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halsan.

Apans ar

DANIELA ANDERSSON

Den hoga energin
kan ocksd orsaka
stress och paverka

I grevens tid innan tidningen gick i tryck fick vi det glidjande budskapet om att
Anna Caldén, Handikappforbundets ordforande och SOS Aktuellts ansvariga
redaktor, blivit vald till SAMS nya ordforande for en tredrsperiod! Avrets bista
nyhet sdger vi och gratulerar d det varmaste.

ovrigt har det minst sagt varit apans ar enligt

kinesisk astrologi. Vi som paverkas negativt av

apan maste lida dnnu till det kinesiska nyéret

nésta ar den 8 februari. Men de som paverkats

positivt kan jubara tacka och ta emot. Det kidnns
som om jag personligen inte hort till dem. Inte heller
varlden overlag. Det allmédnna instabila varldslaget av-
speglar minst sagt den lilla apans fasoner. Terrordaden
i Europa, oférmagan att fa slut pa den ohyggliga Syri-
enkrisen, det polariserade politiska klimatet och inte
minst ett visst presidentval. Apans gava ar forméagan
att hitta okonventionella 16sningar pa gamla problem.
Det later bra men myntets baksida dr att under apans
influens ér det inte nagon storre ide att forsoka hitta
framgéng och sakerhet i gamla invanda hjulspar. Stora
koncerner och traditionella tunga konstellationer lar
inte ha sitt bédsta ar. Apan dr kvick och har ett blixt-
snabbt tempo och en fantastisk motivation, ja, men
med sa mycket mental energi i omlopp finns det en
viss risk att bedragerier och svindlerier 6kar markant
under aret. Den hoga energin kan ocksa orsaka stress
och paverka halsan.

"Apans dr dr perfekt for den som vill bryta upp fran nagot
gammalt och prova nya vigar. I sjilva verket si kan det
bli sa att oavsett om du vill eller inte sa kommer apans
energi fa gamla beprovade sdtt, foretag, organisationer

eller liknande att storta samman vilket kommer tvinga
fram en forindring. Aven ndr det giller ditt sociala liv
kan omprovningar krivas, personer du trott var vinner
kan visa sig opadlitliga eller avundsjuka.”

Med en blick i backspegeln kan jag inget annat &n, att
for egen del, ge apan ratt denna gang. Den har reflektio-
nen ar personlig i allra hogsta grad.

“Forvirring dr det forsta steget mot ndgot nytt” sager
ett kinesiskt ordsprék. Jag kdnner av den allmédnna for-
virringen som rader pa manga hall, inte minst inom
finlandssvenska medier.

Med den hir bakgrunden glider det mig speciellt
mycket att SAMS dr i goda hinder med Anna som
kapten och vi 6nskar henne lycka till pa firden. Givet-
vis kommer vi att vara med och dokumentera under
resans gang.

Vi vill ocksa tacka alla trogna ldsare som peppat och
sporrat oss, ni som tror pd SOS Aktuellt.

Ha en fridfull jul och ett fantastiskt gott nytt ar. Vi ses
pé andra sidan.

Daniela Andersson
Chefredaktor

Vi finns ocksd pd Facebook!
Ga in och gilla oss! ‘

~— - —
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LISBETH HEMGARD

Valfrihet kan
vara riskfyllt...

LEDAREN

B

Stora risker i vardreformen

Virdreformen véicker mycket kiinslor och dsikter, en forskare jag stotte pa hiromdagen
befarade till och med att den inte blir av, trots allt. For oss finlandssvenskar dr bide
spréket och valfriheten viktiga frigor men ocksd svira att fa in i det nuvarande
forslaget till vardreform. Hur ska vi kunna garantera tjinster pa svenska och

samtidigt trygga valfribet?

Svenskfinland har Karkulla

samkommun foreslagit att

samkommunen far en sér-

stillning att erbjuda tjénster

till fem olika landskap. For
att valfrihet samtidigt ska tryggas
behovs lagstiftning som garanterar
att svensksprakiga kan vilja service
annanstans. I praktiken borde Kér-
kulla ha en skyldighet att informera
om andra producenter. Som anord-
nare borde de ocksa ha ansvar for att
konkurrensutsitta tjanster. Svaghet-
en med detta system dr att Karkulla
skulle agera bade som producent och
anordnare.

En annan mojlighet ar att bilda
ett kompetenscenter, och till exem-
pel utveckla Det finlandssvenska
kompetenscentret som redan finns,
att ta ansvar for tillgdngliga tjans-
ter for svensksprikiga. Via kom-
petenscentret kunde man trygga
specialkunnandet inom hela det
svenska funktionshinderomrédet.
Kompetenscentret kunde ha ansvar
for anordnandet medan produk-
tionen kunde bolagiseras i enlighet

med regeringens riktlinjer. Detta
skulle mojliggora att ocksa mindre,
lokala producenter far majlighet att
erbjuda tjanster pa svenska. Men
lyckas kompetenscentret ta tillva-
ra det specialkunnande som finns i
Svenskfinland och har centret till-
racklig kunskap om de finlands-
svenska producenterna?

Valfrihet kan vara riskfyllt, da
marknaden tas in i varden kan kon-
kurrensen innebira att storprodu-
center dumpar priser och tar ver
marknaden. Darfor dr det oerhort
viktigt att se over reglerna for bo-
lag, till exempel kravet pa 6ppenhet,
och att priset inte far vara det avgo-
rande kriteriet da anordnare viljer
producent.

Pa finskt hall har man bekymrat
sig for hur den offentliga upphand-
lingen paverkar tjansterna. FDUV
har tillsammans med andra handi-
kappfoérbund foreslagit att nodvéan-
diga vardagstjanster for personer
med funktionsnedsittning inte skul-
le omfattas av offentlig upphandling.
Det handlar om tjénster for cirka 15
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000 personer med olika funktions-
nedsittningar, inbegripen utveck-
lingsstorning. De skulle i stillet fa
tjdnster som organiseras pd annat
satt, till exempel via direkt upphand-
ling som garanterar en storre konti-
nuitet i tjansterna.

I Svenskfinland ddr den inre
marknaden ér liten har vi inte drab-
bats pa samma sitt. Fd foretag har
intresse av att erbjuda tjanster for
personer med funktionsnedséttning
pa svenska. Men brist pa konkurrens
kan betyda brist pa valfrihet.

De mest centrala kriterierna vid
upphandling for oss finlandssvensk-
ar maste vara kvaliteten, spréiket
och naturligtvis det egentliga stod-
behovet. Det mest oroande just nu
ar att producenter, marknaden och
sparkraven styr alldeles for mycket
vardreformsdiskussionen. De som
verkligen behover dessa tjanster blir
inte horda.

Lisbeth Hemgdrd
Verksamhetsledare, FDUV
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SARA GRONVALL

JAG KOMMER
FRAN Esbo och bor
p& ASPAs boende
Stjarnhem. Jag ar ak-
tiv i 4BT och Steg for
Steg. P4 medieverk-
staden Radio Valo var
jag den férsta svensk-
sprakiga redaktoren.
Jag ar ocksa aktiv i
Nylands litteraturfor-
ening som just har publicerat min férsta novell
p& bokmassan. Jag tycker om att prata med
folk, att géra videon och att skriva. Tillsammans
med min stddperson har vi gjort en videofilm
om stallet Fagerang. Garden ligger hogt uppe

i skogarna norr om Halutrasket. Dar jobbar jag
alla torsdagar och fredagar med islandshastar.
Pa garden finns narmare trettio hastar, nagra
ungerska ullsvin samt héns och hundar. Dar
trivs jag allra bast. Pa min fritid gillar jag att
rida, simma, spela teater och sjunga. €

JAG AR EN nyfiken och glad organisator
som far saker att handa. Jag &r sedan ett
drygt ar verksamhetsledare pa Svenska
Studieforbundet, som &r ett foérbund fér de
finlandssvenska férbunden. Jag har arbetat
inom olika organisationer i drygt femton &r
och trivs for det mesta bra. Jag tycker om
att skriva och att traffa manniskor och fa
mojligheten att fraga om allt mgjligt intres-
sant. Jag gillar kossor, regn och fudge. €

Mari bar skrivit en

innehillsrik kronika pa sidan 33.

Sara har skrivit om Léttlist
pé bokmiissan pa sidan 8.

ANNE JOHANSSON-PADILLA

JAG AR NYSS hemkommen efter 18 mycket
givande ar i Spanien. Har bott bade i Madrid
och i Sevilla och rest runt i hela Spanien under
dessa ar sa landet ar ratt s bekant. Jag har en journalistutbildning i bakfickan
men har under de senaste aren sysslat med bade ett och annat. Har jobbat
som guide, som personlig assistent, som svenskalérare och de senaste sex
aren har jag haft min egna fotostudio dar jag mest sysslat med barnfotografe-
ring. Nu har jag och min familj bosatt oss i Borgé och jobbar for tillfallet dar
p& Roda Korsets flyktingférlaggning. Ett mycket givande jobb! 4

Anne har fotat bilderna till reportaget
om 1obbe 1ornroos i Borgd pa sidan 24.

Panelen pa Edith Sodergran-
scenen pa bokmaéssan. Fran
vanster Handikappforbundets
ordforande Anna Caldén,
DuvTeaterns Sanna Huldén,
moderator Rita Paqvalén, konst-
nar Linda Bondestam och Noona
Leppinen fran Svenska Teatern.

En bokmassa for alla

Personligen har jag varit lite ambivalent till hela bokmiissan i Helsingfors.

Speciellt svirt kinns det indtvirmande ryggduntkandet bland den sjilvutnimnda
litteratureliten och den pinsamma pretentidsa forlagsatmosfaren. Si det var med litt
obehag jag steg in i mésscentrum pa bokmdssans andra dag den sista helgen i oktober.

TEXT & BILD DANIELA ANDERSSON

en sa fort jag gjort min forsta inter-

vju och hunnit stimma av atmosfiren

forstod jag att ndgonting positivt hant

inom litteraturetablissemanget. Efter att

ha strosat omkring, &tit en snabb lunch
pa vin- och matmdssan, noterat skolelevernas bade
glada och uttrdkade miner och sett bland annat Kalle
Palander personligt och chosefritt berétta om sin bok
pa en av scenerna sa kinde jag att dntligen ar det har
en bokmassa for alla. Ett stort bidrag till férdndringen
ar forstas ett inkluderande nytdnk inom de olika pro-
grampunkterna. Visst fanns besserwissereliten kvar
men de holl sig till sina egna sma bubblor.

Mitt mél var forstds inslaget om tillganglig barn-
kultur pa Edith S6dergranscenen. I panelen satt Han-
dikappforbundets ordférande Anna Caldén, Sanna
Huldén som &r publikarbetare och konstnarlig assistent
pa DuvTeatern, moderator Rita Paqvalén fran Kultur
for alla, Linda Bondestam som &r konstnar och illus-
trator och Noona Leppinen som &r publikarbetare
vid Svenska Teatern. Samtidigt presenterades svens-
ka konstnédren Sara Hernefjords verk dér hon forsett
nagra vanliga barnhjéltar sa som Pippi Langstrump
och Stalmannen med olika funktionsvariationer. Pippi
hade ett traben och Stalmannen var blind. Panelen for-
sokte greppa amnet tillganglig kultur ur olika synvink-
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lar och presenterade bland annat Luckans tredriga pro-
jektet Tillgdnglig kultur. Sanna Huldén som har gjort
en kartliggning av den kulturella tillgingligheten for
barn med funktionsnedsittningar visar pa att det finns
fa forebilder for dem inom barnkultur. Detta vill man
forstas andra pa med genuint intresse och SOS Aktuellt
kommer att folja med hur det gar.

Den mest omfamnande och inkluderande avdel-
ningen pd hela det finlandssvenska méssomradet &r
nog de finlandssvenska tidskrifternas monter. Har far
och ska alla vara med och projektkoordinator Thomas
Rosenberg jobbar hért for att alla ska fa synlighet.

Bokmadssan dr en stor hindelse i huvudstadsregi-
onen ocksa med tanke pa saker som  beror var
malgrupp sa l6nar det sig visst for alla
medverkande att tinka pa inklude-
ring. Det poangterar dven var nya
skribent Sara Gronvall i sin artikel
om Littlast pa bokméssan pa fol-
jande uppslag. ¢

Pippi med traben.

Sara Hernefjords syn
pa funktionsvariationer
inom projektet Till-
ganglig kultur stalldes
ut pa Bokmassan.




Vei“e
attlast pa bokmassan

Bokmdissan i Helsingfors som gick av stapeln i slutet pa
oktober dr definitivt bra for alla som dr intresserade av
litteratur. Det hér dret var det forsta é?gen Jjag var med,

a

inte bara som besokare utan ocksa som for

ttare och reporter.

TEXT SARA GRONVALL
BILD GERD-PETER LOCKE

vdelningen “Finlandssvenska Boken”

har alltid varit mitt mal. Jag horde att

den svensksprakiga litteraturen alltid

har spelat en viktig roll pd4 méissan. Men

hur ar det egentligen med lattlasta bock-

er? Som reporter med presspass runt halsen hade jag

biasta mojligheter att ta reda pa vilka lattlasta publi-

kationer som finns med pa missan. Det gjorde jag
tillsammans med min stédperson fran 4BT.

Snabbt hittade vi en monter som var specialise-

rad just pa lattlasta bocker. Forlaget heter Lecti book

studio. Den jobbar internationellt och har medarbe-
tare i olika lander. Forlaget ger ut bocker pa fem olika
sprak. Alla bocker har skrivits forst pa svenska och
sedan Oversatts. Bakom forlaget star den finlands-
svenska forfattaren och forskaren Sabira Stahlberg.
Sabira bor for det mesta i Bulgarien. I borjan av
2000-talet traffade hon en forfattarkollega som upp-
muntrade henne att borja lasa lattlast och dven att
skriva lattlast.

- Min morfar hade dyslexi eller grova las- och
skrivsvérigheter. Dérfor visste jag vad det handlar om
att ha svart att ldsa "vanliga” bocker. Men vara bocker
ar inte endast nagonting for personer som har svart att
ldsa utan for alla som vill ldra sig ett sprak eller vill lasa
mer enkla texter med stora bokstaver och stora bilder.

En stor utmaning for Lecti dr att Oversitta sina
bocker fran svenska till ett annat sprdk. Problemet
med Gversdttningar ar att det i manga lander helt en-
kelt inte finns lattlast litteratur alls. Darfér mast man
forst skapa ett system for lattlasta stilen. Forst déaref-
ter kan man borja skriva eller 6versitta lattlasta texter
till exempel till turkiska. Turkiska &r speciellt svart for
lattlast, spraket har mycket langa ord och bockerna
borde skrivas om helt och hallet.

