En kurs for stirkt sjilvkénsla och sjdlvinsikt

JAG KAN DET
JAG KAN!




Detta dr ett inspirationsmaterial och en handbok for att
arrangera kurser som stirker sjilvkinsla och egenmakt.

Initierat av Riksforbundet Sillsynta diagnoser vars syfte dr
att verka for samhillsforandringar som gagnar personer
som har sillsynta diagnoser och deras ndrstdende.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser och Tollare Folkhogskola
i samarbete med stod fran Allménna arvsfonden.
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INLEDNING

Att ha en diagnos som ir séllsynt, innebdr ofta att du maste
kunna féra din egen talan. Det krdvs ndstan att du blir expert
sa du kan ge ratt information, inte bara till vinner och be-
kanta, utan framst till vardgivare och myndigheter som ofta
saknar kunskap om just sdllsynta diagnoser.

Eftersom denna uppgift kraver mycket av dig har Riksférbun-
det Sdllsynta diagnoser - tillsammans med Tollare folkhog-
skola, det nationella kompetenscentret Agrenska och inspira-
toren David Lega, skapat kursen Jag kan det jag kan!

Genom kursen skapar vi tillsammans verktyg for att ge oss
sjalva en starkare sjalvkansla och blir battre pa att berdtta om
och forklara vad vi har fér behov.

Nar deltagarna i denna kurs reser hem har de lart sig mer om
hur man férenklar livet for sig sjalv nar man har en séllsynt

diagnos - via kunskap om sina behov, rittigheter och positivt
tankande.

Kursprogrammet bygger pa en tanke om att alla deltagare
jobbar bittre genom att ha korta arbetspass, varierat innehall,
sma grupper och repetition av genomgénget material. Speciell
hédnsyn tas ocksa till ovanan att kunna tala infor personer
man inte kdnner.

Det du haller i din hand dr dokumentationen av tva genom-
forda kurser. Deltagarna har kommit fran hela landet, alders-
spridningen var relativt stor och allas spainnande livshistorier
berikade kursens innehall. Deltagarna hade olika séllsynta
diagnoser som ger olika medicinska och pedagogiska behov.
Det gemensamma hos deltagarna var ett behov att kunna
driva sina egna fragor gentemot vardgivare och myndigheter.

Du kan ldsa texterna som inspiration for dig sjalv eller anvanda boken
som en utgangspunkt nir du eller din férening vill arrangera en egen
kurs. I kapitlet "Arrangera en egen kurs” finns forslag pa vad du bor
tanka pa rent praktiskt ndr du arrangerar en kurs.

Stort tack till alla som genom ert deltagande, generdsa delgivningar
av erfarenheter och kunskap bidragit till att gora kursen Jag kan det
jag kan! mojlig. Kursen ingar i projektet Nastan men inte helt som
finansierats av Allmidnna Arvsfonden.

Slutligen, till dig som leder en sillsynt empowermentkurs och som
tar hiansyn till alla deltagares sarskilda behov och samtidigt bygger
en stark gemenskap i gruppen - GRATTIS! Du dr en morgondagens
ledare som kan hantera méangfald, dven utifran funktionshinder!
Tillsammans kan vi gora véarlden

bra mycket battre!

Maria Gardsiiter
rojektledare




EMPOWERMENT
- VAD AR DET?

“Hur blir du en stark individ eller en del av en grupp som kan
paverka situationen, trots att ni dr beroende av vdrdgivare,
myndigheter och en omgivning som ofta ifrdagasitter ert sdtt att
vara, gora och se ut? Hur tar du makten over din egen tillvaro?”

Empowerment dr ett uttryck som anvidnds ndr man talat om
grupper eller personer som vill férandra, och agerar for att
forstarka sin sociala, kulturella, ekonomiska eller psykiska
styrka och status inom ett visst ssmmanhang. Empowerment
blir mojligt genom att en grupp manniskor eller en person tar
makten over den egna situationen. En vanlig metod &r att
anvinda kunskap och positiv sjdlvbild och arbeta parallellt
med processer hos bade grupp och individ.

Exempel pa empowermentprocesser som forandrat situatio-
nen for grupper av minniskor dr medborgarrattsrorelser for
marginaliserade etniska gruppers rattigheter, medborgarritts-
rorelser for kvinnors rattigheter, HBT-rorelsens pridefestivaler
och marscher for homo-, bi- och transpersoners rittigheter
samt rorelsen for funktionsnedsatta (handikapprorelsen).

Diagnos och identitet

Malgruppen for kursen Jag kan det jag kan! ar de som har
sallsynta diagnoser som innebar flerfunktionshinder. Att
leva med nagonting som avviker frén det normala paverkar
ens personlighet. Diagnoserna och dess symtom blir en del
av ens personlighet da vardagen péverkas pa olika sitt. Man
behover kanske fa sin hemma- eller arbetsmiljé anpassad,

vilket blir en vardaglig paminnare s& snart man ska flytta eller
byta arbetsplats. Ofta syns vissa symtom, vilket kan medféra
ett utseende som gor att andra méanniskor blir nyfikna eller
osakra. Personer med séllsynta diagnoser blir ofta féremal for
blickar, kommentarer och negativt bemétande. Detta ér bara
nagra exempel pa hur bade sjalvbild och sjélvfortroende kan
péverkas negativt om man inte lrt sig att bemdta omgivning-
ens reaktioner.

Sjalvbevarelsedrift

Att ha en sdllsynt diagnos innebir ofta att kunskapsnivin

ar lag hos vardgivare och samhallet i vrigt. Detta gor att
diagnosbéraren behover kunna driva sina egna fragor, samt
bemota omgivningens kommentarer och reaktioner. Den som
har lag sjdlvkansla eller daligt sjalvfértroende kan finna detta
oerhort svart och frustrerande.

Behovet av empowerment

Diagnosbdrare star ofta i beroendeposition till vardgivare,
myndigheter och narstaende. Att ha ett ovanligt utseende,
eller beteende kan vara stigmatiserande, kan gora att man
kanner sig utsatt av omgivningen.. Negativ sjalvbild och daligt
sjalvfortroende blir en sjélvbegransning. Kénslan av ensamhet
och utanforskap kan ge upphov till depression. Sammantaget
kan empowerment gora stor skillnad oavsett diagnos och
individ.

Litteratur:

Anna Lytsy & Elisabeth
Ohlson Wallin,

Ett annat ansikte,
Mun-H-Center forlag 2006

Katrin Byréus,
Du har huvudrollen i ditt liv,
Liber 2001

Kerstin Moller, Maria Gardsdter
och Elisabeth Wallenius

Niistan men inte helt,
Riksforbundet Sdllsynta
diagnoser, 2009




INNEHALLET I EN SALLSYNT

EMPOWERMENTKURS

"Sedan jag gatt kursen Jag kan det jag kan! har jag haft mer koll
pa laget. Nir jag kdnner att ndgonting dr fel tar jag tag i saken
pd ett annat sitt. Jag vet hur man gor nu. Ja, en massa saker
har jag vagat som jag inte vagade eller trodde jag kunde innan”

Riksforbundet Sallsynta diagnoser har vid tva tillfallen ordnat
kursen Jag kan det jag kan! som syftar till att stotta vuxna
personer med flera olika funktionsnedséttningar till foljd av
séllsynta diagnoser. Genom kursen skapar deltagarna tillsam-
mans verktyg for att starka sin sjalvbild, sjalvfortroende och
férmaga att kommunicera sina behov av hjélp och stod.

Innehallet i en vél genomford kurs ska sammantaget leda
till att deltagarna far battre sjalvkannedom och en positiv

sjalvbild som kan ge god sjdlvkénsla. Viktigt ar att ge 6kad
sjukdomsinsikt och kunskap om sitt tillstand, bli medvetna
om rattigheter till vard och stod samt - framfor allt - genom
traning i kommunikation forbattra formagan att utfora sina
rittigheter. Samtliga delar i kursen ska ge deltagarna konkreta
verktyg som de kan anvinda till att hantera sin situation pa ett
sitt som ger dem storsta mojliga upplevda livskvalitet.

Perspektiv och spegling

En mycket central del i kursen ar mojligheten att traffa andra
personer med samma diagnos eller liknande behov. Genom
att se sig sjalv genom andra som har liknande situation kan
deltagaren vinna storre kinnedom om sig sjélv. Deltagaren far
perspektiv pa sig sjdlv genom gemenskapen.

Forestéllningar man kan ha haft om vad som ar mojligt att gora
pa grund av funktionsnedsittningen utmanas nir man ser hur
andra lever sitt liv. Deltagarna blir varandras speglar, larare, fore-
bilder och inspiratorer. Att se sig sjdlv, sina fysiska forutséttningar,
sétt och tdnka och vara och diskutera detta med andra ger 6ka
sjalvinsikt om svara fragestéllningar som ”Vad kan jag?”, ”Vad vill
jag?” och "Hur ténker jag?”.

