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DANIELA ANDERSSON

Sorgen och saknaden
ar obeskrivbar.

CHEF-
REDAKTORENS

ORD

S

/

Da sorgen kom pa besok

Jag blev plotsligt utan pappa. Hur giar man vidare efter att
ens forilder gar bort mitt i livet? Ett liv han dlskade.

elt utan férvarning blastes min dlskade pap-
pas livslaga ut av en sjukdomsattack. Han
bara gick bort mitt i sina sysslor en stralan-
de septembersondag. Han dlskade livet och
levde varje dag till fullo. Pappa hade otaliga
jarnielden och s manga hobbyn och engagemang under
sin livstid. Hans ambitioner var hoga och nivan alltid pa
topp. Nu blev allt pa hilften. Hur handskas man med sin
pappas livstorvarv? Hur gér man med hundvalp, bokade
teaterbesok, bokforsiljning, forfattarskap och en skogs-
réjning som blev pa halft? For att inte tala om en hel
landsbygsverksamhet med allt vad det innebar.

Jag har dnnu inget svar dn att man mitt i sorgen och
chocken forsoker gora rationella beslut. Man vill ju inte
att hans livsverk ska gé helt till spillo samtidigt som man
sjalv forsoker handskas och orka med det nya heltids-
jobb som det innebir att fa ratsida pa allt. Det praktiska
ar samtidigt terapeutiskt. Det vérsta ér att ta sig ur for-
virringen. Varfor hande detta nu? Varfor fick vi inte ha
honom hos oss &nnu manga ar? I dag lever ju folk "hur
lange som helst”. Pappa var ju bara 75 ar och i battre skick
och kondition 4n méngen ungdom idag. Efter 14 Vasa-
lopp och ett helt livinom idrott, skogsbruk, aktiv jakt och
hunduppfédning var det fa som holl jamna steg med ho-
nom en heldag i skogen. Jag sorjer ocksa all kunskap som
gick forlorad med honom. Pappa visste allt och dven da
han sa att han inte vet sé visste han. Men han uttalade sig
sillan eller aldrig utan fakta. Aven dé han spekulerade var
det faktabelagt. Den egenskapen respekterar jag stort.

Sorgen och saknaden ar obeskrivbar. Kénslan av overk-
lighet, som om man ar i en mycket dalig Kaurismakifilm,
dterkommer fortfarande 10 veckor efter att pappa lamna-

de oss. Det blev min forsta farsdag utan pappa men dnda
kopte jag en farsdagspresent som jag holl sjdlv, som sym-
bolik, en bok jag visste att bade han och jag ville lasa.
Min pappa kom fran ingenting och gjorde allting av
det. Sina nio forsta manader spenderade han pa barnhem i
ett krigshdrjat Finland tills hans moster och mormor ham-
tade hem honom. En klassresa, som nagon sa. Han var en
principfast man med hog moral. Han holl alltid sitt ord.
Han var socialt begavad, humoristisk, kunnig och rittvis.
Sjalvomkan fanns inte i hans vokabuldr och han blickade
alltid framat. Visst kunde han grama sig djupt 6ver oforrt-
ter men kunde sedan vinda blad och gé vidare. “Din pap-
pa var alltid sé glad och positiv” ar nagot jag hort varje dag
sedan han gick bort. Det varmer och dr en trost i den stora
sorgen. Hur i hela fridens namn ska vi kunna fira jul utan
honom? Det blir ett mycket tomt julbord. En plats som
aldrig gar att fylla hur ménga géster man én har. Jag forstar
ju att livet gér vidare i nagot skede. Trots en kénsla av att
livet kort en i diket och man dnnu ligger dir oformaogen att
kravla sig upp, sa fortsdtter ju allt annat omkring en som
om inget hdnt. Det dr en obehaglig kinsla och jag kan bli
arg over det. Hur kan allt bara fortsitta da pappa dott? Jag
vill ju inte att pappa dog ”i onddan”. Det maste ju komma
en forandring ur detta men hurdan vet jag dock inte dnnu.

Ta hand om varandra.
Daniela Andersson

ar chefredaktor.

Aven SOS Aktuellt kommer att genomgad
[forindringar under 2020, lis mer om
detta pa sidan 13 och 24-25.
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tjanster.

For att fungera optimalt for
individen behdvs sannolikt
flera producenter som kan
erbjuda specialkunnande pa
svenska inom olika typer av

LEDAREN

Sl

LISBETH HEMGARD

/

Utveckla tjansterna

ocksa pa svenska

Da man vill paverka funktionshinderpolitiken géaller det att vara uthallig.
Det géller att jobba langsiktigt och upprepa sitt budskap om och om igen.
Det som ar sjalvklart for oss, ar kanske en nyhet fér ndgon annan. Men det
galler ocksa att vara pa réatt stélle vid ratt tidpunkt.

et fick jag igen erfara da jag som FDUV:s

representant deltog i familje- och omsorgs-

minister Krista Kiurus traff for funktions-

hinderorganisationerna om social- och

hélsovardsreformen. I slutet av traffen kom
det fram att det ska samlas grupper for att diskutera oli-
ka teman kring framtidens social- och hélsovard. Jag
fragade om det inte ocksa ska finnas en grupp som ska
behandla svensksprakiga tjanster f6r personer med funk-
tionsnedsattning. Det fanns inte i planerna, men minister
Kiuru tyckte det var ett bra forslag och vill nu samla en
grupp kring detta.

Detta dr forstas bara en delseger. Nu aterstar att vi
tillsammans funderar vad vi riktigt vill med tanke pa
funktionshinderservice pa svenska. Den péverkas dels
av den nya funktionshinderlagen, dels av vardreformen.

Vad reformen kommer att innebéra for svenskspra-
kiga personer med intellektuell funktionsnedséttning ar
fortfarande oklart. I och med att alla specialomsorgsdi-
strikt ska avvecklas star det klart att Karkulla samkom-
mun inte kan fortsitta som forr, men hur servicen ska
organiseras i stéllet 4r &nnu 6ppet.

For ndrvarande dr Karkulla samkommun det enda
specialomsorgsdistriktet som erbjuder tjanster pa
svenska. Dartill erbjuder allt fler kommuner tjénster
pa svenska i sin egen regi. FDUV anser att det &r bra
att kommunerna tar ett storre ansvar for tjansterna for
vara malgrupper, men det far inte primért vara en spar-
atgird utan bor ske i avsikt att utveckla servicen i nar-
sambhillet ocksa for dem.

Stodet och varden kan inte utgd fran en producent
nér det géller svensksprakig service. For att fungera op-
timalt for individen behovs sannolikt flera producenter
som kan erbjuda specialkunnande pa svenska inom oli-
ka typer av tjinster.

Forutom att beakta sprakaspekten ar det viktigt att
vi bygger upp strukturer som mojliggor utveckling av
tjianster i narsamhallet. Vi ser det som en risk att en
finlandssvensk sarlosning leder till att utvecklingen av
den svenska funktionshinderservicen sackar efter den
finska och inte lever upp till de krav som garanteras i
FN:s konvention om rattigheter for personer med funk-
tionsnedsdttning.

Lisbeth Hemgdrd
ar verksamhetsledare pa FDUV
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MEDARBETARE REPORTAGE

l There is only one King.
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HENRIKA JAKOBSSON

Mulukens inspirerande
reportage om Konstklubben pa
Ankaret hittar du pa sidan 41!

Henrika Jakobsson jobbar sedan
1,5 ar tillbaka som chefredaktor vid
Forbundet Finlands Svenska Synska-
dade, FSS. Organisationstidningen
Synvinkel, som forr hette Finlands
Synskadade, genomgick en stor
fornyelse i hdst med bade nytt namn
och nytt utseende. Tidigare har hon

bland annat jobbat som informatédr MULUKEN CEDERBORG

vid SAMS och som layoutjournalist.

Henrika alskar att jobba med tidning Efter att senast ha jobbat pé& Barn-
och gillar speciellt mycket proces- avardsforeningen med skolsamarbete,
sen fran idé till fardig tryckt produkt. ar jag tilloaka pé funktionshindersek-
Eftersom Synvinkel har en enmans-re- torn som fritidskoordinator for DUV
daktion innebar det bade sjalvstandig- Mellersta Nyland.

het och mycket ansvar. Redaktionen Jag ar en féreningsménniska och
kan man med kort varsel férkasta alla ar aktiv styrelsemedlem i flera féren-
tidigare idéer och istallet gora nagot ingar. Féreningsliv berikar mitt liv och
helt annat. Det ar alltid spannande att inspirerar till att gora skillnad. Arbete
se vad den fardiga tidningen sist och inom tredje sektorn ar ytterst intres-
slutligen innehéller. Henrika har i flera sant. Funktionshinderfrédgor har varit
ar jobbat med olika funktionshinderfra- en naturlig del av mitt liv, eftersom min
gor och anser att det ar valdigt viktigt pappa blev rullstolsburen p.g.a. en
och meningsfullt att skriva om och for sjukdom, och mina vanner har olika
personer med synnedsattning. former av funktionsnedsattningar. Att

jobba for manniskans valbefinnande,
| forbattra livskvalité och skapa me-
ningsfull tillvaro, har varit de storsta
‘ ‘ drivkrafterna hos mig.

— "r“'

L&s Henrikas
positiva krénika
pa sidan 14!
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A ’ ar det alltid funinits pa 6nskelistan att besé
— . ~ d i Memphis Tennessee. | mars bar det antligen avé
- - \ B - : ged n forskning och planering, ‘mycket tack vare min pappasit
— — ett ar innan. Jag hade ju lovat ta mamma till Graceland och nu 3

— bli av!




Elvis biljardrum.

Min mamma och syster pa trappan till Graceland som
den 7 juni 1982 &ppnades fér allménheten. Varije &r
bessker ver en halv miljon turister frén hela vérlden
Graceland som den 27 mars 2006 fick officiell status
som Nationellt Historiskt Minnesmérke i USA.
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tt ha vixt upp med Elvis i ett hem dar mina

fordldrar bada dlskade Elvis har givetvis

praglat min musiksmak. Det spelades

mycket musik i vart hem i barndomen vil-

ket jag ar enormt tacksam for. Det var inte
bara Elvis utan ocksa Roy Orbison, David Bowie och
ménga andra storheter men ocksa Svensktoppen samt
klassisk musik. Elvis var och forblir inda den storsta,
The King of Rock’'n’Roll. Att besoka Graceland efter att
halyssnat, last och studerat det mesta som finns att fa om
Elvis liv, var 6vervildigande.

Vi gjorde en resa i Elvis fotspar fran Memphis till
New York. I Memphis utforskade vi Graceland, Elvis
flygplan och det nybyggda museiomréadet ”Visitor Cen-
ter” i flera dagar, gick pé tva oforglomliga Elvis Tribute
Artist-konserter, besokte berémda Sun Studios dar El-
vis spelade in sin forsta lat That’s all right Mama, lyss-
nade pa oerhort skickliga och proftsiga artister som
sjong Elvislatar i hotellbaren och &t Elvis favoritmellan-
mal “peanut butter and banana sandwich”. Du tar tva
brodskivor och sétter en massa jordndtssmor och banan
emellan och njuter. Vi bevistade forstds ocksa beromda
Beale Street i Memphis centrum, som spelar en bety-
dande roll for bluesens historia, och gick pd BB Kings
bluesklubb. I New York bodde vi pa anrika Warwick
Hotel ddr Elvis bodde i flera repriser 1956 och -68 da
han bland annat gastade Ed Sullivan Show som pa den
tiden lag i kvarteret brevid.

SOSAketuellt

Alla var vilkomna sa gott som dygnet runt till Elvis alska-
de hem Graceland. Kunde de inte sjdlva g sa bars de in.
Elvis generositet var oerhord och réckte till alla och blev
over. Att Elvis alltid brydde sig om de mindre bemedla-
de och utsatta dr vil kint. Fanns det pengar pa kontot
sa hjalpte han. Foreningar, organisationer och hela sam-
hillet fick ta del av Elvis generositet. Han 6verdste sina
vanner med presenter. Om nagons hus hade brunnit ner
kopte han ett nytt till dem. Han gav ekonomisk hjélp at
ankor och barn, gammal som ung, personer med funk-
tionshinder och foraldralésa. Exemplen ér otaliga, han
var en filantrop utan like. Han kom ju sjélv fran en ex-
tremt fattig barndom sa han visste hur det var.

Enda stillet som ingen annan 4n de nirmaste famil-
jemedlemmarna fick ga till var 6vre vaningen pa Grace-
land. Det var familjens privata sfir med bland annat Elvis
och frun Priscillas sovrum samt dottern Lisa Maries rum.
Samma regel giller fortfarande for oss som gastar Grace-
land. Alla andra utrymmen ar man varmt vilkommen att
njuta av. Pa Elvis tid var huset alltid fullt av folk och Elvis,
som sov lange efter att ha varit uppe halva natten, gjorde
ofta en bejublad entré i trappan i hallen da han vaknat.

Géstfriheten finns fortfarande kvar i filosofin inom
hela Elvis Presley Enterprises. Trots att komplexet sting-
de klockan 18 sa skyndade ingen pa en fast man inte
kunde slita sig fran stillet. Det ar omgjligt att hinna se
allt ordentligt pa en dag. Vi kom springade med andran
i halsen just innan stingning for att hinna se Lisa Marie
flygplanet men personalen meddelade vénligt pa mycket
bred sydstatsdialekt att "Take your time!”, ni hinner nog,
och lit oss titta i lugn och ro. Annu 18.30 kom det en man
springande och @ven han fick komma in. Underbart!

SOSAletuellt

Om man ténker ur tillginglighetssynvinkel s& ar Grace-
land Mansion i sig inget tillgangligt hus med sina trap-
por och vrar, inte heller flygplanet Lisa-Marie. Men det
nybyggda museikomplexet Elvis Presley’s Memphis, som
Ooppnade 2017 mitt emot sjdlva Graceland, dr daremot
stort och luftigt i ett plan. Har finns, forutom restaurang-
er och affirer med Elvis-prylar, gedigna utstallningar
med allt fran Elvis bilar och scenklider till retrospekt av
hans karridr och dottern Lisa Maries uppvixt pa Grace-
land. Hér finns ocksa en stor konsertsal dar det sa gott
som varje helg ordnas konserter med mer eller mindre
kinda artister.

