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Kapitel 15

Att leva ett liv som alla andra — men anda inte
riktigt: Att ha en fordlder med dovblindhet.

Moa Wahlqvist, Maria Bjork, Karina Huus,
Ann-Sofie Sundqvist, Agneta Anderzén
Carlsson

Moa Wahlqyvist ir socialpedagog och medicine doktor i handikappvetenskap. Moa
arbetar som forskare p& Audiologiskt forskningscentrum i Region Orebro l4n och &r
affilierad forskare till Institutionen for hilsovetenskaper, fakulteten for Medicin och
Hilsa, Orebro Universitet. Hon koordinerar och leder forskargruppen “Dévblind-
forskning i ett mangvetenskapligt perspektiv’. Hennes forskning fokuserar pa hilsa,
stodinsatser, familje- och arbetsliv for personer med dévblindhet. Hon har vidare ett
uppdrag som FoU-samordnare vid Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor
som har i uppdrag att erbjuda stéd till personal som i sin yrkesutévning moter
personer med dovblindhet.

Maria Bjork ir barnsjukskoterska och docent i hidlsa och vardvetenskap vid
avdelningen for omvardnad, Hilsohogskolan, Jonkopings universitet. Hennes
forskning fokuserar framst pa vardagsfungerande hos barn med ladngvariga sjuk-
domstillstdnd eller funktionsnedsattning. Hennes forskning fokuserar ocksd pa
familjens situation da en medlem i familjen ar sjuk eller har en funktionsned-
sdttning. Ytterligare ett fokus i forskningen ar professionellas virdande forhallnings-
satt.

Karina Huus ir barnsjukskéterska och professor i omvardnad med inriktning mot
barn och unga. Hon arbetar pa avdelningen fér omvardnad vid Halsohogskolan i
Jonkoping. Hennes forskning fokuserar pa barns hilsa, barns rattigheter och del-
aktighet i vardagen for barn med funktionsnedsattning. Hon har tillsammans med
kollegor utvecklat ett instrument som maiter delaktighet utifrén dimensionerna
nirvaro och engagemang. Hon forskar ocksa kring barn som anhoriga och syskon
som anhoriga till personer med funktionsnedsattning eller 1dngvariga hilsotillstdnd.

Ann-Sofie Sundqyvist ir affilierad forskare och docent i medicinsk vetenskap med
inriktning mot hilso- och vardvetenskap vid Orebro universitet. Hon arbetar som
projektledare p& Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU).
Hennes forskning fokuserar bland annat pa hur barn och ungdomar ges moéjlighet
att gora sin rost hord gillande sin vard och behandling.
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Agneta Anderzén Carlsson ir barnsjukskoterska, adjungerad professor i om-
vardnadsvetenskap och affilierad forskare inom Funktionsnedsittning och sam-
hille, vid Orebro universitet. Hon arbetar pa Universitetssjukvardens forsknings-
centrum i Region Orebro ldn. Hennes forskning fokuserar huvudsakligen pa barn
och familjers hilsa och vilbefinnande, samt pa livssituation nir man lever med
dovblindhet.

Sammanfattning

I Sverige lever cirka 2000 personer med dévblindhet. En del av dem ar foraldrar.
Kunskapen om hur det ar att vara barn till en fordlder med dovblindhet dr begransad.
Inte desto mindre ar det viktigt att 6ka kunskapen inom detta omrade. Det 4r ocksa
viktigt att 6ka kunskapen om vilka behov och strategier fordldrarna har for att kunna
utdva sitt foraldraskap och frimja barnets hilsa och utveckling. Okad kunskap &r
speciellt viktig i en tid med ekonomiska &tstramningar, diar personer med doév-
blindhet riskerar att i mindre utstrackning beviljas det samhaélleliga stod de 6nskar.

I detta kapitel beskriver vi, ur barnets och ur fordldrarnas perspektiv, hur det ar att
vara barn i en familj dar en foridlder har d6vblindhet. Huvudsakligen baseras kapitlet
pa aktuell svensk forskning. Barn och foraldrar har intervjuats om sina erfarenheter
och besvarat enkiter om livskvalitet, kidnsla av sammanhang och familjeklimat.
Resultaten visar att barn till fordldrar med dovblindhet lever ett vanligt liv — men
and4 inte. Barnen beskriver att de lever ett familjeliv precis som sina vdnner och att
de agerar som andra barn. De beskriver ocksé att deras liv i vissa avseenden ar olikt
andras, och att de maste anpassa sig efter fordlderns behov. Barnen beskriver att de
behover finnas dar for fordldern och att de hjalper och skyddar fordldern frén att
skada sig. Det kan ta sig uttryck genom att barnen stddar undan sina leksaker eller
lagger tillbaka saker pa sin forutbestdmda plats. Barnen gor det for att fordldern inte
ska snubbla pa leksakerna och for att de latt ska kunna hitta saker, vilket barnen
upplever skapar en trygghet hos forialdern. Barnen kan ocksd uppleva sig
kanslomaissigt paverkade och de beskriver kéinslor av frustration, medkénsla och ett
behov av stod. En del upplever ekonomiska pafrestningar pa grund av fordlderns
funktionsnedsattning.

Foraldrarna beskriver att de har manga strategier som de anvander i sitt foraldra-
skap, och att de far stéd fran familj, vinner, barnets larare etcetera. De 4r medvetna
om att deras barn kanske tar lite storre ansvar dn andra barn, men vill inte att barnet
ska ta for stort ansvar i hemmet. Foraldrar kan uppleva att de inte alltid har fatt det
samhilleliga stod som de behovt i olika faser av sitt foraldraskap, vilket oroar dem i
relation till barnets ritt till hdlsa och utveckling.

Barn till fordldrar med dovblindhet har i detta kapitel getts en rost. For att kunna
hjilpa dessa barn behover professionella som moter fordldrar med dovblindhet
(exempelvis inom habilitering/rehabilitering) friga om de har barn och ocksa
identifiera om barnen behover extra stod. Detsamma giller de professionella som
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moter dessa barn i deras vardagsmiljo (sdsom i skola, elevhilsa och barnhélsovérd).
I tillagg behover fordldrars behov av stod i sitt fordldraskap tillgodoses, for att
minska risken for att deras dévblindhet negativt pédverkar barnets ritt till hilsa och
utveckling. Samverkan mellan olika instanser kan vara nédvandig.

