annat att professionella med all sin kunskap 
och erfarenhet ska främja och inge hopp samt garantera att såväl 
barnet som föräldrarna får den hjälp och det stöd som är lämpligt 
med hänsyn till funktionsnedsättning, förutsättningar och totala 
livssituation.

När ett barn med en ovanlig funktionsnedsättning föds har 
föräldrarna oftast ingen erfarenhet av detta och vet alltså inte vad de 
ska fråga efter eller vad det finns för hjälp att få. Om de som finns på 
den professionella arenan ska kunna säkerställa att föräldrarna både 
får och kan fråga efter hjälp och stöd måste de arbeta betydligt mer 
proaktivt än idag.

Flertalet gånger har vi hört från professionella att de arbetar 
på föräldrars uppdrag och tolkar detta som att föräldrarna måste 
ge uppdrag till dem innan de kan göra något. Det är något som 
föräldrar reagerar på:

Man säger att vi är experter på våra barn. Och det är vi 

ju. Men inte på dövblindhet. � (FÖRÄLDER) 

Föräldrar behöver guidning i vilket stöd som finns och 

vad man kan behöva. Hur ska man kunna veta när allt är 

nytt och man aldrig tidigare varit i kontakt med denna 

världen (sjukvård, socialtjänst, habilitering) tidigare?

� (FÖRÄLDER)

Som förälder ställs man inför stora val hela tiden. Från 

stora saker som vilken skola är bäst? Ska vi flytta?… hur 

blir det för syskonen? … våra jobb? Till små detaljer i 

vardagen som kan få stora konsekvenser för framtiden 

som, kan han cykla hem på kvällen med sina kompisar 

över stan? � (FÖRÄLDER)
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liknande sätt gör också att man inte känner sig så ensam. 
Ungdomarna menar också att det är viktigt för familjerna att 

träffa andra ungdomar och vuxna med egen dövblindhet. Ett lyckat 
exempel är projektet Verktyg för bättre hälsa20 som fsdbs Föräldraråd 
driver med medel från Allmänna arvsfonden under 2014 – 2015. 
Projektet ska genomföra totalt fyra helgvistelser. Inbjudna är familjer 
med barn eller ungdomar som har dövblindhet och är under 20 år. 
Nya familjer har förtur och ungefär 15 familjer får möjlighet att 
delta vid varje tillfälle. 

Projektet arbetar med att stärka föräldraskapet och främja psykisk 
hälsa hos samtliga familjemedlemmar genom att medvetandegöra 
vikten av hela familjens hälsa och ge verktyg för samtal och 
återhämtning. Under helgvistelserna har föräldrarna ett program där 
olika föreläsare är inbjudna. Under tiden som föräldrarna lyssnar på 
föreläsningarna är barnen indelade i tre olika grupper utifrån ålder 
och behov. Ansvarig för barngrupperna och barnaktiviteterna är 
medlemmar från DBU. Som medhjälpare i varje barngrupp finns 
också professionella från Nkcdb och Stiftelsen Mo Gård. 

I de olika barngrupperna finns det tid för syskonen att, utan att 
föräldrarna är med, tala med psykolog Christina Renlund om sin 
egen situation. Christina Renlund har lång erfarenhet av att arbeta 
med samtalsstöd till barn både med och utan funktionsnedsättning. 
På hemsidan Syskonkompetens21  finns mycket inspirerande material 
att ta del av, bland annat idéhäftet Syskonkärlek eller i skuggan 
av ett syskon. Efter 2015 då Verktyg för bättre hälsa löper ut är 
förhoppningen att någon verksamhet i landet tar över ansvaret och 
driver familjeträffarna vidare i någon form. 

Vilka reflektioner har då ungdomarna och föräldrarna kring 
syskonens situation och behov? 

20	 http://www.fsdb.org/maval.html
21	 Ett Arvsfondsprojekt 2009-2012, http://www.agrenska.se/Syskonkompetens

Då behöver det vara någon som har kompetensen! 

Vem klarar av att möta och hjälpa en i det?? De kan ju 

lyssna…  ja det lät ju hemskt, men det har man ju ingen 

hjälp av! � (ANNAN FÖRÄLDER)

Det handlar om att möta någon med fördjupad kunskap i kris- och 
sorgebearbetning. Någon som kan ge verktyg till föräldrarna att 
komma vidare och nå acceptans. 

Man behöver ta hand om vår sorg och alla frågor vi 

brottas med för att vi ska orka länge och hela livet. 

Det är en sorg. Det behövs specifik kompetens att möta 

föräldrar i kris. Vi måste stärka dem så att de orkar. 

� (PROFESSIONELL)

Ungdomarna talar om att det finns mycket förnekelse hos en del 
föräldrar, att de inte vill se hur det verkligen är, och att de vill att 
livet ska vara så vanligt som möjligt. Därför behöver föräldrar stöd så 
att de kan förstå och acceptera dövblindheten.

Föräldrarna formar oss. Acceptans hos föräldrar kan 

skapa acceptans hos barnet. � (UNGDOM)

En viktig del i familjestödet som både ungdomarna och föräldrarna 
efterfrågar är att ge hela familjen möjlighet att kunna träffa andra 
familjer i liknande situation för att få utbyta erfarenheter. Många 
gånger har vare sig föräldrarna eller barnen träffat någon med 
dövblindhet tidigare. En familj med ett barn som har dövblindhet 
är oftast helt unik i sin umgängeskrets på hemmaplan. Det är en 
ny situation för alla och det finns så mycket nytt att upptäcka och 
lära. Känslan av att det faktiskt finns någon annan som har det på 
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het tyckte det var viktigt att kunna informera och prata med sina 
föräldrar om försämringen av funktioner på till exempel syn eller 
hörsel. Någon ville gärna tala om det, men gjorde det inte eftersom 
det blev jobbigt för föräldrarna. 

Flera ungdomar uttrycker att deras föräldrar varit medvetna om 
försämringen men när den sker, ibland ganska snabbt, kan de ändå 
ha svårt att acceptera den. Alla vill ju att det ska hända senare! Här 
upplever ungdomarna att de föräldrar som har mycket kunskap 
kring funktionsnedsättningen klarar det bättre. 

Familjen och alla familjemedlemmar är viktiga för varandra och 
för var och ens utveckling och välmående. De vuxna förmedlar sina 
känslor, sin syn på normer, vanor och värderingar till barnen. Man 
brukar säga att barn växer upp på vuxnas villkor och vuxnas villkor 
påverkar barnens villkor och uppväxtmiljö. Det är anledningen till 
att det professionella stödet till familjen behövs både tidigt och över 
tid med fokus på den enskilda familjens behov, förutsättningar och 
situation. 

Föräldrastödet är otroligt viktigt. � (PROFESSIONELL)

Hur ser situationen ut för föräldern?… när ska vi komma 

in?… vi måste tänka individuellt och genom samtal 

med föräldrar fånga upp vad de behöver och vill ha. 

� (PROFESSIONELL)

Flera föräldrar uttryckte att de hade behov av avlastning.   

Det tär ganska mycket på en relation när man får ett 

barn med funktionshinder. Att hålla liv i relationen under 

småbarnsåren är ju svårt ändå.� (FÖRÄLDER)

 

Syskon behöver träffa andra i samma situation. Men inte 

på vilka premisser som helst, det behöver anpassas till 

individuella behov. � (FÖRÄLDER)

Syskonen behöver uppmärksammas och få egen tid med 

föräldrarna.� (FÖRÄLDER)

De (syskonen) betalar ett högt pris idag och får stå 

tillbaka. � (FÖRÄLDER)

Barnet med dövblindhet ska inte alltid komma i första 

hand…då tror barnet att det alltid ska vara så och det är 

svårt att ändra på senare.� (UNGDOM)

Syskon ska inte komma i kläm. � (UNGDOM) 

Syskonen fick ingenting, ingenting överhuvudtaget. 

� (FÖRÄLDER)

Christina Renlund menar att barn tidigt läser av signaler hos sina 
föräldrar om vad de uppfattar som möjligt att tala om eller inte. 
Barnens kärlek till familjen är stark och barnen vill skydda sina 
föräldrar från känslor, tankar och frågor som de tror är för svåra 
att tala om. Om barnen möter någon, förälder eller professionell, 
som öppnar upp för att prata om det svåra och som lyssnar kommer 
de att berätta och ställa frågor utifrån sina egna funderingar. Även 
Nationellt kompetenscentrum anhöriga, Nka, har publicerat en 
artikel, Syskonen i fokus22, som beskriver syskonens situation i 
familjen och hur man kan arbeta med syskon. 

Alla ungdomar vi intervjuade som hade en progressiv dövblind

22	 http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/familjeliv/berat-
telser-och-repotage/att-vara-syskon/med-syskonet-i-fokus/
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Det kan handla om att omgivningen inte förstår, ger sig tid att förstå 
eller ens orkar förstå. 

Folk orkar inte med den här sjukdomen, den är så hemsk 

så vi låtsas som om den inte finns.� (FÖRÄLDER)

För att knyta kontakter med andra med likande erfarenheter 
har en del föräldrar engagerat sig i fsdb s Föräldraråd. Det finns 
naturligtvis en mängd olika handikapporganisationer, dock ingen 
annan med specifikt fokus på dövblindhet. Många föräldrar är med i 
flera föreningar. fsdb :s föräldraråd anordnar under en helg varje år, 
tillsammans med flera professionella aktörer23, en föräldrautbildning. 
Många är de som vittnat om hur skönt det är att komma till en 
grupp människor, både föräldrar och professionella, som vet vad det 
handlar om. Under helgen får föräldrarna utbildning och möjlighet 
att umgås med varandra. 

Föräldrar söker också kontakt med varandra genom hemsidor och 
bloggar och sociala medier som facebookgrupper. Dessa blir ett gott 
stöd, ja ibland en livlina, för föräldrar som känner sig ensamma och 
vilsna. Här delas erfarenheter med varandra, man ger uppmuntran 
och kanske berättar om hur man själv löst liknande situationer. 
Framförallt nås man av en förståelse som man ofta upplever att 
människor i omgivningen saknar, vilket ger enorm kraft. 

Då får man svar från någon mamma … det är mer värt än 

någonting annat! � (FÖRÄLDER)

Även professionella har olika forum för olika möten som riktar sig 
till föräldrar via internet. Nationellt kompetenscentrum anhöriga 
har sina lärande och stödjande anhörignätverk. Det innebär att en 
grupp föräldrar tillsammans med två professionella från Nka träffas 

23	 Resurscenter dövblind SPSM, Stiftelsen Mo Gård och Tullängsskolan RG-sär D/H.

Ju mer komplicerade funktionsnedsättningar barnet har 

desto svårare är det att få släkt eller vänner att våga vara 

barnvakter. De vill men vågar inte.� (FÖRÄLDER)

Det kan också vara så att föräldrarna får beslut om avlastning men 
att det ändå inte förverkligas.

Vi fick beviljat stödfamilj av kommunen… men de 

hittade aldrig någon som vågade ta hand om mitt barn. 

� (FÖRÄLDER)

Om man beviljas avlastning måste man som förälder 

känna sig trygg med den personen. Det tar tid och kraft 

att bygga upp ett förtroende för en ny person och när det 

väl är gjort så flyttar personen till annan ort och börjar 

studera. Då sinar kraften av att starta om på nytt med 

någon ny eftersom det är ett osäkert kort.  

� (ANNAN FÖRÄLDER) 

Föräldrar uttryckte också en frustration över oförståelsen hos andra 
människor.

