Transkribering av Habilitering & Halsas podcast Funka olika -

Att vara foralder till barn med dovblindhet

INTRO: Valkommen till Funka olika — podden om livet med funktionsnedsattning

Om du far reda pa att ditt barn ar dovblint, hur skulle du hantera det? Vi moéter en pappa
till ett barn med medfodd horsel- och synnedsattning och han berattar om sin resa. Gast
ar aven kommunikationspedagogen som hjalpt familjen att utveckla en kommunikation.

SUSANN: Jag heter Susann Smedberg. Valkommen hit, Sari Vahanikkila.
SARI: Tack!

Du ar kommunikationspedagog pa Dévblindteamet i Stockholm.
Tillsammans med dig sitter Leif Werling. Hej, Leif.

LEIF: Halla!

Du ar féralder till Hampus som ar nio ar och féddes med dévblindhet. Hur skulle du
beskriva att det ar att vara foralder till ett barn med dovblindhet?

LEIF: Nar jag blev pappa till Hampus sa var jag redan pappa till en tvaarig som heter
Lotta, hans storasyster. S& nar man ar foralder, sa nar man far ett till barn sa tror man att
det ar ungefar lika men det blir ju valdigt annorlunda nar man ar féralder till sitt andra
barn. Man tror att man ar mer rutinerad och det ar man i det praktiska, byta bléjor, mata
och allt det dar. Sen sa kommer det ju andra utmaningar nar det kommer till Hampus.

Sa att vara foralder till ett dovblint barn for mig var att starta om pa sa manga olika satt.
For jag var ju tvungen att hitta en vag som funkar med honom, samtidigt som jag skulle
bearbeta det som jag och min fru gick igenom. F6r man fick ju mdblera om ratt sa
ordentligt.

Men pa det praktiska nar de var sa sma sa var det valdigt lika. Vi var ju tvungen att bara
fa livet att funka och att se till att de bada dverlever.

SUSANN: Ni fick besked om hdrselnedsattningen pa BB och synnedséattningen fick ni
sedan reda pa lite senare. Vill du beratta lite, hur det var under den har tiden?

LEIF: Ja, sa vi gjorde ju det har standardhoérselprovet pa BB dar de bara skickade in en
ton och sa vill de se att det studsar tillbaka ordentligt.

Det funkar inte alltid for att det ar vatska i 6ronen och sadant och sa var fallet trodde de
med Hampus och vi fick komma tillbaka om tva veckor. Sen nar vi gjorde det sa funkar
det inte det heller och da bérjade de bdrja kolla andra saker som blodprov och sa.

Nar vi fick beskedet att han var dév sa var det ju valdigt tungt.



Det som vi ville veta direkt var, vad betyder det har i det praktiska. Vad kommer han
kunna gora? Hur kommer det att paverka honom kognitivt och allt sddant? Hur kommer
det har avvika fran var dotter och ett barn utan funktionsnedsattningar?

De vill ju fa reda pa varfor han var dév, om det var nagonting annat. Da bérjade de
rontga hjarnan och sag att det var forkalkningar i olika delar av hans hjarna och det var
aven forkalkningar i syndelen av hans hjarna. Och da boérjade de testa det ocksa.

Och den resan var ju valdigt tung. For att forsta att han var dév var en sak men att han
ocksa var blind, dar hade inte jag férmagan, eller min fru heller fér den delen, att forsta
hur skulle vi kunna nad honom pa nagot satt.

Sa nar vi fick reda pa det, och det var massa olika tester och det tog ratt lang tid. Det
kandes ju morkt.

Det var... fragan som slog oss valdigt starkt var, hur kommer han kénna sig, att vi ar
dar? Hur kommer vi kunna na honom? Kommer han veta att vi alskar honom och
kommer han veta att han inte ar ensam? For att om han inte ser eller hor, och vi visste
inte riktigt hur mycket han forstod, eller hur mycket, nar vi rorde honom hur mycket han
kande dar heller. Sa det var mycket saddant som pagick da.

Det positiva i allt det har ar ju att, det ar inte latt, men vi har hittat en vag som far honom
att skratta, fa honom att le, vi kan busa och leka med honom.