Summary

Living an Ordinary Life — Yet Not Quite: Experiences of Being the Child of a Parent
with Deafblindness

In Sweden approximately 2000 people live with deafblindness. Some of them are
parents. Knowledge about what it is like to grow up with a parent with deafblindness
is limited. It is important to expand this knowledge, as well as to understand the
parents’ needs and strategies for parenting, in order to safeguard the child’s right to
health and development. This is particularly urgent in times of economic austerity,
when individuals with deafblindness may be less likely to receive the societal support
they need.

In this chapter, we share experiences from children and parents in families where a
parent has deafblindness. The chapter is mainly based on a Swedish research project,
in which children and parents were interviewed and answered questionnaires about
their quality of life, sense of coherence and family climate. The results indicate that
these children live ordinary lives — yet not quite. The children described living family
lives similar to their peers, taking part in the same kinds of activities. However, they
also described how life is different due to their parent’s deafblindness. They
explained how they feel the need to be present for their parent, helping and
protecting them from harm. For example, they put away their toys or return items to
their proper place to prevent accidents and to help the parent find things, which they
feel creates a sense of security for the parent.

The children also reported emotional effects such as feelings of frustration,
compassion and a need for support. Some experienced financial strain due to their
parent’s disability. The parents described using many strengths and strategies in
their parenting, and that they receive support from family, friends, teachers, and
others. They are aware that their child might take on a greater responsibility their
peers but stress that they themselves do not want the child to take on too much
responsibility at home. Some parents expressed that they had not always received
the support they needed from society throughout different stages of parenthood,
which raises their concerns about their child’s right to health and development.

Children of parents with deafblindness have in this chapter been given a voice.
Professionals who meet parents with deafblindness should ask whether they have
children and assess if those children may need additional support. This is equally
important for professionals who meet these children in their everyday environments,
such as in schools, student health services, and child health care. In addition, the
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support needs of parents must be met in order to reduce the risk that the parent's
deafblindness negatively affects the child’s right to health and development. At
times, collaboration between different services may be necessary

Inledning

I detta kapitel kommer vi att, ur barns och férdldrars perspektiv, beskriva barns
livssituation nar en foralder har dévblindhet. Huvudparten av kapitlet bygger pa ett
svenskt forskningsprojekt som studerade hilsa och familjeklimat i familjer diar en
fordlder har dovblindhet. Skilet till att vi huvudsakligen utgar fran vart forsknings-
projekt ar att det i princip helt saknas annan forskning inom omréadet. I slutet av
kapitlet presenteras tva fiktiva fallbeskrivningar med tillhérande diskussionsfragor.
Tanken med fallbeskrivningarna ar att de ska bidra till en forstaelse for hur barn i
olika &ldrar kan uppleva sin vardag tillsammans med en forialder med dévblindhet.
De kan ocksé utgora en grund for reflektion Gver vilket stod professionella skulle
kunna erbjuda berorda barn, endera direkt eller genom st6d till fordldrar eller hela
familjen. En séddan reflektion kan vara individuell, men kan ocksé ske i en arbets-

grupp.

Kapitlet riktar sig framst till professionella som moéter barn vars fordlder har
dovblindhet och till professionella som har till uppgift att erbjuda stéd och insatser
till foraldrar med dovblindhet. Kapitlet kan ocksa lisas av familjemedlemmar i
familjer dar en fordlder har dovblindhet. Eftersom dovblindhet ar ovanligt s kan
kapitalet bidra till att 6ka den generella kunskapen i samhaéllet avseende dovblindhet
och hur det kan upplevas att leva i en familj dir en fordlder har dovblindhet.

Dovblindhet och familjeliv

For mig dar det normalt, for det har varit sa i hela mitt liv. SG
det aringenting. Jag tycker det dar lite onormalt att ha en seende
fordlder, sG det dr nog inget speciellt. Jag ser ju inte min
fordlder som handikappad eller funktions... Ja, min fordlder
har ju funktionshinder men jag ser inte det som konstigt eller
annorlunda for det blir ju normalt for mig eftersom jag har haft
samma fordlder sedan jag var liten.

Det ovanstéende citatet 4r hdmtat frn en intervju med ett barn vars fordlder har
dovblindhet [1]. Att leva i en familj dir en fordlder har en funktionsnedséittning,
sasom dovblindhet, paverkar barnets uppvixt pa olika sitt [2-4]. Eftersom
dovblindhet dr en relativt ovanlig funktionsnedsittning ar det ovanligt att ha en
fordlder med dévblindhet. Darfor kan det vara sa att vuxna i barnets nirhet saknar
kunskap om dovblindhet, liksom kunskap om hur férilderns dévblindhet paverkar
barnet och familjen. Kunskap kan ocksé saknas om vilket stod barnet och familjen
kan behova for att fa ett fungerande vardagsliv, som framjar barnets utveckling och
halsa. Enligt FN:s konvention om barnets rattigheter ar alla barn lika mycket viarda
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och har samma rittigheter. Barn har ratt till hilsa och utveckling, och vid beslut som
ror barn ska barns basta beaktas. Barn har ocksa ritt att komma till tals i frigor som
beror dem [5]. Detta géller alla barn, 4ven barn vars foralder har dovblindhet.

