Transkribering av Habilitering & Halsas podcast Funka olika —

Vaxa upp i en familj med dovblindhet

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

Emma vaxte upp med en mamma och tva yngre syskon som har dévblindhet. Emma
sjalv har ingen syn- eller horselnedsattning. Tillsammans med hennes syster Malin
pratar vi om hur dévblindheten paverkar relationen i familjen och vilken roll man kan fa
som seende och horande syskon.

SUSANN: Jag heter Susann Smedberg. Valkommen Emma Varga.
EMMA: Tack Susann.

SUSANN: Du har en mamma med dovblindhet, en yngre bror med medfédd dovblindhet
och en yngre syster med forvarvad dovblindhet.

Du ar ocksa kurator for Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor och haller pa att ta
fram stodmaterial for syskon till ndgon med dévblindhet.

Valkommen ocksa Malin Szilva Beasley.
MALIN: Tack.
SUSANN: Atta &r yngre lilla syster till Emma och har diagnosen Ushers syndrom.

Jag ska ocksa saga att ni bada tva ar mer pa distans och Malins rost férmedlas av en
tolk.

Emma, du har en mamma och tva yngre syskon med dovblindhet. Hur var det att vaxa
upp i en familj som seende och hérande?

EMMA: Ja, fér mig har ju dévblindhet varit nagonting som var normalt och inte
annorlunda sa jag har inte egentligen vetat sa mycket annat. Men nagonstans ar det ju
helt klart att det har varit en unik uppvaxt.

Jag har ju vuxit upp i en teckensprakig varld, kan man saga. Sa det kanske ar lite
annorlunda an i vissa andra familjer.

SUSANN: Var larde du dig att teckna som barn?

EMMA: Det ar ju mitt modersmal. Jag har dova foéraldrar sa att jag bérjade teckna. Men
sen har jag fatt hemsprak, eller modersmal, som det kallas i skolan.

SUSANN: Hur har ditt talade sprak paverkats av att teckensprak ar ditt modersmal?

EMMA: Ja, jag var ganska tystlaten som barn har jag fatt hdra och péa forskolan var de
nog lite oroliga varfor jag var det sa man funderade pa om man skulle titta lite narmare



pa varfér. Men sen runt tre ars aldern sa kom jag i gang och da har de sagt att de fick
skavsar i 6ronen, for da tog jag nog igen allting.

SUSANN: Fick du nagon hjalp hemifran med att anda halla i gang talet eller hora talat
sprak?

EMMA: Ja, vi har ju en storebror som ar hérande och seende sa vi har ju pratat med
varandra, men sen har jag ocksa andra familjemedlemmar som ar hérande. Sa vi har
fatt det stddet, bland annat en valdigt involverad mormor som var mycket med oss och
nar vi inte var tillsammans spelade hon in sanger och berattelser pa kassettband som vi
fick lyssna pa.

SUSANN: Jag forstar att det inte ar nagra konstigheter for dig att ha vuxit upp i en famil]
med dovblindhet, men har du nagonsin reflekterat 6ver det har med att du sag och
horde? Eller reflekterade du dver det som barn?

EMMA: Jag var nog ganska medveten av begransningarna som dovblindheten
medférde for mina familiemedlemmar. Och jag férstod nagonstans att i morker sa var
det svarare och givetvis under kommunikationen sa fick jag anpassa den. Anpassa
tempo och finnas i mammas synfalt och ha égonkontakt.

Det gar inte riktigt att ropa till ett annat rum om man ville nadgonting utan man fick ga
fram.

Jag var ocksa nog ganska medveten om balansproblematiken som ingar i Ushers
syndrom for jag kan komma ihag nar jag och Malin var ute och cykla att jag kunde bli
frustrerad Over att hon vingla sa pass mycket. Och da forstod jag inte riktigt vad det
handlade om. Men det gor jag ju idag.

Jag kan se ocksa minnen av att du Malin, du ramlade och slog ut nagon framtand tidigt.
Sa att nagonstans var jag medveten om det, men samtidigt sa var det ju som det var.

