Nordisk Familjeträff 2001

Haraldvangen 8 mil norr om Oslo.

Torsdag den 26/4

Familjer ifrån Danmark, Sverige & Norge, sammanlagt ca 130 personer.

Vid ankomsten möttes vi av vacker natur och ett regn som tyvärr höll i sig hela vistelsen. Efter ca 50 mils bilfärd var vi rätt så trötta när vi kom fram, så det var skönt att få sina rumsnycklar och kunna vila ut en stund. Rummen låg i antingen små ”hytter” eller i längor, våra rum låg i en nybyggd länga som var mycket handikappsvänlig med stora dörrar, ramper och badrum anpassade för rullstolar. Efter installering och uppackning gick vi tillbaka till huvudbyggnaden där det fanns receptionen, matsal (stor nog för 130 personer) och ett stort aktivitetsrum med sköna soffor, musikanläggning, piano och stor öppen spis.

Där samlades alla norska, danska och svenska familjer med sina barn från åldrar 1-20 års ålder, att se alla dessa CDC-barn i olika åldrar var jätte kul, alla i olika stadier av sin utveckling med mycket spring, stojande och lek. Att barn inte behöver kunna förstå främmande språk utan kan leka med varandra oavsett kunde man se direkt. Själv måste man anstränga sig lite mer, åtminstone vissa av oss som inte förstår danska så bra. Men vad jag hörde var det ingen som övergav sitt modersmål och tog till engelskan.

Fredag den 27/4

På programmet stod för oss vuxna var det föreläsningar hela dagen ifrån 10.00.

Under den tiden skulle barnen tas om hand. Det regnade och blåste så det var inget vidare kul för barnen att vara ute, trodde vi…Men efter frukosten kom en fritidsledare ifrån Röda Korset, som klippt och skuren från en Norsk Turistguide, som trotsar väder och vind för att ”gå på tur” etc. Så lite regn o blåst är ju en struntsak, alltså på med regnkläder, mössor o vantar. Det skulle bli ridturer, åka häst och vagn, etc senare på dagen efter lunch fick de vara i gymnastiksalen. Assistenter ifrån Frambu hjälpte till med barn som inte hade några egna personliga assistenter.

Föreläsningarna startade med Kim Cornish, senior lectur vid Nottingham Universitet, om den engelska forskningen om CDC-barns kommunikation. En större utredning skall göras i England om dessa barns utveckling i talspråk, teckenspråk, etc. Resultaten kommer att komma till oss senare och förhoppningsvis kunna läsas här på hemsidan.

Per Lorenzen, Voksenhabiliteringstjensten Ullevål sjukhus, Oslo, om bra lösningar av kommunikationsproblem med funktionshindrat barn. 

Per har själv ett barn med flerfunktionshinder och talade om hur han först försökt efter den generella uppfattningen – hur man ska lära barn att kommunicera  - gav upp alla planer på det för att istället utgå ifrån barnets egen förmåga att utrycka sig, tex att använda sig av barnets eget tecken för att dricka för att senare lära sig det riktiga tecknet. Och inte bara lära barnet utan själv se andra vägar till att kunna hitta det bästa sättet att umgås och utvecklas med sitt barn.

Pers föreläsning fick tyvärr inte så mycket utrymme pga tidsbrist, vi hoppas dock på att han kan komma till oss på vår nästa träff. 

Efter lite stärkande lunch fortsatte föreläsningarna den här gången av Kjersti Rogne, Samlivssenteret, Modum Bad, om att få förhållandet mellan föräldrarna till ett handikappat barn att fungera. De olika reaktionerna och handlingarna när man står inför det faktum att man har ett handikappat barn. Kjersti har träffat många olika par som berättat om hur de har gått vidare i sitt förhållande till varandra och lyckats, och några som har gått skilda vägar.