I Sverige uppskattas ungefar 2000 personer leva med dévblindhet, men det saknas
statistik om det exakta antalet. Personer med dévblindhet har en kombinerad syn-
och horselnedséttning av en sddan grad att det paverkar vardagen, pa olika sétt och
olika mycket i olika situationer. Dovblindhet behover inte betyda att personen helt
saknar syn eller horsel, utan en del har badde syn- och horselrester. Det dr dock vanligt
att synen och/eller horseln forsdmras 6ver tid. Dovblindhet forekommer i alla aldrar
och de individuella variationerna &r stora. Nir i livet dovblindheten intraffar far
betydelse for de konsekvenser som uppstar, vilket kan paverka mojligheterna till ett
aktivt, delaktigt och sjalvstiandigt liv. Syn och horsel ar véra fraimsta sinnen nar det
giller att kommunicera med andra, ta del av information och kunna orientera oss i
var omgivning, liksom for att forflytta oss pa ett sdkert satt. Samtidig nedsattning i
béda sinnena innebéar att mojligheten att kompensera for till exempel synnedsitt-
ning med hjilp av horsel, och vice versa, blir begriansad. For manga blir det taktila
sinnet, det vill siga kinseln, viktigt for att kunna ta del av det som sker i omgivningen
och for att kommunicera med andra. Att anvianda vit kdpp vid orientering och
forflyttning, ldsa punktskrift eller att kommunicera via taktilt teckensprak ar nagra
exempel pa hur det taktila sinnet kompenserar for nedsattningarna i syn- och horsel.

Personer med dovblindhet kan behova olika typer av stod och insatser fran samhallet
for kommunikation och for att kunna vara delaktiga i vardagen, arbetsliv och
familjeliv. Exempelvis kan de behova dévblindtolkning, ledsagning eller personlig
assistans. En del av sddant stod ar behovsprovat och regleras i lagstiftning, sdsom
exempelvis Socialtjanstlag (2001:453) [6], forkortad SoL och Lag (1993:387) om
stod och service till vissa funktionshindrade, forkortad LSS [7]. En nationell
utviardering av LSS har pavisat att olika kommuner i praktiken tillampar lagstift-
ningen pa olika sitt [8]. Annat stod som kan erbjudas personer med dévblindhet ar
tekniska hjalpmedel eller insatser fran hilso- och sjukvérden, i form av habilitering
eller rehabilitering. Stodet syftar till att ldra sig nya strategier for att leva med de
konsekvenser som dévblindheten innebar.

Vuxna personer med dovblindhet har en 6kad risk for negativ paverkan pa hilsa och
vialmaende [9, 10]. Studier har visat pa samre fysisk och psykisk halsa, med symptom
som till exempel huvudvirk, vark i nacke och axlar, trotthet, depression och
sjalvmordstankar, i jimforelse med befolkningen i 6vrigt. Problem med tilltro till
andra méanniskor, och att inte ha ndgon att dela tankar och kidnslor med har ocksa
rapporterats [11-14]. Den forskning som har rapporterat om hélsoframjande aspek-
ter for hilsa och vilmaende hos personer med dovblindhet har beskrivit tilltro inf6r
framtiden och till den egna kapaciteten. Vidare rapporteras att individerna har en
forméga att anpassa sig till nya situationer och férutsattningar i livet som uppstéar pa
grund av dovblindheten [15, 16]. Delaktighet och att kidnna sig inkluderad i sociala
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sammanhang och i samhillet har ocksa beskrivits ha positiv padverkan pa hélsa och
valmaende [17].

Om vi betraktar en familj som en helhet diar familjemedlemmarna ocksa utgor
fristdende delar ar det rimligt att anta att alla medlemmar i familjen pdverkas om
nagon i familjen har dévblindhet. Hur de péverkas kan dock variera och &r beroende
av en mangd faktorer, sisom egen personlighet, dlder och erfarenhet, vilka som ingar
i familjen samt vilket stod eller resurser de har tillgdng till. I den begransade
forskning som finns om familjeliv nar en féralder har dévblindhet har det fram-
kommit att paverkan pa de olika individerna kan vara negativ, men ocksa att det
finns positiva aspekter. Wahlqvist och kollegor identifierade i en svensk studie att
den halsorelaterade livskvaliteten var negativt paverkad for bade barn och foraldrar
i familjer dar en fordlder har dévblindhet. Foraldrar med dévblindhet var de som
skattade sig ha samst livskvalitet. I samma studie framkom att kinsla av samman-
hang var negativt paverkad, men samtidigt uttryckte de olika familjemedlemmarna
en hog grad av nirhet nar de beskrev sitt familjeklimat. Narheten som familje-
medlemmarna beskrev var kopplad till upplevelser av trygghet, harmoni och virme
inom familjen. I studien fann man ocksad att familjemedlemmarna upplevde
bristande spontanitet och framfor allt fordldern med dovblindhet kunde uppleva
kanslor av kaos i familjelivet [4].

Niar partners till fordldrar med dovblindhet intervjuades om fordldraskap och
familjeliv beskrev de hur dévblindheten stidndigt var narvarande i familjen. De
berittade att de ofta avstod fran egna behov av aktiviteter eller tid for aterhdmtning,
till forman for att vardagen i familjen ska fungera. For att fraimja sammanhéllningen
i familjen forsokte partnern finna familjeaktiveter dar alla familjemedlemmar kunde
delta [18].

I familjer dir ett barn har dévblindhet beskrivs hur syskon péaverkas av situationen
béde psykologiskt och socialt. Syskonen kan uppleva kéanslor av att vara utanfor eller
vara generade Over syskonet som har dovblindhet. Samtidigt beskrivs att de tar ett
stort ansvar inom familjen, ibland i en sddan omfattning att det péverkar
relationerna till andra utanfor familjen [19]. Pa sa sitt kan det finnas likheter i
upplevelser av att ha ett syskon med dévblindhet och att leva med en fordlder med
dovblindhet. Sannolikt finns det ocksé skillnader, i och med en fordlders specifika
roll i forhallande till sitt barn.

Barns beskrivningar av sitt vardagsliv

Hur beskriver svenska barn som lever i en familj med en fordlder med dévblindhet
sitt vardagsliv? Precis som titeln pa detta kapitel indikerar, s uttrycker de att det ar
en naturlig del av deras liv att deras fordlder har dévblindhet. De menar att de lever
samma liv och har samma forutsittningar som andra barn. Trots detta, fann man
béde i var intervjustudie, liksom i en studie frdn Nederldnderna att vardagslivet for
barn vars foralder har dovblindhet, i vissa avseenden skiljer sig frén andras, i bade
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positiv och negativ bemarkelse. Vissa barn beskriver att de upplever att andra barn
ser dem som annorlunda, eftersom deras foralder har dévblindhet. Att upplevas vara
annorlunda kan for en del barn vara positivt, medan andra hellre vill smélta in och
darfor tycker att det dr jobbigt att ha en foralder som sticker ut och inte dr precis som
andra forildrar. Detta kan exempelvis péverka barnets vilja att gd pd stan med
foraldern, eftersom barnet kan uppleva att andra ménniskor tittar pad dem och att en
del till och med filler kommentarer om dem [1, 20]. En del barn véljer att beritta for
sina vanner om sin férdalders dovblindhet och andra gor inte det, utan tycker att det
ar nagot som kompisarna far uppticka sjilva [1].