Ska jag behöva säga det varenda gång när vi kommer 

till audiologen och träffar öronläkaren… att mitt barn 

har svårt att höra vad du säger när du talar otydligt och 

mumlar.� (FÖRÄLDER) 

Inte ens de närmaste i familjen kan riktigt fatta… När vi 

är tillsammans på släktmiddag och de andra upplever att 

mitt barn avskärmar sig, är osocial och bara vill sitta med 

sin mobil… att det beror på att folk hela tiden pratar i 

munnen på varandra och att ljudmiljön gör det omöjligt 

för honom att hänga med i vad som sägs. � (FÖRÄLDER) 
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Föräldrarna hade också erfarenhet av det motsatta, professionel
la som de ansåg var helt suveräna på dessa möten. Många beskrev 
med värme och tacksamhet de professionella som med lyhördhet 
och ödmjukhet inte väjde för det svåra och gav tid för reflektion och 
funderingar. 

Nu har vi en läkare som säger, ”det här kan inte jag men 

det får jag ta reda på… eller jag kan säga, – jag tänker så 

här och så här, vad tror du om det?” Hon har respekt och 

hon har en medvetenhet och jag begär inte att hon ska 

kunna.�  (FÖRÄLDER) 

För alla människor är bemötandet oerhört viktigt. Det gäller inte 
minst föräldrar till barn med funktionsnedsättningar. Det kräver 
professionalism som innefattar kunskap men också mod, styrka och 
empati.

År 2014 presenterade Riksrevisionen rapporten Stödet till anhöriga 
omsorgsgivare24. Tanken bakom är att anhöriga ska ge vård och 
omsorg på frivillig basis och att detta ska vara ett komplement till 
det offentligas insatser. I praktiken är det istället ofta tvärtom.

Någon gång i livet kommer de flesta av oss att ge omsorg 

till en person som är sjuk, har en funktionsnedsättning 

eller behöver hjälp på grund av hög ålder. Vi blir då 

anhöriga omsorgsgivare. På grund av omsorgsgivandet 

får vissa anhöriga själva problem med hälsan, relationer 

eller arbetslivet. � (RIR 2014:9)

Riksrevisionen konstaterar att staten inte skapat förutsättningar för 
stöd som motsvarar anhörigas behov. För de flesta anhöriga är det 

24	 RIR 2014:9

över nätet tio gånger under ett år. Föräldrarna bestämmer vilka 
ämnen som ska diskuteras och Nka bidrar med aktuell forskning och 
kunskap. Tillsammans stöttar man varandra. Resurscenter dövblind 
inom spsm har en åttaveckors grundutbildning kring dövblindhet 
som vem som helst som önskar lära sig mer om dövblindhet kan söka. 
Kursen är en distansutbildning på nätet vilket skapar nya möjligheter. 

Jag går in när jag har tid och behöver inte ta ledigt från 

jobbet i samma utsträckning. � (PROFESSIONELL)

Oftast händer det mycket på ett forum om det är en 

sluten grupp. Man föder varandra med kunskap och 

idéer.� (PROFESSIONELL)

En annan frågeställning som föräldrarna talade om var svårig
heten att vara i beroendeställning gentemot professionella. Det 
kunde handla om professionella som inte var lyhörda för föräldrar
nas tankar och frågor. Till exempel en läkare som, med specialist
läkarens auktoritet, gjorde utlåtanden som senare skulle visa sig vara 
felaktiga, trots föräldrarnas försök att ifrågasätta. Eller en hand
läggare på kommunen som ansåg att föräldrarna söker bistånd till 
bostadsanpassning utan att ha något egentligt behov. Eller läraren i 
skolan som inte vill eller tar sig tid att lära sig att förstå elevens behov 
och skolsituation. Föräldrarna tog upp vikten av att bli lyssnade på 
och respekterade som en jämbördig part i samtalet.

Föräldrarna talade även om upplevelsen av hur olika profes
sionella var när det gäller att kunna kommunicera svåra budskap. 
Ibland skedde det, utan att tid hade bestämts, genom ett telefon
samtal, ganska brutalt och kort. Ibland kände föräldern att den 
professionelle drog sig för att tala om saken, att denne kanske ville 
vänta in ”rätt läge” eller så blev det aldrig gjort för att det var en 
alltför känslig och svår arbetsuppgift.
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i insatserna. Det är vanligt att anhöriga får agera som bärare av 
information mellan olika verksamheter. Brister i samverkan mellan 
olika myndigheter ökar ofta samordningsbördan ytterligare.

Det skulle vara jätteskönt med en person, det här är den 

som vi vänder oss till, men det har vi ingen. � (FÖRÄLDER)

Även de anhörigas arbetssituation påverkas. De är i stor utsträckning 
utlämnade till sina arbetsgivares välvilja för att kunna stanna kvar 
på arbetsmarknaden. Bland annat är de beroende av att själva kunna 
styra sina arbetstider för att kunna vara med vid olika möten. De 
måste också ha möjlighet att ta ledigt med kort varsel för exempelvis 
ett akut sjukhusbesök med den närstående. Arbetsgivarens 
inställning är avgörande för om det ska gå att förena ett arbete med 
anhörigomsorg eftersom det inte finns någon laglig rätt att gå ner i 
arbetstid för att ge omsorg. 

Forskaren Ritva Gough vid Nationellt kompetenscentrum 
anhöriga har arbetat fram en serie kunskapsöversikter som handlar 
om anhöriga till personer med funktionsnedsättning27.  I samband 
med Nkcdb:s, nationella dagar 2014 föreläste hon under rubriken 
Anhörigskap och funktionsnedsättning genom hela livet. Hon beskrev 
att det finns många studier kring hur föräldrar upplever att det är 
att få ett barn med funktionsnedsättning och hur det är att vara 
förälder under småbarnsåren. Mycket av forskningen fokuserar 
på de emotionella upplevelserna och psykologiska aspekterna av 
föräldraskapet. 

Det har också visats att samhällets krav på föräldrar till barn 
med funktionsnedsättning är orimligt höga och att det saknas 
forskning kring det praktiska och materiella stödets betydelse. Man 
har även sett att allt det stöd som anhöriga ger de närstående som 

27	 Samtliga finns att ladda ner på http://www.anhoriga.se/publicerat/kunskapsoversik-
ter/ny-serie-av-kunskapsoversikter-om-anhoriga-till-personer-med-funktionshinder/

bästa stödet att den närstående får en god vård och omsorg men också 
att de själva kan få ett flexibelt och individanpassat stöd.  

Det är stora skillnader i vilket stöd som erbjuds 

anhöriga och hur anhörigstödet styrs inom och mellan 

kommuner. Utvärderingar har länge visat att vården inte 

är jämlik och att det finns skillnader i tillgång till olika 

vårdinsatser25. � (RIR 2014:9)

För att undvika negativa konsekvenser av omsorgsgivandet både 
för individer och för samhället är ett gott stöd till anhöriga viktigt. 
Därför är det lagstiftat sedan 2009 att kommunerna ska erbjuda stöd 
till anhöriga.

Socialnämnden ska erbjuda stöd för att underlätta för 

de personer som vårdar en närstående som är långvarigt 

sjuk eller äldre eller som stödjer en närstående som har 

funktionshinder. � (SOCIALTJÄNSTLAGEN26)

Så är det inte i dag, I stället präglas många anhörigas vardag av en 
ständig kamp för att få insatser till den närstående. Det räcker oftast 
inte med att beskriva den närståendes behov av stöd. Man måste 
dessutom ta reda på vilka insatser som finns och kämpa för att dessa 
ska beviljas. Det är svårt, tidskrävande och påfrestande att överklaga 
beslut om hjälp som inte beviljats och att hela tiden bevaka den 
närståendes rättigheter. 

Ett annat bekymmer för många anhöriga är den administra
tiva roll som det innebär att koordinera och samordna insatserna, 
att projektleda den närståendes liv. Det handlar om att hålla ihop 
alla kontakter kring barnet men också om att kontrollera kvaliteten 

25	 RIR 2014:9, sid 100
26	 Lag (2009:549). Socialtjänstlagen, SFS 2001: 453, 5 kap. 10 §
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Den offentliga makten ska utövas med respekt för alla 

människors lika värde och för den enskilda människans 

frihet och värdighet. � (1KAP 2§ REGERINGSFORMEN)

i de gemensamma  officiella dokument som styr Sverige, såsom 
lagar, konventioner och dylikt finns en väl grundad tanke om alla 
människors lika värde och rätt att få leva ett gott liv. Samhället ska 
skapa förutsättningar så att alla ges samma möjligheter till service 
och välfärdstjänster och att det sker på lika villkor oavsett var i 
landet man bor eller vem man är. 

Konventionsstaterna ska vidta alla nödvändiga 

åtgärder som behövs för att säkerställa att barn med 

funktionsnedsättning fullt åtnjuter alla mänskliga 

rättigheter och grundläggande friheter på lika villkor som 

andra barn.

(ARTIKEL 7, FN:S KONVENTION OM RÄTTIGHETER  

FÖR PERSONER MED FUNKTIONSNEDSÄTTNING)  

Det handlar då inte om att göra lika för alla utan om att göra 
skillnad, alltså skapa de förutsättningar som krävs för att alla ska få 
sina mänskliga rättigheter tillgodosedda. 

	●	 LAGAR MED INTENTIONER 
ATT SKAPA ETT SAMHÄLLE 
FÖR ALLA

tillhör personkretsen för lss-insatser är betydligt mer omfattande 
än vad som tidigare varit känt. Många familjer löser situationen 
genom att en förälder, nästan alltid mamman, väljer att vara hemma 
och ansvara för stödet och omsorgen. Något som påverkar såväl 
ekonomi, både under yrkeslivet och efter pensionen, som möjlighet 
till personlig utveckling.

Många föräldrar upplever att stödet försämras när det är dags för 
barnet att ge sig ut i vuxenlivet, och att det dessutom blir slumpmässigt 
och ojämlikt. Situationen för vuxna som behöver stöd är relativt 
outforskad. Detsamma gäller situationen för föräldrar/anhöriga till en 
vuxen person och äldre med livslång funktionsnedsättning.
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dövblindhet är en funktionsnedsättning som vi menar bör ges högre 
prioritet än om syn- och hörselnedsättningen bedöms var för sig. 
Detta för att konsekvenserna av att båda fjärrsinnena är nedsatta blir 
så stora, inte minst när det gäller möjligheten till kommunikation, 
information och orientering/mobility. Dessutom handlar det ofta 
om progressiva förlopp där syn och/eller hörsel gradvis försämras. 
Den sammanlagda svårigheten blir alltså större än om funktionsned
sättningarna bedöms var för sig. Här blir ett plus ett inte två utan 
kanske fem eller sju.

lag om stöd och service till vissa funktionshindrade (lss 
1993:387) är avsedd att tillförsäkra personer med omfattande och 
varaktig funktionsnedsättning goda levnadsvillkor. För att komma 
ifråga måste man bedömas tillhöra en av lagens tre personkretsar 
som gäller:

1. 	 personer med utvecklingsstörning, autism 

eller autismliknande tillstånd

2. 	 personer med betydande och bestående 

begåvningsmässigt funktionshinder efter 

hjärnskada i vuxen ålder föranledd av yttre 

våld eller kroppslig sjukdom

3. 	 personer med andra varaktiga fysiska eller 

psykiska funktionshinder som uppenbart inte 

beror på normalt åldrande, om de är stora och 

förorsakar betydande svårigheter i den dagliga 

livsföringen och därmed ett omfattande behov 

av stöd eller service

Målet är att främja jämlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet 
i samhällslivet och att varje enskild person ska få möjlighet att leva 
som andra. 