SUSANN: Pratade ni om det hemma nagonsin?

EMMA: Jag har inte s& manga minnen av att vi direkt pratade om doévblindheten. Det var
som det var. Da majoriteten hade dévblindhet sa var det det som var det normala.

SUSANN: Malin, férstod du att Emma sag och horde till skillnad fran dig nar ni var sma?
MALIN: Ratt tidigt nar jag var liten forstod jag att jag var dov.

Jag horde inte, jag sag att folk pratade. Jag kunde se det men jag horde ju inte vad de
sa och Emma gjorde det har, sa dar markte jag en skillnad.

Sen nar det galler synen, det kom jag nog pa senare. Da kanske jag var fyra, fem ar sen
skulle jag cykla nar det var morkt. Jag sag ingenting och det gick hur snett som helst och
jag fattade att de andra cyklade rakt. Jag kunde inte férsta hur det gick till.



Men ocksa det har ar i och med att vi anvande teckensprak som kommunikation allihop
sa var jag ju alltid inkluderad och alla kunde kommunicera i familjen. Sa det var ju inget
konstigt.

SUSANN: Fragade du nagonsin Emma det har med varfér hon hérde och du inte gjorde
det?

MALIN: Nej, det gjorde jag aldrig. P& nagot satt sa var det bara att nej men jag
accepterade att jag ar jag.

SUSANN: Hur tror du att dovblindheten har paverkat din och Emmas relation?

MALIN: Dovblindheten, det paverkade nog forst senare i livet. Saker som hande i
familjen, mamma, lillebror och sen var Emma med dar. Jag tror att det var mer senare vi
borjade prata om det har. Nar vi alla blev mer medvetna om det och vad det var som
paverkade hela familjen.

Det ar klart att Emma hon var kanske lite mer éverbeskyddande och tog lite mer hand
om mig och “ja, gar det bra att cykla, se upp var du gar” och lite sddana saker. Sa var
det.

SUSANN: Och hur var det nar ni bérjade prata om det? Vad pratade ni om da?

MALIN: Det var val mest tydligt med var lillebror skulle jag saga faktiskt. Ja, dar han
behdvde ledsagning. Han kunde inte ta sig ut i samhallet sjalv. Ja, men det kunde jag.
Men det var pa ett annat satt. Och da boérjade vi prata om vad behdévde jag och vad
behdvde han. Dar dok du upp diskussioner.

SUSANN: Precis du har en lillebror med medfodd dovblindhet som ocksa har storre
stodbehov an vad du har.

Emma om jag fragar dig da, hur tror du att dovblindheten har paverkat eran relation?

EMMA: Jag skulle nog vilja saga att vi har en fin relation, sen om det har med
dovblindheten att gora eller inte det vet jag inte, men jag kanner att vi ar duktiga pa att
lyssna in varandra.

Och med aren har vi borjat kunna satta ord pa dévblindhet och de konsekvenserna som
det har medfort for Malin, men aven vara andra familjemedlemmar. Jag tror det har gjort
oss ganska nara. Det kanns fint.

Jag tanker ocksa att jag har ju sett hur Malin har tacklat de utmaningar som
dovblindheten medfor i relation till omgivningen och situationer. Det har gjort mig anda
ganska stolt som syster. Det ar krut i Malin.

SUSANN: Hur skulle du beskriva skillnaden mellan den medfodda dovblindheten och
forvarvad dovblindhet?



EMMA: Ja, var lillebror, han féddes valdigt tidigt, alldeles for tidigt. Sa férutom Ushers
syndrom som han har sa fick han aven andra utmaningar vilket gor att hans
sprakutveckling inte har utvecklats.

Var lillebror han kommunicerar pa andra satt helt enkelt. Med kroppssprak, kanslor, ljud
och alternativa kommunikationssatt. Sa det ar skillnaden. Malin har ju teckensprak, men
det har inte var lillebror.

SUSANN: Malin, hur var det for dig nar du var yngre, att ha en lillebror som hade storre
stodbehov an vad du hade?