Att ha en foralder med dovblindhet kan paverka barn kdanslomassigt. De kan uppleva
manga olika kénslor, fran frustration till empati [1, 20]. Fordlderns nedsatta syn och
horsel leder ibland till missfoérstdnd mellan barn och forialder. Barnet kan kénna sig
felaktigt anklagad for att ha gjort ndgot som det inte alls har gjort, vilket kan leda till
frustration. Andra saker som kan gora barnen frustrerade ar att de ménga ganger far
upprepa vad de sagt eftersom fordldern kan ha svart att uppfatta det som sags, till
exempel om det dr andra ljud runtomkring [1]. Det dr ocksd frustrerande att
gemensamma aktiviteter, som till exempel att dka och handla, tar vildigt 1ang tid och
ofta maste planeras i forvig. Eftersom forildern med dévblindhet inte far kora bil,
behover inkop och andra aktiviteter 16sas pa annat satt. Den mesta frustationen ar
dock inte forknippad med foridldrarna, utan i stéllet i relation till andra manniskor
som inte forstar vad det innebar att ha dovblindhet. Det kan vara kassorskan i kassan
pa matvarubutiken som inte vet hur hon ska tilltala féraldern, eller att manniskor
reagerar med radsla eller okéinslighet [1, 20].

En del foraldrar med dovblindhet har ledarhund. En sddan hund ar trdnad i att leda
personer med synnedsittning forbi hinder och visa var det finns exempelvis trappor,
trottoarkanter, overgéngsstillen och entréer till byggnader. Att fordldern med
dévblindhet anviander ledarhund nir de vistas ute bland ménniskor upplevs bade
positivt och negativt av barnen. Det positiva dr att hunden bidrar till att fordldern
blir mer sjilvstandig och behover mindre stod i olika aktiviteter [1, 20]. Det som
upplevs negativt ar att hunden drar till sig uppmaérksamhet, vilket kan kinns som en
belastning. P4 samma sitt kan barnet tycka att det ar negativt nir fordldern
anvander sin vita kdpp nir barnet och fordldern ar ute och gar tillsammans [1].

Barnen kanner ocksd empati for sin fordlder. De kidnner sig ledsna & fordlderns
vagnar nar fordldern har det svart [1, 20], liksom dé foridldern inte kan se saker i sin
omgivning eller dela ljudupplevelser med barnet. Barnen beskriver darfoér ibland vad
de ser eller hor for fordldern, vilket mojliggor en gemensam forestillning av omgiv-
ningen de vistas i [1].

Barn till fordldrar med dovblindhet anpassar sig i stort och smatt till férdlderns
dévblind-relaterade behov, for att underlitta for dem. Det kan rora sig om allt frén
att de alltid plockar undan saker efter sig for att fordldern inte ska snubbla och gora
sig illa, till hur de kommunicerar med foridldern. Ibland kommunicerar de med sin
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fordlder pa talat sprak och ibland med teckensprak. Det innebir att barn i vissa
familjer anvinder olika kommunikationsformer med olika personer inom samma
familj, liksom att kommunikationssittet kan fériandras 6ver tid eller bestams av olika
omgivningsforhallanden. Ett av barnen i studien av Huus och kollegor beskrev till
exempel att de anvander talat sprak vid kommunikation med ett syskon, men att de
béda anvinder teckensprak niar de kommunicerar med sin forilder [1].

Ibland upplever dldre barn till fordldrar med dovblindhet att de tar pa sig ett
vuxenansvar i sin familj, for att f4 vardagen att fungera. Det finns en risk att detta
paverkar mgjligheten att vara tillsammans med kompisar i den utstriackning ung-
domen skulle vilja. Nar barn vars foralder har dovblindhet jamfor sina foraldrar med
andra barns fordldrar, menar de att deras fordldrar generellt behover mera hjilp,
inte minst rent praktiskt. I var svenska intervjustudie med barn i aldrarna 5-19 &r
[1] beskrev barnen att de giarna hjalper till. De beskrev att de hjilper fordldern genom
att folja med och handla matvaror eller klader, leta efter saker hemma, guida
fordldern genom att vara dennes 6gon och ibland teckensprakstolkar de. De
informerar omgivningen om fordlderns dovblindhet, for att andra ska forstd att
foralderns beteende beror pa att de inte ser och hor bra.

I och med att barn till féraldrar med dévblindhet har en stor medvetenhet om sin
foralders funktionsnedsattning har de god kinnedom om vad som &r svart for dem
och vilka risker som finns i deras omgivning [1, 20]. De manar om att forildern inte
ska skada sig relaterat till sin nedsatta syn och horsel. Detta innebar bland annat att
barnen stidar undan sina leksaker nir de lekt fardigt, for att fordldern inte ska
snubbla pd leksakerna och ramla, men ocksd att barnen ar alerta och naturligt
screenar av miljon och syntolkar om det finns hinder i férdlderns vag nér de ar ute
och gar. Barn har ocksé beskrivit att de ser till att férdldern anviander den vita kippen
nar de ar ute, for att minska risken att fordldern ska skada sig. Genom att vara dar
for sin foralder upplever barnen att de har en kidnslomaissig narhet till foraldern [1].

Att ha en forilder med dévblindhet kan 6ka risken for ekonomiska péfrestningar i
familjen, vilket barn kan marka av. I intervjustudien av Huus och kollegor beskrev
barn att utgifter kopplade till férdlderns dovblindhet kan péverka familjens
ekonomi. I tilligg kan dévblindheten leda till att fordldern antingen ar arbetslos eller
arbetar deltid, vilket i sin tur kan medf6ra att den andra féraldern i hushéllet behéver
arbeta overtid for att fi ekonomin att ga ihop. Detta kan fa till f6ljd att barnet far
mindre tid tillsammans med den andre foridldern, eller att barnet méste bidra mera
i hemmet. Minskade ekonomiska forutsiattningar kan ocksa innebara att barnet inte
kan delta i fritidsaktiviteter pd samma sitt som sina vinner [1].