Graceland Mansion &r byggt 1939 och fick namnet av
den tidigare dgaren Grace Toof. Elvis flyttade hit 1959
fran sin gamla ldgenhet efter att hans grannar hade kla-
gat pa alla fans som hangde utanfor dygnet runt. Elvis
utvidgade och byggde till Graceland under hela sin kar-
ridr. Bland annat byggdes en Fieldstonemur, en swim-
mingpool, ett inomhus-vattenfall och en racketbollplan.
Vattenfallet placerades i det beromda "Jungle Room", och
det var dér som Elvis spelade in merparten av sina sista
tva album: From Elvis Presley Boulevard, Memphis och
Moody Blue. I Graceland finns tjugotre rum, inklusive
atta sovrum och badrum. Entrén utmarks av fyra "Temp-
le of the Winds-kolonner" och tvé stora lejonstatyer. Elvis
dlskade att inreda och gora om sa Graceland indreddes
med jamna mellanrum. Harifran skottes hela Elvis busi-
ness och karridr samtidigt som det var Elvis hem. Hans
pappa fungerade som ett slags verksamhetsledare och
hade ett eget kontor i en separat byggnad. Pa garden in-
vid huvudbyggnaden finns minneslunden, Meditation
Garden, dér Elvis och hans sldktingar dr begravda.
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Eftersom min mamma dras med ett skadat kna sa gar
hon ogérna ldnga strackor. Pa Graceland var det inga
problem da man fick skjuts vart man an ville. P4 flyg-
falten och flygplansbyten 6nskade vi dock rullstol. Jag
trodde att vi skulle fa battre service, med tanke pé att
vi behovde rullstol och ett stycke glutenfri diet for min
syster, om vi bestillde resan via en resebyra. Jag hade fel
och angrar djupt att vi betalade en dyr serviceavgift for
ingenting. Vi flog fran Helsingfors via Oslo till Newark
och dérfran till Memphis. I Helsingfors fanns ingen hiss
varken ner till gatuplan, varifran planet gick, eller upp i
planet. Hade mamma inte kunnat ga sjilv hade nagon
kommit och burit in henne i planet. Ingen rullstol i Oslo
och inget glutenfritt pa planet 6ver Atlanten. Resebyran
avsade sig allt ansvar och ville vi klaga skulle man gora
det sjalv till flygbolaget. Samma sak pa hemvégen, ingen
rullstol pa Kopenhamns flygfilt. Eftersom jag sjdlv rest
sa mycket under aren sé l6ste jag forstas de flesta proble-
men sjdlv men det kdnns ju forargligt dd man betalt for
att fa denna service. Det hér var dock det enda smolket
i bagaren. Jag férvanades dver de sma flygplanen som vi
akte fran Newark till Memphis. Tva sitser till hoger och
en till vanster on gangen. Och det lilla flygféltet i Memp-
his. Ténk att alla storheter landar hér! Det var inte lange
sen U2, Bruno Mars, Rolling Stones... och... ja alla var
hér. Tank om man st6tt ihop med Mick Jagger utanfér
Starbucks!
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Min mamma och
jag i det berémda

Djungle Room.

Flygplanet Lisa Marie.

Elvis Cadillac.

SOSAketuellt

Graven i Memorial Garden pé& Graceland.

Graverat pé Beale Streeti Memphis.

SOSAletuellt

Det finns sa mycket att beritta att jag fyller enkelt hela
tidningen. Mina tips ar, forutom att boka resan sjalv, att
lasa pa ordentligt innan du aker. Vi valde att aka i mars
av den enkla anledningen att just den helgen ordnades
de beromda Ultimate Elvis Tribute Artist-konserterna.
Om man éker till Graceland ska man forstas lyssna pa
Elvis latar live. Tyvérr ar vadret i Tennessee oberdkne-
ligt och det rdkade vara en iskall vecka med minusgra-
der dé vi var dir medan det varit +20 grader veckan
innan! Korsbérstraden blommade i frosten! Mars var
for ovrigt att valdigt bra tid att dka for da ar “ingen
annan” dér. Vi behovde inte koa och trangas 6verhu-
vudtaget. Aker man runt Elvis dodsdag den 16 augusti,
koéar man i timtal tillsammans med hundratusentals
andra fans. Vi bodde pa nybyggda hotellet Guesthouse
at Graceland vilket jag rekommenderar varmt. Hari-
fran arrangerades férmanligt utfirder till bland annat
Sun Studios och Elvis barndomshem i Tupelo. Ta god
tid pa er att utforska da ni en gang dr hér! Nashville ar
ju ocksa "ett stenkast” ifrdn.

Det ldr finnas tjuvar i Memphis och det ér rent av far-
ligt att rora sig utanfor de vanliga turiststraken. Det for-
stod vi speciellt da det i manga barfénster fanns en skylt
med texten “vapen bor ldmnas utanfor”. Jag tror dnda att
man kommer langt med sunt férnuft. Vi hade inget in-
tresse att prova var lycka i fororterna och borjade heller
inte sméprata med de mystiska mumlande hemlosa ty-
perna pa Beale Street.

Efter en lyckad vecka i Memphis avrundade vi Ameri-
kabesoket for denna gang i New York. Vi bodde forstas
pa Warwick Hotel som ér ett maste for alla Elvis fans.
Hotellet byggdes 1926 av mediemogulen William Ran-
dolph Hearst for att inkvartera hans Hollywoodvanner
samt dlskarinnan Marion Davies. Har 4r manga ikoniska
bilder tagna av Elvis, bland annat Albert Wertheimers
berémda portritt av Elvis da han promenerar in till ho-
tellet 1956. I trappan upp till andra vaningen hanger bil-
der pa alla storheter som bodde pd Warwick under den
hér tiden, allt fran Marilyn Monroe och Elisabeth Tay-
lor till James Dean och The Beatles. Cary Grant hade
en svit hér i hela tolv ar!

Sa manga Elvishistorier kan personalen dock inte
berdtta eftersom hotellet bytt dgare flera ganger sedan
Hearsts tid. Men det lar finnas en bartender i baren Ran-
dolph’s som jobbade hir under Elvis era. Han var tyvirr
inte pa jobb de dagarna vi var har. For att avsluta med en
klyscha: om véggar kunde tala.
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Pa agendan: Vardreform,
samhallelig intressebevakning
och paverkansarbete

Precis som Alice i underlandet behdver veta vart hon vill
komma, behodver vi ocksd enas om hurudana reformer vi vill se.

Hosten ér hédr och vardreformen ér ater aktuell. Vi
pa SAMS far nu bade bevaka och proaktivt paver-
ka hur vardreformen och lagstiftningen ska se ut i
framtiden. Vissa kan eventuellt uppleva ett déja-vu
- vi har sett det har forr. Forst handlar det om att
se till att de stora strukturerna blir andamalsenliga
och fungerande. Sedan - i basta av fall mot slutet av
Antti Rinnes regeringsperiod, ungefar ar 2023 — kan
vi ocksa fa nya lagar om funktionshinderservice och
sjdlvbestimmanderitt. Men saker ér inte riktigt som
under forra regeringsperioden.

Vad ir det som dr annorlunda nu da? N3, dels ver-
kar béde tillgangen till information om reformerna
och kontakten till beslutsfattare vara battre. Minister
Krista Kiuru har exempelvis 6nskat att en arbetsgrupp
ska bereda svenska synpunkter infér vardreformen.
Hon har aven begirt Handikappforum att bereda
synpunkter fran funktionshindersfaltets perspektiv.

Tusendollarsfragan i det har sammanhanget ar ju
da forstas: vad vill vi egentligen? Funktionshinders-
faltet har tyvarr tidvis varit oenigt. Att vi inte kan
enas om losningar pa en bred front kan vara proble-
matiskt. I virsta fall ar det dd namligen nagon annan
som fattar beslutet for oss. Da kan vi som minoritet
glomma frasen “ingenting om oss, utan oss”.

Aktiv och framfor allt proaktiv intressebevak-
ning och péaverkansarbete dr darfor véisentligt. Jag
har valt att bade anvdnda begreppen sambhillelig
intressebevakning och paverkansarbete i det har

sammanhanget, for jag ser vissa betydande nyans-
skillnader. Pa senaste aren har flera aktorer, FDUV
till exempel, borjat tala mera om paverkansarbete
och mindre om intressebevakning. Det hdr kan vara
klokt, d& vi ocksa har rittsliga begrepp s som in-
tressebevakare for enskilda individer.

— Vill du vara sndill och
tala om for mig vilken vig
jag ska ta hdrifran?

— Det beror pa vart du vill
komma svarade katten.

Alice i underlandet

Anda anser jag att det ocksa vore oklokt att helt
slanga begreppet “intressebevakning” i skrapkorgen.
Varfor det da? For mig ter sig paverkansarbete som
néagot ratt sa tekniskt, du paverkar nagon att géra na-
got. Men om du inte har full koll p4 vilka dina egent-
liga intressen &r i olika fragor sa blir ocksa péver-
kansarbetet ineffektivt. Det hjalper inte att springa
for fullt at nagot hall, om man inte vet vart man ar
pa vdag. Da dr man néagot karikerat lika vilsen som
Alice i underlandet som frégar vilken vag hon ska ta.
Katten svarar ju bara, att det beror pa vart Alice vill
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ga. Och att hon nog kommer nagonstans, bara hon gar
tillrackligt lange.

I skrivande stund finns det hoga férvantningar pa
funktionshindersfaltet. Regeringen och de beredande
tjdnstemdnnen vill hora hur vi egentligen tanker att
social- och hélsovardstjanster borde se ut i framtiden.
Det hir kriver dnda att vi som aktorer pa det har filtet
triffas och for dialog om vilka vara intressen och mal-
sattningar egentligen dr. Har har bade Finlands Han-
dikappforum och SAMS en viktig roll att spela. Han-
dikappforum fungerar som ett nationellt forum for att
diskutera funktionshinderspolitisk intressebevakning
bade pa bred front och i mera fokuserade arbetsgrup-
per. SAMS, som ett samarbetsforbund pa det finlands-
svenska funktionshindersfiltet, har ocksa en viktig
roll i att samordna och fora fram vara gemensamma
intressen. Om din organisation vill komma med och
presentera nagon dagsaktuell fraga for vara natverk sa
hor gdrna av er. Vi mar alla battre av att flera roster blir
horda inom samhallsdebatten och lagberedningen.

Elias Vartio
Juridiskt ombud

Tillsammans med kollegan Marica Nordman
driver Elias det svensksprakiga intressentnatverket.
Elias fungerar dven som ordférande for
Handikappforums finsksprékiga natverk for
paverkansarbetet.

SOSAletuellt
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SOS Aktuellt
far ny utgivare!

or 15 ér sedan kom de tvé forsta num-
ren av SOS Aktuellt ut pa prov med stod
av Svenska Kulturfonden. Tanken var
framfor allt att tidningen skulle ge det
splittrade funktionshinderpolitiska fal-
tet i det svenska talande Finland en gemensam
rost. En annan malséttning var att férsoka 6ppna
en fruktbar dialog mellan funktionshinder och
socialarbete. Allt detta har SOS Aktuellt lyckats
med. Ibland har det sett morkt ut med tanke pa
framtiden men alltid har SOS Aktuellt tagit sig
ur alla traingmal med hogt buret huvud. Nér man
bladdrar i gamla artiklar sa har kanske dmnet
inte dndrats lika mycket som det omkringliggan-
de samhillet. Den 6verlédgset storsta reformen i
SOS Aktuellts historia har varit FN-konventionen
kring funktionshinder som i ett enda svep sopade
den medicinska synen pa funktionshinder under
matten. Foljderna har varit otroligt helande for
den finlandssvenska funktionshinder-politiken.
Vi drar for en gangs skull alla & samma héll. En
ny stark paraplyorganisation som har ett behov av
en egen tidning har sett dagens ljus och darfor ér
vi glada for att vi for var del kan vara med och dra
vart stra till stacken. I praktiken betyder det att
ansvaret for att forldgga och utveckla SOS Aktuellt
kommer att flyttas 6ver fran handikappférbundet
till SAMS fran och med den 1.1.2020.
Lycka till SOS Aktuellt 6nskar vi med hela vart
forbund!

Ulf Gustafsson
Verksamhetsledare
Finlands Svenska
Handikappforbund rf
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DET GODA MED
SYNNEDSATTNINGAR

Elsparkcyklar som star felparkerade, ledarhundar som inte slépps in pa res-
tauranger, fardtjanstbilar som aldrig kommer. Det hér &r en del av de teman
som tagits upp i medier under den senaste tiden och som framférallt berdr
personer med synnedsattning. Det var inte heller nAgon munter lasning i
Handikapporganisationernas parallellrapport till FN som dverlamnades tidi-
gare i host. Personer med funktionsnedsattning upplever att deras rattighe-
ter inte tryggas tillrackligt i Finland och det ar oacceptabelt pa alla satt.

edan funktionshinderorganisationer- :

na, bland dem FSS, fortsatter jobba for

manskliga rattigheter, fungerande ser-

vice och lagstadgade formaner kan visd

har infor julen ta en stund och reflektera :

over de positiva forindringarna i samhallet som gynnar
- livet. Genom gemenskapen som skapas genom distrikt-
Helsingforsregionens trafik inforde hosten 2018 hall-
platsupprop i spdrvagnar och en tid senare dven i bussar.
Det hdr underlattar vardagen for personer med synned-
sittning eftersom det ar littare att rora sig sjilvstindigt
och utan tvanget att be andra om hjélp. Dessutom gor
uppropen tillgingligheten bittre for alla manniskor

personer med synnedséttning.

som dker kollektivt.

De ligsta pensionerna kommer att hojas, vilket bety-
der upp till 50 euro mer i handen fér omkring 600 000
pensiondrer med laga inkomster. For médnga kan det be-
tyda att inte behgva vilja mellan en maltid eller medici-
© komma ihég att lyfta upp det goda som finns runt om-

Tekniken utvecklas hela tiden och ett nytt inslag pa
marknaden ir roststyrd hemelektronik. Bland annat -
Svenska Yle har infort roststyrda nyheter i samarbete
med Google, vilket innebir att man kan képa en hog-
talare som styrs genom att man pratar med den. Med
lite vidareutveckling finns det oindliga méjligheter for
personer med synnedsittning att i framtiden anvinda

ner och det dr en avseviard forbattring i vardagen.

sig av roststyrda apparater.

