Verktyg för bättre hälsa 
- erfarenheter och kunskaper från projektet med fokus på välbefinnande hos HELA familjen kring barn med dövblindhet. 
Verktyg för bättre hälsa är finansierat av Arvsfonden. Förbundet Sveriges Dövblinda, FSDB, är huvudman. 
TACK ALLA NI SOM HAR VARIT MED PÅ VÄGEN 
Det har skänkt oss stor glädje över att få arbeta med projektet Verktyg för bättre hälsa och möta alla härliga människor som på olika sätt har bidragit till genomförandet. Tack alla ni fantastiska familjer som lever med dövblindhet i vardagen, Dövblind Ungdom och Mo Gård som medverkat på helgerna, projektets styrgrupp, projektets samverkansgrupp samt alla föreläsare och inspiratörer. Ni är en del av projektet och utan er hade Verktyg för bättre hälsa inte kunnat realiseras. 
Arbetsgruppen: Petra Liljeblad, Emil Bejersten och Pernilla Nagy, december 2016. 
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* * Verktyg för bättre hälsa 
- bakgrund och syfte 
Med detta häfte vill vi berätta om innehåll och erfarenheter från projektet Verktyg för bättre hälsas familjehelger. Föräldrarådet inom Förbundet Sveriges Dövblinda initierade projektet. Här finns även personliga röster från deltagande familjer och medarbetare. I slutet på häftet finns tips och praktiska detaljer att ta del av, exempelvis för intresseorganisationer som vill ordna liknande familjevistelser. Många kunskaper och verktyg kan även användas i familjer utan funktionsnedsättning då psykisk ohälsa tycks öka överlag i samhället.* 
Familjer som har ett barn med funktionsnedsättning har en mer belastad tillvaro än andra familjer och ställs inför stora utmaningar. Stress, sömnsvårigheter och andra psykiska besvär är ofta en realitet i vardagen. Kan man motverka det? Hur kan ett välfungerande stöd till familjerna se ut och hur kan familjerna få verktyg för bättre hälsa och återhämtning? Under 2014-2016 har Förbundet Sveriges Dövblinda, FSDB, drivit projektet ”Verktyg för bättre hälsa”, riktat till familjer som har barn med dövblindhet, där perspektivet ligger på samtliga i familjen; föräldrar, syskon och barnet med funktionsnedsättning. Projektet är finansierat av Arvsfonden. 
”Projektet ”Verktyg för bättre hälsa” har lyft hur det påverkar hela familjen när man får ett barn eller syskon med dövblindhet. Man har på ett mycket positivt sätt fokuserat på hur hela familjen ska få tillgång till verktyg för en bättre hälsa. Det är värdefullt att projektet drivs vidare och jag är förvissad om att det kommer betyda mycket för berörda familjer.” 
Catrin Andersson, rådgivare, SPSM 
Att få ett barn med dövblindhet och eventuellt ytterligare funktionsnedsättningar innebär för många föräldrar omfattande sjukhusvistelser som genererar långvarig stress hos samtliga familjemedlemmar. Syskon till barn med funktionsnedsättning riskerar att få psykosomatiska besvär. Våra erfarenheter, bl a genom våra enkätsvar, säger att det stöd som i dag erbjuds föräldrar och syskon inte är tillräckligt. Habiliteringar över hela landet bör inventera vad de erbjuder i form av familjestöd då det ligger i habiliteringarnas uppdrag**. Familjerna har i regel kontinuerlig stress över lång, ibland livslång tid. Något de professionella som möter dessa familjer väl känner till. Insatser finns men enligt vår kännedom är de för få och ofta oorganiserade. Därför bör olika åtgärder, verktyg för bättre hälsa och återhämtning, regelbundet erbjudas och sättas in i ett tidigt skede för att bromsa den ohälsa som annars kan bli följden av en tungt belastad vardag. 
Syftet med projektet är att ge verktyg för bättre hälsa till hela familjen, att under trivsamma och trygga former med likasinnade skapa en inramning i form av en hel helg tillsammans. Syftet är att erbjuda en helg som innebär gemensam kommunikation, tillgängliga teckenspråkstolkar och tillrättalagd miljö för att ge hela familjen runt barnet/ungdomen med dövblindhet inklusive barnet/ungdomen själv, möjlighet att få verktyg för bättre hälsa. Under avslappnande former får också alla familjemedlemmar chans att umgås med varandra 
* * Dövblindhet 
Dövblindhet är ett samlingsbegrepp för en allvarlig grad av kombinerad syn- och hörselnedsättning. Personen i fråga är oftast inte helt döv och helt blind. Dövblindhet innebär svårigheter att kommunicera med andra människor för den som ser och hör dåligt. Man hör inte vad människor runt omkring en pratar om och märker inte heller vad som händer en bit bort. Bara när man blir direkt tilltalad - och uppmärksammad på att någon talar till en kan man som gravt hörselskadad kanske höra vad en annan person säger och man måste då koncentrera sig oerhört. 
Kommunikation och vardaglig social interaktion med omgivningen pågår ständigt för hörande och seende utan att man egentligen i någon större omfattning reagerar på detta. För personer med dövblindhet kan många sådana situationer inebära stora svårigheter och leda till frustration, uppgivenhet och känsla av utanförskap. Dövblindhet medför att det är svårt att få tillgång till viktig information. Det är lätt att missa exempelvis småpratet i skolan eller på jobbet, viktig samhällsinformation, löpsedlar och reklamaffischer. Att orientera sig i okända och nya miljöer är mycket svårt för personer med dövblindhet. I en känd miljö, som hemmet och närmiljön kan man kanske känna sig trygg och säker men främmande miljöer innebär en stor osäkerhet och utsatthet. Konsekvenserna av dövblindhet varierar mycket från individ till individ och beroende på när i livet dövblindheten inträffar och om det är synnedsättningen eller hörselnedsättningen som inträffar först. 
Situationen för en person med medfödd dövblindhet är helt annorlunda än för en person som senare i livet förlorar syn och hörsel. Personer med medfödd dövblindhet har ofta andra ytterligare funktionsnedsättningar som komplicerar tillvaron ännu mer. Det finns många orsaker till dövblindhet. Det kan vara genetiska orsaker t ex Ushers syndrom, Charge syndrom och Alströms syndrom, för tidig födsel, virussjukdomar eller olycksfall. Dövblindhet kan vara medfödd eller inträffa tidigt i livet och den kan förvärvas i tonåren, vuxenlivet eller på grund av åldersrelaterade nedsättningar på syn och hörsel. För att personer med dövblindhet ska kunna vara delaktiga krävs tillgång till dövblindtolkar. I dövblindtolkning ingår tolkning av vad som sägs, syntolkning och ledsagning. 
* * FSDB Förbundet Sveriges Dövblinda 
FSDB arbetar för att förbättra livsvillkoren för personer med dövblindhet. Långsiktiga mål är att uppnå rätt till full delaktighet, jämlikhet, självständighet och självbestämmande för personer med dövblindhet på alla områden i samhället. Sedan bildandet 1959 har FSDB också haft en viktig funktion för att bryta den isolering som kan följa av funktionsnedsättningen dövblindhet. Förutom tolv regionala föreningarna runt om i landet finns också sektionerna: Föräldrarådet, Familjesektionen och Dövblind Ungdom, DBU. Föräldrarådet fokuserar på frågor som är viktiga för barn och ungdomar med dövblindhet och deras familjer och arbetar med stödjande insatser till föräldrar, anordnar utbildningar och bevakar intresseområden genom att delta i referensgrupper, nätverk och samråd. 
Familjesektionen är riktat till föräldrar som själva har dövblindhet och deras familjer. Det finns inte många tillfällen att träffa föräldrar i liknande situation. Familjesektionen arbetar därför med stödjande insatser och brukar årligen ordna en familjevecka. 
