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I ar ar det hundens ar vilket ses
som trofasthetens, lojalitetens
och rattvisans ar.
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Ett ar fyllt av traditioner

I borjan pa ett nytt ar dr det brukligt att ligga upp strategier med storartade
mdl och delmdl. Pretentiost kan man tycka beroende pa vilken nivd objektet
dr pd. En viss planering dr naturligtvis dnda av godo. Personligen har jag
svdrt att ta dret som det kommer, en viss strategi behiovs nog.

ittills har jag hort inte bara en och tvd utan

flera sdga att aret har borjat valdigt splitt-

rat. S4 daven har. Man har tudelade tankar

och asikter och kénner sig allméant kluven.
Da dr det svart att planera.
Jag brukar tycka om att referera till det kinesiska ny-

aret vad galler att forsoka forutspa vad det lonar sig att
- ut fyra ganger detta ar som planerat. Nasta nummer

ldgga energi pa under ett ar. Det kdnns inte bara lite
mer spannande dn var vanliga gregorianska kalender,

det dr ocksa vildigt latt for mig att ta den kinesiska

filosofin till mig.
I &r 4r det hundens ar vilket ses som trofasthetens,

lojalitetens och rattvisans ar. Ett r da det dr gynnsamt -
att ingd partnerskap med nagon eller skriva pa viktiga

kontrakt. Det som jag gillar och kdnner av ar att hun-

dens ar ses som traditionens dr och ér ett ar som dr bra -
att anvinda till att reflektera 6ver de fina traditioner :
som du delar tillsammans med familj och vanner. Det
hér kan vi aldrig ha for mycket av och varje ar borde
man givetvis viga kvalitetstid for familj och vanner. En
vardaglig tradition som jag inte klarar mig utan ar till

exempel fredagsbastun.

Vad giller SOS Aktuellt kommer vi att "f6lja” hundens
ar. Det vill siga vi kommer trofast och lojalt att fortsat-
ta jobba med att gor rdttvisa for Er, vara lasare. Nagra
storre forandringar ér inte i antdgande. Men det vet
man heller aldrig for hundens ar har ocksa tendens att
komma med snabba svingningar.

Hur som helst kommer vi atminstone att komma

ar redan i planeringsskede. Vi kommer namligen att
jobba vidare pa temat nédrstaendevard. Har vill vi ta
del av erfarenheter fran nar och fjarran. Vill du dela
din historia med oss? Ta dé direkt kontakt! redaktion@
sosaktuellt.fi

En sak dr atminstone saker och det ér att satsa tid pa
néra och kéra och gor saker som du tycker om!

Daniela Andersson
Chefredaktor

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




M2

INNEHALL

VINTER 2018

2-3
VEM GOR VAD?
CHEFREDAKTORENS ORD

5

LEDAREN
Ulf Gustafsson

6

MEDARBETARE

7-10
VALFRIHET och DELAKTIGHET pa tapeten
Malin Johansson

11

JURISTEN HAR ORDET
Robin Lindberg

12-15
DAGCENTER TAR EMOT!
-Minnessjuka far umginge och stimulans i trygg miljo
Helena Forsgdrd

16-17
ANHORIG PRISAR OASEN-DAGARNA
Helena Forsgard

18-19
DANIELS HORNA
Daniel Saarinen
NYHET
Handikappforbundet har gatt in i en ny era!

20-21
FARVAL MiM
Muluken Cederborg

22-23
NOTERAT
Finland 100 firades pa Stjarnhem

KRONIKA
Monica Bjorkell-Ruhl

24-25
TANKESTALLAREN
Thomas Rosenberg

20-21

26-27

Niina Paso dr bade stodperson
och personlig assistent
Christina Ling

28-29
GOTT KAMRATSTOD ger ork i vardagen
Christina Ling

30-31
ANDNINGEN har en enorm
betydelse for var hilsa
Pernilla Nylund

32
SARA TRAFFAR

Fem fragor till Noona Leppdnen
Sara Gronvall

33-34

NOTERAT

35-36
SISTA ORDET

Kunde Niinist6 ha gjort mera?
Lars Hedman

HANDELSEKALENDERN



Foto: Lasse Keltto

ULF GUSTAFSSON

Ingen och inget kan
kompensera "MiM”
eller allt vad det har gjort.

LEDAREN

Sl

Landskapsreformen forutsatter
organiserat samarbete

Sambiillet forindras. Att tala om diagnos i samband med lagstadgat stod ér forlegat.
Konsten att definiera sitt behov har nybetens behag. Begreppsligt har forindringen
inneburit att man har frangitt sadana begrepp som “invalid” och “handikapp”, eftersom
man har ansett att de dr stigmatiserande. Ocksd sadana begrepp som man tidigare har
relaterat till tillginglighet som t.ex. funktionshinder dr pa vig ut. Det nya ir att

ersitta alltibop med generaliseringar som t.ex. “personer med funktionsvariationer’.

tt nytt begrepp ammar sin betydelse ur sitt

sammanhang. Nadr ett sammanhang som

ber6r var maélgrupp fordndras sa bor dven

var intressebevakning uppdateras i enlighet

med det. Och inte bara var intressebevak-
ning utan hela var organisation. Handikappférbundet
grundades i tiden av diagnosbaserade organisationer
som ansag att ett organiserat samarbete skulle ge ett
mervirde i gemensamma fragor. For att forsoka hitta en
gemensam plattform att sta pd si arrangerade forbun-
det darfor arligen aterkommande generalférsamlingar.
Samtidigt fanns det ocksa ett skriande behov av ett 6kat
svensksprakigt samarbete inom regionerna. Detta for att
forbundens lokala foreningar ménga ganger helt enkelt
var fOor sma for att pa egen hand fi en representant in-
vald i ett handikapprad. Detta t.ex. i en stor tvasprakig
stad som Helsingfors. Darfor arrangerade Handikapp-
forbundet ocksé till en borjan arligen aterkommande
lokalférsamlingar i regionerna — en uppgift som senare
overtogs av handikappforeningarna i S6dra Finland och
Osterbotten.

Niar SAMS grundades foll samarbetet pa lokalpla-
net sonder. Handikappféreningen i Sodra Finland som
hade féreningsmedlemmar fran alla de stora férbunden
lades ner. Ockséd verksamheten inom den lokalt aktiva

- Handikappféreningen i Osterbotten, som tack vare sina
- personmedlemmar kunde fortsitta, borjade sa sméning-
- om mattas av. Nar SAMS erholl stod av RAY (numera
- Veikkaus) for sitt projekt "Minoriteter inom minoriteten”
- eller "MiM” erholl samarbetet pa lokalplanet en tillféllig
- vitaminspruta. Aven om ett projekt inte dr en organisation
- med en egen representativ intressebevakning sa lockade
- MiM:s seminarier, temadagar och utbildningstillfallen till
- sig personer med funktionsvariationer fran hela Svensk-
- finland. I dag ér projektet slut. Ingen och inget kan kom-
- pensera "MiM” eller allt vad det har gjort. Men det vi kan
- och maste gora tillsammans inom SAMS ér att terupp-
~ ta ett organiserat strategiskt samarbete inom respektive
- tvasprakigt landskap pa lokalplanet. Utan ett organiserat
- samarbete i ett landskap ar det oméjligt att gora ansprak
- pa en gemensam svensksprakig representation i morgon-
- dagens rad for personer med funktionshindervariationer.
- T en tid da svenskheten i Finland ér pa tillbakagéng pa
. praktiskt taget alla fronter &r ett organiserat samarbete
- viktigare dn ndgonsin. Att fundera ut hur det skall ga till
- kommer att vara en av de viktigaste uppgifterna for SAMS
- styrelse ar 2018.

Ulf Gustafsson
verksamhetsledare
for Finlands Svenska Handikappforbund
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MATILDA HEMNELL

FA SAKER fascinerar mig s& mycket som hur olika vi manniskor
ar. Och anda lika.

D4 jag i augusti bérjade som informatér pad FDUV hade jag
inte tidigare arbetat inom funktionshinderomradet. Men varde-
ringarna — allas ratt till ett gott liv pa jamlika villkor — har varit
sjalvklara rattesnoren for mig sedan barnsben. Sociala fragor,
jamlikhet och manskliga rattigheter har varit i fokus saval under
mina studier i sociologi som i mitt arbete. Jag har jobbat som
journalist och inom olika organisationer, bland annat fér elevers
delaktighet, jamstalldhet och barns rattigheter. Jag jobbar géarna
strategiskt, resonerar analytiskt och ténker normkritiskt. Magiskt
fin teater gér mig salig och klipporna i Sibbo skérgard ger mig
sjalsfrid.

Foto: Sofia Jernstrém

Matilda bidrar regelbundet med
alla nybeter, bide stort och smatt,
Sfran FDUV till SOS Aktuellz.

NY SERIE!

UNDER 2018 kommer vi i varje nummer att ha en ny serie
som heter “Sara trédffar” som gar ut pa att var skribent
Sara Gronvall staller fem kniviga funktionshinderrelatera-
de fragor till en person. Den skarpsynta har redan markt
att Sara skrivit ratt mycket for oss redan under férra aret.
Som fotograf pa uppdragen har hon sin personliga assis-
tent Gerd-Peter Locke. Sara ar presenterad forut men har

SARA GRONVALL nagra rader for att friska upp minnet.

JAG KOMMER FRAN Esbo och bor pa ASPAs
boende Stjarnhem. Jag &r aktiv i 4BT och Steg for
Steg. P4 medieverkstaden Radio Valo var jag den for-
sta svensksprakiga redaktoren. Jag &r ocksa aktiv i
Nylands litteraturférening som publicerat min férsta
novell pd bokmassan. Jag tycker om att prata med
folk, att géra videon och att skriva. Tillsammans med
min stddperson har vi gjort en videofilm om stallet
Fagerang. Garden ligger hégt uppe i skogarna norr
om Halutrdsket. Dar jobbar jag alla torsdagar och
fredagar med islandshastar. P4 garden finns ndrmare
trettio hastar, nagra ungerska ullsvin samt héns och
hundar. Dar trivs jag allra bast. P4 min fritid gillar jag
att rida, simma, spela teater och sjunga.

Lis vem Sara
triffar pa sidan 32!

Foto: Gerd-Peter Locke
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Publiken pa semina-
riet om forverkligan-
det av KEHAS-pro-
grammet som holls
den 30 januari.

Valfrihet och delaktighet
pa tapeten

Drygt femtio personer bestiende av allt frin beslutsfattare till
anhoriga, sakkunniga och personer med utvecklingsstorning samlades
i Helsingfors i slutet av januari for att ta del av det senaste inom det

nationella boendeprogrammet KEHAS. Seminariet arrangerades
av FDUV, Kairkulla samkommun, Folkhilsan och Steg for steg.

TEXT & FOTO MALIN JOHANSSON

- Varmt vilkomna, hilsade Jonas Bergholm alla semi-
nariedeltagare som samlats i Svenska folkskolans vanners
festsal i Helsingfors for att hora om forverkligandet av
KEHAS-programmet.

Bergholm ar medlem i Steg for steg, erfarenhetstalare
samt representant i KVANK, delegationen for boende for
personer med utvecklingsstorning. Han gav 6ver ordet till
dagens forsta foreldsare, Susanna Hintsala, direktor for
Kehitysvammaliitto. Bakgrunden till det nationella bo-
endeprogrammet Kehas baserar sig pa Statsradets prin-
cipbeslut om ett program for ordnandet av boende och
anslutande tjanster for personer med utvecklingsstorning.
Viktiga delomraden i Kehas dr bland annat att utveckla
tjanster, sdkerstilla rattigheterna for barn med funktions-
nedsittning och for personer med utvecklingsstorning
och deras anhoériga. En viktig punkt dr ocksa avveckling-
en av institutionsboende.

Hintsala lyfte fram vikten av boende i vanligt bostads-

bestand och péapekade att vi i Finland fortfarande ligger
langt efter Sverige pé just den har punkten.