Inget littlast pa HBL

De stora deltagarna pa missan, Hufvudstadsbladet,
Svenska Litteratursillskapet, Folktinget eller Abo
Akademi hade egentligen ingenting lattlast att bju-
da pa. Endast Svenska teatern funderar 6ver att tex-
ta sina barnpjdser pa lattlast ndsta ar. Jag tog upp
problemet med Thomas Rosenberg som jobbar som

Skribenten tillsammans
med Thomas Rosenberg fran
Finlandssvenska tidskrifter.

SOSAksuellr | 8

tidskriftskoordinatorn for Finlandssvenska tidskrifter. I
hans stora monter mitt i den svenska avdelningen hittade
jag LL-bladet och GP, men ingenting annat lattlast. Tho-
mas tror att kring tio av de cirka 75 olika tidskrifter som
fanns i montern hor till den sortens text som LL skulle
kalla "14tt att lasa”. De flesta av dem riktar sig till barn. Jag
tog med mig nagra exemplar for att senare studera dem
hemma.

Jag ville anda veta om Thomas tror att det kommer att
finnas mera lattlJast i framtiden.

- Jag tror nog att antalet kommer att oka ocksa pa
grund av att manga hellre vill ldsa lattlast eller kortare tex-
ter som dr lattare skrivna. Jag mérker ju sjilv hur mitt
sprak blir smittad av spraket pa natet. Jag skriver allt ofta-
re i bilen, pa taget, skriver textmeddelanden eller skriver
pé Facebook. Kortare texter betyder ofta att jag borjar sli-
pa bort lite finesser i spraket. Och trenden syns nu ocksa
i vara tidskrifter.

Ocksa Sabira tror pa lattlast i framtiden.

- Lattlasta bocker passar inte bara bra for personer
med grova ldssvérigheter utan dven for invandrare, gam-
la méanniskor eller personer som inte annars laser sa
mycket bocker. Lattlasta bocker kan vara en bra start for
sddana manniskor som vill borja ldsa och ar intresserade
av olika saker.

AL NN
Forlaget Lecti book studio ger ut LL-bocker pa fem olika sprak. Bakre raden fran
vanster: MARIA VIITASALO, overséttare och illustrator och SABIRA STAHLBERG, vd

och forfattare. Framre raden: SARA GRONVALL, stédperson GERD-PETER LOCKE
och JANA POLENZ, medarbetare och oversattare i Tyskland.

Forlag och malgrupp

Svenska tidskrifter och bocker som pa riktigt ar lattlasta
ges ut av LL-centret och forlaget Larum. De forsta popu-
lara finlandssvenska bockerna i lattlast form kom septem-
ber 2014 och gavs ut av forlaget Larum i Vasa. Forfattarna
var Kjell Westo, Birgitta Boucht och Robert Asbacka.
De berattades i lattlast form av Peter Sandstrom, Jolin
Slotte och Bosse Hellsten. Forlaget far stod fran staten
och fonder.

Lattldsta texter ar inte endast for personer med nedsatt
funktionsférmaga. De kan vara till hjilp for egentligen
vem som helst: finlaindare som vill ldra sig ett nytt sprak,
aldre personer som inte mera orkar lasa langa eller tunga
meningar, invandrare som vill fa information om viért
sprak och vér kultur eller personer som annars bara vill
ldsa mer enkla texter med stora bokstaver. Det viktigaste
med lattldsta bocker dr dock att de inte handlar enbart om
text utan ocksa om bilder som stoder berittelsen. Bilder-
na ska vara stora, litt att forsta och samtidigt inspirerande.

Efter manga timmar av arbete markte jag nog sjélv att
det inte alls &r sa enkelt att skriva en bra artikel som ar litt
att lasa och latt att forsta. Det finns mycket att ta reda pa
och att tinka pa. Men jag fick triffa manga nya intressan-
ta manniskor. Dérfor var det ocksa roligt med mitt forsta
besék av bokmissan som “journalist”. €
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En nodvandig reform

Manga ser med forskrickelse pa den kommande social-, hilso- och sjuk-
vardsreformen ("SoHi-reformen”). Trots en hel del osikerhet ir ind3 en
sak siker, en reform 4r nédvindig, ndgot som ocksa riksdagens grundlags-
utskott har slagit fast. Dagens lage dr inte lingre hallbart.

De grundldggande rattigheterna uppfylls inte,
bland annat ér tillgdngen till "SoHa-servicen”
inte jamlik i vart land, vilket ocksé konstateras
i lagforslaget till ny funktionshinderlag (VALAS,
samordningen av dagens handikappservicelag
och specialomsorgslagen for personer med ut-
vecklingsstorning). Tillgangen till svenskspra-
kig funktionshinderservice ar ojamlik bade i
forhallande till den finsksprakiga befolkningen
och inom den svensksprékiga befolkningen. Ett
aterkommande tema som jag inte bara stott pa
som sakkunnighetsjurist inom SAMS utan bland
annat ocksa som vikarierande dverinspektor pa
diskrimineringsombudsmannens byra. En situ-
ation som delvis beror pa gamla strukturer och
funktionshinderlagstiftning som ér éldre 4n var
nuvarande grundlag och FN:s funktionshinder-
konvention.

Positivt trots allt

Inom funktionshinderorganisationerna ser vi
med tillforsikt pd vad reformen kommer att f6ra
med sig. Det finns manga positiva sidor. Parallellt
med SoHé-reformen pégar en totalreform av var
socialvardslagstiftning. Nya socialvardslagen har
redan tratt ikraft och VALAS pagar parallellt med
SoHa-reformen. Processer som andrar pa bade
produktionsunderlag, produktionsvolymer och
tidigare beslutsprocesser. Antligen kan vi se fram
emot en mera enhetlig beslutsprocess inom funk-
tionshinderservicen, samtidigt som 6verlappande
och delvis konkurrerande strukturer och besluts-
processer avvecklas. Utgangspunkten kommer att
vara den samma oberoende av funktionsnedsitt-
ning. Pa lagnivé frangar vi bade den ur grund-
lagens och FN:s funktionshinderkonventionens
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perspektiv besvirliga segregeringen och favorise-
ring utifran diagnos. Inom organisationerna hal-
ler vi med Osterbottens forbunds fordndringsdi-
rektor Varpu Rajaniemi, som uttryckte saken pa
foljande sdtt pa VATES:s SOTE-seminarium, “en
av utgdngspunkterna med reformen ar att vaga
slappa greppet om gamla strukturer, gamla invan-
da monster och arbetssatt, annars nis inte nod-
vandiga forandringar”.

Att funktionshinderervicen far bredare axlar
att vila pa dr en efterldngtad effekt av reformen.
Storre enheter och helheter 6ppnar upp for moj-
lighet till behovlig specialisering, bland annat ar
tillimpningen av den lagstiftning som ar grunden
for tillracklig, behovlig, kvalitativ och klientcen-
trerad social-, hilso- och sjukvard komplicerad.
Integrerade servicehelheter dr nagot som funk-
tionshinderorganisationerna efterlyst under flera
ars tid. Ur ett svenskt perspektiv ar en forutsétt-
ning for en fungerande sadan att all den svensk-
sprakiga sakkunskap och produktion som vi har
idag tas tillvara och att det finns en nationell
samordnare (se SAMS SoHa-utlatande) som kan
stodja bland annat landskapen att snabbt hitta de
svenska insatserna sa att de ocksa efter reformen
kan uppfylla sina lagstadgade skyldigheter, dar
den grundldggande ritten till jamlik och tillrack-
lig social- halso- och sjukvard viager lika tungt
som de grundliggande sprakliga rattigheterna.

Vilka orosmoment finns da inom
organisationerna?

Pa SAMS temadag om funktionshinder den 8 no-
vember blev det klart att Karkulla samkommun,
med sitt kundunderlag pa ca 1300 personer och
sakkunskap inom en liten del av funktionshin-

JURISTENS KOLUMN

derservicen, har planer pa att ta 6ver bade orga-
niseringsansvaret och produktionsansvaret for
den svensksprikiga funktionshinderservicen.
Verksamheten ska centraliseras till ett landskap
och innebér en utokning till ett kundunderlag
pé ca 45 000 personer och sakkunskap och pro-
duktion for allt fran utvecklingsstorning till bland
annat neurologiska funktionsnedséttningar (MS,
reuma, ryggmargsskada osv.), syn- och horsel-
nedsittningar och neuropsykiatriska funktions-
nedsittningar. I praktiken skulle en sadan 16s-
ning innebdra att all produktion av svenskspréakig
funktionshinderservice centraliseras till ett land-
skap och mojligtvis ocksa en svensksprakig pro-
ducent, troligtvis Egentliga Finland, medan de
ovriga landskapen tar hand om organiseringen,
den individuella kartldggingen av behov, indivi-
duella besluten och finansieringen. Det framgér
klart av lagforslaget att organiseringsansvaret for
social-, hdlso- och sjukvarden avviker fran orga-
niseringsansvaret enligt 7 § landskapslagen. Det
ar endast produktionen av insatserna och inte
organiseringsansvaret av samlade social-, hélso-
och sjukvérdstjanster som pa basis av lagstiftning
eller avtal overfors till ett annat landskap. Orsa-
ken &r att bland annat en klient inom social- och
hélsovarden, exempelvis en person med funk-
tionsnedsattning ofta behover flera olika insatser.
En fungerande integrerad tjanstehelhet i enlighet
med personens behov forutsatter dérfor att orga-
niseringsansvaret finns kvar i det landskap dar
personen bor. Nagot som ocksa organisationerna
papekat. Ett annat stort orosmoment med ovan-
stdende forslag dr att risken dr stor att det skulle
tranga undan alla annan svensksprakig sakkun-
skap och produktion som finns idag, den offent-
ligas, den privatas och tredje sektorns, exempel-
vis Barnavardsforeningen ADHD-center, stor del
av Skilla — Valteris verksamhet, barnneurologin
pa Vasa centralsjukhus. Avstandet till vélfirden,
utbildningen och smabarnspedagogiken skulle

Ulrika Krook

utokas och samordningen forsvagas. Valfriheten
skulle begrénsas utifran sprak, vilket i sig blir pro-
blematiskt ur ett grundlagsenligt jamlikhets- och
diskrimineringsperspektiv. Centralt ar att valfri-
heten ocksa garanteras for personer med funk-
tionsnedsattning oberoende av sprak.

Det viktiga modersmalet

Bevarande av sdrlosningar och strukturer moti-
veras oftast utifran att personer med vissa funk-
tionsnedsattningar, bland annat utvecklingsstor-
ning, dr mera utsatta én andra, det handlar om
livslanga insatser och att de darfor har storre
behov av tjdnster och insatser pa eget moders-
mal. Detta 4r en annan sak som oroar oss inom
organisationerna. Ett sadant argument forbiser
att det finns tva-och flersprakiga inom alla diag-
nosgrupper och ocksa andra som lever ett helt liv
med sin funktionsnedséttning. Personligen har
jag flera kolleger och bekanta med utvecklings-
storning som talar engelska forutom svenska och
finska. Modersmalet ar lika viktigt oberoende av
vilken funktionsnedsittning en person har. Det
géar det inte att utga fran att vissa personer med
funktionsnedsdttning dr mera utsatta 4n andra
eller att en viss typ av diagnos automatiskt leder
till storre behov av insatser dn en annan. Ett kon-
kret exempel dr bland annat att den person som
héller ihop familjen och den enda som kan fin-
ska far en hjarnskada, med kognitiva funktions-
nedséttningar som f6ljd och finskan gloms. Hela
familjen hamnar i ett utsatt lage.

Lat oss dérfor ta riktning mot en jamlikare
framtida social-, hélso- och sjukvard, ocksa pa
svenska i hela landet diar den svensksprakiga
befolkningen bor.

Ulrika Krook
Juridiskt ombud, SAMS
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Kamratstod for familjer

KAMRATSTOD

De flesta forildrar till barn med funktionsnedsittning tycker att det dr virdefullt att fa
triffa andra i samma situation och dela erfarenbeter. FDUV:s familjestodjare dr en form
av kamratstod som svarar just pa detta behov.

b+

MONICA BJORKELL-RUHL
(Foto: Laura Rahka)

KERSTIN STRENGELL
(Foto: Leif Strengell)

amiljestodjarna har alla egen
erfarenhet av att leva med na-
gon som har funktionsnedsitt-
ning. Foérutom konkreta rad,
kan man ocksa fa kontakt med
andra som befinner sig i en liknande si-
tuation eller om man bara behover prata
av sig.

Nir tjugo nya stodjare inleder sina upp-
drag i host finns det sammanlagt 31 famil-
jestodjare pa 17 orter i Svenskfinland, fran
Lapptrésk i 6stra Nyland till Karleby i nor-
ra Osterbotten.

Mot Monica Bjorkell-Ruhl fran Hel-
singfors, Josefin Jansson fran Aland och
Kerstin Strengell fran Nykarleby.

Familjestodjare

Monica Bjorkell-Ruhl

Monica Bjorkell-Ruhls 9-driga son Mika
har flera funktionsnedsattningar: utveck-
lingsstorning, astma, synnedséttning och
horselnedsittning.

— For var familj har utmaningarna varit
och ér fortfarande ménga. Det handlar om
oro for Mika och hans hilsa, om att ldra
sig hantera hans raseriutbrott och utveck-
la metoder for att forhindra dem, och om
att bygga upp en fungerande vardag dér
bade han och vi mar bra.

Mikas utvecklingsstorning beror pa en
sallsynt kromosomavvikelse. Ett kromo-
somtest gjordes redan pa BB, men svaret
fick familjen per telefon:

- Jag var helt chockad efter samtalet.
Jag satte mig ner pd soffan och stirrade
framfér mig och borjade grata. Jag tror
inte att jag nagonsin gratit sa mycket och
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TEXT LAURA RAHKA

haftigt som da.

Fragorna som Monica kimpade med var
manga: Varfor fick vi sa har manga daliga
besked pa en sa kort tid? Vad hade vi gjort
for att fortjana det har? Hur skulle vi klara
av allt och hur skulle det ga for Mikael?

- I dagkan jag sdga att jag kommit langt
pa denna sillsynta resa. Jag har arbetat
hért och lart mig sd mycket; ett helt nytt
sprak och att hitta fram i byrékratidjung-
eln.

- Jag har ocksé traffat manga fantastis-
ka ménniskor som jag fatt dela erfarenhet-
er med.

Monica ville bli familjestodjare for att
kunna ge andra det stod som hon sjilv
hade behovt.

- Kamratstod dr och har varit oerhort
viktigt for mig. Jag har sokt mig till flera
olika fordldragrupper. Nar jag inte hitta-
de "den ritta” skapade jag en egen — Bam-
segruppen.

Familjestodjare

Josefin Jansson

Josefin Jansson bor med sin sambo och tva
barn pa Aland. Familjens forstfodda, 7-ari-
ga Nellie, har flera funktionsnedsattning-
ar; grav utvecklingsstorning, epilepsi och
rorelsehinder. Man tror att de édr en foljd
av ett sallsynt syndrom som kallas Kabuki
syndrom.

