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Stand up pa
teckensprak

For lite stod till anhoriga Dansk konflikt

Samhallet ger inte tillrackligt stéd till | Danmark anser
foraldrar. Det leder till ol6sliga ansvars- manga att barn med

Sarah Remgren vill sla hal pa
fordomen att det inte gar att
leva livet med dévblindhet.
SID 16

konflikter. Foraldrar &r hart pressade cochleaimplantat
och oroliga visar de kunskapsoversikter inte ska lara sig
som Nka tagit fram. SID 6 teckensprak. SID 13




LEDNING

LEDARE

Anhorigas kunskap
maste tas till vara

SYFTET MED LSS iar att framja jamlikhet i levnadsvillkor
och full delaktighet i samhallslivet for dem som omfattas
av lagen. Malet ar att den enskilde far mojlighet att leva
som andra. Inom all vard och omsorg som sker i Sverige ar
relationen med de anhoriga mycket viktig.

Vi kan konstatera att dialogen mellan anhériga och
vardgivare generellt har blivit allt mer intensiv de senaste
aren. Sedan 2009 finns dessutom en lag som fastslar att
kommunerna ar skyldiga att underlitta situationen for
anhoriga till personer med funktionsnedsittning.

Anhoriga ar idag oftast mycket kunniga, palasta och
engagerade. Det ar i grunden mycket positivt men staller
ocksd krav pa professionalitet hos personal som arbetar
inom vard och omsorg. Lagstiftningen framhaller framfor
allt de centrala begreppen delaktighet, sjalvbestimmande
och integritet i arbetet med den enskilde brukaren. Detta
understryks av principen att personen med funktionsned-
sattning dr myndig vid 18 ars dlder och att personalen da
har tystnadsplikt gentemot anhoriga. Detta kan ibland
komma i konflikt med anhérigas 6nskemal.

Nar det galler anhorigas upplevelser visar forskning att
de flesta kanner att deras delaktighet ar for liten och att
deras narstdende inte alltid fatt basta mojliga insats.

Att man som anhorig kdnner sd dr bekymmersamt.
Utgangspunkten i omsorgsarbetet maste alltid vara att
beakta gallande lagkrav, personalens professionella roll
samt anhorigas rattigheter och personliga virden samman-

taget. Har kravs god och fortlopande kommu-
nikation tillsammans med en stor forstaelse
och insikt for parternas lagliga rattigheter,
individuella behov och 6nskemal.

Det ar oerhort viktigt att anhorigas
kunskap, erfarenheter och emotionellt
stod tas pa allvar. Att samspelet mel-
lan parterna fungerar ar nagot som alla
tjanar pa. Har finns definitivt utrymme

for forbattringar.
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Internationell anhorigkonferens

EVENT Att kombinera
forvarvsarbete och anhorig-
omsorg ar en svar, ibland :
omojlig, ekvation att fa ihop.
Vad behover goras for att
stotta anhoriga och bidra till
ekonomisk och social hall-
barhet?

Det ar ett av de fyra te-
man som stdr i fokus pa 76:e
Internationella Anhoérigkon-
ferensen” i Goteborg 3-6
september.

Ovriga teman ir:

e Hilsa, omsorg och
valbefinnande

e Kostnader for vard
och omsorg

e Teknik, vard och
anhorigomsorg.
Arrangorerna, Nationellt

kompetenscentrum anhoriga,
Anhorigas riksforbund och
Carers UK, utlovar talare i varlds-
klass som formedlar senaste nytt
fran forskning, politik och praxis.

Diskriminering
ska forebyggas

MYNDIGHET Regeringen har gett :

Myndigheten for delaktighet
och Diskrimineringsombuds-
mannen i uppdrag att genom-
fora en kommunikations-
satsning for att 6ka kunskapen

om innehallet i FN:s konvention :
om rittigheter for personer med

funktionsnedsattningar.

I uppdraget ingar att in-
formera om bristande tillgang-
lighet.

—Det ar sarskilt viktigt att
arbetet genomfors i nara sam-
verkan med funktionshinder-

: Asa Regnér

4

organisationerna, sager barn-,

. dldre- och jamstalldhetsminister
: Asa Regnér. Satsningen ska
paga till 2017.

Kunskapsguide for samverkan

MYNDIGHET Brist pa
samverkan 4r ett stort
problem for barn och unga
med funktionsnedsittningar.
Kunskapsguiden.se som ges
ut av Socialstyrelsen har

. tagit fram ett material om de

: minga aktorernas uppdrag och
: ansvar. Syftet ar att bide oka

: kunskapen och inspirera till

: okad samverkan.

FOTO KRISTIAN POHL

NYHETER
Gympa pa recept bra
for rérelsehindrade

IDROTT Arbetsterapeuten
Katarina Lauruschkus doktors-
avhandling visar

att nastan halften

av alla elever med

stora rorelsehinder

inte deltar i skolidrotten.
Fysisk aktivitet pa recept har
visat sig bra for att skapa en
aktivare livsstil for eleverna.
”Participation in physical
activities and sedentary
behaviour among children
with physical disabilities”
har lagts fram vid Lunds
universitet.

Fortsatt vantan pa
nytt tolk-

system
TOLK Det

har gatt tva
ar sedan

den statliga
tolktjanst-
utredningen
lade fram sitt forslag. Den gick
aldrig ut pa remiss. I stallet
har fragan utretts ytterligare
tva ganger. I slutet av maj
skulle det nya forslaget laggas
fram. Men s3 blev det inte,
bland annat for att frigan om
bildtelefoni dragit ut pa tiden.

Sveriges Dovas Riksforbund
ser allvarligt pa fordrojningen
som drabbar déva och andra
tolkanviandare.

-Det maste hinda nagot
och vi vill inte vanta liangre,
sager forbundsordférande
Hanna Sejlitz.

Hanna Sejlitz

| FOKUS | Nummer7 | 2015 3




REPORTAGE

Ami och Goran Fohlin:

Nar barnen blev sjuka
blev vi sa ensamma

Nar Linda skulle begravas rackte kapellet inte till for att sa manga, langt
fler an foraldrarna trodde, ville ta farval. Fler an hundra personer kom.