Nedan följer ett urval av de lagar som barn och unga med 
dövblindhet och deras närstående kan ha stöd av för att kunna leva 
ett gott familjeliv utifrån sina behov och förutsättningar. 

hälso- och sjukvårdslagen (hsl 1982:763) innehåller åtgärder 
för att medicinskt förebygga, utreda och behandla sjukdomar 
och skador. Inom lagen ryms även ansvaret för habilitering och 
rehabilitering samt hjälpmedel och tolktjänst.

2 § Målet för hälso- och sjukvården är en god hälsa och 

en vård på lika villkor för hela befolkningen. 

Vården skall ges med respekt för alla människors lika 

värde och för den enskilda människans värdighet. Den 

som har det största behovet av hälso- och sjukvård skall 

ges företräde till vården. 

3 b § Landstinget ska erbjuda dem som är bosatta inom 

landstinget eller som är kvarskrivna enligt 16 § folk

bokföringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas där,

1. 	 habilitering och rehabilitering,

2. 	 hjälpmedel för personer med 

funktionsnedsättning, och

3. 	 tolktjänst för vardagstolkning för 

barndomsdöva, dövblinda, vuxendöva och 

hörselskadade. � (HSL) 

Vården ska vara lättillgänglig och tillgodose patientens behov av 
kontinuitet, säkerhet och trygghet.  Den som har det största behovet 
ska ges företräde och här finns den Nationella modellen för öppna 
prioriteringar28 som en grund att luta sig mot. Utifrån den ser vi att 

28	 Nationell modell för öppna prioriteringar inom hälso- och sjukvård (2011:4) 
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socialtjänstlagen (SoL 2001:453) innehåller bestämmelser om 
socialtjänstens utformning och innehåll. 

Samhällets socialtjänst skall på demokratins och 

solidaritetens grund främja människornas 

 - ekonomiska och sociala trygghet, 

 - jämlikhet i levnadsvillkor, 

 - aktiva deltagande i samhällslivet. � (1KAP1§ SOL) 

Varje kommun ansvarar för sitt område och har alltid det yttersta 
ansvaret för att invånarna får den hjälp och stöd som de behöver. 

Det är viktigt att hålla isär de olika lagstiftningar som gäller för 
stöd och hjälp. Socialtjänstlagen, SoL, är en ramlag som ger rätt 
till skälig levnadsnivå. lss är en rättighetslag som ger rätt till goda 
levnadsvillkor. Enligt Sol ska ”basala behov” tillgodoses medan man 
i lss pratar om att ”kunna leva som andra”. Det betyder att även om 
flera insatser är desamma, till exempel kontaktperson eller ledsagare, 
så skiljer ofta kvaliteten på insatsen. En annan skillnad är att 
kommunen har rätt att ta ut en skälig avgift och att den enskilde inte 
har samma rätt att påverka vem som ska utföra insatsen i fråga.

skollagen (2010:800) innehåller bestämmelser om skolväsendet. 
Utbildningen inom skolväsendets alla skolformer ska vara likvärdig 
oavsett var i landet den anordnas.

Den ska främja alla barns och elevers utveckling och 

lärande samt en livslång lust att lära. Utbildningen ska 

också förmedla och förankra respekt för de mänskliga 

rättigheterna och de grundläggande demokratiska 

värderingar som det svenska samhället vilar på.

6 § … Verksamheten skall vara grundad på respekt för 

den enskildes självbestämmanderätt och integritet. 

Den enskilde skall i största möjliga utsträckning ges 

inflytande och medbestämmande över insatser som ges. 

7 § … anpassas till mottagarens individuella behov samt 

utformas så att de är lätt tillgängliga för de personer 

som behöver dem och stärker deras förmåga att leva ett 

självständigt liv. � (LSS) 

Följande insatser för särskilt stöd och service kan sökas:
•	 rådgivning och annat personligt stöd som ställer 

krav på särskild kunskap om problem och 
livsbetingelser för människor med stora och varaktiga 
funktionshinder

•	 biträde av personlig assistent eller ekonomiskt stöd till 
skäliga kostnader för sådan assistans

•	 ledsagarservice
•	 biträde av kontaktperson
•	 avlösarservice i hemmet
•	 korttidsvistelse utanför det egna hemmet
•	 korttidstillsyn för skolungdom över 12 år utanför det 

egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under 
lov

•	 boende i familjehem eller bostad med särskild service 
för barn eller ungdomar som behöver bo utanför 
föräldrahemmet

•	 bostad med särskild service för vuxna eller annan 
särskilt anpassad bostad för vuxna,

•	 daglig verksamhet för personer i yrkesverksam ålder 
som saknar förvärvsarbete och inte utbildar sig 
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från förvärvsarbete i samband med deltagande 
i föräldrautbildning, besök i barnets skola, eller 
besök i barnets förskola eller fritidshem eller i sådan 
pedagogisk verksamhet som avses i skollagen och som 
barnet deltar i.

•	 Vårdbidrag om barnet på grund av sjukdom, 
utvecklingsstörning eller annat funktionshinder 
behöver särskild tillsyn och vård under minst sex 
månader eller att det på grund av barnets sjukdom 
eller funktionshinder uppkommer merkostnader. 
Vårdbidrag lämnas till och med juni det år då barnet 
fyller 19 år eller den tidigare månad när rätt till 
förmånen annars upphör.

•	 Bilstöd kan lämnas när ett barn på grund av ett 
varaktigt funktionshinder har väsentliga svårigheter 
att förflytta sig på egen hand eller att anlita allmänna 
kommunikationer. 

•	 Viss assistansersättning. Detta förutsätter att 
personen tillhör den grupp, den personkrets, som 
omfattas av lss. Därefter bedöms om det finns rätt till 
assistans, något som i sin tur förutsätter att det finns 
grundläggande behov. Så som dessa är definierade i 
lss § 9a handlar de, förutom hjälp vid måltider och 
toalettbesök också om att kunna ”kommunicera 
med andra eller behöva annan hjälp som förutsätter 
ingående kunskaper om den funktionshindrade.”

•	 Om behovet bedöms vara under 20 timmar per 
vecka är det kommunen som har ansvaret. Mer än 20 
timmar beviljas enligt socialförsäkringsbalken och 
betalas av försäkringskassan. 

I utbildningen ska hänsyn tas till barns och elevers olika 

behov. Barn och elever ska ges stöd och stimulans så 

att de utvecklas så långt som möjligt. En strävan ska 

vara att uppväga skillnader i barnens och elevernas 

förutsättningar att tillgodogöra sig utbildningen.�  

�  (1KAP § 4, SKOLLAGEN) 

Från förskoleklass till gymnasiet i samtliga skolformer ska det finnas 
elevhälsa som stöd i elevernas utvecklig mot utbildningens mål. 
Elevhälsan ska främst arbeta förebyggande och hälsofrämjande 
och omfatta såväl medicinska som psykosociala, psykologiska och 
specialpedagogiska insatser.

socialförsäkringsbalken (SFB 2010:110) innehåller bestämmelser 
om social trygghet genom de sociala försäkringar samt andra ersätt
nings- och bidragssystem vi har i Sverige. Den rymmer särskilda 
familjeförmåner som man under vissa förutsättningar kan ha rätt till 
när ett barn har funktionshinder. Det handlar bland annat om rätt 
till:

•	 Tillfällig föräldrapenning, till barn under 12 år, 
när föräldern behöver avstå från förvärvsarbete för 
att besöka en institution för medverkan i behandling 
av barnet eller för att lära sig vårda barnet eller 
delta i en kurs som ordnas av sjukvårdshuvudman i 
samma syfte. Eller att besöka läkare på grund av att 
barnet lider av allvarlig sjukdom eller som en del i 
behandlingen av barnet alt delta i någon behandling 
som är ordinerad av läkare.

•	 Tillfällig föräldrapenning för kontaktdagar, högst 
10 dagar per barn och år, från barnets födelse till 
dess att det fyller 16 år. Gäller när föräldern avstår 
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om ett samhälle för alla. Att omsätta lagar och förordningar till 
praktiskt handling har visat sig betydligt svårare. Praktiken är 
samhället med alla dess olika myndigheter, organisationer och 
verksamheter, alla professioner, olika prioriteringar, ramar och 
tolkningar. Det som sker i praktiken är det som kan göra skillnad 
och skapa jämlikhet och delaktighet i människors liv. En viktig 
del av praktiken för familjer där någon har dövblindhet är alla de 
professionella som inom stat, kommun och landsting/region arbetar 
med hälso- och sjukvård, stöd och service, skola och omsorg samt 
kunskapsspridning om och till målgruppen.  

lagen om färdtjänst (1997:736) innebär att varje kommun 
ansvarar för att särskilt anordnade transporter (färdtjänst) håller 
god kvalitet och erbjuds personer med funktionshinder som har 
väsentliga svårigheter (ej tillfälliga) att förflytta sig på egen hand 
eller att resa med allmänna kommunikationsmedel. Om sökanden 
är under 18 år skall prövningen göras i förhållande till barn i 
motsvarande ålder utan funktionshinder. För resor med färdtjänst 
får tillståndsgivaren ta ut en avgift. Den ska vara skälig och får inte 
överstiga tillståndsgivarens självkostnader. 

lag om bostadsanpassningsbidrag mm. (1992:1 574) har till 
ändamål att genom bidrag till anpassning av bostäder ge personer 
med funktionshinder möjlighet till ett självständigt liv i eget boende. 
Det är kommunerna som svarar för att bidrag lämnas till anpassning 
och återställning av bostäder och Boverket har tillsyn över detta. 

diskrimineringslagen (DO 2008:567)

1 § Denna lag har till ändamål att motverka 

diskriminering och på andra sätt främja lika rättigheter 

och möjligheter oavsett kön, könsöverskridande identitet 

eller uttryck, etnisk tillhörighet, religion eller annan 

trosuppfattning, funktionsnedsättning, sexuell läggning 

eller ålder. � (DO)

Det lagen avser som diskriminering är direkt och indirekt 
diskriminering, bristande tillgänglighet, trakasserier, sexuella 
trakasserier samt instruktioner att diskriminera. Diskriminerings
ombudsmannen utövar tillsyn över lagen. 

Skälet att kort beskriva lagar, som kan göra skillnad för barn och 
unga med dövblindhet och deras närstående är att visa hur mycket 
det finns på övergripande nivå för att förverkliga intentionerna 
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många professionella i närmiljön, landstinget, socialtjänsten, skolan 
och så vidare som arbetar för barnets bästa. För de flesta av dessa är 
dövblindhet ett nytt begrepp och de behöver få mer kunskap kring 
vad funktionsnedsättningen innebär och ger för konsekvenser. 
Ibland kan det också vara så att ingen i miljön, vare sig professionella 
eller föräldrar, förstår att det ens handlar om dövblindhet. 

Genom den hörselscreening som görs på alla nyfödda upptäcks 
hörselnedsättning numera tidigt, men synen förändras över tid och 
en synnedsättning är svårare att upptäcka och fastställa. Barn med 
syndrom som även ger andra funktionsnedsättningar kan till en 
början behöva livsuppehållande insatser. Det handlar om att rädda 
barnets liv och innebär att allt annat kommer i andra hand.

Om barnet sedan blir inskrivet på barnhabiliteringen är det 
sannolikt flerfunktionsnedsättningen som ses som det primära och 
det som insatser planläggs utifrån. Dövblindheten och de specifika 
metoder och strategier som krävs för att barnet till exempel ska kunna 
utveckla samspel och kommunikation riskerar att komma i skym
undan. När det handlar om barn med hjärnskador kan syn- och 
hörselnedsättningen spela stor roll i barnets utveckling och möjlig
heter att möta sin omgivning men är svårare att upptäcka eftersom det 
kan vara besvärligt att kartlägga funktionell syn och hörsel. 