For deltagare som pa ett destruktivt sétt latit diagnosen eller
funktionsnedséttningen styra livet kan motet med andra som
lever ett mer balanserat och positivt liv innebéra en stor forand-
ring.

Trygghet som ger fortroende

I en trygg grupp och en lyckad kurs kan deltagarna kdnna att det
fatt ett okat fortroende for sina egna formagor. De har utmanat
sina sjalvbegransningar och komplex, vunnit kampen mot ett
daligt sjalvfortroende och ar pa god vag att utveckla en positiv
sjalvbild och 6vervinna stigma och kédnslan av utanférskap.

Grunden &r en positiv sjalvkénsla, det vill sdga insikten att det

ar ok att vara annorlunda. En forutséttning for att deltagarna ska
kunna tillgodogora sig kursens innehéll 4r att viljan att vara/bli
stark och sjélvstiandig finns. En annan forutséttning ér viljan att ac-
ceptera sina begransningar och be om hjalp nar det faktiskt behovs.

Schemat for kursen Jag kan det jag kan!

Kursen Jag kan det jag kan! pagar onsdag eftermiddag till
sondag lunch. Praktiska moment varieras med teoretiska. In-
tensiva arbetspass kombineras med lugna. Inga teoretiska eller
pé annat sitt koncentrationskrévande arbetspass pagar under
langre tid 4n 45 minuter. Kursdagarna slutar vid middagstid
och kvillarna har inga i férhand planerade aktiviteter.

Kursuppligg:

Ankomst, presentation, enkel larakidnna-6vning

« Empowerment genom kunskap om dig sjilv och din situation.

« Empowerment genom stéllningstagande och kommunikation

« Empowerment genom sjilvinsikt, malfokusering och kreativitet
« Empowerment genom positivt tinkande och inspiration

Under ankomstdagen gor deltagarna egentligen inte s& mycket
rent praktiskt forutom att lara kdnna platsen, lokalerna, pro-
grammet och kursledarna. Inga stora vaxlar nar méanga har
resor eller arbetsdag bakom sig.

Oavsett hur lang kursen 4r, dr det viktigt med ett ordentligt
avslut som dven ar ett avstamp inf6r vad som kommer sedan.




Dag 1.

Empowerment genom kunskap om dig sjilv och din situation.
Kursen bor borja relativt lugnt och det kan vara bra att de
forsta passen syftar till att ge deltagarna en gemensam grund
att sta pa. Det bor handla om konkreta kunskaper som alla
kan relatera till som exempelvis réttigheter, diagnoskunskap,
skillnaden mellan funktionsnedséttningar och behov. En ex-
pert kan vara inbjuden och dven finnas tillhands for gruppens
funderingar och fragor. Vissa deltagare kan reagera mot en
lingsam start men alla vinner pa att man vid nasta moment av
kursen star pa samma bas.

Nista del av dagen kan vara mer personlig och djuplodande.
Exempelvis genom att berdtta om hur ens liv har sett ut, att
hjalpa deltagarna att bli mer medvetna om hur det har det,
vad som gor att de kdnner gladje och sorg osv. De kan arbeta
med att rita upp vad som ar positivt och vad som ar negativt
i deras liv. Detta arbetspass handlar inte om att l6sa problem
utan snarare att fa en tydligare bild av sig sjdlv och livets inne-
hall, att se pa det som varit och acceptera det for att kunna ga
vidare. For en del deltagare dr det ovant och skraimmande att
se pa sitt liv pa ett konkret sétt och det kan uppsta behov av
stod och trost.

Dag 2.
Empowerment genom stiillningstagande och kommunikation.

Under den andra dagen tranar deltagarna forst pd att ta stall-
ning for sin asikt men ocksa att tillsammans med andra, bade
som tycker lika och olika, diskutera sig fram till olika typer
av svar. Teman ar forslagsvis sadana som ar aktuella utifran
problematik kring funktionsnedsattningar, stigmatisering,
utanforskap, kommunikation och viljan att hitta sin plats i
sociala sammanhang.

Senare samma dag handlar kursen om kommunikation dar
deltagarna trinar sin forméga att uttrycka sina behov och
bemota omgivningen pé ett framgangsrikt satt.

Dag 3.

Empowerment genom sjilvinsikt, malfokusering och kreativitet.
Forsta delen av dag tre dr ett avstamp for framtiden. Att arbeta
utifran sin nuvarande situation och sitta mal for framtiden.
Vad vill jag med mitt liv och hur ska jag na fram? Deltagarna
anvander pa praktiska sitt sin sjalvinsikt och tydliggor sina
forutsattningar och vad som dr realistiskt for dem utifrén sina
unika forutsattningar.

Efter analyser och medvetandegérande av allt fran rattigheter
och diagnosfakta till sin livssituation, kan bade deltagare och
ledare vara overstimulerade, trotta och kianslosamma och kan
behova tid for att informationen ska fé sjunka in. Alla far en
mojlighet att "landa”. En fri eftermiddag eller en kreativ akti-

vitet passar bra. Att skapa nagonting fint, prova pa ndgonting
nytt och vidga sina vyer ger ny energi.

Dag 4.

Empowerment genom positivt tdnkande och inspiration.

Den sista dagen innehaller bade aterkoppling och repetition,
utvirdering och en introduktion i det viktiga efterarbetet. Vad
gor vi med allt det vi lart oss? Vilka verktyg tar jag med mig
hem och anvinder i mitt dagliga liv? Har far deltagarna de
sista viktiga verktygen som ledarna vill skicka med - positivt
tankande och inspiration. Att tdnka att slutet alltid &r borjan pa
nagonting nytt, okdnt och spannande och att deltagarna nu ska
mote detta spannande med ny kraft och nya verktyg. Delta-
garna kinner ofta bade lust och vemod att kursen ér slut. Prata
girna om det tillsammans och tillat olika deltagare att ha olika
reaktioner.

Kursens och gruppens toppar och dalar

Nér du leder en Jag kan det jag kan-kurs, var medveten om
att deltagarna gér igenom en process. De forsta momenten i
kursen ér sakliga och kanske inte s provocerande. Da orkar
deltagarna mer. De mer personliga arbetspassen i mitten av
kursen, ndr man uppmanas kinna efter, tinka tillbaka, dis-
kutera och analysera, 4r mer krivande och deltagare kan bli
upprorda och det kan bli intensivt. Det dr vanligt att deltagare
vill aka hem, drar igdng konflikter eller kanner sig nedstaimda.

Behall ditt lugn och var ett stod for personen. Prata gdrna om
det i gruppen, det dr sakert flera som kdnner igen sig!

Dag 2 Dag 4
TID

INTENSITET/ENERGI

Kursens socioemotionella process och gruppdynamik
(tid - risk for emotionell rérighet i gruppen,).

Kursens pedagogiska process och dramaturgi

(tid - intensitet/energi)

Praktiska tips:

o Anpassa kursen efter forvantade funktionsnedsdttningar som
exempevis rorelsehinder, nedsatt syn, horsel eller
koncentrationsférméga

o Lar kdnna och forbered eventuella externa gaster och foreldsare

« Ramarna - vad giller? Regler, etik, etcetera

« Ge utrymme for informella moten deltagarna pratar om hur
de har det etc




KREATIVITET OCH VAXANDE
- UTMANING OCH SKAPANDEKRAFT

En for- eller eftermiddags paus fran kursens egentliga innehall
kan vara fritid eller vara en sarskild aktivitet. Det viktiga &r att
den skiljer sig fran kursens arbetssitt i 6vrigt, att det blir ett
andrum.

Att testa pa nagot nytt kan béde vara spdnnande och lite
skraimmande. Hér ér vi olika som ménniskor, men nagonting
som giller for de flesta dr att nér vi testar nagonting nytt,
flyttar vi fokus fran det "vanliga” Just darfor kan det vara bra
att under en kurs dar mycket handlar om att tdnka efter och
reflektera Gver stora fragor — att slappa taget om detta under
en stund och fokusera pa nagonting helt annat!

Just eftersom att olika méanniskor reagerar olika pa utma-
ningar och férandring som det faktiskt kan innebdra nar man
provar nagonting nytt, kan man som ledare férbereda aktivi-
teten med en gruppreflektion dar man pratar om hur man ser
pé sig sjalv. Man kan prata om risker och mojligheter med att
utvecklas som person genom att vaga prova nya saker. Viaga
vara lite galna och ténja granser!

Kreativitet, att skapa saker och uppleva att man ar del av
nagonting som skapas, anvinds som terapi i manga olika sam-
manhang. Maleri, dans och musik ar kanske de mest klassiska
exemplen. Riktigt vad det dr som gor att mdnga ménniskor
finner en sérskild njutning av att skapa och vara kreativa finns
det inga definitiva svar pa. Kanske racker det med att vaga
prova och se hur det kdnns?

