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Vad star FSDB for2

= FSDB star for FORBUNDET SVERIGES DOVBLINDA
» [SDB arbetar for full delaktighet, jdmlikhet, sjalvstandighet och sjalvbestdmmande
» FSDB dr en partipolitisk och religids obunden intresseorganisation sedan drygt 60 ér tillbaka.

» FSDB arbetar for tillvarata dévblindas rattigheter och férstdelse samt information géllande
dovblindhet i Sverige.

» Organisationen finns utspridd i olika regioner i Sverige med huvudsate | Enskede i
Stockholm ddr kansliet har sitt kontor.

» [SDB har en del underorganisationer och samarbete med t.ex;
- Foraldrarddet — hér ar foéraldrar till ddvblinda personer representerade
- Familjesektionen — har ar fordldrar som sjalv har dévblindhet representerade
- DBU - D6vblind Ungdom. Tidigare fanns dven ett ungdomsforbund, men de har valt att

vara en egen organisation. Detta for att de skulle f& mer stod frdin samhdllet. Hér finns
dock fortfarande ett stort gemensamt arbete mellan DBU och FSDB



VAD INNEBAR DOVBLINDHET?

®» DoOvblindhet ar en kombination av syn- och hdrselnedsattning dar graden
av nedsdattning ér s& allvarlig att syn och horsel har svart att kompensera for
varandra.

Dovblindhet forekommer i alla dldrar och kan antingen vara medfott eller
forvarvat.

» D& dovblindhet paverkar véra viktigaste sinnen s& har personer med
dévblindhet m&nga utmaningar i livet. Dévblindhet innebdr svarigheter aft
delta i olika sammanhang pd& ett naturligt satt. Har méste man hitta olika
strategier for att kunna samtala med andra och ta del av information samt
att rora sig fritt i samhallet. Det ar energikrdvande att kompensera for sin
nedsatthet nar det gdller syn, hdrsel och dven balans som man ofta har
problem med. Nar man som dévblind inte far ratt stoéd i sin vardag leder
detta ofta till att individen inte mdr bra och individen riskerar att bli valdigt
isolerad frdn omgivningen och psykisk ohdlsa uppstar. Psykisk ohélsa &r
starkt representerad for personer med dévblindhet.




Mer om dovblindhet

» Deft @rsvart att ge en exakt siffra pd hur manga som har dévblindhet dé det
inte finns register i Sverige dver vilka som ar drabbade.

» Det finns omkring 200 olika syndrom som kan ge ddvblindhet.

» Man skiljier mellan medfodd ddvblindhet och forvarvad dévblindhet. Den stora
skilnaden ar att med medfédd dévblindhet dé féds man med problem med
bdde syn och horsel i olika grad. Foérvarvad dévblindhet dd blir antingen syn
eller horsel eller b&dda sGmre dver tid.

» Gemensamt ér att ndr man har dévblinda personer i sin ndrhet behdver bade
den drabbade, familj och narstdende hjdlp for att hantera sin situation. Viktigt
ar att dela kunskap om dévblindhet samt erfarenhet hur man pd& olika sétt blir
pdverkad av att ha ddvblindhet i sin nérhet. HAr krdvs stor forstdelse, mycket
kunskap och mycket arbete for alla inblandade.



FSDB:S ARBETE

» [SDB:S arbete ar som sagt att tillvarata den som ar drabbad av dévblindhet - deras intressen i
omvarlden.

» FSDB arbetar for att skapa en storre forstdelse for vad det innebdr att vara dévblind.
» FSDB arbetar bdde nationellt och internationellt och har stora samarbeten med olika féreningar

runt om i varlden.

®  FSDB samarbetar dven med andra organisationer genom Dovblindrédet

Vihar gemensamma moten ddr de olika samhdallsaktdrerna finns representerade som f.ex. NKCDB (Nationellt
KunskapCenter fér D&vBlindfrégor), forskning, arbetsférmedlingen, de olika dévblindenheterna, SPSM m fl. Vi
arbetar alla gemensamt fér dovblindfrégor och vi har gott samarbete mellan de olika organisationerna. FSDB
och NKCDB har ett néra samarbete fér att sprida kunskap gdllande dévblindfrédgor dér NKCDB stdr for spridning
av krnsk%p fill yrkesverksamma som i sitt arbete moter barn, ungdomar och vuxna med dévblindhet och dess
narstdende.