Att hävda att det inte finns några barn med 

dövblindhet i landstinget är så klart inte sant… 

det är ju medvetenheten som saknas men också 

förutsättningarna för att kunna identifiera barnen. 

� (PROFESSIONELL)

Det finns idag ingen gemensam nationell strategi för att upptäcka 
dövblindhet. Vi vet att ju tidigare barn får riktat dövblindspecifikt 
stöd desto större är möjligheterna för en gynnsam utveckling. Rätt 
insats tidigt är viktigt. 

Vid alla åtgärder som rör barn, vare sig de vidtas av 

offentliga eller privata sociala välfärdsinstitutioner, 

domstolar, administrativa myndigheter eller lagstiftande 

organ, skall barnets bästa komma i främsta rummet.�  

(BARNKONVENTIONEN, ARTIKEL 3,)

barnets bästa i främsta rummet är en central och mycket viktig 
tanke som ständigt måste finnas hos alla som arbetar med barn. 
Barn är påverkade och beroende av de miljöer som vuxna skapar för 
dem. Eftersom barn har vuxna som förebilder blir de vuxnas sätt att 
bemöta och agera gentemot andra avgörande för hur de själva i sin 
tur bemöter och agerar i sin omgivning, både som barn och vuxna. 
Att alltid i sin profession, i de beslut man tar eller i det man säger 
eller gör kring ett barn tänka ”är detta det bästa för just det här 
barnet?” och komma fram till att så är fallet, det är att sätta barnets 
bästa i främsta rummet.

I den professionella sfären kring barn och unga med dövblind
het finns många goda krafter. Det är professionella som verkar på 
olika nivåer och med olika uppdrag. Spännvidden är stor. Här finns 
allt ifrån en förskollärare som för första gången möter ett barn med 
dövblindhet till en erfaren specialpedagog som träffat många barn i 
sitt arbete på dövblindteamet/resurscentret. 

När vi tänker på stöd till barn och unga med dövblindhet och 
deras familjer måste vi ha ett helhetsperspektiv på frågan. Det finns 

	µ	 DET PROFESSIONELLA 
NÄTVERKET – MÅNGA 
AKTÖRER
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organiserar sig kring barn och unga med dövblindhet är avgörande 
för vilka insatser de sedan kan erbjudas. Hur man har organiserat 
stödet varierar i landet. Det ser alltså olika ut i alla de svenska 
landstingen och kommunerna. 

I de större landstingen/regionerna finns det särskilda dövblind
team med eget uppdrag. I de mindre landstingen förekommer 
olika samarbetsformer oftast mellan syn- och hörselverksamheten. 
En del arbetar heltid med dövblindfrågor medan andra gör det 
på en liten del av sin tjänst. Det varierar också om man arbetar 
med hela målgruppen, det vill säga med personer i alla åldrar och 
med alla olika former av dövblindhet, eller om man endast möter 
vuxna personer med förvärvad dövblindhet. Inom kommunerna 
är variationerna ännu större och kunskaperna oftast mycket 
begränsade. Föräldrar som har barn med omfattande behov av stöd 
och insatser beskriver att det är enorm skillnad i vad som erbjuds när 
barnen är små jämfört med vad de erbjuds som vuxna, något som 
även forskningen bekräftar30. Övergången från barn till vuxen är 
smärtsam och drabbar deras vuxna barn hårt. Behoven har ju inte på 
något sätt minskat, det är snarare tvärtom.

Samtidigt kan vi konstatera att det inom både landsting och 
kommun finns verksamheter och/eller enskilda professionella som 
har mycket god dövblindspecifik kunskap. Olikheterna kan bero 
på att det är en region med stort upptagningsområde med många 
personer med dövblindhet. Eller så kan det vara en kommun som 
satsat på att utveckla personalens dövblindkunskaper och därför kan 
erbjuda en förskola/skola för barn och unga med dövblindhet. 

Det behövs specialister, det tror jag ju, som får 

koncentrera sig på att bara jobba med den här 

målgruppen för att bli riktigt bra på det. � (PROFESSIONELL)

30	 Se avsnittet om forskning s ?

Bevisa först att det inte är syn och hörsel och jobba 

utifrån det, med kommunikation, sedan kan du bedöma 

det andra, till exempel en eventuell utvecklingsstörning.

� (PROFESSIONELL)

Flera landsting uttrycker behov av att kunna identifiera och avgränsa 
målgruppen och önskar därför ett verktyg för detta. 

Vi behöver en mall för att kunna identifiera barnen. 

� (PROFESSIONELL)

Eftersom definitionen av dövblindhet utgår från funktion och inte 
medicinska värden är det viktigt att en modell för identifiering är 
dynamisk och även utgår från funktionella kartläggningar och 
bedömningar och inte endast från medicinska värden. 

När barnen väl är identifierade kommer nästa fråga. Vilka insatser 
behövs? Barn och unga med dövblindhet är en heterogen grupp, 
behoven likaså. 

För att tillhandahålla insatser till personer med 

dövblindhet och kunna anpassa omgivningen krävs det 

ett tvärvetenskapligt synsätt som omfattar specifika 

kunskaper om dövblindhet.  

� (NORDISK DEFINITION AV DÖVBLINDHET 2007)29

Eftersom den professionella arenan är så brokig och dövblind
specifik kunskap så varierande och ofta personbunden, kan vi ställa 
oss frågan var i landet det tvärvetenskapliga synsättet som omfattar 
specifika kunskaper om dövblindhet finns idag? Vi vet att det finns 
men vi vet också att det inte kommer alla till del. Hur professionella 

29	 Antagen av Nordiskt Ledarforum i Reykjavik, maj 2007 och rev. av svenska dövblind-
rådet 2013, är på gång att revideras igen.
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Dessutom finns fem regionala specialskolor32 som genom åren 
haft elever med dövblindhet i sina verksamheter. 

”Att få träffa andra elever med dövblindhet hjälpte mig 

mycket. Jag var inte ensam! Medvetenheten om min 

funktionsnedsättning ökade.” � (UNGDOM)

Speciellt för den här målgruppen är att det är så 

individbaserat. Det finns vissa generella drag men du 

måste tänka på Kalle eller Sven som du har framför dig. 

� (PROFESSIONELL)

På gymnasienivå finns Riksgymnasiet för döva och hörsel
skadade, rgd/rgh. Skolan drivs av Örebro kommun och har 
uppdraget att anordna utbildning för ungdomar som är döva, har 
en hörselnedsättning eller har dövblindhet. I uppdraget ingår även 
att anvisa kost och logi samt att ansvara för att eleverna har tillgång 
till adekvat stöd. På skolan arbetar en dövblindsamordnare för 
att bevaka och tillgodose behoven hos eleverna med dövblindhet. 
Skolan erbjuder små klasser, hög lärartäthet, god hörselteknik, 
undervisning på teckenspråk och personal med kunskap om 
dövblindhet. Flera av ungdomarna vi intervjuade hade gått på rgd/
rgh och de beskrev en skolsituation som fungerat mycket bra.  
Framförallt upplevde de att de hade utvecklats mycket under de 
åren. 

En annan nationell aktör är Resurscenter dövblind inom spsm 
som har i uppdrag att arbeta med barn och unga med dövblindhet 
i utbildning. De arbetar på skolhuvudmannens uppdrag och ska 
verka för att alla barn och elever med dövblindhet får tillgång till en 
likvärdig utbildning av god kvalitet i en trygg miljö. En svårighet 

32	 Manillaskolan Stockholm, Kristinaskolan Härnösand, Östervångsskolan Lund och 
Vänerskolan Vänersborg

Det är viktigt att dövblindteamet alltid ser kombination 

syn och hörsel, vilka konsekvenserna blir och sedan 

förhållningssättet, hur gör vi nu? � (PROFESSIONELL)

Ett gott exempel på en kommun som satsat på en skola för elever 
med medfödd dövblindhet är Varberg. Den är även ett bra exempel 
på hur närliggande kommuner kan gå samman för att gemensamt 
skapa en skola för en grupp elever med dövblindhet. På skolan går 
elever från tre olika kommuner. I nära anslutning till skolan finns 
både skolbarnsomsorg och korttidsboende. Samverkan mellan 
verksamheterna och kommunerna är god och det finns en flexibilitet 
och grundtanke om att skapa den verksamhet som är bäst för just 
dessa elevers behov. Under de år som verksamheterna har varit 
igång har personalen fått fördjupad utbildning och erfarenhet av 
barn och unga med dövblindhet. Likaså finns det förskolor och 
gymnasieskolor som har specifik dövblindkompetens. Nedan 
beskrivs några nationella skolor som av staten fått uppdraget att 
bedriva skola för målgruppen. 

Inom Specialpedagogiska skolmyndigheten, spsm, finns en 
specialskola, Åsbackaskolan, som är en riksskola för elever från hela 
landet, 

9 § Riksskolor ska finnas för elever som är dövblinda 

� (SFS 2011:130)

Åsbackaskolan flyttade hösten 2014 till Örebro och är 
samlokaliserad med den regionala specialskolan, Birgittaskolan. Idag 
har man fem elever. På skolan finns även elever som är döva eller 
hörselskadade och som på grund av utvecklingsstörning inte kan få sin 
utbildning i en regionskola31. Skolan erbjuder både elevhemsboende 
och en aktiv fritid. 

31	 §9 Förordning (2011:130) med instruktion för Specialpedagogiska skolmyndigheten



FÖR BARNETS BÄSTA? 5554

olika former av expertstöd, såväl i förhållande till utredning och 
diagnostisering som till habilitering och rehabilitering, sker på 
olika sätt beroende på behov och efterfrågan. Med undantag för 
expertteamet för utredning och diagnostisering har Nkcdb inte i 
uppdrag att arbeta på individnivå utan ska ge stöd till professionella 
som i sitt arbete möter personer med dövblindhet och deras 
närstående.

Förutom dessa nationella verksamheter finns det många 
professionella ute i landet som har arbetat länge och med tiden fått 
alltmer fördjupad kunskap kring dövblindhet. 

Kunskapen är personbunden vilket innebär att man i 

arbetet utvecklat en fingertoppskänsla, över tid och 

genom erfarenhet, för vilket stöd som behövs precis 

nu i mötet med just den här personen eller familjen. 

� (PROFESSIONELL)

Oftast fördjupas kunskapen i relation till den praktiska erfarenhet 
man får genom att träffa barn och unga med dövblindhet i sin 
vardag. Det är bra men å andra sidan vet vi att kunskap om 
dövblindhet också saknas på många av de arenor som möter barnen. 
Hur ska samhället organiseras för att kunskapen ska spridas till 
andra? Kan kommunerna och landstingen ta stöd i den egna 
organisationen för att utveckla sina kunskaper?

Ett bra exempel på samordning i en region är Forum Carpe33 som 
startade i projektform för att sedan övergå till att bli en kommun
gemensam funktion för verksamhets- och yrkesutveckling inom stöd 
och service för personer med funktionsnedsättning i Stockholms län. 

33	 http://www.forumcarpe.se

kan vara att skolhuvudmännen inte känner till resurscentrets verk
samhet och detta i sin tur inte har någon uppsökande verksamhet 
i sitt uppdrag.  Resurscentret ska, i specialpedagogiska frågor som 
rör barn och ungdomar med dövblindhet, ge råd och stöd till 
huvudmän som ansvarar för utbildning inom skolväsendet, såväl 
förskola som skola. Som vårdnadshavare kan man väcka frågan att 
förskolan/skolan tar kontakt med resurscentret men det är alltid 
skolhuvudman som ansöker om stödinsatser därifrån. 