DBU är till för alla unga med kombinerad syn- och hörselnedsättning/dövblindhet. Målsättningen är att skapa möjligheter att träffas och att göra unga med dövblindhet mer synliga i samhället. DBU arbetar intressepolitiskt för att förbättra livsvillkoren med tre prioriterade frågor: skola, arbetsmarknad och tolkfrågor.
Jag tror att det är viktigt att hitta sätt att acceptera livet som vi har. Att ta en dag i taget och försöka att inte tänka så långt framöver. Men det är svårt. Så dessa helger är välbehövliga.” Förälder som deltog på projektets andra familjehelg
* * Sorg 
De flesta barn föds och förblir friska. Men ibland tar livet en annan riktning och tillvaron blir inte som man hade planerat eller önskat sig. Att känna sorg över att man fick ett barn med funktionsnedsättning är en naturlig reaktion. Sorg handlar om att förväntningarna inte stämmer överens med verkligheten. Hos familjer som har barn med särskilda behov finns ofta en sorg över att barnet är annorlunda. Några familjer tvingas även uppleva sorgen över att förlora sitt barn. 
Habiliteringarna bör tidigt erbjuda familjer kris- och sorghantering. Och därefter återkommande eftersom sorgeprocessen tar olika tid och olika uttryck hos olika familjer. Föräldrar har också olika beredskap för att ta emot hjälp vid olika tillfällen. Gunilla Kvist, en av grundarna till projektet Verktyg för bättre hälsa, är bland annat utbildad i sorgbearbetning. Hon berättar att vanliga sorgreaktioner kan vara nedstämdhet, energiförlust, koncentrationssvårigheter och humörsvängningar. 
”Det är inte tiden som ger läkning utan vad man fyller tiden med. Om man är beredd på att bearbeta sorgen över att få ett barn med flerfunktionsnedsättning och den stora livsomställning som det innebär.” 
Gunilla Kvist, förälder 
Den psykiska anspänningen gör att man kan bli lättstött, irriterad och arg. Fysisk smärta kan också förekomma. Man kan också känna sig som bedövad eftersom det som har hänt är smärtsamt och omvälvande och därmed svårt att ta in på en gång. Men det går att släppa taget och gå vidare. I de flesta fall sker bearbetningen och läkningen av sig själv men om man fastnar i sorgen, ältar samma sak om och om igen, kanske i åratal, ska man inte tveka över att söka hjälp. 
* * Stress 
Hur vi upplever stress är högst individuellt och beror på hur vi tolkar situationen och i vilken fysisk och/eller psykisk balans vi befinner oss. Stress är inte farligt, men den kan bli ohälsosam om kroppen är stressad en längre tid utan möjlighet till återhämtning. Ohälsosam stress uppstår oftast när vi har svårt att hitta balans mellan vår förmåga och de upplevda krav som andra/vi själva ställer på oss. Den kan leda till försämrat fysiskt och psykiskt mående. För att återhämta oss behöver vi hitta lugn, ro och avslappning, men vi behöver också reflektera över de tankar som oftast ligger till grund för våra stressupplevelser. 
Stressreaktionens funktion är att göra oss beredda på att handla när vi stöter på utmaningar och problem. Den höjer vår förmåga i stunden genom att öka puls, blodtryck, andning samt muskelspänning. Vår andning är mycket central för hur vi mår. När vi stressar är andningen ytlig och snabb och vi kan behöva hjälpa kroppen att lugna ner andningstempot. Det finns olika sätt att göra detta, ett är att lägga märke till hur och var vi upplever vår andning i situationen. Att först bara följa andningen med vår uppmärksamhet, eller genom att känna andningens rörelser med händerna på kroppen. 
Om det inte räcker för att sänka vår stressupplevelse kan vi behöva styra vår andning till lugna och djupa andetag långt ner i kroppen. Det får kroppen att sänka stresspåslaget eftersom den sortens andning förknippas med lugn. Dessa åtgärder räcker oftast för att vi ska kunna, på ett bättre sätt, bedöma situationen och klargöra om vi behöver vara stressade eller inte. Mindfulness, meditation och yoga är några redskap som motverkar stress och de har varit uppskattade verktyg under projektets familjehelger. 
* * Återhämtning 
Återhämtning är nödvändigt för utveckling oavsett om det handlar om fysisk träning eller om livet självt. Vi behöver acceptera våra behov av återhämtning och det behöver även vår omgivning. Gör inte återhämtningen till ytterligare ett ”måste” utan försök att låta den bli en del av din tillvaro. Var flexibel och låt återhämtning få olika uttryck beroende på förutsättningar och dina aktuella behov. Ibland behöver du en längre återhämtning och ibland räcker det med att få ”pusta ut” en kort stund. Var lyhörd för dina behov, lyssna till din kropp som vet vad den behöver. Bestäm inte innan vad du ska göra för att återhämta dig, det ökar bara förväntningarna och även kraven på att ”lyckas”. Däremot är det bra om du planerar in tid för återhämtning för att det ska bli möjligt. Tid till återhämtning är inget vi får, den måste vi ta. När stunden för återhämtning kommer, ta en liten stund och känn efter vad du behöver. Lyssna till din kropps signaler. Då får du reda på vad du behöver i den stunden. Försök att inte värdera det du gör eller hur du gör det. Värdera inte heller vad det är som du behöver. 
Återhämtning behöver inte vara att vila, men kan självklart vara det om vi haft en stressig och krävande period. Det handlar mer om att tillåta sig att byta fokus och perspektiv en stund, för att få tillgång till mer energi. Gör det enkelt; en promenad, en stund i badet, lyssna på musik, gå på bio, träna, gör en övning du mår bra av, träffa en vän, du kan säkert själv göra listan längre. Det bästa är att göra det som fungerar för just dig. • 
TID TILL ÅTERHÄMTNING ÄR INGET VI FÅR. DEN MÅSTE VI TA. 
NATUREN ÄR FÖR MÅNGA EN KÄLLA TILL NY KRAFT. 
* * Föräldrar 
Föräldrar till barn med funktionsnedsättning har i regel ett omfattande kontaktnät inom vård, omsorg, skola och myndigheter. Det är så mycket praktiskt kring barnet som ska fungera och samordningen mellan ett stort antal professionella personer läggs på föräldrarna. Det innebär ett tidskrävande oavlönat arbete som i sin tur ofta leder till stress och därefter inte sällan utmattningssyndrom. Utöver den sorg som föräldrar ofta bär kring barnet med funktionsnedsättning känner också många oro över det faktum att syskonen får mindre av deras tid. 
Ofta brister också kommunikationen mellan föräldrar och syskon, inte minst på grund av att man försöker skydda varandra. Barn vill inte göra sina föräldrar ledsna och föräldrar vill inte lasta sina barn. Men det är av största betydelse att föräldrarna är uppriktiga och ger syskonen en ärlig och tydlig bild av vad funktionsnedsättningen innebär. 
Det är svåra saker att prata om. Men de tankar som ett syskon kan få kring sin bror eller syster kan bli långt värre än verkligheten om barnet inte vet vad som händer. Känslor som rädsla, ilska, irritation måste få ta vägen någonstans, de blir alltför tunga och ibland också skadliga för ett barn/syskon att bära själv.  Som förälder är det bra att uppmuntra barn att ställa frågor, även de frågor som är jobbiga. Och så svarar man så gott man kan. Samtal är ett viktigt verktyg för hela familjen i strävan efter att bättre hantera tillvaron. Det ligger i habilitering​arnas uppdrag att erbjuda syskonsamtal men dessvärre vet vi att så inte alltid sker. 
* * Syskon 
Syskonrelationen är en relation som inte är lik någon annan. För de flesta av oss är syskonrelationen oftast den längsta relationen i livet. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men också rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara väldigt olika och även ändra sig över tid. Det speciella med en syskonrelation är att det oftast finns stort utrymme för alla dessa känslor och att känslorna är öppet accepterade i samhället. 