— Nar Nellie féddes anade vi inte att na-
got var fel. Vid 4-5 manader markte vi att
hon inte foljer utvecklingskurvan och s
borjade hon gora markliga rorelser med
armarna som senare visade sig vara en all-
varlig form av epilepsi.

Vid 6-7 manaders alder remitterades Nellie akut till
neurologavdelningen vid Akademiska sjukhuset i Upp-
sala. Hon skulle behandlas for epilepsin som ldkarna
ansag vara ett symtom for ndgot annat.

- Ungefir vid 8 manaders édlder borjade vi forsta att
detta inte var ndgot som skulle fixa sig, vi insdg att Nellie
hade ett livslangt handikapp. Tiden stannade, blodet fros
till is och hela var varldsbild rubbades for en stund.

- I borjan kandes det tufft for var familj att inte veta
hur det kommer att bli i framtiden, men det har gatt om
med tiden. I dag lever vi mer i nuet och livet ar riktigt
bra, sdger Josefin.

Varfor ville du bli

familjestodjare?

— Jag vill gérna finnas dér for andra med stod, samho-
righet och tips. Kanske kan jag vara en hjélp sa att andra
inte ska behova ga samma snariga vig som vi.

— Det har betytt jattemycket for oss att fa prata med
andra via en lokal grupp for forédldrar. Trots att de inte
haft barn med samma specialbehov som Nellie s& forstod
de och ville lyssna och tipsa oss. Diér har vi fatt kinna en
stor samhorighet.

Familjestodjare

Kerstin Strengell

Kerstin Strengell har tillsammans med sin man Leif en
ling erfarenhet av adoptiv- och fosterbarn med funk-
tionsnedsittning. Deras 24-ariga dotter har fetalt alko-
holsyndrom med svara beteendestérningar och 16-ariga
som har Tourette och lindrig utvecklingsstorning.

- I var familj har det varit svart att veta vad som
beror pa omstidndigheterna och vad pa funktionsned-
sattningen. Darfor har det ocksa tagit lang tid att fast-
stdlla diagnoser.

— Var storsta utmaning har varit att orka ge alla barnen
vad de behover. Men vi har klarat det med all den stod
vi fatt via barnskyddet, Kérkullas omsorgsbyréa och tack
vare avlastningen.

Kerstin och hennes man har fatt handledning via
barnskyddet, men har inte sjalv fatt kamratstod.

— Jag ville bli familjestodjare for att jag tror att jag
har nagot att ge genom den langa erfarenhet av adoptiv-
och fosterbarn med funktionsnedséttning som vi har.
Jag har ocksa mycket erfarenhet av byrakrati och hur
man kan Isa problem som uppstér pa grund av det.
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Monica Bjorkell-Ruhl och
sonen Mika. (Foto: Laura Rahka)
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Familjestod

For dig som har barn med funktionsnedsattning,
som behover rad och stod eller bara nagon att
prata med.

Du far kontakt med andra som 4r i en liknande
situation.

Ger rad och information t.ex. da ett barn med
funktionsnedsittning fods, da barnet borjar
skolan, blir vuxet, flyttar hemifran eller da
fordldrarna blir dldre.

Ar utbildade av FDUV och har fatt vigledning
t.ex. i hur man kan stddja pa ett bra sitt.
Arbetar pa frivillig basis.

Finns i hela Svenskfinland och man kan ta kon-
takt med vem som helst, oberoende var man bor.
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MAIRE far en egen stund
med dvargpudeln CHARLIE.
- Jag tycker sa mycket om
hundar och har haft en egen
chihuahua, sager hon.

€€¢¢
€€¢C-

UPPSKATTAD
INSATS PA
FRIVILLIG BASIS

"Néimen Charlie! Gulleplutten.” Den lilla pudeln dansar in pa dldreboendet
pa tvd ben och mots av glada tillrop. Han kommer en ging i veckan och dr efter-
lingtad liksom de andra hundarna vars dgare ir aktiva i Roda Korsets vintjinst.

— Det ger sa mycket. Mdnga dldre blir si glada nér de fiar vara tillsammans med
hundarna, siger Gudrun Bréindstrom som dr spindeln i nétet for verksambeten.

undbesoken péa éldre-

boenden inleddes for

drygt tre ar sedan. Da

var 16 hundar med. I

dag dar 40 hundar och
deras dgare aktiva.

Just i kvill besoks tva avdelningar
pa Trobergshemmet i Mariehamn
som dr stadens storsta dldreboende.
Med dr Maj-Gret Kalm och hennes
dvdrgpudel Charlie, Kitty och Maria
Andersson med Mandy, en lockig
labradoodle, och Gudrun Briand-
strom med bullmastiffen Abby. En
godmodig hund som tal rejala klap-
par pa sitt stora huvud.

- Mentaliteten ar a och o. Hun-
darna maste vara snilla och lugna
och sikra till hundraprocent dven
om de rékar fa en hardhant knuff
eller en spark, sdger Gudrun Brind-
strom.

Hon har sina knep och testar alla
hundar innan de far vara med.

- Jag har haft hundar hela mitt liv
och det mirks snabbt om en hund dr
lamplig eller inte, sager hon.

TEXT HELENA FORSGARD

Fran famn till famn

P& den forsta avdelning, som be-
soks, finns ett samlingsrum dir
nagra damer redan véntar pa kvil-
lens hundbesok.

- Jag tycker sa mycket om hundar.
Det ér lika roligt varje gang de kom-
mer, jag riktigt langtar efter dem, sa-
ger Margaretha.

Samma sdger Maire, Ingeborg
och Stina. Charlie, som ér liten och
népen, gar fran famn till famn. Man-
dy och Abby later sig garna klappas
- och sviljer en godsak eller tva.

- Najo, detblir en del godis under
besoken, medger hunddgarna.

En av damerna har svart att slita
sig fran Charlie.

- Jag skulle gérna ta dig med ditt
mitt rum och ha dig dir hela tiden.
Det ar vildigt snallt att ni kommer
hit, sager hon.

Nérvardaren Basse uppskattar
ocksa besoken.

- Manga av dem som bor har har
haft hund mer eller mindre hela livet
och besoken ar omtyckta. De som
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inte gillar hundar behdver ju inte
bry sig. Och hittills har jag inte hort
nagon klaga pa allergiska symptom,
sager han.

Pa en demensavdelning pa hem-
met har man for 6vrigt en katt som
bor dar hela tiden.

Besoken varar omkring en timme
pa varje avdelning.

- Hundarna dr ganska trotta ef-
terat. Man marker att det dr en viss
mental anspanning for dem, sdger
Kitty Andersson.

Madnga pa listan

Gudrun Briandstrom rdknar upp
manga dldreboenden runt om pa
Aland som numera far besok av
hundarna. Ocksa DUV, De utveck-
lingsstordas vil, finns pa listan.

Allt sker pa ideell basis inom ra-
men for Roda Korsets véintjinst och
de flesta hundégare gor ett besok i
veckan — utom Gudrun. Hon hinner
med flera och hoppar dessutom ofta

.. fortsdtter pad foljande sida.




INGEBORG bor pa Trobergs-
hemmet och missar sallan
ett hundbesok. Har umgas
hon med MANDY och hennes
matte KITTY ANDERSSON.

... fortsdttning fran foregdende sida.

in om nagon annan far férhinder.

Hundégarna sager samma sak om sin insats som kra-
ver tid och engagemang - det ger sa mycket att se hur
glada ménga blir av att fd umgéas med hundarna och hur
efterldngtade de ér. Det ricker for att man ska orka och
vilja komma vecka efter vecka.

- Hundarna 6ppnar dorrar till gamla minnen och
vacker kinslor. En dement person kanske inte ser mig
men kan reagera pa Abby. Jag kdnner igen hunden, kan
de sidga, men vem &r du? Ibland gar vi ocksa in till sang-
liggande. Jag minns en dam, som inte var kontaktbar
och som inte verka reagera pa omgivningen, men som
borjade le ndr vi tog hennes hand och férde den 6ver
hundens rygg, siger Gudrun Brandstrém.
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Umgange med hundar i soffan. Fran vanster
MARGARETHA och STINA och langst till hoger
hundagaren MAJ-GRET KALM.

Stor och kraftig men otroligt godmodig. Bull-
mastiffen ABBY besoker dldreboenden flera
ganger i veckan och later sig villigt klappas av
alla hander. Alla hundar i vantjansten har
roda scarfar knutna kring sin nacke.

De gor en uppskattad insats pa dldreboenden
- helt pa frivillig basis. GUDRUN BRANDSTROM
med ABBY till vanster och MAJ-GRET KALM

till hoger med CHARLIE.



TEXT & BILD DANIELA ANDERSSON

Din trearsperiod som ordforande for SAMS
gar ut detta ar. Hur har dessa ar varit tycker du
personligen? Vad har det gett dig?

- Har varit en tacksam tid men kravande, med vad det inne-
bar att vara forbundsordforande. Tiden har gitt fort och gett
mig nya kontakter och nya lardomar som jag ar tacksam for.

Vad har varit de mest kniviga fragorna
under denna tid?

— Alla fragor bor fa en 16sning, en har varit att Handikapp-
forbundet har fatt vanta pa sin anhéllan om medlemskap.

Vad har varit det mest positiva?

— SAMS personal och att styrelsen var enhadllig att bevilja
Handikappforbundet medlemskap.

Har du kunnat se att SAMS som ett stort
organ haft genomslagskraft pa faltet och pa
beslutfattarniva?

- Jag upplever att SAMS som sexaring har bidragit att for-
battra lagstiftningen for funktionshindrade, och pa faltet sa
vet man vad SAMS ar tack vare MIM och bidragsutdelningen.

I var flyttar SAMS kontor till Viktoriahuset pa

TOR WERNERS treérsperiod
som ordforande pa SAMS,
Samarbetsforbundet kring
funktionshinder, gar ut

vid arsskiftet.

Tusen tack Tor,

vi kommer att sakna dej!
Vi onskar dven all lycka
till Anna Caldén
som valts till SAMS
nya ordforande.

Busholmen. Hur visionerar du SAMS framtid?
- 2017 kommer att vara ett betydelsefullt &r for SAMS

i Viktoriahuset och sa en farsk strategi 2017-2019. Det
kommer att gé bra.

Kan du se SOS Aktuellt i SAMS regi inom
en nir framtid?

- Har skall man se majligheter. Ja, inom tre ars period.

Ge ett gott rad till din
efterfoljare Anna Caldén

— Jobba med hjarta och tink

pa den enskilda méanniskan.
Lycka till.

¢
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Hej och véil/eommen
+ill Daniels horna:

fram fill v

som ska kartligga o¢

iddningsmyndig’
ra V;ln giligheter att ridda

funktionshindmde.

tt halvar har gatt sedan

jag borjade mitt jobb

som projektkoordina-

tor. Det har varit fint

att se hur intresserade
myndigheterna, men ocksa andra,
har varit av vart projekt: pa somma-
ren fick vi ett brev av Sauli Niinistd
och nu kan vi stoltsera med repu-
blikens president som projektets
beskyddare. Da jag och projektassis-
tenten Toni inledde vart arbete var vi
lite oroliga 6ver hur myndigheterna
skulle stdlla sig till vart projekt. Var
oro var onddig eftersom ocksa pas-
sagerarrederierna kommit med for
att utveckla sin sdkerhet med tanke
pé funktionshindrade. Enbart Hel-
singfors hamn har 6ver 11 miljoner
passagerare varje ar och man brukar
rikna med att 10-15% av befolk-
ningen har en funktionsnedséttning
- sa det 4r minsann viktigt att rede-
rierna dr med!

Under projektets forsta sex ma-
nader har vi rest mycket och triffat
olika slags manniskor. Vi har pa sa
satt fatt stor synlighet, vilket &r ett
av vara viktiga mal. Vi har varit
med i Yles nyheter pa teckensprak

sren 2019 har jag
o 1 gt berdtta 0m VA
som hander 1 Mutual Trust,

X ekt
Handikappf¢ orbunde}:)s]%%;ﬂ—

heternas

Daniel

och vissa av vdra samarbetsparter
har skrivit om oss pa sociala me-
dier. Eftersom synligheten ar viktig
for att projektet ska bli bra, behover
vi ocksa er hjélp. Sprid gérna ordet
om Mutual Trust och hur viktigt
projektet ar! Myndigheter och tra-
fikorer ér intresserade av de funk-
tionsnedsattas erfarenheter, si kon-
takta girna oss och beritta om dina
erfarenheter.

Det iar viktigt att projektet job-
bar med konkreta saker, och dérfor
kommer vi att ordna gemensamma
ovningar med bade myndigheter
och trafikérer. I borjan av ar 2017
ordnas en raddningsdag i samarbete
med Helsingfors stads raddnings-
verk: brandméin och ambulansper-
sonal ska fa 6va pa hur det ar att rad-
da olika typer av funktionsnedsatta
ur en brand och en bilolycka. Till
6vningarna kommer vi att behéva
ovningspersoner fran funktionshin-
derorganisationerna som deltar. Det
kommer att bli spannande eftersom
vi ocksa kommer att 6va sjoradd-
ning med till exempel Viking Line
och Ecker6 Line.

Mutual Trust ska skapa ett under-
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DANIELS
HORNA

visnings- och informationsmaterial
som alla deltagare: myndigheter, tra-
fikorer och funktionshindrade kan
utnyttja. Vi kommer att skapa en ny
och lattillganglig webbplats som ska
kunna anvidndas hemma, i undervis-
ning, pa dator och mobila apparater.
Naturligtvis kommer vi ocksd att
gora ett material at dem som tyck-
er bittre om papper. Med hjilp av
materialet kan vi alla forbereda oss
bittre - till exempel for en trygg resa
till Estland.

Det kidnns viktigt och spannan-
de att jobba for Mutual Trust. Det
gangna aret har varit givande och
intressant och ar 2018 kommer ga-
ranterat ocksa att bli det. Jag ér glad
att du som ldsare hittade min horna
och jag hoppas vi ses igen nasta &r, i
nésta horna. Jag onskar dig en riktigt
god jul och ett framgangsrikt nytt ar!

Daniel Saarinen

c/o SOSTE

Universitetsg. 5, 00100 Hfors
+358 50 312 1830
danielsaarinen.mutu@outlook.com
www.facebook.com/mutuprojekti
www.handikapp.fi



TANKESTALLAREN

I

THOMAS ROSENBERG

Nej, den ratten har vi inte!

— Om att radda liv, och avsluta det

Sa har vi da igen ndrmat oss dttestupan. Den brant utfor vilken vira
dldsta i Norden forr i tiden, pdstds det dtminstone, knuffades den dag
deras liv hade kommit till vigs dnde, och de inte lingre var till ndgon
gléidje, for ndgon.

astoten nu kommer i
form av ett sporsmal i
riksdagen, med riksdags-
man Stefan Wallin (SFP)
som forsta underteckna-
re. Bland de 6vriga undertecknarna
finns tunga ledamoter fran flera par-
tier, vilket gor att initiativet torde ha
goda mojligheter att forverkligas.