Det varmde. Men gjorde ocksa ont.

— Var fanns de nar hon levde?

DET HAR GATT FEM AR men Ami Fohlin fir
fortfarande tdrar i 6gon nir hon tianker tillbaka.
Anda boérjar hon f3 tillbaka gliddjen i livet. Det
har varit en lang vig. Och den ar inte Over.
Sonen Claes fyller 32 i host och lever pa 6vertid.
Aven han har Cockayne syndrom som innebir
att barnen fods friska och utvecklas normalt
fram till 8-9-4rsaldern. Sedan gar utvecklingen

forsamras tills kroppen inte orkar langre. Linda
blev 31, manga dor tidigare.

Claes dr bara 120 cm lang och viger inte mer
an 21 kilo. Han skaffade sig skdgg som tondring
for att slippa bli tagen for ett barn. I dag ar han
helt dov, helt blind och har dessutom en demens-
sjukdom. Han kan nistan inte ga langre och
kommer inte heller upp pa histryggen. Men en
ging i manaden tar fordldrarna med honom till
den lilla shetlandsponnyn Hannah som stora-
syster en gang skaffade.

Som sma var Linda och den tre ar yngre Claes
som vilka andra barn som helst. De pratade,
lekte och busade, sirskilt Claes som var lika full
av hyss som Emil i Lonneberga.

Nar Linda var fyra var bade Ami och pappa
Goran overtygade om att hon sdg illa. Men pa
barnavardscentralen fick de inget stod. Forst som
sexaring fick dottern glasogon — slutade snubbla
och hipnade 6ver hur virlden faktiskt sag ut.

P4 det stora hela var allt som i vilken barn-
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¢ familj som helst. Barnen vixte, om dn langsamt,
: och borjade i vanlig skola. Forsimringarna smog
: sig pa, lite i taget. En dag, nir Linda fyllt nio,

: kom hon hem fran skolan och forklarade att nu

. ville hon inte leva lingre.

- Det hade blivit sd jobbigt. Hon halkade efter

hela tiden och kunde inte hinga med de andra.
. Nu bérjade vi slass pa allvar for att dntligen fd en
baklidnges eftersom cellerna dor och funktionerna :

forklaring pa vad som fattades barnen.
Nar diagnosen, efter manga turer, antligen

. stilldes blev den forsta reaktionen ldttnad. Nu
: fanns ett namn pa sjukdomen. Nu skulle barnen
: {4 hjilp. Sen kom smallen.

- Ingen hade vagat tala om for oss vad sjuk-

: domen fick for konsekvenser. Alla ville skydda

: 0ss. Men p4 ett mote rakade jag fa syn pa ett

: papper som kvinnan intill mig hade. Jag tog det

¢ ifran henne och laste. Forst da fick jag veta vad

: det handlar om. Det stod bland annat att barnen
. sillan blir dldre dn 20, siger Goran.

Ami brot ihop.
- Jag gick i dack fullstandigt, trodde att nu ar

det slut. I ett helt ar gick jag med en kansla av att
. de kan d6 nir som helst.

Sa blev det inte. Men vetskapen om att tiden

var utmaitt praglade allt. Karlek. Sorg. Trotthet.
. Slitningar. Livet var ofta tungt.

Nu hade det ocksa blivit tyst runt familjen.
Ami och Goran tror att det handlar om radsla.

De har sett den bland professionella.




Lite i taget har gladjen komm
tillbaks. Men sorgen finns alltid
dar fér Goéran och Ami Fohlin.

Hos likare som inte vagade beritta hur illa det
var. Hos sldkt och vinner som dragit sig undan
tills bara de allra narmaste, och ibland inte ens
de, fanns kvar.

— Men barnen fungerade alldeles utmarkt har
hemma. De sag lite illa, horde lite illa och hade

For ovrigt var de som vilka barn som helst.
Nir Linda var nio var Ami
tvungen att sluta arbeta for
att kunna ta hand om barnen.
Goran engagerade sig i olika
intresseforeningar vilket var till
nytta nar det gillde att hitta hjilp for barnen.
- Samhallets stod var sa valhant. Ingen forstod
sig pa den hir sjukdomen och vad den innebar.

eller horseln forsamrats ytterligare. Man trodde
inte det kunde ga sa snabbt.

Att fa ordning pa skolan var ett problem for
sig som tog flera ar att 16sa. En mojlighet var in-
ternatskola men for Ami var det inget alternativ.

- Jag trodde att Linda bara skulle bli tjugo

Men allt var
inte morker

Sonen Claes skaffade sig skagg
for att slippa bli tagen for barn.

ar och kunde inte tanka mig att limna min lilla
flicka ifran mig. Hur skulle jag overleva det?

- Hade vi vetat att hon skulle leva sa linge
som hon gjorde hade vi nog satsat lite mer pa ett
sjalvstandigt liv for henne. Nu blev hon sa otro-
ligt bunden till mig, jag kunde inte ens ga pa toa
sjalv.

Men allt var inte morker. Ami och Goran
berdttar om manga fina stunder och upplevelser.

. Inte minst resorna till Spanien dir ingen tittade

. eller skrattade 4t barnen utan behandlade dem

i som vilka som helst och hela familjen kunde kop-
: pla av.

Linda bodde hela livet hemma hos foridldrarna

: utanfor Landvetter. Men Claes ville flytta och

: kom till ett gruppboende. Det fungerade bra tills
svart att hanga med i samma takt som jamnariga. :
i assistent men det var inte tillatet i gruppboende.

han blev for sjuk. Han hade behovt en personlig

Goran och Ami ar fortfarande
upprorda over det.

- Hade han fitt det hade
han kunnat bo kvar med sina
kompisar. Nu tvingades han
flytta till en egen ldgenhet. De enda han umgas
med ar assistenterna och oss. Han dr ocksa s3

: ensam.
Vi blev ofta misstrodda nir vi berittade att synen
: dom var de helt olika. Claes var utatriktad och

. utagerande, Linda initvind, med dterkommande

: depressioner. I perioder hade hon stark dods-

. angest. D4 blev hon helt okontaktbar, kunde

i kasta sig pa golvet och skrika "nu himtar de mej,
: nu himtar de mej”. Nir det hiande fanns » » »

Trots att Claes och Linda hade samma sjuk-
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aldrig nagon hjilp att fa.

