Transkribering av Habilitering & Halsas podcast Funka olika —

Tvabarnspappa med dovblindhet

INTRO: Valkommen till Funka olika - podden om livet med funktionsnedsattning.

Pontus Degsell féddes dév med begransad syn. Idag ar han foéralder till tva tonaringar
och gastar oss for att prata om livet som féralder med dévblindhet. Med ar ocksa Moa
Wahlqvist, forskare, som studerat familjer dar en foralder lever med dovblindhet.

SUSANN: Mitt namn ar Susann Smedberg.

Dagens géaster &r Moa Wahlqvist, medicine doktor och forskare vid Orebro universitet.
Moa har bland annat varit med i ett forskningsprojekt om halsa och familjeklimat i
familjer dar en féralder har dévblindhet.

Hej och valkommen Moal!
MOA: Tack sa mycket. Trevligt att vara har.

SUSANN: Med oss ar ocksa Pontus Degsell. Pontus har Ushers syndrom och ar féralder
till tva barn. En trettonarig flicka och en femtonarig pojke som bada ar seende och
hérande. Och jag ska ocksa saga att i och med att du ar dév formedlas din rést av en
dovblindtolk.

Pontus, sa att lyssnaren forstar, hur gar dévblindtolkning till?
PONTUS: Jo, jag ar dov, stenddv. Jag hér ingenting och sa foddes jag.

Nu har jag Ushers syndrom typ 1 och det innebar att jag ser samre och samre. Nar man
blir aldre blir synen annu samre. Jag har ungefar tio grader av min syn kvar. Jag har ett
valdigt begransat synfalt.

| moérker ser jag inte och da anvander jag taktiikommunikation med teckensprak i
handerna.

Ar det ljus s& ar det lattare, d& kan jag s, sa jag kan se teckenspraket och man maste
teckna nara ansiktet sa att jag kan se. Det ar sa jag kommunicerar.

Min fru ar dév och familjen tecknar helt hemma, sa det ar vart sprak hemma.

SUSANN: Det har programmet handlar om att vara foralder med doévblindhet. Hur skulle
du beskriva att det ar att vara foralder med dovblindhet?

PONTUS: Nar jag traffade min fru sa gifte vi oss och sa bérjade vi prata om det har med
att ha barn och att vi ville det. Och jag kande att vid, nar man borjade komma upp i
aldrarna dar, vi var 6ver 35 bada tva sa vi var lite aldre, men vi bérjade planera att skaffa
familj.



Jag hade redan sett nagra dévblinda som hade barn, sa att det blev som férebilder. Jag
visste att det har gick. Jag visste att det inte var nagon fara och att man kan det.

SUSANN: Forberedde ni er pa nagot sarskilt satt infor att ni skulle bli foraldrar?

PONTUS: Nar forsta barnet fodddes sa sag jag ganska bra och jag visste ju att det kunde
bli tufft men vi var ju beredda pa det har.

Vi hade bra tolkar, vilket var viktigt. Jag var ju beredd, och sen sa nar vi val fick vart
forsta barn da sa var det ju viktigt just det har med att ha bra tolkar.

Det ar jag jattetacksam for, det har fungerat bra. For jag behover tolk for att
kommunicera med sjukhus, myndigheter, pa BB, BVC och sadana saker.

SUSANN: Moa, utifran att du forskat pa familjelivet dar en féralder lever med
dovblindhet, hur skulle du saga att foraldraskapet paverkas av dovblindheten?

MOA: Jag tanker att jag kanner igen det som Pontus pratar om fran de studier som vi
har gjort. Att man, dels det har infor att skaffa barn, att man boérjar fundera hur blir det for
oss och det har att ha andra som férebilder ar nagot som flera har pratat om som nagot
valdigt positivt.

Men, sen ocksa att hitta den har planeringen som behdvs, att veta att ja men hur ser det
ut dit vi ska om man ska nagonstans eller att ha en beredskap for om barnen ar i den
aldern att de kanske springer i vag, ja men da kanske de far sitta i vagnen eller att man
far anvanda en sele pa och kanske ha en lina sa man kan halla koll pa var barnen finns,
finns det ocksa exempel pa. Att ha strategier for att kunna ha éverblick 6ver barnen. Sa
det ar nagot som vi ser i forskningen ocksa.