Aven om barn till férildrar med dévblindhet kan identifiera vissa sirdrag i sina liv
om de jamfor med andra, dr det mycket som ar precis som for andra barn. Barn till
fordldrar med dovblindhet deltar i samma typer av aktiviteter som andra barn och
precis som andra barn &r det en del som inte dr med i organiserade fritidsaktiviteter.
De tycker om att gora saker som andra barn i samma alder; de umgas med kompisar,
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cyklar omkring ute, lyssnar pd musik eller laser bocker. De tittar pa tv eller spelar
spel med sina foridldrar och dker pa semester. En del har husdjur. Féralderns dév-
blindhet kan, ur barnens perspektiv till och med vara till férdel i vissa fall: de far ga
fore i kon pé ndjesfilt, dka taxi till reducerad avgift och de far majlighet att dka pa
lager for familjer dir en fordlder har dovblindhet, dar de kan traffa kompisar som
ocksé har en foralder med dovblindhet [1].

Barn till en forilder med dovblindhet ser sig som vilket barn som helst, men de ar
ocksa medvetna om att det finns vissa saker i deras liv som inte ar precis som for alla
andra barn. Fragan ar da om de tycker att de behéver nagot specifikt stod. I var
intervjustudie [1] frigade vi barnen om det. En del barn uttryckte ett behov av stod
med skolarbete. Andra sa att de inte behévde nédgot extra stod. De ville bli
behandlade som alla andra (det vill siga som barn vars foridldrar inte har dov-
blindhet). Nagra kidnde att de sjdlva inte behovde ett psykosocialt st6d, men de visste
att andra barn i samma situation var i behov att ett sddant stod. Det psykosociala
stodet som de hade fick de framf6r allt av sin familj och sina vinner, men nagra fick
dven stod genom skolan. I vissa fall foredrog de att prata med sina vanner i stéllet
for sina fordldrar om de var bekymrade 6ver nagot.

Att framja barns hélsa och utveckling — foraldrarnas strategier och behov av stéd

I detta avsnitt beskrivs foraldrars strategier for att ta hand om sitt barn och frimja
barnets hilsa, vilmaende och utveckling samt deras erfarenheter kopplat till det st6d
de behover i sitt fordldraskap. Foretradesvis bygger texten pa erfarenheter som
foraldrar med dovblindhet har delat med sig av, men ocksd pa “den andra” foralderns
(partnerns) erfarenhet. En viktig utgdngspunkt dr FN:s konvention om rittigheter
for personer med funktionsnedsittning [21], dar det framgar att personer med
funktionsnedsattning har samma rattigheter att bilda familj som andra. De kan dock,
for att beakta barnets basta [5] behova stod i sitt fordldraskap. Sddant stéd kan
exempelvis erbjudas genom barnhilsovarden (BHV), genom kommunala insatser
eller genom insatser frdn sjukvardsregionerna. Fran den forskning som finns
framkommer dock att fordldrar med dovblindhet inte alltid far det stod som de anser
sig behova for att ta sitt fordldraansvar [20, 22]. Det stod som de efterfrigar varierar,
bland annat beroende pa barnets alder, fordlderns syn och horsel, tillgdng till egna
strategier och den omgivande miljon.

Under graviditet och nyfoddhetsperiod behéver en fordlder med dovblindhet och
dennes partner foraldraférberedelse och fordldrastod, bade generellt och specifikt
kopplat till de konsekvenser som dovblindheten medfor [18, 22]. Sddant stod ar
indirekt av betydelse for barnets rétt till hidlsa och utveckling. Nar barnet ar fott
underlattar det om familjen far hembesok, i stéllet for att behova ta sig till barnhélso-
varden for ordinarie besok inom barnhéilsovardsprogrammet. I nyféddhetsperioden,
nir fordldrarna ska lara kdnna sitt barn och ldra sig nya rutiner, kan det underlitta
om béda fordldrarna initialt kan vara hemma samtidigt, under en lite lingre period
[18]. Aven om forildrar efterfrigar professionellt stod i sitt forildraskap lir de sig
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mycket av andra fordldrar med dévblindhet. Denna kunskap ar viktig for att de ska
kdnna sig trygga i sin fordldraroll och for att de ska kunna ta ansvar for det lilla
barnet [18, 22]. Ett sitt att ha bra koll pa det lilla barnet 4r att bara barnet i en barsjal,
i stdllet for att ha barnet i en barnvagn. Om man dnda har barnet i en barnvagn kan
det kdnnas sakrare att dra vagnen efter sig. Som foralder kan man da anvianda sin
vita kdpp for en sidker forflyttning och skulle man stéta emot nagot ar det inte
barnvagnen som forst blir triaffad [22]. Inomhus, nir barnet ar utanfér féralderns
blickfing eller nir foraldrarna sover, ar taktila baby-larm ett bra hjalpmedel for att
uppfatta om barnet ar vaket och skriker. Kameror i hemmet kan ocksa vara till hjélp.
De majliggor for en seende partner att se om stod eller hjalp beh6vs hemma, dven da
de ar pa arbetet [18, 22].

