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Trodde jag.

DANIELA ANDERSSON

Efter 6ver tjugo ar som journalist
sa har jag hort och sett det mesta.

CHEF-
REDAKTORENS

ORD

sl

Snovit och de sju kortvaxta

Iexten kommer tyvérr inte att handla om Snovit. Men det var en sd bra rubrik
sd jag satte den som lockbete. Dessutom sd vill jag lite fortsitta i samma anda
som vi vildigt rafflande lovar pd piarmen: en fenomenal utredning om dvirgens

aterkomst av Karl-Mikael Grimm.

ar Karl-Mikael berittade om sin idé sa nistan

skrek hela redaktionsrddet unisont rakt ut av

skriackblandad fortjusning. Det har aldrig hant

forr. Till och med jag. Efter dver tjugo ér som
journalist sa har jag hort och sett det mesta. Trodde jag.
Det hir var nagot helt annat.

Ord och uttryck kommer och gar men problemen
kvarstdr som en av mina idoler, den eminenta Hilkka
Olkinuora, skrev i sin kolumn i HBL for en tid sedan.
Hon papekade en sak som jag ldnge irriterat mig over.
Att man idag helst inte ska tala om “problem” — idag har
vi bara "utmaningar”. Det har gatt till 6verdrift. Till min
bestortning horde jag att man pa en arbetsplats inte far
sdga “att man haft en tung dag” Man maste omformulera
sig. Nagot sa idiotiskt har jag aldrig hort forr. Det kdnns
lite omanskligt att man inte far tala om tunga arbetsda-
gar eller problem i dagens ldge. Som om vi inte far bete
oss som de mianskor vi dr utan maste ha en glansbildsyta
péklistrad hela tiden. Inte visa oss svaga och sarbara. Inte
visa oss trotta efter en arbetsdag. Det kidnns inte rétt for
mig som jobbat hart med att komma bort fran 7allt ar
bra-rollen”. Allt dr inte alltid bra och da maste man fa siga
det. Det dr ju mycket det som den dnnu pagaende #me-
too-rorelsen lett till. Att man antligen vagar saga att vissa
saker inte ar okej.

Det krivs givetvis mod. Man ér radd att tappa ansiktet
och sjélv pa nagot satt komma i dalig dager. Ni minns
sdkert da ni var sma och rakade falla och stota er infor

Vi finns ocksd pd Facebook!
Gd in och gilla oss!

personer som ni inte riktigt kinde. Man vagade inte sidga
att man fick ont utan sade direkt "det gjorde inte ont”
trots att bloden rann fran knd och armbage. Sen grit
man tyst i mammas famn.

Samma giller i det vuxna livet att man inte riktigt kan
péapeka da man fatt dalig service. Speciellt pa restaurang
da maten ar usel. Hur manga ganger har du sént ut en
portion som varit undermalig med segt kott och asig
potatis? Det dr pinsamt for bade en sjdlv och kocken.
Men det maste goras.

Sjdlv rakade jag nyligen ut for en anafylaktisk chock,
till foljd av att jag var allergisk for lokalbedévningen, i
samband med en mindre operation pé en av stans hogt
profilerade privatsjukhus. Valdigt obehagligt kan jag
beritta. Annu obehagligare var da kirurgen inte tog mig
pa allvar "for att dylika allergier 4r sa ovanliga”. P4 hal-
socentralen i Ingd tog de mig ddremot genast pa allvar,
forstod allvaret och vidtog édtgédrder. Slutet gott men jag
vantar dnnu pa svar och en ursdkt av hogsta chefen for
privatsjukhuset.

Vaga visa att du dr manska och framforallt med-
ménska!

God jul ta hand om varandra och tack f6r det har aret!
Daniela Andersson

Chefredaktor
som dlskar julen i Dubai
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LISBETH HEMGARD

Hjéalpbehovet for barn
och familj maste utredas
i ett tidigt skede.

LEDAREN

sl

/

Vi ar inga marknadsvaror!

For personer med intellektuell funktionsnedsittning dr det lika viktigt som for alla
andra att fa vilja hur och med vem man bor. FDUV har inlett ett samarbete med ARA,
statens finansierings- och utvecklingscentral for boende. ARA har i samarbete med olika
organisationer startat ett projekt som gar under namnet #pahemuvigen.

rojektets huvudsakliga mal ar att utveckla bo-

endeverksamhet som svarar pa de verkliga

behoven och inte blir sa likformiga som de nu

ar. ARA dr kritisk till att man i Finland fort-

farande utgar fran gruppbostider dd@ méanga
kunde bo i egen ldgenhet.

Deltagarna i projektet #pahemvéigen erbjods en studie-
resa till Skottland, ett land didr man lange arbetat med
boendefragor och skapat goda individuella 16sningar
for personer med intellektuell funktionsnedsattning. I
Skottland har man avvecklat institutioner och istéllet
utvecklat boendeservicen i narsamhallet. Som en del av
detta har man skapat ett system med personlig budge-
tering. Om en person inte ar néjd med sin service kan
hen byta producent. Det dr alltsa det egna behovet som
styr och pengarna foljer med brukaren. Det betyder att
producenterna har verkligt intresse att utveckla tjanster
som motsvarar behoven.

I Skottland tréiffade vi representanter for Inclusion
Glasgow, en organisation som hjilper personer med
funktionsnedséttning att hitta ratt stod. De hjalper ocksa
med att uppgora en serviceplan och erbjuder olika ty-
per av service. Vi besokte ocksa regionforvaltningen for
North Lanarkshire utanfér Glasgow. Vi traffade hand-
laggare vars uppgift ar att tillsammans med den som be-
hover stod gora en bedomning av hur mycket resurser
— det vill sdga pengar — personen behdover for sitt stod.
Dessutom besokte vi ett lokalt center dér en grupp per-
soner med intellektuell funktionsnedsattning berattade
om hur de bor och vilka tjanster de behover.

Mycket later kanske bekant, men den stora skillnaden

ar att personerna med intellektuell funktionsnedsattning
pa riktigt ar i centrum och serviceproducenterna maste
utveckla sina tjanster enligt deras behov. Det var intres-
sant att se vilka konsekvenser det har for personen som
behover stod. Jag 6verraskades 6ver hur stolt personerna
berittade sin historia och vilken frihet och sjélvstandig-
het det nya systemet inneburit for dem. Det andra som
6verraskade var arbetet kring ndrsambhillet. Hur man
samarbetar med grannar och andra i nirmiljon var di-
rekt imponerande!

Fragan ar om vi i Finland dr for forsiktiga. Kanske
finns det manga fler grannar som dr intresserade av att
bli vdn till nagon som behover stod och fler lokala for-
eningar som vill jobba f6r narmiljon? Min uppfattning
ar att man i Skottland méter samma utmaningar som i
Finland. Det giller till exempel fordomar mot personer
med funktionsnedsittning, svarigheter att hitta ratt as-
sistenter och risken att manga blir ensamma om de bor
i egen lagenhet. Samtidigt har systemet med personlig
budgetering gett manga battre sjalvfortroende och bi-
dragit till en aktivitet som gor att personerna sjilva hittat
flera riktiga vanner.

I Finland styr serviceproducenterna fortfarande bo-
stadsutbudet och stodformerna. Dérfor finns det behov
av ett medborgarinitiativ som #ingenmarknadsvara. I
Finland é&r det fortfarande lang vdg kvar for att perso-
ner med intellektuell funktionsnedséttning far vilja med
vem och hur de bor.

Lisbeth Hemgdrd
ar verksamhetsledare for FDUV

SOSAktuells | 5
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MULUKEN CEDERBORG

Foto: Rabbe Sandelin

UNDER RESOR utomlands
kommer man ofta i kontakt
med ny bekantskap och stéter
pa intressanta manniskodden.
D& man fortsatter och beréattar
att Finland har tva nationella
sprak att jag tillhér en minoritet
som pratar svenska, marker/
inser man ganska snabbt att
personen har svarigheter att
forstd innehallet. Typisk fraga
som uppkommer &r; Bor du i
Sverige da? D& géiller bara att
andas djupt och forklara for
tredje eller fijarde gangen, hur
saken ligger till. En ofta fére-
kommande frdga under dessa
moten ar; Varifran ar du? Vad
ar din identitet? F6r min del
blir frdgan ganska komplicerad
att besvara. Utmaningen lig-
ger i att pa ett enkelt satt for-
klara att jag ar fédd i Etiopien

KARIN ANTELL

och blev adopterad vid sex ars
aldern till en finlandssvensk fa-
mili. Séledes ar min identitet
en positiv och glad adopterad
etiopisk-finlandssvensk  kvin-
na. Min trygghet grundar sig pa
att jag stér stadig pa béade fin-
landssvensk och etiopisk jord.
Jag kénner mig stolt 6ver att
ha min etiopiska bakgrund och
samtidigt ha min kulturella och
sprékliga identitet i finlands-
svenskheten.

Jag é&r en féreningsmanniska
ut i fingerspetsarna och ar sty-
relsemedlem i flera féreningar.
Foéreningsliv berikar mitt liv och
inspirerar till att géra en skill-
nad. Arbete inom tredje sektorn
ar ytterst intressant omrade
och darfor har jag jobbat flera
ar inom den. Funktionshinder-
fragor har varit en naturlig del

av mitt liv, eftersom min pappa
blev rullstolsburen pga en sjuk-
dom och mina vénner har olika
former av funktionsnedsatt-
ningar. Det som ger mig mest
kraft och energi i vardagen ar
min familj och vanner.

Lis Mulukens reportage
om Ken Gammelgird
pa sidan 40!

PAR JONASSON

JAG AR EN foren-
ingsmanniska,  for
tillfallet aktiv inom

JAG AR FODD och upp-
vuxen i Sverige, flyttade
till Jakobstad som 33-aring

stryker omkring i
den finska mytologin

I Dvargar och tomtar
och historien.

DVARGENS aterkomst

— Hur gbra ett barn kortvuxet?

Skipper,  Finlands
rullstolsdansfér-
bund, Rullstols-
dansféreingen
Wendarit och Box
sangkor. Jag ar stu-
dentmerkonom,
men har aldrig varit
i arbetslivet. Anda
har jag inom féreningslivet som kassor och
sekreterare haft stor nytta av min utbildning.
Dans och sang upptar en stor del av min tid,
men ocksa friluftsliv med bat och fiske i goda
vanners séllskap &r viktigt for mig.

2016. Jag kom till Finland for
att jag blev tillsammans med
: en tjej (humera min fru) som

bor har och jag var den av

A .

—_ \\ oss som hade minst emot
ﬁ att flytta. Till yrket &r jag jour-
b %  nalist och har de senaste 14
aren arbetat som nyhetsre-
porter och kultur- och ndjes-
redaktor p& dagstidningar i Sverige. Nu bedriver jag
frilansverksamhet och skriver om allt jag ar intres-
serad av, vilket ar allt fran bade sport och kultur till
manniskors livsvillkor och — erfarenheter i allménhet.
Funktionsfragor och jamlikhet ligger nara hjartat, kan-
ske inte bara for att jag sjalv har en cp-skada utan dven

Som kortvuxet barn var en

av de forsta iakttagelserna
angdende kortvuxenhet att man
inte far kalla oss for dvirgar.

TEXT KARL-MIKAEL GRIMM
FOTO MAX MALMBERG

an har senare berittat for mig hur jag = egen barndom slar det en ofta hur konkret vi forstar
funderade kring olika bendmningar pa  och tolkar vér verklighet genom spraket. Samtidigt: Hur
mina funktionsnedsittningar och hur = konstgjorda begrepp kan vara och hur svart det ar att for-
jag upplevde dem. Det finns roliga his- = std det sprakligt abstrakta, speciellt om man rakar vara

Kolla in Karz'nsﬁna for att det ar avgdrande for varje manniskas majlighet
placering i VM i rull- att na sin fulla potential. torier om hur jag till exempel blandar ~ fyra ar. Hur ett barn genom spraket forstéar sin funktions-
stolsdans pa sidan 361 mellan orden invalid och gravid. En fyraarig pojke som = nedsdttning ér en svér och intressant fraga att fundera pa
' Lis Pirs intervju med pastar sig vara gravid dr onekligen lustigt. en stund.
. Da man talar med yngre barn eller kommer ihag sin
Ida Berg pa sidan 14! g 5 .. fortsdtter pd foljande sida...
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... fortsdttning fran sidan 7.

Pa de flesta minoriteter finns det bendmningar som
upplevs som korrekta och sidana som upplevs som
diskriminerande. Kortvuxna personer vill i allmanhet
vara just kortvuxna och inte dvérgar. En dvérg ér ju
en sagovarelse och att kalla en kortvuxen person for
dviérg dr de-humaniserande. Samtidigt som jag i fyra-
arséldern hade svart att uppfatta alla nyanser i spraket
och alltid haft latt for att blanda mellan ord som la-
ter lika, sa till den grad att jag av misstag proklamerat
min graviditet, minns jag att det kunde vara otrevligt
och kidnnas konstigt da till exempel dldre personer (jag
minns dem som i allménhet just seniorer) kallade mig
for dvarg i lekparken.

Som lite dldre barn slog jag tillsammans med min
mamma vakt om att uppmirksamma omgivningen
alltid da de skrevs om “dvirgar” i stéllet for kortvux-
na. Vi kontaktade Hbl och Svenska Yle da de skrev
dvérgar ndr vi tyckte att de avsag kortvuxna. Minns

| den nobelprisbelonade
forfattaren PAR LAGER-
KVIST roman "Dvargen”
upptrader dvargen som
en symbol for ondska.

speciellt en recension av filmen "The Station Agent",
en film med en kortvuxen huvudrollsinnehavare som
Hbl:s recensent skrev om som “dvédrg” Vi har slutat
med det nu eftersom det verkar som om det inte skrivs
s& mycket om dvargar langre pa svenska i Finland. Fin-
skans "kadpio" stoter jag inte heller pa. Utvecklingen
gar framat ocksa har.

Spraket som funktionshinder

Hur vi viéljer att anvdnda spraket och vad som anses
vara politiskt korrekt varierar i olika tider. Ett exem-
pel ar diskussionen om Aamulehtis val att ga Gver
till konsneutrala yrkesbendmningar eller Helsingfors
stads val att sluta fira farsdagar till forman for "nérsté-
endedagar” av héansyn till att alla barnen inte nédvan-
digtvis har en pappa. De hir diskussionerna blir ofta
valdigt hetsiga och kidnsloméssiga, vi hittar oss ofta i
nagondera skyttegraven, alltid pa de réttrognas sida.