Frågan är vad som sker när man får ett syskon som har en funktionsnedsättning och de behov som det medför. Vad är okej då? Vad gör man som syskon, vad känner man och vem kan man fråga och prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap? Barn och ungdomars strategier, sätt att bemästra och hantera olika situationer, skiljer sig från vuxnas. Barn har mindre möjligheter att påverka sin situation och omgivning, på grund av ålder och social situation. När man talar om att vara syskon till ett barn med funktionsnedsättning, tänker man ofta på det som är speciellt jobbigt. Forskning visar också många positiva aspekter som annan mognad, empati, engagemang och ansvarskänsla. Vi vet också att information, kunskap, att någon vågar lyssna och prata, är viktigt för att syskon ska kunna hantera sin situation. 
Ett flertal studier visar att syskon har bristfällig kunskap om sin systers/brors sjukdom/funktionsnedsättning och vilka effekter sjukdomen/funktionsnedsättningen ger*. Kunskapen är lägre än vad man kan förvänta sig från barnets utvecklingsnivå. Tänkbara förklaringar till detta är att sjukdom/funktionsnedsättning är abstrakt och svår att förstå och att känsloladdad information är svår att ta till sig. Studier visar också att föräldrar tenderar att överskatta barns kunskap och vad barnet förstått. De syskon som berättat om sina liv och erfarenheter har nästan alla haft samma behov och önskningar. 
Dessa kan sammanfattas i följande punkter: 
·  Att få bli sedd och bekräftad samt känna att man är lika viktig som sitt syskon med funktionsnedsättning 
·  Att få mera kunskap för att förstå sitt syskon bättre, vilket i sin tur ger möjlighet att välja olika sätt att lösa problem på 
• Att få möta andra som har det på liknande sätt 
Under familjehelgerna har specialpedagoger, kuratorer och psykologer erbjudit syskonsamtal vilket beskrivs längre fram. 
TIPS OCH RÅD TILL FÖRÄLDRAR: 
”Ta väl hand om alla i familjen och fråga syskonen vad dom tänker och tycker om saker” 
”Var rädd om alla i familjen” 
”Åk på många saker där syskon får träffa andra syskon” 
”Helgvistelser kan vara en trygg och naturlig mötesplats, ett ställe där man träffar andra i samma situation. Alla vet hur det är och att dela berättelser kan ge kraft.” 

Christina Renlund, leg.psykolog och författare

* * Familjehelger 
”En helg. Det behöver inte var längre än så men kan göra stor skillnad”. Orden kommer från psykologen och författaren Christina Renlund som har medverkat vid flera familjehelger. Ett av projektets ledord är identifikation och det blir extra tydligt under familjehelgerna. Att få möta andra som har det på liknande sätt. Att känna att man inte är ensam om det svåra, att få dela några dagar med familjer i en situation som påminner om ens egen. Det är värdefullt. 
Ju fler viktiga sammanhang en person har desto mer klarar personen i fråga av sin livssituation. Familjehelgerna är just ett sådant sammanhang. Habiliteringarna runt om i landet erbjuder föräldragrupper, ibland också syskongrupper, men att hela familjen får möjlighet att samlas under liknande avslappnade former är ovärderligt. Målet för helgerna har varit att erbjuda enkla redskap och metoder att använda i vardagen för att motverka den stress och höga belastning som familjerna utsätts för. Genom våra utvärderingar har vi hittat en fungerande sammansättning med föreläsningar där exempelvis element som sömn, stresshantering, mindfulness och ACT, Acceptance and Commitment Therapy ingår. Att också erbjuda avslappningsövningar som yoga, meditation m m är lika uppskattat. För barnen har, utöver lek, pyssel och aktiviteter, möjligheten att prata om sin syskonroll med professionell personal varit en stående punkt. Även de lite äldre barnen med dövblindhet har fått prata om sin situation och sina tankar och funderingar. 
Här följer en närmare presentation av de områden och aktiviteter som har erbjudits under familjehelgerna. Materialet är baserat på de anteckningar vi har fått av föreläsarna efter genomförda helger. 

Sömn är en av de viktigaste nycklarna till god hälsa. Det är ett naturligt behov som påverkas av vårt beteende. Att sova gott tillhör det goda livet och att inte få sova ordentligt kan få stora negativa effekter i vardagen. Men det finns mycket som du kan göra själv för att få en så god sömn som möjligt. De flesta människor sover dåligt ibland, det är först när det upprepas och skapar koncentrationssvårigheter som det räknas som sömnproblem. 
Sömn är kroppens främsta återhämtning. Det är en period av avslappning och nedvarvning där ämnesomsättningen minskar och blodtryck, puls, andningsfrekvens och hjärnans blodflöde sjunker. Även muskelspänningen blir lägre och dessutom stärks immunförsvaret och uppbyggande hormoner utsöndras. Tre faktorer styr sömnen och bestämmer hur den blir: 
•  Den biologiska dagsrytmen 
•  Balansen mellan vakenhet och sömn 
•  Aktiveringsnivån i vårt kroppsliga, mentala och känslomässiga system 
Kroppens återhämtning är snabbast i början av sömnen och går långsammare mot slutet. Därför gör det inte så mycket om man förlorar någon timme i slutet av sömnen. Genomsnittssvensken sover 7,2 h/vardag och 8,1 h/helgdag. Normalt varierar sömnen mellan 5,5-9h. Sömnbehovet varierar med åldern, 20 år 8-9h, 60 år 5-6h. Även om de flesta vuxna behöver 7-8 h/sömn per natt klarar man att sova mindre under perioder. 
1.  Tiden vi är vakna. 
2.  Tiden på dygnet. 
3.  Stress/aktiveringsnivån. Det krävs 16 h vakenhet för att generera 8 h sömn. Stress/aktivering vinner över sömn. 
Sömnstörningar förekommer alltid i ett sammanhang, stress och skiftarbete är de vanligaste. Hur kan vi då sova bättre? Vad aktiverar vårt stressystem? 1. Alkohol. Kroppen försvarar sig. Man somnar lättare men har sämre sömnkvalitet. 2. Koffein som finns i kaffe, te, coca-cola och energidryck. 3. Kortisol, ett stresshormon som stör insomning och ger ytlig sömn. Det blir problem då hjärnan inte kan skilja på verkligt eller tänkt hot. 4. Att fastna i tanketumlaren. Innehåller vanligtvis ältande och katastroftankar. 
Rutiner är bra för både barn och vuxna. Vår hjärna går i gång på förändring men rutiner skapar trygghet och lugn. • Under helgerna har vi erbjudit syskonsamtal med erfaren expertis. Specialpedagogerna, psykologerna och kuratorerna har samtalat med barnen i syskongrupper och därefter uppföljande samtal för föräldrarna. I grupperna får syskonen träffa andra barn som lever i ett annorlunda syskonskap och barnen ges möjlighet att sätta ord på det som är annorlunda och de kan dela sina tankar och erfarenheter med varandra. I de yngre åldrarna används lek och skapande som verktyg för att uttrycka tankar och känslor. 
Som utgångspunkt har vi använt material från syskonkompetensprojektet som psykolog och författare Christina Renlund har arbetat fram. Vi har även använt oss av Eva Cim von Greyerzs böcker och Pratkort. ”Boken om mig och mitt syskon” är en arbetsbok för barn mellan 0-5 år. Här får syskon till barn med funktionsnedsättning möjlighet att berätta om sig själva och om sitt syskon. Det finns gott om plats att rita och berätta om hur man upplever livet i en familj som kanske inte är som alla andra. Syftet med syskonsamtalen har varit att ge syskon möjligheter att uttrycka sig och dela sina tankar, frågor och känslor med andra barn i liknande situation. Vår förhoppning är att syskongrupper, tillsammans med allt annat roligt och viktigt som sker under helgerna, ska minska känslan av ensamhet och ge syskon både gemenskap och ökad kunskap.• 
- Läs gärna mer på syskonkompetens.se 
I tonåren sker förändringar i både kropp och knopp. Tankar om dig själv och andra kan förändras, din förmåga att tänka, fundera och resonera ökar. Många gånger börjar tonåringen ifrågasätta vuxnas regler och normer, engagemang för något kan bli väldigt intensivt och starkt. Kompisar och kärlek kan bli extra viktigt. Funderingar på framtiden brukar sätta fart. Känslorna kan väldigt ofta pendla hit och dit. Ibland kan tonåringens beslut vara impulsiva och inte styrda av konsekvenserna. Omgivningens krav och förväntningar ökar troligtvis ju äldre man blir både i skolan och hemma. Allt detta kan upplevas som stressande och jobbigt. 