Det ar svart att veta hur mycket han forstar, men det vi ar helt vertygad om ar att han
vet att han ar alskad.

SUSANN: Under den har forsta tiden fick ni nagot stéd, alltsd psykologiskt stod, eller fick
ni nagra svar pa alla de har omvalvande fragorna?

LEIF: Det fanns ratt sa mycket stdd, och mycket stdd blev erbjudet till oss. Vi tog nog
inte lika mycket stdd som vi kanske borde ha gjort under den perioden.

Sen var det ju sa att vi blev kopplat till Dovlindteamet lite senare. Dar har vi fatt valdigt
mycket stdd genom Sari.

Och habiliteringscentret har ju gjort valdigt mycket i att de har haft aterkoppling med oss
regelbundet. Vi har arsmdten dar vi gor habiliteringsplaner. Han har andra
funktionsnedsattningar ocksa. Det ar ratt sa omfattande planer och habiliteringsatgarder.

SUSANN: Sari, vi har hort Leif har. Hur kan det vara for féraldrar som far tidigt besked
om dovblindhet? Vilka fragor och funderingar brukar de kunna ha?

SARI: Medfodd doévblindhet, alltsa dévblindheten som intraffar innan sprakutvecklingen
har kommit i gang ar valdigt ovanligt. De flesta foraldrar som far ett barn dévblindhet har
inte s& mycket kunskap, har ingen att identifiera sig med.



Redan det har att barnet inte ser kan vara valdigt frammande fér manga foéraldrar och sa
ocksa att barnet inte hor, likadant, och sa nar man har den kombinationen sa ar det
valdigt ovanligt.

Sa de ar, jag tanker att det ar manga tankar precis som Leif beskrev. Hur ska vi fa
kontakt med vart barn? Hur fungerar relationen? Hur forstar barnet att barnet ar alskat?

Och dar ar ju allt det har... Det ar valdigt viktigt att foraldrarna och narmaste
omgivningen, alla de som interagerar med barnet, far kunskapen om hur man kan stétta
utvecklingen pa alla plan.

SUSANN: Vad bérjar man nagonstans i relation till barnet?

SARI: Nar jag kommer in kan det ha gatt nagra ar eller ett ar eller sa. Det ser valdigt
olika ut nar vi pa Dovblindteamet kommer in.

Men kommunikationen ar mitt omrade och medfédd dovblindhet paverkar
kommunikationsutvecklingen, och kan ocksa paverka sociala utvecklingen och kognitiva
utvecklingen. Sa ar det viktigt att foraldrarna far kunskap om hur man ska beméta barnet
och hur man utvecklar kommunikationen.

SUSANN: Leif, du och din familj har fatt hjalp av Sari. Vid vilken alder pa Hampus kom
ni i kontakt med varandra?

LEIF: Det var valdigt tidigt, sa jag minns nog att det var inom forsta aret.

Han fick inopererad horsel genom cochleaimplantatet nar han var sju manader och det
var val i samband med det och att han fick hérapparat som vi blev i kontakt med, sa
inom de forsta tolv manaderna sa fick vi kontakt med Sari och Dévblindteamet.

SUSANN: Och vad gor horapparaten for hans horsel, vet ni det?

LEIF: Cochleaimplantatet gor i dagslaget sa att han hor vara roster. Sa han har hérsel
som motsvarar att han kan hora det basala som hander i omgivningen plus det, plus
vara roster.

Sa att i 6rat sa har man 22 000 sma harstran som tar upp ljudet. Han har 22 censorer
som tacker en del av det sa inte alls i det djupet som vi hér och eftersom han fick det sa
tidigt s& kan han ju inget annat.

SUSANN: Om vi gar tillbaka till nar ni boérjade hos Sari, hur gick det till? Vad gjorde ni
dar i bérjan?

LEIF: | borjan var det mest att vi fick lara oss lite om hur det kan vara att ha en
hoérapparat. Upplevelsen, eller referenserna, var fran andra manniskor, som kanske inte
hade andra nedsattningar, och bara hur det kan upplevas. Sen fick vi ta den
informationen och forsdka forestalla oss hur det skulle kunna vara fér honom, i hans
varld med de begransningar som han har.