Nir barnet blir lite storre och kan forflytta sig sjalvstandigt beskriver en del forédldrar
att det ar viktigt for dem att lata barnet leka pa en avgrinsad yta, exempelvis i en
lekhage, eller pa en lekplats som ar omgérdad av staket eller hus, som de kidnner vil
till. Den begransade ytan utgor en majlighet for fordldrarna att veta var barnet ar och
att sdkerstilla att miljon ar siker, men kan ocksd innebdra en begrinsning for
barnet. Vidare beskriver foraldrar att de ibland har sitt barn i en sele nar de ar ute,
for att kunna ha barnet nira sig och under uppsikt. Nar foraldern ska ga ut for att
handla, ar det ldttare att ha uppsikt 6ver barnet om det sitter i en vagn, 4n om barnet
gar sjilv [22]. Aven om fordldrar med dovblindhet beskriver att de har mycket
kunskap, erfarenhet och strategier, underliattar det om det finns en seende person
med nar de ar ute med sina barn. Det kan vara barnets andra forilder, far- eller
morforildrar, vanner eller en personlig assistent, alternativt ledsagare. Barnet kan
da fa rora sig lite langre bort fran fordldern och den andra vuxne kan ta ansvar for
att ha kontroll pa vad barnet gor. Ett sddant stod kan frimja barnets majlighet att
utforska sin omgivning, vilket dr en naturlig del i ett barns utveckling.

Det kan vara svért for fordldern med dovblindhet att 1ata det mindre barnet vara med
nir man lagar mat, eftersom det ar svart att sdkerstilla att barnet till exempel inte
kommer &t vassa knivar eller en varm platta. For att stimulera barnets larande och
skapa gemenskap i vardagen blir det darfor betydelsefullt att barnet i stéllet far gora
hushéllssysslor tillsammans med den andra forildern [18, 22]. Nar barnet ar i
skoldldern kan fordldrar med dovblindhet uppleva nya svarigheter i sitt foraldra-
skap. I intervjustudien av Anderzén-Carlsson och kollegor beskriver fordldrar att de
har svart att hjalpa barnet med ldxor som kréver syn eller horsel. Fordldrarna kan da
ta hjilp av andra vuxna i sin narhet, men de kan ocksa ha en tat kommunikation med
larare for att forsdkra sig om att barnet ges mojlighet till optimal utveckling. Trots
det upplever foraldrar en radsla for att deras barn ska komma efter i skolan pa grund
av fordlderns dovblindhet [22]. Fordldrar med dovblindhet onskar fa kontinuerlig
information om sitt barns skolgéng och skolsituation pé ett for dem tillgangligt sitt.
Vad som bedoms som tillgéngligt varierar, men for vissa ar det en forutsittning att
det finns teckensprakstolk vid fysiska moten. Andra sitt att kommunicera kan vara
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genom digital kommunikation eller via en anteckningsbok som foljer barnet mellan
hemmet och skolan.

En del foraldrar beskriver att de véljer bort fordldraméten och allméin skolinfor-
mation for att det ar svartillgdngligt och energikravande. De prioriterar att delta i
utvecklingssamtal, dar motet sker i mindre grupp och deras barn ar i exklusivt fokus
[22].

Under skoldren ar det vanligt att barn borjar med fritidsaktiviteter, sdsom till
exempel fotboll eller simning. Sddana aktiviteter ska vara mojliga att delta i dven for
barn vars fordldrar har dovblindhet. For forialdrar med dovblindhet kan det dock
vara svart att ta sina barn till sidana aktiviteter, sarskilt under morka arstider eller
pa kvillstid, da de ofta har svarare att orientera sig i morker. Ibland far barnen darfor
ta storre ansvar for att ta sig till aktiviteter sjalva, men féraldrarna ordnar ocksé sa
att de kan dka med kompisar, eller sa kan foraldrarna aka fardtjanst med sitt barn.
Om en foralder har beviljats assistans, kan assistenten kora familjens bil med barn
och foralder [22]. Annars &ar det ofta partnern som tar stérre ansvar for barnens
aktiviteter utanfor hemmet [18, 22].

Foraldrar med dovblindhet tycker att det ar viktigt att ha tillgéng till ett gemensamt
sprak i familjen och ser det som en rattighet for barnen att lara sig teckensprak om
fordldern ar teckensprakig. Trots det, beskriver fordldrar i intervjustudien av
Anderzén-Carlsson och kollegor att det varit svart att fa beviljat teckensprak som
modersmalsundervisning, och att det kan forsvara kommunikationen mellan
fordldern med dovblindhet och barnet. Fordldern med dévblindhet upplever ofta att
kommunikationen fungerar béttre i dagsljus med god belysning. I morker ar det
svart med lappavlasning eller att se vad som tecknas [22]. Likasa kan det vara svarare
att uppfatta vad som sdgs nir det dr mycket kidnslor inblandade eller om barnet
kommunicerar snabbt eller slarvigt. I sidana fall far den andra fordldern ta ett okat
ansvar for att lyssna pa barnet och ibland far de agera som medlare mellan férildern
med dovblindhet och barnet, om det skett missforstind i kommunikationen [18].

I dagens Sverige ar det vanligt att barn har en egen mobiltelefon. For fordldrar med
dovblindhet kan det vara extra viktigt att deras barn har en sddan, for att de litt ska
kunna komma i kontakt med sitt barn, och vice versa. Darfor fir en del barn en egen
mobil ganska tidigt i forhallande till nir andra barn far mobil. Nar barnet &r i den
aldern att de vill umgés mera med sina vanner och vara hemifran mera ar en vil
fungerande och tillitsfull kommunikation extra viktig. Eftersom fordldrar med
dovblindhet inte kan aka ut och hdmta sina barn eller kontrollera var de ar, pa
samma siatt som andra forildrar, kan kontakten med barnen via sms, eller kontakten
med kompisars fordldrar vara viktig for att de ska kunna ta sitt férdldraansvar och
kinna sig trygga med var barnet dr och gor [22]. Att vaga sldppa i vag barnet dr viktigt
for barnets utveckling, men det ar ocksa en utmaning for foraldrarna.

Foraldrar med dovblindhet 4r medvetna om att de behover hjalp i vissa situationer
och uppskattar att barnet hjilper till i vardagen. Inte desto mindre forsoker bade
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fordldern med dovblindhet och den andra fordldern se till att barnets vardagsliv inte
begréansas av féralderns dévblindhet. Det ska finnas tid och utrymme att umgéas med
kompisar och delta i fritidsaktiviteter ocksa [18, 22], for att barnets hilsa och
utveckling inte ska &ventyras. Fordldrarna menar ocksa att det ar viktigt att deras
barn fir kunskap om dévblindhet, och att de ges mojlighet att tala om sin situation
som barn till en fordlder med dovblindhet. Sddant stod tycker fordldrarna borde
kunna erbjudas av professionella med kunskap om dévblindhet. Som ett exempel
namns de dovblindteam som finns inom regionerna. I ett sidant stéd skulle det
kunna inga en majlighet att triaffa andra barn vars fordldrar har dévblindhet [22].