- Vi behover i storre utstrackning ta i bruk enskilda
hyreslagenheter och skapa nétverk via tjanster och stod. I
Sverige ar det omgijligt att hitta fram utan en exakt adress
till klientens hem. I Finland har vi dnnu mycket att gora
gillande arkitekturen.

Vad giller nytdnkande inom boende berittade Hintsala
om projektet “Boende mitt i vardagen”, vilket gick ut pa
att ungdomar fick komma med 6nskemal om vilket bo-
stadsomrade de skulle vilja bo i utgaende fran négra olika
alternativ. Det visade sig att ungdomarna inte acceptera-
de nagot av de bostadsomraden som erbjods, istillet ville
man bo i en miljé som redan var bekant for dem. Det hela
resulterade i att det bildades vanskapsnitverk pa ungdo-
marnas egna initiativ och de besoker nu varandra over en
kopp kafte och hjélper varandra med vardagsbestyr.

... fortsdtter pa foljande sida...

SOSAktuell | 7
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... fortsdttning fran sidan 7.

— Idag bor 80 personer sjélvstindigt runtom i Lahtis
med stéd fran handikappservicen tack vare de bostads-
nétverk som har bildats, pdpekar Hintsala.

Karkullas vision

Seminariedagens andra foreldsare, Gunveig Soderbacka
och Fredrika Abrahamsson, berittade om hur man har
forverkligat den nationella boendeplanen inom Karkul-
la samkommun. S6derbacka jobbar som boendeutveck-
lare inom samkommunen och Abrahamsson fungerar
som chef for Karkullas Expert- och utvecklingscenter i
Pargas. Forverkligandet av boendeplanen har skett ut-
gaende fran sju olika delomraden dér det forsta omradet
utgors av sjalvbestimmanderitten och valfriheten for
personer med funktionsnedsattning. Detta har forverk-
ligats genom en brukarstrategi 2018-2020 med innehal-
lande handlingsprogram och malsittningar.

- Dessutom har vi brukarrad i alla regioner, vilka
har insyn i den fysiska, psykiska och sociala miljon.
Brukarraden tar initiativ och ger forslag till forbatt-
ringar, podngterar Soderbacka.

Frén vanster: MIIA LINDSTROM (Karkullas regionchef
i Aboland) och FREDRIKA ABRAHAMSSON (chef for
Karkullas Expert- och utvecklingscenter) njuter av
en kopp kaffe och en smoothie i pausen.

Hon lyfte ocksa fram pedagogiskt ansvariga vardare
som har utsetts pa ssmkommunens alla enheter och vars
syfte dr att battre implementera pedagogiska arbetssétt
som mojliggor sjilvstindighet och sjdlvbestimmande.
En annan nyhet som man har gétt infér inom Kérkulla
ar den personcentrerade planeringen (PCP).

— Centrala begrepp inom PCP ir valfrihet, sjalvbe-
staimmande och delaktighet. All var personal utbildas i
den personcentrerade planeringen.

Fredrika Abrahamsson berdttade om institutionsvar-
den pa Kérkullabacken i Pargas och lyfte fram att ingen
aktiv intagning ldngre gors. Ingen intagning av barn har
skett sedan ar 1985. Kérkullas fullmaktige tog ar 2010 ett
beslut om att ingen tvingas flytta fran Karkullabacken
mot sin vilja, sa lange man 6nskar far man bo kvar.

- Vi har brukare som har bott nistan hela sitt liv pa
Kaérkullabacken i Pargas och manga har inga sldktingar
eller bekanta kvar i sin hemkommun.

Abrahamsson betonar dock att brukarnas situation
kan dndra och darfor gors individuella genomgangar re-
gelbundet med tanke pa en eventuell flytt.

8 | SOSAkruelte




Juniorhemmets chef

PIRJO KOIVU.

g |
B Kaffepaus.

Familjestod behovs!

Dagen fortsatte med inslag fran kommunens sida dér
Raseborgs socialchef Eivor Osterlund-Holmqvist
framférde kommunens syn pa framtidens tjanster och
betonade att hon aldrig tidigare i sin langa yrkeskarriar
har tyckt att det ar sa viktigt att samarbeta 6ver grinser-
na som nu. Men ocksa vardagsperspektivet pa livet hos
en barnfamilj lyftes fram av en mamma som jobbar som
FDUV:s familjestddjare, Elin Lindroos. Frivilliga famil-
jestodjare finns i hela Svenskfinland och ar utbildade av
FDUV. Som mamma till en multihandikappad flicka pa
11 ar lyfte hon fram ensamheten och oron som de storsta
utmaningarna i vardagen.

- Vad hiander om jag sjalv blir sjuk? Var ska min dotter
bo i framtiden? Vem kommer att skota henne och kom-
mer hon att ha svara smartor? Utmattningen ligger och
lurpassar, aven om det inte langre sker lika ofta som da
nér hon var yngre, understryker Lindroos.

Pa plats var ocksé Pirjo Koivu som fungerar som en-
hetsansvarig pa Folkhdlsans Juniorhem i Helsingfors.
Juniorhemmet erbjuder korttidsvard och avlastning for

SOSAktuells | 9

Fran vanster: MALIN
DUNCKER och SARA JANSSON.

Fran vanster: Karkullas
marknadsforare EVA-MARIA
KANKAINEN och erfarenhets-
talare MARIA LINDQVIST.

® KEHAS-programmet baserar sig pa
Statsradets principbeslut om ett program
for ordnandet av boende och anslutande
tjdnster for personer med utvecklings-
storning givet den 21.1.2010

® EN:s funktionshinderkonvention och
EU:s handikappolitiska linjedragningar
lag som bakgrund utdver de nationella
malsittningarna.

® Finland stidllde som mal att institutions-

boende avvecklas fore 2020 och ersitts
med individuellt boende och stod.

... fortsdtter pa foljande sida...
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HILVE SANDBLOM beradttade
om olika kvalitetskriterier som
implementerats inom Karkulla
samkommuns verksamhet.

... fortsdttning fran sidan 9.

familjer dar de yngsta barnen dr tre ar och de dldsta 20
ar. Monica Bjorkell-Ruhl 4r anhorig som anvinder sig
av Juniorhemmets tjénster.

— Juniorhemmet har den basta korttidsvarden i varl-
den, sdger hon och tackar samtidigt Folkhilsan f6r den
fina service de erbjuder.

Dagverksamhet

Eftermiddagen fortsatte med en presentation av Kérkul-
las utvecklare for dagverksamheten, Hilve Sandblom,
som redogjorde for hur kvalitetsrekommendationerna
har implementerats inom verksamhet som framjar del-
aktighet och sysselsittning, tillsammans med erfaren-
hetstalare Maria Lindqvist och Eva-Maria Kankainen,
Kérkullas marknadsforare. Sandblom beréttade att dag-
och arbetsverksamheten har sett vildigt olika ut i olika
delar av Finland och saknaden av gemensamma kvali-
tetskriterier har lett till att servicen blivit ojamn.

- Meningsfull dag- och arbetsverksamhet har en bety-
dande roll f6r brukaren, liksom att ha ett eget hem.

Under éren 2013-2015 arbetade en arbetsgrupp med
kvalitetskriterierna, i vilken ingick representanter fran 14
olika organisationer. Inspiration till kvalitetskriterierna
hiamtades fran programmet New Directions, som bland
annat syftar till att fornya arbets- och dagverksamheten
och kvalitetsutvecklingen av europeisk allmannyttig
socialservice. Kankainen och Lindqvist berittade vad
dessa kvalitetskriterier i praktiken betyder.

— Nar det giller stod for att gora val och planer sé pla-
nerar jag en hel vecka och var dag for sig tillsammans
med handledaren, sdger Lindqvist.

Hon har méjlighet att vélja mellan olika arbetsupp-
gifter sasom hantverk eller koksuppgifter. Kvalitetskri-

terierna omfattar manga olika delomraden sasom stod
vid férandringar och 6vergangsfaser, stod att bli en del av
ndrmiljon, stod for att komma in i studier och sa vidare.
For Lindqvist var det forsta gdngen som hon deltog i ett
tillfalle som erfarenhetstalare.

— Men jag dr inte alls nervos, det gar hur bra som helst.

Dagen avslutades med Malin Duncker som jobbar som
IKT-stodperson och handledare Sara Jansson. Malin be-
rittade om sitt jobb som stodperson inom informations-
och kommunikationsteknik pa Dagtek serviceenhet i
Ekenis. Dér jobbar hon en dag i veckan och hjalper till
med allt fran olika kalkylprogam till att spara dokument
pa datorn. Efter en kort summering av dagen var det
dags for hemfird och manga ndjda seminariedeltagare
tackade for sig och fina arrangemang! ffp

10 | sOSAksuelis



Ny lagstiftning om

funktionshinderservice pa vag

Arbetet med att reformera funktionshinderlagstiftningen har pagatt redan
i fem &r. Om de nuvarande planerna vid social- och halsovardsministeriet
blir verklighet, har vi en ny lag om funktionshinderservice ar 2020.

I reformen ska handikappservicelagen och special-
omsorgslagen slas ihop till en lag om funktionshin-
derservice. Tanken dr att bevara bestimmelser som
siakerstéller de grundldggande rittigheterna vil.
Det hidr ar serviceboende, personlig assistans och
fardtjanst. Sadant som ska bli battre jamfort med
nuvarande lagstiftning dr delaktighet och jamlikhet
for manniskor med funktionsnedséttning.

Via tjansten “kortvarig omsorg” kan en foralder
eller annan vardnadshavare for en person med funk-
tionsnedsittning fa en vikarie for en period. Malet &r
dels att avlasta fordldrarna, och dels att hjalpa per-
sonen med funktionsnedséttning att bli sjélvstandig.

Via tjansten “trdning och stod” ska en person
med funktionsnedsdttning fa stod for bland annat
kommunikation, beslutsfattande och att hantera
vardagen. Malet dr att stdrka sjalvbestimmande-
ratten och delaktigheten. Vilket slags trining och
stod det kan vara fragan om ska man skriva ner i
den personliga kundplanen. Traning och stod ar en
mojlighet for den som inte har ratt att fa personlig
assistans.

I lagen tas in bestimmelser om vikariearrange-
mang for den personliga assistenten. Meningen &r
ocksa att behalla de nuvarande villkoren for att fa
personlig assistans, namligen att den som behdver
assistans sjdlv ska kunna definiera innehallet i as-
sistansen och sittet att ordna den. SAMS har i sitt
utlatande foreslagit en kompromiss som gar ut pa
att man tar bort forutsattningen att kunna definiera
sattet att ordna assistans. Det skulle 6ka méjlighe-
terna for personer med utvecklingsstorning att fa

personlig assistans i hemmet. Personlig assistans
ska vara ett alternativ for alla personer med funk-
tionsnedsittning oberoende av diagnos. I dag far
personer med utvecklingsstorning oftast personlig
assistans for fritidsaktiviteter medan andra service-
former beviljas for dagliga sysslor. Den har proble-
matiken kan ocksa berora personer med psykiska
funktionsnedsattningar.

Genom att gora den har dndringen i lagforslaget
skulle den nya lagen dnnu bittre sta i harmoni med
FN:s funktionshinderkonvention.

Men det kan fortfarande bli dndringar i lagtex-
ten. Sommaren 2017 fick social- och halsovardsmi-
nisteriet in ungefdr 160 utlitanden om lagutkastet.
Ministeriet bearbetar de har remissvaren och malet
ar att en regeringsproposition lamnas till riksdagen
under véren 2018. Planen ar att lagen trader i kraft
2020, samtidigt som vardreformen. Det blir alltsa
inte kommunerna, utan de nya landskapen, som
maste se till att funktionshinderservicen fungerar.

Robin Lindberg

Juridiskt ombud

SAMS - Samarbetsforbundet
kring funktionshinder rf

Robin Lindberg, som tidigare jobbade pa SAMS
i ndstan ett dr fram till och med juli 2016, har for
tillfillet igen ett kort vikariat pa SAMS.

SOSAktuellt | 11
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DAGCENTER TAR EMOT!

De minnessjuka far del av en social samvaro. De anhiriga i hemmen
Jar en viss avlastning. Oasen dagcenter tar emot minnessjuka som dn
sd lange bor hemma. Hir far de dta, umgds och sittgymnastisera.