Att vissa ljud som vi hor och tar for givet kanske kan skramma honom, eller vissa ljud
kanske han tycker ar jatteroligt. Att han kanske inte alltid ser det, som nar jag pratar med
honom, kanske inte det ar lika intressant som nar hans stora syster leker med nagot
annat i bakgrunden. Sa hans respons som jag upplever och ser kanske inte ar till mig,
utan det kanske inte ar omgivningen som finns.

Och bara sadana fundamentala idéer, att man fick leka med dem, smalta dem och
forsOka forsta dem i samband med honom och hans reaktioner. Den dérren 6ppnades
for oss genom Sari och den varlden att sa har kan det ocksa vara, och formodligen ar
det sa for honom.

SUSANN: Hur kommunicerar ni med Hampus?
LEIF: Med valdigt mycket karlek, framfor allt. Valdigt mycket kroppslig kontakt.
Vi anvander ju tecken och tal, sa vi har utvecklat hans eget teckensprak, taktila tecken.

Eftersom han inte ser sa anvander vi ju hans kropp for att kommunicera. Antingen att
han far gora det med oss med var hjalp, eller att vi gor det pa hans kropp.

Da ar framfor allt kommunikationen har att géra med férberedelse till vad som ska
handa. Eller bekraftelse av det som hander.

Om vi leker sa berattar vi for honom att vi leker och anvander det tecknet.

Om han skrattar sa bekraftar vi att du har roligt, du skrattar. Vill du att jag fortsatter, vill
du att jag ska géra mera? Gor det tecknet och forsdker se en respons pa det. Eller har
du haft nog, vill du att jag ska sluta? Sager du nej? Och gor tecknet pa det.

Sa det ar valdigt basala kommunikation pa det sattet, men vi kdnner att det jag gjort sa
fruktansvart stor paverkan i var relation med honom och han férstar att vi kommer att se
honom.

Hur mycket han forstar vet vi inte och till viss del, och det har kommer att lata ratt sa
konstigt, till viss del sa tror jag att det ar ratt sa oviktigt hur mycket han férstar hela tiden.
For 6ver tid tror jag att han borjar forsta vissa saker.

SUSANN: Det verkar ju vara valdigt olika det har hur mycket barnet hor, ser och kanske
forstar. Hur gar man till vaga for att hitta ett satt att kommunicera med barnet?

SARI: Ett barn med medfédd dévblindhet har inte samma uttryck som ett... Om man
tanker pa en liten bebis, som ar seende och hérande, har ju valdigt tydliga uttryck.

Man kan samspela genom synen och hdérseln och ar synen och hérseln inte finns dar sa
kan det vara svart att upptacka och marka vad barnet kommunicerar. Darfér kan det se
annorlunda ut an hur ett barn som ar hérande och hérande gor.

Dar behdéver man hitta de har uttrycken, bekrafta dem taktilt och som Leif beskrey, i
fortsattningen, anvanda taktila tecken for att annu mera kommentera det som barnet
uttrycker.



SUSANN: Kan du ge exempel pa ett sadant taktilt tecken?

SARI: Jag kan ta som exempel ett tecken fran teckenspraket - mer, som man gér med
att man hojer handen uppat.

Och nar barnet sitter i gungan sa ger man fart, sa stannar man gungan och fragar
genom att teckna pa barnets kropp, vill du ha, en rérelse pa barnets brost till exempel
nedifran och upp? Vill du gunga mer, eller genom att ta barnets hand eller hander och
fora dem uppat i tecknet mer, Vill du gunga mer?

Och sa vantar man in att barnet pa nagot vis visar att ”jo jag vill gunga mer”. Det kan
vara en grimas, ett late, en fot som viftar och man tolkar det som "ja jag vill mer" och sa
bekraftar man "jag du vill mer".

Sa genom att bekrafta barnets uttryck som kan ske dverallt pa kroppen, Iar man barnet
att nar jag gor sa har fortsatter det roliga.

SUSANN: Hur lang tid kan det ta att utveckla en sadan har kommunikation? Det tanker
pa Leif som verkar ha kommit ganska langt med uttryckas kanslor. Hur lang tid tar det
innan man kommer fram dit?