8 | SOSAkruelte

Man hinner oftast inte fundera ldnge innan man kom-
mer pa exempel pa krankande bendmningar pa en
minoritet. Det dr latt att forsta att man inte ska be-
namna folk krankande, och det finns en tydlig diskurs
angdende vad som é&r politiskt korrekt. Jag fungerade
ett par ar som internationellt ansvarig for Féreningen
Lyhytkasvuiset — Kortvéixta och kom da i kontakt med
olika organisationer for kortvuxna runt om i vérlden.
Hir blev jag uppmarksammad pa att fragan inte var sa
enkel som jag tidigare trott.

Samtidigt ar det inte sa latt att hinna med i sving-
arna. I Sverige talar funktionshinderorganisationerna
om till exempel funktionsvariation eller funktionsrat-
tighet, men att forklara det har for en finsksprakig per-
son med en funktionsnedsattning dr langt fran enkelt.
Spraket foljer tiden och erkdnnanden av visa grupper
och deras rittigheter mérks ocksé hér. Det 4r inte alltid
latt att upptécka och folja trender. Vi kortvuxna kallar

alltsé oss i dagens lage for kortvuxna. Trodde jag.

Danska dvirgar

Det borjade med Danmark. Nar jag gick igenom or-
ganisationer for kortvuxna runt om i varlden mérkte
jag att det inte finns nagot “férbund for kortvuxna” i
Danmark. Bara ett dvéargforbund. Najo, de har vil ett
gammalt namn och orkar inte ga igenom stadgednd-
ringar och byrakrati som ett namnbyte innebar tankte
jag. Men nej. Jag hade fel.

Samtidigt borjade jag sjalv fa forfragningar om att
upptrada som "dvarg” vid olika tillstallningar. Mohip-
por, lilla juls-fester och musikvideor. De ar alla val-
komna tillskott i en fattig studerandes vardag. Med
goda vénner har jag alltid hitta pa ganska bra dvérg-
vitsar. Jag kdnner flera dvargar som har utvecklat en

... fortsdtter pa foljande sida...
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... fortsdttning fran sidan 9.

valdigt lustig "dviarghumor”. Dvirgen dr en effektfull
och nyanserad symbol som kan utnyttjas for att ge-
stalta ondska (tdnk pa Par Lagerkvists Dvirgen) eller
fredsilskande godhet och hjdltemod i JRR Tolkiens
Hobbittar. Jag funderade inte desto mera pa ifall jag
sarade nagon da jag gjorde min vildigt korta kar-
ridr som dvérg som dorrvakt pa en Alice i Under-
landet-fest. Eller ndr jag skrammer foremalen for
mohippor ikladd hog hatt och vita handskar.

Da jag talar om olika "dvarguppdrag” med andra
kortvuxna borjar jag énda inse att alla kortvuxna inte
upplever det som positivt. Vissa forsoker forsiktigt
antyda att jag dr en quisling. For att undvika en hop
av “arga dvirgar” slutade jag darfoér sa smaningom
med att ta emot dvarguppdrag.

Olika pa olika tegelbruk

De danska “dvdrgarna” berittar for mig att dvarg i
Danmark blivit "ett positivt ord”. Till och med dans-
ka kronprinsparet har kortvuxna “dvérgservitorer”
pa en middag. Dvirgordet har gjort comeback, och
nu har foreningen bytt tillbaka till det gamla namnet

ekonomisk aspekt,

I Dvargrollen har en
vem dger dvargen?

"Dvirgeforbundet” Jag har alltsa haft fel. Danskarna
anser sig sjdlva vara foregangare. Det finns rekryte-
ringsbolag for dvérgar, partydvargar, you name it. La-
ser jag. Och nu borjar ocksa jag ana problematiken.

I Sverige ar Foreningen for kortvuxna mycket
noga med att inte anvdnda ordet dvirg. Féreningen
skriver pa sin webbplats om “d-ordet” och skriver
inte ut ordet "dvarg” i ndgon form nagonsin. Har
ar instdllnigen sa langt fran de danska dvdrgarnas
man bara kan komma. Samtidigt brottas foreningen
i Sverige med ett komplext problem.

Stora dvirgar

Den danska dvérgbusinessen har ndmligen natt Sve-
rige. Samtidigt som Foreningen for kortvuxna inte
vill férbjuda nagon enskild person som rakar vara
kortvuxen att upptrada som dvirg strider det hér
helt emot allt som foreningen star for. Hur 6kar man
forstaelsen for kortvuxenhet och hur kortvuxna vill
tala om sig sjélva ifall man samtidigt har en hop med
“partydvérgar” som upptrader i tid och otid just i
egenskap av dvarg?

10 | sOSAksuelis

Jag star och funderar pa det hir en morgon dé en
ung herre (kanske tre ar) en morgon pé en sparvagns-
hallplats ger mig en lang blick och utbrister ”Titta
mamma, titta! Vilken stor dvarg!!”.

Jag skrattar forst lite forvanat. Barn blir ofta lite
missklddsamt uppspelta nir de midrker en, men jag
kan inte komma pa att nagon skulle ha kallat mig for
en “stor dvdrg” Samtidigt kommer jag dndd da jag
arbetar pa den hir texten och funderar 6ver ndr det
ar ok (ifall det nigonsin dr ok?) att upptrada som
“dvarg”? Da jag tar reda pd mer om “dvérgbusinessen”
marker jag att det oftast 4r “langre manliga dvérgar”
som upptriader som “partydvérgar”. Jag googlar febrilt,
men hittar inga dvargar inom showbusiness som inte
ar langre manliga “cis-dvérgar”.

Kan man édga “dvirgen”?

Samtidigt som de hdr “stora dvérgarna” (som oftast
forefaller vara méin) upptrader och forsérjer sig som
dvirgar, stamplar de ocksa hela gruppen av kortvuxna
som kanske upplever sig diskriminerade av anvind-
ningen av ordet dvirg. P4 sa satt kan jag bra forsta att

man latt kunde uppfatta mig som en Quisling da jag
upptritt i dvirgroller, eftersom det ju onekligen bidrar
till att skapa en allmén attityd om att det &r ok att tala
om “dvirgar”, d&ven om det inte varit min avsikt.
Samtidigt dr dvérgen en fantastiskt effektfull sym-
bol som det ocksa finns ett visst ekonomiskt vérde i.
Fragan kan da ocksa stéllas sa hir: Vem har alltsa ratt
att vara dvarg och utnyttja ett onekligen starkt brand?

I Hollywood har den hir debatten tagit ny fart i
och med de nya Hobbit-filmerna. Little People of
America dr valdigt upprorda 6ver att det i Hobbit-fil-
merna spelar “helt vanliga” skadespelare som med
hjilp av digital teknik forminskats. Little People drar
en parallell till forkrigstidens blackface-gestaltningar,
det vill sdga vita skadespelare som svartmalade upp-
tradde i morkhyade roller.

Diskussionen om “dvidrgordet” ar vildigt span-
nande ocksa ddrfor att diskussionen inte pa samma
satt praglas av forutfattade meningar och konflikter
om vad som kan anses vara lampligt, vilket manga
liknande diskussioner om bendmningar p&d minori-
teter ofta bar pa. 4
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Arets faktura for

o SOSAKktuellt 2018

Alla privata prenumeranter, se hit! Utan lasare ar en tidning
ingenting. Stort tack till Er alla, er prenumeration ar fér en
god sak och oumbdérligt for tidningens existens, sa vi tackar
och ar valdigt 6dmjuka och stolta att fa finnas i era liv.

Alla privata prenumeranter, se hit!
For att spara pa miljo samt kostnader siander vi
inte en skild prenumerationsfaktura per post
till vara privata prenumeranter. Dérfor ber vi er
vanligen att anvanda uppgifterna nedan for inbe-
talning av prenumerationsavgiften 2018.

OBS! Som vanligt giller detta enbart SOS
Aktuellts privata prenumeranter. Vi tackar pa
forhand! Vid fragor ring Handikappforbundets
verksamhetsledare Ulf Gustafsson 044-560 0563
eller e-posta redaktion@sosaktuellt.fi.

Vi vill tacka for det gdngna éret 2017. Utan ldsare
ar en tidning ingenting. Stort tack till Er alla, er
prenumeration dr for en god sak och oumbirligt
for tidningens existens, sa vi tackar och ar véldigt
6dmjuka och stolta att fa finnas i era liv.

Vilkomna att folja med oss dven 2018. Hor av er
med konstruktiva synpunkter, tips och idéer sa
att vi blir &nnu bittre.

Kontonummer: | Aktia FI70 4055 0010 6424 25

BIC: HELSFIHH / Aktia

Mottagare: SOS Aktuellt

Meddelande: Skriv ditt namn och din

adress i meddelandefiltet.
TACK!

Referensnummer:
Ingen referens behévs.
Sista betalningsdag: Summa:
April/2018 15 euro
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JURISTEN HAR ORDET

Mikael Bomstrom

Har regeringen visat att
valfrihetsreformen sparar pengar?

Sa har da regeringen kommit med sitt uppdaterade utkast till lag om
kundens valfrinet inom social- och hélsovarden ("valfrihetslagen”).

Bakgrund

Regeringen planerar att genom social- och hal-
sovardsreformen ge kunderna en storre valfri-
het. Efter reformen ska valfrihet bli huvudregel
pé basniva och i tillimpliga delar dven inom
social- och hélsovérdstjanster pa specialiserad
niva. Syftet med den utokade valfriheten ar en-
ligt regeringen sarskilt att stirka tjansterna pa
basniva samt att skapa battre mojligheter att fa
snabb vérd och tillgang till tjanster. I maj 2017
overlimnade regeringen sitt forslag till valfri-
hetslag till riksdagen. I juni 2017 fann riksdagens
grundlagsutskott att lagforslaget kan godkannas
endast om vissa av dess anmarkningar beaktas.
Regeringen har darfor berett ett nytt lagforslag
och utkastet till proposition ar det som nu ar pa
remiss.

Effektivare anvandning av resurser?
Resurserna dr dndliga inom social- och hélsovar-
den. Dessa bor darfor anvandas pa ett sitt som
skapar sd mycket hdlsa och vilfird som mojligt
for befolkningen. Samtidigt maste dock grund-
rittigheterna beaktas.

Det finska hélsovardssystemet star sig enligt den
av social- och hilsovardsministeriet utsedda so-
cial- och hélsovardsarbetsgruppen starkt i en
internationell jamforelse nar det géller resursan-
vandning och effekter. Den anser inte heller att
kostnaderna for socialvarden skulle vara ovanligt
hoga i vart land. Vad jag vet har ingen ifragasatt
experternas pastaenden i denna del. Mot denna
bakgrund maste regeringen bade pa ett teoretiskt

och pa ett praktiskt plan 6vertyga oss om att det
gér att fd ut mer for pengarna. Vi jurister skulle
sdga att regeringen har bevisbordan for detta.

Ett problem nér det giller valfrihetsreformen
ar att vi inte vet sdkert vad de olika 16sningarna
leder till. Denna brist dr sérskilt stor avseende
vissa delar av reformen och detta hanger bland
annat ihop med att en i alla delar motsvarande
valfrihetsmodell inte finns ndgon annanstans.
Inom vetenskapen brukar man anse att teoretis-
ka modeller maste testas mot verkligheten for att
de ska kunna anses vara anviandbara. Det dr en-
ligt min mening rimligt att stdlla sasmma krav pa
forslag fran regeringen.

Grundlagsutskottet fann att det &r viktigt att val-
frihetslagens ikrafttradande delas in i olika faser.
Detta skulle enligt experterna gora det majligt att
genomfora breda och langvariga pilotprojekt. En-
ligt lagutkastet ska pilotprojekt genomforas roran-
de s.k. direktvalstjanster, kundsedelstjanster och
personlig budget, att inledas under ar 2018 och
2019. Som jag uppfattat experterna ifragasatter de
- pa den grunden att de givna tidsramarna &r for
sndva — om den foreslagna fasindelningen medger
ett ordnat systemskifte.

Har regeringen da uppfyllt sin bevisborda? Enligt
min bedomning inte. En stor brist 4r avsaknaden
av gedigna pilotprojekt. Ett annat fragetecken ar
fasindelningens tidtabell.

Mikael Bomstrom
ar juridiskt ombud.

SOSAkmuellr | 13
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“CP-resenir
som gjorde
DOKUMENTA

27-driga Ida Berg fran Pensala tog sin dallare

som enda sillskap och gav sig ut pd tagluff i Europa
i somras. Men med sig hade hon ocksd uppdraget
att gora en dokumentir for Sveriges Radio.

okumentdren CP-resan inleds med

att Ida Berg pa natten kommer till

Amsterdam med ett forsenat tag.

Efter en tids sokande hittar hon det

vandrarhem hon bokat och upptack-
er snabbt att det inte finns ledstang till den branta
trappan. Via porttelefon soker hon kontakt med
receptionisten, men han bara mumlar pa holland-
ska och kontakten bryts. Andra gister anldnder
och fragar om Ida behover hjdlp. Via dem hilsar
receptionisten att han inte har tid. En stund sena-
re kommer han dnda ut. Roker och ignorerar Idas
fragor. Om hon inte kan bo hér kan hon vil i alla
fall fa forskottspengarna tillbaka?

Ida Berg foddes flera ménader tidigare dn berdknat
och drabbades av syrebrist i samband med férloss-
ningen. S& smaningom konstaterades en cp-skada.
I Idas fall paverkar den "kroppens muskler i allméan-
het och benens i synnerhet". I dokumentéren sager
hon att hon sldpar benen efter sig och har en "balans
som dr lika obefintlig som vérsolen i november".

Radioutbildning i Sverige
Just nu studerar Ida Berg andra aret av tva pa en
utbildning i radiojournalistik pa en folkhogskola
i svenska Vara. Redan under sommaren kombine-
rade hon nytta och néje pa sin tagluft.

— Det borjade forra laséret med att nagra som

TEXT PAR JONASSON
FOTO IDA BERGS PRIVATA ALBUM

jobbar med radioprogrammet P3 Dokumentir i
Sveriges Radio foreldste for oss. De besokte flera
utbildningar och alla som ville fick lamna forslag
pé dokumentérer man ville gora.

De med de 15 bdsta idéerna fick g pa en
workshop i Stockholm. Diribland fanns Ida som
presenterat idén om tagluff i sallskap med dalla-
ren. Sommaren fore hade hon gjort en liknande
resa och tankarna pa att dokumentera vaknade.

- P3 dokumentér ér ofta inriktat pd mord, for-
svinnanden och brottslighet i olika former s& det
ar inte riktigt deras format, men under dagen tog
jag kontakt med de som jobbar med P4 Dokumen-
tdr i stéllet och de nappade pa idén.