— Behovet dr stort och jag hoppas att vi kan utvidga pa sikt. En bra
dagverksambhet kan forlinga boendetiden hemma och oka livskvaliteten,
bdde for den sjuka och for anhiriga, siger Mejt Svabnstrom, ansvarig

ledare for dagcentret.

TEXT & FOTO
HELENA FORSGARD

affekopparna fylls med nybryggt kaffe

och brickan med ost- och skinksmorgasar

skickas runt. Dagarna pa dagcentret inleds

alltid med frukost i lugn och ro och den ge-

mensamma maltiden ger upphov till olika
samtalsamnen.

- Gott med limpa, det bakades alltid i mitt hem. Vi
hade aldrig nagot kopebrod, siger Ritva Sundstrom,
en av damerna kring bordet.

Sedan berittar hon om en sommar till sjéss som hon
upplevde i unga ar. Hon fick f6lja med som missflicka
med sin dldre syster, som var stuert ombord, och farty-
get besokte flera hamnar i bland annat Skottland.

— Det var stort att fa se och uppleva lite mer av varl-
den, men jag blev aldrig nagon sjoman. Jag och min
man blev bonder istéllet och det blev ett bra liv, siger
hon som numera dr dnka sedan ett tiotal ar och som
bor ensam.

Vart dr vi pa vag?

Ritva Sundstrom ér en av de inskrivna deltagarna i
dagverksamheten som erbjuder en lagom blandning
av umgdnge, stimulans, rorelse och gemenskap. Efter
frukosten tar ledaren Mejt Svahnstrom fram fragekort
som hon gjort efter modell av det populdra svenska
tv-programmet “Pa sparet”. ”Vart dr vi pa vag?” frag-
ar hon och laser en ledtrdad om en dlindsk kommun.
Sedan foljer ledtrad pa ledtrad tills nagon kommer pé
ratt svar.

- Jag kallar det minnesstimulering, inte traning.
Ledtradarna vicker olika minnen och det i sin tur leder
till levnadsberittelser och gemensamma diskussioner.
Minga minns inte vad de gjorde i gar eller for en tim-
me sedan, men de kan ha klara och tydliga minnen av
livet forr, siger Mejt Svahnstrom.

Hon har en plan for dagsprogrammet, men den pla-
nen kan alltid justeras beroende pa deltagarnas form
och humoér. Ibland blir det sang, ibland tar hon fram
sin lada med aldndska dialektord som ocksa vicker
minnen. Vad betyder till exempel “karinghalka” eller
“skogsflat™?

- Jag kan inte alla sadana ord och da far de forkla-
ra for mig vad de betyder. Skogsflat till exempel &r det
samma som fasting.

Bocker om Aland

I bokhyllan stir ménga bocker om Aland och just i dag
fastnar nagra damer for boken om restaurangen Mira-
mar som var en populdr samlingsplats i Mariehamn nér
de var unga.

- Oj, sa roligt jag haft ddr. Dansade halva natten och
cyklade sedan hem, sdger en av dem.

Fore lunchen kommer en fysioterapeut och hil-
ler sittgymnastik med deltagarna till klimmig musik.
Om védret tilldter kan det ocksa bli en promenad runt
byggnaderna och kaffe med dopp i bersan. Vintertid
ingar ocksa en stund i ljusterapirummet.

... fortsdtter pa sidan 15...
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MEJT SVANSTROM forsoker utan
stress och press stimulera minnet.
Alindska kommunvapen, som
syns pa korten, far igang samtal
om platser dar man bott och

som man besokt.




REPORTAGE

“x GUNNEL ERIKSSON deltar
m— ¥ gdrna i Oasens dagverk-
= samhet. | dag fick hon
. skjuts hit av sin make.

‘\7 “-:‘\\:



Dags for anpassad sittgymnas-
tik under ledning av en fysio-
terapeut. GUNNEL ERIKSSON
narmast kameran och i bak-
grunden INGRID GRUSSNER.

... fortsittning fran sidan 12.

Bemdétandet dr a och o

Mejt Svahnstrom har arbetat med minnessjuka sedan
borjan av 2000-talet. 2011 uppmérksammades hennes
arbete av foreningen Finlands minnesspecialister. Da
fick hon som den forsta i Svenskfinland priset for arets
minnesaktivitet. I motiveringen hette det bland annat
att hon ar hundraprocentigt narvarande och visar stor
respekt i kommunikationen med de minnessjuka.

- For mig handlar det om bemétande, att bortse fran
diagnosen och att se méanniskan som hon varit. Manga
minnessjuka lever med mer eller mindre panikkéinslor
nér de kdnner att de inte har kontroll pa tillvaron. Men
det dr viktigt for sjalvkanslan att de inte mister sin iden-
titet, siger hon.

Verksamheten vid dagcentret ska vara lugn och trygg.
Ingen ska behdva kédnna sig testad eller tvungen att pre-
stera nagot. Av det skilet finns inget gemensamt praktiskt
pyssel eller skapande pa agendan.

— Det kan skapa frustration och osékerhet att tvinga
fram formagor som man forlorat.

Daligt samvete

En huvudtanke med dagverksamheten dr ocksd att de
anhoriga ska fd avlastning. Det kan vara bade tungt och
kaotiskt att varda en minnessjuk i hemmet, i vissa fall
madste man finnas till hands 24 timmar i dygnet.

— Men troskeln kan vara hog for att lamna 6ver sin
maka eller maka till oss &ven om det bara ér for fem-sex
timmar under en dag. En del har daligt samvete, men
det brukar ge med sig nir de marker att deras anhoriga
har det bra och ar trygga har, sager Mejt Svahnstrom och
tillagger:

— For sambhillet ar en bra dagverksamhet ett plus. Det
kan forldnga boendetiden hemma och ér betydligt billi-
gare dn en institutionsplats. Samtidigt hojs livskvaliteten
bade for den sjuka och hennes anhoériga.

Men hdr mirks dessvirre en viss ojamlikhet pa lilla
Aland. En del kommuner, som ingr i kommunforbundet,
ar vilvilliga till dagverksamheten medan andra haller igen
och sa linge verksamheten lyder under dldreomsorgs-
lagen ges ett storre tolkningsutrymme om kommunens
ataganden.

Stindig 6kning
- Antalet personer med minnessjukdomar 6kar hela
tiden och morkertalet &r stort. Sjukdomarna ér fortfa-
rande tabubelagda och manga anhoriga doljer for sig
sjalv och for andra hur laget faktiskt ar. Det i sin tur kan
leda till att manga minnessjuka vardas hemma for lange,
ibland dnda tills den anhoriga vardaren sjélv kraschar.
Mejt Svahnstrém 6nskar darfor att dagverksamheten vid
Oasen kan utvidgas pa sikt.

- Jag hoppas att vi ska kunna ta emot fler deltagare
fem dagar i veckan, sdger hon.

OASENS DAGSVERKSAMHET | JOMALA

Oasens dagverksamhet dr 6ppen tva dagar i veckan
klockan 9-15 for personer som har en diagnosti-
serad minnessjukdom och som fortfarande bor
hemma. Har erbjuds individuellt anpassat program
som stoder och forstirker kvarvarande minnes-
funktioner. Aven fysisk trining i samarbete med
Oasens fysioterapeuter ingar liksom ljusterapi, som
kan lindra oro och ddmpa led- och muskelsmaértor.

Verksamheten bedrivs vid boende- och vardcen-
tret Oasen, som ligger i Jomala och som drivs av
ett kommunforbund dir tretton av Alands sexton
kommuner ingar.

Dagverksamheten inleddes 2015 och avgiften ér
65 euro per person och dag, kommunen stéar for 50
euro och deltagaren betalar 15 euro. Det dr dock
upp till varje kommun att avgéra om man vill sta
for kostnaden.

SOSAksuellr | 15



REPORTAGE

l] Anhérig prisar

o W ALE RALS -

e, <]
. R S g
P s O N
L = PRTAEDE S
— -

MAJ-GUN och EDGAR JOHANS

ar valdigt glada och tacksam- | !

ma over OASEN dar Edgar gar o m—
pa dagverksamhet.
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OASEN-dagarna

“Otroligt bra. Min man &r pa gott humér nédr han kommer hem.”

Det sager Maj-Gun Johans, 75 &r, som bor i Sund pa Aland.
Hennes make Edgarhar Alzheimerssjukdom och har deltagit
i Oasens dagverksamhet under snart tva ar.

TEXT & FOTO
HELENA FORSGARD

aj-Gun Johans har som anho-

rig enbart positiva omdomen

om dagverksamheten vid Oa-

sen dir hennes make Edgar

ar inskriven. Han hor till dem
som deltar bada dagar i veckan.

- Han aker sa girna dit. Det ér inga pro-
blem att fa honom att raka sig och kla pa sig
de dagar som det dr dagverksamhet. Han far
mer stimulans och aktivitet ddr 4n hemma.
Visserligen forsoker vi gora olika saker som
att spela spel tillsammans men det hinner vi
inte alltid med, siger Maj-Gun Johans.

Under den forsta tiden skjutsade hon ho-
nom till Oasen. Numera aker han med fird-
tjanst vilket underldttar mycket - det egna
skjutsandet innebar “ett rysligt passande”

Egen avkoppling
Numera har hon ocksa ldrt sig att anvanda
den tid, som hon far for sig sjalv medan Edgar

av Edgars sjukdomstid. Nar det till exempel
ordnades en anhérigtriff pa norra Aland var
vi bara tre som kom. Det torde finnas ménga
fler, sager hon.

Tunga stunder

Edgar ér pa gott humor, om én ofta trott, nar
han kommer hem fran Oasen och han berit-
tar gdrna om det som hént under dagen.

- En sak har jag lart mig: att ta en dag i
taget. Edgar ar fortfarande medveten om sin
sjukdom och det blir manga tunga stunder.
Visst skulle det vara bra om dagverksamheten
kunde utokas, sager Maj-Gun Johans.

Det ar manga i den
dldre generationen
som hellre tiger
an talar om den
anhorigas tillstand.

ar pa Oasen, for mer avkoppling.

- Jag kan till exempel ga ut och éata till-
sammans med mina vanner. Den forsta tiden
lade jag in pa tok for mycket program under
Oasen-dagarna, “allt” som hade blivit ogjort
skulle goras just dé, sdger hon.

Hon sdger som dagcentrets ledare Mejt
Svahnstrom i artikeln intill - det 4r manga i
den éldre generationen som hellre tiger dn
talar om den anhorigas tillstand.

— For manga ér troskeln hog innan man
Oppnar sig, jag var sjalv ganska sluten i borjan

SOSAktuellr | 17



DANIELS
HORNA

| trygga hander

Trygghet ar ett av manniskans grundlaggande behov och darfor ar sloganen for
Mutual Trust-samarbetet "Alla raddas”. Personer med funktionsvariationer ska
som andra kanna sig trygga och veta att alla raddas om olyckan ar framme.

O

r 2017 6vade vi myck-

et till sjoss. For manga

funktionshindrade

personer kanns det

tryggt att resa med
farjorna som dr ratt tillgangliga. De
tre stora rederierna som trafikerar
fran Helsingfors och Abo deltar alla i
vart rdddningssamarbete. Men, som
vara forfider som plaskade runt i
varma vatten for 370 miljoner ar se-
dan maste ocksa Mutual Trust hoppa
upp pé land och kanske ocksa flaxa
med vingarna. Jag har kontaktat VR,
Finnair och Finavia for att fa med
dem i vart samarbete — de har alla
svarat att intresse finns.

Varje ar ror sig 6ver 80 miljoner
passagerare pa vdra jarnvagar. Nu-
mera dr nistan alla tag tillgangliga,
vilket betyder att antalet funktions-
hindrade passagerare stiger. VR er-
bjuder ocksé assistans pa 37 statio-
ner runtom i landet. Den tragiska
jarnvagsolyckan i Ekenis i hostas ar
bara ett exempel pa tragedier som
kan ske: i Finland finns fortfarande
néstan 2 800 plankorsningar - i dver
2100 av dem finns inga larmanord-

ningar. Det ér viktigt att persona-
len vet hur de bést kan hjélpa olika
personer med funktionshinder om
nagonting hinder.