Genom dren har familjen mott hundratals
professionella. Hur har kontakterna varit? Goran
tanker efter och sager sen att kanske 30 procent
varit bra.

— De flesta har inte forstatt vad vi pratar
om. Inte forrdn dovblindteamet startade i Gote-
borg fick vi det stod vi behovde. Det hade varit
sd enorm skillnad om vi fatt den hjilpen fran
borjan. D4 hade Claes till exempel fatt lara sig
teckensprak och kunnat fortsitta kommunicera
ndr synen forsvann helt.

- Raitt information fran borjan hade ocksa
hjalpt. De sa att de inte berdttade allt av omtanke

om oss. Men det blev bara mer dngest. Man
madste sidga som det ar, inte lagga locket pa.

Att Linda dog var en oidndlig sorg. Men ocksa
en lattnad.

- Jag tror att Linda gav upp nir vi envisades
med att hon skulle flytta till egen lagenhet. Att
hon kinde sig bortjagad, sager Ami.

— Jag har haft valdiga skuldkanslor for det
och det har tagit tid for mig att forlita mig. Men
sa tog jag fram en gammal video och insag att
det inte finns en mamma i varlden som kunde
gjort mer 4n jag. Jag akte rutschkana och byggde
sandslott och var med 6verallt. Jag behover inte
ha daligt samvete.

Samhaillet ger inte det stod barnen behodver

SOM FORALDER gir det inte
att vilja bort sitt omsorgs-
ansvar. Men samhaillet ger inte
det stod barnen behover for sin
utveckling.

- Det leder till svara ansvars-
konflikter mellan uppfostran
och vard av barn, familjens
forsorjning och egen personlig
utveckling. FA mammor kan
arbeta heltid, sager Ritva Gogh,
forskare vid Nka, Nationellt
kompetencentrum anhoriga.

- Foridldrar ar vildigt pres-
sade och mdnga ar oroliga for
vad som ska hinda om de inte
orkar.

Ritva Gogh har tagit fram tio
kunskapsoversikter om anhorig-
skap och funktionsnedsattning.

De visar bland annat att
det inte ar sjalvklart for social-
tjansten att se anhoriga som
nagra man ska ge stod till och
att livsloppsperspektivet saknas
i forskningen men efterfragas av
alla eftersom det ar viktigt att
veta hur framtiden blir.
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Kunskapsoversikterna
som kan laddas ner fran
www.anhoriga.se visar ocksa:
® Pa grund av brister i konti-
nuiteten uppmarksammar
personal nistan aldrig for-
andringar i funktionsned-
sdttningen.

® De vuxnas ansvar for
karleksrelationer och andra
sociala relationer namns
aldrig i forskning. Inte heller
deras behov av tid for ater-
hamtning.

e Ojamlikheten jamfort med
andra barnfamiljer kvarstar
over tid och visar sig dven i
bristande jamstalldhet.

Det ar vanligt att mannen
arbetar heltid och kvinnan
tar hand om familj och barn,
nagot som far konsekvenser
for hennes pension.

e [ forskningen ar foraldern
néstan alltid en mamma.
Ett av de stora problemen

for anhoriga ar att veta vad
det finns for hjalp. Bristen pa

FAKTA/ANHORIGSTOD

» Kommunerna ar sedan 2008
skyldiga att erbjuda anhdériga stod,
Enligt lagen ska anhérigperspektiv
beaktas, professionella ska se och
uppmarksamma anhdrigas behov
och kommunerna ska erbjuda stod.

samordning ar stor och det ar
latt att konflikter uppstar med
de professionella. Manga kan-
ner sig krankta av att stindigt
behova forklara varfor de be-

hover stod.

Att anhoriga och profes-
sionella har olika utgangspunk-
ter blir tydligt nar det galler
ekonomin. Ekonomiskt stod
rankas hogst av anhoriga och
lagst av professionella. Praktisk
avlastning lingtar méanga efter,
till exempel att kunna lamna
bort tvitten eller fa hjalp med
stadning. Men det finns ingen
studie som visar hur ett saidant
stod skulle underlitta.




STOD

Ibland behovs en samtalskontakt

Anhdoriga ar vana vid att
satta sina egna behov at
sidan. Det géller inte minst
dem som har barn med
funktionsnedsattningar.
Men ibland behdvs en
samtalskontakt. | Stockholm
och Uppsala finns landets

for anhoriga.

Kris- och samtalsmottagningen
i Stockholm startades 1975
och tar emot anhoriga till
personer som omfattas av
LSS-lagens personkrets. Den
ar ett komplement till det
anhorigstod som ges pa lokala
habiliteringscenter.

Anhoriga tar sjilva kontakt.
Vintetiden varierar men en ny-
bliven forilder far alltid tid sa
fort som mojligt.
Det giller ocksd
familjer dar
det handlar om
allvarlig sjukdom
eller dodsfall.

- Unga vuxna

Barbro
Sjéstrom- och syskon under
Miljand 25 ar far ocksa

© en samtalskontakt snabbt,

. sager enhetschef, legitimerad
: psykoterapeut Barbro Sjostrom-
: Miljand.

Att fa satta ord pa svara

¢ tankar och kinslor ar nigot
© som anhériga sjilva siger ar
. viktigt. Det dr inte alltid det
i behovs s manga samtal. Att
enda psykoterapimottagningar : under nagra tillfillen f3 sitta i
: lugn och ro och bena upp prob- :
¢ lemet kan riacka for att det ska

: ga att fortsitta pa egen hand.

Sorg och oro ir en stindig

: skugga i mdnga familjers liv.

: Det kan handla om oro infér

: framtiden, sorg &ver barnets

. diagnos, om att inte det vuxna
. barnet far tillrackliga resurser
. eller om att sjilv inte ricka till.

- Att fa dela sin sorg och

: oro med nigon och uppticka
© att det gar att prata om det

© svdra kan vara bérjan till

¢ en forandring, siager Barbro

: Sjostrom-Miljand.