Bestdllningen var en personlig resedagbok.
Lyssnaren far hora om radslan att ingen ska hjalpa
Ida av taget och en tysk kondukt6r som dé han in-
ser att hon har "problem" later henne stanna i den
forsta klass-vagn hon forirrat sig till. Allteftersom
Ida reser genom Europa och tillbaka funderar hon
ocksa over livet i allmédnhet, bemotande och livs-
val i synnerhet.

Ingen assistent

En viktig handelse intriffade nar Ida skulle borja
hogstadiet och ddrmed aka buss till skolan i Nykar-
leby. Pa ett mote med ménga "viktiga vuxna" saisom
rektorer, foraldrar

och ldrare var alla

... fortsditter pa sidan 17.
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IDA BERG pa en
smalandsk tagstation
fore forsta avresan
av manga pa tag-
luffen genom
Europa.

|




IDA BERG med
packningen
pa ungefar

40 liter
pa vag ut
i Europa.

ALDER:
27

BOR:
Vara i Vasterg6tland, Sverige. "Men det ar
ytterst temporart. Vart jag tar védgen sen
beror pa var jag far jobb".

BAKGRUND:

HOR _
DOKUMENTAREN:

... fortsittning fran sidan 14.

overens om att Ida borde ha en per-
sonlig assistent pa hogstadiet, men
hon holl inte med och vagade siga
emot.

— Det jag var s arg pa var att de
utgick fran att det skulle vara sa. De
ville vil, men jag visste nog att det
inte skulle bli svart fér mig att sti-
ga pa en buss och béra skolvaskan
som andra.

Det bestaimdes slutligen att Ida
skulle prova att borja hogstadiet
utan assistent, négot hon tror va-
rit avgorande for de val hon sena-
re gjort. For manga dr assistansen
kanske synonymt med frihet, men
for Ida var kdnslan tvdartom. Och i
ljuset av att hon under tagluffen bar
en 40-litersryggsdck kan det ndstan
verka 16jligt att en skolvaska skulle
varit ett problem 15 ar tidigare.

- Visst finns det manga fall dar
assistans dar nodvindigt, men for
mig har det varit bra att vara utan.
Jag tror till exempel inte att jag
hade kunnat goéra en sadan hir
resa om jag hade haft assistent. Det
finns en risk att bli lat om det all-
tid finns hjélp eller omvégar att ga.
En bra sak har varit att min familj
aldrig har sett mitt handikapp som
ett hinder. De har utgtt frin att jag
kan allt jag vill och sa har jag fatt
16sa det pa eget sitt.

Kéampar inte med att ga
Vid ett tillfille i dokumentdren
finns ett méte med en man i Bel-
grad. Han fragar om Ida vet vilka
som ar de verkliga hjaltarna. Forst
gar tankarna till Finlands ishock-
eylandslag, men hon inser att de
formodligen inte har samma refe-
rensramar och svarar nej. Mannen
tycker att det dr de som kdmpar
varje dag som &r hjéltarna. "You 're
doing it good", sdger han, men Ida
beskriver en obehaglig kinsla kom-
ma krypande. Sa linge hon kan
minnas har manniskor sagt att hon
kampar. De syftar pa hur hon tar
sig fram, men for Ida ligger ingen
kdmpainsats bakom det. Kdmpat
har hon diaremot gjort med "brind
lax 6ver pasta och Pythagoras sats".
- For mig ar det sa har och har
alltid varit. Handikappet ar inget
jag tinker pa eller definierar mig
genom, men det var roligt att reflek-
tera 6ver det i dokumentiar form.

Minskliga historier
Vigen till radiojournalistiken var
inte spikrak dven om berdttandet
varit en rod trad i livet.

- Jag pratade som ettaring och
skrev min forsta saga nér jag var
tyra, sa det har nog varit viktigt.

Flytten gick till Sverige 2010. Forst

studerade Ida till en kandidatexa-
men i litteraturvetenskap vid Linné-
universitet i Vaxjo.

— Sista sommaren jag bodde dar
jobbade jag som sidekick i Sveriges
Radios regionala morgonprogram.
Jag fick mojligheten efter att nagon
tipsat om mig. Det blev en rolig er-
farenhet.

Efter det gick Ida en forfattar-
utbildning pa Wiks folkhogskola
utanfor Uppsala, men nér den var
avslutad atervinde hon till radio-
journalistiken och péborjade ut-
bildningen i Vara. Vad hon ska gora
nér den ér 6ver vet hon inte.

- Jag kan bara sdga att jag vill ar-
beta med radio i ndgon form. Jag ar
inte sa “nyhetig” utan mer it mén-
niskohallet. Jag &r intresserad av
historier och handelser som folk
varit med om, bade vardagliga och
absurda.

Och slutligen, hur gick natten i
Amsterdam?

- Av utrymmesskil finns det
inte med i dokumentéren, men jag
sokte ett nytt vandrarhem. Det tog
sex-sju forsok innan jag hittade
en ledig plats. Jag fick heller inga
pengar tillbaka fran det forsta stal-
let, men gjorde heller ingen annan
anstrdngning dn att fraga honom
pa plats. Det var fragan om typ sju
euro och jag blev sa trott pa hela si-
tuationen sé jag valde att inte lagga
mer energi pa det.

Uppvaxt i Pensala, Nykarleby. Flyttade till Sverige efter
gymnasiet 2010. Har férutom radiojournalistik studerat
litteraturvetenskap samt har gatt en forfattarutbildning.

http://sverigesradio.se/
sida/avsnitt/957739?
programid=3103

ocksa fungera
som fotstod at

I Dallaren kunde
medresenarer.

FAMILJ:
Manga manniskor i Finland och Sverige.

INTRESSEN:

Laser mycket och skriver en del skonlitterart,
mest i form av poesi. Tycker ocksa mycket
om séllskapsspel och fragesport.
Deltog i SVT:s Vem vet
mest i varas.

IDA BERGs dallare
var hennes enda
bestandiga sdllskap
pa tagluffen.
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Mutual Trust

KAIKKI PELASTETAAN ALLA RADDAS

Mutual Trust

En blandning av SOTT oeh ALT- ~

Viking Lines och Mutual Trust gemensamma storovning STOCKHOLM

En blasig eftermiddag akte vi ivag med Viking Lines
m/s Mariella mot Stockholm. Totalt var vi 25 personer:
ovningsdeltagare, assistenter och tolkar. Malet var en
storovning foljande dag med hela Mariellas besattning.

TEXT & FOTO DANIEL SAARINEN

i togs emot av Viking Lines Tina Lindqvist som varit med och or-
ganiserat tva 6vningar pd Meriturva i varas och tvd raddningsut-
bildningar ombord pa Mariella nagra veckor innan storévningen.
Vi traffade ocksa fartygets befilhavare Tomas Karlgren som berat-
tade hur 6vningen skulle ga till.

En storévning handlar om att hela fartygets besattning deltar och fartyget
evakueras. Den hir gangen 6vade man ocksé sldckning av brand. Réddning
av funktionshindrade passagerare var ett av 6vningens teman. Elva personer
med olika funktionhinder deltog, de flesta var i sina hytter da 6vningen bor-
jade, men nagra satt ocksa i restaurangen. Harifrén skulle personalen evaku-
era personerna till samlingsstationerna ut pa dick atta till och i livbatarna.

Anna Caldén, ordférande for Finlands Svenska Handikappforbund, var en
av deltagarna. Hon var ocksa med i en av 6vningarna pa Meriturva i varas. Anna
tyckte att beséttningen gav tydliga, klara och trygga instruktioner. Hon tackade
speciellt styrman Sauli som ledde forflyttningen till livbaten. Samtidigt kidnde
hon att bemétandet var lite osakert da besdttningen hamtade henne fran hytten
och att alarmsignalen hordes ratt daligt.

Ocksa Ari Aalto, som representerade Ryggmargsskadades forening Akson
var ndjd med dvningen och personalens raddningskunskaper. Han poangtera-
de dnda vikten av att besattningen kommunicerar mera med varandra och den
som rdaddas. Ari raddades sittande i sin rullstol hela végen fran déck fyra upp

till ddck atta. Han menade att det skulle ha gatt littare och tryggare till om alla ANNA CALDEN
» riknat till tre och lyft pa rullstolen samtidigt. leende pa ytterdick med
Escape(jgg;l[r)‘ptctl:::aﬁf/g? Ovriga 6vningsdeltagare och personer frin besittningen tyckte ocksé att I Mutual Trust-hjalm pa
funktionshind¥ade finns. trapporna var svara och farliga. I vanliga fall g och raddningiigy

... fortsdtter pa sidan 20.
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... fortsdttning fran foregdende sida.

anvander rullstolsburna hissar, men i en nodsituation
ar det forbjudet att anvdnda dem. Det skulle alltsa
vara bra att hytterna for funktionshindrade fanns pa
samma dédck som livbatarna.

Kommunikation

Under hela évningsresan diskuterades vikten av att
kommunikationen fungerar, i synnerhet i en nod-
situation. Jonas Bergholm fran FDUV tyckte att
kommunikationen fungerade bra pa bada inhemska
spraken och att besdttningen var synnerligen sakliga.
Sari Hirvonen-Skarbe frin Finska Horselforbundet
tyckte att kommunikationen var problematiskt med
tanke pa horselskadade. Hon menade att det ar vik-
tigt att personalen haller 6gonkontakt med den som
rdaddas. Samtidigt vore det bra om sékerhets- och
evakueringsinformation ocksa fanns pa TV-skdrmen
i hytten och pa reklamskdrmarna runtom pa fartyget.
Projektkoordinator Daniel Saarinen poangterade
ocksd passagerarens egna ansvar, om det 4r nagon-
ting som ar oklart eller kidnns otryggt sa maste man

Glada miner pa den
gemensamma bilden

I ALLA RADDAS.
efter ovningen.

beritta det hir at den raddande beséttningen.

Alla rdddas ar Mutual Trust-projektets slogan och
det stimde ocksa den hdr gangen. Alla rdddades till
livbaten och da dvningen vdl var dver sigs manga
nojda ansikten. Timo Nirhi som representerade Fin-
lands Dovblinda tyckte att personalen visste vad de
skulle gora. Detsamma tyckte fartygets befilhavare
om de funktionshindrade. P4 hemresan till Helsing-
fors diskuterade flera fran besattningen med Mutual
Trust-ganget om Gvningen: pa restaurangen, puben
och nattklubben. Alla var eniga om att det behovs
fler liknande 6vningar i framtiden! I 6vningen deltog
ocksa observatorer fran Tallink Silja och Grénsbe-
vakningsvésendet: en liknande storévning kommer
ordnas pa m/s Silja Serenade i vir. Alands sjosiker-
hetscentrum var ocksd med och dr nu en ny partner i
Mutual Trust-samarbetet.

Vi tackar alla som deltog i 6vningen och i synner-
het Viking Line och Tina Lindqvist — vi hoppas alla
att samarbetet ska fortsitta!
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Foto: Grdnsbevakningsvdsendet

Gransbevakningens
helikopter (Super
Puma) pa terrorism-
ovning 2.11.2017.

DANIELS
HORNA

Julen star framfor oss och Mutual Trust-samarbetet har ett fint ar bakom sig.

Vi har ordnat fem raddningsdvningar och tva skolningstillfallen — dessutom

har vi deltagit i tva raddningsovningar arrangerade av vastmetron och varit
observatorer pa en stor terrorismévning ute pa Finska viken. Friskt vagat alltsa!

januari 6vade vi med Helsingfors stads raddningsverk:
da handlade det bl.a. om en simulerad bussbrand. Pa
varen ordnade vi tvéd stora sjoraddningsévningar pa
Meriturva i Lojo dar Viking Line, Tallink Silja och
Ecker6 Line deltog. I juni var det sedan dags att 6va
evakuering av en vattenbuss tillsammans med Grénsbe-
vakningen, Bétpolisen och NorsoLine. I den hér tidning-
en kan ni ldsa mer om storévningen ombord pad m/s Ma-
riella i Stockholm - fore den ordnades skolningstillfallen
for hela besattningen ombord. I april ndsta ar blir det tro-
ligtvis en liknande 6vning tillsammans med Tallink Silja.
I bérjan av november deltog jag som observator i en
terrorismovning arrangerad av Polisens specialenhet
(bjorngruppen) och specialstyrkor frén bdde Gransbe-
vakningen och Forsvarsmakten. Ovningen skedde mitt i
natten ombord pa Ecker6 Lines m/s Finlandia. Fartyget
bordades av specialstyrkorna — som anldnde med sex he-
likoptrar i luften och otaliga fartyg till havs. Det kidndes
som en actionfilm fran Hollywood. Totalt deltog 6ver 500
personer i vningen varav ndstan 200 var statister med
olika slags simulerade skador. Tyvérr var ndstan alla dessa
unga mén i aldern 20 - 30. Har hade Mutual Trust absolut
kunnat delta med statister — nagonting att fundera pa da
liknade &vningar planeras i framtiden!
I september fick vi prova pa att dka véstmetro da vi
deltog i tva raddningsévningar som ordnades pa Drumso

och Hagalunds metrostationer i Helsingfors och Esbo.
Det var viktigt att vi deltog, for annars hade t.ex. inga rull-
stolsburna varit pa plats. De nya stationerna ér tillgangliga
och i tunneln finns en 120 cm bred plattform lings hela
banan, vilket gor att evakuering ocksd av funktionshin-
drade blir mycket lattare. I den gamla metron ska passage-
rarna klittra ner pa spéret for att kunna ta sig ut. Det finns
alltsa ljus i tunneln - jag hoppas vastmetron ér i trafik da
du laser det har.

I alla evenemang under arets lopp har jag som projekt-
koordinator gang pa gang blivit pamind om hur viktigt
projektet ar. Gransbevakningen har onskat flera 6vning-
ar pé flera sjpomraden, Tallink Silja vill se en storévning
ocksa hos dem och nya parter har bett om att fa delta i
samarbetet. Jag anser att projektet borde omvandlas till
ett fortlopande raddnings- och dvningssamarbete. Friskt
vagat, hilften vunnet — hoppas du och alla andra dr med
mig pa detta!

Jag 6nskar dig en fridfull jul och tryggt nytt ér!

Daniel Saarinen

ar verksambhetsledare for Mutual Trust
050 312 1830
daniel.saarinen@mutualtrust.fi
facebook.com/mutuprojekti
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Aktiv CANCERFORENING pa Aland

— Ger stod i vardagen under sjukdomstiden

Var tredje dag far ndgon pa Aland ett cancerbesked. Alands Cancer-
forening finns med som ett stod i vardagen under sjukdomstiden.
En viktig link i sammanbanget dr Atanken, ligenheten i Abo,
dér dlinningar kan bo i samband med strilbehandlingar
eller operationer som inte ges eller utfors pa Aland.