MALIN: Ja, men sjalvklart s& kravde det s&4 mycket mer planering runt honom alltid och
det var valdigt mycket fokus pa honom. Och man kan val saga att jag fick val inte lika
mycket uppmarksamhet som han fick av vara foraldrar.

Sen sa jag ville ju ut, och jag ville ga pa bio, jag ville hitta pa saker och sa. S& maste jag
alltid planera det innan. "Kan pappa folja med eller nae, maste han vara med lillebror?”
Och sen det var kvallar da maste vi planera det. Det var mycket planering for att fa till
sakerna.

Det gjorde ju ocksa att jag fick LSS-kontaktperson for att jag skulle kunna komma ut och
gora det jag ville och behdvde fa gora.

SUSANN: Och pa vilket satt var Emma ett stod for dig?

MALIN: Alltsa, hon har ju alltid varit dar som min storasyster. Vi gjort saker tillsammans
och lite som jag sagt, om det hande nagot i familjen kunde jag alltid vanda mig till henne
och prata med henne om det.

Jag behdvde aldrig kdnna mig ensam, utan hdnde nagot sa visst att jag kunde bolla
med Emma om olika saker.

SUSANN: Emma, vad sager du, har du sjalv pa ett medvetet satt varit ett lite extra stéd
for Malin?

EMMA: Ja, alltsa Malin har sallan bett om hjalp. Hon fixar sa mycket pa egen hand, men
man blir latt dverbeskyddande som syster. Sa jag tror att jag har anpassat vissa saker.

Till exempel om Malin halsar pa sa ser jag till att ha bra belysning och ser till sa att det
inte ar foremal som ligger pa golvet. Ja, men potentiella hinder. Jag kan ocksa anpassa
mina klader sa att jag har morkade klader. Da blir det lattare att avlasa teckenspraket
och ja, lite sadana saker.

SUSANN: Har det nagonsin blivit nagot irritationsmoment mellan er tva for att du har
varit lite 6verbeskyddande, Emma?

EMMA: Ja, men det har det. Ibland sa kan man bli lite fér 6verbeskyddande.

MALIN: Det har varit nagra situationer vid nagra tillfallen.



Om jag skulle ga ut och promenera sa kunde Emma automatiskt bara ta tag i min hand,
eller i armen, och borja ledsaga eller nat sadant har. Och jag bara "snalla, lagga av”. Da
har jag sagt ifran.

SUSANN: Emma, vilket stod har det varit for din lillebror?

EMMA: | och med att var lillebror har andra diagnoser sa har det varit mycket kampande
skulle jag saga generellt i var familj, for hans rattigheter, for att f& en teckensprakig
omgivning och ratt stod.

Nar vi var yngre da var vi ofta ut och lekte i parker och hade jattekul, men med aren nar
jag blev lite aldre sa har min roll varit mycket att se till att han har det bra. Vilket har
inneburit att vara med pa viktiga moéten for att sakerstalla att ratt information kommer ut
och att hans situation blir tydlig sa att han skulle fa ratt stod.

SUSANN: Och pa vilket satt har du varit ett stoéd fér din mamma?

EMMA: Var mamma kraver inte sa mycket heller. Hon fragar inte sa mycket heller. Men
absolut har ju jag och min bror som hérande, vi har fatt tag i vissa delar som att ta
kontakter med myndigheter eller varden. For det ar ratt bokigt nar man lever med
dovblindhet. Och det var inte lattare forr. Sa vi brukar ga in och stétta kring det eller
forklara blanketter som kan vara nog svart nar man hér och anvander sig av talad
svenska.

Och sen har vi manga ganger hamnat i spontana tolksituationer. Det gar inte alltid att
boka tolk till allt som hander sa da blir det naturligt att vi som hér, och kan teckensprak,
stottar med kommunikationen.

SUSANN: Genom livet da, kanske framst nar det var yngre, har du sjalv haft andra
vuxna runt omkring dig som har kunnat stétta dig om du har haft behov av det?