Att fa bekraftelse ar ocksa

: viktigt. Det kan handla om

© tankar och kinslor som man
. inte vagar beritta om, ens for
sina niarmaste, fOr att man

¢ tror att man haller pa att bli

Ny rapport om ljudmiljén i skolan

FORSKNING Ljudmiljon i skolan
ar dalig for de flesta. Bara

ett av fem klassrum uppfyller
samhillets minimikrav visar

en kartlaggning av skolorna i
Stockholm. Sarskilt allvarlig

ar situationen for de 3000

: elever som, utover sina
: personliga hjdlpmedel, =
: ocksd behéver annan -
: horteknik i skolan.

: Det dr vanligare att hor-
: tekniken inte fungerar dn att
den gor det. Specialpedagogiska

© tokig. Att fi veta att detta ir en
¢ normal reaktion pa en onormal

situation ir befriande. Samtalen

: kan ocks3 innebira att man
. upptacker vilka resurser man

faktiskt har.

P4 Kris- och samtalsmottag-

: ningen kan forildrar, syskon,
: makar och barn till personer
: med funktionsnedsattning fa

samtalsstod. Anhoriga kan

: komma for enskilda samtal,

. tillsammans med sin partner

. eller med familjen. Att f4 prata
: om sina relationer och om miss-
: forstand som uppstatt kan vara
: en hjilp att komma tillbaks i

i goda cirklar och uppticka att

: det trots allt finns méjligheter.

I Uppsala finns ocksa en

: anhorigmottagning som ir upp-
¢ lagd pa samma sitt.

P34 andra hall i landet ser

: hjdlpen annorlunda ut. I Géte-
¢ borg finns till exempel psyko-

© terapimottagningen for barn

: som dr knuten till habiliter-

. ingen. Dar fick bade Per-Olof

: och hans fordldrar hjilp (se

: reportaget pd sid 9). Det blev

. avgorande for hela familjen.

skolmyndighetens
rapport ”Vad var det
du inte horde?” visar att
bristerna i ljudmiljon och
elevernas horteknik maste
tas pa allvar for att fa en
icke-diskriminerande skola.

Bestall eller ladda ner rapporen
i pa Www.spsm.se.
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TEKNIK

Tekniska hjalpmedel
for dovblindhet

EVENT Tekniska hjalpmedel for
personer med dévblindhet ar
temat for det endagsevent som
hills i Orebro 22 september.
Forskare, foretag och organi-
sationer presenterar verksam-
heter, produkter och aktuella
forsknings- och utvecklings-
projekt.

Bland foreldsarna finns
professor Gunnar Akner som
ska tala om ”Antennsvikt
hos dldre”, sociala, psykiska
och medicinska effekter av
gravt nedsatt syn och hor-
sel. Jan Pilotti, lakare och
fysiker, forelaser om hudens
hemligheter. Under temat
Cochelaimplantat och andra
tekniska hjalpmedel presenterar
Parivash Ranjbar, Paricep-
tion AB, fyra nya hjdlpmedel
och professor Cheryl Akner,
Konstfack, talar om funk-
tionell design av hjalpmedel vid
doévblindhet. Arrangor dr Ore-
bro universitet i samarbete med
Orebro lins landsting, Audio-
logiskt forskningscentrum och
Post- och telestyrelsen.

Myternas marknad

RAPPORTEN ”"Myternas
marknad: Svensk horselvard
— fran behov till business”
vackte enorm uppmarksam-
het nir den presenterades av
Horselskadades Riksforbund,
HRE. Det fria vardvalet med
horselcheckar, som inforts

i Skane och Stockholm, har
forvandlat delar av horsel-
varden till en marknad dar
valfrihet betyder “fritt val av
prislapp”, havdar HRF. Check-

en blir i praktiken en grundplat :
. kande sig orittvist utpekade
. som odrliga.

vid kop av horapparater. Den
enskilde kan fa betala stora

summor ur egen ficka for att fa
: arbetssituationen och villkoren
: ser olika ut for audionomer i

i dag men vill anda papeka att

© var etiska kod ir tydlig, forkla-
: rade man.

for en dryg tusenlapp och gratis :
: rad instimmer i kritiken mot
: horselcheckar. I en rapport

: sldr man fast att mojligheten
. att patienter kan kopa sig till
© en mer avancerad horapparat
: strider mot principen att lika
. vard ska ges pa lika villkor.

en “battre” horapparat, ibland
25 000-30 000 kronor. Sam-
tidigt kan samma horapparat
finnas i ett annat landstings
upphandlade sortiment, inkopt

for patienten.

Rapporten ger manga ex-
empel pa hur patienter med
argument som “vill du inte
ha samma som Bjorn Skifs”
overtalats att kopa de dyraste
horapparaterna. Sveriges au-

dionomer, sirskilt de privata,

- Vi ir fullt medvetna om att

Statens medicinsk-etiska

Dansk konflikt om cochlea-implantat och teckensprak

FORSKNING Ska barn med CI f3 :
. och se till att barnen fir den

lara sig teckensprék eller inte?

Frigan ir infekterad i Danmark. :
En rapport fran danska "Institut :

for Menneskerettigheder” visar

att det stod dova barn far for att :
: en doktorsavhandling anser att
: danska barn med CI halkar efter :
: sina jamnériga nir det giller :
: sprakutveckling for att de fatt

lara sig kommunicera ser olika
ut beroende pa vilken kommun
de bor i. Institutet menar att
kommunerna bor satsa mer
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pa uppsokande verksamhet

undervisning de behover for att
utveckla ett talsprik.

om CI i 15 ar och arbetar pa

© for lite trining i att tala.

Trenden i Danmark ar att

. ligga allt fokus pa tal for att

. hjdrnan inte ska vinja sig vid att
Lone Percy-Smith som forskat :
: I Sverige anser de flesta att det ar
. bra om barn med CI dven lir sig

anvianda tecken i stillet for tal.

teckensprak. D4 kan de kommu-

i nicera ocksa nir implantatet inte
¢ fungerar eller maste tas av.




s REPORTAGE ==

stalld

svarslos

Ett barn med funktionsnedsattning satter spar och férandrar. Per-Olof, 16,
foddes dov och fick senare diagnosen Aspergers syndrom, nagot som stokat
till livet och paverkat hela familjen. Pa olika satt. Har berattar mormor och
morfar, mamma och lillebror om hur det ar att vara anhorig.