TEXT & FOTO
HELENA FORSGARD

OSA- OCH BLA BANDET-GALAN p3

Aland med middag, underhallning och dans

har héllits tio ar i rad och i ar slogs insam-

lingsrekord pa 80 000 euro. En rejil summa

med tanke pa att Aland har knappt 30 000
invanare. Alands Cancerforening ordnar galan i samar-
bete med ett hotell i Mariehamn. Intradet gar till foren-
ingen, dessutom &r “riddare” aktiva under kvillen och
ringer runt for att samla in pengar.

- En kvill med en varm stimning och en allvarlig
underton, siger Monica Toivonen, foreningens verk-
samhetsledare och Gun-Mari Lindholm, féreningens
ordférande.

Foreningen ordnar ocksé arligen ett reselotteri som
ger cirka 10 000 euro. Dessutom har ett motionslopp
dragits i gdng av andra krafter — det forsta gick under
namnet Fight Cancer and Run och numera heter det To-
gether 4 Life — och 6verskottet gar till cancerféreningen.

- Alinningarna ir givmilda och vi i styrelsen ir sjilva
aktiva. Vi har inga problem att fa in pengar. Dessutom
stiller manga upp och jobbar ideellt for var verksam-
het. T fjol bokfordes Gver 3300 frivilligtimmar, sager
Gun-Mari Lindholm.

Undersoker hudforandringar

Foreningen satsar en hel del pa forebyggande verksam-
het. Under ménga ar har man ordnat och bekostat sa
kallade prickdagar, numera ordnas dagarna tva géanger
per ar. Experter pa hudcancer kommer till Aland och
granskar misstankta hudférandringar och alla, som ar
oroliga, kan boka en tid for att visa upp sina fodelse-
mirken. Om en biopsi ska tas eller ett mérke opereras
bort gors det pa foreningens bekostnad. Planer pa att
dra i gdng andra forebyggande undersokningar finns, till

exempel for att upptéicka tarmcancer eftersom det ar en
cancerform som okar.

— Vi foljer ocksa med lidget inom prostataforskningen.
Den dag det finns mer tillforlitliga tester kan vi tdnka oss
att vara med och bekosta dem. Vi lagger varje &r undan
en del av de pengar som vi fir in for kommande projekt.
Vi vill vara pa vagens framkant och dra igang aktiviteter
som samhallet méjligen tar Gver i ett senare skede.

Ligenhet i Abo
Cellgiftsbehandling ges pa Aland, diremot inte stral-
behandling. Alinningarna, som maste genomga sidan,
aker darfor till AUCS, Abo universitets centralsjukhus.
Vissa operationer utfors inte heller vid Alands central-
sjukhus utan sddana patienterna hénvisas till sjukhus
utanfor landskapet, i regel ocksa till AUCS. Det gar att
dagligen flyga fram och tillbaka mellan Mariehamn och
Abo medan man genomgar en stralbehandling, men en
del dr sa sjuka att de inte miktar med det dagliga resandet
och en del ogillar att flyga. Dirfor finns numera Atan-
ken, en lagenhet i nirheten av AUCS pa drygt 100 kvadrat
med tre sovrum och tva toaletter som koptes 2015. Den
ags av Alands Cancerfond och administreras av Alands
Cancerforening.

— Har kan bade patienter och anhoriga bo for 20 euro
per person och dygn, en summa som ticks av ersatt-
ningen fran FPA.

Inte ensam pa hotell

Styrelsemedlemmar i cancerféreningen har mélat och
tapetserat och inrett laigenheten med ett mal — den ska
vara hemtrevlig och koket dr s& vdlutrustat att de som
orkar och vill ska kunna laga mat. Stadtjanster kops in.

... fortsitter pa sidan 24.
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Vi har inga problem att fa medel for var
verksamhet, sager MONICA TOIVONEN och
GUN-MARI LINDHOLM (till hoger) vid Alands
Cancerforening. Lopsedeln fran lokaltid-
ningen Nya Aland berittar om ett motions-
lopp dar man samlade in ett storre belopp.
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... fortsdttning fran foregdende sida.

Lagenheten har anvints mycket, i fjol registrerades
456 overnattningar.

- Vi hoppades att ligenheten skulle bli en traff-
punkt for personer i samma situation, att man hellre
bor dir med andra 4n ensam pa ett hotellrum. Det
har gatt sa. Vi vet att det finns personer som blivit
bekanta i Abo och som fortsatt att triffas efterat, si-
ger Gun-Mari Lindholm och Monica Toivonen.

De sdger ocksa "att det finns dnglar 6verallt” En
person med koppling till restaurangbranschen bod-
de i lagenheten under sin behandling. Efterat har
hen levererat portionsférpackningar med mat, som
nu finns i frysen iligenheten.

- Om man inte orkar laga
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En stor grupp, som tar del av foreningens aktivite-
ter, 4r de som behandlats for brostcancer. Féreningen
tillhandhaller namligen peruker och brostproteser
och siljer specialbehan till ett formanligt pris. I 6v-
rigt erbjuder man féreldsningar och kurser med olika
teman, ofta dock med fokus pa hélsa som vattengym-
nastik och yoga. Teaterresor, malarkurser och mys-
sondagar pa badhuset Mariebad erbjuds ocksa. En
viktig och valbesokt foreldsningsserie dr “Lara sig att
leva med cancer” som ordnas regelbundet och som
pagar atta veckor. Den riktar sig bade till patienter
och familjemedlemmar.

Blir en stodgrupp

Gemenskapen ar det
viktigaste. Men vi
far ocksa bra idéer
for malandet, sager
ERICA GRUNER.

egen mat kan man ta fram en
lada och vdarma!

Ibland dr aktiviteterna gratis, ibland betalar man en
slant men principen dr att avgifterna ska vara sa laga
att alla kan delta.

Peruker och proteser ~ Viéra aktiviteter blir mer 4n sjilva aktiviteten, de

Cancerforeningen har i dag
860 medlemmar. Om alla,
som insjuknar i cancer pa
Aland, tar del av foreningens
verksamheter vet man dock
inte.

- Vi har inte tillgang till
sjukhusets journaler, vilket
manga tror, och kan inte be-

driva nagon personlig uppso-

fungerar dven som en stodgrupp. Deltagarna har en
gemensam namnare — cancer. De vet vad de andra
gar eller har gatt igenom, sdger Monica Toivonen.
Foreningen forsoker vara lyhord infor medlem-
marnas onskemal, man har till exempel satsat mer
pa aktiviteter pa dagtid. Pa kommande ar ocksa en
fotoutstallning. Hittills har nio personer med oli-
ka diagnoser har fotograferats och den ska visas pa
Alands kulturhistoriska museum i april nista ar.
Den utgor ocksa grunden for en ny broschyr som

KRAVLOST MALANDE har en lakande effekt

Attor viixer fram pa papperen. Stora och sma, roda, bli och lila.
Attan bar en evighetsform. Ingen birjan, inget slut.

Kande verksarhet. Man mds. = Kmvlost mdlande har en la/ecma”’e effekt, mgg?’ /eozsttempeuten
te alltsa sjilv ta kontakt med Sophie Wetterhoff som leder kursen ~Skapande farger”.

0ss, sdger Monica Toivonen. . "

Den som behdver en
peruk i samband med
en cancerbehandling
far en syntetperuk av

Alands Cancerforening.

informerar om de vanligaste cancerformerna.

L
ALANDS CANCERFORENING har som mal
att forbattra det sociala vélbefinnandet for cancer-
patienter och deras anhoriga och erbjuder en rad
olika aktiviteter som stodsamtal, medlemstraffar,
forelasningar, rehabilitering och olika kurser som
vattengymnastik, yoga och malning.

Foreningen har en verksamhetsledare pa heltid
och ett kansli som éven fungerar som en motesplats.

Bidrag for verksamheten fas fran Alands pen-
ningautomatférening (66 500 euro i &r) och genom
egna insamlingar som galor och lotteri. Féreningen
far aven gavor och arv. Foreningen har en barn- och
familjecancerfond som kan ge ett bidrag till famil-
jer med minderariga barn nir ett barn eller ndgon
foralder drabbats av cancer. Tack vare 6kade bidrag

de senaste dren har fonden dven kunnat ge en jul-
peng till familjerna for att anvandas till ndgot som
ger tillvaron en guldkant.

Stiftelsen Alands Cancerfond kan ge ekonomiskt
bidrag till dem som insjuknat. Aven engdngsbidrag
for exempelvis tandvard och glasogon kan komma
i fraga efter utredning. Fonden bekostar narings-
drycker, som en del beh6ver under sin behandling,
och ager lagenheten Atanken i Abo dir cancersjuka
och deras anhoriga kan bo formanligt.

Fonden far pengar fran kondoleanser, beloppet
varierar men ligger runt 50.000 euro per ar. Fonden
har dven tagit emot donationer och arv. Féreningen
och fonden har ett ndra samarbete.
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Akvarellpapper doppas i vatten och rullas ut pa ett sta-
digt underlag. Farger, penslar och vattenskalar plockas
fram. Nu ér det dags for tva timmar med malning och
samvaro i Alands Cancerforenings regi. Dagens tillfille
inleds med en tyst minut. En deltagare, som ofta varit
med och malat, har forlorat sin kamp mot cancern. Alla
kring bordet har haft cancer eller gar under behand-
ling och ibland dyker sjukdomen upp i samtalen. Man
pratar om ldkare, som forstar, och om lékare, som inte
forstar. Men det boljar fram och tillbaka. Ibland hand-
lar det om nagot helt annat.

— Man finns till for och stoder varandra, man vet vad
de andra gatt igenom, séger kursledaren och konsttera-
peuten Sophie Wetterhoff.

Ingen bedomning
Processen, sjdlva malandet, dr det viktiga. Inte slut-
resultatet. Ingenting bedoms eller varderas.

- Manga har en skrdck for ett vitt papper, men det

har en ldkande effekt att fa slappa loss och mala fritt,
att fylla det vita med farger. Forskning visar att pulsen
blir jamnare och blodtrycket sjunker. Kravlost malande
ar ett sitt att komma i kontakt med sina kénslor, siger
hon.

Kursen halls i november och i mars. Temat den har
gangen - efter att man malat attor och fyllt eventuella
tomrum med annan firg — dr trdd under olika arstider.

— Men det dr inte sdkert att det blir sa. Deltagarna gor
inte alltid som jag sager, skrattar Sophie Wettterhoff.

Viktig gemenskap
Isela Valve, en av de sju kring bordet, malar attor som
till slut blir ett ansikte dar man ser stora 6gon och en
kraftig ndsa. Hon sdger som de andra kring bordet.

- Gemenskapen ér det viktigaste.
Gun-Marie Eriksson tilligger:

- Man glommer allt annat, dven den sorg man bar
pa, ndr man malar. $
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FIGHT CANCER AND

Tester har visat att jag
fordubblat min syre-
upptagningsformaga
pa ett halvt ar, sager
ANJA STENMAN.

ANJA ATERFICK LIVSGNISTAN

pa Frisk for livet-traningen
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Anja Stenman kliver upp och ner pa stepbridan och armarna stréicks i luften.
Effektiv uppvirmning infor det foljer — ovningar for béttre styrka, kondition och
balans. Anja och de andra i salen deltar i Frisk for livet-projektet som erbjuder
anpassad trining for dem som genomgitt eller genomgir en behandling mot cancer.
— Trdningen ger sa enormt mycket. Jag har dterfitt gnistan och blivit en gladare

person, sdger hon.

Anja Stenman missar inte ett grupptraningstillfille
med projektet Frisk for livet, som stods av Alands can-
cerforening och som sker i samarbetet med fysiotea-
met vid hdlso- och sjukvérdskliniken Medimar i Ma-
riehamn. Hon har dven utnyttjat mojligheten att trana
pa egen hand i Medimars lokaler. Effekten har varit
matbar.

— Jag har fordubblat min syreupptagningsformaga
fran mars till september och jag kdnner mig gladare
och piggare, sager hon.

Kronisk form

Hon diagnosticerades med brostcancer 2011 och fick
cellgifter efter operationen. Men cancern spred sig och
for ett och ett halvt ar sedan fick hon en ny omgéng
cellgift. Troligtvis blir det fler cellgiftsbehandlingar i
framtiden eftersom hon har en kronisk cancerform.

— Hosten 2016 var en svart period. Jag var apatisk
och orkade ingenting. Men i viras kom jag mig for att
borja trdna och det har gjort sadan skillnad. Traningen
har dven gjort underverk for artrosen i min hoft, jag gar
sa mycket battre, sdger hon.

Innan hon blev sjuk var hon flitigt i farten och bade
simmade och sprang. Styrketraning daremot fanns inte
pa kartan. Men tack vare Frisk for livet-projektet har
hon insett att "lite muskeltraning gor susen”.

— Nu har jag till och med kopt arskort pa ett gym i
Mariehamn, sdger hon.

Stod i forskningen

Forskning visar att de som tridnar kondition och styrka
samtidigt som de far behandling mot cancer kan for-
béttra sina varden och det i sin tur har manga positiva
effekter. Man orkar mer och tal behandlingarna bittre
bade fysiskt och psykiskt.

Men f6r ménga patienter ar det 4nda en hog troskel
att borja trdna. Man kanske inte ha gjort det tidiga-
re och man dr orolig for att utsdtta sig for annu mer
kroppslig belastning. Méanga drar sig ocksa for att upp-

TEXT & FOTO HELENA FORSGARD

soka traningstillfillen, som &r 6ppna for alla, och dar
man kdnner att man maste prestera som alla andra.
Dirfor startades Frisk for livet-projektet som en mju-
kare &vergang och Johanna Lundberg, fysioterapeut
vid Medimar, leder dagens pass.

— Grupperna dr sma och jag kdnner deltagarna och
vet vad de har for sjukdomsbakgrund. Darmed kan jag
anpassa 6vningarna efter var och en, sager hon.

Eller med andra ord - den som nyligen genomgatt
en bukoperation kanske inte gor samma 6vningar som
en som opererats for brostcancer. Har ér det inget kon-
stigt att ndgon later bli vissa 6vningar eller kanske sitter
sig ner for att klara av andra.

— Visst betyder det mycket att vi alla har egen erfa-
renhet av cancer dven om vi inte pratar om vara sjuk-
domar hela tiden. Men vi vet vad de andra gatt igenom,
sager Anja Stenman.

Till projektet hor ocksa tester av kondition och styr-
ka och en dam meddelar glatt att hennes varden for-
battrats. Dessutom har midjeméttet krympt med 5 cm!

Latmasken ir stark

Uppvéarmningen f6ljs av styrketrdningsévningar med
gummiband, ett litet men effektivt traningsredskap.
Konditionen trianas pa lopband och cyklar och balan-
sen pa balansplattor och bosubollar. Timmen avslutas
pé en matta pa golvet med muskel- och stretchov-
ningar.