Elsparkcykelforetaget VOI har ocksa tagit sitt ansvar
och satsar nu pa att ldra sina anvdndare att parkera och :
anvdnda fordonen ansvarsfullt bland annat genom att er-
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bjuda férmaner som tack for hansynsfull anvandning. Det
hér hoppas vi vara ett steg pa vag mot en sakrare gatumiljo.

Det stindigt aterkommande temat i samhallet &r en-
samhet och social samvaro. Da man pratar med FSS:s
medlemmar framkommer det ofta hur den sociala sam-
varon dr viktig, om inte till och med det allra viktigaste i

foreningarnas verksamhet traffar méanniskor varandra
och finner stod hos varandra. Ledsagare berittar om
att de &r med i verksamheten for att det rader en harlig
stimning inom foreningarna och att de férvanas 6ver
hur livsglada ménniskor kan vara trots att de kanske
nyligen forlorat synen.

Nu star ett nytt ar for dorren och vi hoppas pa dénnu
fler positiva férandringar, utvecklingar och innovatio-
ner. Vi hoppas att fardtjanstbilarna kommer fram i tid
och att ledarhundarna inte nekas intridde till restau-
ranger eller andra sociala utrymmen. Men vi ska ocksa

kring oss med jimna mellanrum, och framfér allt ska vi
njuta av en fridfull och stressfri jul.

Henrika Jakobsson

Ar chefredaktér vid Férbundet
Finlands Svenska Synskadade,
FSS.

SOSAketuellt
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PROJEKT PA ALDREBOENDE

Konstnarer forvaltar
berattelser ur langa liv

Varje aldre ménniska béar pa en mangd beréttelser — om &n
inom slitha parmar. Vad hander nar berattelserna slapps ut
och nar andra lyssnar? Och hur kan konstnérer, som arbetar
i olika genrer, forvalta dessa skarvor ur langa liv?

Sara Wilhelms bor pa éldreboendet Kapellhagen och beréttar géra om
handelser ur sitt 90-ariga liv fér Grete Sneltvedt. Berdttelserna spelas in
och ska i framtiden bearbetas av konstndrer som arbetar i olika genrer.




tt projekt, som kanske ger svar pa dessa fragor,
har startats pd Aland. I bidragsansékningar
till Alands kulturdelegation och Svenska kul-
turfonden gar det under namnet "Berittande
i skrift, rost, rorelse och bild”.

- Vi vill ge plats at de dldres berdttelser — skapa en
arena for médnniskor dér de kan berdtta om olika hian-
delser i sina liv medan vi lyssnar, siger scenkonstnéren
Grete Sneltvedt, en av de aktiva bakom projektet.

Projektet sker i teaterforeningen LumparLabs regi
och de 6vriga som dr med - bildkonstndren Eva-Ma-
ria Mansnerus, dramapedagogen Linnea Sundblom och
Ninni Westerback som star for det skrivna ordet — stra-
var inte efter resultat som kan redovisas i 6kande eller
minskande procentsatser. Det hir projektet handlar
mer om moten mellan manniskor, om att som enskild
ménniska fa komma till tals medan andra lyssnar.

Ett foto fran géngna tider kan vécka manga
minnen. Sara Wilhelms och hennes man var
féretagare i transportbranschen och pé det hér
fotot st&r hon intill en av familiens bussar.

Foto: Grete Sneltvedt
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Ett allmdnmainskligt behov

- Berittandet dr ett allmdnmanskligt behov. Men tink
om manga manniskor har kvar sina berittelser pa insi-
dan, berittelser som inte har fitt komma ut eller som
ingen tagit sig tid att lyssna pa. Manga éldre kanske an-
ser att deras liv varit ointressanta men inget liv ar det,
alla liv ar unika, sager Greta Sneltvedt.

Det hander mycket i sjdlva lyssnandet.

- Vi lyssnar inte enbart med véra 6ron utan med alla
sinnen. Vi upplever stimningen i rummet, vi hor skratt
och suckar, vi ser minspel och gester. Vi mirker det som
finns mellan orden.

Grete Sneltvedt sdger att teater, som varit hennes liv,
alltid handlar om berittelser, om mdnniskans vig ge-
nom livet.

- Viblir vdldig berdrda och tagna nér vi hor de dldre
berdtta om sina liv, siger Eva-Maria Mansnerus.

SOSAketuellt

En i taget

Nir projektet inleddes i borjan av september samlades
man kring kaffebordet pé édldreboendet Kapellhagen i
Lumparland. Alla som ville beritta nagot fick gora det
och ivern var stor. Det ledde till att manga pratade i mun
pé varandra och i efterhand gick det inte att fa ut nagot
av det inspelade materialet.

Darfor har sjilva metodiken fordndrats. Nu far en
person i taget ordet och ibland forsoker man ha ett givet
tema for triffarna som exempelvis vanskap.

Grete Sneltvedt dr forovrigt ingen ny bekantskap for
de boende pa Kapellhagen. Hon har under en lingre tid
besokt boendet en ging i veckan och last hogt for dem
ur romaner.

— Det har sin betydelse for det hir projektet. De édldre
kénner mig och har ett fortroende for mig. Det hander
ocksa ofta under lasandets gang att ndgon minns en
hindelse som romantexten véckt till liv och som de gér-
na vill berdtta om.

Grete Sneltvedt och Eva-Maria Mansnerus
till héger ér tva av de aktiva bakom projektet
som ger plats &t de éldres beréttelser. Ménga
samtal sker kring kaffebordet som syns i
bakgrunden pa &ldreboendet Kapellhagen.

Lo
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Vill skapa nagot

Malet for projektet dr inte heller att historiskt dokumen-
tera ett helt liv eller en viss tidsepok. Alla fyra bakom
projektet dr kreativa manniskor, konstnérer i olika gen-
rer, och i forlingningen vill de forvalta berattelserna och
skapa nagot av dem - kanske ett bildkonstverk, kanske
ett teaterstycke, kanske ndgot annat.

— Vad det blir ar for tidigt att siga. Det dr materialet,
som vi samlar in, som styr den fortsatta processen. Om
vi redan nu visste vad vi vill skapa skulle samtalen bli
styrda. Man Oppnar sig inte for nagot nytt om man bara
soker efter resultat, siger Eva-Maria Mansnerus.

Positivt instidllda
Personalen vid Kapellhagen och de anhdriga, som infor-
merats om projektet, ar positiva.

- Vi tror helt klart att berdttandet ocksa har en po-
sitiv hdlsoeffekt. Man mar bra av att bli sedd och upp-
marksammad och det blir man nér nigon tar sig tid och
lyssnar till det man har att siga. En dldre man sa till oss
att ensamheten dédar en ménniska. Aldre personer har
ocksa ett behov av att se bakét, att sammanfatta sina liv,
och kanske fundera &ver varfor det blev som det blev.
Berittelserna kan visa att till synes sma hiandelser kan
fa stora konsekvenser.

SOSAktuellr | 17



LASSES
HORna

Annu finns det infe
hérapparater eller
harlurar som gett mig
musiken tillbaka.

Lars Hedman ér
styrelseordférande for Finlands
svenska taltidningsférening, vice
ordférande i Horselférbundet
och sitter i SAMS styrelse. Han
bloggar om funktionsnedsattning
pé sevendays.fi/nollhinder.

‘Nar
musiken
ar over

Jag kopte ett par billiga hérapparater fran
Kina, mest pa skoj. De kostade mig tre
euro stycket, betydligt billigare an de som
jag fatt av sjukvardsdistriktet, som lar
ligga pa cirka 3 000 euro. Visst forstar-
ker de ljudet och ar dessutom tillrack-

ligt sma for att ha bakom 6rat. Men de

ar sa gott som oanvandbara eftersom

de forstarker precis allt, vartenda ljud

i omgivningen blir ett buller. Att tappa

en gaffel i golvet ger ringande &ron flera
minuter efterat.

ar man har en horselnedsittning ar det

kvalitet som géller. Horapparaten ska veta

vilka frekvenser som ér viktiga for mig och

ocksé vara tillrackligt smarta for att kunna

tona ner bakgrundsljudet. Darfor kostar de
skjortan for sjukvardsdistriktet.

Anda vill de inte ricka till. Speciellt inte i bullriga
miljoer. Jag brukar for det mesta tuta upptaget om jag
sitter i en restaurang med en massa folk. Men jag har lart
mig skratta ndr andra skrattar.
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Riktigt undermaliga blir 3 000 euros-apparaterna
nar det kommer till musik. ”When the music’s over” :
som the Doors sjunger. Jag trodde musiken var 6ver for
mig nar min horsel férsimrades. Allt ldt grumligt nar
mina 6ron inte vill lyssna pa de hoga tonerna lingre.
Visst hjilper horapparaterna sé att jag kan hora en och
annan hég ton, men nigon njutbar helhet blir det ald-
rig. Horapparaterna ar inte designade for att man ska :
njuta av musik.

Jag har forsokt med en annan vag tillbaka till musi-
ken. Den kostar inte flera tusen euro, men nog atmins-
tone 300 euro. Det finns flera verkligt fina horlurar pa
marknaden som kan, atminstone till en del, 16sa mina :
musikproblem.

Nej, jag har inte lyckats anvinda hérlurar samtidigt
med horapparaterna. Det blir for det mesta en irriteran-
de pipande rundgang. Dessutom kan hérapparaterna
borja skorra. S& alternativet ar att ta ut horapparaterna
och kora enbart med horlurar.

Da far det inte vara ndgra tre euros horlurar fran Kina.
De ska helst ticka hela érat och ha aktiv brusreducering
som tar bort monotont bakgrundsljud som flygplans-
buller eller trafiken utanfér fonstret. Brusreduceringen :
ANC (Active noise cancelling) 4r en helt fantastisk upp-
finning som bade forebygger horselskador och hjilper
oss med nedsatt horsel. Nar mitt barnbarn vixer upp
och vill borja anvinda horlurar kommer hans moffa att
kopa brusreducerande till julklapp for att skydda hans
oron. Da behover han inte skruva upp volymen nir han
sitter i bussen och lyssnar pa framtidens the Doors.

For mig dr brusreduceringen ett absolut maste om jag
ska lyssna pa musik i en bullrig omgivning. Det andra
jag behover ér en equalizer, frekvenskorrigerare, anting-
en i telefonen eller helst direkt i horlurarna. Det ger mig
mojligheten att stélla in ljudet enligt min egen horsel-
kurva, mindre forstairkning pa basen och mera pa de
héga tonerna. Kombinerar jag brusreduceringen med en
egen frekvenskorrigering sa kommer jag ndra den musik
jag njot av som ung. Men riktigt ssmma Doors, the Who
eller Rolling Stones ér det nog inte. Alltid &r det nagot
som fattas. Dessutom har jag inte hittat nagot som stéller
in ljudet olika for vdnstra och hogra orat.

Nu hoppas jag pé en ny innovation som heter Nurap-
hone. Det dr ett par horlurar som ser rétt faniga ut, med
en bade i-orat och runt-orat design. In i drat fir man
de hoga och mellantonerna, runt orat basen. Men det ar
inte det mest spannande. Det hér dr horlurar som stél-
ler in sig sjélva efter din horselprofil. Den mater hur du
hor genom att skicka in toner i ditt 6ra och lyssnar hur
ditt innerora svarar. Det péstas vara samma metod som
oronldkare anvinder for att kolla horseln péa spadbarn.

For bra for att vara sant? Visst! Till och med tillverka-
ren sjalv varnar for att systemet bara fungerar for mindre

SOSAletuellt

horselvariationer. Matningsmetoden ér inte tillrackligt
exakt for oss med horselnedsattning.

Besvikelse? Javisst, men det kdnns 4nda som att vi ar
pa ritt vag.

Nuraphone méter din hérsel fér att
ge béttre musikupplevelse.

Tradition ar en ursakt att
gora saker utan att tanka
efter.

Grace McGarvie,
citatexpert
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| DET STORA
LANDSKAPET

- En laxa for livet

Efter ett och ett halvt ar av mycket
kaos och missuppfattningar fick
DuvTeatern den 26 oktober sin 20 ars
jubileumspremiar pa Svenska teaterns
stora scen. DuvTeaterns skadepelare
Yvonne Heins horde till dem som trots
alla bakslag och stotestenar trodde
pa pjasen I det stora landskapet fran
borjan.
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- Vi ville ge publiken en ldxa for livet och ingen liten
heller, berdttar Yvonne Heins om pjasen. Jag har haft en
bok i mitt huvud, en hel, tjock bok och den finns dar he-
lat livet igenom. Och nu &r jag tacksam Over att jag fick
beritta om boken pa Svenska Teatern.

Arbetet med jubileumspjdsen startade i borjan av
2018. DuvTeatern ville ligga samhaillet och historien
som grund for nya produktioner. Jubileumspjasen skul-
le utga fran verkliga hdndelser och existerande livsdden.

;
Svenska teaterns skadespelare Sophia
Heikkila som Prinsessan Estella och
Karolina Karanen som Prinsessan Aurora.

Men nir ensemblen mirkte att verkligheten ibland kan
sdtta granser som inte dr konstnirligt tankevickande
foddes idén att placera hindelserna i en saga.

Teaterns skadespelare fortsatte arbetet med att sam-
tala, fantisera, improvisera, skriva manus och sangtex-
ter. Under érets lopp kom kompositéren Markus Fa-
gerudd med i bilden. Han besokte repetitioner, skrev
och testade musik tillsammans med ensemblen.

- Ndr jag blev tillfragad, forstod jag genast att det har
ar nagot som jag inte vet nagonting om, berattar Mar-
kus. Men ibland maste man sdga ja innan man ténker.
Saker far vixa fram smaningom.

I foljande skede borjade DuvTeaterns kapellmastare
Emma Raunio leta efter musikaliskt uttryck. Som part-
ner hade hon Wegelius Kammarstrdkars musiker och
Resonaarigroup. Den senare gruppen spelar sina instru-
ment efter figurnoter, ett notsystem som anvander sig av
targer och symboler.

- Det var inspirerande att jobba med den har kombi-
nationen av musiker, siger Emma. Vi fick uppleva négot
nytt och hittade nya sitt att arbeta.