Nar vi sedan far luft under ving-
arna sd ar det tryggare i luften an i
alla andra transportmedel. Sannolik-
heten for en olycka ar tjugo ganger
storre i bilen pa vig till flygplatsen dn
pa sjdlva flyget. Tyvarr har olika for-
mer av terrorhot blivit vanligare och
bla. dérfor ska en storolycksévning
ordnas pa Helsingfors-Vanda flyg-
plats. Flygfaltet har ca 19 miljoner
passagerare varje dr - jag gor mitt allt
for att Mutual Trust och funktions-
hindrade deltar i varens 6vning.

"Passagerarna stiger pa fram och
gar av pa mitten”. Da Mutual Trust
tagit steget upp pa land maste vi ju
ocksd hoppa pé bussen. Tyvdrr dar
bussen, framfor allt vad giller fjérr-
trafiken, kanske det mest otillgang-
liga fordonet. And4 tar 350 miljoner
passagerare bussen varje ar. Det dr
sarskilt laroanstalterna som utbildar
nya busschaufforer som borde fas
med i vart samarbete.

I mangt och mycket handlar radd-

SOSAkuuels |18

ning av funktionshindrade om ratta
attityder och kunskaper, men smar-
ta raddningsredskap hjalper till. Jag
jobbar pa sjunde vaningen dit jag tar
mig med hiss. Vid ett brandlarm &r
ar det forbjudet att anvanda hissarna,
vilket betyder att den dnda vigen ut
ar en smal spiraltrappa. Mutual Trust
har inlett ett samarbete med foreta-
get Resqsafe som importerar bla.
evakueringsstolar och madrasser.
Med hjilp av dem kan man snabbt
evakuera rorelsehindrade - ocksa
ner for en smal spiraltrappa. Jag dr
helt betagen av dessa hjdlpmedel och
tycker att de borde finnas overallt —
precis som brandsléackare.

Florence Nightingale kallades for
damen med lampan: under Krim-
kriget lyckades hon sdnka dodlighe-
ten vid militarsjukhusen fran 40%
till 2%. Gubbarna vid Helsingfors
centralstation dr ocksa lyktbarare,
de visar vdagen - precis som Mutual
Trust.

Daniel Saarinen
koordinator,
Mutual Trust

Foto: VR Group



Forsta sidan

Material

Aktuellt

Organisation

Kontaktuppgifter

Ingen har val missat Finlands Svenska Handikappférbundets nya fina webb-
sidor? Om det &r sa olyckligt s& ga omedelbart in pad www.funktionshinder.fi.
Javisst, for dven webbadressen har uppdaterats.

ortfarande fungerar forstas ocksa den
gamla webbadressen www.handikapp.
fi. Det pekas om till funktionshinder.
fi som sig bor sé att alla besokare hittar
ratt.

- Jag dr jattendjd och glad 6ver vara harliga nya
tillgangliga sidor! Det ligger ett stort jobb bakom
och jag vill tacka var samarbetspartner Marika
Andersson fran MA-Creations som star for den
visuella helheten, siger verksamhetsledare Ulf
Gustafsson.

Sidorna finns ocksa nu pé finska nagot som ér
helt nytt. Handikappforbundets ordférande Anna
Caldén instimmer.

— Nu ér vi i tiden och har uppdaterat material.
Det ér fantastiskt att vi dntligen fatt nya webbsidor.
Jag vill ocksé speciellt tacka Marika som &r expert
pé det visuella. Sidorna ar frischa och se bra ut!

Att begreppet handikapp bytts ut mot funk-
tionshinder &r ett steg mot nya tider.

- Handikapp &r ratt och slatt gammalmodigt
och funktionshinder modernt, sager Gustafsson.

- Jag héller med. Begreppet handikapp har fal-
lit bort i denna bemarkelse. Idag finns en massa
andra ord som anvénds istéllet. Nasta steg ar kan-
ske en namnandring for Finlands Svenska Handi-
kappfoérbund.

Funktionsritt
I Sverige, som &r foregangarlandet for moderni-
sering av begrepp, har nu lanserats ordet funk-

TEXT DANIELA ANDERSSON

tionsrdtt. Handikappforbunden i Sverige heter
nufortiden Funktionsratt Sverige. De forklarar
begreppen pa foljande sitt.

Varje mdnniska har ritt till sjdlvbestimmande
och full delaktighet i samhillslivets alla delar. Det
grundar sig pa mdnskliga rdttigheter. De fortydligas
i ENs konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning. Denna ritt ryms inom det
nya begreppet funktionsritt, en person med funk-
tionsnedsdttnings ritt till sjdlvbestdmmande och
full delaktighet.

Funktionsrditt kompletterar begreppen funk-
tionsnedsdttning och funktionshinder, som de defi-
nieras av Socialstyrelsen.

Funktionsnedsdttning definieras som nedsitt-
ning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
formdga hos en person.

Funktionshinder definieras som en begrinsning
som en funktionsnedsdttning innebdr for en person
i relation till omgivningen.

Funktionsridtt ger en tredje, tillkommande di-
mension. Det handlar om individens ridttigheter i
olika samhdllssituationer. Fokus flyttas fran hinder,
tillganglighet och sdrskilda losningar till principen
om madnskliga rittigheter och ett universellt utfor-
mat sambhiille.

Mer pa funktionsratt.se

Nasta i tur for en uppfraschning dr SOS Aktuellts
webbsidor. Vi meddelar nar!




MiM-projektet ar over

Farval MiM

De flesta projekt har ett slut,
och nu har turen kommit ocksa till
MiM — minoriteter inom minoriteter.

AY, eller

nuvarande

STEA, har

understott

SAMS:s
projekt MiM som har
haft verksamhet aren 2012-2017 . Grundtanken
bakom MiM har varit att skapa en gemensam
plattform for svensksprakiga personer med oli-
ka funktionsvariationer eller funktionsnedsétt-
ningar, och att skapa och foérdjupa samarbetet
mellan dessa personer. Syftet har ocksa varit att
genom Okat samarbete mellan svensksprakiga
personer med funktionsnedsdttning skapa egna
forutsattningar for dessa personer att paverka
inom funktionsnedsittningssektorn, och att
fungera som en brobyggare mellan grupperna.
Ledorden har varit ndtverkskapande, kommuni-
kation, samarbete och pdaverksansarbete.

Projektets styrkor har varit att verka ute i re-
gionerna pa grasrotsniva, och pa riktigt na per-
soner over diagnosgranser och foreningstillho-
righeter.

En av hojdpunkterna under aren var det stora
seminariet "Minoriteter och dubbelminoriteter
- Nordiska modeller for intressebevakning och
frimjande av minoriteters rattigheter” pd Ha-
naholmen som ordnades bland annat av MiM:s
forsta projektkoordinator Ilona Salonen. Under
Ilonas tid gav MiM ocksé ut en bok, antologin
Inblickar i vardagen som behandlar erfarenheter
av funktionsnedsattning ur olika perspektiv.

Under de forsta verksamhetsaren jobbade man
ocksa for att starka och stodja tvasprakiga orga-
nisationer i att betjana sina svensksprikiga med-
lemmar pa svenska.

Pa senare ar flyttades tyngdpunkten till ut-
bildningar i paverkansarbete. Projektet arrang-

erade utbildningar runt om
i Svenskfinland, och bak-
grunden till utbildningar-
na var de stora férandring-
arna som dr pa ging inom
funktionshindersektorn i
Finland. Bland annat sker for tillfillet en om-
fattande omorganisering och reform av den
finlandska social-och hélsovarden, och ér 2016
ratificerade Finland FN-konventionen for per-
soner med funktionsnedsattning.

Med detta som bakgrund var det viktigt att
aktivera och informera medborgarsamhillet
och sporra funktionshinderforeningarna att inta
en aktiv roll i uppfoljningen. Ratificeringsfesten
var en av de stora hdndelserna och den arrang-
erades i samarbete med de 6vriga medlemsfor-
bunden. Inbjudna gésttalare var bland annat
Eva Biaudet.

Under den hir tiden (2016) jobbade Johan-
na Sandberg som projektledare och Christian
Bergman som projektkoordinator. Henrika
Jakobsson har ocksa arbetat for MiM och varit
mammaledig.

MiM ordnade seminarier infér kommunalva-
let dar man lyfte fram fragor som ér viktiga for
malgruppen. Vi bjod in kommunalvalskandida-
ter och utarbetade ett kommunalvalsprogram.
Dessutom gav MiM ut en guide i bokform i pa-
verkansarbete och ordnade en fotoutstallning.

Sjalvstandighetsfesten som arrangerats sedan
2015 har varit ett lyckat samarbete med de &vri-
ga medlemsforbunden. Deltagarantalet i de olika
tillstallningarna har okat fran ar till ar och nat-
verket har forstarkts. Festen har koordinerats av
MiM. Jag fick mojligheten att jobba under sista
aterstdende delen av aret och hann uppleva pro-
jektets styrka att forena ménniskor.
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Foton: Lars Kastilan

Projektledare Christian Bergmans siger:

"Det jag kommer ta med mig, dr alla glada
och positiva mdnniskor vi mott och att det
verkligen finns ett intresse ute i landet for att
motas upp och samtala, utbilda sig, ndatverka
och dricka kaffe kring de hdr viktiga fragorna!
Det har varit oerhort roligt att fa komma
mdnniskor ute i landet néra och se att

sa manga eldsjdlar och entusiastiska
deltagare velat vara med pd vira triffar”

| december 2017 koordinerade MiM

en lyckad SJALVSTANDIGHETSFEST pa
restaurang Kajsaniemi i Helsingfors.
Konferencier CHRISTOFFER STRANDBERG
guidade gasterna genom en kvall med god
mat, Bollywooddans och levande musik
av husbandet SLIM T&The FUNKY PABLOS.
Festen ordnades i samarbete med SAMS
och dess medlemsorganisationer.

Styrgruppsmedlemmarna har varit ett stort stod
och gett inspiration och idéer for projektets ut-
veckling.

Ett gemensamt stort tack fran projektpersonalen
och en forhoppning om att vi ses igen i nagot
annat sammanhang samt att framtida projekt
kommer kunna dra nytta av den insamlade er-
farenheten.

Muluken Cederborg
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NOTERAT
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Invénarna pa boendet
STJARNHEM har gjort
en hustavla om

Finland 100 ar.

Finland 100
firades pa

STJARNHEM

Vi firade Finland 100 ar pa sjélvstandighetsdagen den 6 december 2017
med tartor, kéttbullar och hjortskav. Alla som bor pa Aspa-boendet
Stjdrnhem i Esbo fick beratta vad de tycker om Finland i anknytning

till Finlands 100-arsfirande.

FOR EN DEL VAR DET CHIPS och gréna
kulor. Fér andra var det potatismos och lever-
lador. Manga visste att de bor i Finland och
kunde till och med rékna upp nagra av vara
beslutsfattare och presidenter. Nagra tog upp
den frihet vi har i Finland att sjalv fa bestam-
ma hur vi klar oss och till och med att man far
ga med hal i byxorna. Men framst var vi glada
och stolta for att fa bo i Finland och pa Stjarn-
hem. De som bor pa Stjarnhem har i intervjuer
berattat vad de tycker bast om Finland, vilka
platser de besdkt och vad de vet om Finlands
historia. Av detta gjordes en tavla med bilder
som framkommit ur intervjun.

Bra saker med Finland enligt Stjarnhems
invanare: Motorbat, Cubus, maten, ballonger,
franskisar, Noux, Finnair, Fazers gréna kulor,

att vi ar sjalvstandiga och att vi far vara precis
hur vi vill. Finland ar ett stalle dar det finns
mat, det ar inget fattigt land. Vi blev sjalvstan-
diga 1917. Det ar bra att vara finlandare! Fin-
lands huvudstad Helsingfors. Finland flagga.
Volvo lastbilar. Att aka tag. Taxi. Kompisarna.
Att simma. Maten och kulturen. Vi har en bra
statsminister. Borga, for dar ar bra restaurang-
er och att &ka med Runeberg.