SUSANN: Det har med boende d4, dels kanske planering av hemmet, men ocksa var
man bor, ar det nagonting som ar viktigt for de har familjerna?

MOA: Det har vi ocksa fatt berattelser om nar vi har intervjuat foraldrar att man tanker
igenom, ja men vi valjer att bo kanske i ett lugnare omrade dar det finns en inhagnad
gard som vi kan ga ut pa, eller att vi valjer att bo sa att det ar latt att ta sig pa det satt
som passar for en.

PONTUS: pratar ju ocksa om det har ar att nar det ar morkt, och den moérka arstiden i
Sverige ar ju valdigt lang, da behdver man ocksa ha en beredskap for. Bor vi sa att vi
har nara till skola, forskola, mataffarer och sa vidare, sa att man kan ta sig pa ett enkelt
satt. Det ar inte alltid man kan forlita sig pa kommunala fardmedel, eller fardtjanst eller
sadana saker.

SUSANN: Ar det nagot annat som &r signifikant for de har familjerna, jag téanker pa det
har med familjeklimatet?

MOA: Ja, men precis. Vi fragade ocksa om hur man upplever klimatet i familjen och det
vi ser dar ar att man ger uttryck fér en stor narhet. Bade fran foraldern med dévblindhet,



men ocksa den andra féraldern i familjen, och barnen med. Att man upplever att man
har ett nara férhallande till varandra.

SUSANN: Bade du och din fru har horselnedsattning och ni tecknar hemma. Hur har
barnen lart sig att teckna?

PONTUS: Redan nar de var sma i tidig alder, redan i bebisaldern, sa tecknade ju de
lampa och sa dar och sa pekade de uppat, och mat och sadana saker.

Barn tar ofta garna at sig, teckenspraket forst och det talade spraket kommer senare.
Och det ar sa klart jatteharligt att se, for det kraver mer 6gonkontakt och man far mer
kontakt med barnet av det har. Fysisk kontakt och nar man bara lekar i sandladan ger
det en annan kontakt. Det kraver en typ av turtagning for att man maste vara visuell och
sa i sin kontakt. Sa att det hangde med bra redan i tidig alder.

Nar de vaxte upp och borjade lara sig mer av en kommunikation, det var ju ocksa harligt
att se.

Det ar samma med férskolan till exempel nar vi var dar. D4 fick man ganska ofta bestalla
tolk till foraldramoten och sa dar. Och ibland sa fanns det ingen tolk, sa var det helt
enkelt att det fanns ingen tolk tillganglig, eller sa har de da glomt bestalla. Och min son,
som da var fyra ar, han sa, "Jag kan stéalla mig dar och teckna vad froken sager." Han
var fyra ar gammal och han kunde anda férmedla vad de har fréknarna sa.

Sen nar han har vaxt upp och jag ser samre och samre och samre, da sa, som sagt,
mina barn vet att nar det ar morkt, da far man ta pappas hand istéllet och teckna i min
hand.

Det finns ju alltid mdjlighet till kommunikation inom familjen och de vet hur det fungerar?

SUSANN: Hur gor du for att fa barnens uppmarksamhet om de ar till exempel i ett annat
rum?

PONTUS: Jag och min fru ar ju dverens om vissa regler hemma. Vi tjatar inte och sager
"men kom hit nu, kom hit nu, kom hit nu” och ropar pa varandra och sa dar. Och det goér
inte barnen heller, utan man gar fram till varandra och sa ar det valdigt ofta att man
lagger handen pa axeln, eller pa armen till exempel, och sager det man ska saga. Sa att
sa gor vi och ibland galler ju det att da far man ga in i barnens eget rum och saga att nu
ska vi gora det har eller nu ar det mat, nu ska vi ga ut och sddana saker. Sa sa far man
ju ha den typen av kommunikationsmetod helt enkelt.

SUSANN: Och om ni ska i vag pa utflykt eller besdka nagon ny plats, hur férbereder du
infér en sadan situation?

PONTUS: Om vi ska aka pa nagon typ av utflykt och till exempel sa ar det jatteviktigt att
jag vet innan vad som kommer handa dar och hur det ska fungera. Och nar jag val vet
det och kan félja med da blir det mycket battre.

Ibland sa behdver jag saga nej. Vissa saker kommer inte fungera.