Hirlig gemenskap

Vintern 2019 kom den stora dagen, nar DuvTeaterns och
Svenska teaterns skadespelare for forsta gangen motte
varandra pa scenen. Nu gillde det att bygga upp scenen,
sy kostymer och dntligen mota publiken.

- Vi hade alltid en hidrlig gemenskap pa scenen. Det
var sd roligt att jobba tillsammans och jag dr sa glad att vi
kunde dela med oss av den kénslan till publiken, berattar
Sara Sandén, skadespelare i DuvTeatern sedan 2010.

Sjdlva pjéasen I det stora landskapet handlar om ett
alldeles vanligt land dar allting ar som det alltid har va-
rit. Livet i slottet far dock dramatiska vindningar nar
kungen och drottningen far ett tvillingpar. Nér de kung-
liga barnmorskorna marker att den ena prinsessan inte
ar helt vanlig borjar somliga tvivla pa landets lagbocker
som bestimmer hur allt ska vara alldeles vanligt. Prin-
sessorna skiljs at ndr de fyller atta ar och den ena prin-
sessan fors till Regelhemmet, ddr alldeles vanliga varda-
re bestimmer 6ver de boendes alldeles vanliga vardagar.

Med den tragikomiska berittelsen lyckades regisso-
ren Mikaela Hasan gora vanliga saker synliga. Den vi-
sar hur ett samhalle forsvagas av att bygga pa platta, en-
dimensionella normer och regler i vara alldeles vanliga
hem, pa véra alldeles vanliga arbetsplatser, i den alldeles
vanliga vérldspolitiken, i det alldeles vanliga kriget.

Ingen i publiken jag talade med har kommit ihag
att Svenska teatern nagonsin har vagat sitta upp ett sa
aktuellt och samhallskritiskt skadespel pa stora scenen
som I det stora landskapet. Premidrpubliken blev be-
rord, upprord och samtidigt underhéllen. Den fick den
ldxa for livet och ingen liten heller som Yvonne och alla
andra i projektet ville ge.

20 arsjubilerande

DuvTeatern intog

Svenska Teaterns
stora scen

| oktober var det premiéar fér
DuvTeaterns jubileumsproduktion
| det stora landskapet — en sagolik
familjekronika pa Svenska
Teaterns stora scen i Helsingfors.
Forestallningen &ar ett samarbete
mellan DuvTeatern, Svenska
Teatern, Resonaarigroup och
Wegelius Kammarstrakar.

Med forestallningen firar DuvTeatern sitt 20-arsju-
bileum.

I det stora landskapet ar en egensinnigt sprakande
musikteaterforestdllning och en poetisk familjebe-
réittelse. Pa scenen skapas en vérld som liknar sagans,
men vars rétter ar forankrade i verkligheten. Nar
landets kungafamilj far ett barn som inte dr som an-
dra blottas radslor, ordttvisor och maktférhallanden.

I forestillningen berér DuvTeatern for forsta
gingen pa teaterscenen hur det dr att leva med en
funktionsvariation.

I det stora landskapet har fatt strdlande recen-
sioner. Hufvudstadsbladets Isabella Rothberg skrev:
“Det ar Rorande, starkt och fortrollande vackert...
jag har svart halla tillbaka tararna. I sjalva verket har
jag nog aldrig varit sa rord i Svenska Teaterns salong
som ndr jag ser I det stora landskapet.” Svenska Yles
Lotta Green lyfte fram att forstallningen ocksa ar ro-
lig: "Samtidigt som vissa scener ar makaldst vackra
och rogivande, blandas allvaret med inslag som &r
alldeles fruktansvirt roliga och underhallande”.

Forestallningens manus och sangtexter ar ska-
pade av DuvTeaterns ensemble. P& scenen star ska-
despelarna tillsammans med kollegor fran Svenska
Teatern. Musiken dr komponerad av Markus Fa-
gerudd specifikt for forestdllningens liveorkester
med musiker fran Resonaarigroup och Wegelius
Kammarstrékar. Koreografin dr gjord av Carl Knif
i samarbete med skadespelarna. Forestdllningen &r
regisserad av Mikaela Hasan.

I det stora landskapet visas fram till den 7 febru-
ari 2020.
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SAMS!

For femton ar sedan ingick 12 olika finlandssvenska funktionshinder-
organisationer en dverenskommelse om att samarbeta kring en gemensam
tidning, som fick namnet SOS Aktuellt. Dar SOS stod fér ”Samhélle och
socialt utbud”. Projektet fick ett kdnnbart stéd av Svenska kulturfonden,
vilket mojliggjorde utgivandet av den nya tidningen, med Par Landor som

forsta chefredaktor.

Som ett uttryck for den gemensamma satsningen upp-
gick FDUV:s egen tidning Leka och lira i den nya tid-
ningen. De medverkande organisationerna formulerade
i mars 2005 en gemensam avsiktsdeklaration, av vilken
det bland annat framgar att Finlands svenska handi-
kappforbund tillsvidare fungerar som utgivare, att tid-
ningen bor vara professionellt journalistiskt producerad,
att chefredaktoren ansvarar for innehallet, i samrad med
redaktionsradet och de olika medlemsorganisationerna,
och att de sistndimnda bidrar till marknadsféringen och
anskaffningen av prenumeranter.

De organisationer som medverkade, och fortfarande
medverkar, till den gemensamma satsningen var CP-for-
eningen i Nyland, Finlands Svenska Autism och Asper-
gerforening, Finlands Svenska Handikappf6érbund, Fin-
lands Svenska Psykosociala Centralférbund, Finlands
Svenska Reumaforening, Forbundet De Utvecklings-
stordas vil, Forbundet Finlands Svenska Horselskadade,
Finlands Svenska Socialforbund, Forbundet Finlands
Svenska Synskadade, Invalidférbundet, Alands handi-
kappforbund och Alands invalider.

Det nya forbundet

Femton ar har gatt, och det mesta har {6ljt de ursprung-
liga avsikterna frdn 2004. SOS Aktuellt utges fortfarande
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av Finlands Svenska Handikappférbund, med Daniela
Andersson som langvarig chefredaktor. Den synligaste
forandringen dr overgangen till ett nytt och mer lasar-
vanligt tidskriftsformat, med en vilgjord layout.

Nu har man pa det organisatoriska planet tagit ett
nytt steg, med beslutet om att konsolidera samarbetsor-
ganisationen SAMS. En férdndring som rimligtvis inne-
bér att ocksd den gemensamma tidningen SOS Aktuellt
flyttar 6ver dit. Nagot som ménga sétt kidnns bade logiskt
och naturligt. I avsiktsdeklarationen ar 2004 hette det att
FSH ”till en borjan” fungerar som utgivare — ett delvis
provisoriskt arrangemang som alltsd varat i 15 ar. FSH
omfattar ju trots allt bara en del av samtliga inblandade
organisationer.

Hur det ska bli med tidningen i fortsattningen &r av
allt att doma dnnu en delvis 6ppen fraga, men lat mig hér
bidra med nagra synpunkter. Jag vill understryka att jag
uttryckligen gor det i egenskap av utomstdende, narmast
utgaende frdn min funktion som langvarig koordinator
for de finlandssvenska tidskrifterna, med den kunskap
om hela tidningsféltet som det har gett mig. Jag har
absolut ingen ambition, eller ratt, att klampa in pa fin-
landssvenska funktionshinderfaltet, och jag dr nogsamt
medveten om att det kan finnas 6mma tar jag i misstag
trampar pa. Jag ber i s fall redan nu om ursékt.
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Mainga tidningar en styrka

Redan en ytlig blick pa det finlandssvenska funktions-
hinderfaltet visar att det dr tdmligen brokigt, med ett
stort antal féreningar och forbund, pa delvis olika niva.
Manga av dem ger ut egna tidskrifter: Gemenskap och
paverkan, eller GP (FDUV), Omslaget (Karkulla sam-
kommun), Vi Hors (Forbundet Finlands Svenska Hor-
selskadade), Synvinkel (Forbundet Finlands Svenska
Synskadade), Respons (Finlands Svenska Psykosociala
Centralférbund) och SOS Aktuellt (FSH).

Att tidskrifterna ar sa ménga upplevs av somliga som
en svaghet, och nagot man borde rationalisera. Jag tyck-
er det inte. Det stora antalet dr tvdrtom en styrka, och
det av tva orsaker. For det forsta har varje enskild in-
tressegrupp i vart samhille ett behov av att kdnna igen
sig i, och kommunicera med, just den grupp som har
samma intressen eller specialbehov som man sjalv. Kalla
det bubbla om ni vill, men i detta fall bubblor i positiv
bemarkelse. Och det &r inte s stor skillnad om det in-
tresse man delar ar tradgardsskotsel, sldktforskning el-
ler horselproblem. Hela idén med, och styrkan i, att det
finns en specialtidskrift for just det amnesomradet ar att
jag som ldsare ar sa starkt engagerad i just det.

For det andra dr det ldtt att konstatera att hela Svensk-
finland i hog grad halls thop och reproduceras genom
intressegrupper av detta slag, organiserade i olika for-
eningar, organisationer och forbund - ett tema jag ofta
aterkommit till i denna spalt. Det mesta av var finlands-
svenska livskraft och vitalitet ligger i dessa komplexa
nétverk av samhorighet. I det att vi genom var egen tid-
ning kan bekrifta bade for oss sjdlva och for andra att vi
finns till.

Behov av nystart

Men sjélvklart finns det alltid utrymme for utveckling
och forandring. Det finns till exempel pa funktionshin-
derfaltet helt uppenbart en viss inkongruens i nitet av
organisationer, vilket avspeglar sig ocksa pa tidningsfil-
tet. Med SOS Aktuellt som det kanske tydligaste exem-
plet.

Vilka atgarder borde man alltsa vidta, med anledning
av beslutet om det nya samarbetsférbundet kring funk-
tionshinder? Eller mer konkret: hur ska vi ha det med
SOS Aktuellt? Det hér ar givetvis en frdga som ska avgo-
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) Hela idén med, och styrkan i,
att det finns en specialtidskrift
[for just det dmnesomridet ir
att jag som ldsare dir sd starkt
engagerad i just det.

ras av samarbetsforbundet sjalvt, och dess medlemsor-
ganisationer. Men lat mig framfora nagra synpunkter.

Att fortsdtta som hittills &r knappast motiverat. Da
man nu dnnu tydligare dn forut har sams-ats om en ge-
mensam samarbetsorganisation borde detta rimligtvis
ocksa synas i de publikationer man ger ut. Som jag re-
dan framholl ar det ocksa i fortsattningen motiverat att
de smé medlemsforbunden i man av moéjlighet uppratt-
héller sina specialtidningar; de synskadade sin, de hor-
selskadade sin, de intellektuellt funktionshindrade sin,
och sé vidare. (Att den sistndmnda gruppen nu féretrads
av tva skilda tidskrifter, GP och Omslaget, ar visserligen
iogonenfallande, och kanske inte helt optimalt, men kan
vl sdgas dterspegla den konkurrenssituation som delvis
rader inom det faltet.)

Fordjupning behdvs

SOS Aktuellt uppkom som ett forsok att skapa en ge-
mensam tidning for hela det finlandssvenska funktions-
hinderféltet. Savitt jag kan forsta kvarstar det behovet
fortfarande — och rentav mer 4n tidigare, med tanke pa
den nya och bredare samarbetsorganisationen. Det finns
dessutom fortfarande manga mindre specialgrupper
och -foreningar som inte har nigra egna tidningar, av
resursmassiga eller andra skal.

Det som varit en av styrkorna i nuvarande SOS Aktu-
ellt ar att tidningen satsat sa mycket pa viktiga reportage
och kolumner av allmén och informativ karaktér kring
aktuell lagstiftning, juridik och andra fragor som ber6r
alla funktionshindergrupper. Och den uppgiften har inte
blivit mindre viktig.

Ett gemensamt organ forutsitter genuin samarbets-
vilja, nagot som kanske inte alltid varit det mest utmar-
kande inom funktionshindersektorn. Varfor inte bérja
med att ldta samarbetsviljan aterspeglas i namnet pa den
nya och gemensamma tidningen, som forslagsvis kunde
heta SAMS, ritt och slitt. Det tidigare namnet SOS Ak-
tuellt kan for mig gdrna g i graven, eftersom det narmast
gett felaktiga associationer. Dags att dntligen bli SAMS!

Thomas Rosenberg

ar sociolog, koordinator for bl.a. Tidskriftsprojektet,
kommunpolitiker i Lovisa samt skriftstallare.
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Trénaren Maritta
Enqyist gratulerar Lotta

efter tavlingen.

TEXT: CHRISTINA LANG

Tufft sisugang
fran Finland

For forsta gangen i Special Olympics historia ordnades varlds-
masterskapen for personer med funktionsnedsattningar i Abu
Dhabi, Forenade Arabemiratens storsta stad. | arets sommar-
tavlingar deltog drygt 7 000 tavlande fran 190 lander, vilket ar
alla tiders rekord.
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det finldndska laget medverkade 71 tévlande och 31

tranare. De tdvlade i fjorton grenar av 24 mojliga;

namligen simning, fotboll, korgboll, judo, segling,

beachboll, ridning, bowling, paddling, rytmisk gym-

nastik, golf, tennis, triathlon och friidrott. I gruppen
ingick ocksa ett hundratal fans som akte med inom fa-
miljeprogrammet for att sporra deltagarna.

Gruppen fran Finland flog till Dubai och fick bekan-
ta sig med staden och kulturen fore tavlingarna. Fin-
lands ambassador i Abu Dhabi, Riitta Swan, onskade
alla finlindska deltagare framgang i tavlingarna och
manga fina upplevelser och minnen frdn resan. Hon
betonade det mangkulturella med att bekanta sig med
familjer pa platsen och med religionen islam. Hela fin-
landska gruppen pa hundra personer var inbjudna till
en kvillsmottagning i hennes ldgenhet i en skyskrapa
med alldeles fantastisk utsikt.

- Ni far uppleva speciellt varmt deltagande, dta an-
norlunda mat och ni deltagare far dela med er av era
egna erfarenheter. Ni dr alla ambassadorer for Finland,
betonade hon.

Alla deltagare har linge forberett sig for resan och var
beredda att gora sitt basta. Och att delta med hela sitt
hjdrta, uppskatta och hogakta sina medtiavlande och de-
ras resultat. Givetvis ocksa njuta av samvaron med andra
tavlande.