Hur ska du göra för att fixa tonåren på ett sätt som är bra för just dig? Här är några råd som förhoppningsvis är till hjälp: Gör det du tycker om. T ex kan det vara att utöva ett eller flera intressen. Var tillsammans med människor och djur som du gillar. Sov, ät och rör på dig. Kanske trista råd, men du behöver sova, äta och röra på dig i någon form för att både växa och må bra i kroppen och knoppen. 
Om du känner att du behöver hjälp: Prata med en vuxen som du har förtroende för. Kanske din kompis förälder, någon vuxen som är med i en förening där du är aktiv, en lärare eller en assistent. Den du känner lyssnar på dig och ger dig det stöd du behöver. 
Vill du prata med någon som har tystnadsplikt så kan du vända dig till skolkuratorn eller skolsystern. Du kan också vända dig till Ungdomsmottagningen, umo.se. 
Vill du prata med någon anonymt på nätet eller via telefon finns BRIS (Barnens rätt i samhället), bris.se. Känner du dig väldigt orolig eller kanske rädd över hur du mår finns BUP, Barn och ungdomspsykiatrin. Du kan läsa om dem på bup.se för att se vad de jobbar med. Där finns också ett forum där man kan ställa anonyma frågor och läsa andras frågor samt svar. 
Mindfulness är en 2500 år gammal buddhistisk term som betyder medveten närvaro och som de senaste åren har rönt stor uppmärksamhet som huvudinslag i behandlingsprogram och terapier inom västerländsk sjuk- och friskvård.
Mindfulness tränas vanligtvis i olika meditationsövningar avsedda att utveckla medvetenhet, uppmärksamhet, närvaro och koncentration. Det finns ännu ingen enhetlig definition av mindfulness men flertalet definitioner, buddhistiska såväl som västerländska, framhåller en vaken och aktiv form av medvetenhet och uppmärksamhet på allt som sker i nuet som karaktäristiskt för mindfulness. Medvetenhet och uppmärksamhet som innefattar både den inre världen (tankar, känslor och kroppssensationer) liksom den yttre världen (olika sinnesintryck). 
Aktuell mindfulness forskning* indikerar att träning i mindfulness leder till förbättrad självreglerad uppmärksamhetsförmåga. Kort sagt innebär detta en förmåga att kunna styra sin egen uppmärksamhet i den riktning man själv vill trots all den mängd information vi ständigt möter, både från den inre miljön (t.ex. tankar och känslor) såväl som från den yttre miljön (t.ex. ljud, perceptioner, lukt). Mindfulness har integrerats framgångsrikt i ett flertal västerländska terapeutiska metoder, t.ex. Mindfulness Based Stress Reduction (MBSR), Mindfulness Based Cognitive Therapy (MBCT), Acceptance and Commitment Therapy (ACT) samt Dialektisk Beteende Terapi (DBT). Genom daglig träning i mindfulness och genom att integrera mindfulness i vår vardag kan vi: 
·  lättare hantera stress 
·  få en djupare självinsikt 
·  ladda batterierna och återfå kraften 
·  lära känna våra egna gränser 
·  sätta upp realistiska mål 
·  lättare acceptera fysisk smärta 
·  öka vår förmåga till empati för dig själv och andra 
·  vara mer närvarande i vårt eget liv 
·  öka vårt eget välbefinnande 
·  göra fler medvetna val 
Vad har vi full kontroll över? Vi har kontroll över vad vi gör. Vad har vi inte full kontroll över? Vi har inte kontroll över vad som händer i livet. Men vi kan välja vad som är viktigt för oss i livet och agera för att ta konkreta steg i denna riktning. Naturlig smärta uppstår genom att vi lever våra liv. Den undgår ingen människa. Vi blir rädda ibland, vi blir ledsna när vi får sorgliga besked, vi får ont om vi skadar oss etc. Onödigt lidande uppstår när vår problemlösarhjärna försöker eliminera den naturliga smärtan. 
ACT står för Acceptance and Commitment Theraphy och kan enkelt uttryckt sägas vara en vidareutveckling av KBT (Kognitiv Beteende Terapi). ACT går ut på att lära sig att acceptera oönskade tankar och känslor istället för att undvika dem, att identifiera vad man tycker är riktigt viktigt i livet, och ta faktiska, konkreta steg i riktning mot detta. 
Med hjälp av ACT kan man hitta ett förhållningssätt till sina tankar och känslor och acceptera det man inte kan förändra och engagera sig i det som går att förändra. Tankar och känslor får följa med på denna resa och vi kan lära oss att acceptera att de finns där. Utan att de styr vår tillvaro. 

Många har uppfattningen att massage enbart är skönt för stunden men det finns en rad andra positiva effekter som den kan ge. Massage hjälper dig att komma ner i varv och slappna av genom att frisätta ”lugn och ro-hormonet” oxytocin och det smärtstillande hormonet endorfin. Vi blir lugnare i sinnet och kroppen slappnar av. Genom massage ökar syretransporten till musklerna och ger en förbättrad funktion och ökad motståndskraft mot belastning. Vid redan uppkomna besvär kan massage påskynda läkning, återhämtning och rehabilitering. 
Utöver massagens alla goda effekter för både kropp och själ har vi under helgerna fått lära oss enklare ”massagesagor” som deltagarna utför två och två eller flera på rad på varandra, små som stora. Det ”snöar, åskar och blixtrar och blåser ljumma vindar” över händer, armar, ryggar och skuldror och effekten blir både avslappning i ömma leder och förtjusta glädjeyttringar. Beröringen ska vara behaglig, medelhård, hud mot hud och med olja för störst effekt på hormonfrisättningen. De mest effektiva områdena att beröra/massera är skalpen, framsida bål (mest effektivt att stryka längs mittlinjen för att somna fortare och sova djupare), händer (mot ångest och oro), fötter (vid bland annat depressioner), samt örsnibbar (avvänjning från rökning). 
Forskning* visar att oxytocin har påverkan på: 
•  Tillväxt – för tidigt födda barn, nyföddas tillväxt, näringsupptag, sårläkning 
•  Utdrivande – vid amning, förlossning och urin 
•  Social kompetens – Nyfikenhet, minne och koncentrationstid ökar vilket bland annat är positivt för inlärning. Man vill hellre umgås och vara i ett sammanhang än vara ensam. Man blir mer omhändertagande och det blir mindre bråk (genom studier på barn i förskola). kortvarig stress genom att höja blodtrycket, pulsen och mängden stresshormoner. Detta gör oss mer alerta och fokuserade till exempel inför förlossning, problemlösning eller nya situationer. 
Även långvarig antistress påverkas av oxytocin. Vi får sänkt blodtryck, puls och mängd stresshormoner vilket gör oss lugna och eftertänksamma. Smärttröskeln höjs vilket innebär att vi upplever mindre smärta. 
 Immunförsvaret stärks. Oxytocin påverkar också aptit och törst. Brist på hormo​net kan ge oss sug efter något att äta. 
*Ref: Renée Lidén, Axelssons Gymnastiska Institut 
Fysisk rörelse sätter fart på positiva krafter i kropp och själ. Lite eller mycket – all rörelse är bra. Endast 30 minuters rörelse om dagen gör skillnad för din fysiska hälsa och din psykiska hälsa. Våra kroppar är byggda för rörelse. Det händer mycket i kroppen som gör att du känner dig piggare och starkare när du rör på dig. Blodcirkulationen ökar och cellerna kan ta upp mer syre. Kroppen tar då lättare hand om stresshormoner och färre stresshormoner avlastar hjärtat och förbättrar både humör och sömn. 
