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DANIELA ANDERSSON

Har du inte tid eller engagemang
for ett uppdrag sa sag vackert nej.

]

)

Motsattningar och engagemang

Det dr fascinerande hur livet dr fullt av motsittningar. Och hur man forindras over tid.

orr ville man alltid ut pé baren for att tréffa nya

manskor. D& barnen var nyfédda ville jag inte

triffa ndgra nya ménskor alls. Nu har man inte

ens tid att fundera pa att traffa nya manskor dn

mindre var man skulle gora det ifall tiden eller

orken fanns. Visst traffar man ju folk via jobbet och se-

minarier. Det naturliga for oss med barn i skolaldern ar

att triffa nya bekantskaper via skola, aktiviteter och for-

eningsliv. Om man ér en féreningsménska. Studieférbun-

dets verksamhetsledare Mari Pennanen skrev en traffan-

de kronika i HBL (13.11) om hur folk ar ovilliga att stélla
upp som sekreterare och ordforande i foreningar.

Jag ér tydligen en foreningsmanska. Inte Gverdrivet

mycket men s& mycket som jag vet att jag har tid med s&

att jag kan skota uppdraget val. Det finns ju ocksa de per-
soner som samlar pa fortroendeuppdrag som de sen inte
har tid att skota. D4 lider ju bade forening och styrelse.

Har du inte tid eller engagemang for ett uppdrag sa sig

vackert nej. Det dr inte roligt att som ordforande alltid se
samma person vara borta fran styrelsemoten.

Jag har varit med i allt frén elevkérer och foraldrafor-
eningar till fackférbundsutskott och yrkesinriktade for-
eningar. Bade som sekreterare, ordférande och “vanlig”
styrelsemedlem. For tillfillet dr jag ordférande i var lokala
Hem och skola-férening. En angendm uppgift eftersom
det dr for en god sak. Det ér viktigt for mig att vara invol-

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

verad, engagerad och nirvarande ddr mina barn spende-
rar sina dagar. For mig récker i det hér fallet inte att enbart
ge en slant for att slippa binda sig. Barnen maste ju ga i
skolan sa da kan jag lika bra hjélpa till att satta guldkant

- pa skolgangen sa gott som foreningen kan. Det ir viktigt

att kunna paverka och det kan man speciellt bra via foren-
ingar. Men mangen viljer att betala sig fria fran langvariga
styrelseuppdrag. Och bra s, alla backar sma och sa vidare.

Hér kommer vi tillbaka till motséttningarna. De som

~ kan péverka vill eller orkar inte, medan de som vill pa-
- verka inte far eller kan. Inte ens knappt far bestimma
- var och hur man sjilv vill bo. Jag tanker forstas pa var

funktionshindersektor dar mangen kdmpar med sjélvbe-
stimmanderitter, ritt till eget liv och rétten att fa grunda
en forening. Visste ni det att i Finland far personer med
utvecklingsstorning inte bilda en férening? Bland annat

Alindska Husbandet vill hiva detta forbud (se reportage

pé sidan 12). Det maste ju finnas ett sdtt att kringga eller
skriva om detta forbud. Alternativ. Jag gillar alternativ.

- Allt brukar ga att ordna pa ett eller annat sitt.

Ha en fridfull jul och ett gott nytt ar!

Onskar
Daniela

Daniela Andersson
ar chefredaktor och allt mojligt annat.
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LISBETH HEMGARD

Funktionshinderservicelagen
ar en speciallag.

LEDAREN

sl

/

/

Ny funktionshinderlag framjar likabehandling

1 september gav regeringen en proposition till riksdagen om lagen om funktionshinder-
service. De nuvarande speciallagarna, handikappservicelagen och specialomsorgslagen,
ska dntligen slds samman till en ny lag. Funktionshinderorganisationerna har vintat
pa detta i over 20 ar. For FDUV har det varit viktigt att samma lag géiller alla funk-
tionshindergrupper. Det frimjar likabehandling.

yftet med den nya lagen ar att personer med

funktionsnedséttning ska fa tillracklig service

av god kvalitet enligt individuella behov. En

viktig fornyelse dr att man inte utgar fran di-

agnos utan det dr behovet av stod som ér den
centrala utgangspunkten. Man har vdrnat om att ocksa
erbjuda tjénster till grupper som tidigare inte fatt tjans-
ter via handikappservicelagen eller specialomsorgslagen.
Det kan handla om personer inom autismspektrum eller
annan neuropsykiatrisk funktionsnedséttning.

Funktionshinderservicelagen &r en speciallag; service
ska i forsta hand tryggas via socialvardslagen eller nagon
annan lag. Om dessa lagar inte kan trygga tillracklig ser-
vice trader funktionshinderservicelagen in.

Malet med den nya lagen dr att bevara nuvarande
rattigheter sasom ratten till stod for boendet, personlig
assistans och tjanster som stoder rorligheten. Traning
och stod introduceras i lagforslaget som en ny form av
service. Det ér ett flexibelt stod ddr man kan f hjéalp med
att trana sociala fardigheter och kommunikation eller till
exempel flyttningsforberedelse. Helt ny ar ju inte servi-
cen, via specialomsorgslagen har denna typ av stod varit
mojlig redan tidigare, men nu finns det tydligare uttalat
som en stodform och berér alla funktionshindergrupper.

I dagverksamheten lyfter man upp att ocksa de som
har stora stodbehov ska fa dagverksamhet utanfor sitt eget
hem. Man podngterar att arbete och sysselséttning ska ge
en naturlig dags- och veckorytm.

FDUV understoder lagforslaget som vi uppfattar som

modernt. Vi anser dnda att det fortfarande finns behov av
ndgra justeringar.

Enligt forslaget ar en forutsittning for personlig assis-
tans att personen med funktionsnedsattning har resurser
att definiera den personliga assistansens innehall. Flera
funktionshinderorganisationer har framfort att detta
resurskrav borde slopas eftersom det utesluter manga

personer med intellektuell funktionsnedsdttning. Alla
personer med funktionsnedsattning ska ha ratt till per-

sonlig assistans pa lika grunder, dven de som behover
mycket hjdlp och stod for att uttrycka den egna viljan.
En annan brist i lagforslaget ar att man inte lyft upp stod
i att fatta beslut som en tjanst i lagstiftningen. Forfarings-
sattet finns beskrivet under paragrafen traning och stod
men inte tillrackligt tydligt. Stod i att fatta beslut borde
garanteras som en tjanst till exempel da man ska definiera

- personliga assistansens innehall.

Efter vard- och landskapsreformen ar det tankt att

landskapen ska ansvara for ordnandet av social- och hil-

sovardstjanster, inklusive den sarskilda servicen for per-
soner med funktionsnedséttning. Det 4r meningen att
den nya funktionshinderservicelagen ska trada i kraft ar
2021 samtidigt som vérd- och landskapsreformen. Vi far

verkligen hoppas att den nya lagen godkénns i riksdagen

under den har regeringsperioden och inte blir 6verkord
av de andra reformerna.

Lisbeth Hemgdrd
ar verksambhetsledare for FDUV
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HENRIKA MERCADANTE

MOTEN OCH MANNISKOR
ar min drivkraft och min gladje
i livet. Varje diskussion sar ett
fro till eftertanke och éppnar for
férédndring — av samhallet och
av mig sjalv.

Respekt, intresse och omtan-
ke behdvs for ett lyckat mote.
Vad det betyder i praktiken var
min stora utmaning da jag for
tva &r sedan borjade jobba med
FDUV:s projekt Mer &n ord. Vad
ar respekt och omtanke under
ett mdte dar en ldkare ska sédga
det du aldrig skulle vilja héra
"Ditt barn har en funktionsned-
sattning”? Svar har vi samlat pa
www.meranord.fi

MEDARBETARE

ik

4/2018

Forutom att s3 fron till forsta-
else dlskar jag att sa i min trad-
gard, att bjuda in till fest och
njuta av mat kryddad med skratt
och diskussioner. | ett tjugotal
ar formedlade jag berattelser
som journalist i Italien och Fin-
land. Insikter i paverkansarbete
fick jag som informator pa Na-
tur och Miljé. P& FDUV 6ppna-
de sig en ny varld fér mig — en
varld av sarbarhet men framfér

allt av styrka dér alla jobbar foér
féréndring, respekt och méansk-
liga rattigheter.

R N e T Te

Lés Henrikas artikel om
Fosterdiagnostik pa sidan 26!

SEDAN 2009 ARBETAR JAG
som verksamhetsledare vid
Alands handikappférbund. Ett
jobb som jag trivs véldigt bra med.

Att varna om allas lika mojlig-
heter i samhallet & nagot som
alltid har legat mig varmt om
hjartat. | min nuvarande roll har
jag mojlighet att fokusera pa just
detta. Visst ingar frustration Gver

de oréattvisor och daliga attityder
som finns i samhallet, men arbe-
tet kdnns for det mesta positivt
och otroligt givande. Det gar ju
faktiskt att se att var verksam-
het leder till en battre tillvaro fér
manniskor!

6 | SOSAktuellr

Jag brinner fér mitt jobb och
som motvikt prioriterar jag att
umgas med min familj pa friti-
den. Vi reser garna nagra ganger
per ar och eftersom vi bor "mitt i
naturen” sa vi tillbringar mycket
tid bade péa sjon och i skog och
mark. Nér tiden finns tycker jag
ocksd mycket om att lasa bock-
er. Extra mycket nu nér kylan och
morkret smyger sig pa.

Lis Susannes hélsning

Srin Aland p sidan 44!

REPORTAGE
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ANDNINGSFORLAMADE

ser bade bra och daligt med forslag till ny lag

Enligt forslaget

till ny klientavgiftslagstifining
skulle specialbestimmelserna som giiller
patienter med andningsforlamning

slopas. Det viicker viss oro

bland berorda.

OLOF EKBLOM bor
i en radhusligenhet
i Vanda tillsammans
med sin fru. Familjens
barn dr vid det hér laget
vuxna och har flyttat ut.
Olof har haft andnings-
apparat sedan 1996.
Sedan tva ar tillbaka ar
han stindigt beroen-
de av den och har den
kopplad via en kanyl i
halsen.

- Jag har andnings-
forlamningsstatus ~ vil-
ket innebdr att jag dr inskriven pa sjukhus fastén jag bor
hemma. Det innebdr ocksa att jag har en vérdare som
mer eller mindre ér stdndigt narvarade, sager han.

I framtiden ska andningsférlamningspatienternas
specialstatus slopas. Servicen ska i stillet borja ges enligt
den nya funktionshinderlagen.

Det 6kade delaktigheten och likvirdigheten som re-
formen &r avsedd att fora med sig vilkomnas av Olof
Ekblom. Samtidigt finns det en massa Oppna fragor.
Andningsférlamningspatienterna som klientgrupp ér
heller inte tillrackligt kdnd.

- Vi dr trots allt inte dr s& manga till antalet, sager han.

TEXT AGNETA SJOBLOM FOTO NILS-ERIK EKBLOM

Patienterna med andningsférlamningsstatus berdknas i
dag vara omkring 130 till antalet i Finland.

Egentid pa eget ansvar

Dé Olof Ekblom blev beroende av sin andningsapparat
skrev han under ett avtal som stipulerar och styr hans till-
varo som andningsfoérlamningspatient.

— Avtalet ar forstas inget jag angrar men samtidigt
binder det mig oerhort. Det ér inte alla gdnger sa roligt
att stindigt ha en utomstdende person hemma hos sig
dven om storsta delen av dem é&r fina hjdlpare.

Varden ér pa sjukvardsdistriktets ansvar men skots via
konkurrensutsittning av ett foretag.

Genom ett hemskrivningsavtal kan han ibland pa eget
ansvar tillbringa tid utan att ha en vardare nirvarande.
Vid familjehogtider kan édldsta sonen, som har vardutbild-
ning, hoppa in.

Utover vardteamet har Olof nagra timmar per manad
tillgang till en personlig assistent som hjélper till med
privata drenden.

- De drendena kan jag inte ha nagon av vardarna att
utrétta. Assistenten raknas darfér som en tilliggsperson.

Hur den personliga hjélpen ska ordnas i framtiden ar
en central fraga. I lagforslagets kalkyler utgdr man ifran
att teamet med anstéllda gar mot en mer assistentbetonad

... fortsdtter pa foljande sida...

SOSAkuuellz | 7



ROTTER FRAN FEMTIOTALET

Begreppet ANDNINGSFORLAMNING och
den anknytande lagstiftningen harstammar
fran 1950-talets polioepidemi.

Med andningsforlamning syftas pa situationer
dér patientens andning pa ett bestaende sitt
ar helt eller nastan helt beroende av respirator-
behandling, och varden kraver hjalp av en
annan person.

Storsta delen av patienterna med andnings-
férlamning ar nufértiden i hemvérd dven om
de fortfarande dr skrivna pa sjukhuset. For
varden bildas i regel ett vardteam bestaende
av fyra till fem personer.

Killa: Regeringens proposition RP 159/2018 rd

... fortsdttning fran sidan 7.

modell med personliga assistenter kapabla att utfora at-
garder som gar att jamfora med s kallad egenvard.

Projekt stoder och hjilper

Intressebevakning ar nagot som upptar mycket av Olof
Ekbloms tid. Han sitter med i handikappradet i Vanda
och i arbetsgruppen som ur tillgdngslighetssynvinkel tar
stallning till stadens olika byggprojekt. Han ér ocksa sty-
relsemedlem i FSH samt i Respiratorpatienter rf.

Hurdan ir stimningen bland medlemmarna?

— Visst 4r man lite orolig ndr man inte riktigt vet vad
som ska hdnda. Att vi fick Ilka Haarni till var hjalp 4r en
bra sak.

Ilka Haarni ar koordinator for projektet Tdysin palkein
som startade i varas och ska trygga 6vergéngen till det nya
systemet.

Till saker som bor ses till hor bland annat att tjéanster-
na kan fortsitta utan avbrott, att ansvarsférdelningen ar

i ;
L& L- ‘r" '
Vandabon OLOF EKBLOM ar en
av omkring 130 finlandare med
andningsforlamningsstatus.

— Visst ar man lite orolig nar
man inte vet vad som ska handa,
sager han angaende det pagaende
lagstiftningsarbetet.

tydlig och att det finns tillgang till vikarier.

— Nar det géller den hir patientgruppen kan redan mi-
nuter vara livsavgorande. Nya aktorer som kommer med
i bilden kdnner nédvindigtvis inte till alla risker eller for-
star hur allvarliga saker det 4r fraga om, séger Ilka Haarni.