Av héansyn till Per-Olof har vi bytt ut namnen.

Mormor & morfar:

Vi larde oss

Morfar Pertti sitter vid koksbordet och

ovar teckensprak genom surfplattan. Varje
tisdagkvall aker han och mormor Arja in till
Stockholm och kursen de just hittat. For dem
var det ingen tvekan. Nar det visade sig att
barnbarnet Per Olof dr dévt borjade de genast
ga de kurser som fanns.

- Det tycker jag att alla mor- och farforaldrar

ska forsoka gora. Det gor sa otroligt stor skillnad

for kontakten, sager Arja. Man behover inte
kunna allt perfekt. Det gar att uttrycka mycket
med kroppen ocksa.

Att Arja och Pertti dlskar sitt barnbarn gar
inte att ta miste pa. Per-Olof foddes for tidigt,

teckensprak

© fick en svar hjarnhinneinflammation och var nira
: att do. Redan d4 knots banden. I motet med det

. pyttelilla knytet pd intensiven dir de slipptes in

¢ for att fordldrarna skulle ha nagon att dela min-

: net med ifall det virsta skulle hinda.

: Sedan dess har de varit en fast punkt i

. familjens liv. Trots att familjerna bor lingt ifran

i varandra har de alltid haft en vardag tillsam-

: mans. Mormor och morfar har ket till vistkusten
och utan problem fatt plats i den lilla 2,5:an. Pa

¢ motsvarande satt har Per-Olofs familj knycklat

: in bade sig sjdlva och katterna i Arjas och Perttis

: lilla trea utanfér Stockholm. Och pd somrarna

. umgds alla pa Arjas och Perttis sommarstille

i 1Roslagen. Ett paradis, komplett med » » »
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grillhus och snickarbod dar Pertti bygger allt,
fran hus till ladbilar.

Grunden for att det ska fungera ar tecken-
sprak. Men att lara sig teckna ar inte alldeles en-
kelt. Nar Per-Olof var liten fick Arja och Pertti ga
en kortare utbildning pa tva terminer. Nagra ar
senare foljde de med dotterns familj till Vastan-
viks folkhogskola och en tvaveckors sommarkurs.

—Forsta veckan var man helt slut i hjarnan
eftersom allt var pa teckensprik. Andra veckan
borjade man fatta lite, sager Arja.

Kurserna rickte inte for att utveckla ett fullo-
digt teckensprak men vil for att fa till stind en
kommunikation.

—Genom var dotter far vi veta vad som hander
i Per-Olofs liv sa vi har forforstaelsen nar vi ses.
Vi kan liksom fylla i.

Det hiander inte sdllan att Per-Olof berittar
mer for mormor an for fordldrarna. Och trots att
Pertti inte tecknar lika bra som Arja har han sina
satt att kommunicera.

—Pojken ar med mig i verkstan och siger sjalv
att han vill jobba hos mig om han inte fir som-
marjobb, siger Pertti.

Att Per-Olof ocksa har Aspergers syndrom har
orsakat stora utmaningar hemma men for mor-
foraldrarna har det aldrig varit ndgot problem.

—Han ar som han ar. Vi har lart oss hur han
funkar och sen ar det inte mer med det, sager
Arja. Nu nir han ar dldre kan han kontrollera
sina utbrott, han gar undan nir han blir arg i
stallet for att sldss. Men det ar synd att vi inte
fatt ga pa de utbildningar som ges i Stockholm.
Det ar for vi inte ar skrivna i samma kommun.
Men vi dr ju lika mycket anhoriga anda.

I den kostnadsfria teckensprakskursen pa
Sodertorns folkhogskola finns inga sidana be-
gransningar. Dar ar alla vilkomna.

—Det dr en nyborjarkurs och barnslig niva
jamfort med hur Per-Olof tecknar. Men for oss ar
det jattebra. Och jatteroligt, sager Arja.
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Mamma Tove:

—Det ar skont

Hemma var dovheten det minsta problemet,
Aspergers syndrom det stora. Det som betydde
att det aldrig, aldrig gick att slappna av.

— Nar vi gjorde det boérjade Per-Olof slass och
blev extremt uppmarksamhetskravande, sager
mamma Tove som, precis som pappa Sven, ar
glad och tacksam 6ver att sonen klarat flytten
till Orebro och riksgymnasiet fér déva och
horselskadade.

—Det hiander att folk fragar om vi inte saknar
honom men nej, det gor vi inte. Inte alls faktiskt.
Och vi har inget dédligt samvete for det.

Per-Olof blir 17 i sommar, lillebror Niklas ar
12. Tove beskriver familjens livssituation som kom-
plex men vilfungerande. Sa har det inte alltid varit.

—Det fanns en period i tondren nar det var sa
kaotiskt att vi inte visste hur vi skulle reda upp det.
Som tur var fick vi fantastiskt bra hjalp.

Som foralder till ett barn med funktionsned-
sattning blir man ofta ensam. I det hir fallet blev
det extra komplicerat eftersom dovvirlden saknade
kompetens kring det neuropsykiatriska funktions-
nedsittningen Asperger. Men pa Vistanviks
folkhogskola accepterades alla. Darfor har familjen
atervant till teckensprakskurserna dir, sommar
efter sommar i tolv ar.

—Det har blivit vart andningshal. Under tva
veckor om aret kdnner vi oss helt normala.

Att Per-Olof ar aldst ser Tove som en stor lycka.
De tydliga rutiner som livet med autism kraver
var redan pa plats nar Niklas foddes. For honom
har det alltid varit naturligt att prata teckensprak,

FAKTA/ASPERGERS

Diagnoserna Aspersgers syndrom och autism har i dag
ersatts av autismspektrumsyndrom. Bland kriterierna finns
bristande socialt samspel, nedsatt formaga till flexibilitet,
begransad variation i beteende och intressen samt
annorlunda perception.




att han flyttat hemifran

.-_m.f.;-‘.‘J : . *— s £ "‘ ;

er—OIof har alltid tyckt om att snickra med‘morfa.

skriva scheman, dta pa bestimda tider och inte
andra pa strukturerna.