Fysisk rörelse sätter fart på positiva krafter i kropp och själ. Lite eller mycket – all rörelse är bra. 
Hjärnan påverkas också på flera sätt av fysisk aktivitet. Bland annat frigörs så kallade signalsubstanser, exempelvis dopamin och serotonin, som bland annat motverkar depression. Minne, inlärning, problemlösning och koncentrationsförmåga kan förbättras genom nybildning av nervceller i hippocampus, ett område för minnet. Endorfiner, som ibland kallas kroppens eget morfin, frigörs vid fysisk aktivitet och kan hjälpa dig att känna dig mer tillfreds. 
I Verktyg för bättre hälsa har vi uppmuntrat till fysisk aktivitet under familjehelgerna. Vi har haft cirkusövningar med Cirkus Cirkör och tipspromenader för hela familjen. De äldre barnen har haft teambildningsaktiviteter och yoga har erbjudits både föräldrar och ungdomar. Vad gäller yoga så har vi provat exempelvis yin yoga, som är en meditativ och stillsam form, samt yoga som är mer fysiskt krävande. Det har också funnits möjlighet att använda bassängerna på anläggningarna. Allt för att uppmuntra till att använda fysisk rörelse som ett verktyg för bättre hälsa i vardagen.  
Ibland kan en blöt nos i kombination med en mjuk päls skapa lugn och trygghet. Under en helg erbjöd vi familjer att prova på så kallad hund​assisterad terapi. 
På flera områden inom kommun och landsting, som exempelvis äldreomsorg och verksamheter för barn och ungdomar med särskilda behov, används specialtränade hundar som ett steg i att öka det psykiska och fysiska välbefinnandet. En terapihund är en så kallad social tjänstehund som arbetar tillsammans med sin förare i arbete med en tredje person. Den kan arbeta med människor som har sjukdomar, funktionsnedsättningar eller som befinner sig i en svår livssituation. Målet är att få andra människor att må bättre. Terapihunden kan också hjälpa till och öka motivationen hos en person som behöver hjälp med habilitering, rehabilitering efter exempelvis en skada eller sjukdom. Terapihundföraren kan då samarbeta med ordinarie personal, sjukgymnaster, arbetsterapeuter och lägga upp övningar för träning av till exempel motoriska förmågor, kognitiv träning, kommunikationsträning etc. • 
Att otvunget umgås, utan krav och utan prestation är en viktig del som familjerna uppskattar mycket under helgerna. Detta vet vi inte minst genom våra utvärderingar. Att bara få samtala och dela erfarenheter med andra som befinner sig i liknande livssituation ger ofta läkning. Om det dessutom sker i en trevlig och trygg miljö över ett par dygn kan man uppnå mycket. I workshopen med Cirkus Cirkör fick både kropp och själ samspela under mycket skratt och rörelse i samspel med andra familjer i liknande situation, vilket skapar identifikation. Något som vi tror är viktigt. 
En av de största behållningarna med Verktyg för bättre hälsa är alla fantastiska människor, barn, ungdomar och vuxna, som på olika sätt har varit delaktiga i projektet. Här får vi ta del av några personliga berättelser om vardagen med funktionsnedsättningen dövblindhet. 
Som tur är så har jag en egen röst 
Jag heter Sophie, är 23 år och har Ushers syndrom, typ 1. Det innebär att jag har dåligt synfält och mörkerseende, kass balans (”nej, jag är inte full” har jag fått förklara så många gånger) och jag är också döv. Vid 3 års ålder opererade jag in ett Cochlea Implantat (CI) som senare har betytt väldigt mycket för mig. I min vardag som dövblind har jag fått kämpa mycket för att hänga med, att få andra att förstå att jag har en kombinerad funktionsnedsättning som tar mycket energi. Jag har fått kämpa och bråka med olika myndigheter som Försäkringskassan, Arbetsförmedlingen och med ett universitet som ser mellan fingrarna att ett tolkbolag får bryta mot avtalet hur som helst. Jag och mina föräldrar har också fått kämpa mot vårdpersonal och andra ”professionella” som har åsikter och tankar om hur jag ska leva. Exempel på detta är specialpedagogen som förklarade mina föräldrar som inkompetenta för att de valde (enligt mig det bästa beslutet) att sätta mig i en vanlig skola, ett annat exempel är arbetsterapeuten på syncentralen som försöker pracka på mig diverse synhjälpmedel och framför allt den vita käppen. I mitt liv som det ser ut idag så känner jag inget behov av den, den är snarare i vägen för mig. Men det är något som jag är medveten om att det troligtvis kommer att förändras i framtiden då mitt liv och min Usher ser annorlunda ut jämfört med idag. Många har också ifrågasatt mitt användande av tolk i olika situationer, men det är mitt och inte deras beslut huruvida jag behöver tolk. De vet inte om att jag ofta missar subtila signaler och att det kan bli missuppfatt ningar o s v, utan de ser bara att jag hör allt och svarar på allt. För att kunna göra det så krävs det så otroligt mycket energi för att hänga med. Bara för att jag har ett funktionstionshinder så behöver jag inte rätta mig efter normerna och vara ”mer” funktionshindrad än vad jag egentligen är. Som tur är så har jag en egen röst och kan stå upp för mig själv gentemot andra. Jag vågar ifrågasätta professionella, myndighetsfolk och andra människor. Men detta har också gjort att jag har insett vilket tungt lass mina föräldrar har fått ta genom åren. Likaså har min bror ibland fått stå tillbaka när det har varit något kring min Usher, detta trots att mina föräldrar har gjort allt de har kunnat för att fördela uppmärksamheten mellan oss på ett rättvist sätt. Därför behövs det stöd för hela familjen för det drabbar inte bara den som har dövblindhet, det drabbar alla i familjen och påverkar deras sätt att leva. Min familj är guld värda! De ställer upp i ur och skur och skjutsar och ledsagar och allt. stöttar mig i mina kamper mot sjukvård, universitet och -myndigheter. 
En vanlig familj fast med andra förutsättningar 
Ett ord Saga, 8 år, ofta får höra är ”vänta”. Det är inte vad man vill säga regelbundet till sitt barn berättar mamma Erica. Men när man har ett syskon som Sagas lillebror Emil blir det en realitet. Emil föddes med flerfunktionshinder där även grav hörsel- och synnedsättning ingår. För familjen Ek/Ljung kretsar vardagen kring Emils alla behov. 
– Dagarna trasas sönder av ständiga telefonsamtal och läkarbesök, säger Erica. Hembesök av sjukgymnast, arbetsterapeut, specialpedagog, synpedagog och hörselpedagog är bara några av alla de professioner som cirkulerar kring familjen. Hur mycket orkar man? Hur länge? Det är ytterst svårt för Erica och Magnus att få möjlighet att bara göra något tillsammans för nöjes skull. Den ständiga tröttheten och bristen på avlastning gör att de ideligen väljer bort sig själva. Egen tid och möjlighet att odla sina intressen, som för Magnus bland annat är musik och finsnickeri och för Erica målning och fotografi, finns inte längre på kartan. Fast just det är precis vad man skulle behöva i en situation likt deras. Egen tid att ladda om. 
– Vi får mycket hjälp av Ericas föräldrar i form av barnvakt, säger Magnus. Men trots att de ställer upp så mycket räcker det ändå bara till för allt som är kring Emil. Vi försöker att lösa av varandra så gott det går. En promenad. Eller storhandling. Tiden räcker inte till mer. Fast de pratar om att försöka skapa mer tid för aktiviteter. Som Erica säger; Det får kanske bli lite jobbigt hemma. Man måste kunna tanka lite energi någonstans. För att sen fortsätta orka hemma. Magnus kan känna skuldkänslor gentemot Erica eftersom han är den som har ett arbete utanför hemmet och på så sätt får social stimulans. 