SARI: Det kan ta valdigt olika lang tid. Det beror helt och hallet pa barnet och jag skulle
kanske sdga mest pa omgivningen. Hur medveten man ar och kunna ge det har stddet
for barnen att bekrafta barnens uttryck.

LEIF: Jag har ett exempel pa det har och det var ju nar...

Sa jag har ju suttit med Hampus i min famn valdigt mycket. Det gjorde jag och min fru
valdigt lange. Det gor jag fortfarande.

Han ar ju nio, dver nio ar nu s& han ar ju ratt sa tung, men i bérjan nar vi gjorde det sa
bdrjade jag leka och nynna fér honom och sjunga. Och jag sager ofta hans namn, sa
"Haampuss" och sa en vacker dag sa skrattade han nar jag stod dar.

D4 hade vi redan startat upp den har kommunikationen, eller modellen, med Sari, sa vi
var ju medvetna om att vi gor nagonting och sa kan det ta upp till fem minuter eller mer,
langre, fér honom att reagera pa saker och ting.

Da testade jag, da tankte jag, undrar om han reagerar pa min rést och att jag sager hans
namn. Och sa fortsatter jag det har i nagra veckor.

Och sa en dag sa sa jag till min fru, kan inte du kolla pa det har? Tror du att han
reagerar pa vad jag sager? Och nar jag gjorde det sa gav han en reaktion. Han log, han
skrattade och Nina tittade pa mig och sa "Tror du verkligen att det ar att han reagerar pa
dig?" Sa var ju valdigt osakra, men sa fortsatter vi.

Jag skulle saga att det tog nastan ett ar tills vi var helt dvertygad om att det har ar en
direktkoppling till den handlingen som jag gor, att jag sadger hans namn. Och nu var det
har kanske sex ar senare, sa ar vi helt dvertygade att det ar sa.



SUSANN: Sari, den har uthalligheten da, tdlamodet man kan behéva ha som féraldrar
innan man far respons, hur pratar du om det med foraldrar?

SARI: Jag kan ge exempel om andra barn, hur lang tid det har tagit innan barnet har gett
uttryck pa nagot.

Man maste ju vara valdigt nara barnet och valdigt lyhoért och verkligen inne i den har
samspelssituationen som kommunikationspartner sa kan det vara latt att missa nar
barnet gor nagon rorelse med fotterna eller en grimas i ansiktet. Man kanske missade
det, men da ar det bra att anvanda, att filma som verktyg och sa kan man efterat titta pa
filmen och se barnets reaktioner.

Och nar man upptacker barnets uttryck och signaler sa kan man nasta gang man ser
dem ocksa bekraftar dem sa att barnet anvander dem mer.

SUSANN: Hur har du klarat det har med talamodet Leif?
LEIF: Nar man ser att det funkar da blir incitamentet valdigt hogt.

Nagonting som vi konstant undrar och téanker och funderar pa med Hampus ar, ar han
ensam? Hur ensam ar han?

Alla de har grejerna som tar lang tid, det spelar ingen roll fér oss som vardnadshavare
for det ger sa mycket. Vissa saker ar svart och vi har sakert gett upp vissa grejer, men
de stora grejerna ar att se hans respons och leka med det och fa fram mer.

Pa nagot satt sa, det har med tdlamodet, den kdnns som att férsvinner och ersatts med
framgang och att man kanner att man kommer narmare, i det har fallet min son. S& det
ar inte sa mycket nagonting som vi tanker pa i det dagliga.

Med det ar sagt sa ar val att man har méblerat om lite i huvudet att det har ar bara den
vagen som vi har med Hampus. Sa det ar bara att kora pa.

Vi har inte lika mycket att tdlamod med vara déttrar till exempel. Sa om de inte sitter ner
och vill [asa, da ar det ett stort problem, men om han somnar mitt i nar jag férsoker
kommunicera med honom, det ar bara sa det ar.

SUSANN: Vad sager dottrarna om det da?
LEIF: Att saker ting ar lite orattvist ibland.

Han ar ju rullstolsbunden. De gick pa en liten klass pa habiliteringen for syskon till barn
som har funktionsnedsattningar.

Och da fragade han vad tycker ni, de har som ledde kursen, fragade barnen vad tycker
ni ar orattvist?