For patienterna uppstéar en ny situation da de sjdlva ska
soka om tjanster och bevaka sina rittigheter.

- Det kommer att bli mycket nytt att lara sig men ock-
sd att medféra mera frihet och paverkningsméjligheter,
vilket dr valkommet. Ibland har man fatt hora historier
om onddigt formynderi och situationer dar sjalvbestim-
manderitten inte alltid respekterats pa basta satt. Att det
som ur patientsidkerhetssynvinkel anses tillatet inte alltid
ar i enlighet med vad som kan anses vara normalt var-
dagsliv har kunnat medféra utmaningar, siger hon.

Slopad ersittning
Erséttning for uteblivet uppehdlle, som nu utbetalas av

8 | SOSAktuelie

sjukhusen at de andningsforlamningspatienter som vir-
das hemma, hor till saker som enligt forslaget faller bort.

- Det dr en ersdttning som andra grupper av funktions-
hindrade inte har och som i samband med reformen ar
planerad att avskaffas stegvis. Det kommer att innebéra
ett bortfall i inkomsterna vilket man givetvis inte ar glad
over, siger Ilka Haarni.

Fran foreningens sida har man lyft fram behovet av
en kostnadsersdttning for de utgifter som uppstir da
man konstant dr omgiven av ett team med anstdllda. Att
standigt ha en utomstaende person nirvarande i hem-
met medfor bland annat krav pa bostadsstorlek, okar
slitaget samt forbrukningen av fornddenheter sasom el
och vatten.

Liangre overgangstid onskas
Nir den nya lagstiftningen trader i kraft beror pa hur
social- och hilsovardsreformen framskrider. Enligt for-

slaget skulle andningsforlamningspatienternas reform
ha en 6vergéngstid pé tva ar.

- Bade fran Respiratorpatienter rf:s och universitets-
sjukhusens sida har man foreslagit att 6vergangstiden
skulle forldngas till fyra &r och att 6vergéngen piloterades.
Halsovards-reformen dr omfattande och det dr mycket
som dndrar. Andningsforlamningspatienternas sarstall-
ning far inte avskaffas innan man kan garantera att allting
fungerar som det ska, sidger Ilka Haarni.

Att ta ut bekymmer i forvag tycker hon dr onodigt.

- Alla inblandade parter gor sitt basta for att allting
ska lopa sd smidigt som mojligt. Ingen kommer att fal-
la emellan. Det kan ocksa hdnda att fordndringen skjuts
langt in i framtiden. Vi vintar alla med spanning pa hur
det gar med tidtabellen f6r reformen.

SOSAktuells | 9
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Upphandlingar som @ ror och beror

| bdrjan av juli trddde nya transportservicelagen i kraft i sin helhet. Det betydde
ocksa nya regler for taxiverksamheten. Lagstiftningen stravade efter att minska
regleringen. Plikten att dejourera forsvann fran lagen och taxitillstanden skulle
hadanefter beviljas nationellt och inte till nAgon bestamd ort.

| SAMBAND MED REFORMEN konkurrens-
utsatte Folkpensionsanstalten (FPA) den fardtjanst
som beviljas enligt sjukforsakringslagen, det vill sdga
taxiresor i samband med sjukvard och rehabilitering.
FPA:s fardtjanster och tillgang till taxiresor har varit
pa tapeten sedan dess eftersom utmaningar har fore-
kommit. Det hdr ar forstaeligt, eftersom personer i
behov av skjuts kan bli véldigt sarbara i situationen.
Utan taxi kommer man inte éverhuvudtaget fram.

En nédvandig upphandling?

Ur FPA:s synvinkel var upphandlingen antagligen
nodvandig. Att inte agera i den nu oreglerade mark-
naden kunde ha lett till huvudlosa priser utan tak.
Eftersom den nya transportservicelagen inte lingre
kravde dejourering pa férhand bestimda orter, var
det i allas intresse att nagon tog helhetsansvar for
att garantera tillgangen till taxi. Det hér resulterade
i att dejoureringen centraliserades till regionala te-
lefoncentraler. Enligt en enkitstudie som utforts av
Invalidférbundet har utmaningar férekommit: kli-
enterna har vid flera tillféllen fatt vanta lange for att
komma fram om taxin ens har kommit; telefonkoer-
na till bokningscentralerna har tidvis varit langa; det
har funnits brister i bilarna och/eller i chaufférernas
kunskaper. Livet efter upphandlingen har inte varit
en solskenshistoria!

Resursbrist, trosklar och

oattraktiva villkor

Vad beror problemen p4 filtet pd da? Dels verkar det
som det allokerats for lite resurser till telefoncentra-
lerna. Ocksa taxibilar har varit helt enkelt for fa till
antalet. Till exempel i Satakunta fanns det tidigare
over 300 chaufforer som korde FPA-skjutsar, men
efter upphandlingen sjonk antalet till dryga 60. Det
hér leder naturligtvis till att servicen inte fungerar
da bilarna inte ricker till. Men varfor finns det sa
fa chauftorer da? Jo, det har har att géra med villko-
ren som chaufforerna ska stélla upp pa. For det for-
sta kraver FPA-korningar en grundinvestering pa en
sarskild taximetare som kostar flera tusen euro. For
det anda kan villkoren kan i princip dikteras av taxi-
centralen som vunnit den regionala upphandlingen.
I praktiken har det har betytt att pa vissa stillen har
ersittningarna har blivit alltfor oattraktiva och olon-
samma. For det tredje kan ocksd andra krav vara
oskiliga — s& som dejourering flera dygn i streck -
ndgot som borde beaktas som en sdkerhetsrisk for
bade kunden och chauftéren. Med andra ord finns
det mycket som gor det mindre intressant eller rent
av omojligt att stilla upp som chauftor eller fore-
tagare for att kora FPA-skjutsar. Det hér leder till
ett minskat utbud av chaufforer, vilket leder till att
FPA:s taxiresor inte fungerar som de ska. FPA ver-
kar anda ha tagit kritiken pa allvar, eftersom den
nu inom kort kommer att upphandla pa nytt fard-
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tjansterna i Nyland. SAMS har foresprakat mindre
administrativa enheter for att mojliggéra upphand-
lingen for flera aktorer, men framfor allt med tanke
pé att bilarna da hoppeligen finns ndrmare till hands.

Individuella och samhalleliga
konsekvenser

Situationen dr pa manga vis trist — vanliga medborg-
are far lida. Men det &r ofta inte endast fardtjansten
som blir oanvand, utan viktiga tider till exempelvis
rehabilitering eller besok till specialldrare kan bli —
och enligt vara uppgifter redan vid ménga tillfillen
- oanvédnda. For kunden betyder det hér att hon el-
ler han i varsta fall far kanske vénta ett halvt ar till
innan en ny tid hittas. Det hir kan naturligtvis av-
spegla sig negativt bade behandlingen, hélsan och
rehabiliteringen. For serviceproducenten - obero-
ende om det dr en offentlig eller privat aktor — sa kan
det hir innebdra viss tomgéng i systemet och dven
ekonomiska forluster till viss man. Taxibolaget er-
satter visserligen vissa merkostnader men skada for
en oanvand nodvindig behandling kan inte erséttas.
I det har ssmmanhanget trostar det da knappas var-
ken medborgaren eller serviceproducenten att FPA
fatt ner sina taxikostnader med négra procent. Med
facit i hand verkar signalerna fran filtet vara den att
i de regioner dar FPA-ersdttningar liknar de gamla
taxipriserna har servicen ocksa varit mera lyckad.
Diéremot pa omraden diar man hoppats pa for stora
inbesparingar — sa som antagligen i Nyland - har
notan blivit dyr.

En silverkant?

Det hir ér inte forsta och knappast sista gangen
da misslyckade upphandlingar pa FPA drabbar
tillgdngen till service. Exempelvis svensksprikiga
skrivtolkar var tidigare 26 till antalet, efter FPA:s

tolktjanstupphandling har antalet tolkar sjunkit till
fem. Om tjansterna inte ar tillgdngliga kommer de
inte heller att anvédndas, trots att behov skulle fin-
nas. Ocksa en nyligen avslutad upphandling om
kravande medicinsk rehabilitering for bade barn
och vuxna har kritiserats starkt. Storsta delen av
fysioterapeuter som specialiserat pa barnneurologi
har fallit bort fran FPA:s serviceproducenter efter
upphandlingen. Utéver fysioterapeuterna sjalva har
bland annat barnombudsmannen Tuomas Kurttila
har framfort sin oro om hur barn med specialbehov
beaktats i processen.

En silverkant i den hér utvecklingen har varit even-
tuellt att det 6ppnat upp allminhetens 6gon for
problemen som kan uppstd genom ogenomtinkta
upphandlingar. Det verkar da handla om situatio-
ner dér de verkliga behoven och forutsittningarna
pa faltet inte beaktats i tillricklig man. I basta fall
kan vi vara béttre pd att stilla krav pa kvalitet och
verklig tillganglighet av tjansterna oberoende om
det giller tolktjanster, rehabilitering, skolskjutsar
eller fardtjanster. Vi pa SAMS arbetar tillsammans
med andra aktorer for att mojliggora battre 16sning-
ar och mera tillgdngliga tjanster. Om véra tjanster
ska produceras av marknaderna, bor vi ocksa se till
dessa fungerar pa ett sitt ddr verklig valfrihet blir
mojligt.

Elias Vartio
Juridiskt ombud

Verksamheten Juridiskt ombud SAMS
- Samarbetsforbundet kring funktionshinder rf
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2N 1 DUV-Nytt

Halsningar fran DUV Vingen!

Foreningen DUV i Mellersta Nyland, "DUV Vingen”,
har flyttat sin fritidsaktivitet Oppet hus till en
ny adress i Esbo — Ankarvagen 5 i Esboviken.
Vi kallar lokalen fér "ANKARET™.

Dir dr storre ytor och battre plats for deltagare att gora olika saker. Det blir fler akti-
viteter i Esbo framover, vi hoppas fler medlemmar far mojlighet besoka Ankaret. Du
kan fritt komma in pa onsdagskvillar, klockan 18-20, dé det &r Oppet-hus kvill dar.

DUV Vingen har startat ny aktivitet i Esbo - en KONSTKLUBB f6r personer med
svara funktionshinder. Konstklubben leds av Johanna Wahlbeck som &r konstpeda-
gog. Deltagarna har sin egen assistent /stddperson med sig pa klubbkvillarna.
Ledaren berittar och deltagarna far prova pa olika konstformer tillsammans.
Det finns plats dnnu for ett par deltagare med assistent, ta kontakt om du vill

prova pa/komma med. Klubben kostar inget fér medlemmar. Medl o S AT ol (Aar

och det svanger bra nar man drar igang en

Pa TIAN, fritidslokalen/allaktivitetscentret/ i Helsingfors, har vi fritidsverksamhet for lat av bandet Creedence Clearwater Revival.
| forgrunden SAMUEL ANDERSSON.

1}1edlem131arna varje vgrdag. Det ar aktiviteter for olika fnalgrupper“och aldorar. oNytt | bakgrunden JAN MATTSSON. PHILIP

for 2018 ér att DUV Vingen har en SENIORGRUPP f{6r personer 6ver 60 ars alder, PERANDER. PER-ERIK SODERLUND
som triffas pa mandagar kl 13.30-15.30. Dar gor man olika saker tillsammans, gar LINA PELLAS och JEFFREY BLOMQVIST.
ocksé ut pa uppticktsfird i nairomréadet. Det kostar inget att delta i Seniorgruppen.

En annan aktivitet ar ny pa TIAN, FREDAGS-CHILL, som ar fér unga vuxna. - .. - - . o
Fredags-Chill traffas pa fredagar kl 17.30-19.30 och dr 6ppet att komma in f6r M k I d f d f

dig som vill traffas, kanske titta pa film eller baka nagot tillsammans. Vi har u S I g a j e n ro a S I O re g a n g a re n

besok av en kock som gor lite matlagning, och har Internet-tipskvillar.

Mer om programmet kan du se pa var hemsida www.vingen.fi. ' H U S B B N D E T

Hélsningar
Lena

Lena Wi e verksamhet dnare i DUV Vineen/DUV i Mellersta Nvland . Tre medlemmar i Husbandet har hingt med
ena enman ar verksamhnetssamordanare 1 lngen 1 eliersta Y anda r.1. _;‘edgn Std}ften Z. b07jﬂn dv ]970-;4[31'_ F[grdﬁvoyjt[jtdr

Epost: lena.wenman@vingen.fi : . g A )

likasi. Om en av singarna, Maria Sjoberg, fir

bestimma blir det helst Sailing av Rod Stewart.
— Jag spelar tamburin ocksa,

& om jag vill och ndr det passar, siger hon.

TEXT & FOTO HELENA FORSGARD

“ ... fortsdtter pa sidan 15.
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JAN ”Keegan” MATTSSON
spelar trummor och sjunger.
Han &r en av tre som varit
med fran starten.

MARIA SJOBERG sjunger
och spelar tamburin nar
andan faller pa. ULRIKA
SUND sjunger och spelar
pa en tvattbrada.

... fortsdttning fran sidan 13.

n 1t om fotboll, skriven och kompo-
nerad av medlemmar i Husbandet,
ljuder i korridoren i Alands lands-
bygdscentrum dér gruppen &var en
gang i veckan.

- Vi skrev laten till en musiktévling i Finland
for personer med utvecklingsstorning, berdttar
Kaj Backas som dr verksamhetsledare for ban-
det. Men det gick inte bra. Vi blev diskade efter-
som det visade sig att man skulle upptrada med
covers, inte med en egen lat.

Energin ér pa topp i det lilla 6vningsrummet,
ljudnivan rejél och det svinger bra. Nér nista lat
annonseras dr alla pa direkt. Nagot intro behovs
inte.

Bakom trummorna, numera eltrummor, sit-
ter en klippa i bandet, Jan ”Keegan” Mattsson
som varit med sedan Husbandet bildades, det
vill sdga minst 45 ar. Han sjunger ocksa.

- Hur manga latar jag kan? Ingen aning men
manga, siger han.

Blandad repertoar

Repertoaren ér bred. Ett par vilbekanta latar av
den svenska gruppen Sven-Ingvars rivs av. Sen
foljer ndgra rocklatar pa engelska, Stilla natt och
Blinka lilla stjarna. I den sistndmnda sjunger fle-
ra medlemmar varsin vers solo och till slut stim-
mer alla i.