Se filmen pa
https://www.youtube.com/watch?v=vMbnJF-
GVAJM&feature=youtu.be

Andreas Bjérklund
boendeservicemedarbetare
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Sallsynta dagen

Foréldrar till barn med funktionsnedsittning tvingas kimpa 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.

ur kdnns det ndr det inte finns na-

gon specialist pa ditt barns tillstind?

For mig kdndes det i borjan som en

ganska ensam plats. Det fanns ingen

kurs eller strategi for att hantera det.
Vi fick en diagnos men den hjilpte inte oss sa mycket
nér den inte funnits férut och dirmed inte fanns i na-
gon bok, databas och diagnosen inte var “google-bar”.
Ingen specialist som kunde berétta for mig och bar-
nets pappa hur vart barn skulle vardas och vad vart
barn skulle behova for att fa ett gott liv. Kanslan av
riadsla blev konstant f6r mig. Vad skulle hinda med
mitt barn? Skulle han 6verleva?

I borjan hoppades jag att mitt barn hade haft en kiand
diagnos. Jag ville kunna googla syndromet och hitta
barn med exakt samma syndrom. Jag borjade frene-
tiskt leta och efter mycket forskande fanna jag andra
med sillsynta diagnoser, t.o.m. ultrasillsynta sadana.
Ultrasdllsynta diagnoser eller mycket séllsynta diag-
noser finns i alla diagnosgrupper. Ofta dr personerna
ensamma med sin diagnos och sjukdom - dven bland
de sdllsynta. Jag markte smaningom att det finns an-
dra i var varld, i vart land och t.o.m. i lilla Svenskfin-
land som har barn med sillsynta eller ultraséllsynta
diagnoser. Jag fick lara mig om deras vardag, vard och
rehabilitering och dven sorg. Det allra viktigaste jag
lirde mig och smaningom kunde kidnna var att jag
och vér familj inte 4r ensamma.

Nir en sjukdom, syndrom eller handikapp ar okant
for de flesta ldkare &r det svért att hitta ratt diagnos,
expertvard och rehabilitering, granskningar och in-
formation. Snart ar det dags for Sallsynta dagen, eller
Rare Disease Day som den kallas pa engelska. Sa vitt
jag vet, finns det ingen ultraséllsynt dag — dnnu.

“Tiden dr inne. Det dr dags for sdllsynta dagen.
Hiing pa. Visa att du dr sdllsynt.

Mer dn 300 miljoner individer dr sdllsynta
med 6000 olika diagnoser.

Det sdllsynta dr inte ovanligt. Det finns sdllsynta
i alla aldrar, farger, former och storlekar.

Det dir dags for en sdllsynt fordndring.

Kom igen. Visa att du dr sdllsynt.

Vi ger oss aldrig. Det dir dags for en fordndring.
Lat oss aldrig ge upp.

Med din hjdlp kan vi 6ka fokus pa forskning.
Engagera dig i den vixande rorelsen.

Visa att du dr sdllsynt.

Visa att du bryr dig.

Show your rare. Show you care”.

Det dr budskapet i den officiella videon som ar gjord
for Séllsynta Dagen, som firas den 28 februari 2018.
Dé uppmarksammas séllsynta diagnoser genom eve-
nemang runtom i Finland och hela vérlden. I ér ér
temat forskning. Syftet med dagen dr att oka den all-
ménna medvetenheten om sillsynta diagnoser och
hur det ér att leva med en sadan diagnos.

Med 6nskan om en sallsynt bra dag till er lasare.

Monica Bjorkell-Rubl

samt narstdendevardare
till sonen Mika som har
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THOMAS ROSENBERG

#metoo

- dven jag, min broder

Da den kinda finska filmregissoren och professorn Lauri Torhonen hirom-
veckan hingdes ut av Yle, anklagad for att sexuellt ha trakasserat kvinnliga
skddespelare och -studerande, insdg vil de flesta att dammen slutligen har
brustit ocksd i vdrt land. Alltfor lange har alltfor mdnga blivit sexuellt
trakasserade, pa ett eller annat sitt. Av sina arbetskamrater, av sina chefer,
ja ocksd av sina pojkvinner och dkta mdn.

e forsta frona till kampanjen mot sexuella

trakasserier sattes for nagra ar sedan, men

full fart fick den dé den kidnda filmprodu-

centen Harvey Weinstein i oktober 2017

hingdes ut i New York Times och The
New Yorker, anklagad av ett stort antal kvinnor, manga
av dem kinda skadespelare. Sympatiyttringarna under
hashtaggen #metoo spred sig lavinartat — och resten ér,
som man brukar saga, historia. Uppropet fick snabbt till-
lampningar pa olika omraden, och i olika lander, framfor
allt inom konst och kultur.

Att det blev filmprofilerna Harvey Weinstein och
Lauri Torhonen som forst naglades vid skampalen ar
ingen slump. Inte for att de varit storre syndare dn an-
dra utan for att kvinnor inom filmbranschen dr speciellt
utsatta. Konkurrensen ér stenhard, sexualiseringen ar
stark och den makt mén i chefsposition har ar latt att
missbruka. Men samma mekanismer finns 6verallt.

I vért land brast dammen forst pa svenska, i form av
#dammenbrister, igangsatt av kvinnor med anknytning
till tidskriften Astra. Kampanjen fick snabbt Gver 6000
underskrifter, och mer dn 800 kvinnors vittnesmal. Den

foljdes snabbt upp av motsvarande kampanjer pa andra
omraden, sisom #bakomkulisserna (teatern) och #san-
ningenbefriar (kyrkan). Snabbt ute var ocksa #ovistoo,
bland studerande vid Ovningsskolan i Vasa.

Det finns mycket som talar for att dammen faktiskt har
brustit, och att man lyckats fordndra inte bara sittet att
kommunicera kring sexuella trakasserier utan ocksa det
faktiska beteendet. For problemet har tveklost varit stort,
mycket stort. Snart sagt alla kvinnor har upplevt trakasse-
rier i ndgon form, och varje man har anledning att se sig
sjalv i spegeln. Pa riktigt, och inte bara som en klyscha.
Det handlar om sekler av manlig sedvaneritt, inbaddad
i maktstrukturer dar kvinnan ndstan utan undantag varit
den underordnade.

Sexualiteten dr en underbar, stimulerande och vack-
er kraft, men begir i kombination med makt ar nagot
som alltfor latt dvergar i missbruk, utnyttjande och for-
nedring. Och det ér for att orka sta upp och tillsammans
sdga nej som #metoo-kampanjen har varit nodvéndig.
D4 hundratusentals kvinnor vérlden 6ver far stod av
varandra, och reser sig upp och séger att det far racka
nu, och dessutom inte heller tvekar att namnge dem som
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trakasserat dem - ja, da har nanting avgorande hint,
som far effekter langt framéover.

Men det ar klart: d& kvinnor varlden &ver stiger upp
och sdger nej, och otaliga mén i ledande position blir of-
fentligt bespottade, sker det inte utan smirta, 6vertramp
och minskliga tragedier. Jag har ingen anledning att be-
tvivla att en Weinstein varit en skitstovel, eller att vittnes-
malen mot Torhonen ér tillrdckliga for att legitimera den
behandling han utsatts fér. Och det &r ju ocksa den press-
etiska bedomning Yle har gjort.

Anda blir man tvungen att rita ocksa frégetecken i mar-
ginalen. I strikt juridisk mening ter sig Térhonens brott
inte av den arten att de berdttigar publicering av namnet,
an mindre offentlig chavottering. Dessutom har ingen av
de trakasserade kvinnorna mig veterligen atalat honom,
eller ens gjort en anmadlan. Ricker det alltsd med att man
ar ett stort svin, mot kvinnor i allmanhet och mot kvin-
nor man haft makt dver i synnerhet, for att man ska bli
uthiangd?

Att Lauri Torhonen nu dr den som offras, i egenskap
av symbol for ett problem man inte kommer at ifall man
inte kan ge det ett ansikte, 4r uppenbart. Jag kan en aning
motvilligt acceptera resonemanget, men vi ska nog vara
uppmarksamma pé hur det hela utvecklar sig. Vi vet fran
tidigare att moraliserande debatter kan spara ut, och fa
obehagliga bieffekter. Jag tinker pa pedofildebatten for
snart 20 ar sedan, som ledde till att ocksa helt oskyldiga
blev uthdngda, och sedan inte hade en chans att rentva
sig. Och att debatten fick delvis groteska konsekvenser
ifraiga om méns mojligheter att 6verhuvudtaget fysiskt
ndrma sig bade egna och andras barn, t.ex. inom dagvard
och skola.

I skrivande stund har #metoo-diskussionen fitt smatt
komiska konsekvenser inom konstvirlden. I New York
har tusentals ménniskor kravt att sexuellt dubiosa konst-
verk vid Metropolitan Art Museum ska plockas ner, och
hos oss vicker Gallen-Kallelas kidnda Aino-triptyk pa
Ateneum liknande reaktioner. I det forra fallet handlar
det bland annat om Balthus tavla " Therese dreaming’, av

en ung flicka sittande bredbent pa en stol, med trosorna
fullt synliga for den suktande betraktaren, medan den
lattkladda och flyende Aino i Gallen-Kallelas version
blir féremal for Vdindmoinens lystna gubbhénder.

Att bagge konstmuseerna blankt végrar ta ner konst-
verken dr sjdlvfallet det riktiga. Alla tendenser att borja
censurera konst for att den kanténka strider mot vér nu-
tida uppfattning om vad som ar korrekt ar djupt oroan-
de. Vi har redan manga forskrickande exempel fran var
historia, t.ex. nazisternas forsok att rensa ut all "dekadent”
konst. Och dessutom har den politiska korrektheten re-
dan firat triumfer, vi beh6ver bara tinka pé allt fran ne-
gerkyssar och lakritsstanger till Pippis negerkungar och
Tintins formenta kolonialism.

Den storsta risken med moraliserande 6verdrifter och
overtramp av detta slag ar att de far skrattarna pa sin sida,
och dirmed tar udden av den nédvéndiga férandring som
#metoo har satt igang. Att kampanjen skulle ge upphov
till en s.k. backlash, alltsa ett bakslag och en motreaktion,
ar naturligt - for ingen hade val inbillat sig att sekler av
manliga maktstrukturer skulle falla ihop av sig sjdlva, likt
Sovjetkommunismen i slutet av 1980-talet?

Men jag vill faktiskt tro att det som nu sker &r ett ut-
tryck for en djupgaende forandring, och att det inte finns
nagon vag tillbaka. Att vi dntligen slipper en vardag och
ett samhille ddr mén i skydd av sin position och sin makt,
av inrotade traditioner och kollegial tystnad, kan bete sig
svinaktigt mot andra, framfor allt kvinnor. Och dessutom
tro att de aldrig blir fast, utsatta for kritik, eller utmatta sitt
rattmétiga ansvar. #metoo — dven jag, min broder.

Thomas Rosenberg
ar sociolog, koordinator for bl.a. Tidskriftsprojektet,
kommunpolitiker i Lovisa samt skriftstallare.

)

Konkurrensen dr stenhdrd,
sexualiseringen dr stark och
den makt mdn i chefsposition
har dr litt att missbruka.
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NIINA PASO ir bade

stodperson och personlig assistent

1 vdrt sambille finns manga personer med olika funktionsnedsittningar som Gr
beroende av stoddtgirder, bide ekonomiska och praktiska for att fa livet att gé runt.

aso har en fordel i sin tvasprakighet. Hon

har vuxit upp pé en finsk ort och fatt sin

socionomutbildning dér. Svenska har hon

lart sig i praktiken, bade inom omsorgen i

Stockholm och Karkulla i Helsingfors. Er-
farenhet fick hon ocksa pa Rinnehemmet.