« Vilj en aktivitet som dr spainnande men utan negativ
stress for deltagarna.

o Enkelhet dr en dygd! Genomfor en aktivitet som inte kraver
for mycket av ledare och deltagare.

« Inspiration far girna vara ett element

« Vilj en aktivitet som i sig stirker kdnslan av att ”Jag kan!”

o Gor saker som man kan gora hemma med sma resurser
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LEDARSKAPET I

EMPOWERMENTPROCESSER

“En vis ledare dr inte pa jakt efter en rad framgdangar. Ledaren
hjdlper andra att finna sina framgdngar. Det récker till for alla.
Att dela framgang med andra dr mycket framgdangsrikt. En vis le-
dare vet att beloningen for arbetet kommer av sig sjdlv ur arbetet”

En ledare ses ofta som en en person som har makt - men utan
gruppens godkannande nar ledarskapet aldrig resultat. Det ar
gruppens kollektiva vilja som styr ledaren minst lika mycket
som ledaren styr gruppen. Detta dr balansgangen som du som
ledare ska kunna klara av - helst med ett leende pé ldpparna.

Ledarens traditionella roll handlar ofta om att sta framfor
gruppen, entusiasmera och leda deltagarna i ritt riktning. I

en empowermentprocess dr det viktigt att ledaren tonar ned
sin ledarroll och staller sig i bakgrunden. Fokus ska ligga pa
deltagarna, bade som individer och grupp. Malet for kursen &r
ju att fa deltagarna att lita pa sina egna formagor.

Samtidigt har ledaren en nyckelroll i att se till att malen med
aktiviteterna uppfylls, att miljon ar trygg och att deltagarna
kanner sig tillgodosedda. Detta handlar dels om att alla kan

deltaga pa lika villkor men 4dven andra saker som ar mer
komplexa. Ledaren bor kédnna till att for vissa individer blir
omstillningen stor da han eller hon tidigare haft en liten roll

i sitt eget liv, till att nu ta plats. Olika destruktiva beteenden
som att genom mobbning och hirskartekniker vilja trycka ner
andra kan uppsta nar méanniskor kdnner sig osdkra i férand-
ringsprocessen och tar stapplande steg mot en positiv sjalv-
bild. Ledaren ska finnas, men inte synas. Ibland talas det just
dérfor om “det osynliga ledarskapet”.

Pa samma vaglingd

Viktigt hér dr att verkligen sétta upp spelregler for att forankra
trygghet och god etik i gruppen. Alla ér lika virda och att
ingen har ritt att uttrycka sig som battre d4n nagon annan.
Ledaren kan édven arbeta aktivt med att forsiktigt avdramatisera
sin position som 6verordnad och istéllet vara mer stod eller
funktiondr. Ledaren ger da dnnu tydligare signaler om att "har
ar vi alla pd samma niva’, dock utan att dventyra gruppens
kansla av att det finns en person som haller ssmman gruppen
och kursen. En effektfull omstindighet dr att ledaren ofta sjalv

har liknande bakgrund som deltagarna. Exempelvis samma
eller liknande funktionsnedsattningar, utseende eller behov.
Dé ér ledaren dn mer en "insider” snarare dn nagon utomsta-
ende som inte till fullo kan forstd och sitta sig in i deltagarnas
situation.

Hjalp till sjdlvhjalp

Det kan vara kravande for en ledare att ldmna ifran sig ansvar
for, och darmed kontroll av, problemldsning, social trivsel och
ordning till gruppen. Samtidigt ar det just detta som ar kdrnan
i kursen. Meningen ér att kursdeltagarna ska starkas i sin
férmaga att ta egna beslut och agera utifran sina egna behov.
Gruppen ska kinna att innehéllet i kursen och losningar pa
presenterade problem kommer fran deras egna formagor —
inte fran ledarens.

Arbetsinsatsen som kréavs av en ledare i en empowerment-
process bor inte underskattas. Ledaren har ofta en liknande
bakgrund och/eller vardag. Det fraimsta verktyget dr den egna
erfarenheten samtidigt som allt som hander med deltagarna
och i gruppen paminner om egna erfarenheter som kan vara
tunga eller kdnslomassigt upprorande. Darfor kan det vara
svart att ga ur sin personliga roll och bli "professionell”. Har
ledaren tillriackligt med mod och kraft kan deltagarna slappas
in och ledaren kan beritta om de reaktioner som han eller
hon fatt — utan att gora gruppens deltagare till terapeuter.

Ledare bor ocksa vara medvetna om vikten att fa ta pauser
och tillgdngen till ostord fritid. Gors detta tydligt for gruppen
ger det mod till deltagarna som ocksa vill ha en stund for sig
sjdlva men dr vana att gora "som de andra”

Praktiska tips:

o Var flera personer som delar pa ledarskapet — dag/nattskift.

o Ta hjdlp av coacher, personer som har lyckats med
nagonting liknande eller som ar bra stod i tuffa situationer.

 Var noga med att — i forvag — gora etiska stdllningstaganden

o Gor en riskanalys - vad for negativa omstdndigheter skulle
kunna uppsta och hur l6ser man de problemen?

« Bjud in foreldsare, héll inte alla arbetspass sjalv.

Litteratur:

John Heider, Ledarskapets TAO, Humanics Publishing Group, 1985
Hiirskartekniker + link

Helena Alsegard och Louise Linder, Samarbetsovningar, Leva leda, Pristbyrin AB, 2006
Petter Karlsson, David Lega, Ndr armarna inte ricker till, Starfalk, 2003

William Worden, Sorgerddgivning och sorgeterapi, Svenska institutet for sorgbe-
arbetning, 2006

Anna Kaver, Att leva ett liv inte vinna ett krig, Natur och Kultur, 2007

Susan Tanner & Jillian Ball, Att ta sig upp nér man dr nere - hjdlp till sjilvhjilp
vid depressioner, NoK Pocket




SA FORBATTRAR DU
MOJLIGHETERNA

”Det dr inte hur man har det utan hur man tar det”

Deltagarna i en empowermentkurs viljer manga génger att ga
kursen for att de tidigare ként att deras behov inte tillgodo-
setts. De kanske har negativa erfarenheter av omgivningens
bemoétande, har svért att hitta stabilitet i tillvaron eller har

en uppvaxt som formats av en kinsla av utanforskap. For att
deltagarna pa basta mojliga sétt ska kunna 6ppna upp for

att jobba med sin sjélvbild kravs en trygg och vialkomnande
miljo.

Det dr ledarnas ansvar att se till att platsen och boendet och
aktiviteterna dr trevliga och tillgdngliga for deltagarna sa att
de utan svarigheter kan delta. An viktigare ir den psykosocia-
la miljon - hur det kinns att vara pa platsen och tillsammans
med de andra deltagarna.

Deltagarna behover tidigt, gdrna redan innan de kommer till
kursen, vara medvetna om ramarna. Ledarskapet behover ge
information om férhallningsregler savil som en allman etik.
Det vill sdga béasta mojliga forutsattningar for en gemensam
vardegrund bland deltagarna.

En ny och vilkomnande virld

Den psykosociala miljon, hur det kinns att vara ddr, ska ge
kanslan av att bli igenkénd och att kunna lita pa de 6vriga
deltagarna. Med detta som grund vagar deltagarna ta steget att
dela med sig av sig sjdlva, utmana sina negativa forestallningar
och vixa i sig sjalva och tillsammans med de andra. Det finns
ménga praktiska ovningar att anvinda sig av.

Lira kdnna-dvningar
Larakanna-ovningar kan handla om att lara sig varandras namn

eller personlighetsdrag och ar viktiga men att introducera dem
for snabbt kan provocera deltagarna och fa motsatt effekt.

Tillitsovningar:

Vad ska jag gora for att andra ska kdnna sig trygga med mig?
Hur vill jag bli bemott och/eller omhindertagen av andra for
att jag ska kdnna mig trygg?

Tillitsévningar anvéands for att skapa en kénsla av trygghet i
gruppen men &r forodande om vissa deltagare inte ér redo for
6vningen och exempelvis missbrukar de andra deltagarnas tillit.

Samarbetsdvningar:

Samarbetsovningar anvands for att deltagarna ska lyckas 16sa
problem tillsammans men kan ocksa, om man ér oforsiktig,
hjdlpa gruppens dominanta deltagare att behalla sin status och
samtidigt bekrafta andra deltagares underldagsna position.