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 för barn och ungdomar som 

1. är dövblinda… 

I verksamheten vid ett resurscenter ska det ingå att 

informera och utbilda lärare, annan personal samt 

vårdnadshavare.�  (SFS 2011:130)

Vidare finns Nationellt kunskapscenter för dövblindfrågor, 
Nkcdb, som är en övergripande nationell resurs med uppdrag 
från Socialdepartementet. Syftet med verksamheten är att stärka 
det nationella stödet så att alla som behöver kan få tillgång till 
kunskap och information om dövblindhet. En av de viktigaste 
uppgifterna är därför att samla, utveckla och på olika sätt förmedla 
kunskaper om dövblindhet. Det sker på många sätt, bland annat 
i form av informationsmaterial, rapporter, en kunskapsfylld hem
sida (www.nkcdb.se), grundkurser, konferenser och temadagar. 
Nkcdb har också ett väletablerat tvärfackligt expertteam för 
utredning och diagnostisering som stödjer landstingen när det 
gäller svårdiagnostiserade personer med dövblindhet. Att erbjuda 
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Båda dessa nationella resurser engageras när det finns någon 
som efterfrågar stödet. Ingen av dem har i uppdrag att bedriva 
uppsökande verksamhet. Det innebär att de verksamheter som 
har kännedom om och efterfrågar dessa resurser får stöd, men inte 
de andra. Konsekvenserna blir en stor ojämlikhet för barn med 
dövblindhet runt om i Sverige. Det gäller alltså att bo i rätt kommun 
och landsting och dessutom känna till vilka resurser som finns. 

När man talar med andra föräldrar förstår man hur olika 

det är i landet. � (FÖRÄLDER) 

Jaså fick ni kontakt redan i förskolan med resurscenter 

dövblind… vi famlade i flera år… vi kände att det 

behövdes andra insatser och att det inte funkade så bra 

men det dröjde ända till skolstart  innan skolan hittade 

till resurscenter dövblind och tog kontakt. � (FÖRÄLDER)

De professionella som möter barnen och familjerna i direktarbete är 
grundstenarna i det stöd som erbjuds. När dövblindspecifika insatser 
uteblir handlar det oftast om okunskap. Hur ska professionella 
kunna tänka att de behöver ta hänsyn till dövblindheten när insatser 
och stöd planeras och erbjuds, om de inte vet vad dövblindhet 
innebär och vad det ger för konsekvenser? Professionella har goda 
intentioner och ambitioner med sitt arbete, men det räcker inte. Det 
krävs också specifika kunskaper om dövblindhet. 

Avgörande är professionellas inställning och vilja att lära 

och förstå behoven. � (FÖRÄLDER)

Professionella som vi intervjuat har beskrivit svårigheter med 
begreppet dövblindhet. De vet vad det står för men för barnet och 
familjen är begreppet nytt och behöver introduceras på ett bra sätt. 

Forum Carpe samordnar aktiviteter för att 

synliggöra funktionshinderområdet, genomför 

kompetensutveckling samt sprider goda exempel.

Målgrupp och användare av forumet är anställda  

– alla yrkeskategorier, på alla nivåer hos 

såväl kommunala som privata utförare samt 

myndighetsutövare – på arbetsplatser inom 

funktionshinderområdet som ligger inom en  

av de kommuner som delfinansierar forumet.34 

Anledningen till att det startade var att varje kommun såg att 
funktionshinderområdet i den egna organisationen var litet 
men samtidigt mycket brett. För att kunna genomföra adekvat 
kompetensutveckling behövdes en samordning. Samtliga 
kommuner i Stockholms län ingår och bidrar ekonomiskt till 
verksamheten. Varje kommun kan vara med och påverka innehållet 
i kursutbudet. Det finns även möjlighet att rikta kurser mot en viss 
personalkategori, till exempel biståndshandläggare. 

Dövblindhet är ett litet kunskapsområde men också mycket 
stort eftersom funktionsnedsättningen förekommer i alla åldrar och 
påverkar livets alla olika områden. Nkcdb ska arbeta för att utveckla 
kunskapen om dövblindhet på samtliga professionella arenor som 
möter barn, ungdomar och vuxna med dövblindhet, tillsammans 
med de lokala och regionala verksamheter som redan finns runtom i 
landet.

Dessutom finns Resurscenter dövblind inom spsm som främst 
arbetar med barn och elever i deras lärmiljöer men också har ett 
utbud av kurser och konferenser kring dövblindhet. 

34	 http://www.projektcarpe.se/dokument/forum%20carpe%202/Infofolder%20
Forum%20Carpe%20ht%202014.pdf
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En annan förälder beskriver hur skönt det är att veta att det finns en 
kontakt på habiliteringen som känner familjen och alltid tar ansvar 
för att ge stöd oavsett vad det handlar om. 

Om hon inte kan så tar hon reda på det. � (FÖRÄLDER) 

Flera föräldrar och professionella talar om att det är viktigt att 
kontakten är ömsesidig, att båda parter kan kontakta varandra. 
Människor är och gör på olika sätt. Att en förälder inte hör av sig, 
behöver inte innebära att allt är bra. Därför behövs professionella 
som arbetar proaktivt. Som anar att det kan finnas behov av stöd 
och tar kontakt utan att vänta på att föräldern gör det. Eller förslår 
en ny tid för att träffas istället för att lägga på föräldern att höra av 
sig vid behov. 

En av föräldrarna uttryckte stor tacksamhet gentemot den 
professionelle som själv tog kontakt efter att av en ren tillfällighet 
träffat barnet i sin verksamhet. Tack vare egen dövblindspecifik 
kunskap blev det möjligt att se att barnet troligen hade dövblindhet. 
Ingen i omgivningen hade tidigare tänkt dövblindhet. Men nu 
hamnade alla kring barnet, familjen, skolan och nätverket, på rätt 
spår i djungeln av insatser och stöd som barnet behövde.

I alla föräldragrupperna och även bland professionella talas det om 
att det finns så många olika aktörer kring barnet och familjen och att 
det tar mycket tid och kraft från föräldrarna att hålla ihop nätverket. 
Detta beskrivs som mycket belastande. Flera förslag på någon form 
av samordnare har framkommit under projektet. Det behövs någon 
som håller ihop alla kontakter och insatser. Någon som känner 
barnet och familjen och som kan lyfta uppgiften som samordnare 
från familjens axlar och låta föräldrarna vara föräldrar, utan ansvar 
att koordinera det professionella nätverket kring sitt barn. 

När ska vi i dövblindteamet komma in, föräldrarna borde 

få veta att vi finns. � (PROFESSIONELL)

Vi överför på föräldrar att begreppet är så laddat. 

Egentligen borde det inte vara så svårt. Viktigt 

med begrepp och hur man handskas med dem. 

� (PROFESSIONELL)

Men begreppet kan ställa till med svårigheter även på den 
professionella arenan. För de flesta som inte arbetar inom just syn- 
och hörselområdet är det okänt. Dövblindhet, då är man väl helt 
döv och blind? Så resonerar många. Därför kan det vara viktigt att i 
stället använda begreppet kombinerad syn- och hörselnedsättning/
dövblindhet till att börja med för att rikta uppmärksamhet på att 
just kombinationen kan ge konsekvenser som påverkar betydligt mer 
än de enskilda funktionsnedsättningarna var för sig. 

När vi intervjuat föräldrar har de talat om professionella som 
de mött längs vägen och som gjort skillnad. En förälder beskrev 
med värme hur omtumlande det var att få ett barn med funktions
nedsättning men att de som familj blev väl omhändertagna och att 
de kände att stödet fanns nära.   

Trygghet att veta att hjälpen finns bara ett telefonsamtal 

bort. De vet vilka vi är och de vill hjälpa oss så mycket de 

bara kan! Vi föräldrar blev direkt erbjudna samtalsstöd 

och vi fick egen teckenspråksundervisning varje vecka. 

Hon som satt i receptionen kände igen oss vid förnamn 

och vi blev presenterade alla möjliga insatser som vi 

kunde tänkas behöva. De äldre syskonen fick också 

lära sig teckenspråk både hemma och på förskolan 

� (FÖRÄLDER)
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Ibland går vi på varandra, ibland jobbar ingen med 

frågan.� (PROFESSIONELL)

Stuprörstänk och systemfel. Sätt barnet i centrum och 

utgå från dennes behov. � (PROFESSIONELL)

Granskningen visade också att det fanns brister i förankringen 
av samverkan uppåt i organisationen och att ingen av aktörerna 
ansåg sig ha ett uttalat mandat att driva samverkan eller att vara 
huvudansvarig för den. 

Om anhöriga inte tog på 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 svår att uppfylla och Riksrevisionen föreslog därför en 
försöksverksamhet med särskilda samordnare. Något som regering 
och riksdag också önskade genomföra. Regeringen har under 
senare år i olika direktiv uttryckt att samverkan och samordning 
av stöd till barn och unga med funktionsnedsättning och deras 
familjer är prioriterat, viktigt och måste förbättras. I olika lagar har 
förtydliganden och krav på detta gjorts.

2a§ Olika insatser för patienten skall samordnas på ett 

ändamålsenligt sätt. � (HSL)

6 § Verksamheten enligt denna lag skall vara av god 

kvalitet och bedrivas i samarbete med andra berörda 

samhällsorgan och myndigheter…

6a§ Insatserna skall vara varaktiga och samordnade. 

� (lss)

	¤	 SPINDELN I NÄTET  
– SAMVERKA FÖR  
BARNETS BÄSTA

när samverkan mellan olika myndigheter inte fungerar ökar 
de anhörigas ansvar och administrativa börda. Önskemål om en 
”spindel i nätet” som håller ihop nätverket av alla professionella kring 
barnet med funktionsnedsättning och dennes familj är inget nytt. 

Redan 2011 konstaterade Riksrevisionen35 att föräldrar till 
barn med funktionsnedsättning fortfarande bär en tung börda 
med att samordna stöd som barnen får från olika aktörer. Ju fler 
kontakter desto svårare för föräldrarna att få ihop det. Detta trots 
flera regeringars försök att lösa frågan.  Alla, både de professionella 
aktörerna, brukarna själva och även tillsynsmyndigheterna 
påtalade bristen på samordning och att det lätt uppstod ett så kallat 
stuprörstänkande inom och mellan ansvariga huvudmän. Det 
handlar ofta om oförmåga att tänka utanför sin egen verksamhets 
ramar vilket leder till brist på flexibilitet och helhetssyn. Det är 
något som de professionella som vi intervjuat också kunde intyga 

Vi har byggt in oss i stuprör… Massa organisatoriska 

hinder. Till exempel har vi inte samma journalförings

system som andra kliniker vilket gör att barnet kan vara 

med om två likvärdiga kartläggningar för att en klinik 

inte vet om att det redan är gjort hos någon annan.

� (PROFESSIONELL)

35	 RIR 2011:17, Samordning av stöd till barn och unga med funktionsnedsättning – Ett 
(o)lösligt problem
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vem som ska göra vad och för att kunna prioritera i vilken ordning 
olika insatser ska erbjudas. Även vem eller vilka som ska ha ansvar 
för samordningen klargörs i en sip. Familjer med omfattande 
nätverk och många insatser borde alla ha tillgång till en sådan. När 
vi intervjuat professionella har flera uttryckt att det tar tid och är 
krävande att arbeta med sip. När vi ställt direkta frågor om hur ofta 
det görs har svaren varit svävande.

