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Ledare: Ensamhetens manga ansikten
Kurser och evenemang

Temaveckan lyfter fram rétten till bra stéd
Kongress pa Aland i oktober 2020

Ensamheten &r varst

Upp till 400 000 finlandare k&nner sig ensamma, manga av dem
har en funktionsnedséttning. Roland Grankulla talar 6ppet om sin
ensamhet.

Ensamhet som férenar

Att ha ett barn med funktionsnedséttning kan fa dig att kénna dig
ensam, att kanna ett visst utanférskap. Men du kan ocksa hitta ett
sammanhang som ger dig kraft och en gemenskap.

Robotar kan géra oss mindre ensamma

Det finns manga farhagor géllande robotik, men férdelarna ar fler.
Inom omsorgen kommer robotar att bli allt vanligare och det kan
minska pé ensamheten, anser Cristina Andersson.

Mark Levengood om Mumin, léttlést och ensamhet
Larum-forlaget har gett ut muminbdécker i 14ttl&st bearbetning.

Nu har Mark Levengood last in dem sa att de &ven finns som
ljudbdcker. Fredrika Nyquist fick en pratstund med Mark.

Léirum tipsar: Bécker for att slippa ensamhet och brék

Lagstiftining: Grundtrygghet som hjélper
i stallet for sticlper

Tankar om ensamhet

Vad &r det for skillnad pé personlig assistans A
och stédperson?

Uttalande infér temaveckan:
Ratt till bra stéd och service

Muminbéckerna blir ljudbdcker
pé& létt svenska
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Ensamhetens ménga
ansikten

Ensambhet kan vara frivillig eller ofri-
villig. Den ofrivilliga ensamheten har
okat i vart samhaélle och den har lyfts
upp som ett nationellt problem, till
och med som en ny folksjukdom. Or-
saken till ensamhet kan delvis bero
pa att vi byggt upp ett samhille dar
det inte langre finns nagra naturliga
samlingsplatser.

For att mota andra méaste man ha
en hobby eller konsumera négot, till
exempel ga pa café. Det finns fa krav-
16sa samlingsplatser dar man bara
kan vara och som inte kostar.

En annan orsak anses vara var hek-
tiska livsrytm som gor att det sociala
livet inte prioriteras tillrackligt. Social- och hilsoorgani-
sationernas understodscentral STEA har ensamhet som
ett av de temaomraden de onskar att organisationer upp-
marksammar.

Jag har ofta hort anhoriga oroa sig for sina vuxna barn
med intellektuell funktionsnedsattning. Deras oro handlar
ofta om att de vuxna barnen blir f6r ensamma nir de flyttar
hemifran. Darfor vill ménga flytta till en gruppbostad for
att de inte ska bli sd ensamma. I FDUV:s boendeverksam-
het har vi funderat mycket pa hur stodet ska utvecklas
da man flyttar frén sitt fordldrahem till en egen bostad.
Hur stodja den sociala samvaron och vad onskar den som
flyttat? Personens egna 6nskemal och tankar kanske inte
alltid 6verensstimmer med personalens eller anhorigas.

Forskningen visar att vi kan kdnna oss ensamma dven
i andras sillskap. Vi kan uppleva ensamhet fast vi har
maénga sociala kontakter och relationer. En del manniskor
har & andra sidan fa sociala kontakter utan att kdnna sig
ensamma.

Mycket av FDUV:s och féreningarnas verksamhet finns
till for att frimja social samvaro. Vi ordnar fritidsverksam-
het, lager, familjekurser och olika traffar. Jag hoppas att
var verksamhet kan bidra till att ménga av vara medlem-
mar kan kdnna sig mindre ensamma.

Lisbeth Hemgérd, verksamhetsledare
Foto: Sofia Jernstrém
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KALENDER

Kurser och evenemang

2-5.12 | VASA OCH 6.12 | JAKOBSTAD, 2-3.12 | HELSINGFORS

Konstutstdllningarna Vi drommer om...
Under temaveckan for personer med intellektuell funk-
tionsnedséattning 1—7.12 ordnas evenemang pa olika hall
i Svenskfinland for att uppméarksamma maélgruppen,
deras styrkor och stédbehov. Arets tema ir ritt till bra
stod och service.

I Vasa och Jakobstad samt i Helsingfors visas utstall-
ningarna Vi drommer om... med konstverk fran som-
marens konst- och dramaléger. Personer med intellek-
tuell funktionsnedséttning drommer om allt mgjligt
— och omojligt, precis som alla andra. For att f4 ens en
del av dessa drommar uppfyllda behover de ofta stod av
sambhillet och ett gott bemotande av dig och mig.