Ulla Boman ir en av deltagarna i gruppen. I varas
fick hon cellgiftsbehandling och trinade samtidigt.

— Det har betytt mycket for mig att den har mojlig-
heten finns. Jag skulle inte ha klarat av att gora 6vning-
arna pa egen hand hemma. Dessutom ar den sociala
kontakten med de andra i gruppen viktig, sdger hon.

Christina Wikner-Lothman, som deltagit i flera
Frisk for livet-projekt, siger samma sak.

— Jag vet att jag mar bittre nér jag trinar, men jag
skulle aldrig komma mig for pa egen hand. Latmasken
i mig ar for stark. Har blir det gjort! &
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THOMAS ROSENBERG

Vi laser,

alltsa finns vi till

or nagra veckor sedan naddes vi av

sorgebudet att Lontagaren fran ars-

skiftet ldggs ner. Inte helt, visserligen,

for avsikten dr att hdadanefter delge

FFC:s svenska medlemmar infor-
mation per epost. Men den trosten ar valdigt
mager, jamfort med vad Lontagaren har kunnat
erbjuda. Tidskriften, med en upplaga pa 17 000
exemplar, har inte bara hort till de bast redi-
gerade och innehéllsrika i Svenskfinland utan
ocksa, och framfor allt, forsvarat och aterspeglat
en sektor som av tradition varit nistan osynlig
i den finlandssvenska offentligheten, dvs. arbe-
tarna och deras perspektiv. Sedan Svenskfin-
land blev till, i samband med nationens fodelse
for hundra ar sedan, har det svenska Finland
varit en tdimligen borgerlig angelagenhet.

Lontagaren borjade utges 1971, och hor dar-
med till de yngre i var finlandssvenska tid-
skriftsflora. Av véra hundratalet tidskrifter ar
faktiskt en fjardedel 6ver 100 ar gamla, och flera
av dem 4ar de dldsta inom sin genre i hela Nor-
den, som Finska Likaresdllskapets Handlingar
(1841), Finsk Tidskrift (1876) och Frisk Bris
(1903). Och trots allt tal om tidningsdéden vag-
rar vara tidskrifter d6. Det 4r bara en handfull
som under de senaste tio aren har lagts ner, och

en annan handfull som har 6vergatt till enbart
digitalt format.

Varfor det, kan man fraga sig? Vad ar det som
gor tidskriften sa seglivad? Med over tiodrig er-
farenhet som koordinator for det s.k. Tidskrifts-
projektet, ett fondstott projekt i syfte att hjélpa
vara finlandssvenska tidskrifter, vagar jag havda
att det beror pa deras 6verldgsna "granssnitt’, for
att tala i it-termer. En tidskrift dr férhallandevis
latt och billig att producera, ocksa pa ett snyggt
sitt, och ar for mottagaren pa manga sitt be-
héandig. Latt att ta med sig vart som helst, enkel
att bladdra i, och sedan slénga eller branna upp.
De flesta organisationer som ger ut en tidning
eller tidskrift har darfor kommit till samma re-
sultat (dven om propdaerna om att digitalisera
minsann varit manga): att slopa papperet ar att
forlora alla sina lasare.

For sa fungerar vi ménniskor, speciellt som
medlemmar av nagon organisation: da tidskrif-
ten dimper ner plockar vi upp den och bldddrar
en stund. Snabbléser den kanske pé staende fot,
och slanger den darefter. Eller ligger den it si-
dan, och laser vid nagot senare tillflle. Men inte
att vi skulle gé in pa organisationens webbsida
for att kolla upp motsvarande (och vanligen

28 | SOSAktuellt

kortare) information. De flesta av oss ar ute
pa nitet mest hela dagarna, och har inte lust
att férlinga den tiden ytterligare — allra minst
kanske just for information om den organisa-
tion vi sjdlva hor till eller jobbar inom. Da ar
den tryckta utgavan vilkommen avkoppling.

De flesta av vara finlandsvenska tidskrifter ges
ut av ndgon organisation, och fungerar som
dess organ, och samtidigt medlemsformén. I
manga av dessa fors en stindig diskussion om
huruvida man borde skippa pappersversionen,
men oftast dr svaret detsamma; nej, man vill
inte mista den kontakt till medlemskaren som
tidskriften ger, &ven om det kanske ar bara tio
minuter per nummer. Inte heller det foénster
utat som tidskriften ocksa ar.

Det har giller ocksa SOS Aktuellt, organet for
det finlandssvenska handikappforbundet och
dess medlemmar. Tidskriften hor till vara yngre
(grundad i borjan av 2000-talet), och har fran
begynnelsen vinnlagt sig om att vara professio-
nellt gjord. Efter omlaggningen fran tabloid till
ett mindre tidskriftsformat har tidskriften ocksa
till det yttre blivit riktigt angendm att bladdra
i. Det finns knappast nagra siffror pa det, men
jag ér overtygad om att SOS Aktuellt bland sina

)

Vad dr det som gor
tidskriften sd seglivad?

medlemmar blir véllast. Och pé ett sétt som en
digital version aldrig skulle na upp till, &ven om
jag vet att nitet for manga med négot slag av
funktionshinder ar ett vilkommet och behan-
digt hjalpmedel. Men for det dndamélet finns
det ju redan digitala versioner av tidskriften.

Med Lontagarens sorti blev Svenskfinland med
ett slag avsevirt fattigare. Varst givetvis for
FFC:s svenska medlemmar, men illa ocksa for
oss andra som via tidskriften fatt en inblick i
de vanliga lontagarnas villkor, inte bara hos oss
utan ocksa i andra ldnder, vilket Lontagaren all-
tid foredomligt har bevakat.

Samma funktion har ocksd de ovriga tidskrif-
terna, dvs. att binda samman inte bara sina
medlemmar och prenumeranter utan ocksé
alla 6vriga. Det finns en tidskrift for ndstan alla
samhdllsomraden och intressen, och ger oss
som finlandssvenskar en bekriftelse péa att vi
faktiskt finns, pa de flesta samhallsomraden. Vi
laser, alltsa finns vi till!

Thomas Rosenberg

ar sociolog, koordinator

for bl.a. Tidskrifts-projektet,
kommunpolitiker i Lovisa samt skriftstallare.
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- Av teater Magnitudes skadespelare
fanns tre personer med pa scen i musika-
len Footloose sommaren 2017, bekraftar
Peppe Krook, som sjalv medverkar i pja-
sen pa Raseborgs sommarteater.

Det var regissoren Sixten ”Sicke”
Lundberg som hade upplevt flera av Te-
ater Magnitudes pjéser och ville ge moj-
lighet for intresserade att medverka. Pja-
sens handelser ar forlagda i en liten stad
sa det var lampligt att visa ett mangsidigt
persongalleri som dven omfattar perso-
ner med funktionshinder som bor vara
synliga i en vanlig stadsbild. Alex, Eddy
och Janina blev vil mottagna av den 6v-
riga ensemblen och publiken.

Teater Magnitude grundades ar 2014.
Initiativtagare var Peppe Krook som till-
sammans med kulturproducent Katja
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Riski och dramainstruktéor Emma Kull-
berg kontaktade De Utvecklingsstordas
Vil i Vistnyland med idén att grunda en
egen teatergrupp inom féreningen. Fran
forsta stund fick projektet vind i seglen.
Teaterverksamhet var ett vilkommet
tillagg till deras mangsidiga utbud av
aktiviteter, dar ocksa orkestern Trixstar
ingar. Den hade startat ar 2010.
Malsattningen med teatergruppen &r
att ge personer med specialbehov moj-
lighet att jobba med teater tillsammans
med proffs i Vastnyland. Verksamheten
ger personer med olika funktionsned-
sattningar en mojlighet att via menings-
full verksamhet synas pa teaterscenen
och i samhallet pa sina egna villkor.
Gruppen bestar av cirka femton ska-
despelare med intellektuell funktions-

Fran pjasen SAGAN
OM DEN EGENDOMLIGA
HONAN FELICIA 2015
pa Tryckeriteatern i
Karis.

nedsdttning och tio stodpersoner. Av
dem finns en del ocksd med pa scen.
Pjaserna bearbetas och dramatiseras av
regissoren Emma Kullberg i samarbe-
te med gruppen som &r medskapande
under hela processen. Gruppen 6var en
gang i veckan i Ekends under host, vinter
och var. Fem eller sex forestillningar ges
sedan pa Tryckeriteatern i Karis i maj.
Arets pjas, Alice i Underlandet har pre-
miar i maj 2018.

Tidigare pjdser dr En julsaga, Sagan
om den egendomliga honan Felicia, Sno-
vit och Djungelboken.

Teater Magnitude stravar ocksa till
att vidga uppfattningen kring vem som
kan och far gora konst. Arbetsgruppen
kring Magnitude bestar helt och héllet
av proffs, frdn regissor och dramaturg

till kapellméstare och producent, for att
sikra en stabil och professionell grund
for att personer med funktionsnedsatt-
ning ska fa basta mojliga sammanhang
att skapa, visa och uppleva i.

Teater Magnitude ér en del av DUV
i Vastnyland rfis verksamhet for att ge
mojligheter for meningsfull fritidsverk-
samhet for personer med intellektuell
funktionsnedsittning. ~ Verksambhets-
omréidet omfattar Inga, Raseborg och
Hango.
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Milsittningen med
teatergruppen ar att
ge personer med
specialbehov majlighet
att jobba med teater
tillsammans med

proffs i Vistnyland.
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Lotte Schauman var en av de aktiva som linge var
med i Duvleatern. Den hade birjat som en dramagrupp

inom De Utvecklingsstordas Vil i Mellersta Nyland da
foreningen lyckats engagera Mikaela Hasdn som ledare.

For Lotte var de
regelbundna  6v-
ningarna och upp-
tradanden den
allra viktigaste
verksamheten pa
fritiden. Sitt stora
genombrott hade
hon som hidxan i
pjisen om Hans
och Greta.

Att fa vara med i
En rovfigel flyger
in, en variation av
Carmen, som upp-
fordes pa National-

LOTTEN SCHAUMAN
dlskade att upptrada.

operan i januari
2011 var mycket minnesrik hidndelse
for DuvTeaterns skadespelare. Operan
var en samarbetspartner och danssko-
lan Blue Flamenco en annan och flera
vanskapsband knots under 6vningarna
och forestéllningarna.
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I uppsittningen Den brinnande var-
gen pa Klockriketeatern spelade Lotte
katten, som i bbrjan intar scenen, sat-
ter sig framfor datorn och modosamt
borjar skriva diktrader. Texterna var ett
resultat av diktverkstdder, som leddes
av Tua Forsstrom och Claes Anders-
son. De innehdller gladje och ldngtan,
forlust och sorg, kdnslor som inte tar
hénsyn till om man har en utvecklings-
storning eller inte. Rollen var skapad
for henne som i det har skedet var be-
roende av syrgasapparat. Hela ensem-
blen var 6verens om att hon ska vara
med sa lange hon orkar och vill.

Och nir hon inte ldngre orkade besokte
ledarna henne hemma och nar hon gatt
bort deltog ensemblen i minnesstunden.
Att fd upptraida med DuvTeatern var
hojdpunkten i Lotte Schaumans liv.

Forfattare INGRID
HEDSTROM tar upp
vanvard av personer
med utvecklingsstor-
ning i sina bocker.

xelssons "Mitt liv och ditt”berdttar om Lars
som hamnar pa den 6kénda anstalten Vipe-
holm i Lund pa 60-talet, medan Hedstroms
roman “Gick obemirkt forbi” utspelar sig
tidigare, pa 1930-40-talen.

- Min bok handlar om den tid d4 det moderna Sverige
vaxer fram, och samtidigt vaxer bilden av det moderna
Sverige fram, siger Hedstrom.

Det hér 4r nagot som ocksa Axelsson aterkommer till,
hur personer med utvecklingsstorning gomts undan for
att de inte passat in i den bild man velat anpassa verklig-
heten till.

- Att man skulle virna om den nordiska rasen var inte
en asikt som vissa hade, det var den radande diskursen,
sager Hedstrom.

— Tanken var att individen finns till for samhallet, inte
samhallet for individen, siager Axelsson.

Hedstroms roman utgar fran prasten Gosta, som bit for
bit kommer till insikt om hur barn med funktionsnedsétt-
ning tas ifran sina foraldrar och placeras pa anstalter, dar
en orovackande stor del av dem dor.

- Gosta ar for feg och har for manga egna hemligheter
for att gora ndgot at saken, men han dokumenterar det
han fir reda pa, siger Hedstrom.

Forfattarprat

Institutionernas

MORKA HISTORIA
I tva svenska
romaner

Majgull Axelsson och Ingrid Hedstrom dr
tvd svenska romanforfattare som i ar har
gett ut bocker som tar upp vanvirden av

personer med utvecklingsstorning i Sverige
pé 1900-talet. De tvi forfattarna upp-

trddde tillsammans pa Goteborgs bokmiissa
i september.

TEXT SOLVEIG ARLE
FOTO MAGNUS LIAM KARLSSON

SA MANGA SOM DOG

Hedstrom ar kdnd som journalist och deckarforfattare.
Hon berittar att hon gjorde research for en deckare da
hon i ett arkiv stétte pa sjukjournaler fran anstalten Hag-
garden. Hon tittade pa den forsta, som berittade den tra-
giska historien om en ettarig pojke som dog efter nigra
manader pa Haggarden. Nista journal géllde en fyraarig
flicka, ocksé hon dog inom ett &r. Och nésta, och nsta.

- Jag gick igenom alla journaler. Av 75 barn 6verlevde
14. Da bestamde jag att ndr deckaren ér klar ska jag skriva
om det hir.

Och det gjorde hon, och i boken far man en forklaring
till hur alla de hér barnen dog, dven om det fortfarande ér
forbluffadende att detta kunnat handa. Manga av barnen
dog till exempel av epileptiska anfall.

- I dag dor néstan ingen av epileptiska anfall, och ocksa
pa den tiden fanns det mediciner som fungerade, sager
Hedstrom.

Lunginflammation och tbc var andra vanliga dodsor-
saker.

— Sjukavdelningen var liten och trdng, och hade inget
rinnande vatten. Min research visar att verlakaren klaga-
de pé den daliga hygienen de forsta aren, men sedan gav
han val upp ... siger Hedstrom.
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— jag ar inte min CP-skada

Borgd svenska domkyrkoforsamling har i flera dr arrangerat
skoljippon for stadens dldre elever i samarbete med kulturhuset Grand,
som star for utrymmet. Mats Fontell dr en i ungdomsarbetarteamet och ir
i dr huvudansvarig for skoljippot. For tvi dr sedan medverkade livscoachen
Cajsa Tengblad som vill ge redskap for att unga ska ma bra. Senaste dr var
temat flyktingar och de medverkande representerade Syrien, Afganistan
och Irak. 1 Gr hade man inbjudit Jonas Helgesson frin Sverige.