Familjens umgänge ser idag annorlunda ut på grund av hänsyn till Emil, som blir ledsen och orolig, om många människor är i närheten. 
– Vi åker inte heller och hälsar på folk som förr på grund av Emils alla hjälpmedel och tillbehör som måste med, säger Magnus. Det känns ju lite trist… 
Erica har tappat kontakten med många vänner på grund av att hon inte har orkat hålla igång det sociala umgänget under en längre period. Hur ska man få kraft till det när tillvaron är så belastad? Emil har oroliga nätter med epilepsianfall. 
– När nätterna inte fungerar så fungerar man inte på dagen som Erica säger. 
Familjehelgerna har varit positiva upplevelser för familjen Ek/Ljung. Saga ville inte åka hem när senaste helgen var över och Erica berättar hur tomt det kändes när de kom hem igen. 
– Där, på familjehelgerna, blir vi helt plötsligt normen, säger Magnus. Skönt att veta att man har den förståelsen. Den kan inte släkt och vänner ha, hur gärna de än vill. 
Hur skulle en bra tillvaro kunna se ut? För familjen Ljungs/Eks del är det primära att Emil har en fungerande förskoleplats och en extern assistent på deltid. Något som hittills inte varit möjligt. Det vore också idealiskt att få, exempelvis var tredje helg, bara med Saga. För att kunna göra saker som en så kallad vanlig familj gör. För som Magnus säger:
– Vi får inte glömma bort att vi är en vanlig familj. Fast med andra förutsättningar. 
Ljuset slocknade 
Efter familjehelgerna är jag så uppfylld av känslor att jag inte vet vart jag ska ta vägen. Teresia ler stort och hennes pärlande skratt hörs på långt håll. Få kan undgå att känna hennes positiva energi. Alltid så glad trots ett tungt bagage.
När jag kom hem från den första helgen kramade jag bara om mamma och pappa och sa TACK. Det blev så tydligt, allt som de har gjort för mig genom åren.  När Teresia berättar om sina föräldrar förstår man varifrån hennes styrka kan komma. Hennes föräldrar har alltid stöttat, sporrat och slösat med beröm. Ingenting är omöjligt. ”De har alltid sagt; Prova! Försök!” Jag har åkt skidor, ridit, spelar olika instrument och dansar, säger Teresia. Hon är uppvuxen i Skärplinge, nära Tierp, dit hon flyttade tillbaka efter gymnasieåren i Örebro. I Skärplinge gick hon integrerad skolgång. Och den var tuff. Teresia har diagnosen FOAR, ett ovanligt syndrom som för hennes del bland annat har inneburit hörselnedsättning och blindhet på ett öga. I skolan blev hon retad för att hon var annorlunda och hon hade inte så många kompisar. 
Men med facit i hand är jag glad för erfarenheten berättar hon. Och säger att gymnasiet i Örebro förändrade hela hennes liv. Där fick jag kompisar och där blev jag självständig. 
En dag i mars 2012 är Teresia på väg till dövblindteamet i Uppsala för att prova ny teknik. Hon sitter på bussen när allt plötsligt blir svart. Jag känner instinktivt att något är fel berättar Teresia. Att näthinnan lossnar. Hennes pappa, som arbetar i närheten, släpper allt han har för händer och de åker i ilfart till Stockholm. Till akuten på på S:t Eriks Ögonsjukhus. Vägen mellan Tierp och Stockholm har aldrig varit så lång. Jag är så orolig. Rädd. Befinner mig verkligen på botten berättar Teresia. Hade jag inte haft en näsduk i handen hade jag vridit sönder mina kläder. Teresia förlorar synen. Hon som just har tagit studentexamen och nu ska börja jobba. En hoppfull framtid väntade men ljuset slocknade. 
Efter lång sjukskrivning är Teresia sedan i april 2016 projektmedarbetare i arbetsmarknadsprojektet ”VI SKA MED”. Ett projekt startat av Sveriges Dövas Ungdomsförbund, Unga Hörselskadade och Dövblind Ungdom med syftet att förbättra och stärka förutsättningarna för unga döva, unga med kombinerad syn- och hörselnedsättning och unga hörselskadade på arbetsmarknaden. Dessutom är hon styrelseordförande för DBU, Dövblind Ungdom, där hon har varit aktiv sedan gymnasieåren. Hon fick kontakt med DBU vid 6 års ålder via föräldrarna som kom i kontakt med FSDBs föräldraråd. Teresias mål är att återskapa det DBU som hon själv fick uppleva som yngre.
Jag vill skapa hopp och tro och drömmar om framtiden säger hon. Familjehelgerna har inte minst bidragit till det. Tillvaron är inte alltid enkel. 
Jag har ofta kämpat med tanken att jag är en börda för min omgivning, säger hon. Det är problem med ledsagning. Teresia är beviljad 45 timmar i veckan men det är svårt att hitta personer som vill ställa upp som ledsagare. Vid flera tillfällen använder jag dövblindtolk, säger Tereisa. Dels för att jag har svårt att få till det med ledsagare men också för att jag får ut så mycket mer av att använda en dövblindtolk som samtidigt ledsagar, syntolkar och också teckenspråkstolkar vid tillfällen när jag inte hör. På fritiden tycker hon om att vara utomhus i naturen, få frisk luft, umgås med familjen. Hon går gärna till gymmet där alla är personliga med varandra. Jag värderar de stunder då jag är självständig, säger hon. Men det är svårt att vara spontan och Teresia saknar vännerna från skolan i Örebro som nu är spridda över landet. Sedan ett år tillbaka dansar hon bugg en gång i veckan. Minen på kursläraren var obetalbar första gången jag kom dit berättar Teresia. Och jag kände mig först ledsen över att ingen vågade ta kontakt och hälsa på mig. Men nu är jag den perfekta danspartnern säger hon. För jag ser inte. Jag har inget val, jag måste följa. När det gäller dans handlar det om känsla säger hon. Den har hon. Och en unik förmåga att se ljust på tillvaron.

Vi ser med oro på framtiden 
Spänningen är olidlig och koncentrationen stiger. Ett ögonkast, ”Är du beredd?”. Otroliga krafter. Ett litet skrik och så är han där. Vår lille son. Men det blir kaos. Oron i rummet stiger. Något är fel. Jag får en snabb titt på vår lille son. Sedan är han borta. 
Så här startade vår resa med vår lille son Tobias för 13 år sedan berättar Eva Winberg. Tobias var mycket sjuk när han föddes och vi förstod ingenting av vad som hände. Vi skulle ju bara föda vår lille son och sedan åka hem och leva ett normalt familjeliv. Det blev allt annat än normalt. 
– Under årens lopp har vi haft så många kontakter inom både kommun och sjukvården säger Eva. När man får ett barn med problem på så många områden ökar kontaktnätet kring barnet lavinartat. Vi har kontakter inom habiliteringen, både den vanliga habiliteringen och dövblindenheten och har under årens lopp träffat otaliga läkare, sjuksköterskor, kuratorer, psykologer, logopeder, ja listan kan göras jättelång. 
Vi har fått mycket stöd från många olika instanser under vår resas gång, vilket är ovärderligt för att vi ska kunna hantera vår vardag. När Tobias har mått dåligt och när vi har varit helt slutkörda och allting känns hopplöst finns där någon som uppmuntrat oss att fortsätta kämpa. Chocken och sorgen över att få ett barn med funktionsnedsättning kommer man nog aldrig riktigt över säger Eva. Man lär sig leva med det och försöker göra det bästa av en situation som emellanåt ser helt hopplös ut. Vi ser med stor oro på framtiden för vår familj när vi nu möter stora motgångar och indragningar i assistansen. De tillfällen som vi har fått tillgång till ”Verktyg för bättre hälsa” är otroligt värdefulla berättar Eva. Här har man för första gången sett till hela familjen, barnet med funktionsnedsättning, föräldrar och syskon som tyvärr lätt glöms bort när man lever i en kaotisk tillvaro. Möjligheten att träffa andra föräldrar i liknande situation är otroligt viktigt säger Eva. Och möjligheten för Tobias lillebror Simon att se att det faktiskt finns fler familjer som lever på samma sätt som vi. Han har fått berätta hur han upplever tillvaron. Familjen har fått prova på bland annat mindfulness och massage och fått höra hur viktigt det är med god sömn. Just det där att ha en god sömn är inte lätt när man måste vaka på nätterna så att Tobias andas och mår bra. Vi har fått lyssna till många bra föreläsningar och träffat många härliga människor som brinner för våra barn och ungdomar. Tack för allt arbete och stöd under den här tiden. Nu ser vi fram emot fortsättningen av ”Verktyg för bättre hälsa”. 