Och det dr en forandring i véar syn pa
de yttersta fragorna som redan linge
knackat pa var dorr. Manga under-
sokningar har visat att en majoritet
av finldindarna numera flaggar for
eutanasi, dvs. att man borde legali-
sera mojligheten att aktivt avsluta en
manniskas liv, om denne sa vill, eller
tidigare tydligt har uttryckt en sadan
onskan. Denna mdjlighet finns ju
redan i vissa linder, sdisom Holland,
Belgien, Luxemburg och Israel, med-

an nagra fler tillater sk. assisterat
sjdlvmord, t.ex. Schweiz och négra
amerikanska delstater. Det senare
innebér att det ar tillatet att hjilpa
€N annan person Over gransen, men
sd att denne sjdlv méste ta det sista
steget.

Men ér detta faktiskt en fraga som
oundvikligen gér “framat’, i den me-
ningen att det forst finns ett starkt
motstand, som sedan gradvis mattas
av for att slutligen 6vervinnas, i takt
med att méanniskor blir mera “upp-
lysta’, och tilltron till var forméga att
sjalv fatta de avgorande besluten i
vart liv 6kar? Pa samma sétt som vi
langsamt mognat till att acceptera
kdrlek mellan ménniskor av samma
kon, ja rentav dktenskap?

Den slutsatsen tycks vildigt manga
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dra, dvs. att det handlar om en ound-
viklig utveckling mot en allt storre
respekt for den enskilda individens
frihet och suverénitet. Men den slut-
satsen dr, tror jag, forhastad, liksom
uppfattningen att detta dr fragor som
lattvindigt kan avgoras genom majo-
ritetsbeslut. Att motivera en legali-
sering av eutanasin med hanvisning
till gallupsiftror dr djupt ovardigt
- for med den motiveringen borde
vi ocksa godkdnna vilka groteska
idéer och lagforslag som helst, t.ex.
aterinforande av dodsstraff. Forslag
i den riktningen har ju redan linge
fatt starkt gensvar i olika gallupar, ja
rentav majoritet. Och da oppnar vi
nog dorren for rena pobelvildet.

Den mest avgorande sparren mot
en legalisering av eutanasin har
hittills utgjorts av lakarkaren, i vars

hinder bodelns instrument ju i sa
fall skulle ges. Deras fackorganisa-
tion Lakarforbundet har hittills en-
tydigt motsatt sig en sadan lagstift-
ning, uttryckligen for att det strider
mot ldkarkarens mest grundlaggan-
de etiska princip, den om att i alla l4-
gen radda och varda liv, och undvika
att skada patienten. En etisk princip
ursprungligen formulerad av Hip-
pokrates, i den s.k. likareden. I en
passus formulerar han det véldigt
konkret, som om han hade kunnat
forutse den situation ldkarna i dag
star infor: “Jag skall icke ge nagon
gift, om man ber mig ddrom, ej hel-
ler rada nagon till dylikt”.

Lékarkéren har darfor - hittills - ve-
lat undvika att hamna i en situation
dér man blir skyldig att ikla sig tva
fundamentalt olika roller, dvs. att
agera bade helare och bodel. "Hit-
tills” dérfor att somliga enkiter nu
tycks antyda att asikterna ocksa
bland ldkarna och vérdpersonalen
héller pa att fordndras. Att man sa
envetet hittills har velat undvika
dubbelrollen har sjalvfallet paverkats
av de ruskiga erfarenheterna frin
nazitidens Tyskland, da delar av la-
karkéren totalt glomde bort allt vad
ldkareder heter, och gjorde de mest
vedervdrdiga experiment i ldkarve-
tenskapens namn.

De som i vart land nu driver pa en
lagstiftning om eutanasi vagleds
sjalvfallet inte av sa vidriga motiv,
tvartom. Nu handlar det uttryckli-
gen om att motverka onddigt och
outhirdligt lidande, genom att ge
manniskor en majlighet att sjdlva be-
stdimma ndr man vill slippa sina pla-
gor, och sldppa taget. Vem kan vara
emot att madnniskor ges den ritten?
Och inte tvingas soka sig till linder

som ger den mojligheten? Eller till
att ta sitt liv pa annat sitt, t.ex. genom
att medvetet kora mot en vagg, eller
en langtradare? Om man alls ldngre
har den optionen, eftersom man i det
ldget oftast dr totalt forsvarslos, bun-
den till en sjukhusséng.

Visst ar det latt att se motiven for en
legalisering av dodshjilp. Men langt
viktigare dr nog de problem som
samtidigt aktualiseras, eftersom en
Oppning i eutanasifragan ockséa opp-
nar for perspektiv alltfér grymma
for att kunna uthdrdas. Det kanske
uppenbaraste dr att det samtycke
som kravs oftast blir en chimar, ef-
tersom det sist och slutligen hor till
undantagen att en person har full-
goda orsaker att vilja avsluta sitt liv,
och samtidigt har kvar sin formaga
att sjalvstandigt fatta beslut om sa-
ken. Oftast &r omdomet i det skedet
redan omtocknat av savdl medici-
ner och medvetsloshet som hansyn
till omvarldens asikter och kanslor.
Det ar bara alltfor ldtt att forestalla
sig situationer dir en patient, vars
livsfunktioner uppratthalls pa konst-
gjord vig, smaningom faller till foga
for de forvantningar hen uppfattar
att omgivningen har. Men det ar
inte bara komplicerade skuldkénslor
som spelar in - lagg dartill trycket av
en anstringd ekonomi, vare sig det
handlar om de anhoriga eller hela
samhillet, och vi far ett “frivilligt
samtycke” som far en motbjudande
bismak.

Nej, hur jag 4n vinder mig kommer
jag inte ifran att de absolut flesta
fallen bést kan vardas pa det sitt vi
redan gor, atminstone da varden i li-
vets slutskede fungerar som den bor-
de. Den palliativa varden ér i princip
valutvecklad, och det finns utmarkta
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mojligheter till smartlindring, at-
minstone i de flesta fall. En annan
sak dr sedan att detta langt ifrdn
alltid &r fallet — men da &r det hér
resurserna och forbattringarna ska
sdttas in, och inte pa att normalisera
dodshjélpen som ett gédngse vardal-
ternativ. Dessutom finns det sedan
linge etablerade rutiner och etiska
regler kring passiv dodshjdlp, dvs.
att man, med de anhdrigas samtycke,
avstar fran fortsatt livsuppehallande
behandling, i en situation ddr patien-
tens liv redan &r bortom raddning.

Aterstar de fall dir en minniska har
outhdrdliga smértor som det inte
finns lindring for, eller da sjukdomen
leder till langsam kvivning. Sadana
finns, utan tvivel, och det ar grymt,
men de dr trots allt i minoritet, och
bor sjalvfallet fa all den lindring som
finns. Men det far inte tas som en
forevandning for att borja rucka pa
grundstenen i Hippokrates ed, och
paldgga ldkarna ett Gvermanskligt
ansvar. Riskerna for att en norma-
lisering av rétten att doda i forlang-
ningen far helt oacceptabla foljder ar
alltfor stora.

Att det ar mitt eget parti, SFP, som nu
gér i braschen for en ny lagstiftning
gor mig beklimd. Helt i linje med
partiets liberala linje, visserligen,
men nu handlar det om en miss-
riktad form av liberalism. Det finns
mycket vi bor ha ritt att sjdlva beslu-
ta om. Men livet sjilvt? Nej, det hor
inte dit.

Thomas Rosenberg

ar sociolog, koordinator
for bl.a. Tidskriftsprojektet,
kommunpolitiker i Lovisa
samt skriftstallare.
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Antligen en SVENSK
anonyma narkomaner-grupp

Den forsta svenska gruppen anonyma narkomaner har inlett sin verksambet i
Helsingfors centrum i KRANs regi. I gruppen delar fore detta narkomaner sina
erfarenheter, sin styrka och sitt hopp med varandra. En av gruppens ledare Kristina
Karlsson, som har varit till helvetet och tillbaka, vet vad det innebir och vet vad
som behivs for att komma ur den onda cirkeln.

TEXT & FOTO DANIELA ANDERSSON

ersonerna i den svens-
ka anonyma narkoma-

ner-gruppen (NA) haller
alla med om att det ar :
viktigt att fa tala och fd :

stod pa sitt eget modersmal.

- Modersmalet vacker ocksa :
manga minnen till liv for dem som

lange varit i ett finsktalande sam-

manhang, konstaterar  Kristina :

Karlsson som dr en av gruppens led-
are.
Kristina 4dr erfarenhetsexpert,

drogforebyggare och utbildare pa
KRAN. En dag i veckan besoker :

hon ocksa den svensksprakiga av-
delning pd HUCS psykiatricenter.

Hon é&ker ocksd runt i hogstadierna

och berittar om sitt liv for ungdo-
marna.

— Jag vill hjélpa andra och beritta

att det finns en annan vég. Jag hopp-

as de skulle vilja den innan det ar for

sent.

kursdeltagarna ar méan. Det har for-

Klarar Kristina som en foljid av ett

stort samhalleligt problem. Det bety-
der nodvandigtvis inte alltid att mer-
parten av missbrukarna ar man.

- Kvinnor och speciellt mammor

som missbrukar ar fordomda direkt.

Min och pappor far enklare och

snabbare hjélp. Kvinnliga missbru-

kare ér lagre stdende an andra. Man -

ser ner pad oss och skuldbelagger,

Merparten av NA-gruppen och

konstaterar Kristina.

Kristinas egen bakgrund ar myck-
et svar. Hon ér fodd och uppvuxen i
sodra Sverige i en trasig familj med
svar alkoholism, tablettmissbruk,
psykisk och fysisk misshandel och en
styvfar som utsatte barnen for incest.
Syskon och Kristina omhéndertogs
men det var for sent.

- Jag har aldrig matt sa bra under
min barndom som da jag fick vara pa

ettjourhem i ett halvt ar. Men jag fick

inte stanna dar fast jag ville. Jag ryck-
tes upp och blev placerad i ett foster-
hem som inte passade mig.

Hon boérjade dricka vid tolvarsal-
der och svarigheterna accelererade
med intagning pa ungdomsanstalt,
rymningar, efterlysningar, prosti-
tution, kriminalitet, dodshot och
tunga droger. Hon kom till Osterbot-
ten (mamman har rotter i Finland) i
borjan pa 1990-talet for att komma
undan drogerna, det fungerade ett
tag men sedan eskalerade det igen.
Forhéllanden med valdsamma miss-
brukande mén avloste varandra.
Hon fick barn, kdmpade att bli fri
beroendet men foll tillbaka gang pa
gang.

— Jag har forlorat allt, men kdmpar
och jobbar pa relationen till mina
barn.

Véndningen i livet kom tack vare
en pastor i Osterbotten som ordna-
de att Kristina fick ga pé bibelskola i
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Stockholm och Nykarleby.

— Det hade jag alltid velat men inte
fatt. Min tro har alltid varit stark och
har hjalpt mig framat. Férandringen
sker dock inte i en handvandning det
ar ett hart arbete att komma ur sitt
beroende. Jag har fortfarande mina
egna demoner och obehandlade
kanslor trots att jag dr drogfri.

Kristina pekar pa ett annat uppen-
bart problem i systemet. Hon vill fa
regelbunden terapi men det dr svart
att fa idag och man maste kimpa for
att fa hjalp. Nagot som manga inte
orkar med da man dr mitt inne i en
sjalvdestruktiv cirkel.

- Dé det ar som vérst vill man ing-
et annat dn att nagon ska ta tag i en
och hjilpa en pa fotter. Man orkar
inte sjalv. Man behdver en person
ddr hela tiden. Det &r var uppgift i
NA-gruppen och vi erfarenhetsex-
perter kan hjalpa andra framat.

En annan sak som Kristina ser att
maste utvecklas dr barnskyddet.

- Det maste bli snabbare omhin-
dertagningar! Barnen maste fa ett
nytt och tryggt hem direkt utan till-
falliga mellanting som de rycks bort
ifran. Barnen maste ocksa fa hjalp
direkt med att behandla och proces-
sera det som hint. Som barn bad jag
till Gud om att bli omhédndertagen
och fa en mamma och en pappas
som dlskar mig. Det siger ganska
mycket om hur jag hade det. fp

KRAN ir en takorganisation inom missbrukarvar-
den som strévar till att vara ett resurscentrum inom
missbrukarvarden och det drogforebyggande arbetet
i Svenskfinland. Under 2016 har man satsat speciellt
mycket pd malgruppen nérstaende till missbrukare.
Forbundet verkar pé kristen grund och i ekumeniskt
samarbete i forebyggandet av rusmedelsmissbruk och
for rehabilitering av rusmedelsmissbrukare i Svensk-
finland. Nésta ar firar forbundet 35-ars jubileum.

KRAN finns pa Georgsgatan 18 A, (tredje vaningen,
rum 305) i Helsingfors. Nationell stodtelefon for nar-

Erfarenhetsexpert och
drogforebyggare KRISTINA
KARLSSON (vanster) och
KRANs verksamhetsledare
METTE STRAUSS.

stidende och missbrukare: méndagar och torsdagar kl.
9-12 och 13-16. Telefon: 050-313 9926. Forsta svensk-
sprakiga NA-gruppen (anonyma narkomaner)

samlas pé torsdagar kl. 17-18.

ENKLA RAD: Du kan kontakta KRAN med olika
fragor angaende rusmedel och deras inverkan pa
hilsan, tel. 050 410 7001 (kl. 9-16). KRAN hjélper
aven med kontaktuppgifter till kristna vardhem.

Vid akuta fall tag kontakt med hélsovarden i din stad
eller kommun. www.kran.fi
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— Torbjorn &r vart forsta barn och vi
hade ingenting att jamfora med, si-
ger Jenny Tornroos lugnt om sonens
overraskande fodelse pa nyarsafto-
nen 1999.

- Han édr historisk for att han dr
Borgas yngsta 1900-tals person, fyl-
ler Thomas Tornroos i.