EMMA: Jag och Malin, vi har inte samma pappa. Jag har ju haft en pappa som har
kunnat lagga mycket mer fokus pa mig och min bror. Det tror jag har varit valdigt
betydelsefullt.

Sen har vi ocksa en valdigt involverad mormor som alltid har funnits med. Och faktiskt
manga andra i familjen, med manga familjemedlemmar som har varit med och stéttat

upp.
Och sen har vi ocksa haft professionella personer som har stéttat upp familjen, som
ledsagare och assistenter och det har underlattat for oss syskon.

SUSANN: Ar det nédvandigt att ha ett stort natverk kring sig nar man lever i en familj
med ddévblindhet?

EMMA: Ja, men det underlattar. Det ar manga foraldrar som ar trétta och slitna och far
kampa for rattigheterna. Sa ju mer stdéd runt omkring, desto battre blir det naturligtvis for
hela familjen.



SUSANN: Malin, har du reflekterat dver Emmas roll i familjen nagon gang?

MALIN: Nar jag tanker att det har i vardagen da har hon stéttat och det har varit
jatteviktigt.

Jag bodde ju hemma hos vara féraldrar med min lillebror. Och Emma och var storebror
har ju bott hos sin pappa ocksa. Da har jag ibland kant mig kanske lite ensam, sa nar
Emma kommit har det varit skdnt att kunna prata med henne.

SUSANN: Emma, vad skulle du sadga utmarker syskon till nagon med dévblindhet?

EMMA: Det ar ganska begransad forskning nar det galler syskon och dovblindhet, men
det som blir unikt det ar att vi vet att leva med dovblindhet paverkar méjligheten till
socialt liv och kommunikation, och att ta del av information och kunna forflytta sig. Och
da blir resultatet att syskon ofta far vara dar och fanga upp och stétta upp i det.

Vi vet att det ar jatteviktigt for syskon att kunna kommunicera med varandra. Det ar en
valdigt viktig del i ett syskonskap, sa da kan det gora vara sa att hela familjen behéver
lara sig ett nytt sprak. Teckensprak eller taktilt teckensprak eller alternativ
kommunikation.

En annan del som ocksa blir ganska pataglig det ar att syskon blir ganska duktiga pa att
ledsaga, syntolka och stétta upp i kommunikationen. Och ha koll pa syn och
horselhjalpmedel.

SUSANN: Vet du nagot om vilka kanslor och tankar det kan vacka hos syskon till nagon
med ddévblindhet?

EMMA: Har beror det ju i givetvis pa graden av dévblindhet och om det finns andra
diagnoser, om syskonet har medfodd dovblindhet eller forvarvad dovblindhet.

Men generellt sa ar det manga tankar som finns hos syskon. Och manga ganger sa
kanske man valjer att inte prata om dem fér man vill inte belasta mer.

Manga syskon ser hur trétta vardnadshavarna ar. Men det finns mycket, kan vara
osakerhet om, ja men diagnosen i sig, vad innebar den? Hur ser pa prognosen ut och
det kan finnas en oro om framtiden. Ar det arftligt? Ja, men ockséa, vem ska ta hand om
mitt syskon nar mina foraldrar inte kanske har samma mojligheter?

Det kan finnas kanslor av, orattvisa av att ibland s& kan man fa ta lite extra ansvar. Halla
lite koll hemma, plocka undan och finnas dar. Det ar ju inte alltid ett ansvar som blir
tvatvingat, utan man gor det helt enkelt bara. Man ser vart det behovs.

Sen sa finns det dem som kanner sorg 6ver att ens syskon inte kan géra samma sak
som jag, eller skuld. Varfér mitt syskon och inte jag?

Sen kan det finnas skamkanslor av att ha ett annorlunda syskon. Och det kan ibland bli
mer om att man har ett syskon som kanske har ett utdtagerande beteende och ofta blir
arg och pa offentliga platser. Da kan det vacka sadana kansilor.