Duktiga ryttare

Tva finlandssvenska damer deltog i ridtévlingarna. Med-
elalders Sofia Tikkanen fran Helsingfors har ridit nas-
tan hela sitt liv och tévlat flitigt bade i sitt hemland och
utomlands. Deltagandet i Abu Dhabi var hennes forsta
VM. "Lite spannande’, tyckte Sofia. Hon tévlar i grenen
med skritt-trav-galopp. I working trail kom hon pa fem-
te plats och i English Equitation fick hon bronsmedalj.

Lotta Romsi fran Kyrkslatt dr 36 ar, hon har trénat
flitigt sen fyraarsaldern och deltagit i manga inhemska
tavlingar. Hon har goda tavlingsnerver. Efter att ha varit
med i utmanande tavlingar sager hon lugnt "Det gick ju
bra”

- Jag far god fiilis med histarna, alla dr bra men min
favorit i hemstallet ar Tiksu, berittar hon.

Lotta red alla tavlingar i skritt i Special Olympics. I
Working trail knep Lotta guldmedalj och likasa i English
Equitation. I dressyr blev det en silvermedalj.

Dessutom deltog tva unga min i ridtévlingarna, den
ena fran Esbo och den andra fran Kyrkslitt. De trdnar
bada i samma stall i Kyrkslatt som Lotta. Ryttarna fran
Finland fick sex guld, ett silver och en bronsmedalj. Med
pa resan var ocksa tva erfarna trinare, Maritta Enqvist
och Tarja Altomaa.

Foto: Lauri Jaakkola, Finlands Handikappidrott och -motion VAU rf

Tévling. Lotta och
lénehdsten p& banan.
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Lotta Romsi med vélfértjant medal;.
(Foto: Familjen Romsi)
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Sammanlagt lyckades Sisugdnget fran Finland fa 13
guld, 21 silver och 13 bronsmedaljer.

Flera insatser behovs

- Antalet orter dir man satsar pa tavlingsverksamhet
har 6kat de senaste aren men dnnu mera insatser mot-
tages girna, konstaterar lagledare Timo Pelkonen, som
hoppas att varldsmasterskapen i Abu Dhabi ska ge stor
synlighet och inspirera till flera méjligheter till olika
slags idrott i ndrmiljon.

Av samma asikt ir Lotta Romsis mamma, Brita, som
anser att man i de finlandssvenska foreningarna kunde
satsa mera pa tavlingsverksamhet i god anda. Hon har
upplevt dotterns tivlande som en stor del i hennes per-
sonliga vixande. Lotta dr en sjdlvstindig kvinna med
Downs syndrom. Hon bor i egen ldgenhet, ér forlovad,

l 2

Under julen blir manga
| kyrkobesOkare fornarmade over att
| prasten inte kdnner igen dem fran

| forra julen.

jobbar och har aktiv fritid.

Brita 4r imponerad av mottagandet de tavlande fick
i Abu Dhabi. De togs emot som riktiga idrottare nér
de marscherade in med sina landers flaggor. Under
den tva veckor langa vistelsen hann deltagarna vara
med om studiebesok i polisskolan och andra platser,
delta i fester och bekanta sig med en fraimmande kul-
tur. Allt som far ménniskor att vixa bade fysiskt och
psykiskt.

Special Olympics bildades av amerikaner ar 1968 for
personer med funktionsnedsittningar. Fran Finland del-
tog tavlande forsta gingen &r 1993 i vinter-VM i Oster-
rike. Tavlingarna ordnas med tvé ars intervaller sd att
sommar- och vintertavlingarna ordnas turvis. Foljande
vintertdvling halls i Sverige dr 2021 och sommarolym-
piaden i Berlin ar 2023.

Holger Thomasen

SOSAletuellt
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TEXT: YLVA KROKFORS

Forbundsarbete med
socialarbetarbakgrund

Hittade haromdagen min vanbok fran da jag var ungefér nio ar
gammal. Laste igenom vad jag ville bli som stor: larare, sanger-
ska, hjalpa manniskor pa nagot satt. Om jag ser pa mitt jobb nu,
sa innehallet det alla dessa element, och mycket mera!

ycket av det arbete som gors inom for-
bund, dr sadant som inte vicker stor
uppmirksamhet eller fordndringar
som sker sa smaningom. Men sé finns

betydelse for bade enskilda manniskor samt mannisko-
grupper, da vi till exempel lyckas paverka lagstiftningen.

Vad skiljer forbundsarbetet fran

socialt arbete inom en kommun?

Socialarbetarens arbete inom handikappservicen styrs
av manga olika lagar, som till exempel handikappser-
vicelagen, socialvardslagen och FN:s konvention om
rattigheter for personer med handikapp. Dartill kan
arbetsgivaren, alltsd staden eller samkommunen ha fat-
tat egna kriterier som ska foljas. Socialarbetarna inom

med funktionsutmaningar samt deras anhoriga om oli-
ka stod och serviceformer, da de kontaktar hen. De fat-
tar t.ex. beslut om personlig assistans och antalet tim-
mar for det.

Som socialarbetare inom en kommun eller ssmkom-

mun dr man i tjdnst eller har en befattning som bade ger

mojlighet samt forpliktar socialarbetaren till att gora

liv som soker hjdlp och stod fran socialt arbete. Inom
handikappservicens socialarbete, soker manniskor med
olika funktionsutmaningar ofta service och stod till sin
vardag. Olika beslutstyper, som grundar sig pa olika la-
gar finns cirka 40 stycken, sa det i och for sig dr utma-
nande. Dessutom kan socialarbetare i olika kommuner
forutom handikappservice ha ocksa annan socialservi-
ce, som till exempel dldreomsorg som sitt arbetsomrade.

© Vi med socialarbetarbakgrund dr mycket eniga om att
klienterna, manniskor som soker och behdver stod av
. socialt arbete, maste ha tillgang till kunniga socialarbe-
: tare som har tid for sina klienter. Handikappservicens
det klara bevis pa att arbetet kan ha stor
. det, och inte annat socialt arbete. Det ér tillrackligt kra-
. vande som sadant. Det ir inte ratt att en socialarbetare
. kan ha flera hundra klienter. ’Gamla klienter”, som har
. sin basservice tryggad, kanske triffar sin socialarbetare
inom handikappservicen bara en gang per dr. Men om
. det blir livsfordndringar eller kommer nya klienter som
. aldrig haft service, kriver det mycket arbete av social-
. arbetaren.

socialarbetare borde fa koncentrera sig enbart pa just

Dé& man med socialarbetarbakgrund jobbar for ett

. forbund for manniskor med funktionsutmaningar, skil-
. jer sig arbetet fran kommunalt socialt arbete i mycket.
handikappservicen ir skyldiga att informera manniskor :

Storsta skillnaden ar kanske att man inom forbundsar-

bete inte fattar beslut om stéd och service och inte ofta
. heller jobbar med yrkesbenimningen socialarbetare.
: Jag arbetar till exempel med namnet sakkunnig inom
. social- och hilsovérdspolitik. Den breda kunskapsbas
: och arbetserfarenheter samt kontakter som man med

socialarbetarutbildning har, ér till stor nytta i arbetet:

:man vet hur samhillet och socialservicen fungerar. Om
beslut som direkt paverkar klienters, de ménniskors :
. parter fragar, vet vi varifran vi kan fi reda pa svaren.
© Arbetet skiljer sig ocksa fran socialt arbete i kommu-
. nen i att det blir mindre klientarbete. Det klientarbete

man inte vet nagot som véra klienter eller samarbets-

. som sker, dr personlig radgivning via vért radgivnings-
. system, sakkunnig-foreldsningar pa vara foreningars
. tillstdllningar. Fokus i arbetet r att forséka paverka
. samhallsutvecklingen till det bésta fér manniskor med
. funktionsutmaningar.
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Mangsidigt jobb med
positiva utmaningar

har ocksa svensksprakiga foreningar i Nyland, Oster-
botten och i Aland. Vi har regionala foreningssakkun-
niga inom alla landskap. Jag arbetar pa centralbyrén i
Helsingfors, men har kontakt med béade kollegor och
medlemmar frén hela landet.

Minskliga rittigheter som
grund for arbetet
Talentia, fackorganisationen for hogutbildade inom so-
cialbranschen, som jag ocksa dr en medlem i, har gett ut
etiska principer for personer som jobbar inom det soci-
ala omradet. Minniskovirde, mianskliga réttigheter och
social rittvisa dr utgangspunkter for yrkesetiken.

I arbetet i en funktionshinderorganisation d&r mansk-
liga rattigheter och FN:s konvention om de handikappa-

des rittigheter det som dr vara ledande principer. Med

vart arbete dr vi med och hjilper att forsoka skapa sam-
héllen och politiska system, dir manniskor ar likvar-

diga, oberoende om de har funktionsutmaningar. Det :
ar viktigt att det inom funktionshinderorganisationer :

ocksa arbetar manga manniskor med funktionshinder.
Jamlikhet och tillgdnglighet hor till alla och ér till allas

kostnader, som man tyvirr ibland far hora.

Varierande arbetsuppgifter

Nimner hir en del av mina arbetsuppgifter, si att ni far

en bild av hur varierande det kan vara. Handikappforum
ar ett samorgan for 30 olika funktionshinderorganisa-
tioner. Handikappforum har grundat en grupp fér barn-

och ungdomsdrenden. Gruppens medlemmar kommer :
frdn sddana organisationer, som har medlemmar i dessa

aldersgrupper. Da olika ministerier, FPA eller andra

svaren. Vi har just inom gruppen skrivit ett utlitande

gillande ungdomsarbete och ungdomspolitik.
EAPN (European anti powerty network)-fin, Fin-

lands ndtverk mot fattigdom har en grupp: hilsa och

fattigdom. Jag ar en av gruppmedlemmarna. Gruppen

utforde en forfragan gillande overskuldsittning pa

grund av social- och hilsovardsavgifter. Vi fick nairmare

950 svar. Vi héller pa att sammanfatta och rapportera :
svaren. Vi kommer att anvdnda svaren till att paverka :

den kommande social-och hilsovardslagstiftningen.

Invalidférbundet ordnar olika utbildningar fér sina

medlemmar. Jag var en av utbildarna pé en utbildnings-
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dag gillande klientdelaktighet inom handikappser-

. vicen. Deltagarna var vara aktiva fran hela landet. Vi
Invalidférbundet dér jag jobbar, ar ett stort forbund
med ca 30 000 medlemmar runtomkring landet. Det

forsokte uppmuntra, stoda och ge dem rad i hur de kan
péaverka inom social- och hilsovarden.
Invalidférbundet, sa som de flesta storre forening-
ar, har radgivning. Vi har nagra ménniskor som jobbar
heltid med det. Sa dr vi ménga sakkunniga inom oli-
ka omraden som fir direkt, eller till vilka det fordelas
mera kravande fragor inom sarskilda omraden. Teman
som jag till exempel har haft hand om &r familjer med

barn med sillsynt sjukdom, édldre personer med funk-

tionshinder och deras boende, nirstidendevardsfragor,
svensksprakiga medlemmar med komplicerade pro-

. blem, fragor om hur 6verklaga och soka dndring pé be-

slut inom handikappservice och FPA.

Jag dr ocksa medlem i arbetsgrupper inom Institu-
tet for halsa och valfard (THL). Gruppernas teman ar
nérstdendevard av framst dldre manniskor samt vard
hemma av barn med stérre vardbehov.

Hur orka i arbetet?

Déa man girna vill hjdlpa bade enskilda manniskor samt
manniskogrupper, péverka beslutsfattare med mera,
kan det bli valdigt tungt, om man kénner att man har
tor lite mojligheter att gora det som behovs. Da dr det

viktigt att kunna se, vad man har kunnat bidra med och
fordel, inte en belastning eller nigot som innebir extra :

vad dr sddant som ar ndgon annans jobb som t.ex. juris-
tens, sjukvardens, polisens.

Att orka med sitt givande men kravande jobb, mas-
te man ta hand om sig sjdlv och pa fritiden syssla med
nagot sadant som man tycker om och som ger krafter
till vardagen. Forutom att umgas med min familj och
mina vénner, tycker jag om att handarbeta. Jag virkar,
stickar och syr klader och accessoarer. Gillar ocksa att
stavpromenera, vatten l6pa, sjunga och ldsa bocker. Pa
sommaren trivs jag pa stugan. Det med sjungandet som

: jag ndmnde i borjan, kommer ocksé att ske inom mitt
fragar om Handikappforums syn pa drenden som galler :
barn och ungdomar, ir det denna grupp som formulerar

arbete, da I-ensemble, en liten sanggrupp bestaende av
arbetstagare fran olika avdelningar pé Invalidférbundet

. kommer att ha sitt andra upptradande pa var julfest.
om barnstrategin och ett om det nationella programmet :

Ylva Krokfors jobbar
som sakkunnig

inom social och
hélsovardspolitik vid
Invalidférbundet rf.

Foto: Johanna Paulin, Invalidférbundet rf.
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Marketta Sundman, professor emerita vid Abo Universitet,
har granskat fragan om tvasprakiga skolor. Hon gjorde en
klar skillnad mellan sprékbad, samlokaliserade skolor och
tvasprakiga skolor. Idag finns ett fyrtiotal samlokaliserade
skolor dar ensprakigt finska och svenska skolor delar lokaler.

Valteri ar en av dem.

alteri hor till Utbildningsstyrelsens verk-
samhetsomrade och ar ett riksomfattande
center for larande och kompetens, som har
sex enheter pa olika hall i Finland. De er-
bjuder elever med specialbehov, deras fa-
miljer och medarbetare stod for lairande och skolgéng.
Malet ar att sd manga elever som mojligt ska kunna ga i
sin egen hemkommun och sin egen nérskola. Valteri har
sakkunnande inom autismspektrum, neuropsykiatris-
ka funktionsnedsdttningar, sprak och kommunikation,
horsel, syn, mobility, motorik, neurologiska och andra
langtidssjukdomar samt flerfunktionshinder.

Genom utredningar kartldggs barnets larande, funk-
tionsférméga, utvecklingsniva eller uppférande. Malet
med dem dr att frimja formégorna och fungera som un-
derlag for undervisnings- och habiliteringsplaner eller
som stod vid pedagogiska bedomningar. P4 basen av
dem gors forslag till stodatgarder eller hjalpmedel for
barnets larande.