» FSDB arbetar dven hart for att personer med doévblindhet ska f& tillgdng till de hjdlpmedel och
stéd som finns fér dévblinda och tillvarata de dévblindas rattigheter, vilket tyvarr inte ar sjalvklart.



FSDB:S ARBETE

» D& kunskapen om dévblindhet &r starkt begrénsad inom samhdllet och det ser tyvarr olika ut
ovgr landet vilket stéd man behdver och far tillgéng fill, s& har FSDB ett stort och omfangsrikt
arbete som t.ex.

- Oka och sprida kunskap om vilka hjélpmedel som fungerar och ge forslag pé hjdlpmedel som
skulle behovas. Allt for aft kunna leva ett vardigt liv.

- Tillvarata dovblindas ratt till ledsagning

- Tillvarata dévblindas ratt till tolk inom olika omrdden, bdde privat och i arbetslivet.

- Tillvarata doévblindas ratt till personlig assistans ndr detta behdvs.

» FSDB arbetar med LSS frégor, rehabilitering och mycket opinionsarbete inom dévblindomradet.

FSDB arbetar for att f& politiker att férstd att den hjélp som finns idag inte récker. FSDB arbetar
hart for att se till s& att inte politiker nedmonterar och féorsamrar livet fér dévblinda. Detta har
tyvarr blivit simre fér dévblinda den senaste tiden. FSDB arbetar med vad det innebdr att vara
doévblind samt for en dkad forstdelse for dévblindhet.

» FSDB arbetar dven mycket for att stoétta och informera dévblinda och deras ndrstdende i sin
vardag.

Har ar dven detta eftt stort arbete eftersom Gven detta har blivit sémre pd& grund av att rétten fill
ledsagning, tolk och personlig assistans inte ar anpassad efter individer med doévblindhet och
deras vardag, Detta har medfort att personer med dévblindhet och dess ndrstdende riskerar att
md& ganska ddligt d& de maste f& k&mpa for sina och de anhdrigas réttigheter i en redan
krdvande vardag. Som anhaorig/féralder ar man en rést for de som inte kan goéra sin egen rost
hérd som t.ex. smd barn och till de som inte har en fungerande kommunikation framfor allt de
som har tilldggshandikapp dar dovblindheten ar en del av ett stort omfattande funktionshinder.



PERSONLIG REFLEKTION AV FSDB

= Vi som familj och ndra anhdriga till en son med dovblindhet kom ganska tidigt i kontakt med FSDB
dd vi fick tips om organisationen p& dévblindenheten i Lund.

= Vi fick ganska fidigt tillgéng fill stéd och tréffade andra familjer som i likhet med oss stod infér en
omtumlande tillvaro och osdker framtid. Har fick vi utbildning och réd fér oss férdldrar hur vi skulle
anpassa oss fill ett liv med ett dévblint barn. Dessa fréffar var oerséttliga dé vi kunde befinna oss i
en tillvaro med mycket forstdelse och samhorighet med andra familjer i liknande situation.

» Vi har f&tt tillgéng till forskning inom dévblindomrddet vad som hdnder i Sverige och dvriga
ldnder. Detta genom allas samarbete inom Dovblindrédet.

» Dovblindhet ér en del som ingdr i ménga omfattande syndrom med mdanga svara fillstdnd och
tilldggshandikapp och ovanliga diagnoser. Det behdvs mycket stdéd frdn de professionella,
samhdllet och alla som méter personer med dévblindhet. Speciellt for aft f& tillyaron att fungera
ndr man far ett litet barn som i vissa fall &r svart sjuka, med omfattande och svdra diagnoser.
Detta stod behdvs dven resten av livet fér den drabbade och dennes familj.

= Vihar &ven genom FSDB:s samarbefe med andra organisationer fatt tillfdllen att dka pé
familjevistelser i form av Verktyg for batire hdlsa. Dér fick hela familien delta och f& utbyte av
varandra. Detta var ett bra initiativ da mongo syskon tyvarr hamnar mellan stolarna nér man fér
eft sjukt barn och etft barn med mdanga olika funktionsvariationer.

= Vi har dven under drens lopp f&tt mojlighet att I1éra kdnna s& manga mdnniskor som brinner for
att gora tillvaron fér véra barn, ungdomar och vuxna med dévblindhet tillgénglig. Vi har ocksd
fatt Okad forstdelse och kunskap hur vi ska stétta vara anhoriga po bdasta satt. Samt att vi som
familj har fatt stod och tips hur vi ska f& vart familjeliv att fungera i eft ofta kaosartat
sammanhang.