Sen kan det vara upplevelse av att kdnna sig forbisedd. Att man blir exkluderad, lite
utanfér och da kan man bli lite avundsjuk. For all energi och tid gar at till syskonet och
da kan ens egna aktiviteter fa sta lite at sidan.

SUSANN: Hur kan man prata om funktionsersattningen med de har syskonen?

EMMA: Ja, men det ar ju sa, syskonen blir ju nagon slags omedvetna experter pa hur
det ar att leva i en familj dar det finns dévblindhet men kanske inte alltid har fatt
mojlighet att satta ord pa det.

Och da ar det viktigt att 6ppna upp for det. Vanta inte pa att fragorna kommer utan att
man har ett sadant klimat i hemmet dar man kan éppna upp for fragor.

Det ar ju viktigt givetvis att prata om dovblindheten pa ett, vad ska jag saga, anpassat
satt utifrdan mognadsgraden, men att satta ord pa situationer som kan uppstatt. Och
prata latt om dovblindheten med lite yngre barn.

Men sen om vi har tonaringar sa kanske man behdver ha lite mer information om just
diagnosen och prognosen. For dar finns det mycket tankar kring framtiden.

Och sen finns det ju ocksa vuxna barn. Och dar kan finnas ett behov av att satta ord pa
de upplevelserna man har haft under uppvaxten. Det kan finnas manga olika kanslor
som man inte har fatt bearbetat och da kan det vara viktigt att prata om det.

SUSANN: Hur paverkas den psykiska halsan av att vara syskon till nagon med
doévblindhet?

EMMA: Vi vet att barn som anhdriga riskerar en ohalsa bade pa kort och pa lang sikt.
Darfor behover hela familjen uppmarksammas, med aven syskonen. Och man behdver
fa ett stod i ratt tid.

Syskon behdver bli sedda, behoéver fa ta plats och ibland vara med och vara en aktiv del
i syskonets liv och beslut som tas kring syskonet.

Sen vet vi ocksa hur viktigt det ar att syskon far traffa andra syskon, och att fa prata med
andra utanfor familjen.

Manga ganger kan det vara svart att prata med familiemedlemmar och lattare att prata
med nagon professionell som inte ddmer och som ar neutral.

SUSANN: Malin, vet du om ni fick nagot stéd som familj nar ni var yngre?

MALIN: Ja, det var lite olika former av stdd. Vi hade ju var slakt, bland annat var mormor
och hennes syskon, de har stéttat oss valdigt mycket. Foljde med oss ut pa olika
aktiviteter och stéttade ju mamma ocksa sjalvklart.

Och sa skulle jag saga att nagra till exempel gudféraldrar, lite andra aldre vanner till
mamma till exempel, som traffade oss nastan varje dag.



Sen LSS, ledsagning, och det har till min bror och till mamma ocksa forstas, sa alla vi
har fatt den sortens hjalp.

SUSANN: Fick ni stdd ocksa som syskon du och Emma?
MALIN: Nej, det har vi inte fatt.

SUSANN: Emma, hur har det paverkat dig som person att vaxa upp en familj med
dovblindhet?

EMMA: Det ar ju en svar fraga. Det ar svart att avgéra vad som ar vad. Men det har ju
kanske varit lite utdéver det, vad ska man saga, det vanliga. Sa det har ju gett mig nagon
slags unik erfarenhet och fin kunskap som jag tagit med mig senare i livet.

Det har ju inte alltid varit latt for oss. Vi har fatt kampa mycket som familj for att fa stod
fran samhallet och stridit for rattigheter och standiga méten har och dar.

Men sen ar det sa, forskning visar att syskon som anhériga manga ganger jobbar inom
varden, jobbar med manniskor och sa har det blivit for mig med.

Jag har jobbat inom ett dovblindteam, och jag jobbar nu ocksa inom dévblindomradet.
Sa det har alltid varit det. Och jag brinner for det. Jag kan bara anta att det har fran min
uppvaxt att gora. Sa ar det ju inte for alla, det finns de som tar avstand ocksa.