Foraldrar med dovblindhet och deras partner har manga strategier for att ta sitt
fordldraansvar, for att deras barn ska fa en trygg uppvaxt dar hilsa och utveckling
framjas. Inte desto mindre beskriver de ocksi att tillimpningen av aktuell lagstift-
ning ibland kan vara hindrande i relation till barnets bésta. I ledsagning, enligt LSS
ar det inte tillatet att en ledsagare héller koll p4 barn som &r ute och leker
tillsammans med fordlder och ledsagare. Inte heller far en ledsagare vara med och
stotta fordldrar vid kladinkdp till barnet. Trots det finns det foraldrar som vittnar om
att de haft ledsagare som agerat utanfor sitt uppdrag och varit behjalpliga i sddana
situationer. Sddant st6d beskrivs som vildigt vardefullt for fordldern och i forlang-
ningen ocksa for barnet. Vissa fordldrar har blivit beviljade personlig assistent som
kan ge stod i hemmiljon. Det ar da viktigt for fordldern att det finns en tydlig
rollférdelning mellan assistenten och fordldern, sa att barnet tydligt vet vem som ar
fordlder. Assistenten ska bara vara foralderns forlingda arm, eller vara fordlderns
ogon och 6ron [22] och bidra till att fordldern kan utova sitt foraldraskap.

For att summera, fordldrar med dovblindhet beskriver att de har manga strategier
att anvianda i sitt fordldraskap, for att frimja barnets hilsa, vdlmaende och
utveckling, men det finns situationer diar de behover stod i sitt fordldraskap. Stodet
kan komma frdn den andra forildern, men det kan ocksd komma frin andra
narstdende, barnets larare, dovblindteam, liksom via insatser frin kommunen. Det
mesta stodet som efterfragas av fordldrar med dovblindhet ar stod till dem sjalva, for
att utova sitt fordaldraskap och ta sitt fordldraansvar pa det sitt de tror ar bast, men
visst stod efterfrdgas ocksa till partner och direkt till barnet. Malet med stodet som
efterfrigas ar att sdkerstélla att barnets hilsa och utveckling inte ska paverkas
negativt av foralderns dovblindhet.

Slutsatser

Av den begrinsade forskning som finns pa omradet barn som anhoriga till en
fordlder med dovblindhet framgar att det ar viktigt med en god forstaelse for barnets
hela situation. Detta for att kunna framja barnets halsa och utveckling. Det ar ocksa
viktigt med en god samverkan och kommunikation mellan olika aktorer och nivéer.
Figur 1 kan fungera som en modell for att identifiera stod pé olika nivéer. I figuren
ar barnets familj placerad ndrmast barnet. P4 nista niva finns andra personer och
instanser av vikt for barnets hilsa och vilbefinnande. Dessa kan variera beroende pa
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barnets alder och utveckling. Till exempel kan nidmnas barnhélsovard, elevhilsa,
dovblindteam, intresseforeningar och kommunala aktérer som tillampar géllande
lagstiftning. Vi menar att stodjande insatser bor fokusera pa det som gar att andra
paimiljon, och inte bara ensidigt se att "problemet” ligger hos en individ (exempelvis
barn eller fordlder). Genom att fokusera pa den miljo som finns kring barnet kan
stod utformas som framjar barnets hilsa och utveckling. Baserat pd ett sddant
synsitt behover stodjande insatser inte endast riktas till det individuella barnet, utan
det ar ocksd viktigt att se pd vilket stod som foraldern behover for att ta sitt
fordldraansvar och frimja barnets hélsa och utveckling. Det ar ocksi viktigt att ta
hansyn till tidsaspekten; allt eftersom barnet blir dldre férandras dess behov, vilket
innebar att insatser kan behova fordndras 6ver tid.

I en tid med ekonomiska atstramningar dar personer med dévblindhet riskerar att i
mindre utstrackning beviljas samhalleligt stod finns en risk att barn till fordldrar
med dovblindhet inte far det stod som de behover. Under sddana omstandigheter
riskerar barnets hélsa och utveckling att paverkas negativt. Barnet riskerar da att
overgd fran att vara barn som anhorig till ett barn som omsorgsgivare, det vill saga
ett barn som fér ta ett storre ansvar for sin foralder och for hemsituationen an vad
som ar vanligt i motsvarande &lder. En sédan risk skulle kunna illustreras som ett
gratt (oros)moln i figur 1.
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Framja halsa
och utveckling

Figur 1. Fordldrar med dévblindhet (db) och deras barn har bada grundldggande
rdttigheter; fordldern har rdtt att bilda familj och fé stod i sin fordldraroll och barnet har
rdtt till goda uppvdxtforhdllanden. For att framja barnets hélsa och utveckling behéver
olika aktorer i barnets miljé samverka med barnet eller fordldrarna, liksom med
varandra. Om barn och fordldrar far det stod de behover minskar risken att barnets hdlsa
och utveckling pdverkas negativt av fordlderns dévblindhet. Illustratér: Jonas Birkelof.
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Fallbeskrivningar med reflektionsfragor

Nedan foljer tva fallbeskrivningar om barn som har en fordlder med dévblindhet. De
ar i olika &ldrar och lever i olika familjekonstellationer. Lis och fundera pa hur just
du skulle kunna st6tta dem. Ta hjilp av reflektionsfragorna efter varje fallbeskriv-
ning.