— Vi har latar sa att vi gott och vil kan upptra-
da en timme vilket vi gor pa Alands omsorgsfor-
bunds jullunch, sager Kaj Backas.

Gruppen har ocksa en egen kamplat — Var inte
radda. Den skrevs i bandets barndom nir ett nytt
boende for personer med utvecklingsstorning
skulle byggas pa en tomt i ett villaomrade i Marie-

hamn. Men grannarna protesterade sa ihardigt att
bygget flyttades till en annan plats.

— Var inte ridda. Vi ér inte farliga alls. Vi ville
bara bo dér, lyder texten i sin helhet.

En ny medlem i bandet, Lina Pellas, vill abso-
lut sjunga Abba-laten Mamma Mia, men den kan
ingen annu.

- Vi ska borja 6va in den. Vi tar det stegvis,
borjar kanske med refrangen och nynnar till. Det
brukar ta kring ett halvt ar att 6va in en ny lat,
sager Kaj Backas som sjélv spelar elgitarr.

Initiativtagare

Forfattaren Leo Lothman var en drivande kraft
bakom starten av Husbandet. Han var forestan-
dare och specialldrare vid Backaskolan som fanns
pa Aland pa 1970-talet, en egen skola for unga i
skolaldern med utvecklingsstérning, och dessut-
om trummis i ett band.

— Det fanns ett stort intresse for musik bland
skolans elever och vi trevade oss fram. Samlade
ihop 6verblivna instrument och byggde om be-
fintliga sa att de skulle bli lattare att spela pa, till
exempel en kontrabas dir man reglerar tonhdj-
den med en spak. Dessutom tillverkade vi olika
rytminstrument tillsammans, sager han.

De flesta som spelade i bandet da var i nedre
tonaren. I dag dr medelaldern betydligt hogre.

Fore sin tid
Husbandet var nagot av en foregangare.

— Absolut. Det var nytt att ha en orkester for
medlemmar med utvecklingsstorning och an-
norlunda att vi satsade mest pa svingig musik.

... fortsdtter pa sidan 16.
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PER-ERIK SODERLUND, som spelar
gitarr, stortrivs i Husbandet, och
missar inte en chans till ett eget
solo. Han presenterar ocksa ban-
det infor varje spelning for publik
och passar da pa att framfora ett
onskemal om en forandring till
dem som bestammer - att upphava
forbudet, som rader i Finland,
mot att personer med utvecklings-
storning inte far bilda en forening.

HARRY MAKELA har
spelat kontrabas

i Husbandet sedan
starten pa 1970-talet.

16
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... fortsittning fran sidan 15.

Vi spelade mycket rock and roll.

Husbandet uppmirksammades iven utanfér Aland
och blev inbjudet till olika evenemang.

- Bland annat till Firéarna och till en musikfestival
i Danmark. Det var jatteroligt. Musik &r ett eget sprak
som fungerar for alla. Det ar helt fantastiskt att Husban-
det finns kvar. Det dr néstan bara Rolling Stones som
funnits lika lange, sager Leo Léthman.

Bli kulturutévare
Kaj Backas skulle girna se flera sma Husband - grupper
med tre-fyra medlemmar som 6var pa dagtid.

- Inom dagverksamheten erbjuds olika sysselsitt-
ningar. Varfor kunde inte musik vara en av dem? Grup-
perna kunde aka runt och upptrida pa exempelvis dag-
hem och dldreboende till nytta och gladje for alla parter.

Han var for flera ar sedan med och tranade in en mu-
sikal ddr 19 personer med utvecklingsstérning upptrad-
de. Alla fick specialskrivna roller som passade dem, tre

kunde inte alls tala men de fick roller dar tal var 6verflo-
digt. Musikalen hette "De onormala normala” och hand-
lade om ett samhille dér allt stéllts pa dnda. Dér var det
ett syndrom att vara polis, lakare eller militdr och sdédana
kunde inte bo tillsammans. Och vad skulle hinda ifall de
fick for sig att gifta sig?

- Vi 6vade i tva ar och framférde musikalen en gang.
Vi blev inbjudna att komma till en festival i Australien
och spela upp den men det var otdnkbart med tanke pé
kostnaderna.

Detta sagt som ett exempel pa att det gér att astadkom-
ma mycket om man odlar ritt intresse hos varje enskild.

Ett stort steg

Kvillens 6vning avslutas med bland annat Hep
Stars-hiten Cadillac och med dansbandslaten Leende
guldbruna 6gon, en av Philip Peranders favoritlatar.
Det var ett stort steg den gangen han vagade sjunga for
forsta gdngen i bandet. fp

&4

” En optimist stannar uppe till midnatt

for att invanta det nya aret.

En pessimist stannar uppe

for att vara saker pa att det
gamla aret tar slut. 9

- Bill Vaughn -
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Lat INTE
skammen styra

Celinda Byskata och Pia Alarto

CELINDA BYSKATA och PIA
ALARTO ar initiativtagare till
kampanjen #fuckskam, som
vill uppmuntra dig att fundera
pa din egen relation till skam.

DITT LIV |

ar initiativtagare till kampanjen #fuckskam,
som vill uppmuntra just dig att fundera pa

din egen relation till skam. Vad skams du over?
Hur reagerar du da du kanner skam?

Hur paverkar skammen ditt liv?

— Vi kan skammas
Over saker vi gjort fel,
men aldrig 6ver vem vi ar.

nder ett SKAM-seminarium pa Lapp-

vikens kalla fordjupar vi oss i &mnet

skam ur manga olika perspektiv. Vi far

hora berittelser om skadlig skam, och

vi far veta varfor vi kinner skam. Vad
ar det som hander i kroppen? Celinda Byskata och
Pia Alarto berdttar om sina upplevelser av skam
och hur mycket skammen har styrt deras liv.

- Jag skdmdes for att jag sag mig sjdlv som en
borda och for att jag blev mobbad, for att jag var
mager och hade stripigt har, for mina diagnoser,
for att jag var sjuk i huvudet, och en massa annat,
sager Celinda Byskata.

— Skammen har varit en central del av mitt liv
valdigt lange och jag ar verkligen jéttebra pé att
skdmmas!

18
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TEXT & FOTO PERNILLA NYLUND

Har mobbat sig sjdlv i manga ar

Bade Celinda Byskata och Pia Alarto dr utbildade
erfarenhetsexperter. Pia berittar om muren hon
har skapat runt sig sjalv i ménga ar.

— Muren dr min o6vervikt som jag fortfarande
jobbar med. Jag har alltid varit ganska stor och jag
minns att d&ven min mormor papekade det for mig
nar jag var ung.

- I gymnasiealdern bestimde jag mig for att
pojkvédnner inte var nagonting for mig, for jag
tankte "jag dr inte vérd att bli dlskad” Jag har all-
tid haft ménga vanner och varit med om mycket,
men jag har inte levt. Sa nar jag fyllde 30 hade jag
en stor kris. Jag insdg att jag maste gora nagonting
och borja leva mer, sa jag borjade utveckla mig
sjalv pa olika sdtt och jag har alltid haft en driv-
kraft att vilja hjdlpa andra. I samband med min

SOSAletuellt

utvecklingsprocess har jag insett hur mycket jag
har mobbat mig sjalv under manga ar nar jag har
skdmts for mig sjalv!

Skammens tva ansikten
Det ér ett valdigt befriande och viktigt seminarium
vi far ta del av. Celindas och Pias forelasning har
rubriken “Skammens tva ansikten: dd skammen
tog dver mitt liv”. De beréttar om olika skamupple-
velser som har hindrat dem fran att géra olika saker
i livet. Celinda sdger att hon inte vagar ga till sim-
hallen eftersom hon skidms 6ver sin kropp.

- Jag kan ocksa skimmas 6ver hur jag skottar
sno eller krattar. Tank om jag haller i krattan fel
och grannarna ser! Eftersom jag skams s& mycket

brukar jag stanna upp och snyta mig eller nagot lik-
nande om jag ser att nagon gar forbi nér jag ar ute.

Bada séger att de inte har pratat om skam sarskilt
mycket tidigare. De upplever att det dr littare att
hantera skammen nar man kan prata hogt om den.

- Da kan man ocksa skratta ét allt absurt som
man skams for!

Forhoppningen nu ér att diskussionen om skam
fortsitter pa sociala medier och i andra samman-
hang. For det hir ar nagot vi behover prata om.
Mer information hittar du pa www.skam.fi.

Pernilla Nylund, Psykosociala férbundet.
Artikeln publiceras dven i tidningen
Respons 4/2018.
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Fo6lj Mutual Trust pa

Facebook: facebook.com/mutualtrust.fi

Instagram: @mutualtrust.fi

Twitter: @mutualtrust10

och hashtaggen #allardddas och #kaikkipelastetaan

DANIELS
HORNA

4

Alla raddas!

Da jag borjade mitt jobb som koordinator pa
Mutual Trust-projektet funderade jag lange
pa en passande slogan som beskriver vad

det hela handlar om. Mutual Trust sager inte

sa mycket men sloganen Alla raddas!
beskriver tydligt vad det handlar om.

or att halla projektet tydligt och enkelt bestim-

de jag att vi ska arbeta med tre saker. For det

forsta ska vi kartligga hur raddningsmyndig-

heter och trafikidkare i nuldget klarar av att

radda personer med funktionsvariationer. Det
gor vi genom praktiska raddningsovningar med myndig-
heterna och trafikidkarna: de far 6va pa att radda riktiga
manniskor med funktionsvariationer. Det andra malet
ar att skapa ett enkelt och tydligt riddningsmaterial hur
man pé bidsta sitt raddar personer med funktionsvaria-
tioner. Det tredje mélet ar kanske det viktigaste: att ska-
pa forstaelse och fortroende mellan funktionshindrade,
raddningsmyndigheter och trafikidkare — som leder till
ett fortlopande samarbete dér de funktionshindrade sjal-
va dr aktorer.

Ar 2017 deltog Mutual Trust i sju riddningsévning-
ar. Kartliggningen av rdddningsmyndigheternas och
trafikidkarnas kunskaper att rddda funktionshindrade
talade sitt tydliga sprak: de gor ett bra jobb men mycket
gar att forbattra. Detta gors bast genom utbildning och
ett konkret rdddningsmaterial. Samtidigt efterfragades
ett kontinuerligt raddningssamarbete. Visst, 6vningarna
var bra, men sadana borde ordnas med jimna mellan-
rum. Ar 2017 6ppnade 6gonen for mig hur mycket jobb
det egentligen finns att gora. Finland ar ett stort land
och vi har hittills bara 6vat i Nyland. I varas ordnade vi
ett riddningsseminarium tillsammans med riksdagens
samarbetsgrupp for handikappfragor. Pa plats var tala-
re fran riksdagen, inrikesministeriet, Finavia, VR och
Rédddningsinstitutet och alla konstaterade samma stora
behov av ett fortsatt samarbete. Seminariet f6ljdes av en
storolycksévning pa flygplatsen och en evakueringsév-
ning tillsammans med VR.

Mutual Trust dr ett trearigt projekt och tar som sadant
slut i april 2019. I det skedet borde vi ha ett fardigt radd-
ningsmaterial om hur man raddar personer med olika
slags funktionsvariationer. Man kan kanske tycka att Mu-
tual Trust da har gjort sitt och att det ar dags for nya pro-
jekt. S& ar det dnda inte. For att allt arbete som gjorts ska
ha nagon betydelse maste projektet omvandlas till en fort-
l6pande verksamhet. Ovningarna maste fortsitta ocksa i

andra delar av landet och raddningsmaterialet maste spri-
das, integreras i olika utbildningar och vidareutvecklas.

I augusti besokte jag Raddningsinstitutet i Kuopio for
att inleda ett samarbete med dem. Tanken ér att alla som
studerar pd institutet ska ta del av raiddningsmaterialet
som Mutual Trust skapat. For att det ska bli verklighet
maste materialet och temat funktionshindrade dnda fa
rum i institutets laroplan. Det bdsta vore om en praktisk
6vning med funktionshindrade 6vningsdeltagare ordna-
des i Kuopio varje ar sa att materialet ocksa skulle fo mera
praktisk betydelse. Allt det hir kraver paverkansarbete
och en fortsittning pa Mutual Trust.

Samtidigt har ocksa rdddningsverken i Birkaland och
Norra Savolax 6nskat fa delta i samarbetet och dven ord-
na riddningsévningar med funktionshindrade fran deras
trakter. Liknande samarbete planeras ocksa i andra delar
av landet och med bl.a. Polisyrkeshogskolan och Finnair
Flight Academy. Det skulle vara synd om alla dessa vid-
Oppna dorrar stings i april 2019. Dérfor gjorde jag i maj
en ansokan STEA - for en fortlopande verksamhet. Den
som véntar pa nagot gott vantar aldrig for lange: beslutet
kommer nu i december.

I drlighetens namn har vissa menat att Mutual Trust
sysslar med verksamhet som egentligen hor till radd-
ningsmyndigheterna och trafikidkarna sjélva. I en perfekt
varld vore det ju sa men for att na dit behovs en véckar-
klocka som ringer betydligt langre an i tre 4r. Som det ser
ut nu lar sig raiddningsmyndigheterna och trafikidkarna
ingenting om hur man riddar personer med olika funk-
tionsvariationer. Vi lyfter upp det som fattas och samtidigt
forandras samhéllet. Férhoppningsvis kommer organisa-
tioner, myndigheter och foretag att samarbeta utan konst-
gjorda granser och skiljelinjer.

Alla raddas! Mutual Trust ar det basta sdttet for att de
funktionshindrade ar aktiva i rdddnings- och sdkerhets-
fragor som berdr dem sjdlva.

Daniel Saarinen
ar koordinator for Mutual Trust
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Det har kravt en LEJONMAMMAS

— om kampen for Kim och hans rattigheter

Det blir inte alltid som man tror, eller hoppats. Till exempel niir
det giller den vird och omsorg personer med funktionshinder far.
Och det trots att vi har fitt en ny och bittre lagstifining och
Finland ratificerat FIN:s konvention om réttigheter for personer
med funktionsnedsittning. Visioner och hoga principer har det
alltsa funnits, frimst ifrdga om jamlikbet och sjilvstindighet.

n som bittert fatt erfara hur stor klyf-

tan mellan vision och verklighet kan

vara dr Christina af Hillstrom, pen-

sionerad sjukvardsldrare och redak-

tor i Esbo. Hon har tillsammans med
sin man Tapio Kuosma, en pensionerad jurist vid
HFD och diplomat, i decennier kampat for sin
son Kim, fodd med en svar cp-skada (pa grund
av vardfel, for ovrigt).