Utstillningen i Osterbotten 6ppnas méndagen den 2

december Kl. 12 av riksdagsledamot Mikko Ollikainen pa Wasa konditori

i Vasa Saluhall. Vernissagen pagar till kl. 14. Utstéllningen ar darefter 6ppen vl l Uk '|f 1ER !T’Y

den 2—5 december kl. 8—18 (enligt Saluhallens 6ppettider). Utstillningen F'j' 2 H P &

visas ocksé i Jakobstad den 6 december Kl. 15.30 pé Flynangens bonehus i E = \.\ 3 ﬂv&ﬂ .

Kallby i samband med DUV i Jakobstadsnejdens julfest. T f& n 'H g g
Verken fran konstligren i sodra Finland visas pd SAMS funktionsrétts- - h! q’ﬂ w3 E g

seminarium den 2 december pd G18 i Helsingfors. Vernissagen blir i sam- LD e

band med Steg for Stegs och 4BT:s julfest den 3 december kl. 18.30—20 Foto: Amanda Grénroos

pé internationella dagen for personer med funktionsnedsittning,

ocksa den pa G18.

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

NYTT STARTDATUM: 14.1 KL. 17.30-19.30 | VASA

Diskussionsgruppen Balans

Kom med i var diskussionsgrupp dir du som foralder
far reflektera 6ver din livssituation och vardag med barn
som har sarskilda behov. Fokus &r pa din insikt om din
ork, hur du kan framja det egna maendet och finna st6d
i att hantera ett utmanande foraldraskap.

Vi traffas sex ginger under varvintern ungefar varan-
nan vecka. Vi behandlar olika teman vid varje traff och
ni fir uppgifter att gora mellan traffarna. Gruppen leds
av psykoterapeut Kirsi Louhi-Timmerbacka och FDUV:s  Foto: Pixabay
koordinator for familjearbete Camilla Forsell. Vid behov
ordnar FDUV med hjélpledare for barnen och deras syskon kl. 17—20.

Vi ordnar en &tertriff cirka tre manader efter kursens slut.

Mera information och anmaélan: fduv.fi/kalender, camilla.forsell@fduv fi,

040 673 96 95. Begransat antal platser.
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KALENDER

8.2 KL. 10-15 PA NORRVALLA | VORA

Vandagsevent for syskon
Infoér Alla hjartans dag ordnar vi ett vindagsevent for
dig som har ett syskon med funktionsnedsattning och
som ar i lagstadiealdern och uppét. Det blir en hel dag
med varierande program. Vi umgas, har roliga aktivite- . >
ter och sedan vintar ocksé en 6verraskning! Dagen ord- S
nas i samarbete med Project Liv rf, som ar en forening
som jobbar for 1angtidssjuka barn och deras familjer.
Mera information: fduv.fi/kalender,
annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57.
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Foto: Pixabay

11.2 KL. 10-20 PA G18 | HELSINGFORS
Svenny Kopp.

Seminariet Att uppleva vérlden Foto: Anna von
annorlunda

Vilkommen med pé ett seminarium om hur det ar att
vaxa upp med en neuropsykiatrisk funktionsnedsatt-
ning. Under seminariet féreldser bland annat Svenny
Kopp och Paula Tilli.

Svenny Kopp, ir specialist inom barn- och ung-
domspsykiatri och ingar i Gillbergs centrum for fors-
kare i Sverige. Kopps forskningsomréde ar flickor med
neuropsykiatriska svarigheter och hon forelaser bland
annat om risker nar diagnosen drojer och om hurdant
stod familjerna behover.

Paula Tilli, ar en kdnd svensk forelasare som gett ut
ett flertal bocker kring hur det ar att vaxa upp med en
autismspektrumstorning. Tilli foreldser ur ett inifran-
perspektiv for att oka dhorarens forstaelse for hur det e
ar att vara ung eller vuxen i dag med en funktionsned-
sattning, som ger 6kad risk for bland annat &ngest, depression och social
utslagning.

Frank Fellman fran Stella boendestod i Jakobstad beréttar om boende-
alternativ for personer med neuropsykiatrisk funktionsnedséttning och
Pirjo Laatikainen, som sjilv ar nepsy-coach och anhorig, talar om
boende ur ett anhorigperspektiv.

Programmet riktar sig dagtid till professionella och pa eftermiddagen/
kvillen till anhoriga och andra berorda. Seminariet ordnas i samarbete
med Finlandssvenska Autism- och Aspergerférening.

Mera information och anmailan: fduv.fi/kalender.

Brémssen

Paula Tilli.