Lat kénslan visa vigen

Erfarenheten fran kurserna Jag kan det jag kan! ér att inklu-
dera bade ldrakdnna-ovningar, tillitsévningar och samarbets-
6vningar under hela kursen och att i lugn och ro lita
deltagarna ta plats i gruppen. Man kan varva de olika typerna
av ovningar och lata dem aterkomma under hela kursen,
planerade eller vid behov som en bekriftelse att “allt ar val”
och ”jag kan fortfarande kidnna mig trygg”. Det dr inte hug-
get i sten att det dr bést att borja med en namnlek. Tvartom

kan ménga kdnna sig obekvdma och utpekade nir det blir sa
personligt pa en gang. I vissa grupper &r en samarbetsovning
en battre isbrytare. Det dr helhetsresultatet, nar hela kursen ér
genomford, som raknas.

Litteratur:

Specialpedagogiska skolmyndigheten, Att gora studiesituationen tillginglig for
vuxna med funktionsnedsdttning, laddas ner som pdf-fil frin www.spsm.se

Leta gdrna upp roliga Lira kinna-ovningar, tillitsovningar och samarbetsovningar
pa nitet
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FRAN MINUS TILL PLUS

- LAR DIG HANTERA DIN SITUATION

“Jag forsoker alltid klara sa mycket som majligt sjilv men ibland dr
det rent utan dumt att inte be om hjdlp. Som exempel kan jag siiga
att jag kan dra pd mig byxorna, det skulle ta mig ungeféir 25 minu-
ter. Om jag i stdllet later min assistent hjdlpa mig tar det 20 sekun-
der och jag kan dgna de andra 24,5 minuterna pd nagot roligare.”

Ditt liv paverkas av en méangd olika saker. Med en séllsynt di-
agnos kommer ofta sa kallade sarskilda behov. Far du inte det
stod och den vard som behovs kan det innebéra stora hinder
och negativitet i vardagen. Under vissa perioder kan det vara
intensiva kontakter med vissa vardgivare och myndigheter.
Under andra perioder kan livet levas under mer normala
former.

nedsdttningar eller inte. Den som dr "expert” pa att hantera de
egna sdllsynta behoven kan férminska de negativa kinslorna.

I och med sillsyntheten har diagnosbérarna i manga fall den
basta helhetsbilden av situationen. Manga vardgivare och
myndigheter saknar kunskap av den unika kombinationen av
funktionsnedsattningar och behov. For en vardsckande med
en sallsynt diagnos ér det sarskilt viktigt att veta vad ska fraga
efter. I ménga fall dr den basta kunskapskéllan méten med
andra med liknande diagnoser. Att triffas pa foreningstraffar
eller pa webbforum kan sannerligen forbattra mojligheterna
att fa ratt vard och stodinsatser.

lagar och konventioner som garanterar rattigheter kring vard
och stodinsatser till f6ljd av funktionsnedsittningar ar bland
andra: Halso- och sjukvardslagen (HSL), Lagen om stod och
service till vissa personer med funktionsnedsattningar (LSS),
Lagen om assistans (LASS), Socialtjanstlagen (SoL) och For-
valtningslagen (FvL). Aven FN:s deklaration om ménskliga
rittigheter garanterar réttigheter till storsta mojliga upplevda
livskvalitet och halsa. Alla svenska medborgare har ritt till
en sa kallad God man vars uppgift kan vara att agera som ett
slags personligt ombud, exempelvis i kontakt med myndighe-
ter, om sa behovs.

Genom att kunna sina rattigheter och vara expert pa sin di-
agnos, behov och situation kan man fa det stéd och den hjilp
man behover for att 6ka sin livskvalitet. Viktigt att tanka pa ér
att vard och stodfunktioner ser olika ut pé olika stillen i lan-
det. En del kommuner har sarskilda handlaggare for sarskilda
lagar, andra for olika malgrupper.

Var ir vi? Vilka ir alternativen?

Att ha manga vard- och myndighetskontakter kan ge en kinsla
av kaos och maktloshet. Livet kan kdnnas begréansat. Ett sitt att
hantera detta dr att gora sig en 6verskadlig bild av sin situation,

Litteratur:

Socialstyrelsens databas www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Agrenskas nyhetsbrev som baseras pd familje- och vuxenvistelser Agrenskas vigled-
ningsfunktion i réttighetsfragor, www.agrenska.se

Handikappupplysningen, bra att veta, skrift som kan laddas ner eller bestdllas genom
www.habilitering.nu

Mojlighet att leva som andra, ny lag om stod och service till vissa personer med

funktionsnedsdittning, Sou:077, 2008 (finns dven i littlist version)

Lars Cleveskold och Anders Thunved, Nir socialndmndens beslut 6verklagas:
en handbok for socialtjinsten, Norsteds juridik, 2008

5 ; ; PRAKTISKT

Samhiillets lagstadgade stod att kartlagga sina behov och lista de personer som kan hjélpa en. MATERIAL
Vi ménniskor vill njuta av livet. Oavsett om vi har funktions- Det ér bra att kdnna till de grundldggande rittigheterna. De PA NASTA
UPPSLAG
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KARTLAGG DINA BEHOV OCH DIN SITUATION

OPNO,
®@@
OO0

Ténk efter, girna tillsammans i en liten grupp, hur diagnosen
och funktionsnedsattningarna paverkar dig i ditt liv. Vilka ar
dina behov? Svérigheter? Var och nér behover du hjilp? Vilka
myndigheter, radgivare, utbildningsanordnare, medicinska
instanser, arbetsgivare/tranare har du kontakt med?

Diagnosnamn:
@ > @ ..... » @ ..... > @
Symtom Funktions-  Hjéilpbehov =~ Vem hjilper?
hjdrtfel nedséittning Anpassa vardagen Kontakt,
Dalig syresdttning Sjukskoterska eller
av blodet arbetsterapeut

Steg 2 - Diagnos

Ta reda pa sa mycket som mojligt om din diagnos. Vilka ar de
typiska symptomen? Vilka har du? Skriv en fyrdelad lista pa
symtomen, vilka funktionsnedsattningar och hjalpbehov de
ger och vem som kan hjélpa dig med att fd det du behover.

Sok informaion pa:

www.agrenska.se
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
www.rarelink.org

Myndigheter Vardgivare

Mina

kontakter

Hjiilpare Privata

Steg 3 - Mindmap

Ta alla kontakter fran listan: Vardgivare, myndigheter. Ta ett
blankt papper och skriv ditt namn i mitten av pappret. Skriv
sedan upp alla typer av vardare, hjalpare och stodjare som
behover finnas omkring dig. Dar har du din situation. Om du
hanterar, eller far hjdlp att hantera alla dessa kontakter kan du
minimera din diagnos paverkan av ditt liv. Ta med dig denna
karta till ndsta mote med dina kontakter sa att de far en battre
helhetsbild av din situation.
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SE TYDLIGARE PA DIN
HISTORIA OCH DITT NU

I varje minniskas liv finns bade positiva och negativa period- Litteratur:
er, element och handelser. Manga ménniskor fastnar tyvarr i

. . . . . e i i i i ditt live
att frimst se de negativa delarna av livet, och hindrar sig sjilva A o123, Vo 7 S S S TP T

fran att leva ett pOSiti vt liv. Anna Kaver, Att leva ett liv, inte vinna ett krig, Natur och kultur, 2007

Asa och Anna Kaver, Tillsammans: om medkdnsla och bekriftelse
Om du vill férandra ditt synsétt pa livet till ett mer positivt och
problemldsande sitt att leva, behover du fa en 6verblick pa ditt
liv, bli medveten om hur det har varit och hur det ar nu. Detta
gor man bland annat inom terapiformen Dialektisk Beteende-
terapi (DBT) for att kunna acceptera det som varit for att
kunna ga vidare. Med acceptera menas inte att du ska tycka om
allt som hiént eller allt som ar. Tanken ar att personen som vill
ga vidare och férandra sitt liv ska kunna konstatera att “sa har
ser livet ut” och ”jag kan inte gora nagonting at det som var”.

Direfter kan man ldra sig att fasta blicken pa det positiva i livet PRAKTISKT

och forsoka forstarka den positiva utvecklingen. MATERIAL
PA NASTA
UPPSLAG




" Empowerment genom kunskap om dig sjiilv och din situation
Praktiskt material

LIVSKARTAN - DIN HISTORIA OCH DITT NU

En 6vning som skapar insikt Bra

Det finns en 6vning som kallas for Livskartan vars syfte ar
att lara deltagaren att se, beskriva och acceptera livets upp-
och nergéangar och darefter fasta blicken pa det positiva.
Sa hér gar den till:

@ Tog studenten

Rita en horisontell tidslinje som visar fran fodsel till nu.
Rita en vertikal linje som visar “hur du har matt”

Nér man arbetar med Livskartor i grupper ér det ofta fint
om man kan presentera livskartorna for varandra, kdnna
sig lyssnad pa och lyssna pa andra. Den viktiga insikten ar
att dven om allas liv har olika toppar och dalar sa finns det
oerhort mycket som dr gemensamt. Oavsett bakgrund och
vilka grundférutsattningar man har.