Min dotter Ella, som var fem ar, tyckte att det var valdigt orattvist, att vi fick skjutsa runt
honom hela tiden i rullstolen, och hon behdvde ga. Sa jag tror att deras upplevelse av
varlden och honom ar pa deras satt och sen utvecklas det.



De alskar honom valdigt mycket, de ser inte honom som kanske varlden gor, utan det ar
deras bror. Alla konstiga ljud som han gor ibland, tycker de ar helt normala.

Nar vi har varit i situationen med andra barn med liknande funktionsnedsattningar som
Hampus sa tycker de att det ar konstigt. Sa att bara for att de ar vana vid Hampus
betyder inte att de ar vana vid hela den varlden eller andra barn med liknande
svarigheter.

SUSANN: Sari, forutom kommunikationen sa antar jag att man ocksa behdver lara barn
att forsta sig sjalv och sin roll i omgivningen. Hur gér man det?

SARI: Dar kommer det taktila sinnet in igen.

For att barnet ska kunna férsta omvarlden, forsta sig pa foremal, sa maste barnet fa
dem nara sig, kunna utforska dem, och man kan goéra utforskning med hela kroppen.

Sadana har, som till exempel ett tak kan ju vara valdigt svart att forklara for ett barn som
inte ser vad tak ar. Man kan ta taket narmare. Man kan ta en kartong och barnet ligger i
kartongen och kan kadnna pa vaggarna och taket. Och det kanske hanger nagonting
spannande fran taket ocksa som man kan kadnna pa och leka med, sa att man far
forstaelse for rummet. Sa att man maste ta allting nara barnet.

Ett barn med dovblindhet lar sig bast genom att gora. Och i vardagsituationer hemma ar
det bra att barnet ar delaktig i till exempel tandborstandet och kanske till och med hjalper
ett syskon eller pappa att borsta tdnderna sa att barnet forstar att det inte bara ar mina
tander som borstas utan alla tander borstas. Eller att nar barnet far solkram, man ska ut
och det ar soligt, att barnet far vara med och bre solkram pa ett syskon, s& att barnet far
forstaelse for om varlden.

SUSANN: Ar det framfér allt hander och fingrar som &r centrala for barn med
dovblindhet i kommunikation och att lara sig saker?

SARI: Handerna ar jatteviktiga, men man kan ju kdnna upplevelser med hela kroppen.
Men handerna ar viktiga i utforskning. Att man kan, med hela handflatan, kanna ett
foremals storlek och form. Och med fingertopparna har de mycket kansla i sig sa man
kan kanna detaljer.

Och faktiskt munnen och tungan. Dar far man valdigt mycket information om man kan
anvanda munnen och tungan till att utforska till exempel féremal. Dar kommer valdigt
mycket information om féremalet.

SUSANN: Leif, vilka sinnen anvander Hampus framfor allt?
LEIF: Det ar det taktila och horseln ska jag saga.

Aven om han &ar dév pa manga sétt sa ar det ju en bekraftelse féor honom att det &r
nagonting som hander i rummet.



Sa pa morgonen ar det valdigt mycket som pagar. Pa morgonen nar alla vaknar, vi ska
fa i oss frukost och det ar oftast en diskussion om nagonting med hans syskon. Sen gar
de till skolan och da ar det tyst. Da bdrjar han ropa hogt och bara... han vill fa
bekraftelse att vi fortfarande ar dar. Nu ar de borta. Han kanske forsdker saga hej da till
dem.

Just med Hampus sa kanner vi att vi maste fokusera pa alla hans sinnen nastan
samtidigt. Vi har inte prioriterat nagonting éver det andra, utan valdigt mycket taktilt.

Vi ar med honom valdigt mycket. Kramar om, halla honom i handerna, gosar. Nar vi
busar och leker sa ar det ofta sa att vi ar nastan pa honom eller han ar pa oss.

Men mycket med rést, mycket sjunga, mycket nynna. Och sen sa har vi en annan lek
med honom dar vi satter vara hander 6ver hans 6gon. Han ar ju blind men han ser ljus
och morker. Och det ar val en kombination med att vi ror runt den delen av hans ansikte
plus att det blir mérkt och ljus. Det tycker han ar valdigt kul i samband med att vi da
fragar "vart ar Hampus”? Vart ar du nagonstans?