—Vi har tiankt vildigt mycket kring foraldra-
skapet och vart vi vill att vart barn ska ta vagen.
Vi vill att Per-Olof ska vara sjilvstindig och ha
strategier for det, siger
Tove.

En ovintad radd-
ning dok upp i form av
kampsport som larde
sonen vikten av sjdlv-
disciplin och impuls-
kontroll. Slagsmalen
med lillebror avtog lite i taget och i dag har
pojkarna bittre kontakt.

Pappa Sven har tillbringat manga timmar i
skolan men det har hela tiden handlat om att ar-
bete med, inte mot, skolan. Mormor och morfars
villkorslosa acceptans och respekt var avgorande
fran forsta stund.

Anda blev det ofta kaos.

—En period var det overjavligt. Kuratorerna
sager att de forstar att vi har det jobbigt och
undrar hur de ska kunna hjilpa oss. Som om

Pa habiliteringen
fOrstar man inte vad
“dov plus” innebar.

vi skulle veta! P4 habiliter-
ingen forstar man inte vad
”dov plus” innebar. De kan
hantera dovheten for sig och
Aspergers for sig men inte
bada samtidigt.

Hjalpen visade sig finnas
i den psykoterapimottagning
som dr knuten till habiliter-
ingen och tog emot familjen
akut.

—Det var tuffa brudar
som satte oss alla pa plats
och styrde upp det hela. Vi
gick dar i ett ar, jag och Sven
traffade en terapeut, Per-Olof
en annan och var femte gang
pratade vi alla tillsammans.
—Nar vi slutade fick jag l6fte om att ringa till-

: baks om det inte fungerade. Nir det hande fick vi
: ny tid inom en vecka.

Tove tror inte att flytten till Orebro varit

mojlig utan den har hjalpen. Den handlade bade

om att de som vuxna maste
slippa och om att Per-Olof
skulle kanna tillforsikt.
—Att han kunnat han-
tera den nya skolan med
sjdlvkanslan intakt ar storre
an stort, sager Tove. Han
har fatt vanner och har ett

: liv utanfor oss. Det ar fantastiskt.

Per-Olof kommer hem varannan helg men

. malet dr att han inte ska flytta tillbaks pa riktigt
. utan ha ett eget boende efter gymnasiet.

—Det 4r mdnga som stottat och lyssnat pa

: oss och latit oss vara arga och ledsna. Och kan
: gladjas at att vi inte saknar honom. Som inte

. virdeladdar och inte tror att det betyder att vi
: inte dlskar honom.

> > >
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Lillebror Niklas, 12 ar:

Det var lite synd att storebror
Per-Olof flyttade hemifran.
—Det var precis nar vi blev
vanner pa riktigt och hade
slutat braka. Vi snackade i
stallet for att tjafsa och slass.
Men jag blev dnda mer glad.

Pa slutet har hemma var han
nastan helt ensam.

Niklas ar tolv och har tankt
mycket pa hur det ar att ha en
dév bror med ytterligare en
funktionsnedsattning.

—Min bror ir speciell men
omtianksam, siger han.
Fast ibland ar han inte den
trevligaste. Han sager dumma
saker som fuck you och allt
mojligt. Men det gor ju ndstan
alla. Och jag vet att han tycker
om mig.

—Det ar lite lugnare nu nar
han inte bor hemma hela tiden.

Han stor inte hela tiden nir han
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¢ har trakigt och da far jag mer

: tid for mina kompisar. Per-Olof
: dr vildigt envis. Och stimmer

. inte det som han siger blir det

: tjafs for att han inte direkt har

. tankt igenom allt. Han har

: svart med det sociala sa det blir
; N : . fel. Han missuppfattar mig och
Nu far han tréffa nya kompisar. it [y @ T e

fattar honom. Det blir bara fel.

Det hander att Niklas blir

lite sur de helger Per-Olof ar
: hemma.

—Han kommer och rotar i

: mina lador. Det stor mig ritt

: sa mycket. Och sd gar han och

: stokar runt allt for att han har

: trakigt och for att han inte har

: nagra direkta kompisar har.

. I Orebro har han sikert massor
: med kompisar.

Broderna tar ansvar for

: varandra men bland blir det

: lite for mycket &t bada hallen.
: Niklas tycker att Per-Olof tar
. 1 for mycket och nar han sjalv

forsoker blir det inte heller raitt.

—Ett tag blev det ett behov

: for mig att hjilpa honom, Jag

¢ kdande att nej, det dar klarar

: du inte, du har inte tinkt

. igenom ordentligt. Men det

. blev fel. Ibland tyckte jag att

: pappa gjorde fel och att han

: skulle sagt pa ett annat sitt.

: Det kunde vara sa att Per-Olof
: storde mig och att jag skrek pa
: honom. D4 kom pappa in och
. borjade skrika. D4 tyckte jag

i att han skulle skirpa sig och

: bete sig som en vuxen. Men det
: funkade inte. Till slut skallde

: alla pa mig. Bade brorsan,

: mamma och pappa.

I dag forsoker Niklas tanka

© pa ett annat sitt.

—Om han gor ndgot tokigt

: sa kanske jag vill stoppa

: honom. Men det kanske ar

. battre att jag inte ligger mig i.
: D4 slipper jag allt det jobbiga
: och alla som skiller pd mig.

: Det kan férenkla.




FOTO JIM CALLAGHEN

FOTO SOREN VILKS

KULTUR

Pa kulturfronten mycket nytt

DET HAR BLIVIT LATTARE f6r syn- och horsel-
skadade att ta del av kulturen. Alla svenska bio-
filmer ska textas, och allt mer pad Youtube har en
funktion for undertexter. For synskadade finns
det flera appar for bio (bland andra Biohjilpen,
Movie Talk och Voice vision) som laddas ner till

Dov slagverkare
Skotska Evelyn Glennie
ar dov sedan tolv

ars alder men trots

det varldsberomd
slagverksvirtuos. Hon
larde sig skilja mellan
tonerna genom att

och spelar ofta barfota
av samma skil, for att kinna vibrationerna i

golvet. 1993 tilldelades hon brittiska imperieorden :
: har bade hyllats och kritiserats. Aftonbladet och
: GP ger den hoga betyg, DN beskriver den som

. fordomsfull och rasistisk.

och i ar fick hon, tillsammans Emmylou Harris,
Polarpriset.