Till exempel om man planerar nagon typ av utflykt dar man ska ga i fjallen eller vandra
och sa dar. Det gar, det vet jag att min balans inte klarar av. Da kanske det ar nagonting
som min fru kan gora i stallet. Kan félja med barnen pa det.

Jag kan ju ocksa bestélla ledsagare. Och det betyder att nagon da féljer med mig och
gar bredvid mig och leder mig. Det fungerar ju bra, sa det ar ett annat alternativ.

SUSANN: Moa, vilka vanliga strategier kan man utveckla som féralder om man har
dovblindhet?

MOA: Jag tanker att Pontus ger exempel pa manga strategier som man gor. Och det har
aterkommande planerandet att veta i forvag, att man kommer 6verens om hur ska vi
gOra det har, kommer dverens med sin partner eller kommer éverens med barnen nar de
ar sa pass stora sa att man kan det.

Och jag tanker att alla i, dévblindheten ar ju pa nagot vis standigt narvarande i familjen
och ar nagot som man hela tiden hanterar och férhandlar om.

SUSANN: Ar det ndgra omraden som &r vanlig att behdva stéd inom nar det géller
foraldrarollen?

MOA: Ja, det ar nagot som framkom i vara intervjuer att har kan det finnas ett glapp.

Man ger uttryck for att man behover hjalp eller stdd i att utdva sitt foraldraskap pa olika
satt. Det kan ju handla om rent praktiska saker man kanske behdver hjalp med. Vi har
varit inne pa det har med ledsagare att kunna ta sig till olika platser, men det kan ju
ocksa vara hemma kanske, att fa hjalp med olika saker.

Men dar, i de berattelser som vi har fatt till oss, sa sager foraldrarna, att dar kan det vara
sa att man far stod... jag far ett individuellt stdd utifran min dévblindhet och hur det ar att
leva med den, men inte i forhallande till att jag ocksa ar foralder.

Och vander jag mig da till kanske en verksamhet dar man ger stod utifran ett
foraldraskap, ja, men da kanske jag har fatt svaret att ja...vi kan hjalpa dig i ditt
foraldraskap men vi kan inget om dovblindhet. Och sa hamnar man lite mellan stolarna
dar.

Och sa om man har ledsagning, som Pontus var inne p3, eller personlig assistans, sa
ser det ocksa valdigt olika ut hur de personerna kanske hjalper till med barnen. De ska
kanske inte det egentligen, men en del gor det anda for att underlatta.

Sa det dar ar nog en...Ja, man kan saga att det behdvs mer stéd kring just det har att
utova sitt foraldraskap.

SUSANN: Pontus, har du fatt nagon hjalp kring foraldrarollen exempelvis laxlasning med
barnen?

PONTUS: Nar de borjade i skolan da var det inte sa mycket laxor till en borjan. Sen
bdrjade de tvaan och da helt plétsligt var det matte och det var andra amnen.



Dar tycker jag anda att jag kan hjalpa till. Det var inget stérre problem for det var lite
|attare och enklare matte och sa dar. Det kan till och med en dévblind, och det var till
och med ganska roligt.

Men sen sa nar de kom annu hogre upp i aldrarna var det ju mycket bécker och sadana
saker som jag kande att det har ser inte jag och de ar inte anpassade till dévblindhet
heller de har bockerna hur de ar skrivna. Sa min fru tog mycket av det arbetet.

Och det ar ocksa mycket digitalt nufértiden. Man sitter vid datorer och pluggar och sa
dar. Och sen sa med spraket och det materialet ar ju inte anpassat pa nagot satt. Sa att
dar kan inte jag alltid hjalpa till. Det ar jattesvart att se den har svaga texten som ar svar
att se. Det ar svart for mig. Men det ar viktigt att de darfor far extra stdd i skolan for att
kunna gora sina laxor. Och det fungerar ganska bra.

Det finns ju manga system nu som skolorna anvander for att ha kontakt med foraldrar.
Och i de har digitala verktygen sa kan det ju rakna ut sjalv statistik éver hur duktig det
har barnet ar. Sa jag ser ju verkligen att ju mindre papper och ju mindre sadana laxor
desto mindre kan hjalpa till. For nu kommer barnen med sina egna datorer som de har
fatt fran skolan. Sa jag har svart att veta vad mina barns resultat ar eftersom det raknas
ut i de har systemen.