En glädjespridare 
Jag tycker om att sprida glädje och så gillar jag bra musik som känns i kroppen, det ska vara mycket bas. ”DUNK, DUNK, DUNK!” Amanda härmar basljud och skrattar högt. 
Hon har en härlig personlighet. I hennes närhet är det svårt att inte vara glad. Amanda ser positivt på det mesta och har nära till skratt. Vid frågor om det är något hon inte gillar, i exempelvis skolan, blir svaret att hon tycker att allt är roligt. Det finns inga tråkiga ämnen konstaterar hon. Bäst gillar hon engelska-, svenska- och teckenspråkslektionerna, för att hon utvecklas inom dessa språk. 
Amanda är 16 år och fick när hon var en vecka gammal diagnosen Charge. För Amandas del innebar det hjärtfel, blind på ena ögat, saknar balansorgan, grav hörselnedsättning samt en utvecklingsstörning. Från 2 års ålder fram till 14 års ålder hade Amanda en s k trach. Tracheostomi, som är ett kirurgiskt ingrepp där en öppning in till luftstrupen görs i halsen strax nedanför struphuvudet för att underlätta andningen. I öppningen placeras ett rör, en s k trach, som patienten andas igenom. Trachen medförde att Amanda hade assistans dygnet runt.
Om någon frågar mig så förklarar jag att jag är hörselskadad, för jag förstår när folk pratar tydligt, säger Amanda. Det jobbiga är när många pratar samtidigt, då är det omöjligt att ta in. Snälla prata tydligt. Jag hänger inte med, säger jag då. Och det brukar fungera. På Manillaskolan där Amanda har gått sedan förskoleålder tecknar alla. Hon trivs på skolan och går nu sitt sista år innan det är dags för gymnasiet. Jag måste fundera framöver hur jag ska göra när det gäller gymnasiet, berättar Amanda. Jag är osäker om jag ska välja Örebro eller St Eriksplan eller Kista nästa höst. Amandas framtidsdröm är att jobba på förskola. Helst vill hon arbeta med små barn, som är mellan 1-5 år. För jag tycker så mycket om att pyssla och ta hand om barn, säger hon. På fritiden är Amanda gärna hemma och tar det lugnt. Tittar på TV, spelar dataspel, kollar serier. ”Modern Family” är en favorit. Men hon gillar också att vara med kompisar och då går de ibland till något shoppingcenter och köper gärna godis. Amanda är med i DBU, Dövblind Ungdom, och uppskattar inte minst att åka på läger med dem. Det senaste innebar fjällvandring, något som föll henne i smaken eftersom hon gillar att promenera. Och så tycker hon om familjehelgerna där både stora och små umgås i trevlig miljö. Amanda berättar att hon nästan alltid är glad men kan bli ledsen ibland, som när hon tänker på någon anhörig som är sjuk. En sorglig film kan också göra henne ledsen och ibland kan hon få en oroskänsla när hon saknar någon, en vän. Då kan det kännas lite deppigt.
– Men det är kanske för jag är tonåring, funderar Amanda. Om någon tröstar mig går det snabbt över. 
Tillsammans med storasyster Sara tittar Amanda ofta på film, roliga filmer. Och berättar att de då skrattar så mycket att de kan börja gråta och få ont i magen. Med mamma har hon regelbundet ”Mamma-dotter-dag” som betyder att de äter lunch ihop, fikar eller tränar tillsammans. 
– Vi gillar att dansa och så går vi på gymmet och kör tabata, en sorts styrketräning. Amanda pumpar upp sina armmuskler; ”POFF, POFF” blå​ser hon. Skrattar stort igen. Och sprider glädje. 
Fortsättning: FSDB + Mo Gård = sant
Ett av målen med projektet är att familjehelgerna ska permanentas och Verktyg för bättre hälsa får glädjande nog en fortsättning. Efter att projektet avslutas kommer FSDB tillsammans med Mo Gård att fortsätta driva familjehelgerna vidare. 
Mo Gård är en stiftelseägd non-profit organisation där en av stiftarna är Förbundet Sveriges Dövblinda (FSDB). Mo Gård har genom sitt arbete långvarig erfarenhet och kunskap kring målgruppen personer med dövblindhet. Inom Mo Gård finns flera olika verksamhetsgrenar, bland annat stöd och service genom boenden och daglig verksamhet via LSS, utbildning i form av gymnasiesärskola och folkhögskola, behandling i form av HVB, Hem för vård eller boende, samt kunskapsstöd i form av ett Nationellt kunskapscenter för dövblindfrågor. 
FSDB ser fram emot att kunna nå nya familjer även i framtiden och att skapa möjligheter att HELA familjer får mötas och ges verktyg att möta den ibland tuffa verkligheten. FSDB kommer att arbeta för att bevara och stärka de band som byggts upp mellan våra olika sektioner och inte minst de professionella som på olika sätt har bidragit till projektets framgång.  
Det ligger omfattande planering bakom FSDBs fem familjehelger som genomfördes under projekttiden 2014-2016. Avsikten med följande kapitel är att andra intresseorganisationer kan hämta inspiration och dra nytta av våra erfarenheter för att skapa egna familjehelger med stärkande innehåll och ge verktyg för bättre hälsa. 
* * TIPS OCH RÅD TILL ANDRA INTRESSEORGANISATIONER 
Inför en helg 
Intresseföreningar och brukarorganisationer har ovärderliga möjligheter att vid sina träffar se familjen som helhet och skapa möjligheter att träffa andra i samma situation. För syskon blir det naturliga mötesplatser och många möjligheter till gemensamma erfarenheter och ökad kunskap. Tillsammans kan man sätta ord på tankar och känslor. Intresseföreningars träffar har också den fördelen att de når familjer över hela landet.  För många kan det vara första gången man möter andra familjer i liknade situation. Naturligtvis måste varje intresseförening utforma sitt program efter sin målgrupp men vår erfarenhet är att nedan följande rubriker kan vara bra att tänka igenom inför planering av familjehelger. 
Fokus under våra helger är att hela familjen ska få verktyg för bättre hälsa. Det är ett ganska vitt begrepp. Vad ger bättre hälsa? Att skratta och göra saker ihop med sin familj ger energi för alla familjedeltagare. Att prata om sin situation är viktigt. Både för föräldrar, syskon och barn/ungdom med funktionsnedsättning. Att träffa familjer med liknande bakgrund ger mycket kraft och inspiration. Och att få med sig metoder och verktyg för bättre hälsa som familjerna kan använda i sin vardag kan ge stor behållning. 
Vår erfarenhet är att professionella gärna bidrar med personal och kunskap. Det kräver naturligtvis framförhållning. Habiliteringarna över landet har i sitt uppdrag att tillhandhålla stöd till syskon och ge familjestöd och kan vara en samarbetspart som kan göra det inom ramen för sitt uppdrag. Vår förhoppning är att familjehelger liknande Verktyg för bättre hälsa ska kunna erbjudas som anhörigstöd för alla handikapporganisationer.