- Som personlig assistent cirka fyra dagar i veckan
far jag vara med om varierande uppgifter. Jag ar an-
litad av en assistentfirma och arbetar med en kvinna
som har en medfodd genetisk, kronisk sjukdom, som
paverkar den fysiska formégan. Nu dr hon sjukpensi-
onerad och har fatt kimpa for att fa en adekvat diag-
nos. Det dréjde sa lange for att kunskapen saknades
och forstaelsen for hennes problem inte togs pé allvar.

Kvinnan har fatt kimpa for sa mycket och dér har
Niina ibland fatt vara med och tala om hur det ar i
verkligheten nir hennes egen ork inte racker till.

- Hon har nu fatt olika hjilpmedel, till exempel en
elektrisk rullstol som underldttar hennes vardag nir
lederna inte fungerar. Medan jag varit hos henne har
hon ocksé fatt lyft, nackstod och extra handtag, men
det har varit en lang kamp.

- Hon maste ocksd kdmpa for att fa personlig as-
sistans. Nu har hon lyckligtvis fatt flera timmar och vi
ar ett par tre assistenter som jobbar med henne. Tack
vare det kan hon vara oftare ute och ocksa ha nagon
hobby utanfor sin bostad, berittar Niina Paso.

Varierande bemotande

Men ingenting kommer av sig sjalv. Den som ar bero-
ende av hjélp ska kunna kommunicera sina behov och
orka std pa sig nér det kan ta flera ar att fa ett positivt
beslut. Niina Paso ndmner till exempel problem med
vark i kroppen, som ofta uppfattas som inbillning. Att
inte bli betrodd gor en frustrerad. Bemotandet inom
hilsovarden och handikappservicen varierar mycket.
Kommunen har nu beviljat servicesedlar och hon far
sjalv bestaimma vilken assistentfirma hon vill anlita.

TEXT & FOTO CHRISTINA LANG

Arbetstiderna anpassas efter hennes behov och 6nske-
mal och firman gor arbetslistor och skoter allt admi-
nistrativt arbete.

Som personlig assistent far och ger Niina mycket
av sig sjdlv. Hur orkar hon?

- Naturen dr viktig, jag ror mig ofta dir med att
jogga eller promenera. Jag njuter av musik, den kdnns
helande och framfor allt ar vila nodvindig efter en
jobbig dag. Forstaelsefulla vanner ar guld varda och
tron ger styrka, summerar Niina Paso.

Fritidssyssla

En av Niinas fritidssysselsattningar ar att vara stod-
person. Niina larde kdnna Susie under de dryga tre ar
hon jobbade inom Karkullas boendeservice. For Nii-
na kindes det naturligt att fortsatta triffas som stod-
person da personkemin fungerar bra.

- Jag far sjilv ut sa mycket ndr vi ar tillsammans
en eller tva ganger i méanaden. Vi har roligt. Susie
ar oftast glad och spontan. Nu nér vi var pa Brages
trettondagsfest var hon den forsta som berittade vad
hon gjort nir det fragades om julen. Vi nj6t bada av
allsingen och sig girna barnen dansa ringlekar. Till-
sammans gor vi ocksa vardagliga saker; vi gor utfér-
der och gar pa bio ibland. Besoket pa Borgbacken nir
det var ljuskarneval minns jag speciellt bra. En gdng
bowlade vi och det gick riktigt bra. Ofta hiander det
roliga saker ndr vi gar ut; till exempel traffar Susies
vdnner. Jag tror att det dr viktigt for henne att vara
mera ute bland andra ménniskor.

Fore véra traffar brukar jag fraga Susie vilka alter-
nativ hon har och sa gor vi det som kinns bra for oss
bada, berattar Niina. Niina Paso har fatt sitt uppdrag
som stodperson via Fyra Betydelsefulla Timmar, 4BT,
och Susies hemkommun har beviljat ett visst antal
timmar per manad.
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SUSIE och NIINA
trivs bra tillsammans.
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GOTT KAMRATSTOD

ger ork i vardagen

Det dr fullsatt i Musikhusets café den vackra virdag
en orkester upptrider infor publik. Léingst bort sitter
vi sex mogna kvinnor vid ett bord och blir varken
storda av solen eller musiken i bakgrunden. For oss dr
det viktigaste att fd triffas och tala om vira speciella
barn, de som har Downs syndrom (DS).

TEXT CHRISTINA LANG
FOTO KEUKENHOF PRESS

idr alla mammor till flera vuxna barn och vi

har ként varandra ldnge via vara barn med

DS. Den hir varen 2017 har vi drabbats av

stor sorg. En av véra trogna deltagare i dis-

kussionsgruppen har gatt bort och vi saknar
henne. Tidigare har vi forlorat en annan mamma. En
familj har nyligen forlorat sin dotter nir hennes hjarta
inte ldngre orkade arbeta trots syrgasapparaten hon haft
till sin hjélp. Nu ér det bara tva av oss som har kvar vara
specialbarn. Tidigare har tva barn drabbats av demens
nér de var mitt i livet och en har lamnat oss for att ocksa
hennes hjarta slutade sla.

Vir grupp borjade med att vi bildade en diskussion pa
webben. Vi hann presentera oss och vara familjer men
att diskutera pa det sittet kindes dnda lite frimmande.
De som bodde i Vasaregionen ville triffas personligen
och vi i huvudstadsomradet gjorde sedan detsamma.
Kamratstodet har fungerat pa ett suverant och positivt
sitt. De andra vet vad vi talar om och vilka kinslor olika
situationer véacker. Mellan tréffarna kan vi ringa varan-
dra nér aktuella fragor uppstar. Tillsammans kan vi klara
ut kluriga fragor. Vi har lirt oss att det hjdlper att prata.

Forbittring

Under fem decennier har det hunnit ske en forbattring i
villkoren for personer med intellektuella funktionsned-
sattningar. Vi som da beholl vara barn hemma upple-
ver att vi har banat vag for yngre generationer. Ritten
till skolgang i medlet av 1980-talet har till exempel gett
mojlighet till ett rikare liv for vara specialbarn nér de in-
tegrerats i samhallet.

I foraldragruppen ér vi inte ensamma; vi kdmpar till-
sammans for ett battre liv for vara annorlunda barn. Dir
har vi fatt kraft av varandra nar det varit kimpigt. Vi
tycker anda att det varit larorikt och vi har alla kant akta
glddje ndr barnen utvecklats och blivit sjalvstandiga in-
divider. Som en av oss uttryckte det: det kinns bra att
vara behovd, det ger mening i livet. Véra speciella barn ar
lite av en annan sort, de tinker ofta kort, men ir under-
bart spontana och visar vad de kdnner. Vi vill inte vara
utan den erfarenheten.

Bara 6ver min doda kropp
For mig borjade egentligen kontakten med andra for-
aldrar pa allvar hosten 1978. Jag var tjanstledig for att
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var mellandotter med DS mot alla odds hade fatt plats
i en specialklass i Sibbo. Vi hade inte rad att misslyckas.
Sigfridsskolan var en foregangare som senare ocksa tog
emot tvd andra elever med DS.

Den hosten blev jag erbjuden en veckolang kurs av
Forbundet De Utvecklingsstordas Val. Meningen var att
vi skulle fungera som foréldrastdd i familjer med barn
som hade nagon funktionsnedsittning. En édldre bekant
fragade mig om jag ville leda en grupp féridldrar som
skulle fungera i medborgarinstitutets regi. Aldersmis-
sigt kunde de varit mina fordldrar. Mammorna var hem-
ma-arbetande och de hade inte latit sina barn foras till
en institution langt borta. En av dem sade att det skulle
fa hinda "bara over min déda kropp.”

Efter en tids diskussioner hade vi planen klar: kommu-
nen maste fa ett eget boende. Vi bjod in representanter
fran berérda namnder och presenterade behoven pa ett
konkret sétt. En grupp med vuxna personer med olika
funktionsnedsittningar fick vara med pé socialndmndens
mdten och sdga sina dsikter. Processen blevlang, men den
lyckades. Det var fem lyckliga personer som kunde flyt-
ta in i det lilla hemlika Sagaboendet. Familjerna hade fatt

Vi ar alla olika men bildar anda
en bukett kring vara barn.

vara med i planeringen, det skapade en god vi-kénsla. Det
var en fin tid for dem som fick bo i ett riktigt hem ndra
sina familjer och ha kontakt med nira och kéra. Besvikel-
sen blev sedan stor nir kommunen, som man sade, inte
langre hade rad att behalla det trivsamma hemmet.

Kamratstod behovs!

Efter den forandringen péaverkades ocksa gruppen. Nu
kom det in unga fordldrar med annorlunda livssituation
och behov. De hade storre krav som de vagade framfora
pé ett adekvat sitt. Till alla dessa foraldrar som jag fatt lara
kdnna genom hembesok eller varit med i olika grupper
riktar jag ett stort tack. Ni har inspirerat mig att studera
vidare, vara politiskt aktiv och framfor allt bistatt med
skapandet av de bocker jag gett ut. Utan ert stod skulle
jag knappast ha vagat mig pa den uppgiften.

Jag dr 6vertygad om att kamratstdd dnnu behdvs nér
samhallet igen forandras och klimatet blir kallare for
personer med olika funktionsnedsittningar. Fa kommu-
ner ser anhoriga som den resurs de faktiskt ar.
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ANDNINGEN

har enorm betydelse
for var hélsa

Kroppen pratar med oss hela tiden.

Men vi har slutat lyssna.

"Ménniskan har en fantastisk férmaga att
bita ihop och kéra pa lite till, och lite till.
Men det funkar inte i Idngden”.

Det séger psykofysiolog Anders Lénedal.

TEXT & FOTO PERNILLA NYLUND

dgot ar fundamen-
talt fel i sattet vilever
vara liv. Den psykis-
ka ohdlsan bland
unga minniskor ga-
lopperar och manga har tappat tron
pé sig sjdlva redan i unga ar.
Psykofysiolog Anders Lonedal fran
Sverige dr oroad. I sitt jobb ser han
hur illaméendet eskalerar och att till
exempel stressproblematik gar allt
lagre ner i aldrarna.

- Om man har en stressreaktion
pé tre minuter behéver man ater-
hiamta sig i tva dygn for att na sitt
normala tillstand.

Men vi gor precis tvartom, vi
stressar i tva dagar och tror att vi
kan aterhdmta oss pa tre minuter.

— Eftersom tiden for aterhamt-
ning dr for kort fastnar manga i ett

30 | SOSAktuellt

stressbeteende som kroppen anpas-
sar sig till. Vi fods med rétt andning,
men ndr tempot i sambhillet okar
forstors andningen. Vi dr inte an-
passade for alla intryck och ljud som
finns runtomkring oss i sambhillet.
Dessutom saknar vi formégan att
stinga av. Manga tittar i en skdrm
pa kvillen, precis innan de ska sova.
Da tror hjirnan att det dr dag och
producerar inget melatonin, som
vi behover for att kunna sova gott.
Somnstorningar dr extremt allvar-
ligt och som vi far allt mer problem
med, sidger han.

Fel andningsbeteende

Anders Lonedal ér specialist pa
kopplingen mellan andning och
valmaende.



- Andningen dr sa mycket mer
an syre in och koldioxid ut. Med-
veten andning aterstéller lugnet i
kroppen och gor att vi blir battre pa
att fokusera. Fel koldioxidmangd i
kroppen ger problem med syresitt-
ningen och foljderna ér bland annat
trotthet, oro, dngest och muskel-
vark. Somnproblem, hégt blodtryck
och spanda axlar dr ocksd symptom
pa lag koldioxidhalt.

Enligt Lonedal har atta av tio
skandinaver ett felaktigt andnings-
beteende. De vanligaste felen ar att
andningen &r for snabb och sker for
hogt upp i brostkorgen. Han men-
ar att vi behover ldra oss att andas
igen. Just nu dr det manga som gar
omkring med ett bakvént andnings-
beteende.

Hur ska vi andas ritt?
Olika sitt att andas paverkar krop-
pen pa olika sitt.

Vart andningssystem &r valdigt
kansligt. Det stors latt och av flera
olika anledningar - olyckor, stress,
att inte rdcka till, brist pd nirhet,
brist pa néring dr nagra exempel pa
vad som kan stora andningsmeka-
nismen.