Var sin bok
Christina och Tapio har nyligen gett ut var sin
bok om sina erfarenheter, men ur olika synvinkel.
Christina redogor i “Sateenkaaren taalld puolen.
Oikeutta vaikeavammaisille valiinputoajille!”, om
de oédndliga och smértsamma turerna i forsoken
att hitta ett boende som passar Kim. Medan Tapio
i "Kansainviliset vammaisoikeudet” sammanfat-
tar alla de konventioner och den lagstiftning och
som finns pa omradet. Dessutom har han samlat
alla de handikapprelaterade domar som HFD hit-
tills har fallt sedan ar 2000. En ovarderlig kalla for
den som vill kolla i de prejudikat som redan finns.

Bada hor till en generation som vuxit upp med
1960-talets kamp for jamlikhet, rattvisa och soli-
daritet, inte minst ndr det géller olika minoriteter.
Sa dven ifraga om funktionshinder. En kamp som
i manga avseenden har burit frukt: vi har nu en
lagstiftning som i princip ger alla samma rattig-
heter, oberoende av funktionshinder.

Men de har ocksa som foréldrar till ett svart
handikappat barn tvingats inse att vardagen kan

TEXT & FOTO
THOMAS ROSENBERG

vara vildigt langt fran idealen. Och att deras Kim
lange fick lida, paradoxalt nog delvis pa grund av
de alltfor hogt stdllda malen. Har man sa svara
tysiska funktionshinder som Kim - som i 6vrigt
ar normalbegavad - kan man omdjligen klara
av den sjalvstandighet som i dag krévs, ocksa av
funktionshindrade.

Ut i sjdlvstindigheten

Dé Kim efter rehabiliteringsperioden och special-
skolan for handikappade skulle flytta ut hemifran
var sjilvstandighetsideologin som starkast, ocksa
i hemkommunen Esbo. Han fick {6rst en plats pa
ett av Handikappforbundens nya boenden. Och
kraven pa invanarna visade sig snabbt omojliga:

- Han skulle skota allt sjalv, t.o.m. anskaffning-
en av mobler! utbrister Christina. Da vi proteste-
rade hette det att vi “binder” Kim. Till slut bor-
jade jag tro att det 4r mig det ar fel pa. Att jag ar
galen, helt enkelt.

Och varfor det? Jo, for att hon och hennes man
envisades med att den sjilvstindighet som krav-
des av Kim, och andra i motsvarande boenden,
helt enkelt var omoéjliga. Han inte bara méadde da-
ligt, han utsattes rentav for livsfara.

Men nej, tjdanstemdnnen i Esbo stdllde sig helt
oférstaende. Svaret pa fordldrarnas vidjanden,
och deras pastdende om att det ocksé finns andra

... fortsdtter pa sidan 24.
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... fortsdttning fran sidan 22.

an Kim som ramlar mellan stolarna var att "vi har
bara tva sddana personer i Esbo”

- Esbo stad har dverhuvudtaget ingen koll pa
hur manga handikappade som behdver boende
i stil med Kims. Kéerna éar langa och i akuta fall
"stoppas” de var som helst. Det dr en skandal och
nagot for riksdagens justitieombud! Nu blir han-
dikappade med normal begavning tvungna att bli
"utvecklingsstorda” for att 6verhuvudtaget fa ett
boende! Rika Esbo!

Och Christina tillagger med eftertryck: "Om jag
inte hade kdmpat si hart skulle Kim nu bo med
utvecklingsstorda”.

Independent Living

Sjéalvstandighetsfilosofin gar tillbaka pa den s.k.
“Independent Living”-rorelsen, med rotter i
1960-talets medborgarrattskamp. Den har fatt
starkt fotfdste i bade Sverige och Finland. I Sveri-
ge under namnen STIL (Stiftarna av Independent
Living i Stockholm) och JAG (Jamlikhet, Assistans

|
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CHRISTINA af HALLSTROM
Sateenkaaren téddlla puolen. Oikeutta
vaikeavammaisille valiinputoajille!
Atrain & Nord, 2018.

TAPIO KUOSMA
Kansainviliset vammaisoikeudet.
Atrain & Nord, 2018.

LAGSTIFTNINGEN om funktionshinder-
service reformeras som bést. Den nuvarande
lagen om service och stéd pa grund av handi-
kapp och lagen angéende specialomsorger om
utvecklingsstorda slas samman till en lag om
sarskild service med anledning av funktions-
hinder, som géller alla personer med funk-
tionsnedsattning, pa lika villkor.

Regeringen dverldmnade sin proposition

till riksdagen 27.9.2018. Meningen ér att lagen
trader i kraft 1.1.2021.

I anslutning till reformen finns ett medborga-
rinitiativ "Ei myytdvana — ingen marknadsva-
ra!”, med hela 72 059 underskrifter! Initiativet
behandlas i riksdagens social- och hélsovards-
utskott i februari-mars 2019.

och Gemenskap), medan rorelsen i Finland ar
mest kdnd via Kynnys ry, med dess frontfigur Kalle
Konkkola.

Den mest lingtgaende sjalvstindighetsideolo-
gin har redan i viss man gatt tillbaka, pa samma
satt som inklusionsideologin inom skolvirlden
i ndgon man har tonats ner. Men det finns flera
som i likhet med Kim redan hann fara mycket illa,
och det har t.o.m. skett dodsfall som en foljd av att
funktionshindrade utan mojligheter att klara sig
sjalva dnda tvingats gora det i alltfor sjdlvstandiga
boenden. Ocksa Kim hann bli valdigt dalig (vigde
som minst bara 36 kilo!) innan forildrarna slutli-
gen sa stopp, och tvingade fram en bittre 16sning.

Kampen gav smaningom resultat

Christina af Hallstrom har efter lang kamp fatt till
stand tva nya boendeenheter i Esbo, ddr huvud-
principen &r att grupperna dr smd, och de boende
far bade service och tillsyn. Kim bor i dag i det ena
av dem, och dr n6jd med tillvaron. Det ger honom
tillracklig sjalvstindighet, samtidigt som hjalpen
finns néra till hands, och umginget med 6vriga
boende.

Att man mar bist av att bo i smé enheter pa max
sex personer, med majligheter till hjalp i vardagen,
borde vara en sjalvklarhet, oberoende av handi-
kapp. Men nej, vi ska alla vara sjélvstandiga, dven
om det innebdr att vi dr helt ensamma. Och det
trots att de flesta av oss vill bo med andra, och ha
tillgang till service, umgénge och trygghet. Att det
i dnnu hogre grad giller personer med handikapp
som Kim &r sa sjalvklart att det kdnns genant att ens
behova péapeka det.

Handikapporganisationerna

sjilva involverade

Att kommunerna forsoker spara dr ingen nyhet el-
ler 6verraskning. Ddremot dr det svarare att forsta
att handikapporganisationerna sjdlva ar sa djupt in-
volverade, inte bara pa det ideologiska planet utan
ocksd konkret via de boenden de uppritthéller.
Christina af Hallstrom har for sakerhets skull i sin
bok anvint forkortningar som I-liitto, A-sdtié och
K, men de ar inte speciellt svéra att identifiera som
Invalidiliitto, Aspa-sddtié och Kynnys — nagra av de
viktigaste aktorerna pa omréadet.

Att unga funktionshindrade far en mojlighet att
komma bort fran bade forildrar och passiverande
anstalter, och leva ett sjdlvstandigt liv, ar bra. Men
principen gar inte rakt av att tillimpa pa alla. Att
personer med grava intellektuella funktionshinder
behover mycket hjdlp dr litt att forsta, och for dem
finns sérskild lagstiftning. Men alla andra? Kim
kan omdjligen klara av vardagen helt pa egen hand.
For att inte tala om kvalificerade uppgifter, som att
fungera som arbetsgivare for de assistenter funk-
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tionshindrade i dag sjdlva forvintas anstélla.

Detta borde vara sjalvklarheter. Men icke s3, vil-
ket blir smartsamt tydligt d@ man ldser Christinas
bok. Och direkt obegripligt ar det att bromsarna i
sa hog grad funnits bland handikapporganisatio-
nerna sjdlva, vars roll som intresseorganisationer
delvis férdunklas av och gar i kors med deras egen
affarsverksamhet.

Kommunen hellre dn koptjanster!

Béde Christina och Tapio anser att det bor vara
kommunerna som ansvarar fér boendena, och
att dessa inte kan skotas enbart genom koptjanster
fran vinstbringande foretag, daven om de drivs av
handikappforbunden.

- Ifall tjansterna kops av utomstaende blir pro-
blemen aldrig atgdrdade. Kommunernas tjanste-
main ir litta att kontakta, och de fortroendevalda,
som har ett egenintresse av att driva frégan. Ar det
en koptjanst kontaktar kommunen serviceprodu-
centen, och sa kaverar de sinsemellan - och ing-
enting hinder. Och det trots att det i avtalet mel-
lan kommunen och képtjanstproducenten star
svart pa vitt vilka tjdnster man har kommit dver-
ens om. Nej, de dricker bara kaffe och blir kaverir
sinsemellan. Och handikappforbundens féretag
ar inte ett dugg béttre dn Terveystalo, Mehildinen
och Attendo!

Handikapporganisationerna borde enligt Chris-
tina 6verhuvudtaget inte dgna sig 4t vinstbringande
affarsverksamhet pé det satt man nu gor: Handi-
kapporganisationerna borde halla sej till vanlig in-
tressebevakning, inte boenden!”

Bittre planering!
Aven om det enligt Christina ar kommunerna
som ska handha verksamheten ar hon férvanad

Sateenkaaren
ralld puolen
Ohkewra vaikesvamr

8

Christina af Hillsurim

Kansa_inviiiisﬂ
vammaisoikeudet

over att planeringen dr sa dalig. Kommunerna
borde rimligtvis ha alla de uppgifter de behover,
béde ifraga om situationen nu och i framtiden:

— Man borde ju redan nir ungdomarna ar kring
15 &r se vilka behov de senare kommer att ha, och
vilka boenden som alltsa kommer att behovas. Det
kan inte vara svért! S& gér man ju ocksa ifrdga om
t.ex. planeringen av skolor.

Maénga helt olimpliga
Vi kommer in pa den aktuella diskussionen om
nivan inom yrkesutbildningen, eller snarare pa
de studerande som utdimitteras. Pa sistone har ju
rentav anstillda inom yrkesutbildningen varnat
for att flera av dem som utdimitteras egentligen
aldrig borde tjanstgora inom vard och omsorg.
Ungdomsgarantin innebdr ju att varje ung méann-
iska ska fa en utbildning och ett jobb, vilket i sig
ar utmarkt, men ocksa leder till att helt olampliga
personer arbetar inom varden.

- En livsfarlig kombination, sdger Christina
upprort! Vi far inom varden alltfler personer som
aldrig borde arbeta med patienter.

Gott mottagande

Hurdant har di mottagandet varit? Atminstone
Christinas bok har fatt stor synlighet, med intervju-
er i olika medier, bade tidningar och radio.

- Ja, intresset har varit glidjande stort. Flera la-
kare och andra personer med inflytande har kon-
taktat mig och tackat, men bland folk ute pa filtet
har det varit tyst. Antagligen for att de inte vagar.

Vi har redan avslutat intervjun och gor oss firdiga
att bryta upp da Christina far ett samtal. Jag ser att
hon bleknar. Den PEG-slang med vilken Kim far
néring har lossnat. Hans svara skolios gor att pla-
ceringen av slangen ar kompli-
cerad, och Kim har nu forts till
sjukhus. Nagra samtal senare ar
situationen dr under kontroll
och Christina kan andas ut. Vad
som hiént ifall Kim fortfarande
bott helt pa egen hand vill man
inte ens tanka pa.

De tva nyutkomna
bocker som behandlas
i artikeln.
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Vaga diskutera

FOSTERDIAGNOSTIK

Jag minns den lilla bilden.
Bekriftelsen.
“Ja! Det dr ett barn i din mage.”
Lyckan.
Jag minns skricken under andra
ultraljudet, skakningen.
"Hon har bara hicka. Hon mdr bra
och vixer fint.”
Littnaden.

TEXT HENRIKA MERCADANTE
FOTO SOFIA JERNSTROM

ar borjar svarigheterna med fosterdi-

agnostik. Infallsvinkeln. Jag var dar

for att begripa att det var sant — att jag

skulle bli mamma. Men ultraljuds-

barnmorskan var dar for att kolla att
allt var ok ur medicinsk synvinkel. Visst hade jag
tankt tanken "Hoppas hon dr frisk>. Men tanken
var sa skraimmande, sa den stddade jag bort.

- Vi erbjuder idag kostnadsfri fosterdiagnostik
inom den offentliga varden, konstaterar Charlotta
Ingvoldstad Malmgren som &r genetisk véagledare
vid Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Hon var en av talarna pd FDUV:s etiksemina-
rium Ritt till (ett gott) liv 26.10. Men éar ett er-
bjudande nagonting neutralt? Jag funderar pa
Girl-it-paketet med bocker och prylar som jag

.

lockats att kopa via ett erbjudande. Och det fin-
stilta under. Vad stod ddr? Har jag kanske lovat
kopa fler paket och inte bara det forsta?

Informationen som saknas

Vad ér dé det finstilta under erbjudandet om fos-
terdiagnostik? Inte ens det finstilta, utan det outta-
lade. Den krassa sanningen som borde diskuteras
ur olika synvinklar: Inser du att erbjudandet kan
medfora att du stélls infor beslutet att valja bort ditt
barn eller inte? Vill du ha den valmdjligheten? Har
du kunskap nog for att fatta ratt beslut?

Charlotta berdttar att hon ldste klinisk genetik
under sin tredje graviditet. Ju mer information hon
fick, desto sdkrare blev hon.

— Jag valde bort fosterdiagnostiken. Kromosom-
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avvikelserna som det screenades for kindes inte
som en stor deal. Och jag ville inte stillas infor ett
beslut, konstaterar Charlotta.

En svensk undersokning (Ternby et al. 2015
ACTA Obst and gyn) visar att 25 % av de som val-
de att gora det som kallas KUB i Sverige, kombina-
tionen av ultraljud och ett biokemiskt test, endast
gjorde det for att de tyckte att de borde gora det.

— Problemet idag ér att fordldrarna inte far den
information de behover for att kunna gora ett in-
formerat val, sdger Charlotta.