Hur jag har métt

Mormor dog Q

Under arbetet med Livskartor kan deltagarna aven rita in
ndr i livet man skulle behovt hjélp och vad det var som
gjorde att man inte fick det stod man behovde.

() Skaffade Laban

Diligt

0 &r Alder Nu

Pl

OVNING 1 - LIVSKARTAN

1:1 Rita en linje fran att du féddes och lat linjen
visa hur du haft det genom hela livet. Uppgangar
och nedgangar. Ta dig tid till detta. Om det ar
svart att minnas, fundera i fem- eller tioérs-
perioder eller mark ut de hidndelser du verkligen
minns som positiva eller negativa och dra linjen
vartefter.

1:2 Nir linjen &r klar, kommentera for dig sjalv vad
som héint nir du madde som bist, och vad som
hinde nir du madde som simst. Kommentera
aven vad det var som fick dig att mé battre nér
du madde daligt och vad som fick dig till
topparna i ditt liv. Ligg marke till att det faktiskt
var ndr du madde som simst, som nagonting
hinde som gjorde att livet
vande till
ndgonting mer
positivt.

1:3 Beratta for
varandra ...
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OVNING 2 - DET POSITIVA

2:1 Nar livskartan ar uppritad,
kommenterad och presenterad for
ndgon annan, férsoker man finga
det positiva i livet utifran tva te
man som kallas "livets raststallen”
och "livets solstralar”. Livets rast-
stdllen ar de platser, aktiviteter

Mina solstralar eller stunder i vardagen dar vi

hamtar kraft. Solstralarna kan

vara personer eller djur som far oss

att md bra och kidnna glddje.

Listorna pa raststallen och sol-

stralar fésts pa livskartan.

Sma barn

Husdjur

Skogen

En kopp kaffe 2:2 Beritta i storgrupp om era sol-
stallen och vart ert raststille finns.
Mina raststéllen Med tankarna pa ritt saker

Telefonsamtal ill En avslutande diskussion kan handla

nagon jag ty ckerlo om att sammanfatta likheter exem-

pelvis behov och kdnslor. Vira liv

TVn maste innehalla raststillen, solstralar
och stdéd niar man behover det och
hur mycket lattare livet blir ndr man
tanker pa det sittet.
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STARKARE GENOM STALLNINGSTAGANDE

” Alla har rdtt till sin dsikt. En person som har ddlig sjilvkdnsla
och sdllan vagar ge sin synpunkt eller std for sin dsikt krdnker
sig sjalv.”

Anonym kursdeltagare

Genom att veta vad vi vill kan vi fa en starkare sjalvkinsla
och samtidigt 6ka mojligheterna att faktiskt fa det vi vill ha.

I manga sammanhang har vi bara korta stunder pa oss att
bestimma oss for plotsligt har tillfillet passerat. Att genom
varderingsovningar trina pa att ta stallning i konkreta men
viktiga frégor dr ndgonting man gor i skolan men ocksa
nagonting som politiker och andra med hoga maktpositioner
gor ndr de trinas for att kunna ge snabba repliker till journa-
lister och debattmotstandare. Inom foretag och andra arbets-

platser anvinder man ofta virderingsévningar for att bygga en %ATEII{‘IAL
gemensam etisk grund som alla kénner till och kan sta for. PA FOLJANDE
UPPSLAG

Om verktyget virderingsovningar

Virderingsovningar handlar om att ta stallning i en fréga,

visa sin asikt och sedan diskutera asikten med bade dem som
tycker likadant och dem som inte haller med. Under 6vningen
fa man gérna byta asikt, bara man ar medveten om varfor. Att
deltagarna reflekterar och diskuterar olika svarsalternativ ar
viktigare dn vad man viljer att tycka i stunden. Deltagarna
hjalper varandra att bli mer medvetna om sina egna och grup-
pens etik och asikter. Diskussionerna &r viktigare 4n vad som
ar rétt och fel och far garna rymma teman som grupptryck,
vanor, monster, personlighet och att det ar viktigt att man inte
domer varandra efter sina asikter, vi 4r alla individer som har
rétt till sina asikter.

PRAKTISKT
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FEM OLIKA
VARDERINGSOVNINGAR

1) Linjalen

Borja med att rita en linjal 6ver golvet i rummet, tillrackligt
stor for att hela gruppen kan visa vart pa skalan man vill sta.
Under denna 6vning ldser en person upp ett pastdende om ett
visst tema. Alla staller sig snabbt pa den nivén av linjalen som
stimmer med hur man kdnner - om pastdendet stimmer eller
inte staimmer. Diskutera stillningstagandet forst med de andra
som tycker likadant, sedan far hela gruppen tillsammans pre-
sentera och diskutera sina asikter. Blanda personer som tycker
olika och lat deltagarna byta plats om de vill.

< |

@ Haller inte med

Forslag pa teman till linjalen
Liises upp ett i taget av ledare och gruppen stdller sig ldngst skalan

Relationer till andra

Att ha en funktionsnersattning kranglar till relationer med
andra ménniskor

Det ar lattare att traffa nya méanniskor om man har ett funk-
tionshinder

Det ér svart att veta hur jag skall agera nér jag gar ute pa stan
Andras ésikter paverkar mig mycket

Folk pratar ofta 6ver huvudet pa personer som har funk-
tionshinder

Det ar latt att be om hjélp

Situationen i sjukvarden

Jag vill inte ha med sjukvarden att géra

Jag tycker att sjukvarden ér ett stod for mig
Sjukvarden ér alltid lyhorda for mina svarigheter
Lékaren gor alltid det som ar bast for mig.

Myndigheter

Forsakringskassan lyssnar alltid pad mig

Kommunen dr svér att ha och géra med

Jag far den hjélp jag behover

Jag kdnner mig ofta krankt i kontakten med myndigheter
Jag kan péverka kommunens beslut

Familj och vinner

« Foraldrar behandlar alla barn, med och utan funktions-
hinder, lika

 Mina foréldrar uppfattar mitt funktionshinder annorlunda
an jag sjalv

o Fordldrar bryr sig for mycket

o Personer med funktionsnedsdttningar ér de béasta vinnerna

o Det dr enkelt att hitta en partner

o Jag vill hellre ha en partner med funktionsnedsittning 4n utan.

o Det ér svarare att fa vainner nar man har funktionsned-
sattning

o Foraldrar bryr sig for mycket

Sysselsittning

o Jag blir behandlad precis som mina arbetskollegor/ skol-
kamrater

« Man far ett hogre viarde nar man har en sysselsittning

o Man mar bdttre om man har en sysselsattning

Mig sjdlv

o Utseendet spelar ingen roll

o Attvara unik ar bra

 Mitt funktionshinder paverkat mitt sitt att vara

 Mitt sjélvfortroende har paverkats av mitt funktionshinder
o Det dr ltt att bli ensam om man har ett funktionshinder

o Man maste acceptera sitt handikapp
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2) Fyra Horn

Under denna 6vning far deltagarna ett pastaende att ta stall-
ning till genom tre olika svarsalternativ. Det finns dven ett
Oppet horn om svarsalternativen inte stimmer 6verrens med
vad man sjélv tycker.

© @@

Om jag inte hade haft mitt funktionshinder hade jag:
1. Varit starkare och mer social

2. Varit precis som nu

3. Varit trakigare

4. oppen

Nir mina fordldrar och jag dr oeniga kring hur jag skall leva
mitt liv:

1. Struntar jag i vad de tycker och gor som jag sjélv vill

2. Jag gor som de sager

3. Vi dr aldrig oeniga

4. Oppet

Nir ldkaren pratar 6ver mitt huvud:
1. Blir jag arg och gar dérifran

2. Jag bryr mig inte

3. Jag blir ledsen men sdger inget

4. Oppet

Nir folk glor pa mig pa stan

1. Glor jag tillbaka

2. Sédger: har du fatt blangsylta till middag?
3. Marker jag det inte

4. Oppet

Nir nagon har betett sig illa mot mig

1. Ringer jag upp den personen och pratar ut
2. Jag sdger upp kontakten

3. Jag glommer det

4. Oppet

Vad gor du om du far ett negativt besked av en myndighet?
1. Ber dem dra dit pepparn vaxer