Stodperioder ordnas for barn i behov av sirskilt
stod i sin skolgang. Den kan ordnas i en Valteri skola
eller i elevens egen nirskola. Lingden av stodperioden
bestams enligt elevens behov. Under stodperioden ar-
betar ett mangprofessionellt team med eleven. Malet ar
att hitta former for stéd och lirande och skolgang samt
finna hur habiliteringen bést stoder larandet.

Malet for stodperioden och det individuella inne-
héllet gors upp tillsammans med eleven, vardnadshava-
ren, niarskolan och andra eventuella samarbetspartners.
Valteri arbetar méangsidigt med kommuner och skolor.
Tillsammans gors upp om verksamhetens innehall, mo-
deller for forverkligande samt varaktigheten. Kompan-
jonskap kan ha en bredare inriktning inom smabarns-
fostran, for- och grundskola. Det kan vara fragan om att
oka personalens kunnande, utveckla skolarrangemang-
en, elevvirden, verksamhetskulturen, nitverkandet el-
ler projektarbete. Arbetsformen kan vara coaching av
styrgrupp, konsultation, fortbildning eller annat stod i
utvecklingsprocessen.

Skilla finns i Helsingfors

— Inklusion dr en mdnsklig rdttighet, konstaterar Jose-
fin Holmkvist, som ir rektor for den svenska enheten
Skilla, som delar utrymmen med finska enheten Ruskis
i Brunakarr.

- Stodet skall foras ut till skolorna och fokus ligger
pa handledning till ldrare och 6vrig personal for att 6ka
kunskapen och medvetenheten kring hur man beméter
elever med olika slags behov. Till utmaningarna idag hor
att sparkraven drabbat skolorna samtidigt som allt fler
elever inkluderats. For en lyckad inkludering krdvs dnda
att larmiljon anpassas sa att den ldmpar sig for manga

Jordglob i relief som man kan
kédnna med fingrarna.

Bilder och punkiskrift i hissen
fér att hitta rétt.
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VALTERI‘K@IEJ! y

VALTERI CENTER FOR LARANDE OCH KOM

olika slags elever samt att resursen fran de tidigare spe-
cialskolorna eller specialklasserna flyttar in till den all-
mdnna undervisningen. Sd har inte skett i alla fall. En
larare kan inte vara expert pa alla de olika funktionsn-
edsdttningar och utmaningar som kan vara kopplade till

larande. Da krivs forutom det pedagogiska kunnandet :
© barn, som behover individuella losningar. Man borde
. reagera i tid och genast ta tag i fragan ndr franvaron
. stiger. Idag mdrker vi ocksa att det dr alltfor litt att en
elev faller genom systemen ndr det psykiska illamdendet

dven mdangprofessionellt samarbete med experter frin
andra professioner, anser Holmkvist.

Nu finns cirka attio elever i Svenskfinland som far
handledning fran Skilla. Bland de anstéllda finns speci-
alldrare, psykolog och terapeuter inom olika omraden.
En specialldrare finns stationerad i Vasa.

Eleverna med specialbehov kan komma till Skilla for
olika langa perioder for att fa ett personligt program.
Ett handledningsbesok ska ge direkt stod for habilite-
ring och arrangemang av undervisning. Syftet ar att ge

VALTERLSK@EA \ B

: personalen i ndrskolan en starkare yrkeskunskap samt
. att handleda hur elevernas behov kan tas i beaktande
. och att bygga upp en fungerande skolvardag.

— Det dr dessutom mycket viktigt att bygga upp goda

ndatverk med kommunernas skolor. Det krdver ett aktivt

»

ndtverkande. Ett aktuellt problem dr "hemmasittande

vixer och kan leda till utagerande beteende, har Josefin
¢ Holmkvist markt.

. Stodperiod
. Skilla erbjuder stédperioder for elever i den grundlig-
: gande utbildningen. De omfattar en metodisk helhet av
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olika tjanster, planerade enligt barnets individuella be-
hov och de dger rum delvis i Skilla-skolan eller helt och
hallet i elevens egen nérskola. Lingden varierar mellan :
1-6 veckor. Fore stodperioden gors besok i elevens nar-
skola. Under ett inledande mote kommer man 6verens :
om mal och metoder for stodperioden. Efter stodperio-
den gors ett avslutande besok i elevens nérskola dir man
gar igenom resultaten av eventuella utredningar samt :
diskuterar vilka stodformer som kunde gynna elevens

fortsatta skolgang.

Personalens fortbildning

Skilla erbjuder liksom 6vriga Valterienheter skraddar-
sydda fortbildningar enligt kundens énskemal. De rik-
tar sig till personal inom smébarnspedagogik, forskola, :
grundliggande utbildning och 6vriga studeranden. Ex-
empel pd temaomraden ar: kompanjonlararskap, barn :
som vicker oro, differentiering, elever med syn- och
horselnedsattningar, elever med skolfranvaro, elever

med neuropsykiatriska utmaningar.

Rektor Josefin Holmkvist med kulram.
Den anvands for att trdna matematik.

SOSAktuellt

Samverkan mellan manniskor eller organisationer
kan ge positiva effekter ddr summan kan bli mer én de
enskilda delarna. Vilka ér synergieffekterna for Skilla
som en del av Valteri?

- Ldget dr bra och tillsammans kan vi uppfylla vara
uppgifter inom ldrande och habilitering pad ett bittre sdtt
dn om vi dr en skild liten enhet. Alla vdra tjdnster dr be-
satta med kunnig personal som ofta talar bada spriken.
Vi har ett gott samarbete med den storre finska enheten
Ruskis. Vi har bland annat en gemensam ledningsgrupp,
vissa gemensamma undervisningsgrupper och gemen-
samma fortbildningar for personalen. Elever och personal
har upplevt det som givande att vara en del av en stor-
re helhet och vi planerar att ytterligare 0ka samarbetet
i framtiden. Vi har ocksd gemensamma overliggningar
och vi lir oss av varandra, summerar Josefin Holmkvist.

Experter planerar och genomfor utvecklingsproces-
ser av olika storlek pda kommun- eller skolniva. Valteris
specialister beréttar girna mera. Man kan lasa om verk-
samheten, tjanster och produkter pé valteri.fi.
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GENTESTER

idigare vagade de flesta av de har fordldrarna

aldrig mer skaffa barn. De nyare gentesten

har gjort att fordldrarna sjilva kan ta ett be-

slut. Orkar de ga igenom @nnu en graviditet

dér barnet antingen dor i magen eller en kort
tid efter att de har fotts, om det visar sig att ocksa det har
fostret har fatt den sjukdomsbarande genen frén respek-
tive fordlder. Det hér dr den positiva nyttan for individen
av gentester. Diskussionen for jag med professor emerita
Vineta Fellman efter att Folkhilsans Studia Generalia!
for forsta gangen har avslutats.

P& hemvigen minns jag otaliga diskussioner med
mamma. Hon férklarar och konstaterar att vissa saker
gar det inte att gora nagot at. De kommer med gener-
na. Andra saker beror mera pa omgivning och livsstil
an arftlighet. Hemma graver jag fram min 15 ar gam-
la magisteravhandling om lagregleringen av genpatent.
Nu som da har biotekniken och gentekniken en stor
betydelse for manniskornas halsa och utvecklingen av
nya likemedel. Da hade jag ingen aning om att de kor-
ta omnamnandena om hur individens integritetsskydd,
jamlik tillgang till social- och hilsovardens service och
hur de etiska aspekterna paverkas av utvecklingen av bl
a lagstiftningen om bioteknik och genteknik mer skulle
hora till mina arbetsuppgifter an patentskyddet.

Forutom att lagstiftningen och utvecklingen beho-
ver stoda den biotekniska och genetiska forskningen
och dess innovationer och foretagsverksamhet behovs
det ocksa forskning och diskussion om de etiska- och
sambhilleliga aspekter som aktualiseras ndr manniskors
genetiska information samlas i biobanker och foretags
databaser.

Marleena Vornanen (Helsingfors universitet juni
2019) kommer i sin doktorsavhandling fram till att re-
sultatet av ett gentest kan vara en ldttnad men ocksa ett

1 Studia Generalia ar ett koncept dir forskning presenteras
for allmanheten, ett tillfalle dar ocksé forskarna utmanar sig
sjalva nér de ska forklara vad de gor och vad de hittat med
allméngiltiga termer.
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orosmoment for en person och en familj. Hur tas in-
formation emot om risken for en sjukdom som det ur-
sprungligen inte testats for? Tillgangen till stod, vard
och medicinering var avgorande.

Personliga gentester dr ldtta att gora idag. Det racker
med att spotta i en burk och att skicka ivdg den for ana-
lys. Det kan vara spannande, roligt och intressant att
fa kinnedom om varifran du hdrstammar och till vil-
ka sjukdomars riskgrupper du hor. Men bade professor
Juha Kere och docent Teppo Variola fragar sig om alla
kinner till vilka risker ett kommersiellt test medfor? Ar
du medveten om att de kan ge olika motstridiga resultat,
att de inte testar sdllsynta sjukdomar som hor till det
finldndska sjukdomsarvet och att de framst testar folk-
sjukdomar dar kost, livsstil och slumpen spelar storre
roll for insjuknande dn generna? Vet du att du samtidigt
ger upp en del av din och din sldkts integritet eftersom
information oftast lagras i foretagets databaser?

Gentesterna utmanar ocksa vardapparaten. Hur ska
personalen inom sjukvarden tyda resultaten och forkla-
ra vad de betyder. Information som har stor betydelse
for bade den som far diagnosen och de narstdende. Far
informationen anvéindas for prioritering eller kan det
leda till diskriminering.

Att forskarna 6ppnar upp vad de gor f6r allménhet-
en behovs for den allménna debatten. Annars kanske
man inte inser att ett gentest kan leda till att storre del
av integriteten ges upp an ndr dina personuppgifter de-
las med deltagarna efter en férenings evenemang. Sam-
tidigt kan forskarna fd nya insikter. Enbart forskarna
och den kliniska personalen kan inte ge svar pa hur
vardagen kommer att se ut nir en person diagnostise-
rats med en viss sjukdom eller funktionsvariation. Till
det behovs ocksé socialvardens, smébarnspedagogikens
och utbildningen sakkunniga.

Ulrika Krook

Ar jur. mag och universitetslérare i socialratt
vid Svenska social- och kommunalhdgskolan
vid Helsingfors universitet.
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PERNILLA NYLUND

Vill du leva ett
nojfritt liv?

”Glémde jag stédnga av spisen? Sa jag nagot
dumt? Hatar alla mig?” Om du ndgon gang
tankt dessa tankar kan du ha drabbats av en
NOJA! For att férhindra dessa begransande
tankar i framtiden rekommenderar vi att du
ser Heck No - Hekate Nojférsvar.

DuvTeatern

Psykosociala forbundet fyller 35 ar! Det firar vi under
hosten genom att arrangera en underhallande och
larorik forestdllningsturné i samarbete med Teater
Hekate. Forestillningen heter Heck No - Hekate
Nojforsvar. Forestallningen har premidr i Jakobstad

den 11 november och aker dérefter pa turné i
Svenskfinland. VALKOMMEN!

Aldersrekommendation: 16+ (yngre med vuxet
sallskap).

Anmalan till samtliga forestdllningar via denna
lank: https://tinyurl.com/yxzgg4wf

11.11 Jakobstad
PREMIAR

18.00 Vilkomsthilsning.
18.15 Heck No - Hekate
Nojforsvar. Teaterforestallning
om nojor och stravan mot ett
nojfritt liv.

19.15 Nar oron gar over i
angest. Infopuff om angest och
angesthantering.

19.30 Kvillste med mingel.

.. . 1 angesthantering.
Plats: Auditoriet Masskar, 8 ng

Optima, Tridgardsgatan 30, 19.30 Vinstugan Primula bjuder
]aﬁollirsl?ad_la SEECSEat pé kaffe, te och tilltugg.

Plats: Lappfjards folkhogskola,
Lappfjardsvigen 765.

13.11 Kristinestad 19.11. Helsingfors
(i samarbete med Psykosociala 18 00 Vilkomsthalsning.

foreningen Primula, 18.10 Heck No - Hekate

Lappfjards folkhogskola e ST
och Medborgarinstitutet i No]forsv?n Teaterfo1. .estallnlng.
19.10 Nar oron gér over i

Kristinestad). . fopuff . h
19.00 Vilkomsthélsning. angest. Infopuff om dngest oc
angesthantering.

11\191 U s 1o = H?kate" . 19.30 Kvillste med mingel.
ojforsvar. Teaterforestéllning. :
Plats: Festsalen i SFV-huset

19.15 Nar oron gar over i
dngest. Infopuff om &ngest och I(-EIili : Sgele;gsgatan 18A,

SPELPLAN

SOSAkeuellr | 37



REPORTAGE

VAGEN

TEXT OCH BILD: MATHIAS KROOK

Stroke eller hjarnbléddning orsakar
lindrig eller svar férlamning i kroppen

FRAN
STROKE 'ecwes=asmswins

och funktionsbegransningar. Ibland &ar
angreppen svarare och da blir ocksa
skadorna och funktionsbegransning-
arna mera omfattande. Lena Talvitie i
Malax drabbades av stroke for fem ar

sjukdomen blev mycket l&ngre &n det vanligtvis ér.
Stroken kom i tre omgangar, férklarar Lena Talvitie.

I Stroken var kraftig och aterhémtningen fran
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ena Talvitie i Aminne i Malax drabbades av

aven andra kroppsliga besvir. Det finns gene-
tiska beldgg i slakten for att drabbas av hjarn-

och Lars Antila har haft stroke samt lider av hjartbesvir.
Birgitta och Lars har dock kommit igen efter sina anfall.
Diéremot var Lenas stroke svarare.

Nir stroken drabbade mig var jag aktiv egen foreta-
gare med fiskforadling tillsammans med min man Mar-
tin, som ar fiskare. Vid sidan om hade jag aven slakt-

2014, berattar Lena Talvitie.