Dramaten
Klanen ar det svenska
namnet pa brittiska

(inte att forvaxla med
filmen The Tribe) som
i host sdtts upp pa
Dramaten i Stockholm,
Sverigepremiidren
skedde i Orebro 2014.
Christian Dyvik, som sjilv ar dov, spelade den
dove Billy i uppsattningen i Orebro och gor
samma roll i Stockholm.

Billy vaxer upp i en familj som vagrar lara
sig teckensprak. Nar han traffar Sylvia som kan
teckna, oppnar sig en ny varld. Billy stalls infor

fragan om vilken virld han tillhor. De dovas eller
de horandes? Nina Raine regisserar uppsattningen :

och premiiren 4r 13 augusti.

kanna deras vibrationer :

Nina Raines pjis Tribes

mobilen. En rost syntolkar sedan filmen, det vill
sdga berdttar vad som hinder i den.

Blir 2015 ocksa ett genomslag for dov-
kulturen pa scenen och bioduken? Faktum ar
att det i ar ar gott om personer med syn- och
horselnedsittningar. Hir dr nagra exempel:

Familjen Beliér

En fransk komedi om
en dov familj som
blivit en publiksuccé.
Sex miljoner har sett
den i Frankrike och 48
lander har kopt filmen
om familjen pa landet
dir alla ar dova utom
Paula, familjens ansikte

: och sprakror utdt. Nir hon far ett erbjudande om

att studera musik i Paris blir det problem. Filmen

The Tribe

En mork skildring av
livet pa en ukrainsk
internatskola for
dova. Det hierarkiska
natverket The Tribe
som styr skolan
sysslar med allt

fran kriminalitet till
prostitution.

Filmen berittar om
nyanlianda Sergeys

: kamp for att hitta sin plats i organisationen.
. ”Ett socialrealistiskt drama som gar in under
. huden” skriver Dévas tidning.

”Ett filmiskt masterverk”, skriver Sydsvenskan.
Filmen vann Grand Prize i Cannes 2014.

13
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UTBILDNING

Hjalpmedlen ar
bade bra och daliga

FORSKNING En brukarenkait
om tekniska hjalpmedel for
personer med dovblindhet
visar att de flesta 4r nojda med
sina hjalpmedel men tycker

att det brister nar det giller
utbildning i anvindande och
support. De teckensprakiga
med dovblindhet ar mindre
nojda dn de horselskadade
med dovblindhet som kom-
municerar med talad svenska.
En tidigare kartlaggning bland
landstingen visar att dessa ser
brist pa tid och kunskap som
de storsta utmaningarna. Bada
rapporterna finns pa Nationellt
kunskapscenter for dovblind-
fragor, www.nkcdb.se

Nordisk distansuthildning
for personal i aldreomsorgen

FORSKNING Risken att som
dldre fa dovblindhet dr mycket
storre dn de flesta tror.

I Sverige ar 30 000-40 000
ménniskor drabbade. De har
sett och hort bra i manga ar
men som &dldre fatt s stora
problem att det riknas som
allvarlig kombinerad syn- och
horselnedsattning/dovblindhet.
Om synen forsamras sd att den
inte lingre kan kompensera
for horselnedsattningen eller
tvartom forlorar man sin
formdga att kommunicera och

riskerar att hamna i en kris, ett

vakuum dar stressen dr valdigt
hog. Det finns en risk for
depression men ocksa for att,

felaktigt, bli betraktad som
dement.

For att 6ka kunskapsnivan
inom idldreomsorgen har Nor-
dens Vilfardscenter tagit fram
en distansutbildning for vard-
personal. Den dr sprakligt och
innehallsmassigt anpassad for
deltagare fran hela Norden.

Utover att fungera som
sjalvstudiematerial ger kursen
mojlighet till samverkan
deltagarna emellan. Forutom
textmaterial och videoforelas-
ningar ingdr handledda forum-
diskussioner, mojlighet att
chatta med videoforeldsare och
olika interaktiva ovningar.

Foraldrautbildningar och familjehelger

VI TACKLAR SVARIGHETER

i livet pa olika satt. Hur kan
det komma sig? Det dr fragor
som Lisbeth Carlborg tar upp
i foreldsningen ”Livet, det
stora dventyret” som inleder
nidsta utbildning for foraldrar
till barn med dévblindhet pa
Almasa Konferens i Stockholms
skiargard fredag-sondag 18-20
september.

Lordag formiddag blir det
bland annat valbara forelasnin-
gar om LSS, psykiska funktions-
hinder, vilmaende och modern
teknik.

Sista dagen inleds med infor-
mationsstationer dar det gar att
stalla frdgor om olika skolform-
er och vad arbetsmarknaden
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kan erbjuda barn/vuxna med
dovblindhet. Innan lunch blir
det forumteater pa temat kon-
flikter i vardagen.

I avgiften pa tusen kronor
ingdr resa, mat och logi.

Varje ar halls en liknande
helgutbildning for foraldrar till
barn med dovhet/horselskada i
kombination med utvecklings-
storning. Arets kurs i april och
hade ”Min kropp” som tema.

Bland arrangorerna finns
Specialpedagogiska skolmyn-
digheten och Mo Gard.

Att en enda helg kan gora
skillnad vet psykolog Christina
Renlund som i médnga ar har
arbetat med syskon till barn

med funktionsnedsittningar.
Hon har deltagit i de familje-
helger som Forbundet Sveriges
dovblinda arrangerat for
”dovblindfamiljer” i projektet
”Verktyg for battre halsa”
och bade forelast och hallit i
syskongrupperna. De vuxna
har, forutom att traffa och
umgds med andra i liknande
situation, erbjudits forelasningar
och 6vningar i bland annat
mindfulness, basal kropps-
kdannedom och yoga. Nista
familjehelg blir pa Boson 30
oktober-1 november.

Projektet, som drivs med stod
av arvsfonden, avslutas 2015
men malet dr att hitta en lang-
siktig 16sning.