2. Accepterar, de vet ju bast

3. Kampar for att fa rétt

4. Ovrigt

Nir jag inte vet hur jag skall gora
1. Gar jag till mina fordldrar

2. Tar kontakt med min kurator

3. Pratar med mina kompisar

4. Ovrigt

De viktigaste personerna for mig ir:
1. Mina vanner

2. Min partner

3. Min familj

4. Ovrigt

3) Bikupan

Under 6vningen Bikupan diskuterar man tva och tva hur évningen

var. Man kan ha flera fragor som man ska besvara tillsammans och

sedan presenterar i storgrupp. Har blir deltagarnas mojligheter att visa

sina stdllningstaganden mer personligt. Ledarna forbereder fragor

som man vill ha svar pa. Forst enskilt sedan kan de som vill forklare

vad de pratade om.
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Fraktiskt materiat 5) Jag kdnner mig stark ndr...
; Varje deltagare far avsluta meningen “Jag kinner mig stark Praktiska tips:
4) Oavslutade meningar © nir...” och sidga sin mening infor hela gruppen. Viktigt att + Setill att ha lagom stora grupper sd att alla far mojlighet
{  uppmuntra varje person att kiinna efter och séiga sin egen att prata
I denna 6vning far deltagarna avsluta en mening som ledaren Den hér formiddagen har... ©  mening, inte bara “hilla med foregiende talare” eller “det jag
laser upp. Inga ytterligare forklaringar, bara ett avslut pa en En sak har jag lart mig har ar... tinkte siga ir redan sagt” « Tidsbegransa for diskussionerna inte ska flyta ut och
mening ska beskriva hur man kinner sig i stunden. Ndr man &r med i en sidan hér grupp... tappa fokus
Det har varit svart att... :
Tanken pa att sluta nu kdnns... o Inled med ldrakidnna-6vningen for att 6ka tryggheten
: i gruppen
| Det har varit intressant att...
Det har forvénat mig att...
‘ Det har varit roligt att... :
Det som gar att forbéttra ar...
Vid sddana hir tillfillen dr det viktigt att...
Det viktigaste vi gjort idag...
Ett tema jag saknade var...
Vi borde ha fatt gora mer av...
Téankvirt dr att...
Om vi skulle fortsitta nu... Litteratur:
Virderingsovningar 1
Pa Internet finns massvis att ldsa!
Anvind exempelvis sokmotorn Google.
36 37
r \ .......................................................................................................................................................................................................
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MAKT OVER LIVET GENOM
RATT KOMMUNIKATION

L sinsa
“Oavsett mina kdnslor och dsikter fortjinar jag ett 6ppet och Vad vill vi siga? . ; i s?'l ml
drligt bemdotande. Jag vill bli bemétt for den jag dr och min Kommunikation handlar ocksa mycket om hur vi férmedlar P D Miff kit
personlighet, trots att jag har en sjukdom. Samtidigt vill jag att bilden av oss sjalva och vad vi vill sdga. Faktum &r att hur vi (1
mdnniskor ska ha forstdelse och visa respekt ifall det dr ndgot blir bemotta av andra ofta ér ett resultat av hur vi sjalva ar - : § . i
som jag sdger till om, att det hir klarar jag inte av!” eller snarare: hur vi kommunicerar att vi 4r. Nagonting som &r : :
givande ér att fundera 6ver vad man vill att andra manniskor
Kommunikation handlar om ett samspel mellan manniskor, ska se/hora/uppleva av en sjélv. Ytterligare ett spdnnande tema
vilket kraver bade nédrvaro och forstielse. Detta arbetspass ar hur man sjalv bidrar till att forma bilden av sig sjélv.
handlar om att gora sig forstadd, att formedla en bild av sig
sjalv och forsoka fa mottagaren att forsta ritt. Tumregel for kommunikation
Det som inte kommunicerats, existerar inte. Det ar viktigt
Vi har sammanfattat dessa dvningar med olika situationer att allt du vill ha fram blir sagt i ett samtal, annars kan du
som kraver olika former av kommunikation. inte forvénta dig att den andra forstatt vad du vill. Risken for
missforstand ér alltid stor. Du kan 6ka dina méjligheter att : : o
fa det du vill ha genom att bli bra pé att ta reda pé vad du har : : : PRAKTISKT
ratt till, tala om vad du vill ha till rétt person och se till att hon l T _ hliIﬁTI;IiRSI’II‘\:
eller han forstar. ! | UPPSLAG
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FEM OLIKA

KOMMUNIKATIONSOVNINGAR

Diskutera i smagrupper och lyft upp resonemangen till
storgruppsdiskussion:

1) Hur berdttar du om dig sjalv?

Vi presenterar ofta oss sjilva pa olika sitt beroende pa vem

vi pratar med. Genom att bli mer medvetna om detta kan

vi férbattra kommunikationen i relationer som tidigare inte
fungerat sa bra. Diskutera i smagrupper hur vi berdttar om
oss sjdlva for olika personer. Prata om vad det ar som gor att
berittelsen och relationen ser ut pa ett sirskilt sitt, och vad
varje person kan gora for att forbattra motet med “den andra”
Hur berittar du om dig sjalv for:

1) Dina fordldrar

2) En ldkare

3) En vin

4) En myndighetsperson?

2) Rollspel och reflektion

Dela in deltagarna i smagrupper och lat dem tillsammans
skriva manus pa femminuterspjdser. Manusen ska handla om
en sérskild situation eller ett problem som de upplever. De
spelar upp sin akt en gang. Nér de avslutat diskuterar dskadare
och skadespelare hur de upplevde situationen, om de kdnde
igen sig. Dérefter spelas situationen upp igen men denna gang
far askadarna nédr som helst stoppa spelet och byta plats med
nédgon av rollfigurerna och férandra situationen.

Malet ar att tillsammans diskutera sig fram till hur situationen
kan forbattras genom att bli medveten om hur kommunika-
tionen mellan deltagarna i situationen ser ut. Det vill siga

hur man tilltalar varandra, hur kroppssprak kan sidga mer dn
orden, vad man bér for klader och smycken, med mera.

Exempel pa situationer att skapa rollspel kring:
A. Soka jobb - arbetsintervju

B. Prata med sociala myndigheter

C. Ett besok hos lakaren

D. Ringa for att snabba pa ett forsenat besked

3) Spegelovningar

— vi ser oss sjdlva genom andra

Att spegla sig sjilv i en annan ménniska eller en grupp ar en
6vning som ofta anvands inom teater- och danssammanhang
for att skadespelare och dansare ska bli medvetna om hur ens
rorelser, rost och kinsla tolkas av den andra personen/publi-
ken. Ibland &r vi omedvetna om att vi rér kroppen pa ett sétt
som uppfattas aggressivt, eller att vi anvinder rosten pa ett
sitt som kan tolkas som att vi dr osékra. Var kropp och rost
skickar ut en massa signaler hela tiden genom till exempel
rorelser, hallning och tonlédge.




4) Kommunikation utan ord tvéa och tva:
Sta mitt emot varandra pa bekvamt avstand (ca 1,5 meter).
Bestdm vem som ska borja leda och vem som ska spegla.

Den som leder gor rorelser och den andra forsoker folja ro-
relsen. Viktigt att halla 6gonkontakt och vara uppmérksam pa
hur latt eller svart den som leder gor det for den som speglar.

Byt roll.
Testa dven att gora miner och grimaser for att tydliggora kins-
lor som glédje, ilska, oro och 6verraskad!

GOr garna samma 6vning men i helgrupp, dar en person speg-
las av hela gruppen.

5) Lek med kroppssprék och tonfall!

Testa olika kroppssprak for olika kénslor. Nar man ér ledsen,
hur ser kroppen ut da? Ndr man ér glad, stolt eller stoddig, hur
man ut da? Testa olika tonfall med rdsten. Sig nagonting snallt,
nagonting argt, nagonting lyckligt. Kombinera ett kroppssprak
med “fel” rost och tonfall. Sig exempelvis nagonting lyckligt
med en arg kropp, nagonting argt med en ledsen kropp...

Praktiska tips:

Vilj kvalitet framfor kvantitet. Hellre nagra fa rollspel med
intressanta reflektioner och diskussioner dn manga stressade
forumspel utan resultat. Var noga med att undvika att bedoma
olika manniskor pa grund av deras asikter.

Litteratur:

Kristin Reftel, Det dr aldrig kort, Argument forlag, 2004
Bent Hougaard, Praktisk vigledning i kommunikation, Liber, 2008

Lotta Juhlin, Den goda kommunikationen: Résten, kroppssprdiket och retoriken,
Studentlitteratur 2005




Empowerment genom sjilvinsikt, maluppfyllelse och kreativitet

© Forelisning 5

MAKT OVER LIVET GENOM

MALUPPFYLLELSE

Att na sina mal dr en befriande kédnsla. Men att misslyckas kan
vara en viktig insikt att man satt ett mal som just vid den tid-
punkten var orealistiskt. Att ldra sig satta mél anpassade till de
egna forutsattningarna, kan vara vigen till en battre sjalvbild.

Nu - delmal - delmal - delmal - MAL!

Nar ett mal blir svart att uppna, ge dig sjalv gott om tid och
bryt dessutom ner malet i delmal, saker som maste hidnda pa
vagen till att du ska uppna det stora malet.

Njut pa vdgen! Malen dr sakert njutningsfulla nar du nar dem.
Det ar ocksa viktigt att du njuter pa vigen mot malet, som ju

kan pagé under lang tid. Det &r ju dven pa vagen mot mélet
som du ldr dig saker och tréffar andra ménniskor...