Tre omgangar
Forsta blodproppen som Lena drabbades av var lindri-
gare och hon kunde sjélv aka till HVC i Malax for kon-

troll en fredagsmorgon i december 2014. Den dagen blev
Lena hemskickad for att vila upp sig och folja med laget :

under helgen. Andra blodproppen intriffade helgen ef-
terdt och dé sandes Lena med taxi till Vasa Centralsjuk-

hus for undersokning och akutvéird. Alla tre gangerna
som stroken kommit har ambulanshjilp tillkallats men :

endast en gang akte hon in till sjukhuset med ambulans.
— I Vasa pa centralsjukhuset gjordes grundliga under-
sokningar med CT-rontgen och blodfértunnande med-

icinering. Jag var inlagd pa VCS tills dagen fore julafton :

da jag fick aka hem. Trikigt nog fick jag inga medici-

ner med hem fran sjukhuset trots att jag skulle fortsitta
med medicineringen hemma. Foljande morgon akte vi :
till apoteket i Vasa och himtade medicin och darefter pa :

julmiddag till dottern Anna med familj, sdger Lena.

Jag var trott och vilade hos Annas. Efter julkaffet

bar inte benen ldngre utan jag hasade ner pa kokssto-

len. Martin och Annas man Andreas fick bira ut mig till
bilen. Vdl hemma bar Martin och var son Dan in mig :
i sovrummet. Dan bor med sin familj i grannhuset. En :

grannfru kom in och sag hur elandig jag var och tillkall-
ade da ambulans for att ta mig till sjukhuset i Vasa, for-
klarar Lena.

Sjukhusvard och rehabilitering

Lena tillbringade resten av julen och nyaret pa central-

sjukhuset i Vasa dnda till trettondagen. Hon fick dérefter :
remiss till rehabilitering p4 Malmska sjukhus i Jakobstad :
i 2,5 méanader. Under sjukhusvistelsen i Vasa fick Lena
en fyrpunktskipp, rullator och rullstol sd att hon kunde :
rora sig behandigt hemma inne och ute. Till god hjilp :
har hon haft dottern Anna som é&r utbildad nérvardare

SOSAletuellt

© och dven daglig hjalp av Martin och tidvis av sonen Dan.
stroke i december 2014. Fore sjukdomsattacken :
hade hinderna virkt dagligen och hon hade :
¢ kigt minne av en lakares uttalanden, vilket hidnforde sig
© till att Lena inte behovde oroa sig ekonomiskt eftersom
blodning och hjirtsjukdomar. Lenas fordldrar Birgitta :
© det men hon kimpade pa for att bli bittre. Idag 4r Lena

Pa Malmska sjukhus fick Lena Talvitie god vérd och
restriktioner for att komma igen. Dock har hon ett tra-

sjukpension var majlig att fa. Motivationen dimpades av

sd pass bra att hon kan ga kortare strickor utan kipp

: men végen dit har varit 1ang och svar.

Sommartid kan och vill Talvitie garna kora bil men

anvander vintertid helst fardtjénst, ordnad via socialen
pa Malax kommun. En nyare automatvaxlad bil skaffa-
forskning och jobbade fore det inom biblioteksvisendet
i bide Vasa och i Malax under ménga ir. Egen foretagare
blev jag 1995 och var verksam sadan dnda tills stroken

des for ett &r sedan, som Lena kan bara kora med ena
handen. Den andra handen ar funktionsnedsatt efter st-
roken.

hégre hojd och att dammsuga é&r en utmaning.
Bostaden &r dock handikappanpassad idag.

I Enkla vardagsbestyr som att lyfta saker frén
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Jag vill poéngtera att alla stroke-drabbade
far indraget kérkort i tre manader och man
ar aven i riskzonen fér nya anfall fem till sju
dagar efter férsta sjukdomsattacken.

i Malax och som langst till Vasa men da vill jag gdrna ha
nagot sallskap med mig, podngterar Lena.

Positiv livsinstédllning

Installningen till vardagen och sjukdomen ér positiv

dven om det tidvis ar motigt med den radande livssitu-

idag tva terapier, fysioterapi och vattengymnastik. Man
maste aktivera och sysselsitta sig for att hallas i form.

att dka pa ldkarbesok i Vasa. Hemma har Lena person-
lig assistent tio timmar per ménad och har dven 100 %
sjukpension.

— Nu har jag mélsittningen att ansoka om stod for :

nérstdendevard at Martin eftersom han hjdlper mig dag-

ligen med flera olika sysslor, som jag har svart att utfora :

sjalv. Malsdttningen dr dven att fortsatta med sléktforsk-
ningen och att skriva en fortsattning pa boken Vigen

hem och en bok om Osterbottniska fisket, siger Lena

och Martin instimmer.
Jag klarar inte av mycket ljud, ljus och stora folksam-

lingar. Det syns inte alltid utit att man &r sjuk utan det :
mirks bara inombords. Det 4r dven psykiskt krévande :
att vara sjuk och att komma igen efter sjukdomen. Sjilv :
lider jag dven av hjirntrotthet och orkar inte lika mycket

som tidigare, framhaller Lena.

Lena och Martin har konstaterat att man maste vara :

frisk for att orka med en svér sjukdom som stroke. Ut-
hélligheten och framatandan ér viktig for aterhdamtning-
en.

Tidigare fick Lena ocksa ergoterapi men behover

. inte denna lingre d& motoriken blivit béttre. En positiv
. uppmaning fick Talvitie av ergoterapeuten pa Malmska
© sjukhus och det var att flytta ner arbets- och sovrummet
: frén vinden till nedre vaningen och att ordna en handi-
© kappanpassad toalett.

Omaindringen i bostaden for den handikappanpassa-

© de toaletten och sov- och kontorsrummet genomfordes
© med hopp om att fa bidrag. Konsultering och plane-
: ringshjélp erholls i Vasa. Bidraget blev endast 98 euro av
satsningen pa cirka 10 000 euro.

Kruxet i det ldga bidraget pa 98 euro fran socialen pa

© Malax kommun var att vi inte gatt via kommunen for att
. fa hjilp med omandringen i bostaden och sdledes fa ett
: storre bidrag.

Glidjepunkter

© Gladjepunkter finns ocksa for Lena och Martin och de

: lever for sin familj och for att dka ut till fiskarstugan pa

Jag kom pa att jag ar en trafikfara om bilkorningen :

vintertid inte kan genomf®ras trafiksikert sa att olyckor :

kan undvikas. Jag kor bara kortare strackor haromkring :

© Ab. Dottern Anna med familj bor numera i Sverige, si

: dit &ker Lena och Martin med jamna mellanrum pa be-
: sok.

Storskér i Malax yttre skdrgard. De hjélper mycket ocksa
sonen Dan med familj och med praktiska och adminis-
trativa drenden som giller Dans skogsfirma Boda Ris

Déremellan ar jag med péa sytraffar eller stickcafé
med nagra damer och gar igenom vad var och en har

© sytt. Vi utmanar dven varandra med nagot textilarbete
ationen. Martins goda humor hjélper mycket. Lena har :
©der underhiller barnbarnen och Martin mig vilket ocksa
© dr vardefullt, sager Lena med ett gott skratt.

Aven soka efter limplig hjlp och vard, som FPA-taxi for :

och genomfor sedan det tills fljande sytraff. Ovriga ti-

Lena Talvitie har jobbat med sléktforskningen och
aven skrivit en bok, Végen hem, om sjukdomen.
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TEXT OCH BILD: MULUKEN CEDERBORG

Konstklubben dar
musikens kraft
Inspirerar
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Klubblokalen Ankaret p& Ankarvégen i Esbo ljuder av musik. Men det
ar inte en musikklubb som traffas, utan DUV Mellersta Nylands konst-
klubb fér personer som behdver mera stéd.
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usiken gor att deltagarna far mera inspi-
ration. Manga blir gladare, och en del
njuter ocksa av musik med dramatiska
inslag. Konstklubben fér personer som

behover mera stod leds nu av konstfilosof

(FM) och konsterapeut Johanna Wahlbeck, som spe-
cialiserat sig bade pa estetik och psykologisk-dynamisk
konstterapi.

— Mest spelar vi klassisk musik, d&ven om vi ocksa har
inslag av jazz, berdttar Wahlbeck.

Musiken viljs sa att den passar temat for kvallen. Till
exempel musikinslag av Vivaldi spelas da temat ar de
fyra arstiderna, eller andra vidderfenomen. Wahlbeck vill
jobba fritt med gruppen, och inte framtvinga nagot spe-
cifikt och pé forhand givet; alla deltagare far skapa enligt
individuella monster.

- DUV Mellan Nylands konstklubb &r sétillvida an-
norlunda 4n andra konstklubbar. Det handlar ofta om
teknik, medan den hir klubben handlar till om att till
exempel experimentera med firgtoner, och hur man
blandar fram olika farger.

Inledningsvis larde Johanna kdnna deltagarna i konst-
klubben genom att ta reda pa deltagarnas dnskemal och
forvantningar; vad ville de gora, och vilka konstmaterial
ville de anvdnda? Utbytet visade sig dven under sjilva
klubbkvillarna ga i 6msesidig riktning, och inte enbart
fran ldraren till deltagarna.

DUV I MELLERSTA NYLAND R.F.
ar en férening med och fér personer
med intellektuell funktionsnedsattning.
Foreningen ordnar fritidsverksamhet,
erbjuder gemenskap och delaktighet
och arbetar for allas lika varde.
Foreningen har éver 300 medlemmar.
Fritidsverksamhet inbegriper bland
annat jumpa for barn i nya Arcadahallen,
en bandklubb, en laslustklubb, och en
konstklubb f6r personer som behdver
mera stod.

Konstklubben traffas pa tisdagar
kl. 18—20 och efter julen inleds klubben
den 13 januari kl.18.00

— En kvill kom Wahlbeck tillsammans med en del-

tagare pa hur man kunde fa battre grepp kring penseln
: genom att anvdnda styroxbollar som stoppare.

Skapande brobyggare

© Johanna har arbetat under méanga &r vid konstmuseet
. Emma, samt linge som frilans med olika kunder med
. olika bakgrund och sprak. Hon har hallit kurser och
. verkstader i hela Finland, och ser sin roll som att hon
. bygger broar mellan manniskor och skapande.

— Det ar starka krafter som mobiliseras dd man far

mojlighet att visa upp sitt inre bildsprak och da man far
skapa fritt. Konsten tillhor alla, och handlar inte alls bara
om det som rakar hinga pa galleriernas och museernas
vaggar.

Johanna Wahlbeck sédger att konsten ocksd ar en

. genvig till kinslorna.

- Konstutovning bidrar till ldgre stressnivaer, positi-

. va kinslor och god hjarngymnastik.

Deltagarna haller med. De sager att de ser fram emot

. varje klubbkvill med stor entusiasm.

Konstfilosofen och konsterapeuten Johanna
Wahlbeck séger att “Det &r starka krafter som
mobiliseras da man far méjlighet att visa upp sitt
inre bildsprak och da man fér skapa fritt”.
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Fler deltagare ryms med!

Det ar forsta gdngen Johanna ér involverad i DUV Mel-
lersta Nylands verksamhet. Det var tidigare ordférande
Inger Karlsson som tog kontakt och uppmanade Johan-
na att soka tjansten som ledare for konstklubben for per-
soner som dr i behov av storre hjélp. Bland méanga sokan-
de valdes Johanna. Johanna dr glad 6ver mojligheten 6ver
att fa leda konstklubben, och vilkomnar flera deltagare.

Deltagarna kénner sig redo att
bérja skapa nya konstverk.

SOSAletuellt

Konstklubben hade vernissage i maj och
allménheten fick ta del av konstverken.
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TEXT OCH BILD: GUNILLA GN NORDLUND

MAP MY DAY

Nytt projekt gor Mariehamns
centrum mer tillgangligt

Fredagen och lérdagen den 25-26 oktober gick startskottet for
Map My Day, ett projekt som ska géra Mariehamns centrum
annu mer tillgangligt for alla pa hjul - rullstolar, rullatorer och

barnvagnar.

Nista dag, pa lordag formiddagen, sjosattes "Map Huvudarrangoér dr City Mariehamn i samarbete med
My Day” i Mariehamns centrum dar Thomas deltog Alands handikappforbund, Barkraft.ax, Mariehamns
tillsammans med oss som medverkar i projektet. Vi - stad, Steel FM och Alandstidningen.
pratade med ménniskorna pa stan och hjilpte dem att
ladda ner och fylla Wheelmap-appen med information
om tillgdngligheten i stadens centrum.

Thomas engagemang i projektet har haft en stor be-
tydelse. Tack vare honom har projektet fatt lyskraft, ett -
ansikte, massor med kunskap och erfarenheter och inte
minst en stor dos inspiration! :

En person har i genomsnitt 300 personer i sitt ndt-
verk. Om bara en person i ett sillskap pa tio har glu- -
tenintolerans kommer ind4 hela sillskapet att gi till -
en pizzarestaurang som serverar glutenfria pizzor!

Till exempel i Viarnamo okade frekvensen besokare i
butikerna med 25 procent efter att Virnamos kommun
tvingat butikerna att anpassa sig och bli tillgingliga, be- -
rittar Thomas.
Projektet fortsitter. Wheelmap rullar vidare. Nu siit-

STORRE TILLGANGLIGHET MED
WHEELMAP - HUR GOR MAN?

Wheelmap é&r en applikation som finns
dar appar finns. Den ar tillganglig for
Android, iPhone och iPad

Appen ar internationell och fungerar éver
hela vérlden, i alla stader. Det ar du och
jag, alla vi tillsammans, som fyller appen
med information om hur tillgangliga res-

taurangerna, butikerna, hotellen, muse-
erna och andra offentliga servicepunkter,
ar for alla som rér sig pa hjul.