Kalla hdnder &r ett annat tecken
pa att andningen ar dysfunktionell.

Nar vi stressar hamnar vi ome-
delbart i ’kamp och flykt-andning”
Minga fastnar i den andningen och
hittar inte tillbaka sjilva. Trotthet,
hagloshet och humorsvangningar ar
ofta konsekvenser av att ha fastnat i
ett felaktigt andningsbeteende. Ett
par djupa andetag kan d& pa nagra
sekunder ge en underbar kinsla av
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Psykofysiolog ANDERS
LONEDAL fran Sverige ar
oroad over att vi inte lyssnar
pa vara kroppar tillrackligt.

lattnad.

Nir det giller andningen sa ska vi
vuxna ta efter barnen. Titta pa hur
ett spadbarn andas, magen putar ut
vid varje inandning. Magmusklerna
ar avslappnade sa att luften kan na
langt ner i lungorna och diafragman
kan utvidgas nedat precis s& som
det &r tankt.

Kalla: www.coolmind.se
Texten har ingdtt i Psykosociala

forbundets medlemstidning
Respons 4/2017.



SARA

D

TRAFFAR ,

FEM (5) FRAGOR TILL
NOONA LEPPANEN

Teaterpedagog och Svenska teaterns publikarbetare

- Pd bokmdssan var det lite tal om att Svenska Te-
atern inte har ndgon information i ldttlidst format.
Stimmer det?

- Det som vi har nu ér véra taktila teatervaskor med
manga hjilpmedel som kan anvindas under teaterbe-
soken, till exempel horselskydd och littldst samman-
drag om pjésen. De ldnas oftast av personer med kon-
centrationssvérigheter som t.ex. ADHD. De har svart
att sitta stilla och behover ha kroppen i konstant rorelse

for att kunna fokusera. Taktila hjdlpme-

del ér liksom unika leksaker som ar

lika lugnande for sinnet som de

ar roliga att leka med. Vaskor-

na kan lanas fran teaterns

biljettkassa, men boka gar-
na i forvag.

- Finns det alls na-
gon pd teatern som dr
ansvarig for tjdnster
for personer med

speciella behov, t.ex.

teckensprak?

- Vi har nog haft
forestallningar pa
teckensprdk, men
ocksa tolkningar.
Skulle det beho-
vas ndgon annan
form av hjilp sa
far man kontakta

Sara Gronvall (till hoger)
traffar teaterpedagog
Noona Leppanen som ar
Svenska teaterns
publikarbetare.

TEXT SARA GRONVALL
FOTO GERD-PETER LOCKE

mig direkt och sa forsoker jag ordna det. Men jag har
ocksa ganska ofta traffat manniskor som kanske ville
komma upp pa scenen och triffa skadespelare i forvig
eller kanske prova pa kladerna, kidnna och titta hur de
ser ut pa scenen. Da ska man ringa mig sa gir det nu
att ordna.

- Jag har varit inne pd er webbsida. Kunde inte in-
formationen dir skrivas ocksa for utvecklingsstorda
personer?

- Det ér en jittebra tanke. Vi borde absolut tinka pa
det sa att man pa nitsidan kunde vilja vill man ha en
vanlig text eller en lattlast text. Tyvarr finns den mojlig-
heten inte dnnu.

- Gar det att ordna att vi frain SAMS kunde komma
hit i grupp och se omkring oss?

- Det gar nog. Vi kunde da titta lite runt i huset eller
stanna efter forestdllningen och prata med skadespe-
larna. Men om du vill intervjua dem ska du vara ute i
ganska god tid.

- Annu en sista fraga: Vad har ni for pjéser pa teatern?

- Den forsta premidren vi hade pa hosten gar pa
AMOS och den heter TRO. Den handlar om krigstiden
i Finland. Sen har vi LANDET som handlar om flera
berittelser fran hela Finland under 100 ér av sjdlvstin-

dighet. Men den 4r inte s& dir traditionell gammaldags
utan ddr finns mycket dans och musik med. Och sen
har vi en monolog. Dir finns alltsd bara en person pa
scenen som talar. Pjasen gar under namnet “En man
som heter Ove”.

- Tack, Noona, for intervjun. L

I Taktil teatervaska med olika hjalpmedel.
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VARFOR ROCKAR VI
SOCKORNA just 21.3? Det
gor vi for att Downs Syndrom
innebar att man har tre exem-
plar av kromosom 21. Initiativet
kommer ursprungligen fran
USA. Med att rocka sockorna
har vi en chans att pa ett lek-
fullt satt visa och sta upp

for mangfald i samhallet.

Stockholms Downférening
tjuvstartar 18 mars med en
Rocka Sockorna happening
tilsammans med Solna Folkets
hus. Dar blir det mellodisco,
karaoke, pyssel och sang.
(stockholm@svenskadownfo-
reningen.se).

2

Vuxen ar du nar du ar beredd att ta fullt ansvar

NOTERAT

ROCKA SOCKORNA [P X

pa internationella

downs syndromdagen

Rocka sockorna for att hylla olikheter och sla ett slag
for alla manniskors lika varde och rattigheter. Har ni
nagra olika strumpor hemma? Ta pa er en rutig och
en skér eller olikfargade randiga den 21 mars. Det
enda vi behover gora ar att fa pa oss tva olika sockor.

Musiktavling

For forsta gangen har Svenska
Downforeningen i samarbete
med Studieférbundet Vuxensko-
lan arrangerat en musiktavling
inom ramen for kampanjen
Rocka Sockorna. Inbjudan gick
till musiker och band i hela Sve-
rige. Det var fritt fram att valja
genre och sound for sin version.
Vinnare blev Max Okvist med
motiveringen:

"Det vinnande bidraget framférs
med en nérvaro och energi som
inte ld&mnar nagon oberérd. En
hérlig kombination av sang,
tecken och musik sa att alla kan
och vill hdnga med och sjunga.
Priset &r att fa spela in en pro-
fessionell musikvideo."

Vinnaren upptrader pa Rocka
Sockorna-festen i Varldskul-

turmuséet i Goteborg den 18
mars.

Samma dag delas UPP-priset
ut. For att férandra attityder-

na till Downs Syndrom delar
Svenska Downféreningen ut tva
priser varje ar for att lyfta fram
personer som bidrar till att for-
battra méjligheterna for perso-
ner med DS. Att rocka sockorna
— det vill sdga att bara olika
strumpor — har blivit en popular
foreteelse som hyllar olikheter!

Christina Ling

for var du befinner dig i livet, och inte 1angre
skyller pd andra eller pa omstandigheter.
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NOTERAT

/\ DUV | Mellersta Nyland

Barn och familje-
program VAREN 2018

DUV i Mellersta Nyland har skoj pro-
gram foér unga personer och anhériga/
stodperson. Aldersgruppen ar huvud-
sakligen 8-16 ar! Vi ordnar traffar och
har egna ledare pa plats.

TA MED EGET MELLANMAL, vi tar paus under
programmet och ater tillsammans. Vid utepro-
gram, behdver du ha klader enligt vader och
nagot att sitta pa (sittunderlag). Du kan ta med
dig féraldrar och syskon ocksa pa vara program.
Alla ar valkomna!

KOM IHAG att anmaéla dig senast en vecka
fore aktivitetet med e-post till duv@vingen.fi.
Skriv namn och alder pa alla som kommer med.

@ 17.2. kl 10-13: Musik och Danslekar med
llkka och Malena. Plats: TIAN, Tavastvagen
10, Helsingfors.

® 17.3. kl 10-13: Mat och bak med UngMartha.
Plats: Kokvran, Stora Robertsgatan 43,
Helsingfors.

@ 14.4. kl 10-13: Jag och trafiken, vi lar oss
trafikregler. Plats: Barnens Trafikstad,
Auroraporten 2, Helsingfors.

® 12.5. kl 10-13: HOgt och Iagt, klattra och
utforska naturen. Plats: Klatterparken Korkee
pa Blabarslandet, Blabarslandsstigen 8,
Helsingfors.

HAR DU VARIT PA BESOK HOS 0SS?
DUV i Mellersta Nyland har manga aktiviteter.
Véra Oppet Hus kvallar &r ppna for alla, kom

garna pa besok och traffa nya och gamla vanner!

OPPET HUS PORTEN:
onsdagar kl 18-20
Adress Esboporten 3, Esbo centrum.

OPPET HUS TIAN:
torsdagar kI 18-20
Adress: Tavastvagen 10, Helsingfors.

Du kan se mer om programmen pa var
hemsida: www.vingen.fi.

OBS! Vi har STANGT pa véra klubbar
vecka 8 (Sportlov) och vecka 13 (Pasklov).
MER INFORMATION p4& foreningens
webbsida www.vingen.fi och facebook.

SAMS-nytt

DET HAR SKETT FORANDRINGAR i
SAMS, Samarbetsférbundet kring funktions-
hinder rf, bade gallande personalen och ett
av projekten. Projektet Minoriteter inom mi-
noriteten (MIM) fick inte finansiering for en ny
period och har nu avslutats. Projektet fung-
erade som en brobyggare mellan svensk-
sprakiga personer med olika funktionsned-
sattningar i Finland och stédde organisationer
som har svensksprakiga medlemmar. Projekt-
ledare Christian Bergman och projektkoordi-
nator Muluken Cederborg slutade sina jobb i
SAMS 31.1. Inom stddpersonsverksamheten
Fyra Betydelsefulla Timmar har Sonja Karnell
tjanstledigt sedan arsskiftet och vikarieras

av Karolina Sjéberg. Inom verksamheten
Juridiskt ombud har Mikael Bomstrom tjanst-
ledigt och vikarieras av Marica Nordman.

Det juridiska ombudet Ulrika Krook har slutat
pa SAMS, och ska snart fa en eftertradare.
SAMS kommer hdgst antagligen att ansoka
om finansiering for ett annat projekt i stallet
for MIM. Inom mars manad publiceras en
enkat pa www.samsnet.fi dar du kan svara
pa fragor om hur bra Finland har klarat av att
folja FN:s funktionshinderkonvention. Det gar
ocksa att skriva ut enkaten och posta den.

Robin Lindberg/SAMS

SAMS
personal-
nytt

Jag heter KAROLINA
SJOBERG och jag
kommer att vikariera
Sonja Karnell under ar 2018. Jag kommer
alltsa att fungera som stédpersonskoordinator
i huvudstadsregionen. Jag ar utbildad soci-
onom, och har i mina tidigare arbeten jobbat
mycket med manniskor med olika funktions-
variationer. Jag ser verkligen fram emot att

fa jobba inom stédpersonsverksamheten; det
ar ett viktigt uppdrag jag har fatt och jag ser
fram emot att fa lara kdnna bade gamla och
nya "4BTare”! Ni far valdigt garna kontakta
mig ifall ni vill veta mer om 4BT:s verksamhet,
eller ifall ni har fragor kring verksamheten!
Man far lattast tag i mig genom att skicka
e-mail till karolina.sjoberg@samsnet.fi, eller
genom att ringa/skicka sms till mitt telefon-
nummer 041 501 2531.
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Kunde Niinisto ha gjort mera?

En solig, men riitt sd kylig dag i juni 2016 holl man en liten fest utanfor Lilla Parla-

mentet i Helsingfors. Finland hade dntligen ratificerat FIN:s konvention om midnsk-

liga réttigheter for personer med funktionsnedsittning. Pi plats var representanter
for olika organisationer och foreningar. De flesta festtalarna forundrade sig varfor
det tagit néstan 10 dr for Finland att ratificera konventionen, som sista land i EU.

epublikens president, Sauli Niinisto,

var inte med pa festen, men han skick-

ade sin hélsning. I den konstaterade

presidenten att det tog ritt sa lange for

avtalet att trdda i kraft i Finland. Han
onskade att vi nu kan effektivt skota verkstéllandet av
avtalet.

Det dr nagot som presidenter bor sdga, speciellt
som internationella avtal ligger inom presidentam-
betets mandat. Man kan, om man vill, ocksa tolka in
en kritik mot att Finland lag bland de sista lander i
varlden som ratificerade avtalet.