Hon konstaterar att vardpersonalen idag rutin-
massigt ger information om testmetoderna, om
risker och palitlighet. Daremot diskuteras inte
malet med undersokningen och valet foraldrarna
kommer att stéllas infér om testresultatet dr posi-

CHARLOTTA INGVOLDSTAD
MALMGREN ar genetisk
vagledare vid Karolinska
universitetssjukhuset i
Stockholm. Hon &r ocksa
initiativtagare till SNIF,
Svenskt natverk for
information kring foster-
diagnostik.

tivt tillrackligt mycket. Informationen om vad det
innebir att ha ett barn med en funktionsnedsitt-
ning uteblir. Likasd den etiska diskussionen.

Som genetisk végledare vill hon se informatio-
nen komma i flera steg. Fore undersokningarna
giller det att 6ppna for reflexion. Da ér det dénnu for
tidigt for mer information. Om de visar pa forhojd
sannolikhet racker det inte med att fraga: "Vill du
prata om det?” for d4 har manga redan dragit ner
rullgardinen for information.

Enligt Charlotta maste ett djupare samtal ingd
i utredningsrutinerna. Det far inte vara for litt att
vilja bort diskussionen.

Screenar vi for ritta tillstand?
Idag erbjuds modrar i Finland fosterscreening
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framst for trisomi 21, Downs syndrom, Ds. Varfor? Ds
ar den vanligaste kromosomavvikelsen, men det var
ocksa den forsta man larde sig uppticka da fosterdiag-
nostiken borjade utvecklas pa 6070talet. Samtidigt ger
dagens screening dven resultat for ovanligare trisomi 18
och trisomi 13.

Da var den forvantade livslaingden for personer med
Ds omkring 30 ar. Pa en generation har medellivslingden
for personer med Ds néstan fordubblats. Eventuella hjart-
fel som tidigare var livshotande kan idag oftast opereras.
Men framfor allt har samhallet blivit 6ppnare och livskva-
liteten for personer med Downs syndrom har okat. Ds
innebdr inte lingre isolering, utan dagis, nérskola, stdd,
vénner, sysselsittning osv. Ar det fortfarande relevant att
testa gravida kvinnor for Ds eller borde vi vinda bladet
bakat?

Vem ska bestimma?

NIPT-testet aktualiserar debatten om vad vi ska mata,
varfor och vem som ska fa besluta det. For med NIPT blir
det latt och riskfritt att mata sannolikheten att fostret har
en specifik kromosomavvikelse, for det dr bara fraga om
ett enkelt blodprov av den gravida kvinnan. Testet ger mer
tillforlitliga resultat an KUB men det dr fortfarande fraga
om ett test som bara visar en sannolikhet. For att resulta-
tet ska kunna vara palitligt behovs dértill ett fostervattens-
prov eller ett moderkaksprov.

I dag anvinds NIPT framst fér de vanligaste kromo-
somavvikelserna, trisomi 13, 18 och 21, ibland ocksa
for en analys av konskromosomerna. Men vetenska-
pen utvecklas och samma testmetod kommer troligen i
framtiden att gora det mojligt att analysera fostrets hela
arvsmassa, inte bara tusentals kromosomavvikelser utan
ocksa sannolikheten for myriader av andra tillstand. Vad
ska vi dd leta efter?
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laktighet. utveckling och

siligheter fr alla - ocksd For

T CHARLOTTA INGVOLDSTAD

MALMGREN var en av
—— talarna pa FDUV:s etik-

fdu"-'-[i seminarium Ratt till (ett

I gott) liv om fosterdiag-

nostik, manniskosyn och
manniskovarde 26.10 pa
Hanaholmen.

Ska vi leta efter tillstand som vi inte klarar av att atgarda
medicinskt idag, tillstdnd som kostar samhillet orimligt
mycket eller tillstind som medfor en sdnkt livskvalitet
for barnet eller familjen — och vad dr det och vem ska fa
besluta det? Kan man kasta bérdan pé fordldrarna som
ska fatta beslutet om vad de absolut inte vill att deras barn
ska ha och dérefter tvingas de sitta och vdga sannolikheter
mot varandra? Tanken bakom fosterdiagnostik ar att den
ska hjélpa fordldrarna, och i grunden de gravida kvinnor-
na, att sjélva fatta ett beslut. Hur ska nagon kunna fatta ett
informerat beslut om nagonting som &r sa enormt? Eller
ska vi overlita beslutet till myndigheterna och samtidigt
sdga adjo till kvinnans sjalvbestimmande?

Borde fosterdiagnostik alls erbjudas inom den offentli-
ga varden? Och vad hidnder om det enbart ar privata fore-
tag som erbjuder fosterdiagnostik? Redogor en bilforsal-
jare sanningsenligt om nackdelarna med att ha bil nér han
forsoker sdlja en?

Ju mer man ténker, desto svarare kinns besluten kring
fosterdiagnostik. Men under FDUV:s etikseminarium
erbjuder en foralder till ett barn med Downs syndrom,
Mark Niemi en lugnande tanke.

— Det att vi fick reda pa att vart barn har Downs syn-
drom redan under graviditeten gav oss tid att forbereda
oss. Ndr han foddes var vi redo att ta emot honom med
Oppna armar, konstaterar Niemi.

Ar motivet med fosterdiagnostik att virna om mam-
man och fostret, uppticka eventuella medicinska problem
tidigt, atgarda eller vara forberedd for svarigheter under
och efter férlossningen, sa behovs diagnostiken. Kan di-
agnostiken samtidigt lugna eller forbereda de oroliga for-
dldrarna sa fyller den fortfarande idag en mycket viktig
funktion. dfe
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CAROLIN AHLVIK-HARJU
och pappan MARK NIEMI
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att hitta bowling-

= I Ida-Lotta far hjalp
- = klot med ratt vikt.

Virt land
har tvd nationalsprik,
men._fd foreningar fungerar pa bida spréken.
1 Esbo har rétt nyligen en tvdsprikig forening
bildats. Vilkomna dr bade professionella och
personer med olika funktionsnedsittningar
samt deras nirstiende.

TEXT CHRISTINA LANG
FOTO ANN-MARI KNUUTTILA

familjen Knuuttila talar man landets bada sprak, eller egentligen
kommunicerar man pa tre sprak. Aldsta dottern Ida-Lotta, som
har Downs syndrom, anvinder mest tecken.
- Hon ar 24 ar och aldst av vara fyra barn, berdttar mamma
Ann-Marie. Ida-Lotta har gatt i skola i Grankulla och i Optima
som da var inrymd i Prakticum och senare i Malm i Helsingfors. I
Prakticum gillade hon mycket att fd vara med och tvitta bilar. Nu ar-
betar hon pé Treklangen och en dag i veckan jobbar hon pa ett daghem
i Grankulla. Den hir hésten har hon flyttat hemifran och det ar span-
nande for oss alla. Vi vill préva hur langt vingarna bar.
Ann-Marie Knuuttila dr en av grundarna och dven viceordférande
i den nya tvésprakiga foreningen Me osalliset — Vi deltaktiga, som nu
har ett attiotal medlemmar i olika aldrar. Styrelsen bestar av sju med-
lemmar som dr professionella inom olika omraden. Féreningen har
som mal att arbeta for jamlikhet och delaktighet i enlighet med FN:s
konvention for personer med funktionsnedséttningar. Det ér viktigt att

Erika Ramo
och Ida-Lotta.
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den forverkligas pa alla plan. Vi vill komma framat med
goda exempel for att 6ka integreringen i samhallet.

- Vi anvinder svenska och finska pé ett flexibelt sitt
och spraket skall vara tydligt och lattlast. Vi vill ocksa
att personer med funktionsnedséttningar utgaende fran
sina egna styrkor skall ha flera méngsidiga majligheter
att utbilda sig och komma ut pé arbetsmarknaden.

Knuuttila talar om ett hotell i Asti i Italien ddr man
utbildar och anstéller personer med funktionsnedsitt-
ningar pa riktiga jobb. Me osalliset — Vi delaktiga har fatt
Stea bidrag for att skapa mojligheter for ungdomar med
funktionsnedsdttning att fa praktikplats och komma in
pé arbetsmarknaden. Inom projektet Aktorstorget, far
unga i dldern 15-29 ér hjdlp med att hitta arbetsplatser
for inldrning i arbete.

Meningsfull fritid dr A och O

Foreningen arbetar for att medlemmarna skall hit-
ta kompisar och ha roligt tillsammans. Det ar viktigt
att ungdomarna far rora sig ute bland alla andra. Man
fragar regelbundet av sina medlemmar vad de vill gora
pa fritiden. De svarar att de gillar motion av olika slag;
bowling och korgboll dr populéra, ridning och slaloma-
kning vill en del ha. Men de populdraste fritidsaktivite-
terna har varit karaoke pd Anna K och bowlingen i Tali, i
kombination med hamburgare. Snart blir det julfest och
pa hostlov och pa sommaren har dessutom ordnats dag-
lager. De allra flesta vill vara med kompisar nér de gar pa
bio, konserter, disco eller dta pé restaurant, dar de kan
behova litet stod. Foreningen soker kontinuerligt frivilli-

ga ungdomar med i sin verksamhet. Alla fritidsprogram
meddelas pa foreningens Facebook sida och som e-post
till medlemmarna.

MAL 24

I en kampanj, som fétt sitt namn fran paragraf 24 i FN
konventionen, vill flera nationella handikappforbund
och foreningar lyfta fram betydelsen av en skola for alla.
Det handlar om delaktighet i livets alla skeden och mera
inkluderande skolsystem som skall gora det mojligt for
flera alternativa inlarningsstigar. Malet dr att forbattra
satten for funktionsnedsatta att senare komma in i ar-
betslivet. Enligt paragraf 24 har alla ratt att ga i skola
inom den allminna utbildningen och kunna vara full-
standigt inkluderade. Inom andra stadiet bor finnas fle-
ra mojligheter. Det betyder inte att man skall klara av
skolan utan stod, utan meningen &r att varje barn med
funktionsnedséttning skall fd sddant stod som just hen
behover.

- Det ar alla barns rattighet att fa utvecklas med hela
sin kapacitet. Automatisk placering i en arbetscentral
skall inte vara det enda alternativet. Vara barn skall fa
vixa till sin fulla potential, fastslar Ann-Marie Knuuttila.

For Mal 24 arbetar forutom Me Osalliset — Vi del-
aktiga ocksa: ADHD-liitto, FDUYV, Kehitysvammaisten
Tukiliitto, Kehitysvammaliitto, Vammaisten lasten ja
nuorten tukisaatio.

Mer info finns pd www.osalliset.fi
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i Gullkronan ar

" En liten lagenhet
Gure - s nya hem

moter vid Gullkronan
och oppnar dorren till

Att flytta frin ett kirt hem kan vara en utmaning for
vem som helst. Néir man som synskadade Gun-Maj
Silander bott linge pa samma plats tar det lingre tid
att ldra sig allt det nya i ett nytt hus i ny omgivning.

fter  drygt
trettio ar i en
rymlig lagen-
het pa Brando
i Helsingfors
har Gun-Maj Silander
flyttat till en enrumma-
re i Folkhilsans nya hus
for seniorer, Gullkronan
i Brunakdrr. For att hit-
ta i den stadsdelen har
hon fatt lite ledsagning.
I de bekanta kvarteren
pa Brdndo rorde hon sig

utan svarighet for hon
kande alla vagar och sti-
gar. Personalen i nirbutiken kdnde igen henne
och hjilpte hitta ratta varor.

- Man skall flytta medan man dnnu orkar
flytta, tyckte Gun-Maj, fast det har tagit pa
krafterna.

Nu bor Gun-Maj i sjtte vaningen med bal-
kong mot en liten skogsdunge. Sjélva lagen-
heten ér ljus och badrummet stort. Hennes
tvattmaskin rymdes bra in. Koket har mo-
derna apparater i svart firg som gett henne
huvudbry. For att lara sig anvinda dem har
hon behovt hjilp. For att kunna anvianda mi-
kron skall man nog ha god syn for den sak-

TEXT & FOTO CHRISTINA LANG

rutor som man ska trycka pa for att fa iging
den och stilla in virmen. Dem kan man inte
kanna med fingrarna. Sa nu har Gun-Maj sma
mirken for start och “stinglaget” som hon
kan kidnna med fingrarna. Alla ytor &r mycket
blanka och littskétta. Sjlva lagenheten dr inte
direkt anpassad for synskadade. Via férbundet
Finlands svenska synskadade skall belysning-
en i lagenheterna for synskadade anpassas for
dem nista ar. Att lara sig hitta i det nya stora
huset tar tid. Nyligen blev alla invanare bjudna
pa rundvandring och invigningsfest med mu-
sik.

- Det kiindes bra efter en arbetsam ut- och
inflyttning. Trevligt var det ocksa att tréffa alla
nya grannar.

Fran Gullkronan kan man ga i en inglasad
gang till Seniorhuset. Det huset dr bekant fran
tidigare for Gun-Maj har deltagit i vattengym-
nastiken for synskadade dér. Nu har hon moj-
lighet att vara med i flera grupper. Eller simma
pa egen hand. Annu har hon inte helt kommit
till vad hon mest vill vara med i. Hon ér glad
for alla motionsmdojligheter som erbjuds. Elev-
er fran Prakticum kan ga ut pa promenad med
invanarna i seniorhusen. Olympia pensiondrs-
forening som har sina méten i Seniorhuset ar
ocksa bekant for henne.

I GUN-MAJ SILANDER

nar knappar for instéllning. Den har nio sma ... fortsiitter pa foljande sida.

sitt nya hem.
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Pionjiren Gun-Maj

Nédr Gun-Maj som tonaring blev synskadad upplevde
hon att livet héll pa att ta slut. PA Ogonkliniken i Helsing-
fors konstaterades blodningar i 6gonbotten, men nagon
diagnos kunde man inte ge. Flytten till Helsingfors blev
raddningen. Hon var sexton ar nir hon 1950 flyttade
frén Dalsbruk till Blindskolan. I skolan borjade hon an-
passa sig till sitt handikapp. Hon traffade andra som hade
det mycket vdrre dn hon. Efter fem ar som blind bérjade
hon igen se en aning. Hon har nu ledsyn, vilket betyder
att hon ser at sidorna men inte rakt fram. Nathinnan éar
forstord och hon ser ingenting riktigt klart.

Efter ett ar pa Blindskolan bérjade Gun-Maj som den
forsta blinda eleven i Svenska Aftonlaroverket. Rektorn
Holger Wikstrom var forstdende och hjéalpsam och hon
fick anvinda skrivmaskin. Bockerna i punktskrift gjor-
des i blindskolan. Gun-Maj ar ocksa den forsta blinda
personen i vart land som larde sig mobility, alltsa att
anvinda den vita kidppen. Den kan man vika ihop och
veckla ut nédr det behovs. Den ar samtidigt tecken pa att
anvandaren ér synskadad.