Sonen kom till virlden cirka en

ménad for tidigt. Barnlikaren Peter
Floman konstaterade att pojken ar

ett specialbarn och att de som har
Downs syndrom numera kan halla
pé med néstan vad som helst, till och
med bli skiddespelare. Sjdlv ar Tobbe,
som han kallas for att Torbjorn ar
lite svért att uttala, mycket nojd for

att kunna ha fodelsedagskalas med

raketer varje ar. Alla skjuter ju da.
Jenny har varit hemmamamma
med Tobbe och systrarna Freja och
Alva. Tobbe har varit foregangare
pa manga sdtt genom att integreras,
forst i forsamlingens klubb och se-
dan i en liten grupp i Kvarnbackens
lagstadium, ddr han hade assistent.
— Det har varit vdrt att kimpa och
bana vég trots vissa hanteringspro-
blem i borjan, beréttar Thomas.
Tobbe har dyspraxi och talar
otydligt. Talet haller pa att bli tydli-

+*veyte’e

Tobbes drom ar att
bli yrkesmusiker

Solen skiner nér det ir loppmarknad i Ostermalmsomradet i Borgi. Fran en av girdarna
pd Martavigen hors svingig musik. Det dr familjen Tornroos som har pop-up-café och en
trio underbdller gisterna. Den yngsta av dem spelar trummor och trollbinder oss med sin

inlevelse och sina rytmiska kroppsrorelser.

gare och pojken dlskar att upptrada
och vara med i skadespel. Vid skol-
starten blev han fortjust i en rod
trumpet.

- Jag kopte en liten trumpet med
viss tveksamhet for att han har sa
mjuka ldppar. Men, han fick genast
fin ton och jag fick skrota mina for-
domar.

Trumpetisten Miles Davis ir
Tobbes stora idol och foregangare.

Alla i familjen dr konstnirliga
Jenny Tornroos ar Borgaguiden som
sjunger Runeberg for sina grupper.
Hon spelar ocksa saxofon. Tobbes
systrar sjunger och spelar piano och
tar regelbundet lektioner. De gar
ocksa i konstskola.

Thomas Tornroos har grundexa-
men i bildkonst och ska i januari ha
utstdllning pa Café Rongo i Borga.
Han har linge varit elev i Borga-
nejdens Musikinstitut och bdorjade
som 16-aring som trumlérare. Jazz
ar hans stora passion och han upp-
trader gdrna pa, som han séager, Hel-
singfors bdsta jazzklubb Storyville.
Det ér en fin plats for jazzmusiker
som kommer fran manga vérldsde-
lar. Thomas samarbetar med unge-
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TEXT CHRISTINA LANG

FOTO ANNE JOHANSSON-PADILLA

. far femtio olika orkestrar. Tillsam-
© mans med Jordan Wilson har han
- tagit initiativ till ett stipendium som
- ska ges till unga begavade musikstu-
- derande och —utévare.

Sina intressen kan familjemed-

- lemmarna utéva i musikstudion i
- egnahemshuset.

- Tobbe vill ga i pappas fotspar

- Efter avslutad grundskola gar Tob-
- be nu i Optimas forberedande kurs
- iBorga. For honom dr det sjalvklart
- att han ska bli yrkesmusiker sdsom
- Thomas. Hans 6énskan stoter pa pa-
- trull for att det inte finns laimplig ut-
- bildning i Finland. Att flytta till Sve-
-~ rige skulle kunna vara en méjlighet.
- Tobbe kan inte dka dit ensam for
- han har en sjukdom som stiller till
- visst besvér och kraver mycket kun-
- skap och forstaelse fran omgivning-
- en. Som liten pojke blev han vildigt
- sjuk och at ingenting. Pa sjukhuset
- fick han diagnosen Hirschsprung,
- en sillsynt tarmsjukdom dar det
- saknas speciella nervceller i den
-~ sista delen av tarmen. Tobbes tarm

... fortsdtter pa foljande sida.

TOBBE TORNROOS vill ga i
sin pappas fotspar och bli
yrkesmusiker.

"
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... fortsdttning fran foregdende sida.

toms med medicin varannan dag
och risken for inflammation é&r stor.

- I somras var Tobbe pa lager
och personalen klarade tomningar-
na elegant; nagot som inte ens alla
i personalen pa sjukhus kunnat, be-
rommer fordldrarna de unga ldger-
ledarna.

Ocksa dieten dr begransad. Nar
han &ter pa café kan han lata Ipaden
tala for sig: jag vill dta ndgot lakto-
sfritt och glutenfritt.

— Annu ir det bist att han bor
med oss for att allt gar har pa rutin,
det ér tryggast sa for oss alla. Ocksa
systrarna dr bra att ha néra, siger
Jenny.

I skolan hade Tobbe bra assisten-

ter; en av dem kommer dnnu som
pensiondr och sjunger med honom.
Han har i flera ar varit inskriven
som elev i Borganejdens Musikin-
stitut och lart sig spela trumpet.
Han gillar speciellt mycket att vara
trummis och det far han gora i mu-
sikinstitutets specialband. Alla i
bandet har olika specialbehov och
Tobbe ér den enda svensksprékiga.
De upptridder ibland pé musikin-
stitutets jul- och varfester. Larare
ar Leo Kylitasku och Elise Minty-
ranta. Optima har samarbete med
Konstskolan i Borga. Det ar nytt for
Tobbe. Han gillar lektionerna dar.
Tobbe har dven gatt i Taidetehta-
an tanssikoulu, dir han ett ar blev
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systrar FREJA (till vanster)

I TOBBE spelar med sina
och ALVA.

vald till arets elev. Breakdance ar
hans bravur. Med den upptrader
han girna och kldr ocksd ut sig.
Den dag intervjun gjordes, var det
marknad i Borga och Tobbe valde
att ga dit med sina kamrater for att
kopa en ny ansiktsmask. Sddana lar
vara mycket populira.

SOSAKktuellt 6nskar Tobbe en gi-
vande framtid, helst med den viktiga
musiken i bagaget. I Sverige finns
det flera sirgymnasier med konst,
drama och musik pa programmet.
En sadan utbildning skulle ocksa
gagna elever i Svenskfinland.

De flesta instrument faller
naturligt i TOBBES hander,

allt fran piano och trummor
till trumpet.

B

P4
[Fomor

KUNG SAGA i Stockholm dr en liten
fyradrig gymnasiesérskola for dem som
gillar teater, drama, dans, musik och bild.
Dir far eleverna arbeta med egna idéer
om framtiden och de stirks i att de har
ratt till ett meningsfullt jobb efter skolan.

Mialet ar: Du kan na dit Du vill. Q/

Info finns pa: www.kungsaga.se
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Vem dr jag?

Jag har varit journalist i 6ver
40 ar och blev pensionerad
fran Osterbottens Tidning i
véras. Ar nu frilansjournalist
och specialiserar mig pa fragor
om funktionsnedséttning,
hjalpmedel och jamlikhet. Mitt
engagemang beror delvis pa
min bror Noffe som hade en
utvecklingsstorning och pa att
jag sjdlv har en horselskada.

Nara 70 ar finlandsk vardhistoria

a bilden har intill ser ni

tvda nagot dldre herre-

mén i skirmmossa pa

bilresa. Jag dr han med

tinderna och det gra
skagget. Bredvid sitter min bror Nof-
fe som alltid envisades med att span-
na fast sakerhetsbdltet sjalv, fast det
kunde ibland bli litet knoligt. Blixt-
laset pa jackan skulle vara snyggt
uppdraget dnda till hakan och han
var noga med att kragen pa skjortan
stack propert fram.

Jag tog bilden pa en parkerings-
plats pa vdgen mellan hans hem
i Uledborg och sommarstugan i
Jakobstad dar vi skulle fira hans
69-arsdag. Vi hade just druckit kaf-
fe och delat broderligt pa en farsk
munkring. Nagra veckor efter att jag
tog bilden var min bror borta. Hans
svaga lungor hade gett upp.

Noffe hade en funktionsnedsatt-
ning som gjorde att han fick uppleva
sju decennier av finlandsk vardhis-
toria. Och som alltid ndr det géller
historia finns det bade ljus och mor-
ker. Var mamma beréttar om hur
utelimnad och ensam hon var i ef-
terkrigstidens Finland nér hon skot-
te om sitt barn med utvecklingsstor-

ning. Sambhillet strackte inte ut sin
hand for att hjélpa, ge information,
stod eller vard. Och de anstalter som
da fanns kunde man inte ens tinka
pa.

Men det fanns ett ljus i Bor-
gd. Den svenska doévskolan var pa
manga sitt en foregangare i landet,
det var dir det finlandssvenska teck-
enspraket utvecklades. Skolan hade
ocksa Oppnat en linje for barn med
utvecklingsstorning.

Resan fran hemmet i Uledborg
med tag blev visserligen lang och
Noffe maste skiljas fran sin mamma
for att bo pa internat. Men det var
vart det. Han larde sig att skota om
sig sjdlv, lasa och skriva (fast aldrig
rakna) och dessutom ett tredje sprak
utover svenskan och finskan, tecken-
spraket.

Noffe pratade &ver 60 ar sena-
re fortfarande vemodigt om tiden i
Borga. Om tant Gundel, froken Do-
ris, Bengt, Stefan, Maj-Len, Karin
och manga andra. Det var en lycklig
period i hans liv.

Nir skolan var slut efter sex ar
blev det igen morkare. Finland visste
annu heller inte vad man skulle gora
med barn som hade en utvecklings-
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storning. Det blev nagra dagklubbar
och ett och annat sommarlager. Men
hjalpen, ldrandet och den menings-
fulla sysselsittningen lyste med sin
franvaro.

Sedan kom lysrorsanstalternas
tid. Noffe bodde flera ar pa en “kes-
kuslaitos” (centralanstalt) med langa
korridorer, kalla gramaélade véggar,
starka lampor med dott sken och
personal i bla eller vita rockar. Han
delade ett litet rum med tvd andra
och han klagade 6ver att han inte
fick vara for sig sjilv och att det
aldrig var tyst omkring honom. Jag
kommer dnnu ihag lukten av des-
inficeringsmedel och fuktig betong
och den dngest jag kinde varje ging
jag besokte honom dar.

Sa smaningom bdrjade vi ldra oss
ocksa i Finland. Vi satsade allt mer
pa hemliknande boende, personlig
vard och pa arbetspraktik. De tolv
sista aren av sitt liv fick Noffe leva
lika lyckligt som i Borga. Hans hem
var ett trivsamt gruppboende som
ligger idylliskt i en park vid Meriko-
ski i Uledborg. Personalen dr moti-
verad, positiv och proffsig. Jag fick
intrycket av att det dr lika mycket
frdga om att vara kompisar som att

Jag fick nyligen fortroendet att
bli vice ordférande i Svenska
horselférbundet. Som styrelse-
ordférande for Finlands svenska
taltidningsforening har jag ocksa
ett gott samarbete med olika
organisationer for funktionsned-
sittning. Jag bloggar aktivt och
blir kanske smatt militant niar
jag ser orattvisor, fordomar och
ojamlikhet.

(Lasse har dven fungerat i mdnga
ar som mentor for SOS Aktuellt)

vara “vardare och klienter”.

Instéllningen har forandrats och var-
den har utvecklats, helt klart till det batt-
re, men vi har fortfarande en bit kvar
innan vi uppfyller FN:s konvention om
manskliga rattigheter for personer med
funktionsnedsattning. Det géller framfor
allt hur vi ser pa jamlikhet och pa ritten
att sjalv vara med och bestimma.

Noffe fick aldrig en egen telefonan-
slutning. Alla mobiloperatorer visade
rott ljus, han var inte kreditvirdig, fast
han hade rad att betala. Samma roda ljus
finns hos vara myndigheter. Nar mam-
ma fyllde 90 for ett par ar sedan kopte
barnen ett litet drtland i trddgarden at
henne som present. Noffe ville vara med
om presenten, nagot som var viktigt for
honom. Det fick han inte for myndighe-
terna. Ett formellt brev forbjod att han
deltog med 200 euro: "huvudmannens
pengar far inte anvéndas for gavor”. Men
ett kort med “Grattis pa fodelsedagen”
fick han nog skriva.

Hans egen 6nskan hade inget virde,
han var inte jamlik. Daremot var han all-
tid jamlik infor skattemyndigheterna.

Lars Hedman

ar journalist och bloggare

som vill ha jamlikhet for alla.

Han skriver om funktionsnedséttning
pa sevendays.fi/nollhinder

? Skillnaden mellan vad vi g6r
och vad vi faktiskt ar kapabla
att gora — skulle vara mer an
tillrackligt for att 16sa de
flesta av varldens problem.

2

MAHATMA GANDHI
1869-1948

\_

Tva stipendier a 350 euro utdelas. Stipendierna
ar avsedda att stéda foérbundets medlemmar i deras
professionella utveckling och yrkesutévning. Stipen-
diaterna skall inom tre manader inlamna en rapport
Over studiebesdket, konferensen eller utbildningen.
Rapporten kan publiceras

i Medlemsbrevet.

www.fssf.fi (under Medlemskap). P& hemsidan finns

STIPENDIER

FINLANDS SVENSKA
SOCIALFORBUND
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for medlemmars
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eller kansli@fssf.fi
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~ Trivs med att gora
- saker tillsammans

Jonas Nygird och Rex Hartman i Vasa trivs ypperligt i varandras sillskap.
Jonas dr stodperson dt Rex, som har en funktionsnedsittning. Det var
mest en slump att deras vigar mittes. I Osterbotten finns ingen
koordinerad stodpersonsverksambet.

TEXT & FOTO TOM SORHANNUS

e ¥

et ar eftermiddag en

REX HARTMAN och JONAS
NYGARD gav sig tid for en
pratstund innan de ska
hoppa i vattnet i det lokala

nagra ganger pa gym, och varit och - Jag skoter mig sjilv, lagar mat

fredag i borjan pa no-
vember och de tva
unga minnen har be-
stimt att de i dag ska ga
och simma pa det lokala badhotellet
i Vasa, men de ger sig tid for en prat-
stund innan de hoppar i vattnet.

- Vi brukar forsoka triffas en
gang i veckan, men det blir inte alltid
sd. Den hér simningen kom vi dver-
ens om redan for ndgon vecka sedan,
och vi har inte tréffats sedan dess. Vi
haller andé kontakt, och hors ganska
ofta pé telefon, beréttar Jonas.

Det var i varas som Jonas blev
stodperson at Rex. De triffades pa
ett gym dédr Rex var tillsammans
med en ur personalen pa Kronans
serviceenhet dar han bor, och Jonas
var samtidigt pd gymmet.

- Jag kinde den hir personen ur
personalen fran tidigare, och han
fragade om jag vill bli stodperson at
Rex. Sa jag akte till Rex boende och
pratade med ledarna dir, och det
blev bestamt att jag ska prova pa och
det gick bra och sedan har det fort-
satt, siger Jonas.

Under sina traffar har de varit

bowlat och ut och étit och nu star
simning pa dagordningen.

— Det dr bra da vi sjélva far kom-
ma Overens om vad vi vill gora. Pa
forsta maj var vi ute pa stan i flera
timmar, och var och it och besokte
Trefaldighetskyrkan, séger Jonas.

Bada dr aktiva och gillar att halla
igdng, och har dven likadan musik-
smak.

- Jag gillar musik, framférallt
hardrock, sager Rex.

- Vi har inte varit pd nagon kon-
sert dnnu, men vi har pratat om
det och det kanske blir nagon gang
framover, sager Jonas.