Om informationen om en specifik plats i
appen ar foraldrad/felaktig/har uppgrade-
rats kan anvandarna andra beddémning-
en i appen. Bedémningen &r gron for helt
tillgénglig, gul for delvis tillganglig och
réd for inte tillgénglig.

en populdra foreldsaren och sportkom-

mentatorn Thomas Fogdé foreldste under

fredagen for allménheten i Mariehamns

stadsbibliotek. Med stor varme och nirhet

berittade han om sin livsresa fran utforsaka-
re i Sveriges alpina landslag och vinnare av varldscupen
i slalom 1993 till olyckan som férandrade hans liv. Det
ar 25 ar sedan Thomas blev forlamad fran midjan och
nerat. Idag sitter han i rullstol och lever ett aktivt, inne-
hallsrikt liv. Vi som lyssnade fick flera aha-upplevelser
och insikter i hur kimpaglod och en positiv attityd kan
forflytta berg, men ocksé hur vi kan underltta livet for
alla med funktionsnedsdttningar genom att utveckla till-
gingligheten i samhillet. Fran tid till annan ar vi alla pa
satt eller annat funktionsnedsatta om inte var omgivning
ar inkluderande.

ter vi upp nya mal och planerar fér fortsittningen. Det
finns gott om idéer for framtiden och vivill faallamedi
tillgdnglighetsarbetet. Ett tillgingligt Mariehamn gyn-

nar oss alla!

Mer an att se

Mer in att se dr en bok av och om

synskadade med Gunilla Lofman som
bokens redaktor.

med sina tre déttrar som
deltog i evenemanget.

I Thomas Fogd fillsammans

Boknytt

oken ges ut pa initiativ av Stiftelsen svenska

blindgarden. Under ar 2018 da stiftelsen fyll-

de sjuttio ar diskuterade man inom stiftelsen

om hur sambhillet har foérdndrats sedan stif-

telsen grundades. Samtidigt stillde man sig
fragan: Hur och pa vilka sitt har livssituationen fordndrats
for stiftelsens malgrupp, synskadade personer?

Berittelserna gor Mer dn att se till en upptécktsresa
bland blinda och synsvaga personers formégor att vara
delaktiga i arbetslivet, att utdva sina konstnirliga ta-
langer, att sporta och att varda sina anhoriga. Men man
snubblar ocksa i de hinder som finns och som gor att det
ar svart for personer med synskador att aktivt och fullt
ut vara delaktiga i vart samhalle.

Bokens parm pryds av tva parlhalsband. Om dem
berdttar Paulina Hannus sa hér: ”Att skapa parlhals-
band dr en av mina manga hobbyer. Varje halsband ar
ett noggrant utfort hantverk, ett unikt konstverk gjort av
glaspirlor i varierande storlekar, former, farger och med
olika ytmaterial. Eftersom jag inte ser firgerna, ar det
enbart med kdnseln jag avgor i vilken ordning jag tréir

Centrumledaren Dan Ferna

visar Katarina Donning I
hur appen fungerar.
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parlorna pa traden”

Utgivare: Labyrinth Books Ab
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Temavecka
lyfter fram
ratten till
bra stod

Arets temavecka for personer med intellektuell funktionsnedsittning lyfter fram ritten till
bra service och stod. FDUV och Steg for Steg vill podngtera att livskvalitet for personer med
funktionsnedsittning handlar om samma saker som for alla andra.

De har inga sdrskilda behov utan helt vanliga behov som kréver sarskilda insatser for att
bli tillgodosedda, till exempel personlig assistans, stod i hemmet, stod pa jobbet och faird-
tjanst.

Bra stod dr sadant som motsvarar de individuella behoven. Det dr viktigt att stodet ar
skraddarsytt och att den som berdrs far vara med och planera stodet. For att individen ska
kunna vara med och bestimma behovs anpassad information om olika alternativ. Tillgang-
en till kunnig personal dr ocksa en central fraga. Personer med intellektuell funktionsned-
sattning behover personal som kidnner dem vil och som de kidnner sig trygga med.

Temaveckan for personer med intellektuell funktionsnedsattning ordnas arligen den
1-7 december av Kehitysvammaisten Tukiliitto, Me Itse, FDUV och Steg for Steg. Syftet
med veckan &r att uppmarksamma personer med intellektuell funktionsnedsdttning, deras
styrkor och stddbehov. Det gors bland annat med evenemang pa olika héll i Svenskfinland
och pé sociala medier.

I Vasa och Jakobstad samt i Helsingfors visas utstdllningarna Vi drommer om... med
konstverk fran sommarens konst- och dramalédger. Personer med intellektuell funktions-
nedséttning drommer om allt mojligt - och omdjligt, precis som alla andra. For att fa ens
en del av dessa drommar uppfyllda behover de ofta stéd av samhéllet — de behdver bra och

ratt service.
Matilda Hemnell

Lis mer om temaveckan och utstéllningarna

pa www.fduv.fi/temaveckan

Foto: Temaveckan

FEM EURO |

LON PER DAG

Ibland &vertraffar verkligheten fiktionen. Eller vad ségs om det

harresande budskapet att det finns tusentals ménniskor pé& den finska

arbetsmarknaden som far i genomsnitt fem euro i 16n per dag?

et var foljaktligen méanga reportrar som :
gnuggade sina dgon och misstrodde bud-
bérarna nir Forbundet for manskliga rattig- :
heter gick ut med nyheten i samband med
kampanjen Lon for arbete som korde i gdng
i september. Kampanjen drivs av Kehitysvammaliitto och
Forbundet fér ménskliga rittigheter och stods bland an-
maliitto vill nu reformera systemet och uppritta en li-

nat av FDUV och Kehitysvammaisten Tukiliitto.
Enligt Kehitysvammaliitto finns det cirka 3 000 per-

soner med intellektuell funktionsnedséttning som kunde
slussas in i lonearbete med hjélp av battre handledning

och ny lagstiftning.

Som det nu ir lyfter de flesta personer med intellek- :
tuell funktionsnedsittning sjukpension, trots att de ar ar-
betsformégna och vill jobba. Manga av dem jobbar pa s
kallade arbetscentraler dér de lyfter en symbolisk arbets-
ersattning som preciseras av respektive kommun. Den :

hér arbetsersittningen dr i genomsnitt fem euro per dag.

Janne Ahokainen, som ér en av kampanjens front- :
figurer, berittar att arbetsersittningen gar i sin helhet :
till mat och att det ekonomiska upplagget darfor dr ett :
nedsliende nollsummespel. Ahokainen deltog tidigare i :
kommunal arbetsverksamhet i rehabiliteringssyfte. Han :
hade bland annat som uppgift att instruera en sommar-
vikarie hur jobbet skulle skétas. Sommarvikarien fick en
tusenlapp i manadslon medan Ahokainen fick néja sig :
med 40 euro. Inte sa upplyftande. Ahokainen limnade :
jobbet pé arbetscentralen och har de senaste 12 dren is- :
tallet jobbat som lokalvérdare i en skola dir han far en :

skalig 16n for sitt jobb.

”Manga férdomer nir de ser diagnosen utan att se :
ménniskan. Hér pa skolan ér jag Janne och inte nagon :

med intellektuell funktionsnedsattning”, sager han.

Manga personer med intellektuell funktionsned-
sittning sitter i en rdvsax som stavas regelverk och fo- :
reskrifter. Det ursprungliga syftet med lagen har sdkert :

varit att trygga en basinkomst for alla med intellektuell
funktionsnedséttning, men tyvirr forfelar lagen sitt syfte
da den drar alla 6ver en kam. Enligt det nuvarande sys-
temet dras sjukpensionen in ifall man jobbar och 16nen
overstiger sjukpensionens minimibelopp som ar 784,52
euro per manad.

Forbundet for ménskliga rattigheter och Kehitysvam-

© nedr modell dir man kan trappa ned pa sjukpensionen

stegvis nér personer med intellektuell funktionsnedsitt-
ning far anstéillning. Pa det har sittet kunde man hjélpa
allt fler att komma in i arbetslivet och ge dem forutsitt-
ningar att forsorja sig sjélva.

“Lonearbetet har gjort mig gladare. Jag har markt
vad jag kan och att jag uppskattas. Jag vill uppmuntra
alla med funktionsnedsattning att skaffa sig en arbets-
handledare och soka sig till ett avlonat arbete”, sdger Satu
Pietikdinen som ocksa hor till kampanjens frontfigurer.

Jag hoppas att s manga som mojligt hérsammar Sa-
tus uppmaning. Framfor allt de filar pa paragraferna i
granitborgen pa Arkadiabacken.

Mikael Sjovall
ar journalist och
ordférande for
Finlands Svenska
Publicistférbund.
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pie& HANDELSEKALENDERN 2019-2020

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

SOS Aktuellt onskar

sina ldsare en fridfull

jul och ett hindelserike
gott nytt dr!

November

26.11. Temakvéll om intressebevakning
pa FDUV:s kansli i Helsingfors.
Forelasare: haradsskrivare Eva Fagerholm
fran Magistraten i Vastra Nyland.
Formyndarskap och intressebevakning.
Nar borde man som anhérig till nAgon med
intellektuell funktions-nedsattning borja
fundera pa dessa fragor? Vad ar skillnaden
mellan allman intressebevakare och "vanlig"
intressebevakare? Info och anmal:
annette.tallberg-haahtela@fduv.fi

040 674 7247.

27.11. Julpyssel pa Ankaret.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

28.11. Julpyssel pa Tian.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

December

1-7.12. Temaveckan for personer med
intellektuell funktionsnedsattning.
Arets tema &r ratt till bra stéd och service.
| Vasa och Jakobstad samt i Helsingfors
visas utstallningarna Vi drémmer om...
med konstverk frdn sommarens konst- och
dramalager.

Utstillningen i Osterbotten éppnas
mandag 2.12 kl. 12 av riksdagsledamot
Mikko Ollikainen pa Wasa konditori i
Vasa Saluhall. Oppet 2-5.12 kl. 8—18
(enligt Saluhallens 6ppettider). |

Jakobstad 6.12 kl. 15.30 pa Flynangens
bénehus i Kallby i samband med DUV

i Jakobstadsnejdens julfest. Pa G18 i
Helsingfors 2—-3.12 pa i samband med
SAMS funktionsrattsseminarium samt Steg
for Stegs och 4BT:s julfest. Vernissagen ar
3.12 kl. 18.30 pa internationella dagen for
personer med funktionsnedséttning.

INFO: fduv.fi/lkalender eller tina.holms@
fduv.fi, 050 302 78 88 (Vasa och Jakobstad),
filippa.sveholm@fduv.fi, 040 865 38 88
(Helsingfors).

2.12. SAMS funktionsrattsseminarium:
Delaktighet och arbetsliv kl. 8.30-16.30
pa G18 i Helsingfors. | seminariet medverkar
bland annat funktionsrattsprofessor

fran Stockholms universitet Simo

Vehmas, jurist Kirsi-Maria Malmlund

fran Social- och halsovardsministeriet
och riksdagsledamot Elina Lepomaki.
Dessutom presenteras enkatresultat

om hur FN:s funktionshinderkonvention
forverkligas i vardagen for personer

med funktionsnedsattning i Finland.
Seminarieavgift: 60/30. Studerande deltar
gratis. www.samsnet.fi

3.12. SAMS vianverksamhet 4BT samt Steg
for Steg har julfest kl. 18.30-20. G18, fest-
salen. INFO: karolina.sjoberg@samsnet.fi.

4.12 Vi bakar pepparkakor pa Ankaret.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

5.12 Finlands sjalvstiandighet firas
med fragesport och bubbel pa Tian. DUV

Mellersta Nyland. www.mellerstanyland.duv.fi

12.12 DUV Mellersta Nylands julfest pa
Jaatisen Maja. Vi far besok av julgubben, ta
med en liten julklapp, varde hogst 5 euro. Vi
far aven besok av Finlands Lucia 2018, Elin
Quist. www.mellerstanyland.duv.fi

Januari 2020

Deadline fér SOS Aktuellt fér ar 2020
meddelas i januari pa var facebook sida
och www.sosaktuellt.fi.

2.1 Bingo pa Tian.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

4.1. Brailledagen som uppmarksammar
minnet av punktskriftens uppfinnare frans-
mannen Louis Brailles fodelse den 4 januari
1809.

8.1. Vi dansar ut julen pa Ankaret.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

9.1 Forfattarbesok pa Tian.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

13.1 Seniorklubbens traff pa TIAN.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

14.1. Diskussionsgruppen Balans i Vasa
for dig som foralder far reflektera 6ver din
livssituation och vardag med barn som har
sarskilda behov. Fokus ar pa din insikt om
din ork, hur du kan framja det egna maendet
och finna stdd i att hantera ett utmanande
foraldraskap. Vi traffas sex ganger under
varvintern. Olika teman och uppgifter.
Gruppen leds av psykoterapeut Kirsi Louhi-
Timmerbacka och FDUV:s koordinator fér
familjearbete Camilla Forsell. Vid behov
ordnar FDUV hjélpledare for barnen och

deras syskon kl. 17—-20. Info och anmal:
fduv.fi/kalender, camilla.forsell@fduv.fi,
040 673 96 95. Begransat antal platser.

15.1. Vi spelar Corona och minibiljard
pa Ankaret. DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

16.1 Pyssel pa Tian. DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

20.1 Seniorklubbens traff pa TIAN.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

22.1. Filmkvall pa Ankaret.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

23.1 Musik och sang pa Tian.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

27.1 Cafébesok. Seniorklubbens
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

29.1. Stora innespel (bowling) pa Ankaret.
DUV Mellersta Nyland.
www.mellerstanyland.duv.fi

Februari

8.2. Vandagsevent for syskon pa Norrvalla
i Vora. Infor Alla hjartans dag for dig som
har ett syskon med funktionsnedsattning

och som ar i Iagstadiealdern och uppéat. En
heldag med varierande program. Vi umgas,
har roliga aktiviteter och sedan vantar ocksa
en 6ver-raskning! Dagen ordnas i samarbete
med Project Liv rf, som ar en férening som
jobbar for langtidssjuka barn och deras
familjer.INFO: fduv.fi/kalender,
annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57.

11.2. Seminariet Att uppleva varlden
annorlunda pa G18 i Helsingfors. Om hur
det ar att vaxa upp med en neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning. Under seminariet
forelaser bland annat Svenny Kopp och
Paula Tilli. Programmet riktar sig dagtid

till professionella och pa eftermiddagen till
anhoriga och andra berérda. | samarbete
med Finlandssvenska Autism- och
Aspergerférening.

Info och anmal: fduv.fi/kalender.

Mars

21.3. Internationella Downs
syndrom-dagen.

April

2.4. Internationella varldsautismdagen

Vill du ldgga in material pa hdndelsekalendern? Sand till redaktion@sosaktuellt.fi
Deadlines for ar 2020 meddelas i januari pa var facebook sida och www.sosaktuellt.fi.