Ann-Marie Hogberg
Ordférande i Anhérigas riksférbund

DEBATT

Olika — men dnda lika

FOR ANHORIGA TILL nigon
med behov av stéd och omsorg
kan livet se valdigt olika ut.

Men likheterna 4ar minst lika
stora. Behovet att kdnna sig
trygg for att ens barn, foralder,
make, syskon eller vilken rela- :
tion man har till sin nirstiende, :
verkligen far det stod som be-  :
hovs. Tyvarr ar erfarenheterna
av att det inte ar sd latt ocksd
lika. Manga vittnar om att det
jobbigaste inte dr varden utan
att man tvingas samordna en
massa olika instanser, passa
manga olika telefontider, sjalv
ta reda pa vilka rattigheter som
finns, overklaga beslut osv.
Manga upplever att de inte blir
tagna pa allvar, att deras kun-
skap om den nirstdende inte
efterfragas och att ingen fragar
hur de som anhoriga egentligen
har det.

Anhorigas Riksforbund
(AHR) ar till for alla anhoriga
oavsett vilken sjukdom eller =
funktionsnedsittning, alder eller :
kon som den nirstdende har. :
Dar ar vi unika. Vi ser ett stort
behov av att anhoriga organis-
erar sig, och tillsammans driver
krav pa forbattringar, som gor
det mojligt att varda och stodja
ndgon man dlskar utan attens
livskvalitet grops ur. Vi ar man-
ga — hur manga vet man faktiskt :
inte — men en uppskattning ir  :
att det handlar om minst 1,3
miljoner manniskor i Sverige.

: Vdra insatser kan virderas till
: 177 miljarder kronor, som vi

: bidrar med till samhallet! D4
: har vi all rdtt att kriva att vi far :
. nagot tillbaka! :

Har ar nagra krav som vi

jobbar med:

e Starkt kommunalt stod till
alla aldersgrupper. Social-
tjanstlagen anger att kom-
munerna ska erbjuda stod
till anhoriga som vardar och

stodjer 4ldre, langvarigt sjuka
. anhoriga som vi i AHR vill

: fanga upp for att annu mer

: slagkraftigt kunna paverka

. samhillet. Anhoriga maste fa

¢ rimliga mojligheter att bidra

: med vard och stod sa att det ger
. gliddje och tillfredsstillelse.

. Det ska inte leda till utmattning,
¢ sjukdom, vanmakt och ekono-

och funktionsnedsatta per-
soner, men det star inte hur.
Idag ser det vildigt olika ut
mellan kommunerna.

Det vanligaste ar att det
framst ar de som vardar

en aldre som far stod. Har
maste det bli en dndring.
Mainga fler behover — och

har ritt till — stod. Inte minst :
kan vi arbeta for att dstadkom-
* ma det!

galler det foraldrar till barn
med funktionsnedsattningar.

e Infor mojligheten till Vard
av Narstaende. 100 000 an-
horiga tvingas ga ner i arbets-
tid eller sluta jobba, vilket far
stora ekonomiska konsekven-
ser. Ge dem mojlighet till
ersattning enligt modellen
for vard av barn.

e Underlitta att forena
anhorigomsorg med forvarvs-
arbete. 900 000 anhorigvard-
are kimpar med att forena
detta med ett jobb.

Vi samarbetar med Nationellt
kompetenscentrum anhoriga
for att utveckla detta.

Bade arbetsgivare, anhoriga
och hela samhallet skulle
tjana pa det.

e Tydligare skrivning i Halso-
och sjukvardslagen for stod
till anhoriga. Landstingen
har idag inget strukturerat
arbete for att ge stod till
anhoriga. Har maste det till
forandring och utveckling!
Det finns oerhort mycket

kunskap och erfarenheter hos

miska svarigheter. Tillsammans
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Returadress:

Mo Gard
Norralundsvagen 13
612 44 Finspang

SVERIGE

PORT PAYE

PORTO BETALT

FOTO URBAN JOREN

SIST

Att det inte gar

att leva livet som

Jag ar Sarah!

Stand up pa teckensprak hor inte till
vanligheterna i svensk teater. Men

nu turnerar Sarah Remgren med sin
forestallning "Jag ar Sarah” som handlar

om livet med dovblindhet.

OM ATT ACCEPTERA den vita
kappen och att inte kunna fa
korkort, att tackla fordomar

och att alska livet, familjen och

sambon.

Hur kom det sig att det blev

en forestallning?

- Det var verkligen ovantat.
Josette Bushell-Mingo, konst-
narlig ledare for Riksteaterns
Tyst teater, sig mig pa Dov
Expo i Malmé 2013 och tog

kontakt. Sen var det, som i alla :

andra kreativa processer, som
en berg- och dalbana. Ibland
skrev jag mycket, ibland hade
jag skrivkramp. Sen var repeti-
tionstiden intensiv. Och rolig.
Jag har lart mig jattemycket.

doévblind ar en av
férdomarna Sarah
Remgren vill sla
hal pa genom sin
stand up-foérestall-
ning

I forestdllningen ingar samtal :

med publiken. Manniskor har
reagerat valdigt olika.

beundrande, andra ledsna, arga
eller reflekterande. Jag hoppas
att de blir medvetna om vilka
fordomar och normer som finns
i samhallet.

Sarah Remgren 4r 28 ar
och utbildad gymnasielarare
i svenskt teckensprdk och
historia. P4 Teckenbro AB

arbetar hon med projektledning

och oversdttning men ar ocksa
aktor, bland annat i UR:s
Lilla Aktuellt teckensprak.

- Dovblind ungdom ligger
mig ocksd varmt om hjirtat.

Det var dom som fick mig att

; starta min acceptansprocess nar
: jag var elva dr, siger hon.
- En del har varit lyriska och :

Som en person med dovblind-

: het som ocksa ar adopterad

: moter Sarah manga férdomar.

: Det har ar ndgra av dem hon

: vill sl4 hal pa genom forestilln-
© ingen:

e Att dova ar bra pa lapp-
avldsning

e Att det inte gar att leva livet
som dovblind

e Att alla asiater kan karate.

Under hosten spelas "Jag ar Sarah”
i Vasteras, Trollhattan, Lidkoping,
. Boras och Esldv.