- Da kan vi bo pa hotell, sager
Rex.

- Vi har ocksa pratat om Power
Park, och det kunde vi kombinera
med en hotellnatt, séger Jonas, hian-
visande till nojesparken i Alahdrma.

Egen ligenhet

och 6ppet arbete

Rex bor alltsd pa Kronans service-
enhet, vilken hor till Karkulla sam-
kommun. Hir har han en egen la-
genhet.
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och kokar kaffe, och tvittar och dis-
kar, siger Rex.

Till vardags arbetar han for ISS
vid Abo Akademis restauranger i
Academill. Dir finns tva restaurang-
er och ett café, och han har uppgifter
ialla tre.

- Jag har arbetat dir i sex ar, det
ar mandag till fredag. Jag dr grov-
jobbare, plockar brickor och koppar,
och kor papplador till pressen och
pressar dem och mycket annat. Det
ar ett varierande arbete. I dag har jag
arbetat i cateringen, berittar Rex.

Han trivs med arbetet, som ar
Oppet arbete, men det finns vissa be-
gransningar.

- Jag far inte anvinda telefonen i
arbetet, inte ringa eller skicka med-
delanden. Det ér chefen som maste
ta alla samtal. Det behover finnas
regler pa en arbetsplats, och man
maste folja reglerna, siger Rex.

Pd veckosluten é&ker Rex ofta
med familjen till sommarstugan i
Vallgrund pa Replot.

- Vi dr déir bade sommar och
vinter. Pa vintern kor vi bil och pa
sommaren béat. Dir ér jag skogs-

huggare och hjilper pappa med veden. Jag har
egen motorsag, och klyver ocksa ved, sdger Rex.
Till familjen h6r mamma, pappa och lillebror.

Vildigt avslappnat

Jonas 4 sin sida studerar till hédlsovéardare vid yrkes-
hogskolan Novia i Vasa. Han gor sitt forsta ar som
studerande, men har hunnit skaffa sig livserfaren-
het genom flera ér i arbete.

- Jag har arbetat med mycket. Senast var jag last-
bilschauffor i Norge, ddr jag ocksd bodde. Jag ville
hitta en orsak att flytta tillbaka hit, och da var stu-
dier en bra anledning, séger Jonas.

Nagon tidigare erfarenhet av att vara stodperson
har han inte. Rex har tidigare ocksa haft andra st6d-
personer, men dr riktigt ndjd med Jonas.

- Det fungerar bra. Han dr en ung och stark man,
sager Rex.

Jonas instimmer i det goda samarbetet.

- Vi far bestimma allt sjdlva och har samma
intressen, sa det dr som att hanga ute med vilken
kompis som helst. Det &r vildigt avslappnat, sager

badhotellet i Vasa.

Jonas.

Nu talas det om att det borde finnas en koordi-
nering av stddpersonsverksamheten i Osterbotten,
precis som i sodra Finland, vad tror du om det?

- Det skulle vara bra. Jag hade knappt hort att
det finns nagot sadant som stodperson innan, och
hade jag inte kint personen pa Rex boende hade
jag knappast blivit stodperson at Rex. Det var ock-
sa en klasskamrat pa skolan som var intresserad av
att bli stodperson, men inte visste hur man ska ga
till vaga. Nu har jag liart mig att man kan kontakta
Tina Holms pa FDUYV, sa jag kunde hinvisa henne
dit men absolut skulle det vara bra med en koordi-
nering, siager Jonas.

Hir dr det dags att sldppa ivdg grabbarna till
badet.

- Vi ska simma ldnge, siger Rex.

— Sedan ska vi ju dta ocksa, fyller Jonas i.

... fortsdtter pa foljande sida.
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“ﬁ ... fortsdttning fran foregdende sida.

Behov av koordinering i Osterbotten

En koordinering av stddpersonsverksamheten pa
svenska finns sedan ar 2002 i s6dra Finland i form
av Fyra Betydelsefulla Timmar (4BT).

I maj i &r gjorde Karl Mikael Grimm, pa upp-
drag av Samarbetsforbundet kring funktionshin-
der (SAMS), en kartliggning av behovet av en
koordinering av stodpersonsverksamheten pa
svenska dven i Osterbotten.

Kartldggningen visade att ett konkret behov
finns. Stodpersonsverksamheten pa svenska i Ost-
erbotten ér i dag splittrad, och skots framst av so-
cialarbetare och personal inom funktionshinderor-
ganisationer vid sidan om de egentliga uppgifterna.
En helhet och en fungerande matchning mellan
stodpersoner och personer i behov av stod saknas.
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Under sina tidigare traffar har

bland annat gatt pa gym, varit och
bowlat och ut och atit. Den har
dagen ska de simma och sedan ata.

”4BT ar en populdr och vilfungerande verk-
samhet i sodra Finland vilket ger goda grunder
att anta att samma verksamhetsmodell fungerar i
Osterbotten”, konstaterar Grimm i sin utredning.

Sammanfattningsvis konstaterar han att ma-
let med att utvidga 4BT verksamheten till Oster-
botten, forutom framjandet av delaktighet och
motverkande av stigma for personer med en
funktionsnedsittning ur jamlikhets synvinkel ar
att skapa regional jamlikhet, jamlik tillgdng till
stodpersonsverksamhet mellan olika grupper av
personer med funktionsnedsittningar, jamlikhet
mellan sprakgrupperna samt motverka ojamlikhet
mellan personer med funktionsnedséttnings och
mental ohilsas mojligheter till samhillelig delak-
tighet pa lika villkor. 4

REX HARTMAN och JONAS NYGARD g

MARI PENNANEN

)

De sma stunderna
och de stora
ogonblicken.

\ KR(‘)_NIKA

‘ S

Erbjud och utsitt dig for upplevelser

Att sitta pa en segelbdt mitt i natten och fda en mugg te med orden “jag hillde i lite
socker i alla muggar, fast det var morkt, kanske det inte kom si mycket” och inse
att muggen dr mer dn halvfull med socker.

tt prata med en mam-
ma som lattar pa
hjartat om hur hon
kdmpar med sin son,
minuterna innan
ordférande 6ppnar motet. Att ldsa en
artikel om en person som berdorts av
en insamling vi tillsammans deltog i.
Att sitta omgiven av andra som man
vet att delar upplevelsen och kinner
lika starkt att livet ar harligt. De sma
stunderna och de stora 6gonblicken.

Jag ska genast erkdnna: jag ar en
samlare. Om jag hade tid, plats
och pengar skulle jag sdkert ha hur
mycket saker som helst. Kossor i alla
former, nyttiga grejer som kan vara
bra att ha och en del av min fammos
samlingar. Hon var en riktig samlare.
Hon samlade pa allt och anvinde en
stor del av sin tid till sina samlingar.
Till all lycka har jag inte tid, plats och
pengar. Sa for att bejaka min samlar-
sida far jag i stéllet samla pa upple-
velser.

Nir jag funderar pa de upplevelser
som jag mar bast av att tdnka pa och
som gor mig glad, sa handlar det om
manniskor och sociala sasmmanhang.

- Och i manga fall, hir i foreningarnas
- forlovade land, om upplevelser inom
- olika foreningar. I drygt ett &r har jag
- jobbat p& Svenska studieforbundet,
- som 4r ett forbund for de finlands-
- svenska forbunden. D4 jag besokt
- Studieférbundets 56 medlemsorga-
- nisationer for att bekanta mig med
- dem har jag blivit bade férvanad och
- glad over att hora om allt som gors
. inom de finlandssvenska forbunden
- och féreningarna.

- En utmaning som ir gemensam
- for manga forbund 4r att medlems-
- antalet sakta gar nerat. Det &r inte
- nodvindigtvis ett stort och akut pro-
- blem, men det gar sdllan hand i hand
- med syftet, som handlar om att na sa
 manga som mdjligt inom malgrup-
- pen med forbundets/foreningens
- budskap och malsittning. A andra
. sidan finns det utredningar som vi-
- sar att langt fler in de som idag ar
- aktiva inom en fSrening girna skulle
- vara det. Hir kommer nu ett forslag:
- ga med ien férening. Det ir ett rela-
- tivt enkelt sitt att fylla pa i din upple-
- velsesamling. Det hir forslaget ar ju
- inget nytt eller konstigt, utan manga,
- speciellt i Svenskfinland, 4r redan
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- medlem i minst en forening. Men
. det finns ocks3d de som inte dr det,
- som inte hittat sin forening.

- DA anstillda eller aktiva fortroen-
- devalda berittar om sitt férbund, sa
- lyser de ofta upp da de berittar an-
- tingen om egna upplevelser eller om
- respons de fatt av andra som varit
- med om nagot minnesvirt. Idag kan
- man lite halvironiskt séga att en upp-
- levelse inte raknas forran du tagit bil-
- der ur tvd olika vinklar och postat p&
- minst tv3 olika sociala medier. Men
- jag tycker du ska géra just det. D4
- sparar du upplevelsen, inte endast
- 1 ditt minne, och samtidigt visar du
- at andra exakt vilka upplevelser man
- kan fi om man ar med i ditt forbund
- eller i din forening. Och kanske jag
- ocksa vill ha liknande upplevelser i
- min samling och kommer med. Pre-
. cis som fammo, som ocksa var med i
- manga olika foreningar.

Mari Pennanen
verksambhetsledare
pé Svenska studieférbundet
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Skrivtolken
stod i att

En skrivtolk tolkar tal till text och det dr ett av de viktigaste
stoden for personer med hirselskada. Titi Rolin har anvint
skrivtolkning i flera dr och dr mycket nijd.

iti Rolin har en horsel-

skada som misstanks

vara drftlig. Horsel-

skadan uppticktes nir

Titi var 15 ar i skolans
hélsoundersokning. I efterhand har
Titi insett att hon hort daligt redan
som liten.

— Min farmor brukade siga att jag
maste sluta med den fula ovanan att
svara “va’. Jag kommer ocksd myck-
et bra ihag nir jag var fem eller sex
och vi gick pa Rodluvan pa Svenska
Teatern. Jag uppfattade inte ett ord
av vad som sades pa scen men jag
kiande igen musiken och melodierna
som sjongs. Jag ifragasatte aldrig att
det kunde det vara horseln jag har
fel pa.

Idag ér Titi deltidssjukpensione-
rad fran arbetet som skriddare pa
Helsingfors Statsteater pa grund av
horselskadan.

Innan Titi fick koklea-implantat
hade hennes horsel blivit sa dalig
sa att hon i praktiken var dov. Titi
skulle inte ha haft stod av tecken-
sprakstolkning eftersom hon som
manga andra som blivit d6va i vux-
enalder inte kan teckensprak. I stallet
ar skrivtolkning ett viktigt stod i att
hora for Titi. Skrivtolkning ar tolk-
ning frén tal till skriven text. Under
skrivtolkningen skriver tolken ner
allt som hors i tolkningssituationen

TEXT & FOTO CILLA SCHROEDER

sd att klienten kan lasa det som text.
Skrivtolken skriver inte bara ner
tal utan ocksd ljud i omgivningen.
Skrivtolken kan férkorta budskapet
for att forsnabba tolkningen, men
innehéllet och tonen dndras aldrig.
Tolken kan tolka for en person eller
en hel sal. FPA beviljar tolktjanst till
personer med horselskada eller vux-
enddva, men ocksa personer med en
syn- och horselskada kan ha

er Titi
ora

och finska. Titi blev ombedd att tolka
tillsammans med en annan person.
- Jag sade att jag kan tolka, men
jag dr inte sa sdker pd att jag hor vad
jag ska Oversdtta. Om ni inte hittar
ndgon annan kan jag komma med
skrivtolkar. Det slutade med att Titi
stillde upp som tolk och tolkade fran
finska till svenska medan skrivtol-
karna skrev. Utan skrivtolkning tror

nytta av tolktjansten.
e - : 3 Birgitta: borjar vi vara klara att borja?

:rltl anvénder skrivtolk pa ja valkomna till vart styrelsemdte, forsta pa hasten,
moten och ssmmankomster. Vi tycker det &r jattelange sen sist, men s& kom
Ett minnesvart tillfille var och for sommaren. Vi har mycket att ga igenom,

. . . . jag forklarar métet Gppnat, ki. &r 11.15.

i somras nir Titi anvinde Sedan kommer vi til § 61 konstaterande av
skri VtOlkIlil’lg pé en sam- beslutfrhet, vi &r alla pa plats.-
nordisk avelsdag for rasen § 62 forstag Cari

beagle. Finland stod vird for
dagarna och eftersom det
fanns deltagare fran bade
Sverige och Norge behovdes
aktiva som behdrskade ter-
minologin och som kunde
tolka mellan norska, svenska

TITI anvander skrivtolk-
ning mest pa moten och
sammankomster. Har
tolkar skrivtolkarna
CECILIA ANDERSSON

och EVA-IDA AMINOFF
Svenska horselforbundets
styrelsemaote for TITI.
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Skrivtolkning ér tolkning fran tal
till skriven text. Under skrivtolk-
ningen skriver tolken ner allt som
hors i tolkningssituationen sa att
klienten kan ldsa det som text.

FPA beviljar tolktjanst till personer
med horselskada eller vuxendova,
men ocksa personer med en syn-
och horselskada kan ha nytta av

tolktjansten.

® For att ansoka om tolktjanst tar

man kontakt med FPA.

inte Titi att hon hade stéllt upp.

- Jag kdnde mig séker i och med
skrivtolkningen. Jag horde ganska
mycket, men om jag inte hérde nagot
kunde jag lasa vad jag skulle dversét-
ta. Om jag tappade traden i de langa
utliggen kunde de andra bara sdga
”las dér”!

Titi brukar ldgga in en skrivtolks-
bestéllning ungefir en manad till
tvd veckor innan tillstdllningen, och
hon anvander skrivtolkning bade pa
svenska och pa finska. Titi brukar
heller inte férbererda sig infor skriv-
tolkningen pa nagot sdtt, men ofta
kan tolkarna sjdlva ta kontakt med
arrangoren for att fa motesdoku-

ment eller annan information som
underldttar tolkningen. For Titi ar
skrivtolkningen ett stod i att ta emot
information.

— Det giller speciellt nar det kom-
mer situationer ddr man tappat tra-
den eller om det dr nagot som blivit
oklart. Det behéver bara vara fragan
om att man gatt miste om en halv
mening eller ett ord sa ar skrivtolk-
ningen ett stort stod.

Omgivningen brukar reagera bra
ndr Titi har med sig skrivtolk.

- Overlag sé har jag aldrig blivit
illa behandlad for att jag inte hor,
tvdrtom sa blir jag ndstan battre be-
handlad for att jag berittar att jag hor
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TITI ROLIN har anvant
skrivtolk i manga ar och
hon ar mycket nojd med
stodet som tolkningen ger.

daligt och att man maste ta lite héan-
syn till det. Folk ar valdigt hjalpsam-
ma och hénsynsfulla.