Föreläsare 
Vi har haft föreläsningar om ACT, mindfulness, self-compassion, stress, sömnskola, yoga, basal kroppskännedom, syskon som har delat med sig av sina erfarenheter under uppväxten i en familj med dövblindhet. För ungdomar har vi haft aktiviteter som mindfulness, föreläsningar om stress och hantering av den. Vi har även haft ungdomar med dövblindhet som har berättat om sin uppväxt. Några föreläsare har kommit från habiliteringens dövblindteam, andra har bakgrund som ex fysioterapeut, specialpedagog, forskare m fl. 
Syskonaktiviteter 
Vi har haft förmånen att anlita professionell personal från habiliteringar med stor kunskap om syskonfrågor. De har främst utgått från material framtaget under arvsfondsprojektet Syskonkompetens (pågick 2009-2012 med Ågrenska som huvudman) under sina pass med barnen och ungdomarna. Läs mer på Syskonkompetens.se hur dessa samtal kan se ut. Viktigt är att det finns möjlighet till återkoppling. Ibland väcks starka känslor som behöver bearbetas mer på hemmaplan. De professionella som har genomfört syskonsamtalen har också kopplat åter till föräldrarna genom samtal/föreläsning i slutet av helgen. 
I den annorlunda syskonsituationen behöver barn ord och ett namn på sin systers eller brors funktionsnedsättning så att de kan prata om vad det är och så att de kan svara på kompisars frågor. De behöver få berätta om sina tankar om varför det blev så här och tydligt få veta att funktionsnedsättningen inte beror på dem eller är någons fel. De behöver hjälp att skapa en helhetsberättelse och skapa ett sammanhang. I allt detta är det viktigt att syskon får berätta om och anknyta till sig själva och själva får vara i fokus. I samtalen har vi på olika sätt försökt konkretisera det vi pratat om. Vi har använt olika samtalsverktyg som hjälper barn att berätta och gör tankar och känslor tydligare och lättare att prata om. 
I gruppen med yngre barn fyra till sex år har vi ritat, lekt och pratat om vad det är som är särskilt med systern eller brodern som har syn- och hörselnedsättning/ dövblindhet. Det har visat sig att alla de små barnen som varit med under de olika helgerna har haft namn och uttryck på sitt syskons funktionsnedsättning. De har särskild vetskap och de har många iakttagelser, tankar och funderingar. I samtalen använde vi björnar och andra leksaksdjur som pratade med barnen och varje barn gjorde också sin egen syskonbok. Barnen fick peka på Björnbilder och prata både om sig själva och om funktionsnedsättningen och syskonsituationen. Vi pratade också om vad varje barn var bra på och vad systern eller brodern med syn- och hörselnedsättning/dövblindhet var bra på. De små syskonen fyra - sex år har alla haft mycket att berätta och några ville också ställa frågor till mamma och pappa. 
I skolbarnsgruppen 8 - 11 år har barnen till exempel ritat av sin hand och skrivit om sig själva; 
tummen - något jag är bra på 
pekfingret - jag drömmer om
långfingret - när jag var modig 
ringfingret - andra tycker jag är bra på 
lillfingret - detta vill jag ska hända i år 
Och sen har barnen använt handen och berättat för varandra och även i samtal med föräldrar visat och berättat det de skrivit. (Ur Börjesson - Motivation och medkänsla - om att samtala med tonåringar) Syskonen ritade också en cirkel och pratade om det bästa, värsta och roligaste med syskonet som har syn- och hörselnedsättning/dövblindhet. Det blev då väldigt framträdande hur stor del sjukhus och vårdinsatser har i barnens tankar och värld. Syskonen berättade även om andras reaktioner på en annorlunda syster eller bror och vi pratade i grupperna om vad man kan göra när andra stirrar och frågar. Vi talade även om egna känslor, särskilt de svåra känslorna och hur man tänka om och handskas med dem. 
De äldre syskonen i åldrarna 10 - 17 år talade både alla tillsammans i storgrupp och gjorde även uppgifter i mindre grupper. Några syskon skrev goda råd till föräldrar, andra skrev brev - brev till sig själv som liten och brev till sin syster/bror med syn- och hörselnedsättning/dövblindhet. Vi pratade om tankar, önskningar och framtiden. 
Samverkan med föräldrar: Under helgerna har psykolog/ kurator haft inledande föreläsning om att vara syskon och även uppföljande föräldrasamtal efter syskonaktiviteter. Det har även funnits möjligheter till individuella föräldrasamtal för dem som önskat det. De små barnen har gjort en konkret syskonbok som de visade sina föräldrar i uppföljande gemensam syskon/föräldragrupp, en bok de stolt tog med hem. För att göra föräldrar mer delaktiga och tydligare knyta samman barn-föräldrar när det gäller skolbarnen skapade vi också gemensamma uppgifter som syskon - föräldrar gjorde tillsammans. 
Familjestärkande aktiviteter 
FSDB har erbjudit familjestärkande aktiviteter som tipspromenad utomhus, massage för hemmabruk och cirkusaktiviteter för hela familjen. Vi har också gett möjlighet till familjetid utomhus och då det har funnits goda badmöjligheter på de anläggningar där vi har vistats har familjerna kunnat umgås under avslappnade former. 
Antal deltagande familjer 
Enligt vår erfarenhet är det lagom att samla 10-15 familjer under en helg. Bland annat för att alla då hinner prata med varandra och gemenskap uppstår. 
Val av anläggning 
Att hitta tillgängliga anläggningar som uppfyllde alla våra krav visade sig mycket svårt. För vår målgrupp behövs anläggningar som är rullstolsvänliga, gärna skyltar i punktskrift och bra ljusmiljö/belysning. Vi kan dock konstatera att servicemedveten personal som löser praktiska frågor är av största vikt. God mat och att miljön är anpassad för barn är också viktigt när man anordnar familjehelger. Vi har genomfört familjehelger på Bohusgården, Kolmården, Bosön och Ronneby Brunn. 
Inbjudan 
Inbjudan ska vara attraktiv. Familjer har idag en fullspäckad vardag vilket medför att allt måste prioriteras och i många fall väljs aktiviteter bort på grund av tidsbrist. I inbjudan bör programmet presenteras översiktligt och de viktigaste praktiska uppgifterna finnas med, som exempelvis datum och tider. Inbjudan ska beskriva var vistelsen äger rum och information om tillgänglighet. Ibland behöver man anpassa programmet något efter deltagarna på familjehelgen och sena ändringar i programmet kan komma att ske. Därför är vår erfarenhet att inte vara för detaljrik i inbjudan. 
Ansvar för barn-/ungdomsgrupperna 
Huvudansvarig för varje grupp av barn/ungdomar var Dövblind Ungdom. Det har varit ett mycket lyckat val. För de barn/ungdomar som deltog kunde de ansvariga från Dövblind ungdom agera positiva förebilder med egen erfarenhet av dövblindhet. 
Indelning av barn/ungdomar 
Efter bekräftelse till deltagande familjer delas barnen/ ungdomarna in i grupper. Vi har valt fördela dem i tre olika åldersgrupper. Ibland har vi stämt av med föräldrarna om vilken grupp de tror att barnet har mest glädje av att vara i. Exempel på faktorer som påverkar gruppindelning är att en del syskon kan må bra av att hamna i olika grupper, vissa barn kan glädjas mer av aktiviteter riktade mot yngre barn. När det har varit syskonsamtal har grupperna delats och syskonen bildat egna grupper anpassade efter ålder och vissa fall kön. Vi valde att namnge de olika barn- och ungdomsgrupperna. Detta för att skapa samhörighetskänsla men också för igenkänning i lokalerna. 
Utvärdering 
Familjehelgerna har kontinuerligt utvärderats internt och inte minst av deltagande familjer vilket inneburit att förbättringar har gjorts inför varje ny helg. Bland annat har frågor ställts om nytta med vistelsen, om man har blivit stärkt i sitt föräldraskap, i familjen och i sitt syskonskap. Utvärderingar har visat att de flesta har blivit stärkta i sitt föräldraskap och vidgat sitt kontaktnät. Framförallt har man har hittat strategier och fått verktyg för påfrestande situationer i vardagen. 
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