TEXT CHRISTINA LANG
FOTO JONAS PRESSBILD

- DET AR ETT MIRAKEL ATT JAG LEVER, for jag
foddes med navelstrangen runt halsen. Lékarna gav inte
mycket hopp for att jag skulle ldra mig ga eller tala, be-
rittar Jonas Helgesson.

Han var beroende av sin rullstol tills han var tretton
ar. Nu har han trdnat upp sin formaga och i dag funge-
rar han som sta-uppkomiker och foreldsare och han har
skrivit flera bocker. Sjalvbiografin Grabben i kuvosen
bredvid anvinds flitigt i skolundervisningen i Sverige.
Han blev kidnd f6r en storre publik da han medverkade
i musikalen Livet &r en schlager pa Cirkus i Stockholm.
Jonas Helgesson ér uppvuxen i Goteborg. Numera bor
han utanfér Malmé och ar gift med Hanna och de har
tvd sma barn.

Han dr ocksa egen foretagare med affdrsidén: Sdlja
sig sjdlv. Kalendern dr full av roliga uppdrag och han
vill inte leva pa bidrag. Tillsammans med sin mamma
Lena var han ar 2016 pa turné for att belysa funktions-
nedsattningar ur olika perspektiv. De vill ge kunskap
och inspirera manniskor att fokusera pa det positiva
i livet.

- Den fight mamma kidmpat fér min skull ar helt
ofattbar, funderar Jonas.

Lena berittar vad Jonas betytt for henne.

— Det ir klart att jag fatt gora vissa personliga uppoft-
ringar, men jag skulle aldrig vilja leva utan honom. Han
har fatt mig att se pa livet pa ett helt nytt sitt.

Jonas Helgesson stoder olika projekt som handlar om
att starka sjdlvkéanslan hos personer med funktionsned-
sattning. Han har varit i Peru, Vitryssland och Ukraina,
dar han besokt barnhem, hallit foreldsningar pa olika
platser och utmanat makthavarna att géra mera. Hans
motto dr: Det dr alltid for tidigt att ge upp.

Ett CP-bra liv

Dagarna fore Allhelgon var han i Borgé och talade om
sin andra bok, Ett CP-bra liv. Forutom fyra foredrag for
skoleleverna gjorde han en kvillsforeldsning for vuxna.
Jonas dr pa manga sitt en forebild. Han bjuder pa sig
sjalv och pa ett personligt och humoristiskt satt berattar
han om hur det ér att leva med CP-skada.

I en tidigare intervju beridttar han att han forsoker
leda in samtalet pa golf. Nar de fragar vad jag har i
handikapp svarar jag: syns inte det..?

Pa Helgessons sista foreldsning i Borga var salen i
Grand sa gott som fullsatt och eleverna satt tysta och
lyssnade och skrattade nér han sade nagot roligt. Han
presenterade sig med en jamforelse med en mobilte-
lefon utan finesser, som dr gammal, langsam och lite
vinglig. For att underlitta forstaelsen hade han satt upp
sju rubriker pa en over-head.

@ Man maste inte heta Justin Bieber
for att vara lycklig.
Alla har ett liv virt att leva, trots att man inte ar per-
fekt. Alla minniskor har mojlighet att skapa ett gott
liv utifran sina egna forutsattningar. Nér jag var ung
hatade jag mitt liv. Nu gor jag det bésta av det jag fatt.
Jag ska vara stolt 6ver det jag kan.

@ Fokusera pa det jag kan.
Man ska inte tdnka att jag kan inte, utan borja i an-
dra dndan och fokusera pa det man kan. Tank i bra
termer. Men jag kan inte allt; jag kan inte sitta pa
huk. Jag kan inte dta med pinnar och han berittade
episoder som lockade publiken till skratt.
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Svenska JONAS HELGESSON
ar en forebild pa manga satt.

@ Att vara normal dr overskattat.
Strunta i begreppet normal/onormal. Hela sitt liv har
han fatt hora att han dr onormal. Jag ar gift, jag ar nor-
mal. Jag har tvd sma barn och jag byter blgjor som
luktar illa. Jonas bad oss tdnka att alla ar olika. T4nk si
trakigt om alla &r exakt lika, vi skulle se lika ut och ha
lika jobb. Vi ska vara glada &ver att vi dr olika.

@ Jag dr inte min CP-skada. Jag dr Jonas.

Jag ar make och jag dr egenforetagare. Jag 4r manga
saker. Han bad oss lara kidnna vara medménniskor.
Ingen ménniska ar sitt handikapp for bakom varje
handikapp finns en riktig manniska. Han berdttade
roligt om sin svensexa, som han tackade sina kompi-
sar for. Min tredriga dotter vet inte om att jag har en
CP-skada. Hon tror att jag dr dansk. Hon séger bara
pappa till mig berittar Jonas med ett brett leende.

@ Skit hinder!
Den hidr punkten tycker Jonas dr den bésta och f6-
reslar en hel vecka for att bara tala skit och strunta i
sprak och matematik. D4 skulle man ldra sig att han-
tera livet. Det larde jag mig inte i skolan. Jag visste inte
att det kan vara svart att leva, ndr nagon sviker eller
nagon ropar CP. Da kdnner man sig ensam. Nu vet
jag att man inte dr ensam och jag vet att jobbigheter
tillhor livet. Jag kunde inte fa moped, skitjobbigt. Tro

inte heller att du dr ensam. Det att du inte ar ensam

gor livet lattare. Ta emot hjalp om du behdover. Det dr
modigt! Jag behover hjalp for att ma bra. Nar det ar
jobbigt vet jag att det gér Gver.

@ Omgivningen betyder allt.

Vi dr inte skapta for att leva ensamma. Vi ska leva till-
sammans och Jonas jamfor livet med en ugn som ér
varm eller ett kylskap som &r kallt. Och sa stéller han
fragan: vilken miljo vill du ha? Jag har det bra tack
vare min omgivning. Manga élskade mig sddan som
jag ar och de trodde pa mig. Sdg girna: Du betyder
mycket for mig, for du dr min ugn.

Jag ser livet som en fet bonus.

Idag gillar jag mitt liv. Jag dr n6jd och mycket tacksam
for att jag inte dog den forsta dagen utan jag har fatt
leva.

Sa avslutade Jonas Helgesson sitt sista foredrag i Grand
och hade skyndsamt vidare till Hostdagarna i Toijala
dér han medverkade pé det stora ungdomslagret. Kvar
stod sma grupper som diskuterade och en flicka kon-
staterade att i bekantskapskretsen finns nagon som har
funktionsnedsattning. Férhoppningsvis ar den kamra-
ten inte ensam.
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Om att dansa
RULLSTOLSDANS

, Den 21-22 oktober ordnades
\ VM i rullstolsdans i Malle, Belgien.
% Jag och min bror Gustav Antell deltog
i biade duo standard och duo latin.
Over 170 deltagare frin 22 linder
tivlade i 18 olika kategorier.

TEXT KARIN ANTELL
FOTO PETER TESTELMANS

KLASSEN DUO STANDARD 1 blev det

en femte plats for oss och i Duo latin 1 lycka-

des vi fa en tredje placering. Det hér var vart

andra VM. For tva dr sedan dansade vii VM

i Italien. Vi har ocksa deltagit i tvd EM-tév-
lingar, i Polen och Slovakien. EM ordnas vartan-
nat ar och VM likasa.

Vara danser gick i stort sett bra. Det blev inga
totala blackouts den hir gangen. Kanske det be-
ror pa att vi redan har rdtt s mycket erfarenhet av
storre tavlingar och inte ldngre later nervositeten
ta 6ver. Vi har dansat ihop i cirka 10 ar. Ar 2010
deltog viivar forsta tavling i Holland. Guldmedal-
jen fran debutantklassen varmer dnnu hjartat och
kdnslan da vi totalt 6verraskande vann gar inte att
beskriva.

Vi trdnar tva ganger per vecka och fore tavling-
ar minst tre ganger per vecka. I ar deltog fem par
fran Finland i VM. Rullstolsdansen blir allt popu-
larare for varje ar i vart land. Det ordnas lager och
tavlingar hdar hemma. Mitt och Gustavs storsta
problem dr att vi inte har nagon egen tranare. Det
enda sittet att komma vidare pa ér att ta privatlek-
tioner och delta i lager ett par ganger per ar. Vira
ldrare Markku Kerédnen och Michael Webel kom-
mer fran Uledborg och Hannover, Tyskland, sa vi
traffar inte dem sa ofta. Vi skulle behdva nagon
som gar brevid och genast séger till vad som gar
bra och vad vi behover béttra pa. Ibland har vi na-
gon med som videofilmar oss och da kan vi efterat

se hur vi klarat oss. Dessutom dréommer vi om
nya dansstolar. Vi dansar nu i vara rullstolar som
vi anvdnder ocksa till vardags. De flesta dansare
har skilda dansstolar som é&r littare byggda, har
mindre framhjul och svéinger lattare. Manga lén-
der far ocksa sina tévlingsresor betalda av staten
och landets paralympiska kommitté. I Finland far
vi sjdlva betala vara resor om vi inte lyckas skaffa
fram personliga sponsorer.

VM-tavlingarna var trots langa och tunga da-
gar en positiv upplevelse. Att fa triffa sa ménga
personer frian olika lander och kulturer ar beri-
kande. Tank sa glad man blir av att fa 6va pa den
knaggliga skoltyskan med dansare fran Osterrike
och mirka att man blir forstadd!

En viktig del av tavlandet dr for mig att vara
med och ge synlighet 4t handikappade. Jag vill
bade vara en forebild for handikappade och be-
visa for icke-handikappade att ocksd jag kan
hivda mig pa nagot omrade. Efter en ldng, tung
tavlingsresa skulle det kdnnas skont att bara sova
nagra dagar, men da dr det brattom att ga igenom
alla fotografier och resultat och skicka ivdg dem
till pressen.

Till sist vill jag dnnu rikta ett stort tack till alla
slaktingar och vanner som hejar pa oss. Stodet
betyder mycket. Det allra storsta tacket gar anda
till vara fordldrar som varje gang stéllt upp som
assistenter pa vara resor!
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Gemenskap och

paverkan pa [gal\"HS
forbundskongress

Nir FDUYV samlades till forbundskongress i Tammerfors
var forbundets egen verksambet i fokus. Till ny ordforande

valdes Mikaela Bjorklund fran Nérpes.

- JAG SER DET SOM ETT STORT FOR-
TROENDE och ett d4nnu storre ansvar att fa leda
ett forbund som FDUV. Jag hoppas att mina kun-
skaper och erfarenheter ska vara till nytta, sager
Mikaela Bjorklund som tilltrader som nyvald ord-
forande for FDUV i januari 2018.

Pedagogie doktor Bjorklund arbetar till var-
dags som universitetslirare vid Abo Akademi och
har bred erfarenhet av samhillspaverkan. Hon &r
bland annat ordférande for stadsfullméktige i Nar-
pes, styrelsemedlem i Svenska Folkpartiet och vice
ordforande i Osterbottens forbund. Minga cen-
trala fragor som berér FDUV:s maélgrupp, sasom
vard- och landskapsreformen och en ny funktions-
hinderlag, ar under arbete.

— Det ar viktigt att svensksprakiga med intellek-
tuell funktionsnedsattning och deras anhoériga blir
horda och att behoven hos denna minoritet inom
minoriteten blir tillgodosedda.

Att gora skillnad

Hon eftertraider Wivan Nygard-Fagerudd som
sammanfattade sina tre ar som ordférande med or-
den "att kunna gora skillnad” Hon menar att hon
verkligen sett att FDUV kan gora skillnad.

TEXT & FOTO MATILDA HEMNELL

— Jag ar tacksam Over att ha fatt vara med och
gora vérlden till en lite battre plats for personer
med intellektuell funktionsnedséttning och deras
anhoriga. Trots att jag nu avgar kommer jag att
fortsatta jobba for tillganglighet och delaktighet for
alla, sade Nygard-Fagerudd i sitt tal.

Forbundskongressen godkinde ocksa en strategi
for forbundet och antog en resolution. I resolutio-
nen paminner FDUV om att Finland i all lagstift-
ning maste folja FN:s funktionshinderkonvention
och trygga tillgangen till tjanster ocksa for svensk-
sprakiga med intellektuell funktionsnedsattning.

De berorda kommer till tals

Under forbundskongressen presenterades ocksa
FDUV:s verksamhet pa ett mangsidigt sétt. Till ex-
empel FDUV:s boendeutvirderare berdttade hur
de bidrar till att battre fa brukarnas rost hord.

- Boendeutvarderingen &r en stor forbattring.
Da far vi hora vad de boende tycker och tanker pa
riktigt. Jag tror de har lattare att vara drliga mot oss,
sade Hanna Grandell.

Hon liksom de andra boendeutvirderarna har
sjalv erfarenhet av att fa stod i det egna hemmet.
Tillsammans med Aspa stiftelsen har FDUV utbil-
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- Det ar viktigt att svensksprakiga

med intellektuell funmonsned-
sattning och deras anhoriga blir
horda och att behoven hos denna
minoritet inom minoriteten blir
tillgodosedda, sager MIKAELA
BJORKLUND, nyvald ordforande
for FDUV.

dat tio boendeutvirderare som kan anlitas for upp-
drag i Svenskfinland. En boendeutvirdering kan
bestdllas av kommuner eller serviceproducenter
for att utreda hur boendeverksamheten kan goras
annu bittre. Pa plats pa forbundskongressen fanns
ocksa nagra av FDUV:s familjestodjare. Alla famil-
jestodjare har egen erfarenhet av att ha en familje-
medlem med funktionsnedsittning.

— Enligt mig 4r familjestodjare en medménniska
med liknande erfarenhet och forstaelse, sade Jose-
fin Jansson fran Aland.

Hon hade gdrna haft en familjestodjare sjalv da
hon fick besked om sitt barns funktionsnedsitt-
ning.

- Vi trodde vi var ensammast i varlden. Det
skulle ha varit otroligt skont att traffa nagon annan
iliknande situation.

Familjestodjare Monica Bjorkell-Ruhl fran

TERO MAATTA fran Pargas
fick vara med om manga
omrostningar pa FDUV:s

forbundskongress.

Helsingfors holl med:
: — Det skulle ha varit vilkommet att fa traffa na-
- gon annan foréilder i liknande situation och fatt
- hora att det blir nog bra.
- Hon tycker sjilv det 4r givande att finnas som
stod for andra.