Hall hakan hogt. Det kan hdnda att personer som har funk-
tionsnedsattningar stoter pa patrull oftare &n andra nar de
forsoker uppna sina mal. Det beror ofta pa nagonting som man
kan fa tag pa om man tittar pA SMART-modellen. Var érlig
mot dig sjalv hir. Har jag givit mig sjalv for kort tid? Ar det ett
realistiskt mal utifran mina forutsittningar? Om malet efter din
genomgéng av SMART-modellen fortfarande kdnns viktigt —
vaga prova igen. Du ldr dig nagonting nytt varje gang. Att sta
still, att inte utvecklas — ar det enda som ar oméijligt!

Tankvirt:
Att jamfora sig med andra leder till missmod eller hogmod.
Bada dessa leder till kdnsla av ensamhet och utanférskap.
Drémmar dr viktiga. Men det kan vara farligt att blanda ihop
dina drommar med mal. Malet sitter du upp for att s sma-
ningom uppna det. Drommen 4r just en drom.

PRAKTISKT
MATERIAL
PA NASTA
UPPSLAG




: Empowerment genom sjdlvinsikt, maluppfyllelse och kreativitet
praktiskt material

MAKT OVER LIVET GENOM
MALUPPFYLLELSE

Exempel

Kvinna/man

Hur vet man om nagonting ar realistiskt?

Tank eller rita upp en cirkel med tartbitar dér varje Allt jag inte
bit symboliserar nagonting i livet som paverkar dig. vill beritta
Se exemplet. En bit 4r funktionsnedsittningen. Om du Min funktions-
tar bort den ir cirkeln inte hel. Om du bara ser biten nedsttning
med funktionsnedséttning gar du miste om mycket annat

viktigt! De olika tartbitarna ger dig majligheter men aven

begransningar.

Utgd ifran denna “bild av dig sjalv” nir du ska gora upp
mél och delmal, 1at tartbitarnas mojligheter och begrans-  Min sysselsittning

Mina
ningar leda dig till en uppfattning om vad som ar realistiskt Vad jag gor pd intressen
for just dig. dygnen Partner

2 dottrar
Min omgivning Min familj
46

Min historia

Det finns en méngd olika modeller och program man kan
vilja att stotta sig mot ndr man satter upp mal for sig sjalv.
En modell dr den sa kallade SMART-modellen.

S - sjdlvvalda mal.
Forsok bara att leva upp till mal som du sjdlv valt.

M - mitbara.
Se till att du kan ta reda pé nédr du uppnatt malet.

A - accepterade mal.
Du maste kdnna: “ja, jag kan na det har malet”.

R - realistiska mal.
Varken for svart eller for latt for dig.

T - tidsbestamt.
Var tidur for dig sjalv nér du tror att du ska ha
uppnat delmal och det stora malet.




Empowerment genom positivt tinkande och inspiration
: Forelisning 6

AVSLUT - OCH BORJAN
PA NAGONTING BRA

"Det dr omojligt att ldgga fram en eller ett par enkla metoder
som loser alla problem. Men trots det finns det nagra faktorer
som kan gora det mojligt att handskas skickligare med kon-
takten med andra. For det forsta r det till hjilp att forstd och
uppskatta de andras bakgrund. Oppenhjdrtlighet och drlighet ir
ocksa nyttiga egenskaper nir man ska umgds med andra.”

Vad tar jag med vi med oss hem fran kursen?

Vad har vi lirt och upplevt?

En utvdrdering, aterkoppling och repetition har syftet att del-
tagarnas ska kunna tillgodogora sig det som hdnt pa basta sitt.

6:1 Utvirderingen gors bast genom att man inledningsvis
tillsammans férsoker minnas sa manga moment som
mojligt.

6:2 Utifran vad deltagarna minns, strukturerar ledaren fem
till sex teman som man sedan i smagrupper diskuterar
och utvirderar enligt ”Vad var positivt och vad kan goras
battre?”.

6:3 Diskutera i storgrupp

6:4 Direfter kan deltagarna skriva enskilt hur de upplevt
kursen. Ledarna bor helst inte delta i dessa moment.
Déremot kan man efter sjdlva utvarderingen ge mojlighet
att besvara fragor och pa ett konstruktivt bemata eventuell
kritik. Ofta uppskattas en avslutande storgruppsdiskussion
ddr dven ledarna ar med och alla ger sig sjélva och varandra
en applad!

Avsluta med en 6vning i positivt tdnkande!

Litteratur:

Madeleine Asbrink, Nystart i livet, Bokforlaget Forum, 2008
Madeleine Asbrink, Ta makten over ditt liv, Bokforlaget Forum, 2009
Jon Kabat-Zin, Vart du dn gar dr du ddr, Natur och kultur, 2005

Asa Nilsonne, Vem dir det som har makten i ditt liv?, Natur och Kultur, 2007
Lycka, Dalai Lama,
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: Empowerment genom positivt tidnkande och inspiration
praktiskt material

TANK POSITIVT, SE DET POSSITIVA
OCH FA ETT POSITIVT LIV

Att tinka positivt Affirmera

Genom vara tankar skapar vi véra liv. Negativa tankar begran- Ett sdtt dr att skriva lappar med positiva budskap. Du kan gora
sar oss. Positiva tankar far oss att viga dromma och leva véara det sjdlv, du kan be dina vanner hjélpa dig. Lapparna sdtts upp
drommar. Det vi sdger till oss sjalva paverkar hur vi mér och pé stillen du ser ofta: Ytterdorren, kylskapsdorren, insidan av
kan antingen stdrka var sjilvkénsla eller gora oss svagare. din kalender, och sa vidare.

Genom att forandra vart sitt att tanka kring oss sjilva och var Ett annat sitt dr att gora ett kollage om sig sjalv och alla de
omgivning kan vi ocksé fordndra véra liv. Att ge uttryck for positiva egenskaperna man dger. Klipp och klistra inspira-
positiva tankar kallas "att affirmera”. Det finns manga sitt att tionsbilder fran tidningar och gamla foton. Du kan dven gora
anvédnda affirmationer. ett bildkollage av dig sjdlv som du stravar efter att vara. Tank

dock pa att malen kan blir mer anvidndbara om du utgar fran
SMART-modellen (se sid x).




INSPIRATION

INSPIRATIONSLASNING:

Inte vackrast i virlden

Ni som vet att en mur bara dr en bro pd hogkant
Och det som dr som det dr inte mdste vara konstant
Ni som hor rop pa hjilp nir ingen annan hor det
Gor det ni gor men aldrig far nagot for det

Later ni bli finns ingen annan ddr som gor det

Ni som gar dit ni gar utan att nagon annan styr er
Ni som far era sdr utan att ni blir martyrer

Ni som drommer, men aldrig blundar for det som hénder,

glommer era fiender, men aldrig vinner

Gor det med hjdlp av mdnniskor ni inte kdnner

Ni dr inte vackrast i virlden, virlden dr vackrast i er
Och det dr inte i era 0gon, det dr i vad ni ser

Ni som skrattar er till det sjukt seridsa

Ni som far folk att undra om ni borde fd ga losa

Ni som alltid gor fel och aldrig dr perfekta

spelar inga spel och skiter i det korrekta

Ni som vdgar vara snea och defekta

Ni dr inte vackrast i virlden, virlden dr vackrast i er
Och det dr inte i era 6gon, det dr i vad ni ser

Ah, hur ni lyckas inspirera. Far mig att vilja orka mera

Utan att jag kdnner mig sdmre, eller mdste prestera
Ah, hur ni lyckas exaltera, far mig att orka vilja mera
Det hors pa era roster, det lyser igenom ndr man ser er
Sd ni dr vackrast i varlden, virlden dr vackrast i er
Och jag ser det i era 6gon, ddr ser jag vad ni ser.

Emil Jensen

Utdrag ur David Legas tal pa Sillsynta dagen, 29/2 2008
...senaste gangen Kronprinsessan och jag delade ut pris var pa
Idrottsgalan for ett par dr sedan. Da var jag véldigt stolt och
glad over att fa vara ddr. Som elitidrottare och som representant
for handikappidrottare. Men idag dr jag nog dnnu stoltare ver
att fd vara sillsynt. Ar det inte coolt egentligen, att man kan f
ha olika roller, olika identiteter i olika sammanhang. Jag tror att
det dr det vi mdste ta fasta pa i Sverige idag, det dr DET som dr
den nya tiden. Det dr inte en sak ldngre.

Nir vi lyckas losa den hdr kopplingen mellan vira identiteter,
da finns det inga grinser for vad vi kan dstadkomma. Jag dr
trygg i mina roller som fore detta elitidrottare, som entreprendr,
jag dr trygg som ledare. Men jag mdste ocksd sdga att jag dr
trygg i min roll som handikappad.