Efter avlagd mellanskola fick Gun-Maj tjanst vid Hel-
singfors Telefonférenings faktureringsbyrd. Om sina ar-
betskamrater berittar hon att alla varit storartade, att de
behandlat henne som en jamlike. Sjalv tycker hon att det
ar gott att veta vad farger dr och hur allting ser ut efter-
som hon inte dr barndomsblind.

Mitt teaterintresse foddes nar Greta Brotherus tog mig
med pa olika forestallningar i Helsingfors. Jag forsokte
ocksa folja med min tid med att g& pa teater, konserter
och bio. Ofta tillsammans med nagon vin som kunde
beskriva handlingen, minns Gun-Maj.

Foreningsaktiv

Gun-Maj hade lart kinna blinda Karl-Oscar Skogster
redan pa Ogonkliniken. Tillsammans med ett tiotal an-
dra synskadade ungdomar startade de en kor i Anna-
hemmet. Lokalen var en donation till Stiftelsen Svenska
Blindgarden och Helsingfors svenska lomhorda. Dar
borjade man ocksé ordna andra traffar. Gun-Maj som
ar en positiv person hade flera seende vinner som hon
tog med sig i verksamheten som borjade pa 1950-talet.
Ryktet om de trevliga triffarna spred sig ocksa till ung-
domarna i den finska foreningen. I de svingarna motte
hon Rainer Silander, som kommit med i verksamheten
for att lara sig svenska. Han hade studerat medicin nér
han blev synskadad. Till Helsingfors hade han kommit
for att utbilda sig till massor.

Tycke uppstod mellan Gun-Maj och Rainer och de
gifte sig 1962 och deras dotter Heidi foddes tva ar se-
nare. Rainer drabbades av ledgdngsreumatism och var
tvungen att dta mycket medicin. Att arbeta som massor
ar tungt. Rainer limnade det jobbet och startade ett eget
foretag inom reklambranschen. Gun-Majs arbete dndra-
des med den tekniska utvecklingen och hon sade upp sig
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GUN-MAJ bekantar sig med nytt
punktskriftbrev (bilden ovan). Hon
anvander flitigt sin [@sTV for att folja
med olika program (bilden nedan).

och borjade hjilpa sin man. Tyvérr blev Rainers sjuk-
dom virre och han avled pa varen 1978.

- Da kinde jag mig 6vergiven nr jag blev ensam med
min flicka, som var i de kénsligaste tonaren.

Livet gick vidare och hosten 1979 var Gun-Maj redo
for nya uppgifter. Hon borjade arbeta pa Forbundet Fin-
lands Svenska Synskadade med att organisera syntjans-
ten. I den engagerade hon seende personer for att hjilpa
synskadade med ledsagning pa promenader och i buti-
ker, sortera deras post och ldsa hogt. Syntjansten fung-
erade som ett slags vantjanst, dir man gér tillsammans
pa olika forestéllningar eller fungerar som smakrad vid
kladkop.

Annu som 84-3ring dr hon mén om sitt yttre. Hon har
alltid gillat snygga klader och stéllde girna upp bland
mannekédngerna pa Svarta slott for SOS Aktuellts jubi-
leumsnummer.

Trots att hon inte i borjan ville lara sig punktskriften,
har hon sjalv haft stor nytta av den. Senare har hon fung-
erat som larare och hllit kurser fér andra synskadade.

Gun-Maj Silander ér en positiv forebild. Bade genom
sin skolgang och i sitt arbete har hon visat att integration
ar mojlig. Hon har rojt vag for andra synskadade och
inom deras foreningar verkat som aktiv pionjir. 4®

SOSAktuellt

SOCIALVARDEN tas

med | Kanta-tjansten

Socialvirdens personregister kommer att bli en del av den riksomfattande
Kanta-tjinsten. Det giller bdde for offentliga och privata serviceprodu-
center. Syftet, liksom med Kanta-tjgnsterna for hilsouppgifter, dr att
skapa enbetlig en elektronisk dokumentering som okar tillgingligheten
[for bdde professionella aktorer och klienterna sjilva. Det berdttar
Johanna Wikgren-Roelofs, som dr lektor inom det sociala

omrédet vid Yrkeshigskolan Novia i Abo.

TEXT & FOTO MULUKEN CEDERBORG

anta kommer alltsd inom en ndra framtid att innehalla lagstadgade service-
uppgifter och processer inom socialvarden. Hit hor till exempel barnskydd,
missbrukarvard, service for personer med funktionsnedsattningar samt ald-
reservice. Den permanenta elektroniska lagringen av klienthandlingar gor att
organisationerna har majlighet att avsta fran sitt pappersarkiv.

- Via Mina Kanta-sidorna blir dven socialvardens arbete synligt for klienten, som med
sin ratt till insyn kan bekanta sig med sina egna klienthandlingar utan att separat behova
begira att fa se dem. Det betyder att alla aktorer maste ha sina principer for strukturerad
dokumentering i skick, berattar Johanna Wikgren-Roelofs.

Atkomstrittigheterna och arkiveringen klassificeras enligt lagen om klienthandlingar
i socialvirden (254/2015) och infors stegvis. Grundprincipen ar att personalen skall ha
rittigheter endast till de uppgifter som ar nodvéndiga for deras egna arbetsuppgifter.

- Hir finns fortfarande fragetecken bland annat gillande sektorovergripande samar-
bete. Lagstiftningen aldgger ocksa alla att dokumentera utan drojsmal. Inom organsia-
tionerna blir det nu viktigt att diskutera attityderna till dokumentering pa arbetsplatsen.
Vilka ér till exempel riskerna om dokumenteringen sker senare, vilken stil skall doku-
mentationen ha? Vems tankar ska synas, vilka skall ordvalen vara, och hur skall klienten
vara med och utforma dokumentationen?

Man maste dven beakta dataskyddsfragor som hantering och tillgang till klientuppgifter
samt datasakerhet, det vill sdga medvetenhet och kunskaper om dataskyddsrisker. Det be-
hovs en nedteknad sidkerhetspraxis.

Wikgren-Roelofs sager att en enhetlig dokumentering till

en del kommer att likforma dokumenteringen. ... fortsiitter pa foljande sida.
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... fortsittning fran foregdende sida.

— Det blir fraga om strukturerad

dokumentering, med kryss i rutor, val

av kategorier, filt i sifferform. Men det

finns ocksa mojlighet till fritext i textru-

tor, vilket betyder att mojligheterna att

uttrycka sig och ta stéllning inte minskar
jamfort med forr.

Vad skall min organisation gora nu?
En organisation som tillhandahaller socialservi-
ce skall sjilv skota anslutningen till Kanta-tjdnsterna
inom socialvarden. Organisationen skall skaffa ett si-
dant datasystem som gor det mojligt att ansluta sig till
Kanta-tjansterna, och éven se till att yrkesutbildad per-
sonal far tillracklig utbildning i de nya systemen.

- En del piloterar redan. I detta forsta skede visas
inte de lagrade handlingarna pa klienternas Mina Kan-
ta-sidor, och de dverlits inte heller fran en registerans-
varig till en annan, eftersom lagberedningen angaende
overlatelse inte ar fardig. Till exempel har man inte
dnnu faststillt den samtyckesmodell som skall tillim-
pas inom socialvarden, berattar Wikgren-Roelofs.

Positiva effekter

Det positivaste med reformen och att socialvardens tas
med i Kanta dr enligt Wikgren-Roelofs att klienten dnt-
ligen kan boérja se sina egna handlingar utan att forst
separat behova begdra dem.

- Hittills har manga klienter latit bli att begéra sina
handlingar, men snart sjunker troskeln da alla ens
handlingar finns tillgédngliga i Kanta genom att man
loggar in med sina bankkoder eller med mobilcertifi-
kat.

Det har ocksa funnit ett stort behov av ett enhetligt
elektroniskt dokumenteringssystem som fungerar pa
nationell niva.

— Detta hinger forstds ihop med SOTE-reformen,
ddr tanken dr att klientens valmojligheter bland olika
serviceproducenter skall 6ka. Det skulle vara ndstan
omgijligt, om serviceproducenterna dokumenterade pa
olika sitt.

En annan positiv effekt av ett enhetligt registersys-
tem dr att forskning och utveckling blir mycket léttare.

— Man far omfattande uppgifter for att utvirdera so-
cialvarden, man kan gora jamférande studier, och man
kan skapa heltdckande 6versikter pa nationell niva.
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Datasédkerheten okar - forhoppningsvis
Trots hot om dataintrang blir handhavandet av klient-
uppgifterna forhoppningsvis dnda sékrare.

- Personalen jobbar eventuellt med firre post-it
lappar, kopierade papper, och handskrivna informella
hiften som kan hamna pa villovdgar. Det hela borde
aven minska pa onddig dubbeldokumentering, sdger
Wikgren-Roelofs.

— Personalen maste ocksd mer noggrant én forr fun-
dera pa hur man i dokumentationen formulerar sig
begripligt och dessutom tillsammans med klienten.
Klienter med sdrskilda behov som kommunicerar med
alternativa metoder har ocksa samma ritt som alla an-
dra att aktivt involveras i dokumenteringsprocessen.

Wikgren-Roelofs hoppas pa att en mer 6ppen doku-
mentering som sker tillsammans med klienten leder till
att maktrelationen mellan personal och klient blir jam-
likare - att det blir ett forhallande déir bada parterna i
storre grad dn idag borjar ses som experter.

— Den ena ér expert pa sitt eget liv, och den andra
pa socialvardens sakkunskap, arbetssitt och meto-
der. Samtidigt ar det viktigt att podngtera att ménga
organsiatiner redan nu har en 6ppen och delaktig do-
kumentering dér klienten far formulera sitt drende till-
sammans med den professionella. Fér manga ar 6ppen
dokumentering alltsa inget nytt.

Forandringar ir alltid utmanande

Trots alla vackra foresatser finns det manga utmaning-
ar. Kommer till exempel organisationerna och kom-
munerna som redan nu tampas med manga andra for-
andringsprocesser att hinna med i utvecklingen, sa att
personalen far det stod och den utbildning som behovs
for att de skall kdnna sig trygga i de nya dokumente-
ringsrutinerna?

— Ett stort tekniskt system kommer ocksa forstas att
ha barnsjukdomar, si vi far rakna med att det behovs
tid for utveckling till ett fungerande system - strular det
allt for mycket gar det mycket energi till spillo. Pa lang
sikt dr dnda tanken att de nya dokumenteringsrutiner-
na skall gora arbetet littare och forhoppningsvis leda
till mindre missnéje med beslut och planer, da klien-
terna fran borjan varit delaktiga i uppgorandet av alla
handlingar, och har en bittre insyn i vad som ér pa
gang gillande deras drenden. Sa jag héller tummarna
for socialvardens Kanta-tjinster! €

SOSAletuellt

JOHANNA WIKGREN-
ROELOFS forelaste pa
Finlands Svenska Social-
forbundets kongress i Abo.
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KORSNAS APOTEK

vet hur man betjanar personer
med funktionsnedsattning

Den byrikratiska och tidskrivande servicen for funktionsnedsatta och

dldre ménniskor skulle girna fa ordnas enklare. Nigra svensksprikiga

organisationer som samarbetar, dr sakkunniga och uppdaterade skulle
vara optimalt istillet for mdnga instanser, siger Solveig Bjorklund.

TEXT & FOTO MATHIAS KROOK

februari 2018 6vertogs Korsnis apotek av provisorn
Solveig Bjorklund fran Kasko. Hon fick sitt apoteks-
tillstand for Korsnés apotek i oktober 2016. Det drog
dock ut pa tiden p.g.a. ett besvir.

- Overtagandet har inneburit ett aktivt jobb men
det har gatt bra. Jag har arbetat som farmaceut och pro-
visor i Borga, Narpes och nu senast i Kasko pa apoteks-
filialen dir. Det 4r utmanande att vara flerbarnsmor, ha
en funktionsnedsatt son och att bli apotekare och foreta-
gare. Aven att skéta bokforing, administration och per-
sonalfragor utmanar, berdttar Solveig Bjorklund.

— Under besvirstiden fick jag jobb provisorjobb i Kors-
holm. Apotekaren i Korsholm dr ocksa den som jag kopte
Korsnis apotek av. Tiden i Korsholm var larorik och sam-
tidigt paborjades vuxenstudier till merkonom vid Yrkesa-
kademin i Narpes.

Funktionsnedsittning i familjen

- Var dldste son Frank dr funktionsnedsatt sedan tidig
alder och har talhandikapp, en lindrig funktionsnedsatt-
ning, dysfasi och autisiska drag. Frank kan ldsa och skriva
valdigt bra och har ett fotografiskt minne. Tyvérr har han
ingen broms for vad som ar rimligt, sdger Solveig.

38

— Frank I6ser latt Rubiks kub, hanterar elektronik och
16ser datorproblem. Nar jag har datorproblem och Frank
ar hemma, sdtter han sig och borjar fixa med datorn och
dess program for att pa en stund l6sa mina datorproblem.
Han bestillde som 4-aring Vasabladet pa dator, berittar
Bjorklund med ett skratt.

Ordnat vardags- och arbetsliv

Franks funktionsnedsittning paverkar ocksa de 6vriga
i familjen. Solveig dr Franks huvudperson eftersom han
inte pratar med manga minniskor. Frank har gétt i sko-
la i Korsnds, Vasa och i Nykarleby. Nu bor han pa ett
serviceboende i Kristinestad och vistas hemma i Kasko
varannan eller var tredje helg. Varje kvill, klockan 21,
talar Solveig och Frank i telefon och uppratthaller daglig
kontakt.

— Familjelivet och vara arbeten l6per bra tack vare att
Frank dr ganska sjélvstandig och bor sikert pé servicebo-
endet i Kristinestad. Jag och min man Dan pendlar varje
dag fran Kasko. Dan jobbar som ingenjor pa Wartsild i
Vasa, forklarar Bjorklund.

Inom familjen Bjorklund gldds allihop 6ver att Frank
skall fa en egen nyrenoverad radhuslokal i serviceboendet

SOSAletuellt

For de funktionsnedsatta och de aldre i Osterbotten efterlyser
jag mer satsning pa personerna, deras styrkor och behov. Aven

I En vélfungerande personlig service behdvs for alla manniskor.

att de anhoriga vardesitts mera, framhailer SOLVEIG BJORKLUND.

i Kristinestad. Det ser Frank sjdlv mycket fram emot.