— Att kunna hjilpa andra ger mig kraft. ¢p
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Ken Gammelgard pa de
svenska barrikaderna

Ken Gammelgird pa det svenska forbundet for ett sambille utan
rorelsehinder (DHR) berdttar om en skrimmande utveckling:
efter regeringens dtgirder och en fran sambillsdebatt kan det
[for ménga rorelsehindrade i Sverige vara slut pa den personliga

assistansen, med en dterging till hemtjinst.

EN GAMMELGARD ir f6dd och uppvux-
en i Karleby i Osterbotten. Han séger att det
for vem som helst &r ett stort beslut att byta
land, men det dr nog dnnu svérare for en
person med funktionsnedsattning. Numera
bor han med sin familj i Sverige och lever ett aktivt liv.
Efter studenten flyttade han till Helsingfors for att stu-
dera matematik vid Helsingfors universitet. Helsingfors-
vistelsen strackte sig fran ar 1984 till ar 1999. Dé blev det
en flytt till Stockholm. Men végen dit var handelserik.

- Da jag borjade studera i Helsingfors fanns det stu-
dentbostader pa Skatudden. Jag hann ocksa bo nagra ar
i Grasviken.

Aren 1997-1999 jobbade Ken vid Invalidiliitto och
fore det en tid pa projektet Vammaisasianeuvottelukun-
ta, foregangaren till dagens Handikappforum.

— Det var fraga om att hitta nya férmagor och fram-
tidens ledare inom funktionshinderomrédet. Det var ett
EU-projekt i samarbete med Irland och Italien.

Det fanns en rad anledningar till att Ken sokte sig till
Sverige.

- Via jobbet hade jag fatt nordiska kontakter, och sa
var jag helt enkelt lite led pa jobbet och ville ha nya utma-
ningar. Forbundet Delaktighet, Handlingskraft, Rorelse
(DHR) sokte just da tva personer, si jag ansokte, men
hade inte minsta forhoppning om att de skulle anstélla
néagon fran Finland.

Till sin stora forvaning blev Ken kallad till intervju,
och sa en gang till. I slutet av juni 1999 fick Ken veta att
han fatt jobbet, med start den 1 september.

— Sverige ér ett mer byrakratiskt land dn Finland, och

TEXT MULUKEN CEDERBORG
FOTO ALBERT MARTINSSON

- det blev en riktig karusell. Det var till exempel mycket
- svart att fa ett boende utan personnummer, och samti-
- digt ndstan omaijligt att fa ett personnummer om man
. inte hade en fast adress.

Tillgangen till hjalpmedel var inte heller automtisk. I

Helsingfors fick Ken darfor radet att ta med en elrullstol,
- en sinkbar sing och lite andra saker.

— Det var ju inget storre problem, men problem upp-

- stod sedan dé hjilpmedlen behovde service. "Det ar
- inte vért hjdlpmedel, vi kan inte serva”. Sa fast det skulle
- ha blivit billigare att serva sakerna koptes nya i stillet.
- Mycket ologiskt med tanke pa att hjdlpmedlen inte var
- gamla.

Nir det géllde tillgédng till assistans hade Ken tur: utan

. personnummer kunde han inte ansoka, och det fanns
- inte heller méjlighet att ansoka pa férhand. DA han till
- sist hittade en ligenhet pa den privata marknaden rika-
- de en av personerna pa stadsdelsforvaltningens social-
- tjdnst vara fran Finland.

- Hon forstod problemet och ordnade det praktiska

- med att f3 assistans genast da jag kom till Stockholm.

- DHR ir en opolitisk paverkare

: DHR ir forbundet for ett samhille utan rorelsehinder,
© wvars historia borjar redan ar 1923. Sedan dess har for-
- bundet arbetat for att alla manniskor ska kinna vilkom-
- na och inkluderade i samhillet. I éver 150 avdelningar
- och over 20 distrikt raknar forbundet med cirka 10 000
- medlemmar. Aren 2006-2009 jobbade Ken som koordi-
- nator pd Handisam, myndigheten for handikappolitisk
- samordning. Efter det har han jobbat som férbundssekre-
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terare pa DHR, det vill siga chef for organisationen. For
tillféllet engageras DHR i arbetet med att bibehalla rattig-
heterna inom rittighetslagen LSS.

- Da lagen kom ar 1994 var syftet att skapa forutsatt-
ningar for personer med omfattade funktionsnedsatt-
ning att leva som andra. Lagen innebar en revolution nér
den kom, och som omvérlden beundrade, men pa senare
ar har tvd FN-kommittéer ifragasatt om lagen verkligen
efterlevs.

Bakom forsimringarna och skdrpta kriterier ligger
som vanligt ekonomiska nedskédrningar och sparatgarder.
Samtidigt malar regeringen upp en bild av att det fuskas
mycket i systemen. Och mycket populistiskt stillde man i
ett skede tvé utsatta grupper mot varandra, en del av den
okande flyktingmottagningen skulle ske pa beskostand
av den personliga assistansen.

— Speciellt den personliga assistansen dr alltsa nu utsatt.
I samhallsdebatten har man boérjat tala om den som en
omsorgsfraga, da personlig assistans i sjalva verket hand-
lar om rattigheten att vara ménniska utan kompromisser.
Varje vecka forlorar nagon sin assistans och darmed sjalv-
bestimmandet 6ver sitt eget liv. Handlaggarna pa Forsak-
ringskassan har nu makt att dela in och fragmentera vara
liv i aktiviteter som réknas i timmar och minuter. Det ar
absurt.

Att f4 vara minniska

DHR framhaller att personlig assistans ar helt nodvén-
digt for att personer med funktionsnedsattningar ska
fa grundldggande behov tillgodosedda, som klader pa
kroppen och mat i magen. Men inte bara det, personlig

assistans handlar om majligheter att rora sig fritt nir och

var man vill. Mojlighet att folja med sin dlskade hem pa

natten. Mojlighet att himta barn pa forskolan.
- Mojligheten att fd vara en ménniska helt enkelt.
Systemet underlittas inte av att det finns tvéa betalare:

kommunen om behovet dr hogst 20 timmar i veckan, och

statens forsikringskassa om behovet ar 6ver 20 timmar.
- Regeringen har gett Forsakringskassan i uppdrag att

~ bryta utvecklingen med ett 6kande antal timmar bevil-
- jad personlig assistans. Och resultatet mérks nu. Nio av

tio ansokningar far avslag, berdttar Ken Gammelgard.
Férvaltningsdomstolens tolkning av omstridda fall ar
hard: endast matning ér ett basbehov, inte tillagning av
mat eller framsattning pa fat. Endast pakladning av klader
mot huden ar ett basbehov, inte att sitta pa ytterkldder.
Att mejka sig eller ga i duschen mer én en gang om dagen

- kvalificerar sig inte alls som ett behov.

- Utvecklingen dr allvarlig. Det ser ut som om det ar
slut pa tillgangen till personlig assistans och att vi atergar
till hemtjénst.

Ken Gammelgard ser en framtid dar manga som éar i

- behov av stod och service ater kommer att erbjudas plats

pa boende, och det uppstér fara for institutionalisering,
och nya hinder for arbete och studier.

- Nu behovs samlade insatser for att dndra riktningen.
Det handlar om vilken méanniskosyn som skall rada i Sve-
rige, om synen pa personer med funktionsnedsittning,
om vem som ska fa forutsattningar till sjalvbestimmande
och till full delaktighet. Ytterst handlar det om hurudant
samhille vi vill ha. 4
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Traditionella

julférberedelser pa
HERTONAS GARD

Vi skriver en kall, snolos novemberdag vid slutet av 1890-talet
pé Hertonds Gard. Garden dr stor och dger stora tomter och dkrar.
Skorden har varit mycket bra, magasinet dr fullt av korn och pa

gdrden dr forberedelser for julen i full ging.

TEXT SARA GRONVALL
FOTO GERD-PETER LOCKE

errskapet Johan och Helena Johan och Helena Bergbom i salongen och

Bergbom har ordnat en jul-  njuter av morgonkaffet som mamsellen satte

marknad med glogg- och  fram i fina porslinskoppar. Efter en stund

kaffeservering, rustika jul-  anldnder nagra barn frin Wegelius musik-

och hantverksprodukter ~ skolan i Helsingfors, stiller sig upp i rad och

samt en tomteskola. Redan tidigt pa mor-  bdrjar spela "Stilla natt, heliga natt”, "Ténda

gonen har jag placerat ut marschalljus langs  tusen juleljus” och till sist den unga Sibelius

S —— Johan Sederholms vig for att leda vdgen till ~ "Det morknar ute”

att ha ” kisibrét?” I herrgarden. Efter uppspelningen tar mamsellen barnen

pa 1890-talet. Nér jag nu stiger in i huset sitter herrskapet till koket och bjuder dem pa saft och peppar-

42 | sOSsktueli

kakor. Jag blir nyfiken, gar fram till bordet for att stilla
négra fragor om arbeten pa garden.

— Ar hon piga som serverade te och kex dt Er?

- Nej. Hon 4r nog ingen piga utan en mamsell. En mam-
sell 4r redan lite finare tjanstefolk. Hon behover inte alls ar-
beta i koket utan ser till att allt fungerar hér i salongen och
passar upp oss.

- Om hon inte alls behover jobba i kiket, sa vem lagar da
julmaten ndr det inte finns ndgon elspis eller mikro i huset?

- Vi har méanga spisar som eldas med ved och vi har
mycket tjanstefolk. Det dr alltsa pigorna och kokerskan som
lagar julmaten. Och jag maste sdga att de lagar vildigt god
mat. Vi har ocksé drangar som bor pa Knusbacka. De hjal-
per med skorden, troskningen och med djuren.

- Hur kan handikappade rora sig hir pa garden ndr det
inte finns ndgon hiss?

- Om froken Sara menar "vanféra” eller "krymplingar”
sa bor eller arbetar de nog inte hér pa garden. Om minn-
iskan har nagot fel pa benen sa har hon vil ocksé nagot fel i
huvudet och sddana kan vi nog inte ha pa var gard. Kan du
inte forsorja dig sjélv sa far du kanske bo pa fattighus. Om
du har tur och din familj har lite pengar sa kan du kanske
fa vard pa en vanforeanstalt.

- Men hur tar Ni hand om utvecklingsstorda?

— Froken Sara talar val om darar, galna eller efterblivna.
For dem godkénde tsar Nikolaj I redan 1840 byggandet av
ett darhus i Lappviken i narheten av Helsingfors mitt i en
rofylld park med éngar, planteringar och berghallar.

Jag tackar artigt och lamnar salongen. Det tycks paga
ett fint liv pa Hertonis gard dar herrskap och tjanstefolk
lever pd samma plats, men i vitt skilda virldar. €

| Salongen pa
Hertonas gard.
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Julgroten
ar fardig.

PS. Jag fick uppleva en stdam-
ningsfull dag med gammaldags
julforberedelser. For attonde
gangen ordnade Foreningen
DOT r.f. ”Julstigen pd Hertonds

En video finns pa You Tube:
https://youtu.be/pQkfoLxC608



NOTERAT

HEN DEBATT

Foto: Goéteborgs Universitet

OREALISTISK
funktionshinderspolitik
och AGENDA 2030

— drommar for utsatta
eller den utvalda skaran?

VILKA KAN VARA MED och
utforma funktionshinderspolitiken
i valfirdssystemet idag? Och vem
kommer att fd chansen att vara med
och diskutera framtidens funktions-
hinderspolitik? Det &r viktigt att
stanna upp och fokusera pa orden
“kan” och “chansen”. Det handlar
om férmagor men ocksd om att vara med i det offentliga
samtalet. Ar det nigra f& utvalda som formulerar funk-
tionshinderpolitiken? Och vilken roll spelar egentligen
expertmyndigheten Myndigheten for delaktighet? Spelar
den nagon roll alls? Nar Socionomdagarna holls i oktober
i Stockholm nérvarade Socialstyrelsen, Sveriges kommu-
ner och Landsting och andra myndigheter. Det talades
om brukarundersokningar om aldres situation och for
personer med olika funktionsnedsattningar. Men var-
for finns inte Myndigheten for delaktighet synlig? I ett
offentligt samtal maste alla aktorer nérvara och vara ak-
tiva i diskussion och utformning. Darfér blev min fraga
pa Socionomdagarna; vilken feedback far Socialstyrelsen
och Sveriges kommuner och landsting av Myndigheten
for delaktighet pd sitt arbete med brukarundersokningar
inom éldre- och funktionshinderomradet? Jag fick aldrig
nagot svar. Ar 2015 antog FN:s generalforsamling Agen-
da 2030 som sdger att ojamlikheter och orittvisor ska be-
kdampas pa alla livsomraden som exempelvis arbete och
utbildning, halsa, transporter, byggd miljé o.s.v. I agenda
star: “Senast 2030 uppna full och produktiv sysselsattning
med anstidndiga arbetsvillkor for alla kvinnor och min,
inklusive ungdomar och personer med funktionsned-
sattning, samt lika 16n for likvardigt arbete” Det dr inte
manga ar kvar dit och vildigt manga utsatta grupper star
utanfor arbetsmarknaden. Organisationen Funktionsritt
Sverige (som tidigare hette Handikappférbunden) kraver
i ett uttalande att indikatorer i arbetet ska tas fram till-
sammans med funktionshinderrérelsen och att det ska

Ar allt en enda stor drém om
delaktighet och battre tider? Ar
visionen om den svenska funktions-
hinderpolitiken i FN:s AGENDA 2030
akta eller bara en illusion? Vi maste
diskutera dessa fragor nu. Och har
ar den lokala kraften hos manniskor
med erfarenheter och intresse-
politiskt arbete sa viktig. Var finns
det konkreta handlingsperspektivet?

finnas forutsittningar for medverkan pd nationell och
lokal niva. Det later naturligtvis bra. Men hur ska det bli
handling av det? Vem kédnner 6verhuvudtaget till Agen-
da 2030 och vad den stir f6r? Och vem kénner till den
nationella funktionshinderrérelsens nya namn och nyord
“funktionsratt”™ Det dr ménga nya ord, mal och drom-
mar om hur ojamlikheten ska brytas. Parollen ”Nothing
about Us withous Us” kdnns da avlagset for manga perso-
ner med funktionsnedsattningar, kroniska sjukdomar och
anhoriga. Nagon fragar efter mer utbildning och bildning
om funktionshinderspolitik. Varldshilsoorganisationens
(WHO) rapport World report on disability kom redan
2011. Dér upprepas gang pa gang livsvillkor, forutsatt-
ningar och behov for utsatta grupper. Vad har hint sedan
dess mer 4n att vi har fatt fler krangliga nya ord, visioner
och agendor? FN:s Konvention om manskliga rittighe-
ter for personer med funktionsnedsattningar har funnits
linge. Det har funnits tid, forutsittningar mm att skapa
ett jamlikt samhalle. Och varfér hander inget? Kvinnors
utsatthet och politiska fattigdom pa omréadet ar ingen ny-
het men verkar ha permanentats. Jag tror inte att Sverige
kommer att lyckas med sin funktionshinderspolitik det
ndrmaste decenniet eftersom allt fler manniskor forsitts
i utanforskap och att vi lever i ett otillgangligt samhalle.
Sverige kan knappas ses som ett foregangsland utan kom-
mer att riskera allvarlig kritik frin FN bade nir det galler
att leva upp till Konventionen om maénskliga rattigheter
for personer med funktionsnedsittningar och Agenda 30.
Alla kommer namligen inte till tals och det ar heller inte
sdkert att alla dr intresserade av att lyssna pa dom erfaren-
heter som finns. Det ar ett mycket allvarligt tecken i var
samtid. Och vilken betydelse har da bildningen?