Jag kan inte se vilket resultat de har fatt pa vissa uppgifter. Da maste man alltid ha
kontakt med lararen och fraga "Kan mitt barn det har? Har de klarat betygen eller inte?"

Sa lange de ar duktiga i skolan ar jag n6jd, men det ar klart att det ar en utmaning.
SUSANN: Moa, vilken roll kan partnern fa i relation till en féralder som har dovblindhet?

MOA: Vi har gjort intervjuer med partners ocksa och det de pratar om ar dels att ta ett
ganska stort ansvar i familjen.

Det kanske ar "jag” som behodver vara den som skjutsa till aktiviteter. Och nar
kommunikationen inom familjen kanske sker via olika sprak, man kanske har bade talat
sprak och teckensprak eller taktilt teckensprak. Da kan det vara sa att "jag” far bli den
som medlar emellan och hjalper till, s& man férsoker att hela tiden se till att det ska
fungera sa bra som mogjligt och kanske staller sina egna behov lite vid sidan av det for
att fa familjen att fungera. Och prata om att ja, men sen nar barnen blir stérre da kanske
jag kan gora det har, men just nu sa behdver jag finnas tillganglig.

Men man pratar ocksa om att omgivningen kan stétta upp dar och att det kanske finns
anhoriga, mormor, morfar, farmor, farfar som staller upp.

Eller att man har en valdigt forstdende arbetsgivare som forstar att man kanske behéver
aka hem fran jobbet med kort varsel, eller har en mgjlighet att anpassa semester sa att
det funkar i familjen och sa.

Men foraldern far, den andra foraldern, far ta ett stort ansvar.

SUSANN: Vilket stod kan partnern behdva?



MOA: Dar kan man éaterigen da tanka sig att det har med ledsagning eller personlig
assistans, att ha en sadan person i hemmet kan underlatta for att man kanske ska
kunna fa den dar pausen som man behdver. Men det finns inte heller dar speciellt
mycket stod att fa.

Nagra av de partner som vi pratar med pratar ocksa om vikten av att fa lara sig ett
gemensamt sprak i familjen sa att man kan kommunicera med varandra. Men aven dar
hittar man ju strategier for att kommunicera genom att kolla av, sa att det jag sager, ja
men uppfattar du det pa ratt satt, eller i en konflikt att pausa pa olika satt och sa.

Men stdd behdvs for att kunna fa vila och aterhamtning sjalv.
SUSANN: Och hur kan det vara for barnen da att ha en foralder med dovblindhet?

MOA: | intervjuerna med barnen sa pratar de om att det har ar ett familjeliv som ser
likadant ut som deras kompisar.

Jag tanker att man ska komma ihag att det har ar familjer som de lever i. De har bara
sina kompisar att jamféra med och man har ingen annan familj att jamféra med pa det
sattet.

Men de pratar om att de gér samma aktiviteter, leker med kompisar eller haller pa med
nagon sport eller sa dar.

Men sen finns det ocksd omraden dar de kanske stéller upp lite mer for sina foraldrar.
Visar en stor omtanke om sin féralder med dovblindhet. Lar sig tidigt att man behdver
plocka undan saker. Leksakerna kan inte ligga framme for da kanske min foralder
kommer snubbla over det. Eller tdnda lampan nar det ar morkt for att kunna
kommunicera. Ja, det har jag var inne pa tidigare att ha en fysisk kontakt nar man finns i
narheten.

Men det barnen pratar om ar ocksa omgivningens, det kanske omgivningen som ibland
genom sina fragor gor att det har blir annorlunda. For barnet kanske det inte ar
annorlunda. Det ar ju som sagt en familj man lever i. Det &r den man kanner till.

Men nar andra i omgivningen staller fragor eller sager "Oj, om jag inte sag och hérde
namen, usch det skulle vara hemskt." Och sa tanker barnet, men vad da? Hur blir det
har? Och vad tanker min foralder? Sa jag tanker att det ar valdigt viktigt hur omgivningen
moter de har barnen.

SUSANN: Pontus, upplever du att dina barn tycker att det ar jobbigt infor andra?