- Vi har Frank, Madeleine och Alexander. Alexander
ar yngst och bor dannu hemma medan Madeleine studerar
och jobbar i Vasa med funktionsnedsatta barn. Madeleine
och Alexander har haft en biroll i familjen. Frank kraver
mycket uppmirksamhet av mig och Dan. Madeleine och
Frank har dock ett starkt syskonband, sa hoppet finns att
Madeleine ér Franks huvudperson framéver.

30 ar av apotekserfarenhet

Solveigs apotekskarridr borjade i Borga som farmaceut.
Solveig studerade vidare till provisor ndr Frank var ett ar.
Provisorexamen fick Bjérklund 1993 och familjen flyttade
till Osterbotten ndr Solveig fick jobb i Narpes och senare
i Kaskao.

Utbildning och kunskaper vardefulla

Enligt Bjorklund ar kunskaper och utbildning vérdefulla
men for Korsnds apotek och driften ér provisorutbild-
ningen grunden eftersom apotekaryrket ar mycket lag-
styrt. Merkonomutbildningen ger praktiska fardigheter
som foOretagare. Inom apoteksbranschen maste man
standigt folja med, uppdatera sig och utféra en konti-

nuerligt noggrann dokumentation jaimsides med andra
arbetsuppgifter.

Kundkontakter och kundfértroende
Det bésta i arbetet, enligt Solveig, 4r kundkontakterna och
kundernas 6ppenhet for att diskutera.

— Det r trevligt att kunderna har ett gott fortroende for
mig som ny apotekare och ar drliga och pratglada. Det ér
uppskattat med goda sociala kundkontakter.

Korsnis apotek ser till kundernas vil
Pa Korsnés apotek ser man till kundernas vil, deras
styrkor och egenskaper. Solveig och apotekspersonalen
utvecklar standigt kundbetjaningen och ett steg i vidare-
utvecklingen &r att ordna hemkérning av mediciner och
att forbattra webbetjaningen. Idag finns s.k. lakemedels-
punkter ddrifran bestdllda mediciner kan avhamtas. En
lakemedelspunkt finns vid bybutiken i T6jby by i Narpes.
- Jag onskar mer tid for familjen och resor nir apo-
teksverksamheten 16per smidigare, framlidgger Solveig
Bjorklund.

... fortsdtter pa foljande sida.
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— Med Frank reser jag till Solgarden i Spanien.
Med de 6vriga i familjen reser vi skilt. Jag och Frank
delar ocksé intresset for djur, natur och skargard.

Aktiv kommunalpolitiker

Solveig Bjorklund &r aktiv inom kommunalpo-
litiken i Kaskd och dr ndmndeman i Korsholms
tingsratt. Bjorklund efterlyser ett battre samarbete
i Osterbotten nir det giller service och omsorg for
funktionsnedsatta och dldre manniskor.

- Klimatet ar hardare bade f6r funktionsnedsat-
ta och for dldre manniskor i Kasko. Politiken kdnns
ocksa tungrodd da det finns manga bromsklossar.
Anhorigvardarnas ersittning och avlastning &r
vildigt begrdnsad med tanke pa det vardefulla ar-
betet i hemmen. En forbattring och hogre ersatt-
ning till anhoérigvardarna behovs absolut.

Mycket dokumenteras elektroniskt, sdsom recept
och uppgifter om kunders mediciner, sjukdomar
och allergier, informerar SOLVEIG BJORKLUND
och GUNN-BRITT YLJENS pa Korsnas apotek.

Efterlyser samordnade

och fungerande forbattringar

Idag &r det en stor djungel av instanser nar man
skall ha hjilp och service. Manga drenden ar vil-
digt byrakratiska. Gérna kunde nagra viktiga och
storre stallen for samordnad svensksprakig service
finnas for funktionsnedsatta och dldre manniskor.
Det skulle t.ex. vara kommunerna, Folkhilsan,
Karkulla och FPA men éven sjukhusen. Det un-
derlittar mycket om alla samsas, dr uppdaterade
och ér sakkunniga for klienterna, anhoriga och
for omsorgen.

— Svensksprakiga funktionsnedsatta behover
en mer utvecklad och vilfungerande stodper-
sonsverksamhet med fler stodpersoner och fler
ordnade aktiviteter. Aven ordnade taxitransporter
for de funktionsnedsatta och dldre personer, fram-
héller Solveig Bjorklund.
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42-ariga IVONNE
CUADROS EVANGELISTA
kom till Finland i
februari 2018. Da hade
hon forst tankt att
bara halsa pa, men hon
stannade och gifte sig.

THOMAS FRIBERG,
40, i Vasa ar
ursprungligen fran
Korsholm. Till hans
stora intressen hor
att samla pa prylar.

—

En kirlekshistoria

Viren 2017 borjade Ivonne Cuadros Evangelista i Lima, Peru,
och Thomas Friberg i Vasa, Finland prata med varandra
nétet. Mindre iin ett dr senare var de gifta och Ivonne

hade bytt virldsdel fran Sydamerika till Europa.

TEXT & FOTO PAR JONASSON

vonne Cuadros Evangelista fran Peru fick syn pa

finldindaren Thomas Fribergs profil pd communi-

ty-sidan Tagged i maj 2017. Hon skickade en véan-

forfragan och de tva borjade chatta. Det visade sig

snabbt att samtalsimnen inte var nagot problem
dem emellan.

— Det var just ndr det snart skulle vara mors dag, och
det &r en stor sak i Peru, sd vi pratade mycket om det. Jag
bad Thomas hailsa till sin mamma frén mig och det ledde
till att vi borjade prata om hans familj och hur dynamiken
forandrats i den efter hans stora olycka, sdger Ivonne.

For det var en annan sak som kom upp snabbt, det faktum
att Thomas ar funktionshindrad sedan han som nioaring
1987 blev pakord av en for snabb bilist da han var ute och
cyklade tillsammans med en kompis. Efter krocken féljde
sex veckor i medvetsloshet. Nar Thomas vaknade igen be-
hovde han ldra sig allt p& nytt.

- Jag brét benet, fick tva stora hal i huvudet och var for-
lamad i hela vénstra sidan. Bara att komma s langt som
att sitta upp var en kamp, berittar Thomas som behévde
uppskattningsvis 15-20 ar av rehabilitering for att bli sa-

pass aterstélld som han ar i nuldget.

Han pratar, gar (men anvander rullspark for att komma
snabbare fram) och har gott siffer-komihag, men minnet
fungerar inte lika bra nér det géller ldsning vilket paverka-
de skolgangen.

- Ldrarna uppmanade mig att plugga massor och jag
satt med laxorna varje kvill fran det jag kom hem tills jag
lade mig. I nian sa jag till kuratorn att jag maste fa sova lite
mer, och dé dndrades det till att jag bara skulle lasa laxor
en timme per dag.

Efter skolan forsokte Thomas sig pa kockyrket, men
tempot var for hogt och sedan 20-arsaldern ér han for-
tidspensionar.

- Jag har anvédnt mig mycket av min kénsla for siffror
och investerat i lagenheter. I dag dger jag fyra stycken och
hyr ut tre av dem.

Forsta triffen

Funktionshindret var inget problem for Ivonne. Hon har
tva med funktionshinder inom familjen sedan tidigare
och mirkte att Thomas pd méanga sitt var som vem som
helst. Efter nagra manader pa Tagged flyttade de sina sam-
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IVONNE och THOMAS
bor tillsammans i

en lagenhet i Vasa.
Sedan mars 2018

ar de gifta.

tal till Facebook och i chatten intensifierades relationen
under hosten 2017.

- Vi borjade prata om att ses, och Thomas sa att han
inte kunde resa, s i februari 2018 gjorde jag en chansning
och reste till Finland. Det var ju verkligen en 50/50-situa-
tion, jag visste inte om han var en cat fish (en person som
pa ndtet utger sig for att vara nagon annan) eller om han
fanns pa riktigt, sdger 42-ariga Ivonne.

Men Thomas visade sig vara hogst verklig nar paret
mottes pa Vanda flygfilt.

— Det basta med att vi traffades som vi gjorde var att vi
inte hade for brattom. Vi kdnde varandra ratt bra nar vi
val mottes, siger Thomas.

— Det dr ju inte alltid som personen pa andra sidan hal-
ler sig till sanningen. Det finns en tv-serie, Cat Fish, om
det. Tillit och klokhet ar viktiga ingredienser i alla rela-
tioner. Internetrelationer fungerar bra om bada parter ar
arliga. Annars kan det latt leda till besvikelser eller trage-
dier, som trafficking, sager Ivonne.

Stannade i Finland
Fran borjan var tanken att Ivonne bara skulle hilsa pa,
men hon har inte akt hem dnnu.

- Jag letade efter en man och jag visste ju att han letade
efter en fru, sa jag hade faktiskt tagit med mig de doku-
ment som behévdes om vi skulle gifta oss.

Och giftermal blev det. Redan i mars gick paret till Ma-
gistraten och blev herr och fru.

Bakom sig i Perus huvudstad Lima limnade Ivonne
Cuadros Evangelista en tillvaro med slakt och jobb. Till
utbildningen ar hon kemiingenjor, men hon arbetade
med undervisning.

- Jag hade det bra. Jag kdrde motorcykel och jobba-
de som privatlarare for barn i matematik, kemi, fysik och

engelska. Skolorna &r
hirda i Peru, sa det fins
manga som behover
extra hjalp pa kvillar-
na.

I Peru finns tva éld-
re syskon med familjer.
Slakten har genera-
tionsboende och Ivon-
ne hade planer pa att
ocksa Thomas skulle
flytta dit.

- Arligt talat var
det sa jag tankte fran
borjan, att jag skulle ta
honom med mig hem,
men jag forstar nu att det kanske inte ar en sa bra idé. Han
skulle inte kunna fa samma fysioterapi i Peru. Har gar han
tre-fyra ganger i veckan.

I stort tycker Ivonne om att bo i Vasa.

— Hir ar ju ingen trafik alls, i alla fall inte jamfort med
Lima. Om du inte tror mig kan du kolla pa videor dari-
fran. Och s dr det mycket lagre kriminalitet. Har kan jag
ha min ryggsick pa ryggen i stéllet for pa magen, och sa
behover jag inte vara orolig f6r vad som hdnder Thomas
nér han ér ute. Det hade jag varit i Lima, bade pa grund av
trafiken och brottsligheten.

En stor anledning till att paret annu inte varit och hal-
sat pa i Peru dr att Ivonne véntar pa att fa borja en in-
tegrationskurs via arbetskraftsbyran. Forsta intervjun for
integrationsplan ska hallas négra veckor efter det att vi ses
och fram till nu har hon gjort vad hon kunnat for att géra
tillvaron i Osterbotten s meningsfull som méjligt.

- I borjan hangde jag med Thomas pé hans fysioterapi.
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De forsta manaderna var jag som en svans efter honom,
men traningen borjar ofta redan klockan sju pa morgo-
nen. Jag dr van att borja jobba forst pa kvillen, sa till slut
sa jag att jag maste fa sova.

Via biblioteket och Mormonkyrkan har Ivonne hit-
tat gratiskurser i finska som hon gar pa, och tva ganger i
veckan dr hon ocksa i Missionskyrkan. Dels pa en social
traff for flyktingar och dels pa predikan pa sondagar.

— Jag dr evangeliskt kristen och Thomas har gatt i kyr-
kor sedan barndomen. Vi gar i Missionskyrkan for att
verksamheten dr pa svenska, och som en ren vilsignelse
har jag ocksa hittat tre personer som jag kan tala spanska
med dar.

Framover vill Ivonne ta sig in pa arbetsmarknaden,
men forst ska hon hdmta sina universitetspapper fran
Lima och ldra sig bade finska och svenska.

Paret har @nnu inte varit
och hilsat pa Ivonnes familj
i Peru, men siktar pa det
nar Ivonne ar fardig med sin
integrationskurs.

- Fordelen med svenska dr att spraket har prepositioner
precis som i spanska och engelska, men uttalet i finskan
passar mig bdttre. Jag studerade lite japanska ndr jag var
intresserad av manga-kultur och tycker att det paminner
lite om finskan pa vissa sitt.

Dessutom har hon borjat sitta sin prigel pa det ge-
mensamma hemmet, en 79 kvadratmeter stor ligenhet
som tidigare varit totalt belamrad med allehanda prylar
men nu borjar vara lattare att ta sig fram i nar Thomas
fatt rensa bland sina saker.

- Jag lagger mycket tid pé att ga pa loppisar och tycker
om att samla pa mig saker, men jag har aldrig riktigt kun-
nat bestimma mig for vad det ar jag samlar pa. Darfor
har det blivit vildigt mycket, siger Thomas. ¢
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5ttsarbetet

pa ALAND

Hilsningar fran Aland och Alands handikappforbund!
Jag vill genom denna text ge er en inblick i vad Alands
handikappforbund ar och hur liget ser ut idag for personer
med funktionsnedsitining i vart lilla sambiille.

FORBUNDET FUNGERAR SEDAN 1988 som
samarbetsorgan for de, i dagslaget, 13 funktionshin-
der- och patientforeningar som finns pa Aland och
karnverksamheten dr gemensam intressebevakning,
informationsspridning och administrativ medlems-
service. Via foreningarna representerar vi ca 4500
personer, dvs. i runda slingar hela 15 % av Alands
befolkning.

Forbundet firar under hos-
ten sitt 30-arsjubileum. Infér
jubileumsfirandet och arbetet
med en historik éver férbun-
det har det statt klart for oss
att vi dter star infor forand-
ring. Kanske den storsta for-
dndringen hittills. Vi behover
ett nytt namn som tydliga-
re avspeglar den utveckling
som har skett i samhallet och
inom forbundet under de ar
som vi har verkat i det aland-
ska samhillet.

Forbundets  verksamhet
har utvecklats och vuxit un-
der arens lopp, for att pa bas-
ta sitt kunna fungera som
ett stod for manniskor och
foreningar utgaende frén ak-
tuella behov och samhallst-
render. Jag har haft néjet och

SUSANNE BROMAN
ar verksamhets-
ledare pa Alands
Handikappforbund.

dran att finnas inom férbundet under snart 10 ars tid
och har hunnit vara med tillrackligt lange for att se en
etapp av den utveckling som forbundet har varit med
om. Speciellt stolt dr jag 6ver att vi fick till tjansten
som personligt ombud sa att férbundet kan erbjuda
ett handfast stod till personer som ér i en utsatt si-
tuation. Jag ar sa innerligt glad 6ver att det finns en
person som man kan vinda sig till, kostnadsfritt, som
arbetar med att hélla koll pa hela samhillet och all
den service som finns. Personligt ombud kan ocksa,
utan att vara en myndighetsperson, finnas dar som
medminniska och som “coach” under den tid som
behovet finns. Jag hoppas ocksa att andra kan inspi-
reras av vart uppldgg med ett personligt ombud.