Jorgen Lundiily
ar funktionshinderforskare och docent
i socialt arbete vid Goteborgs Universitet
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STEG FOR STEG har valt NY STYRELSE!

UNDER ARSMOTET i Tammerfors den 28-29
oktober valdes ordférande och styrelsemedlem-
mar for de foljande tre aren 2018-2020. Det blev ett
spannande val och flera nya invalda. Jon Tallberg
blev omvald till ordférande for Steg for Steg.

I den nya styrelsen valdes foljande personer in
(se fotot fran vénster:) John Pelkonen, Anja Denn-
stedt, Niclas Jansson, Jonas Jansson, Tero Maatt4,
Rex Hartman och ordférande Jon Tallberg.

ANIMATIONSFILMER
om psykisk ohalsa

Psykosociala férbundet ar

en av samarbetsparterna

kring dokumentaranimationerna
Sinnebilder som hade premiar
pa Varldsdagen for psykisk
halsa den 10 oktober.

STEG FOR STEG, intresseforeningen for och
med personer med utvecklingsstorning arbetar for
att personer med utvecklingsstérning ska horas
och synas i samhdllet. Styrelsen, som beslutar om
foreningens verksamhet, utgors av personer med
utvecklingsstorning.

TANKEN BAKOM dokumentiranimationerna
Sinnebilder ar att minska stigmat kring psykiska
problem och psykisk ohilsa. Det dr animatéren
Antonia Ringbom som skapat filmerna. De étta
autentiska berittelserna om psykisk ohilsa ar
animerade sa att varje person gestaltas genom det
djur hen valt som alter ego. I filmerna ar det djuret
som talar och agerar, men rosten ar personens.
Lds mer om filmerna, eller titta pa de atta anima-
tionsfilmerna pa Psykosociala forbundets hem-
sida, www.fspc.fi.
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Senast nytt i DUV i
Mellersta Nyland!

Om du inte redan besokt vér verksamhet pa Oppet
Hus, kom gérna in och ta del av programmen eller
bara titta och chilla med andra 6ver en kopp kafte!
Oppet Hus programmet pagar mellan kI 18-20
onsdagar pd PORTEN i Esbo Centrum (Esboporten 3,
gatuplan) och torsdagar pad TIAN i Berghall,
Helsingfors (Tavastvdgen 10, gatuplan).

Foreningens aktiviteter héller julledigt
' mellan 15.12 - 7.1.2018. Vi borjar igen
\_/ mandagen den 8.1.

TIANs PROGRAM | HOST

30.11 Pepparkakor och glogg.

7.12  §jilvstandighets-DISCO i samarbete
med Steg for Steg.

14.12  JULFEST med Lucia och och jultomten!
(ta garna med liten julklapp véirde 2-4 euro).
Anmil om du kommer till julfesten med
epost (duv@vingen.fi) senast 8.12.

PORTENs PROGRAM | HOST

29.11 Pepparkaksbakning i Glims Gard café
(Glimsvagen 1).

6.12  Portens Oppet hus ér stingt 6.12 pa grund av
det dr Sjalvstindighetsdag.

13.12 JULFEST pa Porten. Kontakta Portens ledare
Malena Ahlroos om du vill komma till peppar
kakbakning och/eller julfest! Tfn 044-533 9394.

FAMILIEPROGRAM

Foéreningen ordnar en gang i manaden olika aktiviteter
for barn i aldrar 8-16. I januari ar det musikverkstad
med ledare pa TIAN, 16rdag 27.1.2018, kl 10-13.

Kom och prova pa att spela instrument, eller sjung med!
Vi tar en saftpaus och dter egen medhavd matséck.
Anmiil dig pa forhand, med epost till

duv@vingen.fi, senast 20.1.2018.

VARENS PROGRAM

Mer om varens program publiceras pa
foreningens webbsida och Facebook,
samt i Infobladet som postas till
medlemmarna.

w7

D U“ De Utveckiingss térdas

Val i Mellers t@ Nylang

e OBS! AN
/ FRIVILLIGA .
,/ BEHOVS *

! Valinsamling i Helsingfors och Esbo.
Foéreningen DUV i Mellersta Nyland
| deltar i valinsamling "Liten Gest” under
;  presidentvalet. Vi soker frivilliga som hjélp
1 till bossvakter pa valdagen 28.1.2018. Anmil
\  gérna ditt intresse med namn och kontakt-
\  uppgifter till epost duv@vingen.fi, senast
den 5.1. Kontaktpersoner for insam-
«  lingspunkterna dr Mauri Nyqvist /
\ (Esbo) och Lena Wenman ’
N (Helsingfors). s 7
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MONICA

BJORKELL-RUHL

y

Jag maste orka litet till...
och annu litet till...

Foréildrar till barn med funktionsnedsittning tvingas kidmpa for sina barns behov
och rittigheter si gott som varje dag. Att ha ett barn med funktionsnedsittning
innebir néstan alltid att det stills vildigt hoga krav pa forildrarna.

L I
n ar det kommunens sparatgarder
eller “utveckling av stadens service”
som det sa fint presenteras som, som
tvingar mig, och andra fordldrar, att
std pa barrikaderna. An ir det kata-
strofala skolskjutser som suger musten ur mig. Det
ar redan en utmaning i sig. Varfor laggs det dnnu
storre borda pa fordldrarna med, enligt mig, ibland
vansinnig byrokrati for att inte tala om daliga servi-
ceavtal. Foraldrarna tvingas gang pa gang Overtyga
och bevisa behovet av stod och service och forsvara
sina och barnets rittigheter. Ibland ér forédldrarna till
barn med funktionsnedséttning tvungna att besva-
ra sig till kommunen, regionforvaltningsverket och
domstolen.

Ibland onskar jag att kommunerna och FPA kunde
ta modell av Trafi och bevilja service och stod for
lingre tid @n ett ar (FPA ibland 3 ér el.dyl.) i taget.
Trafi beviljar parkeringstillstind for personer med
funktionsnedsittning for 10 ér i taget. Trafi inser att
en person som har en skada eller funktionsnedsitt-
ning inte blir kvitt den utan den pagér en langre tid,
atminstone tio ar. Jag vagar pasta att det inte ar enkelt
att bli beviljad parkeringstillstand. Personen bor ha
en grav sjukdom, skada eller funktionsnedsattning.

Jag élskar mitt barn och vill att han mar bra. Jag
kanner starkt att med rétt hjélp och stod far han ett

bra och sjdlvstandigt liv. Mitt barns hélsa, utveckling
och framtid hanger dock pa hur mycket jag orkar
kampa. Stackars barn vars fordldrar inte orkar kimpa
och strida. Vem kdmpar for de barnen? Vad hiander
med dem? Bara tanken gor illa i mitt hjarta. Samma
hjarta blir litet varmare ndr jag paminner mig sjdlv
om att min kamp for mitt barn &r indirekt ocksa en
kamp for hela kollektivet.

Jag ér trott och vid bristningsgransen. Jag kanner att
jag inte orkar mera men jag maste orka litet till...
och dnnu litet till...Om det nagon gang gick som pa
Stromso sa skulle jag klara av utmaningarna men for
det mesta gar jag fran en storm till en annan. Jag
hinner inte dterhdmta mig fran den forra stormen
fore jag ar inne i ndsta. Ser ni hur trétt och desperat
jag dr? Energin dr sa gott som slut. Jag ar tvungen att
koppla pé reservbatteriet.

Monica Bjorkell-Rubl
ar coach, foreldasare

och mamma samt
narstdendevardare till
sonen Mika som har en
unik kromosomavvikelse.
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SOS Aktuellts handelsekalender finns ocksa pa webben www.sosaktuellt.fi/handelsekalender
i samarbete med SAMS — Samarbetsforbundet kring funktionshinder.

December

1-7.12. Temaveckan for personer med
utvecklingsstorning.

Temaveckan for personer med utvecklingsstor-
ning firas med olika evenemang och pa sociala
medier. Arets vecka lyfter fram rétten till ett eget
hem under temat Ett eget liv, ett eget hem.
Temaveckan ordnas arligen av Kehitysvam-
maisten Tukiliitto, Me ltse ry, FDUV och Steg
for Steg rf.

2.12. Vad ar SOTE? Information pa lattlast i
Vegahuset i Helsingfors kl. 14.30-16.

FDUV:s sakkunniga inom intressepolitiskt ar-
bete Annette Tallberg berattar om vard- och
landskapsreformen for Steg for Steg och andra
intresserade. Info: sofia.jernstrom@fduv.fi, 040
504 3755.

2.12. Sjalvstandighetsfest pa restaurang
Kajsaniemi i Helsingfors kl. 18—22.
Konferencier Christoffer Strandberg guidar oss
genom en kvall med god mat, Bollywooddans
och levande musik av husbandet Slim T & The
Funky Pablos. Festen ordnas i samarbete med
SAMS och dess medlemsorganisationer. Intra-
de: 10 euro. Info&anmalning: jon.jakobsson@
fduv.fi, 040 865 3888.

2.12. Sjalvstandighetsfest pa Carpella

i Korsholm kl. 17-21.

Vi firar att Finland varit sjalvstandigt i 100 ar
med en stor fest. Det blir dans till Wasa Groove
Unit och mingelmat. Intréde: 10 euro.
Info&anmélning: annika.martin@fduv.fi,

040 567 9257.

3.12. Internationella handikappdagen instif-
tades av FN:s generalférsamling 1992 till syfte
att framja forstaelsen av fragor som ror funk-
tionshinder och att mobilisera stéd for funktions-
hindrade manniskors vardighet, rattigheter och
valbefinnande. Den stravar ocksa efter att hoja
medvetenheten om férdelarna med att integrera
manniskor med funktionshinder i alla delar av
det politiska, sociala, ekonomiska och kulturella
livet.

Vill du lagga in material pa hiandelsekalendern? r
Sand till redaktion@sosaktuellt.fi
Deadline for arets forsta nummer ar mandagen
den 5 februari. Utkommer vecka 9.
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5.12. Folkfest pa Medborgarplatsen

i Helsingfors kl. 18—-20.

FDUV ar med pa folkfesten for medborgar-
initiativet Ingen marknadsvara. Bandet Pertti
Kurikan Nimipaivat upptrader en sista gang
for att fira att medborgarinitiativet samlat 6ver
50 000 namn.

7.12. Ett eget hem — diskussionskvall pa
Konstfabriken i Borga kl. 17.30-19.
Hurdana tankar och dréommar om ett eget
hem har unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning? Medverkande ar erfa-
renhetstalare, Karkulla samkommun, repre-
sentanter fran kommuner och hyreshusbolag.
Info: elina.sagne-ollikainen@fduv.fi, 040 508
5110.

7.12. Ett eget hem - diskussionskvall i
Folkhalsanhuset i Vasa kl. 17.30-19.
Karkullas regionchef Otto Domars berattar om
vilken boendeservice, vilka enheter och vilka
planer for nybygge som finns i regionen. Kvall-
en riktar sig till anhdriga och andra intressera-
de. Info&anmalning: susanne.tuure@fduv.fi,
040 060 0676.

7.12. Sjalvstandighetsdisko pa TIAN

i Helsingfors kl. 18-20.

Steg for Stegs dromhemsgrupp ordnar disko for
att fira Finlands sjalvstandighet. Ingen anmalan
behodvs. Info: frank.lundgren@stegforsteg.fi,
040 845 3368.

12.12. #pahemvagen-traff for unga vuxna i
Pargas kl. 10-15.

Planeringstraff for personer med funktionsned-
sattning i aldern 18—29 ar som funderar pa att
flytta till ett eget hem. Traffen ar en del av pro-
jektet #pahemvagen. Under traffen presenteras
olika boendeformer och alla far fundera pa sina
egna 6nskemal kring ett eget hem.

Info: elina.sagne-ollikainen@fduv.fi, 040 508
5110, www.fduv.fi/pahemvagen.

Januari

4.1. Brailledagen som uppmarksammar minnet
av punktskriftens uppfinnare fransmannen Louis
Brailles fédelse den 4 januari 1809.

30.1. Seminarium om forverkligandet

av KEHAS-programmet pa G18

i Helsingfors kl. 12-15.

Delegationen fér boende for personer med ut-
vecklingsstorning (KVANK) foljer upp det sa
kallade KEHAS-programmet genom att ordna
regionala seminarier. Malet med programmet ar
att avveckla boende pa institution och att fram-
ja verkstallandet av FN:s funktionshinderkon-
vention. Det svenska seminariet arrangeras av
FDUV, Karkulla samkommun och Folkhalsan.
Pa seminariet granskar vi situationen for perso-
ner med intellektuell funktionsnedsattning gal-
lande delaktighet, boende, arbete och tjanster
for familjer. Info: elina.sagne-ollikainen@fduv.fi,
040 508 5110.

Februari

Deadline for SOS Aktuellt, 1/2018. Mandagen
den 5 februari. Utkommer vecka 9.

19-23.2. Sportlovslager for barn med
intellektuell funktionsnedsattning pa
Hogsand i Lappvik.

Lagret riktar sig till barn i skolaldern fran Nyland
och Aboland. Varje barn har en egen ledare.
Pris: 500 euro. Det finns plats for tio barn och
deltagarna antas i anmalningsordning. Elektro-
nisk anmalan till lagret pa www.fduv.fi’lkalen-
der senast 31.1. Info: jon.jakobsson@fduv.fi,
040 865 3888.

Mars

21.3. Internationella Downs syndrom-dagen.

till mina barn i julklapp, med en lapp
som sade "leksaker ingar ej”.

\

\

\

\

|

|

|

|

|

Y .
\ En gang kopte jag ett par batterier
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- Bernard Manning,
brittisk komiker -