PONTUS: Nar de var sma da, nej, da upplevde jag det ingenting, jag tror inte de tankte
pa det. De lekte som andra barn och som vanligt.

Och vi hade bra kontakt med andra hérande foraldrar, till exempel pa kalas och sa dar.
Och det var aldrig nagot problem med barnen.



Och sen sa nar de bérjade komma upp i den har aldern dar barn féljde mig hem efter
skolan, d& kunde jag uppleva att de ibland tyckte det var konstigt och det blev blickar
och sa dar. Och jag upplevde att mina barn ibland tyckte att det har var pinsamt. Sa att
det tycker jag att jag kunde se den skillnaden.

Men det ar ocksa valdigt mycket beroende pa vem det ar. Jag tycker till exempel att min
aldsta, min son, han tyckte nog att det har var jobbigare. Han var inte fortjust i att nagra
kompisar skulle komma hem till oss. Och det har jag liksom uppfattat och vi har pratat
om det och jag har fragat varfor det ar sa har.

Sen har vi mitt andra barn, min tjej da. Hon ar mer sa dar nyfiken. Hon vill liksom...
"Pappa, kan vi inte lara oss med ett teckensprak" och sa dar.

SUSANN: Har dina barn fatt nagot stdéd med anledning av att du har dévblindhet?

PONTUS: De har val inte fatt nagot speciellt stdd egentligen. Alltsa inte rakt till mina
barn. De har aldrig fatt nagot stdd som till exempel kurator eller sadana saker. Det har
de inte haft.

Men jag ar valdigt, valdigt tacksam over att de kan fa stod fran andra barn som sjalva ar
CODA. Alitsa children of deaf adults. Det ar da barn som sjalva har déva féraldrar. Och
dar har de fatt valdigt mycket stod.

Att de kan prata med andra barn i samma situation, umgas med barn i samma situation.
Och fraga ocksa lite hur gér ni hemma? Hur ar det med era foraldrar? Hur ser det ut
dar?

Sen sa kan det ocksa vara aldre personer som har dévblindhet, som de kan fraga saker
om. Hur har det fungerat for er och fa svar pa sina fragor? Det typ av stod har betytt
valdigt mycket.

Vi ar ocksa med i en forening for personer med ddvblindhet, FSDB (Férbundet Sveriges
Dovblinda), och dar finns ocksa valdigt mycket stod for familjer. Familjelager, till exempel
som man aker till pa sommaren.

Dar finns det valdigt mycket barn som har féraldrar med dovblindhet. Da far de sin egen
tid for att de barnen ska kunna prata med varandra och det finns professionella med dar
ocksa som kan prata med dem.

Och vi foraldrar har vara egna aktiviteter. Det har varit ett jattebra stéd, de
arrangemangen.

Och efter att det har familjelagret har varit slut sa kan man fortsatta ha kontakten. Det
verkar som att det har fungerat valdigt bra att kdnna som barn att man inte ar ensam.
Det har alltid varit roligt att se att barnen vaxer upp, men de fortsatter ha de har
kontakterna och vi halsar pa varandra och sa.

Att barnen kanner en koppling till andra barn, en relation till andra barn som ocksa har
dod blinda foéraldrar. Jag uppfattar att de har fatt ett valdigt stdd av det har.



SUSANN: Vilket behov har du sjalv att traffa andra foraldrar?
PONTUS: Jag kanner absolut att jag har ett behov av det.
SUSANN: Pa vilket satt ar det ett stod for dig?

PONTUS: Att man identifierar sig med nagon annan. Det ar lattare ocksa att prata med
nagon med samma upplevelser. Att man kan kommunicera med varandra och forsta
varandra pa ett bra satt.

De berattar om sitt liv och sina erfarenheter och jag som ny foraldrar da, kunde ocksa
lara mig av dem nar det var under den tiden. Sa att det handlar om identitet och att
kunna anvanda samma sprak. Att veta att den har personen har ocksa Ushers syndrom
och vi kommer fran samma kultur i och med det.

Det har blivit en jattebra vangrupp av de har féraldrarna som jag har lart kdnna ska man
saga. Och jag som pappa som kunde kanna mig lite ensam sa dar, sa har jag andra
pappor att prata med. Det kanns bra.

SUSANN: Moa, i er studie studerade ni halsa och vad kommer fram till nar jag ger halsa
i de har familjerna?