Sa att vi vet ju inte hur mycket han verkligen forstar i den leken, men han tycker det ar
valdigt kul.

SUSANN: Vad gar han for skola, Hampus?

LEIF: Han gick pa en specialforskola pa Sédermalm har i Stockholm ett tag och nu gar
han pa Mockasinen som en del av Solbergaskolan vid Telefonplan.

Det ar en anpassad skola, sa det finns en pedagog eller en larare for varje barn och i
hans klass ar fem barn i liknande situation som honom.

SUSANN: Sari, vilka kan behdva vara ett stod kring barnet och lara sig kommunicera
med barnet till exempel?

SARI: Det ser olika ut i olika natverk. Det kan ocksa vara grannar, vanner, mor-
farforaldrar och professionella som logopeder, specialpedagoger och skolpersonal eller
forskolepersonal. Det kan se lite olika ut.

Men féraldrarna far valja vilka man vill ha med i natverket darfor att féraldrarna maste
kanna att de far kraft och energi av deltagarna i natverket som traffas regelbundet och
jobbar med barnets kommunikationsutveckling.

SUSANN: Leif, vilket stod har ni av omgivning av slakt och vanner nar det handlar om
Hampus?

LEIF: Vi har alltid involverat forskolan och skolan, sen har vi haft professionell hjalp
ocksa fran habiliteringen. Sari, saklart, har ju drivit mycket av det har.

Inte s& mycket familj &n, men det kanske ar dags att tdnka p4 att lata Lotta som ar elva,
hon kanske kan vara involverad om nagot ar.



Men vi kdnner att vi har fatt den hjalpen vi har velat. Alla vi har fragat eller alla vi har
bjudit in har alla att tackat och sen jobbat med det kommunikationssattet och de
tecknena.

SUSANN: Sari, hur kan man organisera hemmet om man har ett barn med dévblindhet?
Alla barn kanske inte anvander rullstol, utan kanske ar lite mer rorliga.

SARI: Det kan ju se valdigt olika ut hur barnet tar sig fram, barnet med dovblindhet.

Manga av de barn som jag traffar som har medfédd dévblindhet har ocksa rorelsehinder,
men kan till exempel vara pa golvet och rulla i vag pa golvet, sa det ar bra att tanka att
man har maijlighet till det.

Manga barn utforskar mycket genom att ta sig fram pa golvet. Annars ar det bra att
tanka att man har intressanta féremal, leksaker sadant som barnet sjadlvmant kan ta sig
till och leka.

Det ar bra att ha dem alltid pa samma stalle sa att barnet verkligen far det dar
sjalvbestammandet att nu vill jag leka med den har leksaken, och att den alltid finns pa
samma stalle sa barnet hittar.

Sa man far anpassa efter barnets forutsattningar.
SUSANN: Vilka rimliga forvantningar kan man ha som foralder pa sitt barns utveckling?

SARI: Jag tanker, som en klok féralder sa en gang, att det viktigaste ar inte hur langt mitt
barn nar, utan det viktigaste ar att hon nar sa langt som mojligt enligt sina
forutsattningar. Och det tanker jag att det ar jattebra satt att tanka.

Vi omgivningen, vi ska inte satta nagra granser for barnets utveckling.

Vi ska utmana barnet i lagom mangd sa att barnet har mojlighet och att vi ska vara lite
steget fore sa barnet ska utvecklas vidare.

Ingen av oss kan saga hur langt barnet kommer, men med ratt stdd finns det majligheter
till utveckling.

SUSANN: Leif, vad tanker du framat for Hampus del?
LEIF: Vi tanker nog valdigt lite om hans utveckling och férmaga.

Det ar lite som Sari ndmnde dar att vi vill ju att han ska utveckla s& mycket han kan och
sen har vi ju utmaning med honom som vi har med véra andra barn. Man ligger alltid lite
steget efter i vad de forstar och vad de kan gdra och vad de vill géra. Sa det ar val vart
jobb som foraldrar att vara konstant, vara uppmarksamma till var de ar idag och var
nasta steg skulle kunna vara och vad vi kan gora for att hjalpa dem dit.