Olle 7 ar

Olle ar 7 ar och bor tillsammans med sin mamma och sin bror. Olles mamma hor
inte bra trots att hon anvinder horapparater och darfor anvinder Olle oftast
teckensprék nar han pratar med mamma. Med sin bror pratar han som vanligt. Hans
mamma ser ocksa daligt och har darfor glasogon vilket gor att hon ser néstan lika
bra som vem som helst, i alla fall pd dagarna nar det ar ljust ute. Hon kan snubbla
ibland nér de ar ute och gér och ibland ser hon inte om det ar en grop i marken eller
om det ligger en pinne framfor henne. Da brukar Olle beritta for sin mamma att det
ar en grop i marken eller ligger en pinne framfor henne. Han kan ocksé leda henne
runt gropen eller ta bort pinnen. Nir de ar ute tillsammans kan Olle kénna sig ledsen
for att hans mamma inte kan se och héra samma saker som han. D4 brukar han till
exempel beritta vilken farg som faglarna som sitter i traden har och hur de later. Om
det ar morkt ute eller om det ar dalig belysning ser Olles mamma samre och hon
brukar inte ga ut s mycket dd. Mamma har berattat att nir ndgon bade ser och hor
daligt, precis som hon, kallas det for att ha dévblindhet.

Olle har precis borjat i forsta klass och kidnner sig lite spand 6ver om han kommer
att f nigra nya kompisar. Han funderar ocksd 6ver om de kommer tycka det ar
konstigt att hans mamma har bade horapparater och glaségon och att de kommu-
nicerar med teckensprak. Han tycker inte att det dr konstigt eftersom det alltid har
varit sd, men tdnk om kompisarna tycker det?

Olle tycker om att spela fotboll och cykla omkring. Han tycker ocksd om att leka med
lego, titta pa tv och spela spel tillsammans med sin mamma och sin bror. Olle vet att
det ar viktigt att plocka undan leksakerna efter att han lekt fardigt for annars kan
hans mamma snubbla pé sakerna och gora sig illa. Ibland brukar han f6lja med
mamma till affiren och handla. Eftersom hans mamma inte ser bra sa har hon inget
korkort, vilket betyder att de maste ta antingen bussen eller be nigon annan att
skjutsa dem till affaren. Olle tycker att det gor att allting tar 1ang tid och det hinder
att han blir arg pa att hans mamma ser och hor daligt.

Reflektera dver:

e Vilka fragor skulle du kunna stilla till Olle och hans mamma for att fa en
béttre uppfattning om vad de behéver hjéalp med for att vardagen ska fungera
for dem?
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e Hur skulle du som professionell kunna stodja Olle till ett bra fungerande i
vardagen?

e  Hur skulle du som professionell kunna stédja Olles mamma i att vara en bra
mamma till Olle?

¢ Vad i miljén runtomkring Olle och hans mamma skulle kunna anpassas for
att ytterligare forbattra fungerandet i vardagen f6r Olle och hans mamma?

Stina 16 ar

Stina dr 16 &r och bor tillsammans med sin pappa, pappas sambo och sina tva
halvsyskon som ar 2 och 5 &r gamla. I familjen ingér &ven Poppy, som &ar pappas
ledarhund. Stinas pappa har en kombinerad syn- och horselnedsittning och Stina
upplever att hennes pappa har borjat se och hora allt simre under det senaste aret.
Aven om Stinas pappa har hérapparater behover Stina vara nira sin pappa och
artikulera tydligt nar de pratar sa att han dven kan ldsa pd hennes ldppar. Det ar
ocksa lattare for honom att ldsa pa Stinas lappar om det ar bra belysning runt
omkring dem. Eftersom Stina upplever att hennes pappas syn har férsdmrats oroar
hon sig 6ver hur de ska kunna kommunicera om han skulle bli blind. Stina vet att det
finns ndgot som heter taktilt teckensprak men hon tycker att det verkar svart att lara
sig, bade for hennes pappa och henne sjilv. Speciellt eftersom de i nuldget inte ens
anvander teckensprak niar de kommunicerar. Da Stina inte vill belasta sin pappa med
sin oro och inte heller vill oroa honom, ar det hér inget hon berittar for sin pappa.
Hon vill inte heller belasta pappans sambo och kidnner sig ensam i sin situation och
med sin oro. Stina har en bra kontakt med kuratorn pé skolan som hon viander sig
till nar hon kéanner att hon behover prata med nagon. Annars pratar hon med sin
bésta kompis, som ar den person som hon kan beritta allt for. Stina tycker dock att
kompisen inte alltid forstar henne och hur hon har det hemma, och da ar det bra att
ha kuratorn att prata med.

Stinas pappa har fatt gitt ned i arbetstid pé grund av sin dévblindhet. Detta innebér
att familjens ekonomi har blivit mer anstriangd. Pappans sambo har darfor borjat ta
extra arbetspass for att kompensera for inkomstbortfallet, vilket i sin tur har
inneburit att Stina har fatt ta stérre ansvar hemma. Mycket mer &n sina kompisar.
Hon fir himta sina smésyskon fran férskolan, laga mat, stdda och tvétta. Stina tycker
att det kan kéannas oréattvist och frustrerande att hon ska behova vara som en vuxen
och gora alla de hir sakerna, men samtidigt gor hon dem gérna eftersom hon vill
hjalpa sin pappa. Ibland aker Stina och hennes pappa och handlar tillsammans och
dé brukar dven Poppy f6lja med. Stina tycker det ar lite jobbigt att Poppy ar med
eftersom hunden, tillsammans med att hennes pappa anviander sin rodvita kiapp,
drar till sig nyfikna blickar. Hon kan hora hur frimmande minniskor viskar och
pekar pa dem. Samtidigt &r hon ocksé valdigt glad att de har Poppy d& hon gor att
Stinas pappa blir lite mer sjilvstandig, vilket ar till hjalp for hela familjen.
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Reflektera dver:

o Vilka fragor skulle du kunna stilla till Stina, Stinas pappa och hans sambo
for att fa en béttre uppfattning om vad de behéver hjalp med for att vardagen
ska fungera for dem?

e Hur skulle du som professionell kunna stédja Stina till ett bra fungerande i
vardagen?

e Hur skulle du som professionell kunna stodja Stinas pappa i hans
fordldraskap sa att han kan vara en bra pappa till Stina?

e Hur skulle du som professionell kunna stodja pappans sambo sa att hon kan
stodja Stina i hennes vardag?

e Vad i miljon runtomkring Stina eller familjen skulle kunna anpassas for att
ytterligare forbattra fungerandet i vardagen for familjen och for Stina?
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