SIP gör vi vid övergång till vuxenhabiliteringen… är så 

krångligt att göra. � (PROFESSIONELL)

Vid intervjuer med professionella tar de upp bristen på tid och 
resurser och jakten på ”pinnar” i statistiken. Det verkar som att det är 
viktigare att nå uppsatta produktionsmål, det vill säga ett visst antal 
besök per vecka där brukaren måste delta, än att till exempel ha längre 
besök för att ”hinna färdigt” eller ha samordningsmöten utan att 
brukaren är närvarande. Utvecklingen har gått mot att färre personer 
ska göra mer på kortare tid. Organisation, struktur och produktion 
snarare än barnets och familjens behov har mer kommit att stå i 
fokus. Vem är då beredd att ta på sig ansvaret för att samordna? 
Vem har tid att träffas? Vem orkar gå i fronten och bli obekväm i sin 
egen organisation? Detta riskerar att få allvarliga konsekvenser för 
familjerna

Återkommande under de här åren är bristen på 

samordnat stöd, och hur man kläms ihjäl i ett 

byråkratiskt system.�  (FÖRÄLDER)

Vad kan då behövas för att förbättra förutsättningarna för ett bättre 
samordnat stöd till familjerna? Det kan till exempel behövas fler på 
ledningsnivå som engagerar sig i frågan och prioriterar att samverkan 
faktiskt kommer till stånd. Olika aktörer behöver känna till 

Inom både lss och hsl beskrivs individuell plan som ett bra och 
användbart verktyg. 

10 § I samband med att en insats enligt denna lag beviljas 

ska den enskilde erbjudas att en individuell plan med 

beslutade och planerade insatser upprättas i samråd med 

honom eller henne… I planen ska även åtgärder redovisas 

som vidtas av andra än kommunen eller landstinget. 

Planen ska omprövas fortlöpande och minst en gång om 

året. � (LSS)

3 f § När den enskilde har behov av insatser både från 

hälso- och sjukvården och från socialtjänsten ska 

landstinget tillsammans med kommunen upprätta en 

individuell plan. 

Av planen ska det framgå

1. vilka insatser som behövs,

2. vilka insatser respektive huvudman ska svara 

för,

3. vilka åtgärder som vidtas av någon annan än 

landstinget eller kommunen, och

4. vem av huvudmännen som ska ha det 

övergripande ansvaret för planen.   �  (HSL)

Sveriges kommuner och landsting (skl) har utarbetat olika 
stödmaterial när verksamheter ska implementera och utveckla 
arbetet med samordnad individuell plan36, även kallad sip, i sin 
vardag. Alla som är i behov av insatser och stöd från flera aktörer ska 
kunna få en sip. Planen är också ett verktyg för att kunna fördela 

36	 Termen samordnad individuell plan SIP, kan användas synonymt med individuell 
plan enligt Socialstyrelsens termbank.
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koordinator som nyligen avslutats. Projektidén är att utveckla en 
modell med en koordinator som har en gränsöverskridande roll i 
nätverket kring barn och familj. Likt en Case manager, ett begrepp 
som utvecklats i usa och Storbritannien, där uppdraget för Case 
Managern är att skräddarsy hjälp/stöd efter klientens behov samt att 
planera olika serviceinsatser. 

Rollen som personlig koordinator i arvsfondsprojektet handlade 
om att ge föräldrar till barn med flerfunktionsnedsättning stöd. I 
projektets slutrapport finns några viktiga slutsatser:

•	 Familjer behöver olika mycket insatser och dessa 
skiftar över tid. 

•	 Koordineringen utgår från familjens behov och 
önskemål. 

•	 Att vara ensam koordinator kring familjen blev 
alldeles för sårbart. Bättre då att vara två. Det är både 
stärkande för arbetet och nödvändigt i mötet med 
familjer som befinner sig i en kaotisk situation. 

•	 För att stödet ska fungera är ett absolut krav att 
föräldrarna har tillit till koordinatorerna och vet att 
dessa alltid ser till familjens bästa.

•	 För att underlätta kommunikationen mellan alla i 
nätverket är det bra om koordinatorn/koordinatorerna 
har kunskap, både formell och informell, om de olika 
verksamheterna i nätverket. 

•	 Andra professionella i nätverket var positiva till en 
koordinator som inte hade vare sig myndighets
utövning eller behandlande ansvar utan som istället 
kunde fokusera och stödja föräldrarna i den orimliga 
arbetsbörda som många av dem hade.

varandras verksamheter och några bör ha huvudansvar och överblick 
över familjens behov, vad som behöver göras och i vilken ordning. 
I avtal mellan offentliga huvudmän och privata utförare ska det 
alltid finnas med villkor för samverkan. Den ska inte vara möjligt att 
prioritera bort. 

På politisk nivå har det talats om att samordningen ska beredas 
plats och synliggöras inom ramen för det befintliga stödsystemet. 
Det är något som också skl trycker på i en förstudie från 2014, För 
Barnets Bästa – förstärkt samordning av stöd till barn och unga inom 
lss området. 

Grundbulten i utvecklingsarbetet är att utgå från nu 

gällande lagstiftning. Utvecklingsarbetet innebär inga 

särskilda externa aktiviteter utan ett förtydligande av 

LSS-lagstiftningen och dess relation till övrig lagstiftning 

SoL och HSL…

Resultatet som eftersträvas är att verksamheterna 

har samordnat sig på ett sådant sätt att föräldern/

vårdnadshavaren har en kontakt per myndighet och då 

ges en rimlig chans att hantera nödvändig samordning. 

Ge vårdnadshavarna en” karta” över vad som 

kommer att ske runt barnet de närmaste åren från 

diagnostiserande läkare tillsammans med övriga parter. 

Bättre stöd och information från början underlättar i 

förlängningen.37

Det finns exempel på projekt där samordning och samverkan varit 
centrala att utforska, bland annat arvsfondsprojektet Personlig 

37	 För Barnets Bästa – förstärkt samordning av stöd till barn och unga inom  
LSS-området
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barn och ungdomar som lever i identifierade riskmiljöer. 

Deltagare är även andra närstående och professionella i 

barnets närhet. � WWW.SAMFOR.SE

Inspirerade av olika befintliga aktörskartor39, har vi själva utformat 
en nätverkskarta som är tänkt att underlätta för en god samverkan i 
nätverket kring barn och unga med dövblindhet. 

Kartan utgår från ett barn med familj i mitten som omsluts av 
en flerfärgad ring. Tanken med ringen är att symbolisera den goda 
samverkan i nätverket kring familjen med olika aktörer som bidrar 
till och tar ett gemensamt ansvar för att ingen fråga hamnar mellan 
stolarna. 

39	 T ex Samverka för barns bästa, Socialstyrelsen 2013, s 37 

Projektet Personlig koordinator har också utarbetat ett digitalt 
samordningsverktyg. Koordinatorerna har använt det för att lägga 
in de arbetsuppgifter som familjerna gett dem. Det finns tankar om 
att utveckla detta vidare men det finns inte ännu tillgängligt för att 
användas av andra. 

Ett annat intressant och pågående Arvsfondsprojekt är samför, 
Samordnat föräldrastöd för barn och ungdomar med funktions
nedsättning38  Under de första åren (2013-2015) ligger fokus på 
samordnat föräldrastöd i Västerås och Eskilstuna. Även detta 
projekt arbetar med samordning i form av så kallade föräldralotsar/
individuella samordnare för familjer med barn och ungdomar med 
funktionsnedsättningar. 

Projektet är omfattande och rymmer mycket annat, som forsk
ningscirklar för barn och unga, kunskapscirklar och temadagar 
för föräldrar och professionella. Det finns också en hemsida som 
innehåller forskningsbaserad kunskap och fakta men även mycket 
annan information för alla som önskar veta mer.

Målet med SAMFÖR är att ta fram en kvalitetsgranskad 

modell för ett väl fungerande samordnat föräldrastöd. 

Fokus är på verksamma faktorer som ger barn med 

funktionsnedsättning lika möjlighet som andra barn 

att vara aktiva och delaktiga, vad som kan underlätta 

föräldrarnas vardag, samt hur olika aktörer kan 

samverka för att inte föräldrar ska behöva söka upp och 

samordna det stöd barnet behöver.

Målgruppen för projektet är föräldrar till barn och 

ungdomar med funktionsnedsättningar: med det menar 

vi barn och ungdomar mellan 0 – 20 år med olika typer 

av psykiska och fysiska funktionsnedsättningar, samt 

38	 http://samfor.se
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enbart ska visa dina aktiva kontakter. Förhoppningen är att kunna få 
igång nätverkskartan på försök under 2016 och låta några föräldrar 
som är intresserade pröva den för att se om idén bär. 

En individuell nätverkskarta löser emellertid inte svårigheterna 
med att få till en god samverkan. Betydligt viktigare är att mötena 
för samverkan fungerar och mynnar ut i rätt stöd och insatser. Vi 
kan därför reflektera över vad föräldrarna anser är viktigt att tänka 
på för att samverkansmöten ska ge resultat. Att delta i dessa ska 
kännas angeläget för alla. 

Initialt kan arbetet med att starta upp ett nytt nätverk kring 
ett barn och familj ta en del tid i anspråk. Det behöver göras en 
gemensam nulägesbeskrivning över familjens situation och önskemål 
kring insatser och stöd från nätverket. Alla i nätverket behöver 
känna till varandra både med namn och funktion men även ha 
kunskap om respektive uppdrag. Rutiner för hur sekretess och 
informationsspridning ska ske samt hur processen ska dokumenteras 
måste klargöras tydligt från början. 

Ofta hänvisar professionella till sekretessen som ett hinder för 
att utbyta erfarenheter. Det finns ett gott syfte med sekretessen, att 
skydda den enskilde. Det är alltså viktigt att alla som arbetar inom 
nätverket värnar om sekretessen och tystnadsplikten. Men det gäller 
också att lyssna in vad barnet och vårdnadshavarna har för egna 
önskemål för att samverkan, insatser och stöd ska flyta på över tid. 
Om alla i nätverket verkar för barnets bästa och samtycke har getts 
för att delge varandra information i nätverket ska det också ske. 
Det innebär inte att all information ska delges alla, utan sådan som 
nätverket har nytta av för att kunna samverka och tillsammans ge 
det bästa stödet och insatser med god kvalitet. 

Överföring av information. Extremt sällan att föräldrar 

inte vill. � (PROFESSIONELL)

Kring den flerfärgade ringen finns fyra separata fält. De två största 
representerar landsting och kommun, det tredje staten och det fjärde 
familjens privata nätverk och civilsamhället. Linjerna är streckade 
för att visa att det finns öppningar och flexibilitet i respektive 
organisation. Det handlar om att ge och ta med fokus på att få till en 
bra och fungerade lösning för familjen. De som arbetar med familjer 
vet att det ibland finns uppdrag som kan falla på den ene eller den 
andres lott. Ibland är det nödvändigt att gå lite utanför ramen för att 
behovet ska tillgodoses på bästa sätt. 

Fältet med familjens privata nätverk och civilsamhället finns med 
eftersom dessa är oerhört värdefulla och viktiga för familjen. Men 
ingen där har något formellt, lagstadgat, ansvar för familjen. Det 
finns däremot i de tre andra fälten. Landsting, kommun och stat har 
alla olika uppdrag och ansvar för att ge familjen möjlighet att leva på 
jämlika villkor med andra.

I respektive fält finns begrepp med förslag på verksamheter 
och funktioner som kan vara viktiga i nätverket. Bilden visar en 
förstasida på en tänkt interaktiv nätverkskarta. Tanken är att kartan 
så småningom ska finnas tillgänglig digitalt i den kommande 
Vägledningen för dövblindspecifikt stöd som Nkcdb håller på att arbeta 
fram.