Jag tror att det har nagonstans vackt en slags, jag sager ofta ordet stolthet. Men jag
kanner mig stolt dver min familj. Vi har tillsammans tacklat mycket. Och vi har fin kontakt
idag och har kul tillsammans.

Och manga ganger sa tanker jag, hur har det varit fér andra? Hur hade det varit om det
inte hade varit for det har och sa? Sa, det paverkar mig pa olika satt.

Och jag kan fortfarande, aven om jag kanske ar ute och cyklar eller gar med nagon som
inte lever med dovblindhet sa tanker jag standigt pa att se till sa att den personen inte
ska snubbla pa nagonting, eller har koll pa vad som hander. Det ar nagot som foljer med
mig, att vara medveten om omgivningen.

SUSANN: Har du sjalv i nagot tillfélle bearbetat eller behovt bearbeta dina kanslor? Du
ar ju sjalv kurator nu inom omradet.

EMMA: Ja, i och med min yrkesroll sa har jag ju absolut lart mig vissa saker och forstatt
vissa saker pa ett annat satt, kunna satta ord pa saker och ting.

Vi har ju en storebror som ar valdigt viktig for mig fortfarande, men har varit nog sa viktig
under uppvaxten. Vi har haft varandra tillsammans, sa att vi har kunnat ventilera och
prata om saker som kanske har varit lite tuffa och darmed da inte kant oss sa ensamma.
Men jag har annars inte fatt, inte vad jag kan minnas nagot stod utifran.

SUSANN: Och vad har du for tips till andra foraldrar och syskon som lever i en familj
med ddévblindhet?



EMMA: Det ar just det har att prata om, att uppmuntra att prata om dovblindheten.

Manga syskon gar och tanker och har manga fragor och ibland tror att man sjalv ar
nagon orsak till vissa saker. Och darfor kan jag verkligen uppmuntra att man tar emot
stod fran varden.

Det finns mojlighet att fa prova pa att ha dévblindhet. Hela familjen kan fa prova pa att
ha det. Vilket kan innebara att man far en 6kad foérstaelse for konsekvensen av
dovblindheten.

Ta emot stdd, prata om det som ar svart. S6k information, det finns valdigt mycket
information om dévblindhet.

SUSANN: Malin, har du nagot tips till féraldrar, eller syskon, till nAgon med dévblindhet.

MALIN: Jag skulle vilja saga att hela familjen ska kunna vara med i samtal och ta
gemensamma beslut. For det kan ju vara sa att man ibland som syskon kanske vet
nagot mer som kan paverka situationen.

Och som syskon har man ocksa egna tankar och funderingar och dar saker ar oklara, att
man ska vaga fraga, tanker jag. Bade i familjen, eller kanske, ocksa pa skolan, nagon
kurator. Aven om det ar svart. Stall fragorna och ta emot den hjalp som faktiskt finns dar
ute.

EMMA: For mig, sa nar jag har vetat att mina familiemedlemmar har fatt stod utifran sa
har jag kant ett slags lugn. Jag har kunnat ta ett steg tillbaka och det har varit valdigt
vardefullt.

SUSANN: Och om man som syskon behover stdd, var kan man vanda sig?

EMMA: Det man kan bérja med att gora, det ar att ta kontakt med nagon av
kontaktpersonerna i regionerna som har kompetens kring dévblindhet och vart man kan
fa vidare stod.

Vi har habiliterande verksamheter som finns for familjerna, som kan erbjuda
syskongrupper och sa vidare. Man kan bdrja dar och fa tips hur man ska ta sig vidare.
For stod finns.

Men sen sa vill jag 1agga till att nar det galler specifikt stdd for syskon i en familj dar det
finns dovblindhet, sa skulle det kunna finnas sa mycket mer. Det skulle behdva
synliggbras mer, behovet, sa ta kontakt!

SUSANN: Darmed sager jag stort tack Emma Varga, kurator pa Nationellt
kunskapscenter for dovblindfragor och tack ocksa Malin Szilva Beasley.

EMMA: Tack sa mycket.
MALIN: Tack!
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