MOA: Ja men precis, vi stallde fragor om halsa, hur man upplevde sin halsa till bade
foraldern med dovblindhet, partnern och barnen.

Och det vi kan se ar att det finns en risk och kanske framst hos féraldern med
dovblindhet att man upplever ohalsa. Det kan handla om en angest,
depressionsproblematik eller en ohalsa.

Det ar nagot vi vet fran annan forskning om halsa hos personer med dovblindhet att det

finns en 6kad risk for bade angest, depression, ett mer generellt daligt maende, problem
med trétthet. Det har vi ju inte pratat om s& mycket har nu, men att leva med dévblindhet
det kraver mycket energi av.

Vi har pratat om det har, att planera och foérbereda och kanske ha bade plan A, B och C
och anda ner till 6 for vad som kan handa. Vilket kraver mycket energi och det kraver
energi att anvanda synen, hérseln om man kan det. S& den har tréttheten var ju nagot
som aven de har foraldrarna pratade om nar vi intervjuade dem.

SUSANN: Hur har du hanterat det har med energi och trétthet Pontus?

PONTUS: Jag bara sitter har och haller mig fran att inte skratta. Jag kanner igen det har
verkligen. Jag vet hur kanslan ar.

Och hur jag sjalv hanterar, ja det kommer ju tuffa perioder. Sa kan det vara, speciellt nar
man har barn. Det ar mycket skrik pa natterna och det ar mycket man maste tanka pa.
Och dalig sémn, stress. Sa det ar klart att det paverkar om man blir trtt. Och det ar just
darfor som den har planeringen verkligen kommer in.



Nu nar barnen ar lite aldre, da kan det ju bero pa...allting, det kan ha hant nagonting pa
skolan som tar mycket energi och sadana saker. Sa att man blir slut, sa ar det.

SUSANN: Moa, hur kan man gora for att minska riskerna for att utveckla ohalsa?

MOA: Ja men, det hade vi intervjuerna med foéraldrarna ocksa att man hittar satt att
aterhamta sig sjalv. Att man, ibland kanske den andra féraldern goér aktiviteter med
barnen och jag far en mdjlighet att vila eller att man kanske anvander sig av mindfulness
eller sddana aktiviteter, eller hur man ska saga. For att fa aterhamtning och vila.

Eller att ta vara pa guldkorn i tillvaron kan ju ocksa ge vila pa ett satt, eller fylla pa en
med positiv energi. Och da kan det vara att man gor en aktivitet tillsammans i familjen,
ut i skogen och plocka svamp eller aka till badhuset.

PONTUS: Jag tanker pa att, pa det har som Moa sager, att det ocksa beror pa var man
bor nagonstans.

Det ar jatte, jatteviktigt, var nagonstans man bor. Att man bor pa en plats med ett
omrade dar trafiken ar bra, att det inte finns nagra stérre risker dar. For det minskar ju
ocksa pa den har lilla stressen som alltid ligger dar under. Att man vet om hur ser mitt
omrade ut och hur tryggt det ar for mig. For dar sparar man in pa valdigt mycket stress.

Det finns platser dar jag kédnner har, har vill jag inte vara, for det ar stress. Det kan vara
ett omrade med fa gatlyktor sa jag vet att jag kommer att se samre. Sa att miljon
paverkar ocksa jattemycket.

SUSANN: Ar det nagra andra saker som skulle kunna vara hjalpsamt fér de har
familjerna som ni har sett?

MOA: Jag tanker att vi kommer ju tillbaka till det har med samhalleligt stdd ocksa. Att
kunna fa stod utifran... ja men det har ar var familj. Det har skulle vi behéva. Om det
handlar om ledsagning eller personlig assistans, eller om det handlar om att fa
avlastning i vardagen. Ja, vad det an ma vara, tanker jag. Sa behdvs det nog ett mer
riktat stdd till hela familjen, eller att man i alla fall fragar hela familjen "vad skulle ni
behova?”.

Det kan ju vara sa att de enskilda individerna i en familj ocksa behdver ett stéd, men inte
bara, utan hela familjen behover bli tillfragad om vad behéver ni.

SUSANN: Pontus, ar det nagot stéd som du dnskar att ni har haft som familj?