När kartan är färdig att hämta hem ska vem som helst i nätverket 
kring ett barn kunna gå in och tillsammans med föräldrarna arbeta 
fram en egen unik karta för just deras barn och familj. 

Fantisera att du ser kartan på datorskärmen. Du klickar på ett 
begrepp, till exempel hörselvården. Då kommer det upp en rullist 
med olika yrkesfunktioner som är vanliga inom hörselvården. När 
du klickar på till exempel psykolog dyker det upp några rader där 
du skriver in namn, e-postadress och telefonnummer. Du fortsätter 
utforska kartan och skriver in alla viktiga kontakter i nätverket. När 
du är klar sammanställs dessa i en kontaktlista som kan skrivas ut. 
Du ska även kunna skriva ut den individuella nätverkskartan som 
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Mångfalden av huvudmän gör att alla måste vara införstådda med 
syfte och mål. Ett beslut inom exempelvis socialtjänsten eller habili
teringen påverkar vad skolan behöver vidta för åtgärder. De olika 
verksamheternas insatser påverkar varandra och om samverkan finns 
och fungerar blir effekterna sannolikt bättre, både i de enskilda 
insatserna och i helheten. Om samverkan saknas kan man spekulera 
kring vad det får för konsekvenser, både för barnet, familjen och 
samhället.

… handlar om parallella spår, där vi måste ägna oss åt 

kvalificerad samverkan och samarbete. � (PROFESSIONELL) 

Den som deltar i samverkansmöten måste ha gedigen kunskap om 
sitt eget uppdrag men också kunna avgöra om frågan hör hemma hos 
den egna huvudmannen eller eventuellt i någon annan verksamhet 
hos huvudmannen. Bestäm alltid uppföljningstid på sittande möte. 
Det behövs en kontinuitet i mötena. Hur ofta de ska hållas avgörs av 
behoven.

Teamsekreterare kan koordinera. Det administrativa 

stödet behövs. � (PROFESSIONELL)

En del frågor, framför allt sådana som rör en långsiktig planering, 
kan behöva längre tid att beredas innan beslut kan tas. Det kan 
handla om ett barns behov av att utveckla väldigt individuella kom
munikations- och samspelsstrategier. För att kunna bedöma vilka 
åtgärder som krävs kan det finnas behov av att följa barnet under 
dagen. Det kan vara en personlig assistent som ansvarar för stöd 
i hemmet, en specialpedagog i skolan som ansvarar för att under
visningen ska fungera och dövblindteamet eller barnhabiliteringen 
som ansvarar för att ge stöd i att utveckla kommunikationen. Alla 
behövs och samverkan är nödvändig för att få en bild av helheten.

Om föräldrarna har sagt att alla ska vara med en gång 

borde det ju räcka. Samordningen brister… beror på 

person som ska sammankalla, kan fungera jättebra och 

ibland funkar det inte alls. � (PROFESSIONELL)

Journalföring förekommer inom både landsting och kommunala 
verksamheter men exempelvis inom skolan talar man om tjänste
anteckningar och inte journalföring. Dokumentationen finns till för 
att säkerställa att saker och ting blir gjorda.

Inom hälso- och sjukvården är journalen ett arbetsredskap för 
att de berörda professionella ska kunna följa vad som är gjort, vad 
man kommit fram till och vad som planeras. Genom ett samtycke 
från individen eller från individens företrädare kan sekretessen både 
brytas och även spärras. Professionella ska tala med varandra och 
läsa journaltexter, om individen eller dennes företrädare godkänt 
detta. Till exempel kan en förälder säga till inför en träff hos en 
professionell att denne ska läsa journalanteckningen från ett tidigare 
besök hos någon annan. 

Alla vi som behandlare har en skyldighet att informera 

oss i journaltexten för att göra rätt. � (PROFESSIONELL)

För att arbeta framgångsrikt med ett nätverk kring en sip (sam
ordnad individuell plan) är det bästa att alla får en gemensam 
dokumentation kring vad mötet handlat om och att alla gemensam
ma beslut finns nedskrivna. Det kommer att underlätta vid nästa 
möte under utvärdering och uppföljning. Planen ska tydligt utgå 
från barnet. Syftet med att träffas är att alla behövs för att det 
gemensamma arbetet ska generera positiva effekter både för barnet 
med familj men även för hela nätverket. 

Beslut bör kunna tas under ett sip-möte. Därför behöver de som 
medverkar ha beslutanderätt, annars uppnås inte syftet med mötet. 
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Citatet nedan får sammanfatta och stå för det goda exemplet. 

Det ena är person, helt enkelt person, kompetens, 

förtroende, kemi. Och det andra är en god vilja. Att våga 

gå lite över gränserna, korsa varandras vägar för barnets 

och familjens bästa. � (PROFESSIONELL)

Det kan också handla om förskrivning av hjälpmedel. Ett barn 
kan ha fått olika program installerade i den personliga dator som 
följer med barnet hela dagen. Programmen är förskrivna av personal 
från habiliteringen. Skolans personal är dock vana att arbeta i andra 
program, vilket resulterar i att barnet inte kan använda datorn som 
ett redskap i skolan, så som det var tänkt. 

Dessa båda exempel visar tydligt på vikten av samverkan, men 
också på betydelsen av samsyn. Det räcker inte att samverka, man 
behöver också vara överens om metoderna. I de här fallen vilka 
strategier för kommunikation och samspel man ska jobba med och 
vilka datorprogram vi tror fungerar bäst i barnets olika miljöer. Att 
mötas och diskutera behov och mål med insatser/hjälpmedel som 
sedan regelbundet ska utvärderas, gör det enklare att tydliggöra 
ansvar, vad som behöver göras och vem/vilka som ska göra det. Och 
inte minst viktigt, att prioritera i vilken ordning olika insatser ska 
erbjudas.

Det finns alltid möjligheter och det är ofta till nytta att 
kunna tänka kreativt. I en intervju berättade en professionell att 
dövblindteamet hade kontakt med en ungdom som redan hade en 
mycket bra relation med sin skolkurator. Man bestämde tillsammans 
att detta stöd skulle fortsätta och att skolkuratorn kunde få stöd av 
dövblindteamet för att kunna bemöta frågor kring dövblindheten. 
Det var en lösning som alla var nöjda med. 

När olika huvudmän verkar på samma arenor behöver de kunna 
mötas och ges möjlighet att lyssna på varandra, att analysera och 
planera för gemensamma mål med insatser och stöd kring ett barn 
med dövblindhet. Det är viktigt att alla träffas kontinuerligt, att 
insatserna utvärderas och målen förnyas. Målen ska tydligt utgå från 
barnets och familjens tankar om vad som är bäst. Arbetet fortskrider 
sedan, var och en arbetar med sitt uppdrag för de gemensamma 
målen, det bästa för just det här barnet och dess familj.

Det finns många goda exempel på när samverkan fungerar. 
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både förstå och acceptera dövblindheten så att den också blir talbar i 
familjen.

Vikten av att omgivningen har kunskap om dövblindhet och 
vad den innebär i vardagen var både ungdomar, professionella 
och föräldrar överens om. Det handlar om alla tänkbara miljöer; 
förskolan/skolan, hälso- och sjukvården, fritiden och hemma i 
familjen. När kunskapen finns, miljön anpassas och de svårigheter 
som kan uppstå går att tala om ökar möjligheten att vara delaktig 
och aktiv. Dessvärre framkom att det råder stora skillnader i landet. 
Det gäller i allt från att identifiera dövblindheten till vilket stöd och 
vilka insatser barnet och familjen erbjöds när den var konstaterad.

För att identifiera barnen behövs en dynamisk modell som 
inte enbart utgår från medicinska värden utan också från 
funktionella kartläggningar. I dag finns ingen nationell strategi 
för att upptäcka dövblindhet. Samtidigt är det väl känt att tidig 
diagnos och tidiga, dövblindspecifika, insatser ökar möjligheterna 
till gynnsam utveckling. Ett av resultaten av detta projekt är att 
Nkcdb, tillsammans med barnhabiliterinen i Kalmar län startat 
ett försöksprojekt för att identifiera barn med hjälp av ett danskt 
material, anpassat till svenska förhållanden. Förhoppningen är att 
detta ska leda fram till en metod som ska kunna användas i hela 
landet. Tillsammans med spsm planeras också kunskapsstöd till 
personalen som arbetar med barnen. 

För att kunna ge rätt insats tidigt krävs ett tvärvetenskapligt 
synsätt, vilket också framhålls i den nordiska definitionen av 
dövblindhet. Hur de professionella organiserar sig kring barn 
och unga är avgörande för vad de kan erbjuda. Här varierar det 
kraftigt i landet. På sina håll fungerar det mindre bra medan andra 
landsting och kommuner har god dövblindspecifik kunskap i sina 
verksamheter.

Barn och unga med dövblindhet är en liten och heterogen 
grupp med stor variation i orsak till och grad av syn- och hörsel

	è	 SAMMANFATTNING  
OCH DISKUSSION

denna rapport beskriver framförallt hur ungdomar med egen 
dövblindhet och föräldrar till barn med dövblindhet upplever det 
stöd familjen får av olika samhällsaktörer. Vad efterfrågas och vad 
erbjuds? Vad fungerar bra och vad kan göras bättre? 

Rapporten redogör även för hur professionella som arbetar med 
målgruppen tänker kring de insatser som görs. Den beskriver också 
lagstiftningen inom området och olika myndigheters syn på hur 
stödet bör utformas. 

De intervjuade ungdomarna upplevde att både föräldrar och 
professionella varit överbeskyddande och att de ofta haft svårt att 
göra sig hörda i olika sammanhang. Det kunde handla om att inte få 
vara delaktig i processen kring sin egen funktionsnedsättning, behov 
i skolan eller vilka hjälpmedel som behövdes. Att barn ska ha rätt att 
få komma till tals ses som en prioriterad fråga men praktiken är ofta 
den som ungdomarna beskriver. 

För att barn ska kunna påverka behöver de kunskap om sin egen 
funktionsnedsättning och vilka konsekvenser den kan ge i olika 
situationer. I patientlagen finns ett tydligt uppdrag att anpassa 
informationen till mottagarens ålder och mognad och att den som 
ger informationen så långt som möjligt ska försäkra sig om att 
mottagaren förstått innehållet. 

Alla ungdomarna var överens om att det är oerhört viktigt för 
barn att tidigt få information och kunskap om sin dövblindhet. Det 
är något som de upplevt att vuxna, framförallt föräldrar, har svårt 
att tala om. Föräldrar behöver alltså verktyg som gör det möjligt att 
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och är något som många hoppas ska leva vidare efter projekttidens 
slut.

Många hämtar även stöd från handikapporganisationer, nätverk 
och sociala medier. Det finns också kurser och nätverk som 
professionella driver. 

Men det stora problemet som alla, både föräldrar och professionel
la, tar upp är bristen på samordnat stöd. De professionella beskrev 
ett ”stuprörstänkande” som skapar organisatoriska hinder både inom 
det egna landstinget och med andra aktörer. 

Konsekvensen blir att det, trots många goda krafter, är svårt att 
komma framåt. Föräldrarna talade om hur mycket tid och kraft som 
de måste lägga ner på att hålla ihop nätverket kring sina barn och 
vara budbärare mellan de olika instanserna.

Återkommande under de här åren är bristen på 

samordnat stöd, och hur man kläms ihjäl i ett 

byråkratiskt system. � (FÖRÄLDER)

Några föräldrar har berättat om professionella som gjort skillnad, 
någon som finns ett telefonsamtal bort och som alltid tar ansvar för 
att ge stöd oavsett vad det handlar om. Det gjorde stor skillnad och 
gav mycket stöd till föräldrarna.  