Eftersom det dr fragan om tolk-
ning ér skrivtolkningen ofta lite efter
talaren. Om skrivtolkningen inte ar
av god kvalité kan det vara svart att
lita pa den.

- Skulle skrivtolkningen alltid
vara hundra procent skulle man vaga
folja endast den och sa skulle man
bara skratta lite i efterskott, sdger
Titi. Det dr nog det storsta minuset
med skrivtolkning. Det basta med
skrivtolkning ér att jag far den infor-
mation som alla andra far.
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Vad dr bemotande? Vad dr ett etiskt gott bemdtande och hur bor man bemota

personer med funktionsnedsdtining i praktiken? Under FDUV:s seminarium om
bemaotandets etik pi G18 i Helsingfors i oktober siddes ménga fron till efter-
tanke bland de 160 deltagarna.

SUSANNE KARLSSON
(Foto: Laura Rahka)

ERIK BLENNBERGER
(Foto: Laura Rahka)

en som kanske bast sammanfat-
tade alla talares teser var erfaren-
hetstalare Kari Lautjérvi fran for-
eningen Steg for Steg:
- Det dr fragan om att bli behandlad som
en vuxen manniska.

Susanne Larsson, som ir kvalitetsutveckla-
re inom funktionshinderomradet i Sverige,
fokuserade pa inflytande och sjalvbestam-
mande som en ytterst viktig del av bemdtan-
det. Hon betonade den inbyggda maktoba-
lansen mellan omsorgspersonal och brukare
som vi alla méste striva till att minska.

Forr tog man hand om personer med
funktionsnedsittning. Men brukaren ar
mer dn ett objekt. Idag ligger betoningen pa
vagledning och stod. Kommunikation ar a
och o, aven di brukarna saknar ord for att
beritta vad de vill och tanker. Det giller da
att forsoka lasa av ansiktsuttryck och gester,
vara nyfiken och stilla fragor - att skippa
uppfostranstanken och bli litet av en detek-
tiv. Det dr viktigt att reducera stress och ska-
pa forutsdttningar utifran brukarens behov
och niva.

— I stdllet for att i svara situationer ténka:
lat, krangel och sidga "Fy!” giller det att bor-
ja med att fraga sig: Vad utloser beteendet?
forklarade Larsson.
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TEXT HENRIKA MERCADANTE

Etiska grundvirden och normer
Erik Blennberger, professor i etik vid Ersta
Skondal hogskola i Sverige forde seminarie-
deltagarna fran Aristoteles dygdelista, via
Paulus och Benjamin Franklins till nutiden
och Blennbergers egen dygdelista 6ver etis-
ka personegenskaper hos en socialarbetare.

- Vilken virdesittning av personen
kommer till uttryck i ett visst bemotande?
Vad signalerar vi med vart ansiktsuttryck?

Blennberger vidgade dven bemdtande-
begreppet fran personbemétande till verk-
samhetsbemotande, dér det ingar bl.a. hur
lokalerna ser ut, trivselfaktorer och hur
behov uppfylls.

Ur sin bok, Bemdtandes etik, lyfte han
fram specifika grundldggande bemétande-
normer:

® Respekt - artighet & hdnsyn
® Vinlighet, virme, hjértlighet

e Empati som uppmirksamhet
och lyhérdhet

® Empati som medkinsla

® Rittvist bemotande — behandla
olika personer lika

o Jamlik hallning
e Tydlighet & saklighet

® Humor

Erfarenhetstalare KARI LAUTJARVIS
tankar om bemotande

® Jag moéter nagon. Kanske en bekant, eller nagon
som jag inte kdnner.

® Det forsta jag tanker pa ar hur den andra personen
tar emot mig.

® FEtt bra bemétande ger en bra kénsla.

® Om jag blir bra bemétt kan jag koncentrera mig
pa det jag ska gora.

® Annars kan det hdnda att jag borjar gora nagot
annat.

® Om jag blir bra bemott sa later jag den andra
personen komma néra. Jag skuffar inte ifran
mig den personen.

® Jag brukar inte vaga sdga om jag tycker att jag
blivit daligt bemott. Jag haller det inom mig.

® Det har hint att jag har avbokat stodbesoken.

® Jag vander mig hellre till nagon annan for
att fa hjalp.

Gott bemdtande ger livskvalitet

Elina Sagne-Ollikainen, projektledare fér Skraddarsydd
boendeservice pd FDUV konstaterar att alla manniskor
skulle ha nytta av att ta sig en funderare 6ver hur de be-
moter andra, sdrskilt de som jobbar med personer med
funktionsnedsittning.

— Eftersom vara brukares vardag ér fylld av assistenter
som avloser varandra utgor just bemotandet grunden for
god livskvalitet, anser Sagne-Ollikainen.

Susanne Larsson talar bade till assistenter och anhdriga:

- Vi maste lata bli revirpinkeriet. Sluta sldss om vem
som vet bast om en person. Att vara 6dmjuka och tanka:
“Min uppgift dr att forsta hur du tanker och att glddjas 6ver
dina egna sitt att ta dig fram och 6ver dina framsteg’, sdger
Larsson.

Du kan ldsa presentationerna fran seminariet
pd www.fduv.fi/aktuellt.
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KARI LAUTJARVI
(Foton: Sofia Jernstrom)



NOTERAT
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Den stora finlandssvenska
kryssningen 3—-4.2.2017

Den Stora Finlandssvenska Kryssningen ér for dig
som dr intresserad av det svenska i Finland, vill lara
dig nytt, utbyta erfarenheter, diskutera och ha det
trevligt tillsammans 6ver region- och generations-
granser.

Kryssningen bjuder pa informativt program med
mojlighet till diskussioner samt underhallningspro-
gram for alla olika alders- och malgrupper. Bland
annat FDUV dr med pa kryssningen och ordnar en
workshop om nardemokrati och sjélvbestimmande.
Medverkande ar erfarenhetstalare Hanna Grandell
och boendeutvarderare Andrea Westerlund.

Tema for arets kryssning
ar "Tillsammans”. Kryss-
ningen ar samtidigt ett
]]EN ST BA gemensamt finlands-
FINLANDSSVENSKA svenskt startskott for
KHYS SNI EN jubileumsaret 2017

och en del av projektet
3-4 FEBRUARI 2017 Finland100. Huvud-
arrangor ar Svenska
Bildningsférbundet.

WWW.KRYSSNINGEN.FI

Mera information:
www.kryssningen.fi

Fraga Psykosociala
forbundet!

Ar det ndgot som oroar dig, som ror ditt eller ndgon
anhorigs maende? Skriv till oss. Pa Psykosociala
forbundets hemsida www.fspc.fi finns var Stéll en
fraga-funktion.

Stéll din fraga dar! -
. . [ Fragor och svar | Instruktioner ;
Sé lovar vi att svara R A !
. Stall en fraga
inom en vecka. e i a

Charlott. Du far

Vi ser fram emot att f3
hjalpa dig!
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Sjalvstandighetsfest
I Vasa 5.12

Finland ar sjilvstandigt och Finland har
ratificerat konventionen om rittigheter for
personer med funktionsnedséttning

— det ska vi fira! Festen dger rum i Folkhal-
sanhuset Wasa mandagen den 5 december
kl. 18.00-21.00. Det blir mingelmat och
dans till tonerna av Wasa Groove Unit.
Pris: 10 euro.

Anmal dig senast den 29 november till
sofie.eriksson@fduv.fi eller 040 673 96 95.
Arrangor: FDUV.

Till fullvardig
medborgare pa
hundra ar

Finland fyller 100 ar! Hur-

dant ar livet for en person

med utvecklingsstorning i

dagens Finland? Hur for-

verkligas medborgarskapet

och vem dr det som fattar
livets avgérande beslut? Valkommen med
pé jubileumskonferensen Till fullvirdig
medborgare pa hundra ar i mars 2017!
Programmet publiceras i slutet av ar 2016
pa www.kehitysvammaliitto.fi/koulutus.
Konferensen arrangeras av Delegationen
for boende for personer med utvecklings-
storning.

Konstledare sokes!

Vi soker en konstintresserad ledare till

ny KONST-verksamhet i Esbo. Start fran
varen 2017. Vara medlemmar har fragat
efter en konstklubb for deltagare med mer
behov av hjilp och stod. Vi vill ge delta-
garna mojlighet att prova pé konst i olika
former och ta fram den kreativa ddran.
Vi soker en ledare som kan det har med
material och firger och kan jobba med en
liten grupp deltagare. Ta kontakt med for-
eningen via epost och anmal ditt intresse!

lena.wenman@vingen.fi duv@vingen.fi

Efter ratificeringen

Det har sagts att personer med funktionsnedsatt-
ning ar varldens storsta minoritet. Virldshélsoor-
ganisationen WHO uppskattar att omkring 15
procent, eller en miljard av vérldens befolkning,
har nagon form av funktionsnedsattning.

I teorin har personer med funktionsnedsittning
samma rdttigheter som alla andra. I praktiken ar
personer med funktionsnedsittning i alla alders-
grupper i storre risk att utséttas for direkt eller in-
direkt diskriminering dn andra manniskor. Dértill
finns det risk for att vissa personer med funktions-
nedséttning utsdtts for sa kallad flerfaldig diskri-
minering. I synnerhet kvinnor och flickor med
funktionsnedsittning samt invandrare 16per risk
for att diskrimineras eller sarbehandlas pa grund
av flera dn en egenskap. Samma giller personer
med funktionsnedsittning som hor till en sprak-
lig eller sexuell minoritet samt barn och dldre med
funktionsnedsittning.

En av de viktigaste uppgifterna for funktionshin-
derforeningar ar att arbeta mot diskriminering av
personer med funktionsnedséttning.

Ur ett rittighetsperspektiv dr en person med funk-
tionsnedsdttning en fullvirdig samhillsmedlem,
som har ritt och formaga att fatta beslut och gora
val. Ritten till full delaktighet i samhallet ar inte
beroende av andras vilvilja, utan det ar en grund-
liggande minsklig rittighet. Att personer med
funktionsnedséttning ofta forhindras att uppna
sin fulla potential beror inte pa sjilva funktions-
nedséttningen, utan pa de hinder i samhéllet som
gor att personen inte kan vara fullt delaktig.

Att en person har rittigheter innebdr ocksé att
nagon har en skyldighet att se till att rittigheter-
na tillgodoses. Ur ett rattighetsperspektiv talar
man om rittighetsinnehavare och skyldighetsba-
rare. Individen dr en rittighetsinnehavare, medan
staten dr en skydlighetsbérare, som har en skyl-
dighet att tillgodose sina medborgares rattigheter.
Skydlighetsbarare dr ocksa den man kan utkréiva
ansvar av och stilla till svars i fall rattigheter inte
tillgodoses. Det finns ocksa indirekta skyldighets-
bérare som har en skyldighet att hjélpa individen
att krédva sina réttigheter, som anhdriga, institutio-
ner, organisationer och 6vriga samhillet.

N Kommentaren

Ett rittighetsbaserat perspektiv ligger i grunden
for FN:s konvention om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning. FN-konventionen ar
ett brett dokument som behandlar medborger-
liga och politiska rittigheter samt ekonomiska,
sociala och kulturella rattigheter. Konventionen
bygger pa FN:s allmidnna deklaration om ménsk-
liga rattigheter och fortydligar vad som maste
till for att trygga rattigheterna for personer med
funktionsnedsittning. FN:s konvention om rat-
tigheter for personer med funktionsnedsittning
ar ett vardefullt redskap for organisationer eller
foreningar som arbetar for att forbattra rattig-
heterna for personer med funktionsnedséttning.
Konventioner som FN:s konvention for personer
med funktionsnedséttning ar juridiskt bindande
for de regeringar som ratificerat dem. Finland har
som konventionsstat férbundit sig att med jam-
na mellanrum rapportera till FN:s kommitté f6r
konventionen om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning om de skyldigheter som de
atagit sig i och med ratificeringen av konventio-
nen. Finland har ocksé valt att underteckna och
ratificera ett frivilligt, s kallat fakultativt, pro-
tokoll. Det betyder att den enskilde medborga-
ren - eller en funktionshinderorganisation - har
mojlighet att klaga till 6vervakningskommittén
om nagon anser att hans eller hennes réttigheter i
konventionen &r krinkta. Fallet maste ha provats
forst i alla nationella réttsliga instanser innan det
kan ga vidare till 6vervakningskommittén.

Hur kommer det att Finland ratificerat FN-kon-
ventionen om rittigheter for personer med funk-
tionsnedsdttning att se ut i praktiken? Hur ska vi
garantera att den funktionsnedsattes rattigheter
foljs och att Finland bér sitt ansvar gentemot den
eneskilda medborgaren med specialbehov?

Organisationerna har ett speciellt ansvar nu da vi
lever i tiden efter konventionens ratificerande. Det
ar vi som ska hjélpa vara medlemmar att havda
sina rittigheter och det dr vi som ska ge dem de
verktyg som de behover for ett fullvirdigt delta-
gande i samhiillet.

Johanna Sandberg
Projektledare for Minoriteter
inom Minoriteten
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Den

ratificeringstesten

Sé hir stort firade alla funktionshinderorganisationer att
Finland intligen ratificerade FIN:s konvention om rittigheter

, for personer med funktionsnedsitining. Festen holls pa G18
& i Helsingfors i september.

TEXT & BILD
DANIELA ANDERSSON

Forbundet

- .lands Svenska B

Synskadade r.f.
oy

Rasmus Rancken (till vanster) och
Cedrik Krook hade kommit fran
Ekenis for att fira.

Horselforbundets verksamhetsledare
Nora Stromman till vinster och
Sofia Stenlund fran Finlands
Svenska Synskadade.

Det bjods pa godsaker med dryck.
Monica och Tim Dahlberg.

Riksdagsledamot Eva Biaudet,
Inger Karlsson regional chef i
Osterbotten och FDUV:s verksam-
hetsledare Lisbeth Hemgard.

Handikappforbundets verksamhets-
ledare Ulf Gustafsson och styrelse-
medlem Martin Relander i samsprék.

Ragnar Bengtstrom fran DuvTea-
tern, Karolina Karanen i bak-
grunden reciterade dikter.

En glad skal for ratificeringen!
Handikappforbundets ordféran-
de Anna Caldén och Karl-Mikael
Grimm.

Festens konferencier Christoffer
Strandberg och Susie Lang.

Steg for Stegs ordférande
Jonne Tallberg.

Karl-Mikael Grimm fran
Handikappf6érbundet och
Vates Walter Fortelius.

Tanya Palmgren frin
DuvTeatern upptridde.

Artisten Elvido,
aka Elias Enroth, upptradde.
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a NIKO HERLIN fran
= Great Minds.