Ett handikappat barn tar mycket tid i anspråk både dag som natt och till skillnad från ett friskt barn slutar det inte utan fortsätter och fortsätter. Att man helst ska kunna ge tid åt varandra och umgås som par eller ge tid bara åt sig själv. Det är lättare sagt än gjort. Och hur man lägger upp vardagen, vem som tar hand om vad i hemmet, syskon och det sociala, dagis, skolor, myndigheter, allt som hör till. Att få med allt det i vardagen utan att få dåligt samvete för att man tycker att man hinner med för lite. Det känner väl alla igen sig i, men har man lyckats få en kväll eller någon timme för sig själv eller som par, ta vara på den! Det är jätte viktigt.

Efter föreläsningarna var det så dags för middag efteråt samlades vi svenskar till årsmöte, se protokoll för årsmöte 2001.

När mötet var avslutat gick vi vidare till en ”hytte” och hade en vinafton tillsammans, sent omsider efter en trevlig kväll kom vi i säng. 

Lördag den 28/4

Aktivitetsdag, det fanns två alternativ, antingen efter frukost åka till ett museum där det fanns mycket att se, samt en stor lekpark utanför, eller åka till ett äventyrsbad efter lunch. 

Med tanke på fredagskvällen så föredrog de flesta att åka och bada. Det var ett fint, stort och handikappsvänligt bad, alla barnen hade jätteroligt. För de som tordes fanns där en rutschbana som gick under en tunnel. Tråkigt nog hade vi inte så mycket tid på oss, klockan 16 skulle nästa föreläsning starta av Erik Niebuhr, genforskare ifrån Danmark. Och efter en liten omväg (sightseeing runt Gardemoens flygplats) med andra ord vi körde vilse, kom vi ändå i tid tillbaka. Att förstå danska är inte det lättaste, dessutom var vi trötta efter badet men vi ansträngde hörseln och hjärnorna så att vi förstod så pass mycket av hans föreläsning om genteknik. Genforskningen går ju hela tiden framåt, och de kan se mindre och mindre delar av kromosom 5, och hur mycket av kromosomen som saknas av de som har CDC. Och vilka bitar som den i stället har tagit av andra kromosomer. Om det har en ärftlig orsak eller inte.

Och ju mer de ser desto mer frågor kommer upp. Hur pass mycket intelligensmässigt barnen utvecklar sig i förhållande till hur stor skada kromosomen har.

Erik berättade också om en 60-årig dam med CDC som fortsätter att utvecklas mentalt och fysiskt, vilket naturligtvis ger oss hopp om framtiden. De här barnen utvecklas ständigt hela tiden och stannar inte upp på något sätt. IQ-test i all ära, men alla människor utvecklas hela tiden med nya erfarenheter i livet, det gäller även personer med CDC.

Man kan skriva sida upp och sida ner om detta ämne men det skulle ta alldeles för mycket plats. Men om ni har några frågor angående genforskning om 5p-kromsomen finns Eriks mailadress, erik@imbg.ku.dk. 

Efter föreläsningen var det dags för middag därefter var det fritt fram för ”mingling” och dans som det stod på programmet. 130 personer som samlas i en stor sal, där ibland många barn. Nog blev det liv och rörelse. Med tanke på morgondagen då vi skulle åka hem, var vi inte uppe så länge. Men det höll säkert på i många timmar. Samt att några gick tillbaka till ”hytten” där vi hade haft vår vinafton och intog det som hade blivit över ifrån fredagskvällen.

Söndag den 29/4

Hemresa..

Efter en jätte trevlig och givande familjeträff begav vi oss hem efter frukosten, vi var glada för att vi lyckats hålla oss friska, tyvärr brukar vi drabbas av förkylningar, feber och ryggskador så fort vi i den här familjen ska åka på en familjeträff. Samt det faktum att vi glömde necesären med värktabletter m.m. hemma! Ingenting som förvånar alls.

Så ser vi fram emot nästa träff som sker någonstans i Sverige  år 2002.

Vid ”tangenterna”

Ulrika Ternau & Roger Österberg