Men vinta litet! Vem tror ni bar ett stort ansvar
for att lagstiftningen i Finland skulle anpassas till
FN-konventionen for 10 ar sedan? Sauli Niinisto!

I december 2006 antog Forenta Nationernas gene-
ralforsamling konventionen. I den betonas att funk-
tionsnedsattning dr den del av mansklighetens mang-
fald och att alla har ratt till fullstindigt och faktiskt
deltagande i samhillet med lika méjligheter.

Konventionen &r vacker ldsning och innehall-
er egentligen inget som borde viélla problem for ett
valfirdsland med fungerande socialt ansvar som
Finland. Anda fanns det en hake. Varfor passade
meningen “respekt for inneboende vérde och indivi-
duellt sjalvbestimmande, frihet att gora egna val” sa
daligt for Finland.

Jag vet av egen erfarenhet. Min bror Noffe hade
en utvecklingsstorning. Han fick fram till sin dod
for ett drygt ar sedan, aldrig uppleva “sjalvbestam-
manderatt” och “frihet att gora egna val”. Han fick
inte ens delta i sin mammas present, ett litet drtland
pa hennes gard, pa hennes 90 érs-dag. Han var un-
der formyndarskap och férmyndaren fick inte “ge
hans medel som géava”. Det var fraga om ungefir 100

euro. Noffe ville vara med om artlandet, men han
fick skriva ett kort i stdllet.

Léagger man till sadant som att han inte fick bank-
koder for att identifiera sig med, inte kunde fa ett mo-
biltelefonabonnemang och inte kunna ordna en fest
med egna pengar pa sitt boende, forstar man hur den
finldndska lagstiftningen, 6vervakat av nitiska magis-
trater, krankte hans rattigheter att bestimma sjdlv.

Tillbaka till presidenten. Vad hade han for ansvar
i det har, han var ju inte president da konventionen
antogs. Ndr den nya riksdagen samlades pa véren
2007 valde man rostmagneten Sauli Niinist6 till tal-
man. Som talman hade han en central roll i lagstift-
ningsarbetet. Trots att Samlingspartiet var i opposi-
tion kunde Niinist6 ha reagerat pa att de finlindska
lagarna inte synkroniserade med en FN-konvention
om manskliga rattigheter.

Men ocksé andra kandidater i arets presidentval
kunde ha paverkat. Matti Vanhanen var statsminister
och Paavo Vayrynen utrikeshandelsminister. Merja
Kyllonen och Tuula Haatainen satt i riksdagen. Haa-
tainen var dessutom social- och halso-
vardsminister i den tidigare regeringen,
da FN-konventionen godkandes.

Fem toppolitiker som vi sag i presi-
dentvalet var da i nyckelstallning. Och
dnda tog det 10 ar.

Lars Hedman

Ar pensionerad journalist,
viceordférande i Horselforbundet och
ordférande i Taltidningsféreningen.
Han bloggar om funktionsnedsittning
pa sevendays.fi/nollhinder.
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SOS Aktuellts handelsekalender finns ocksa pa webben www.sosaktuellt.fi/handelsekalender
i samarbete med SAMS — Samarbetsforbundet kring funktionshinder.

7.3. Start for kursen ”Dansa och mala dig fri”
i Hango for personer som har haft problem med
missbruk och/eller psykisk ohalsa.

Mer info: www.kran.fi.

8-11.3. Kul for unga. Himos, Séarkisaari lager-
och kursgard. Unga 13-20-aringar med erfa-
renhet av psykisk ohalsa och/eller missbruk i fa-
miljen. Arr: Psykosociala forbundet. www.fspc.fi

14.3. Steg for Stegs traff pa Folkakademin i
Borga kl. 16.30-17.45. Tema ar paverkan och
foreningsarbete. Vad ar paverkan och hur gor
man? Hur fungerar en férening? Efter traffen gar
Steg for Stegarna kl. 18 tillsammans pa DUV i
Ostra Nylands arsméte. Mer info och anmalning:
frank.lundgren@stegforsteg.fi, 040 845 3368.

21.3. Internationella Downs syndrom-dagen.

21.3. Temkvall om bilder som stod kl 16.30
i Glaskabinettet i Folkhalsankvarterets huvud-
byggnad i Vasa. Siv-Britt Higgman fran Folkhal-
sans center for kompletterande kommunikation
och pedagogik forelaser. Som stédperson kan
du framja en aktiv fritid och delaktighet for nagon
med funktionsnedsattning. For dig som ar ny in-
tresserad av att géra en frivillig insats, eller for
dig som redan ar stédperson men ar intresserad
av programmet eller att traffa andra likasinnade.
Arr: SAMS stodpersonsverksamhet i samarbete
med Folkhéalsans datatek i Vasa Anmalan riktas
till Irene Backman irene.backman@samsnet.fi.
050 431 8888.

24.3. Familjedag Ett eget hem i Ekends kl.
10-16. Vilka fragor ar bra att beakta infor en f6-
restaende flytt? Vad finns det for méjligheter och
hur har andra gjort? Kom med pa var familjedag
och fa information om boendefragor! Erfaren-
hetstalare medverkar pa traffen. Dagen ar en
fortsattning pa en traff som ordnades pa Lark-
kulla i september 2017. Arr: FDUV i samarbete
med Raseborgs stad och Karkulla samkommun.
Mer info och anmaélning senast 23.2:
elina.sagne-ollikainen@fduv.fi, 040 508 51 10.

26.3. Diskussionskvill om sjalvbestimman-
de pa Gallerian i Mariehamn kl. 18-20. Steg
fér Steg och DUV pa Aland ordnar en diskus-
sionskvall om sjalvbestdmmande. Traffens tema
ar paverkansarbete och aktivism. Vad betyder
paverka? Hur gor man? Vi kommer ocksa att
diskutera om vi vill starta en egen Steg for Steg
grupp pa Aland. Mer info och anmailning:
frank.lundgren@stegforsteg.fi, 040 845 33 68.

4-5.4. Svensksprakiga drogforebyggande
dagar i Folkhdlsanhuset, Vasa. Forelasningar
samt workshops. Utbildningen riktar sig till dem
som arbetar inom fritids- och undervisningssek-
torn, social- och halsovardssektorn, organisatio-
ner, férsamlingar, politiker och andra intresse-

rade. Bindande anmaélan pa www.nykter.fi eller
Annika Loo, 06 - 318 0900 eller lory@nykter.fi.
Arr: Nykterhetsforbundet Halsa och Trafik rf,
Folkhélsans forbund rf, Osterbottens kriscenter
VALO och SFV.

5-8.4. Det &r lugnt — ma bra kurs for unga pa
Ungdomscentra Villa Elba, Karleby. Unga i
aldern 16-20 ar med stressymptom och angest
som Vvill lara sig stresshantering och fa stod i
aterhamtningen. Att 6ka valbefinnande, forbatt-
ra sjalvkdnnedom och sjalvkansla, metoder att
kanna igen och hantera stress och nervositet,
kamratstéd. Kursen ar avgiftsfri. Arr: Psykoso-
ciala férbundet. Mer info www.fspc.fi eller ca-
milla.roslund-nordling@fspc.fi, 050-409 6640
ann-charlott.rastas@fspc.fi, 050-368 8891.

6-8.4. Familjehelg Vardagskraft pa Suvituuli i
Abo. En helg med fokus pé att hitta kraft i var-
dagen. Kom och traffa andra familjer i samma
situation, utbyt erfarenheter och njut av god mat.
Malgruppen ar familier som har barn i skolal-
dern. Fortur ges till familijer som inte deltagit i
FDUV:s familjekurser tidigare. Mer info och
anmalning: elina.sagne-ollikainen@fduv.fi, 040
508 51 10.

19-22.4. Kurs i personlig utveckling, Solvalla
idrottsinstitut, Esbo. Vuxna personer med psy-
kosociala svarigheter och psykisk ohalsa fran
hela Svenskfinland. Foérelasningar/gruppdis-
kussioner och évningar for att oka sjalvinsikten.
Aktivitet och vila. Kursen ar avgiftsfri. Arr: Psy-
kosociala férbundet. Mer info www.fspc.fi eller
camilla.roslund-nordling@fspc.fi, 050-409 6640
ann-charlott.rastas@fspc.fi, 050-368 8891.

26.4. KRAN:s varseminarium med beroende-
tema pa G18 i Helsingfors kl. 13.
Mer info: www.kran.fi

Deadline for SOS Aktuellt, 2/2018. Mandagen
den 14 maj. Utkommer vecka 22.

8.5. Végen till ett eget hem och ett liv pa egna
villkor — seminarium om delaktighet och sjalv-
bestdmmande pa Campus Abo kl. 8.30-16.
Hur kan vi professionella och anhériga stédja
personer med intellektuell funktionsnedsattning
till storsta mojliga sjalvstandighet? Vad finns
det for arbetssatt som maojliggor delaktighet?
Talare: docent Ann-Christine Gullacksen, som
utvecklat den sa kallade delaktighetsmodellen,
och utvecklingskonsult Rose Marie Hejdedal,
bada fran Sverige. Arr: FDUV och Karkulla
samkommun. Elektronisk anmalan senast 30.4
pa fduv.filkalender. Mer info: susanne.tuure@
fduv.fi, 040 060 0676.

11-13.5. Retreat for narstaende till missbru-
kare pa Snoan. Mer info: www.kran.fi
Anmalan: mette.strauss@kran.fi

14-19.5. Semesterstodsvecka Ma bra semes-
ter pa Paivakumpu Spa, Karislojo. Malgrupp;
personer med psykisk ohalsa, man kan aven
komma med sin partner. Sista ansdkningsdag
ar 29.3. Ar du i behov av vila, avkoppling eller
rekreation sa ansok da om semesterstod for
en semestervecka pa Paivakumpu. Semestern
beviljas for 5 dygn och innefattar kost, logi och
program pa svenska. Psykosociala forbundet
finns pa plats med info och stdd. En egenandel
25 €/person/dygn beroende pa den stkandes
ekonomiska och sociala situation. Ansokan via
www.semester.fi eller Svenska semesterfor-
bundet. Mer info: Susanna Stenman, tfn 050
304 7642, Svenska semesterférbundet.

4-8.6. Anpassningskurs i skdrgarden. Skar-
gardsskolan, Houtskar, Abolands skérgard. Vux-
na personer med psykosociala funktionshinder
fran hela Svenskfinland. Psykiskt vdlmaende
genom olika gruppaktiviteter i gemenskap med
andra. Foérelasning och gruppdiskussioner om
psykisk halsa och aterhdmtning. Fa insikt om sin
egen kapacitet. Friluftsliv med skargardsaktivi-
teter. Kamratstdd. Kursen ar avgiftsfri. Arr: Psy-
kosociala forbundet. Mer info www.fspc.fi eller
camilla.roslund-nordling@fspc.fi, 050-409 6640
ann-charlott.rastas@fspc.fi, 050-368 8891.

5-6.6. SAMS sommardagar i Tammerfors,
hall utkik pa www.samsnet.fi fér mer info under
varen.

Deadline for SOS Aktuellt, 3/2018. Mandagen
den 20 augusti. Utkommer vecka 36.

6.8-11.8. Ma bra-vecka for f.d. missbrukare
pa Labbnas semesterhem pa Kimitoon. Sista
ansokningsdag 17.6. Mer info: www.kran.fi

20-23.9. Motion och valmaende. Solvalla
idrottsinstitut, Esbo. Vuxna personer med er-
farenheter av psykisk ohalsa. Arr: Psykosociala
forbundet. www.fspc.fi

5-7.10 Retreat for narstaende till missbruka-
re pa Snoan. Mer info: www.kran.fi.
Anmalan: mette.strauss@kran.fi

4-7.10. Anpassningskurs, depressionssko-
lan, Ruissalo Spa, Abo. Malgrupp; Vuxna per-
soner som upplever sig deppade, depression.
www.fspc.fi

Vill du lagga in material pa hindelsekalendern? Sand till redaktion@sosaktuellt.fi
Deadline for SOS Aktuellt 2/2018 &r mandagen den 14 maj. Utkommer vecka 22.