PONTUS: Jag kanner att det ar klart att vi behdver stdd. Och det viktigaste ar nog det
som jag sjalv har upplevt som foralder att det allra viktigaste alltid ar bra dialog och bra
samtal med, till exempel kurator. Att man har en bra kommunikation dar for att fa tips
och fa veta vad ar mina mojligheter och vilka resurser finns.

Det finns ju ocksa sadana ABC-kurser som man kan ga dar man far lara sig mer om
foraldrarollen. Och det tycker jag ockséa har varit bra, men det skulle behdvas lite mer
stdd dar, att om det hander nagonting, vad kan jag gora da? Och det ar for att undvika



irritation helt enkelt, att man redan har de har resurserna, att man vet. Sa annu mer
utbildning. Flera kurser skulle behévas.

Jag har ju gatt de dar, ABC-kursen om foraldrarollen och jag tycker att man fick mycket,
men jag saknar dovblindhetsperspektivet. Det ar det jag kdnner behdvs mer for att
kunna vara en bra forebild for mina barn som dovblind féralder.

SUSANN Hur ser kunskapen kring dovblindhet och féraldraskap ut skulle du sdga Moa?

MOA: Ja, jag tanker att vi behover helt klart hdja medvetenheten och kunskapen. Dels

om att det finns féraldrar som har dévblindhet och som lever i familjer, att det finns barn
som har féraldrar... ja, men hela det, alla de olika varianter man kan tanka sig i hur det
kan se ut.

Sa det ar val en sak, men sen tanker jag som Pontus var inne pa det. Det finns mer
generella foraldrautbildningar, det finns utbildningar som kanske ar inriktat pa vissa
grupper, men har skulle man ju kunna ténka sig att det skulle kunna behévas sadana
foraldrastodsutbildningar, aven for foraldrar med dovblindhet som hade det fokuset.

Och som vi var inne pa forut det har att bli tillfragad om. Och det kraver ju en
medvetenhet oavsett om man finns i forskolans varld, i skolans varld eller inom halso-
och sjukvarden. Vart man an befinner sig pa nagot vis sa kanske man behdéver bli battre
pa att fraga om "vad behdver ni som familj?”, dar det finns dévblindhet.

SUSANN: Vad téanker man sig att de har da lite mer riktade féraldrautbildningarna, vem
skulle erbjuda dem?

MOA: Ja, det ar val en riktig knackfraga, tanker jag. Man skulle kunna tanka sig att man
skulle kunna samverka kring det.

Jag menar om man har vant sig till ett dovblindteam till exempel, och sagt att vi skulle
vilja ha stdd i vart foraldraskap och dar far man besked att det kan vi inte ge och sa
vander man sig till den som ska ge foraldrastdd och sa sager de att "vi kan ingenting om
dévblindhet. Da kanske de verksamheterna kan jobba ihop och saga att tillsammans kan
vi géra nagonting som blir bra for de har familjerna.

Sa det ar val den dar samverkan som vi ofta aterkommer till, tanker jag.
PONTUS: Jag haller verkligen med det som Moa sa, verkligen.

SUSANN: Det ar dags att runda av det har programmet nu, men jag vill anda fraga dig
slutligen har da, Pontus, om nagon som har dovblindhet funderar pa att bli féralder, men
kanske ar lite orolig for hur det ska bli. Vad skulle du saga till den?

PONTUS; Jag skulle saga att jag kdnner sa manga foraldrar i hela Sverige som har
ddévblindhet. Och dévblindvarlden ar valdigt liten. Men det ar roligt att s& manga
dovblinda vill ha familj, och har familj.



Och vissa kommer till mig och fragar just den har fragan och jag sager sjalvklart. Men du
ska vara beredd. Och om du ar beredd, om du kanner dig beredd, da bra.

Mitt tips ar forbered specifikt var ska du och din familj bo sa att ni inte bor i narheten av
en vag med mycket trafik och det tror jag de flesta forstar. Men det ar verkligen mitt tips.
Se till att du och din familj bor pa en trygg plats och att ni ar beredda och ar redo att
planera. Da kommer det bli bra.

SUSANN: Da sager jag stort tack till dig Pontus Degsell och Moa Wahlqvist,
medicinedoktor och forskare vid Orebro universitet.

PONTUS OCH MOA: Tack sa mycket!
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