Forbundet har de senaste aren satsat lite extra pa
synlighet och kontakter ut i samhéllet och det kdnns
bra att se att detta medvetna arbete har burit frukt;
forbundet dr numera ganska kint i det alandska sam-
hillet och vi medverkar i manga olika sammanhang,
bl.a. genom aktivt nitverksarbete, och kan pa det sit-
tet valdigt brett lyfta fragor som ar viktiga for vara
medlemmar.

Sambhillet ér visserligen idag mera 6ppet for att vi
som individer ar olika, vi ser olika ut, vi har olika for-
magor och begriansningar. Med det sagt kan vi ocksa
konstatera att det dterstdr otroligt mycket arbete tills
alla kan kinna sig fullt ut accepterade och delaktiga
i vart samhille. Utan att behova kdnna att man inte
passar in i normen. Vi vill att alla ska kunna f6lja
sina drommar sa langt som det bara ar mojligt, och
den mojligheten ska inte begrénsas av okunskap och
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Fran vaster EMILIA LIESMAKI (vik. organisa-
tionssekreterare), HARRIET STORSVED
(personligt ombud), GUNILLA G NORDLUND
(vik. organisationssekreterare), IRENE
JOHANSSON (byrasekreterare/receptionist),
CARINA BLOMQVISTt (ekonomiansvarig),
SUSANNE BROMAN (verksamhetsledare).

trakiga attityder eller av att man inte kan ta sig in genom
entrén till bowlinghallen.

Alands geografiska lige och blandningen av finsk och
svensk lagstiftning gor att vi paverkas bade av trender i
Finland och i Sverige. En stark trend &r ju FN-konventio-
nen om rdttigheter for personer med funktionsnedsdttnings
fokus pa rattigheter, snarare dn hinder och svarigheter.
Detta fokus forsoker vi aktivt implementera i vart sam-
hélle och férhoppningsvis i vart nya namn. Vi arbetar for
allas funktionsritt i samhallet!

Pa Aland har vi tyvirr en problematisk situation nir det
giller lagstiftningen som ska ligga till grund for service
och stod till personer med funktionsnedsattning. Vi har
en foraldrad socialvardslag och diskrimineringslag och
det r &ppet hur det blir for Alands del nir funktionshin-
derlagstiftningen uppdateras pa fastlandet. Tyvarr lever vi
alltsa inte — pa langt nér — upp till FN-konventionen.

De kommande 30 aren

Nér vi nu blickar framat och funderar pa vad forbundet
ska fokusera pd de kommande 30 aren, si dr det delak-
tighet och manskliga rattigheter vi fokuserar pa. Det har
vi alltid gjort, men dnnu mera an tidigare ser vi det som
en sjalvklarhet att det ar det vart samhalle ska bygga pa.
Speciellt kommer vi ocksé att fokusera pa psykiska funk-
tionsnedsittningar. Vi vet att det blir allt vanligare att per-
soner i alla aldrar mar daligt och detta dr ndgot som vi
fran forbundet kan jobba med koordinerat.

Vi kan konstatera att forbundets roll som intressebe-

vakare i de gemensamma fragorna blir allt viktigare. Det
sker, och behover inom de ndrmsta dren ske, mycket bade
pa lagstiftningsfronten och i samhallet i stort som berdr
personer med funktionsnedséttning. Vi dr och vill vara
en stark rost for personer med funktionsnedséttning pa
Aland och siktar mot att stirka vara resurser for just den-
na uppgift. En utmaning vi nu star infér ar hur vi - pa ett
sjalvklart satt — ska goras mera delaktiga i allt som beror
personer med funktionsnedsittning. Vi blir idag inte in-
bjudna till arbetsgrupper som arbetar med att ta fram ny
lagstiftning, for att ndmna ett exempel, trots att vi borde
bli det.

Vi hojer vara glas och utbringar en skal for vart 30-ari-
ga forbund och det fina samarbete som foérbundet och
foreningarna har. Samtidigt hojer vi var och medlems-
foreningarnas gemensamma rdst och siager "Nothing
About Us Without Us!" (fritt oversatt gor oss delaktiga i
det som berdr oss), for vi ér tyvarr inte dar annul!

Besok gdarna var hemsida www.handicampen.ax for att
bekanta er med forbundets verksamhet.

Susanne Broman,
ar verksambhetsledare
pa Alands handikappférbund r.f.
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Faktura for

2 SOSAktuellt 2019

Alla privata prenumeranter, se hit! For att spara pa miljo
samt kostnader sander vi inte en skild prenumerations-
faktura per post till vara privata prenumeranter.

Dirfor ber vi er vanligen att anvdnda
uppgifterna nedan for inbetalning av
prenumerationsavgiften 2019.

OBS! Som vanligt giiller detta enbart
SOS Aktuellts privata prenumeranter.

Vi tackar pa férhand! Vid fragor ring
Handikappférbundets verksamhetsledare
Ulf Gustafsson 044-560 0563 eller
e-posta redaktion@sosaktuellt.fi.

Vi vill tacka for det gangna aret 2018.
Utan ldsare dr en tidning ingenting.
Stort tack till Er alla, er prenumeration
ar for en god sak och oumbarligt for
tidningens existens, sa vi tackar och

ar valdigt 6dmjuka och stolta att fa
finnas i era liv.

Vilkomna att f6lja med oss dven 2019.
Hor av er med konstruktiva synpunkter,
tips och idéer sa att vi blir annu bittre.

Kontonummer: | Aktia FI70 4055 0010 6424 25 BIC: HELSFIHH / Aktia
Mottagare: SOS Aktuellt
Meddelande: | Skriv ditt namn och din Referensnummer. )
adress i meddelandefiltet. Ingen referens behévs.
TACK! . .
Sista betalningsdag: Summa:
Februari/2019 15 euro

SISTA
ORDET

MONICA
BJORKELL-RUHL

~ (& (& (a I ~ — e /“\\ / -~ ~ ~ ~ -~ -~ -~ -~ P

Jag ar under arbete.
Tack for ert talamod.

Jag Gr utmattad och lider av dngest.
Jag orkar inte anstringa mig.
De kortaste stegen kan kinnas som att bestiga ett berg.

Min hjidrna funkar inte som den brukar, minnet sviker och koncentrationen vacklar.

Jag kdnner inte riktigt ndagon glidje. Emellandt kdnns det som tankarna i hjdrnan stortar
som ett flygplan och jag vill krypa under tiicket. Jag vill sova och vakna och problemen dr
fixade. Jag har svdrt att fatta beslut. Jag mdste tvinga mig for att fa det dir meddelandet sdnt.
Jag annullerar min foreldsning. Jag orkar inte ta itu med forberedelserna. Jag kinner mig
misslyckad. Jag vill komma bort. Jag dr inte bara litet svag eller trott. Utmattningen gar
inte att vila bort. Paniken inom mig accelererar. Nir borjar medicinen verka?

Det dr ibland svart att be om hjdlp och ta emot den, speciellt om inte hjilpen erbjuds aktivt.
Det kan kéinnas svirt att bedoma vilken hjilp jag behover och vill ha. Du kan underlitta och
stoda min dterhdamtning genom att skicka vinliga “jag tinker pa dig” meddelanden at mig
eller erbjuda konkreta hjilpinsatser. Ibland kan den bdsta hjdlpen vara: “Hej, jag kommer
nu och dammsuger hos dig” eller “jag limnar en matpdse utanfor din dorr”.

Om du ser mig ute pd stan dr jag kanske pa vig till en psykolog eller kanske pa vig till en
cafétriff med en vininna. Sndlla, tro inte att jag hittat pa eller 6verdrivit mina symptom
och mitt tillstand och anklaga inte mig for att ga ut ndr jag dr sjuk. Bara for att jag ser
pigg ut behover jag inte vara det. Kanske jag just da har en litet bittre dag, orkar
och har mod att ga ut. Att triffa mdnniskor kan krdva dagar av dterhdmtning.

Jag vill orka men allt kdnns overmdktigt nu.

Arbetet med att dterhdmta mig pagar under hela hosten och eventuellt en del av vintern.

Jag vill tacka dig for ditt talamod och forstaelse. Jag hoppas att jag inte har orsakat alltfor
mycket besvir for dig. Jag dterkommer med mer information ndr det blir aktuellt.

Viinliga hdlsningar
Monica.

Monica Bjorkell-Ruhl dr coach, forelasare och mamma
samt narstaendevardare till sonen Mika som har en unik kromosomavvikelse.
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& HANDELSEKALENDERN 2018-2019

SOS Aktuellts hiandelsekalender finns ocksa pa webben www.sosaktuellt.fi/handelsekalender
i samarbete med SAMS — Samarbetsforbundet kring funktionshinder.

December

1-7.12. Temaveckan for personer med
intellektuell funktionsnedsattning: Vem
bestammer i ditt liv? Temaveckan lyfter
fram ratten att leva sjalvstandigt och att
delta i samhallet (artikel 19 i FN:s funk-
tionshinderkonvention). En f6érutsattning
for delaktighet ar att samhallsservice och
-information ar tillgangliga fér personer
med funktionsnedsattning. FDUV och Steg
for Steg utmanar politiker och partier infor
riksdagsvalet att tala och skriva sa att alla
kan forstd och darmed vara med och pa-
verka. Personer med funktionsnedsattning
ar aktiva brukare av samhallets tjanster. De
ska fa vara med och bestdmma om hur de
utformas. Info: fduv.fiftemaveckan.

1.12. Sjalvstandighetsfest pa Carpella i
Karpero kl. 17-21. Valkommen pa sjalv-
standighetsfest! Vi lyssnar pa tal, dansar till
svangig musik av Wasa Groove Unit och
ater god mingelmat. Kladsel: Det du kan-
ner dig fin i. Intrdde: 15 euro. Arr: FDUV,
DUV i Vasanejden och Steg for Steg.

Info och anmélan senast 28.11:
tina.holms@fduv.fi, 050 302 78 88.

3.12. Internationella handikappdagen in-
stiftades av FN:s generalférsamling 1992
till syfte att framja forstaelsen av fragor
som ror funktionshinder och att mobilise-
ra stéd for funktionshindrade manniskors
vardighet, rattigheter och valbefinnande.
Den stravar ocksa efter att héja medve-
tenheten om férdelarna med att integrera
manniskor med funktionshinder i alla delar
av det politiska, sociala, ekonomiska och
kulturella livet.

3.12. Vernissage for utstallningen Som-
marminnen kl. 12-18 i Saluhallen i Vasa.
Under den morkaste arstiden paminner
utstallningen Sommarminnen om den var-
ma sommaren — en samling minnen som
drojer kvar efter att sommaren 6vergatt
till hést och vinter. | konstverken hittar vi
spar av konstnarernas upplevelser fran de
dagar de tillbringade pa FDUV:s sommar-
lager pa Alskat i Korsholm.

Info och anmaélningar:
tina.holms@fduv.fi, 050 302 78 88.

3.12. Sjalvmedkansla — Bli van med dig
sjalv kl. 17.30-20 i Vasa. Har du stora
krav pa att vara duktig och klara det mes-
ta sjalv? Har du svart for att be om och ta
emot hjalp? For att battre orka med varda-
gens utmaningar kan det vara av vikt att
tréna upp sin sjalvmedkansla. Forelasaren
Ronnie Grandell ar legitimerad foretags-
halsovardspsykolog och ledarskapscoach
som har specialiserat sig pa sjalvmed-
kansla och medkanslobaserad terapi.
Deltagaravgift: 30 euro. Arr. FDUV.

Info och anmaélningar:
annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57.

4.12. Vernissage for utstédllningen Som-
marminnen kl. 13-17 pa FIIKA Café i
Jakobstad. Under den morkaste arstiden
paminner utstallningen Sommarminnen
om den varma sommaren — en samling
minnen som drojer kvar efter att sommaren
overgatt till host och vinter. | konstverken
hittar vi spar av konstnarernas upplevelser
fran de dagar de tillbringade pa FDUV:s
sommarlager pa Porkenas i Jakobstad.
Info och anmaélningar:
tina.holms@fduv.fi, 050 302 78 88.

4.12. Sjalvmedkansla — Bli van med dig
sjalv kl. 17.30-20 i Abo. Har du stora
krav pa att vara duktig och klara det mes-
ta sjalv? Har du svart for att be om och ta
emot hjalp? For att battre orka med varda-
gens utmaningar kan det vara av vikt att
trana upp sin sjalvmedkansla. Férelasaren
Ronnie Grandell ar legitimerad foretags-
héalsovardspsykolog och ledarskapscoach
som har specialiserat sig pa sjalvmed-
kansla och medkanslobaserad terapi.
Deltagaravgift: 30 euro. Arr. FDUV.

Info och anmaélningar:
maria.balk@fduv.fi, 040 523 18 46.

Januari

Deadline for SOS Aktuellt, 1/2019.
Mandagen den 21 januari.
Utkommer vecka 7.

4.1. Brailledagen som uppmarksam-
mar minnet av punktskriftens uppfinnare
fransmannen Louis Brailles fodelse den 4
januari 1809.

Mars

16.3. Aktivitetsdag kl. 10.30-16.30 i
Botniahallen i Korsholm. Valkomna pa
aktivitetsdag for personer med funktions-
nedsattning i alla aldrar! Foraldrar, andra
anhoriga, personal och stddpersoner fran
hela Osterbotten &r ocksa valkomna med.
Vi provar pa olika grenar och foraldrar far
ta del av en forelasning riktad endast till
dem. For barnen finns hjélpledare anstall-
da. Gratis, lunch till sjdlvkostnadspris. Arr.
FDUV, DUV i Vasanejden, Vasa stad och
Korsholms kommun.

Info: tina.holms@fduv.fi, 050 302 78 88
och fduv.fi/kalender.

21.3. Internationella
Downs syndrom-dagen.

SOS Afetrellt
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Vill du lagga in material pa hdandelsekalendern?

I

Sand till redaktion@sosaktuellt.fi
DEADLINE for arets forsta nummer ar

mandagen den 21 januari. Utkommer vecka 7.
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