Flera förslag på någon form av samordnare har framkommit 
under projektet. Det behövs någon som håller ihop alla kontakter 
och insatser. Det gäller framförallt i de familjer där barnet har 
ytterligare funktionsnedsättning/ar utöver dövblindheten.

Det behövs någon som känner barnet och familjen, som kan lyfta 
uppgiften som samordnare från familjens axlar och låta föräldrarna 
vara föräldrar, utan ansvar att koordinera det professionella nätverket 
kring sitt barn.  

Projektet har visat att stödet är långt ifrån likvärdigt över landet. 
För att få en fullständig bild behövs en fördjupad kartläggning. 

nedsättning. Om de har ytterligare funktionsnedsättningar tenderar 
dessa att ses som de primära och det som insatser planläggs utifrån. 
Det kan i värsta fall leda till att dövblindheten inte upptäcks.

Föräldrarna uttryckte en frustration över oförståelsen hos andra, 
både professionella och människor i det privata nätverket. Många 
tror att dövblindhet innebär att vara helt döv och helt blind. Så är 
det oftast inte men för de flesta är dövblindhet ett nytt begrepp som 
de aldrig har hört talas om tidigare. Då kan det också vara svårt att 
veta vad man behöver och var man ska söka kunskap. 

Föräldrarna beskrev en annan sida av samma mynt. Hur svårt 
det är att inte ha egen kunskap och därför inte veta vilket stöd man 
ska fråga efter. Föräldrarna var rädda och oroliga för att barnet 
inte skulle få sina behov och rättigheter tillgodosedda och ville att 
professionella arbetade mer proaktivt. De önskade också stöd i kris- 
och sorgebearbetning av någon med fördjupad kunskap i just detta. 
Även de professionella talade om detta som en viktig insats. 

Enligt barnkonventionen ska den professionella arenan säker
ställa att föräldrar både får och kan fråga efter hjälp och stöd som 
är lämpligt med hänsyn till barnets funktionsnedsättning. Det 
fungerar långt ifrån alltid. Samtidigt finns det många professionella 
inom dövblindfältet som har lång erfarenhet av insatser och stöd 
som brukar vara bra. 

I intervjuer med ungdomarna framhöll de att specifika verksam
heter som har god dövblindkompetens och regelbundet träffar 
personer med dövblindhet utgör ett mycket gott stöd. De vet vad det 
handlar om och kan förmedla kunskapen vidare till andra. 

Att träffa andra i liknande situation är något som både ungdomar 
och föräldrar ser som viktigt. Att syskon får träffa andra syskon, 
föräldrar andra föräldrar, barnen med dövblindhet andra barn med 
dövblindhet och även att familjerna träffar ungdomar och vuxna 
med dövblindhet. Förbundet Sveriges Dövblindas projekt med 
familjehelger, ”Verktyg för bättre hälsa”,  beskrivs som mycket lyckat 
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Att ge barn och unga i utsatta situationer 
makt och inflytande – en utmaning 
för hela samhället. Rapport 
Allmänna arvsfonden 2012  
http://www.arvsfonden.se/sites/
default/files/article_reports/
rapport_fordel_barn_fullversion.
pdf

Att mötas i hälso-och sjukvård – ett 
utbildningsmaterial för reflektion 
om bemötande och jämlika 
villkor, Socialstyrelsen, 2015, 
http://www.socialstyrelsen.
se/Lists/Artikelkatalog/
Attachments/19620/2015-1-5.pdf 

Barnkonventionen  
http://www.barnombudsmannen.
se/barnombudsmannen/
barnkonventionen/
konventionstexten/

Barnrättskommitténs allmänna 
kommentar nr 9, Rättigheter för 
barn med funktionsnedsättning  
http://www.barnombudsmannen.
se/globalassets/dokument-for-
nedladdning/publikationer/
allmanna-kommentarer/ak-
09-rattigheter-for-barn-med-
funktionsnedsattningar.pdf

Barn äger – Handisams slutsatser 
och förslag, serie A 2014:4, 
Myndigheten för delaktighet 
http://www.mfd.se/globalassets/
dokument/publikationer/2014/a-
2014-9-barn-ager.pdf

Diskrimineringslag (2008:567)  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Diskrimineringslag-2008567_sfs-
2008-567/

FN:s konvention om rättigheter 
för personer med 
funktionsnedsättning   
http://www.regeringen.se/
content/1/c6/10/19/18/516a2b36.
pdf

Forum Carpe  
http://www.forumcarpe.se/ 

Förstudie För Barnets Bästa, Sveriges 
kommuner och landsting 
2014  http://skl.se/download/1
8.428d082214984cedff2ccd
6d/1418055559521/SKL+f%C3%B
6rstudie+funktionshinderomr%C3
%A5det+st%C3%A4rkt+samordnin
g+BoU.pdf    

REFERENSER Att det behövs mer kunskap om dövblindhet är också tydligt. 
Information kan förmedlas på många sätt, exempelvis genom vård
guiden 1177.se, genom särskilt anpassad information till specifika 
grupper som barn/unga eller nyanlända eller porträttsamlingar av 
familjer.

Nätbaserade kurser finns redan men kan utvecklas, både vad 
gäller form, innehåll och vilka målgrupper de riktas mot. En 
referensgrupp kring arbetet med barn och unga kan vara en naturlig 
fortsättning av detta projekt.

Det finns också förändringar/förbättringar som kräver mer genom
gripande åtgärder. Att tillgodose behovet av samordnare som 
föräldrarna efterlyser är en sådan. Att riva de organisatoriska hindren 
så att samverkan verkligen fungerar är en annan. Att identifiera alla 
barn är en tredje.

Situationen för barn och unga med dövblindhet och deras 
närstående är komplex. Stödet som familjerna behöver är därför en 
utmaning för alla. Rapporten visar att stödet behöver utvecklas och 
bli mer jämlikt över landet. Det ska inte vara som nu, beroende av 
var man bor eller vilka professionella man träffar. Målet måste vara 
nationell jämlikhet och ett gott kunskapsbaserat familjestöd.
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Någonstans i botten finns en sorg, Ann 
Bäckman Barkbäck, rev 2014    
http://www.spsm.
se/PageFiles/10011/
Reviderad.N%C3%A5gonstans%20
i%20botten%20finns%20en%20
sorg%E2%80%A6.pdf

Offentlighets- och sekretesslag 
(2009:400)  
https://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Offentlighets--och-sekretessla_sfs-
2009-400/#K7

Patientlagen (2014:821)  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/sfs_sfs-
2014-821/#K2

Projekt Personlig koordinator   
http://www.brackediakoni.se/
personlig-koordinator 

Samordnat föräldrastöd för 
barn och ungdomar med 
funktionsnedsättning http://samfor.
se 

Skollag (2010:800)  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Skollag-2010800_sfs-2010-
800/?bet=2010:800#K3

Socialförsäkringsbalk (2010:110)   
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/Social
forsakringsbalk-201011_sfs-2010-
110/

Socialtjänstlag (2001:453)   
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Socialtjanstlag-2001453_sfs-2001-
453/

Stödet till anhöriga omsorgsgivare RIR 
2014:9 http://www.riksrevisionen.
se/PageFiles/20005/RiR_2014_9_
Anh%C3%B6rigst%C3%B6d_
Anpassning.pdf 

Syskonen i fokus  
http://www.anhoriga.
se/anhorigomraden/
flerfunktionsnedsattning/familjeliv/
berattelser-och-repotage/att-vara-
syskon/med-syskonet-i-fokus 

Syskonkompetens 
http://www.agrenska.se/
Syskonkompetens 

Unga direkt  
http://www.barnombudsmannen.se/
unga-direkt/

Verktyg för bättre hälsa  
http://www.fsdb.org/maval.html 

Förordning (2013:522) om statsbidrag 
till kommuner som bedriver 
verksamhet med personligt ombud 
för vissa personer med psykiska 
funktionsnedsättningar  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Forordning-2013522-om-stats_sfs-
2013-522/?bet=2013:522

Föräldrabalken (1949:381) SFS nr: 
1949:381  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Foraldrabalk-1949381_sfs-1949-
381/

Konventionen om rättigheter för personer 
med funktionsnedsättning, Sveriges 
internationella överenskommelser 
SÖ 2008:26  
http://www.regeringen.se/sb/
d/11071/a/123615

Hälso- och sjukvårdslag (1982:763)  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/Halso-
-och-sjukvardslag-1982_sfs-1982-
763/ 

Lag (1992:1574) om 
bostadsanpassningsbidrag m. m.   
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/Lag-
19921574-om-bostadsanpa_sfs-
1992-1574/?bet=1992:1574

Lag (1997:736) om färdtjänst   
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Lag-1997736-om-fardtjanst_sfs-
1997-736/ http://www.riksdagen.
se/sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/Lag-
1993387-om-stod-och-ser_sfs-
1993-387/?bet=1993:387

Lag (1993:387) om stöd och service till 
vissa funktionshindrade, LSS 

Kungörelse (1974:152) om beslutad ny 
regeringsform  
http://www.riksdagen.se/
sv/Dokument-Lagar/Lagar/
Svenskforfattningssamling/
Kungorelse-1974152-om-beslu_sfs-
1974-152/#K2

Kunskapsöversikter om 
anhöriga till personer med 
funktionsnedsättning, Nationellt 
kompetenscentrum anhöriga http://
www.anhoriga.se/publicerat/
kunskapsoversikter/ 

Nationell modell för öppna prioriteringar 
inom hälso- och sjukvård (2011:4)  
http://www.imh.liu.se/
halso-och-sjukvardsanalys/
prioriteringscentrum/publikationer/
prioriteringscentrums-
publikationer-ovrigt-publicerat-
material/1.291196/2011-4_utskrift.
pdf

Nationellt kompetenscentrum anhöriga  
http://www.anhoriga.se 
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www.agrenska.se  
Ågrenska bedriver verksamheter utifrån ett helhetsperspektiv för barn, 
ungdomar och vuxna med funktionsnedsättning deras familjer och 
professionella som möter barn och familjer.

www.agrenska.se/Syskonkompetens  
en webbsida för alla som är intresserade av att ta del av ny 
kunskap om hur det är att vara syskon till en syster eller bror med 
funktionsnedsättning.  

punkterilivet.blogg.se  
”Vi är några dövblinda ungdomar som har tankar och åsikter kring 
dövblindhet”

www.likaunika.org 
Lika Unika är en samarbetsorganisation med 6 riksförbund från 
funktionshinderrörelsen som utgår från perspektivet som handlar om 
funktionsnedsättningar kopplat till syn-, hörsel och rörelse. 

www.hso.se 
Handikappförbunden består av många intresseorganisationer som 
arbetar för ett mer tillgängligt samhälle för alla.

www.spsm.se 
Specialpedagogiska skolmyndigheten med Resurscenter dövblind samt 
specialskolor för elever med dövblindhet.

Dövblindsamordning Riksgymnasiet för döva och hörselskadade  
http://www.orebro.se/omriksgymnasiet/kontaktaoss/dovblindsamordning
.4.5b96647312226a30526800017097.html 



Att få ett barn med dövblindhet väcker starka 
känslor och får stora konsekvenser, både för 
barnet och familjen. Omgivningens bemötande 
och stöd är avgörande för hur livet blir.

Hur ser stödet ut? Vad fungerar bra och vad 
kan göras bättre? 

Här berättar föräldrar och ungdomar om sina 
erfarenheter och professionella som arbetar 
med målgruppen ger sin bild av de insatser 
som ges. 

Nationellt kunskapscenter 
för dövblindfrågor

Läs mer på vår hemsida 

www.nkcdb.se 
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