Nar det kommer till Hampus desto mer han forstar runt oss, var narhet och vad det
betyder for honom, att han kanner sig trygg och inte ensam. Om vi kan férmedla det pa
ett bra satt, da kanner jag att vi har kommit langt.



SUSANN: Hur skulle du saga att du har forandrats som person eller foralder av att ha
Hampus som son?

LEIF: Mycket, jag har nog... Det har andrat hur jag har sett varlden och hur jag ser pa
kommunikation. Det har andrat hur jag ar med min partner och aven mina andra barn.

Det har andrat mina varderingar pa vissa saker. Det som ar viktigt for Hampus ar ju...

det viktigaste malet vi har nar det kommer till Hampus ar att han ska k&nna sig alskad.
Det ar nagot vi har tagit vidare till resten av familjen ocksa. Och att han inte ska kdnna
sig ensam.

Jag tror kanske pa nagot satt, speciellt med honom, att man har utvecklats till att man
har blivit mindre sjalvisk. Och jag hoppas pa manga satt att prioriteringen har blivit lite
battre i de relationerna som ar viktiga.

SUSANN: Om nagon som lyssnar pa det har programmet precis har fatt ett besked om
dovblindhet for sitt barn, vad skulle du vilja formedla till den foraldern?

LEIF: Den har kanslan av ensamheten och att det ar morkt kommer att bli battre.

Jag hade ett stort behov av att géra nagonting. Aven om jag visste att han var dévblind
sa ville jag fortfarande lara mig teckensprak. Jag férstod nagonstans att det inte skulle
hjalpa, men jag gjorde den da. Sa det har behovet att jag maste géra nagonting.

Gor nagonting. Absolut, men forsta att det kanske bara for dig och inte for barnet, eller
din relation med barnet.

Sen har vi ju alla en ratt sa cool férmaga att I6sa situationen och bli van men anda ga
framat. Och varna om den relationen som ni har med erat barn.

SUSANN: Och Sari, vad kan man fa for typ av stéd pa Doévblindteamet?

SARI: Vi har kuratorer, vi har psykologer, vi har synpedagoger och sa
kommunikationspedagoger.

Jag jobbar med barn och familjer och var andra kommunikationspedagog jobbar med
vuxna.

Och vi pa Dovblindteamet vi samarbetar valdigt mycket med olika habiliteringscenter,
darfor att de barn som har medfédd dévblindhet har ocksa habiliteringskontakt.

Pa habiliteringscenter finns professioner som vi inte har pa Dévblindteamet, som
arbetsterapeuter, sjukgymnaster och sa vidare.

Vi samarbetar ocksa med Synscentralen, med synpedagoger och barn-
horselhabiliteringen med specialpedagoger dar. Dovblindteamet kommer in med det har
specifika smala omradet som handlar om dovblindhet.

SUSANN: Forutom Dévblindteamet, var kan man mer fa stéd nagonstans?



SARI: Det finns nagonting som heter Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor som
bland annat ordnar, varje host, en digital utbildning for féraldrar som har barn under 18
ar med tidig kombinerad syn och hérselnedsattning.

Pa Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor far man ocksa valdigt mycket
information, de har publikationer, de ordnar webbinarier som handlar mycket om
kommunikation och olika omraden som berdr dévblindhet.

SPSM, Specialpedagogiska Skolmyndigheten, pa deras hemsida finns det filmer som
handlar om dévblindhet dar man kan fa idéer och tips ocksa.

Sen finns det en intresseorganisation, Forbundet Sveriges Dévblinda, dar det ocksa
finns féraldragrupp och som ordnar aktiviteter for familjer som har barn med dévblindhet.

Det finns ocksa DBU, dovblinda ungdomar som barnet sjalv kan bli engagerat i nar
barnet ar lite storre.

SUSANN: Med det sager jag stort tack till dig Leif Werling.
LEIF: Tack sjalv.

SUSANN: Tack ocksa, Sari Vahanikkila, kommunikationspedagog pa Dévblindteamet
som ar en del av Habilitering & halsa i Region Stockholm.

SARI: Tack.
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