”Forandring kanns
ofta lite plagsamt”

Vir hjdrna forsoker alltid gora saker pa ett bekvimt siitt. Hjdgrnan mot-
sdtter sig fordndring, eftersom forindring kan vara lite méodosamt - en
[fordndring dr inte bara obekant och osiker utan kan ocksi upplevas som
Jjobbig, eftersom det kriver en storre arbetsinsats jamfort med att stanna

edan vissa upple-
ver forandringar
i livet som nagot
negativt, tycker
andra att férand-
ring dar nagot nervkittlande, span-
nande och enbart positivt. For att
utvecklas som minniskor och hjilpa
hjarnan att skapa nya nervtradar, sa
behovs forandring. Vi behover helt
enkelt komma ur var komfortzon
och véra gamla rutiner lite oftare.
Det hér pratar Niko Herlin om
pé konferensen Kick Ass Live i Vasa.
Han konstaterar att alla ménniskor
givetvis ar olika och att vi forhaller
oss till forandring pa olika sitt.
- Nér man talar om fordndring
sa talar man om framtiden. Nagot
som ska hinda - imorgon eller

Evar i invanda monster.

TEXT & FOTO PERNILLA NYLUND

lingre fram i tiden. Nagot som ska
bli annorlunda och férdndras. Jag
vill hellre att man talar om framtider,
i plural. Och da bor man ténka bade
i goda och mindre goda alternativ,
eftersom den kommande framtiden
kan se ut pa flera olika sdtt. Men al-
ternativa positiva scenarier tycker vi
finldndare &r ratt svart.

Vad beror det pa?

— Det beror pé att vi inte kan veta
hur framtiden ser ut. Vi kan bara
gissa. Men jag vill dndd hdvda att
vi skapar framtiden sjélva, och det
ar viktigt for oss alla att inse det.
Dina val idag styr hur din framtid
blir imorgon. Dérfor ar det viktigt
att fundera vartat man vill, i vilken
riktning vill man g&? I vilken rikt-
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ning vill DU ga? Vilken dorr till
framtiden vill DU 6ppna?

Vaga misslyckas
Niko Herlin talar dven om hur vik-
tigt det &r att vaga misslyckas, att
vaga gora fel! For da utvecklas vi och
under processens gang lar vi oss an-
tagligen nagot nytt.

— Ifall vi inte gor tillrackligt myck-
et fel, tar vi antagligen inte tillrackligt
med risker. Om man hela tiden for-
soker undvika fel sd nar man inte sa
hogt som man skulle kunna na.

- Jag tycker att man ska fira alla
fel! For om nagot gar fel i arbetslivet
eller privat sa lar vi oss att inte gora
likadant ndsta gang. Det i sig ar en
viktig forandringsfaktor och en vik-
tig lardom, séger han.

SISTA
ORDET

S

MONICA
BJORKELL-RUHL

A\ A

Bevara var trygghet

or en tid sedan fick @ o

familjerna, som

berérs av korttids-

vard i Helsingfors,

besked om att Hel-
singfors stad har inlett forhand-
lingar om upphandling av kort-
tidsvéardstjanster for 2017-2020.
Upphandlingen kan leda till for-
andringar for korttidsvardens
klienter. De kan vara tvungna att
flytta till en annan korttidsvard-
plats én den nuvarande.

I princip ska vl den servicepro-
ducent “vinna” som har den basta
tjansten till det bésta priset. Den nu-
varande serviceproducenten, Folk-
hélsan, erbjuder bla. kontinuitet,
trygghet, kunskaper i svenska och
kompetens. For mig later det ndra
pa bast. Hur ska det gé for denna
lilla producent? Kan den priskon-
kurrera med de stora? A ena sidan
tror jag att vi ar ganska tryggade da
det inte finns konkurrens pa samma
sitt pa svenska. A andra sidan 4r jag
radd for att spraket - dn en gang-
asidosatts.

Finns det skal att vara orolig? I
dagens lage finns det skal att vara
orolig for det mesta. Fungerande
service laggs ned och konkurrens-
utsdttningen avgors ndstan enbart
pé basis av pris. Tavlande servi-
ceproducenter péstar ofta under
forhandlingarna att de garanterar
svensk service. Efter en tid dr den
svenskspréakiga personalen sjuk eller
pa semester, eller har bytt jobb, och
servicespraket dr plotsligt finska.

Det ér otdnkbart att flytta pa vara
barn som har vant sig vid den nuva-
rande platsen. Barn och unga med
utvecklingsstorning och autism é&r

Kiira Julgubben,
; gr onskar jag 4
_ Helsingjors —

s min stad
inte ror var
trygg/oet. Jag b'nska att {tflilfz
Jiter vira barn vistas pa

trygga och omtyc{ea kortti e;—
vardsplats — Juniorhemmet.

kénsliga for forandringar. Nya ru-
tiner kan forvarra oron och forvir-
ringen. Det gar langsamt och det
ar svart att vdnja sig vid nya saker.
Manga av dem behéver hjélp under
dygnets alla timmar. Manga kan inte
tala eller har svarigheter med kom-
munikation vilket betyder att det tar
lang tid att skapa fortroende. De kan
inte sjdlva klaga 6ver bristerna i var-
den. Foréaldrarna marker och reage-
rar da saker inte dr som de ska vara.
Det skapar angest, grat och aggres-
sion. En flytt skulle dessutom skilja
barnen at fran sina vénner, som de
blivit bekanta och trygga med pa
vardplatsen. Sociala band ar svéra
for manga personer med utveck-
lingsstérning och autism att knyta.
Minga foraldrar ar oroliga och
angestfyllda. Var oro for véra barns
valmaende ar, under normala for-
hallanden, redan enorm. Vi kim-
par for att deras tillvaro ska kdnnas
trygg. Vi kdmpar ocksd med var
egen trygghetskénsla. Att vaga slap-
pa taget om véra barn, trots behov
av vila och aterhamtning, &r ett stort
steg for manga fordldrar. Kan per-
sonalen skota mitt barn? Hur klarar
sig barnet utan mamma och pappa?
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Da kdnns ett besked om risk for
forandring som om var trygghet
och tillvaro vore i rejil gungning.
Vi borjar alla ma daligt.

Temat dr aktuellt. Ett forslag
till ny upphandlingslag behand-
las i riksdagen under hosten. Fle-
ra handikapporganisationer har
kravt att nodvindiga vardags-
tjanster for personer med funk-
tionsnedsattning inte omfattas av
upphandling. Beslutet torde dock
inte hinna med till den aktuella

upphandlingen i Helsingfors.

Kira Julgubben, jag hoppas du for-
star hur viktigt det har ar for oss.
Det finns manga barn och familjer
som du kan ge glddje och trygghet
it denna jul. Jag hoppas att dina
tomtar hinner packa in det i tid.

God Jaul

Monica Bjorkell-Rubl

ar coach, foreldsare och mamma
samt narstaendevérdare och till
sonen Mika som har en unik
kromosomavvikelse.
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SOS Aktuellt onskar sina lisare
en fridfull jul och ett hindelserikt gott nytt dr!

$i& HANDELSEKALENDERN 2016

SOS Aktuellts hindelsekalender finns dven pa webben www.sosaktuellt.fi/handelsekalender
i samarbete med SAMS — Samarbetsférbundet kring funktionshinder.

§

¥ Y

November

30.11. Forfattarkvall med Mats Ahlsén,
Kulturkontakt Nord, Helsingfors, kl. 17.
Mats Ahlséns lattlasta bok Axel var idiot ar en
sann historia om hur personer med funktions-
nedsattning blivit behandlade i Sverige pa
1900-talet. Valkommen att lyssna pa Mats som
intervjuas av forfattaren Jolin Slotte.

Info www.ll-center.fi.

December

1.12. Pepparkakor och glégg pa Tian (Tavast-
vagen 10, Helsingfors).

1.12. Inspirationstraff for laisombud, Vegahu-
set, Helsingfors kl. 13-16. Du som ar lasom-
bud i Nyland: Kom och traffa andra lasombud,
bekanta dig med nya lattlasta bocker och hor
forfattaren Mats Ahlsén fran Sverige beratta om
sina LL- bocker. Anmal: johanna.rutenberg@
fduv.fi, 0400 716 078.

1.12. Jippot: Ritt till ett eget hem! Vegahuset,
Helsingfors kl. 16.30-18.30

FDUV har i fem ar arbetat med individcentrerad
planering inom flyttningsfoérberedelse. Valkom-
men att fira det med oss! Vi bjuder pa cocktails
och mingel, filmlansering och bokpresentation
med forfattare Mats Ahlsén. Info: Elina Sag-
ne-Ollikainen, elina@fduv.fi.

2.12. Julgrét i Ekenads kl. 12-15.30. Valkom-
men att umgas, ata och ha trevligt tilsammans
till restaurang GH Klubben pa Bryggerigatan 13.
Julgrétstraffen ar for aldre foraldrar och anhériga
som har vuxna barn med utvecklingsstorning.
Andra "daglediga” foraldrar ar ocksa valkomna.
Vi bjuder pa julgrét, kaffe och sott.

Anmal: marita.maenpaa@fduv.fi, 040 523 18 46.

3.12. Internationella handikappdagen.

5.12 Sjilvstandighetsfest i Osterbotten, Folk-
hélsanhuset Wasa kl. 18-21. Finland ar sjalv-
standigt och har ratificerat konventionen om rat-
tigheter for personer med funktionsnedsattning
— det ska vi fira. Det blir mingelmat och dans.
Pris: 10 euro. Anmal till sofie.eriksson@fduv.fi
eller 040 673 96 95.

7.12. DUV Vingen, Porten (Esboporten 3,
Esbo), pepparkaksbak pa Glims Café kl 18.

7-8.12. Psykiska forsta hjdlpen kurs 2 om

psykisk ohalsa, information och verktyg for att
tillampa stegen i psykiska forsta hjalpen. Lappvi-

i

kens sjukhus, Helsingfors. Arr: Psykosociala for-
bundet, Lappvikens kaélla, Sympati, SAMS 4BT,
Foéreningen fér mental halsa i Finland. www.
psykiskaforstahjélpen.fi. Anmal: Nonni Makikar-
ki 050 590 3436 eller nonni.makikarki@fspc.fi.
8.12. Ukulelekonsert med gruppen Ukulele
Express kl 18-19 pa Tian, Tavastvagen 10, Hel-
singfors. Arr. DUV Vingen.

8.12. Julgrot i Borga kl. 12-15.30. Valkom-
men att umgas, ata och ha trevligt tillsammans
till Brobacksstugan, Mellangatan 19. Julgrots-
traffen ar for aldre foraldrar och anhdériga som
har vuxna barn med utvecklingsstoérning. Andra
"daglediga” foraldrar ar ocksa valkomna. Vi
bjuder pa julgrét, kaffe och sétt. Anmal: marita.
maenpaa@fduv.fi, 040 523 18 46.

10.12. Teaterkvall och middag kI 15.30 pa
Restaurang KIILA, Helsingfors. Naktergalen pa
Svenska Teatern, Nicken-scenen kl. 18.30. Bin-
dande anmalan per epost till duv@vingen.fi.

14.12. Julfest pa Porten (Esboporten 3, Esbo).
Arr. DUV Vingen.

15.12 DUV Vingens julfest med Lucia och Tom-
tebesok. OBS! Vi har julledigt pa klubbarna mel-
lan 16.12-8.1.2017.

2017

Februari

Deadline for SOS Aktuellt, 1/2017. Mandagen
den 6 februari. Utkommer vecka 8.

3-4.2. den stora finlandssvenska kryssning-
en. www.kryssningen.fi (se sid 387?)

Mars

4.3. 20-ars fest for DUVs fritidsverksamhet
pa TIAN. Det blir utstallning, musik och kvalls-
fest. En kort historik samt utstallning samman-
stalls. Roliga bilder och historier fran aren tas
emot lena.wenman@yvingen.fi

9-12.3. Anpassningskurs

— Kul for unga i Himos, Sarkisaari lager- och
kursgard. Ansok senast: 3.2. Malgrupp: Unga
13-20 aringar som upplever att det &r jobbigt
hemma med psykisk ohalsa och eller missbruk.
Malsattning: Att erbjuda mgjlighet for unga att
starka sin sjalvkansla och fa ett avbrott i var-

dagen genom att géra positiva och roliga saker
tillsammans. Vi kommer att satsa pa att alla kan
vélja, skida eller aka slalom och lara den som
inte kan. Spela spel, umgas och ha det kul.
Traffa andra som har en liknande situation som
dig, kamratstdd. Arr: Psykosociala forbundet rf,
USM, FinFami Osterbotten rf. www.fspc.fi

21.3. Internationella Downs syndrom-dagen.

April

30.3-2.4. Anpassningskurs for anhoriga,
Lembéte lagergard, Aland. Ansék senast: 22.2.
Malgrupp: Anhdriga till personer med psykisk
ohalsa fran hela Svenskfinland.

Malsattning: Att erbjuda anhdriga stéd och infor-
mation genom férelasningar. Gruppdiskussioner
kring teman, egna kanslor, tankar och fundering-
ar som vacks under kursen. Att erbjuda ett lage
mellan vila och aktivitet. Mgjlighet att stanna upp
och finna krafter. Tréffa andra med liknande er-
farenheter = kamratstod. Arr: Psykosociala for-
bundet rf, Finfami Nyland rf. www.fspc.fi

Maj

18-21.5. Anpassningskurs — Depressions-
skola. Norrvalla, Vora. Ansok senast: 10.4.
Malgrupp: Vuxna personer som upplever sig
deppade, depression. Med psykosociala funk-
tionshinder fran hela Svenskfinland.
Malsattning: Att lara sig att forebygga och hante-
ra depressionstillstand. Malet med kursen ar att
med sjalvhjalpsmetod, forelasning och grupp-
diskussioner fa verktyg for att forkorta depres-
sionsepisodens langd och gora depressions-
episoderna mindre kraftiga. Traffa andra med
liknandeerfarenhet och fa stéd och kunskap
genom kamratstod. Arr: Psykosociala férbundet
rf. www.fspc.fi

25-28.5. Anpassningskurs — Egen kraft i foto-
form. Porkenas lagergard, Jakobstad

Ansok senast: 20.4. Malgrupp: | forstahand
unga vuxna (20-30ar) med psykisk ohalsa fran
hela Svenskfinland. Kursen kraver inga férkun-
skaper av fotografering.

Malsattning: Att erbjuda ett aventyr for unga
vuxna, starka sjalvkanslan. Erbjuda naturupp-
levelser, social samvaro och stédja aterhamt-
ningen. Kursen bygger pa kraftgivande fotogra-
fering, en process att starka sjalvkanslan och
sjalvbilden. Traffa andra med liknande erfaren-
heter = kamratstéd. Arr: Psykosociala férbun-
det rf. www.fspc.fi

Vill du lagga in material pa hdndelsekalendern? Sand till redaktion@sosaktuellt.fi
DEADLINE for arets forsta nummer ar mandagen den 6 februari. Utkommer vecka 8.