Jag sdger handikappad istdllet for “personer med funktionsned-
sdttningar”. Det gar snabbare och det sparar tid.

Jag dr den jag dr, eller hur! Jag tror att det dr viktigt att vi hittar
de hir forebilderna. De hdr personerna som dr trygga i sina rol-
ler. Och jag tror att det dr extra viktigt att veta att de inte mdste
vara virldsmdstare for att vara en forebild. Jag vill stotta de
smd, de osynliga, de mindre forebilderna som kanske aldrig syns
men dndd dr otroligt viktiga i sina roller.

Pa engelska siger man “disabilites” och jag tror att man mdste
acceptera sina “disabilities” for att se sina “ablities”. Ar det inte
det som det handlar om? Man lyckas integrera sina nackdelar i
sin personlighet — istdllet for att ignorera dem. Oavsett om vi dr
handikappade eller inte...”




LYSSNA av Anonym

Nir jag ber dig lyssna pa mig, och du borjar ge mig rad, sa har
du inte gjort det jag bad dig om. Ndr jag ber dig lyssna pd mig,
och du borjar beritta for mig varfor jag inte borde kdnna sd, sd
trampar du pa mina kdnslor. Nir jag ber dig lyssna pa mig, och
du kdnner att du mdste gora nagonting for att losa mina pro-
blem, har du svikit mig, hur konstigt det dn ma verka.

Lyssna! Allt jag bad om var att du lyssnar, inte pratar eller gor
- bara hor pa mig. Och jag klarar mig sjdlv. Jag dr inte hjdlplos.
Kanske modfdlld och bristfillig, men inte hjilplos.

Ndr du gor nagonting for mig, som jag kan och behover gora
sjdlv, sa bidrar du till min dngest och svaghet.

Men ndr du accepterar som ett faktum, att jag kinner som jag
kdnner, oavsett hur irrationellt det dn dr, sd kan jag sluta
forsoka overtyga dig, och birja arbetet med att forsta vad som
ligger bakom denna irrationella kinsla. Och ndr det dr klart,
da dr svaren uppenbara och jag behover inga rad. Irrationella
kanslor d@r meningsfulla ndr vi forstdr vad som ligger bakom
dem. Sa var sndll och lyssna och hor bara pd mig. Om du vill
prata, vinta en minut pd din tur, sa ska jag lyssna pa dig.




ARRANGERA EN EGEN KURS!

De absolut viktigaste byggstenarna att genomfora en egen Jag
kan det jag kan!-kurs, dr engagemang och formaga att ta an-
svar for och leda en grupp. Praktiskt sett ar det relativt enkelt
att arrangera en kurs. Men det kravs att nagon vill engagera
sig och att det finns ett antal manniskor runt omkring som
staller upp och stottar.

For att kunna géra en empowermentkurs behovs egentligen
bara insikt i hur situationen ser ut for dem som vill ga kursen,
och vad de behover for verktyg for att na dit de vill. Ofta finns
resurserna, kunskapsmadssigt, redan hos de som vill arrangera
kursen och det gar ofta bra att utgé ifrdn dem. Programforslag
finns i denna skrift.

ARBETSORDNING
Arbetsgrupp
- vilka ska genomfora kursen?

Program, idéutveckling, kostnadsbudget
- vad ska ni gora och hur mycket far det kosta?

Finansiering
— hur ska kursen bekostas? Stiftelser och fonder, egenavgifter?

Foreldsare/samarbete
- ska ni ta hjdlp utifran?

Plats
— vart ska ni vara?

Rollfordelning
- vem ska gora vad?

Inbjudan, till vem, hur méanga, osa
- bestdm malgrupp for kursen.

Registrera
- vem tar emot och registrerar anméalningarna?

Kommunicera innan
— hall ett eller flera moten infor kursen sé att ni har samma
bild av vad som ska goras

Genomfor
— for anteckningar vartefter kursen pagar for att battre minnas
vad som hinde.

Kommunicera efter
- utvirdera tillsammans vad som var positivt och vad som
kunde gjorts battre.

Rapport

— skriv ihop en rapport till finansidrer eller media, forenings-
tidning, blogg eller varfor inte en Facebookgrupp dér fler kan
ta del av vad ni gjort?




ETT RIKSFORBUND SOM
FORENAR DE SALLSYNTA

Riksférbundet Séllsynta diagnoser r en organisation som &r
uppbyggd genom diagnosforeningar och enskilda medlemmar
och representerar for narvarande ca 50 olika diagnosgrupper.
Det finns en rad gemensamma faktorer mellan diagnoserna
aven om funktionsnedsattningarna ér olika. Sillsyntheten i sig
ar den framsta.

Definitionen av vad som ér sillsynt diagnos skiljer sig
mellan olika lander och det finns ingen séker siffra p& hur
maénga olika diagnoser som kan riaknas som sallsynta. Enligt
den svenska definitionen har ca 500 olika diagnoser iden-
tifierats, men siffran ar oséker och kan vara betydlig hogre.
Antalet diagnoser okar ocksa tack vare forbattrad och for-
finad diagnostik.

Enligt Socialstyrelsen ar en séllsynt diagnos en sjukdom
eller skada som leder till omfattande funktionsnedsattningar
och som forekommer hos hogst 100 personer per miljon invé-
nare. Genom erfarenheter och medlemsundersékningar som

Riksfoérbundet Sallsynta diagnoser genomfort har nagra tydliga
och viktiga problem identifierats.
Léas mer pa www.sallsyntadiagnoser.se

AGRENSKA - ETT NATIONELLT KOMPETENSCENTER
Sedan 2005 bedriver Agrenska i samverkan med oss ”Natio-
nellt Kompetenscentrum Séllsynta Diagnoser” vars verksam-
het riktar sig till barn, ungdomar och vuxna. Centrets huvud-
uppgift ar att samla, utveckla och sprida kunskap om séllsynta
diagnoser och hur det paverkar livet for personer med en
sallsynt diagnos och nirstdende. Under ett ar arrangeras cirka
20 familjevistelser och sex tredagarsvistelser f6r vuxna med
sallsynta diagnoser.

Huvudsyftet med dessa, liksom for centret i stort, ar erfa-
renhetsutbyte, kunskapsspridning och praktisk vigledning.
Las mer pa www.agrenska.se

Ett inspirationsmaterial och en handbok for att arrangera
kurser som stdrker sjilvkdnsla och egenmakt.

Initierat av Riksforbundet Sillsynta diagnoser vars syfte dr

att verka for samhdllsfordindringar som gagnar personer
som har sillsynta diagnoser och deras ndrstdende.




Att ha en diagnos som dr sdllsynt, innebdr ofta att du
madste kunna fora din egen talan. Det krdvs ndstan att
du blir expert s du kan ge rdtt information, inte bara
till vinner och bekanta, utan frdamst till vardgivare och
myndigheter som ofta saknar kunskap om just sdllsynta
diagnoser.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser har vid tva tillfillen
ordnat kursen Jag kan det jag kan! som syftar till att
stotta vuxna personer med flera olika funktionsnedsdtt-
ningar till foljd av sdllsynta diagnoser. Genom kursen
skapar deltagarna tillsammans verktyg for att stirka sin
sjalvbild, sjilvfortroende och formdga att kommunicera
sina behov av hjilp och stod.

“Sedan jag gatt kursen Jag kan det jag kan! har jag haft
mer koll pd liget. Nir jag kinner att ndgonting dr fel
tar jag tag i saken pad ett annat sitt. Jag vet hur man gor

nu. Ja, en massa saker har jag vdagat som jag inte vigade
eller trodde jag kunde innan”

Det du haller i din hand dr dokumentationen av tva
genomforda kurser. Deltagarna har kommit frin hela
landet, aldersspridningen var relativt stor och allas
spannande livshistorier berikade kursens innehdll.
Deltagarna hade olika sillsynta diagnoser som ger olika
medicinska och pedagogiska behov. Det gemensamma
hos deltagarna var ett behov att kunna driva sina egna
fragor gentemot vardgivare och myndigheter.

Du kan ldsa texterna som inspiration for dig sjilv
eller anvinda boken som en utgangspunkt nér du
eller din forening vill arrangera en egen kurs. I kapitlet
"Arrangera en egen kurs” finns forslag pa vad du bor
tinka pa rent praktiskt nér du arrangerar en kurs.

Sillsynta diagnoser och Tollare folkhdgskola i samarbete med stod fran Allmdnna Arvsfonden

SYLLSYNTA

§ R
DIAGNOSER 3 © folkhogskola

RARE DISEASES SWEDEN 'q@smﬂo@

60

200dS 24130247 :SuruarSuiio

&
)
3
S
=
)
b
T
=
8
3
&
P
=
g
od
=
]
2~
]
3
%
s
5
=
=]
=
e
S