Foto: Privat

Nya evenemang och uppdaterad information hittar du i var webbkalender pa fduv.fi/kalender.
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NOTISER

Ratt till bra

service och stod

Temaveckan fér personer med

intellektuell funktionsnedsdttning
1-7.12.2019

Temaveckan lyfter fram ratten till bra sts

Arets temavecka for personer med intellektuell funktions-
nedsittning lyfter fram rétten till bra service och stéd. Vi
vill podngtera att livskvalitet for personer med funktions-
nedsattning handlar om samma saker som for alla andra.
De har inga sirskilda behov utan helt vanliga behov som
kraver sirskilda insatser for att bli tillgodosedda, till ex-
empel personlig assistans, stod i hemmet, stod pé jobbet
och fardtjanst.

Bra st6d ar sddant som motsvarar de individuella be-
hoven. Det ar viktigt att stodet ar skraddarsytt och att
den som berors fir vara med och planera stodet. For att
individen ska kunna vara med och bestimma behovs an-
passad information om olika alternativ. Fragan om tillgang
till kompetent personal dr ocksd central. Personer med
intellektuell funktionsnedsattning behover personal som
kidnner dem val och som de kdnner sig trygga med. Lis

Lageransokan 2020 gors
| forsta hand elektroniskt

Ijanuari 6ppnar vi ansokan till ndsta drs sommarlager. Nytt for lagren 2020 ar
att anmalningar i forsta hand sénds in elektroniskt. Pa detta satt vill vi forenkla
administrationen av lagren och gora informationsgangen mer pélitlig. En del
lageransokningar som skickats in per post har inte natt fram eller sa har det

rackt oskiligt 1ange for dem att anldnda.

Lagerbroschyren skickas ut per post som vanligt i januari. I den finns mera
instruktioner om hur man anmaler sig till 1agren. Information kommer ocksé
att finnas pa var webbplats fduv.fi/lager. De som inte har mgjlighet att skicka
in sin ansokan elektroniskt kan f& en pappersblankett frén kansliet. Léger-

ansokan ska sdndas in senast den 29 februari.
Nasta ars sommarlager har temat Naturen.

Steg for Stegs uttalande infér temaveckan pa sidan 25.

Temaveckan for personer med intellektuell funktions-
nedsittning ordnas arligen den 1—7 december av Kehi-
tysvammaisten Tukiliitto, Me Itse, FDUV och Steg for
Steg. Syftet med veckan ar att uppméarksamma personer
med intellektuell funktionsnedsittning, deras styrkor och
stodbehov. Det gors bland annat med evenemang pé olika
héll i Svenskfinland och pé sociala medier.

I Vasa och Jakobstad samt i Helsingfors visas utstall-
ningarna Vi drommer om... med konstverk fran som-
marens konst- och dramaléger. Personer med intellek-
tuell funktionsnedsattning drémmer om allt mojligt — och
omojligt, precis som alla andra. For att fa ens en del av
dessa drommar uppfyllda behover de ofta stod av samhal-
let — de behover bra och ritt service. Las mer om utstall-
ningarna pé sidan 4.

Sa har sag forra lagerbroschyren ut. | januari

skickar vi lagerbroschyren fér 2020.



NOTISER

Save the date: Kongress p& Aland

i oktober 2020

FDUV:s forbundskongress ordnas i Mariehamn pa Aland fredagen
den 23 oktober till sindagen den 25 oktober 2020. Steg for Steg
har sitt drsmote pa Aland samtidigt. I samband med forbunds-
kongressen ordnas ocksa program med intressanta foreldsare och
studiebesok, och pa kvillen blir det sjélvfallet dans! Pris och andra

detaljer informerar vi om narmare pa varen.

Forbundskongressen dr FDUV:s hogsta beslutande organ som
ordnas vart tredje ar. Kongressen beslutar bland annat om fo6r-

FORBUNDS-
KONGRESSEN

23-25.10.2020 p& Aland

bundets strategi och styrelse, inklusive ordférande. Medlemsfor-
ningarna kan lamna in motioner till kongressen kring drenden som
de 6nskar att tas till behandling. Motioner ska ldmnas in till forbundskansliet

senast fore utgdngen av majmanad.

Pa kongressen har de delegater som blivit utsedda av FDUV:s medlems-
foreningar att representera sin forening beslutanderatt. Ta kontakt med din
DUV-forening eller Steg for Steg om du vill delta i kongressen som delegat.

Aven andra &r vilkomna att delta i kongressen.

Ny personal p& FDUV

Filippa Sveholm ir ny koordinator for liger och
DUV-foreningar i sédra Finland, stationerad pa FDUV:s
kontor i Helsingfors. Sedan oktober ansvarar hon till-
sammans med koordinator Tina Holms i Osterbotten for
helhetsplaneringen av de cirka 30 lager for personer med
intellektuell funktionsnedséattning i olika aldrar som vi
ordnar varje sommar.

Hon fungerar ocksa som en stodjande lank mellan for-
bundet och vira DUV-foreningar i sodra Finland och pa
Aland.

— Det ska bli spannande och givande att & erbjuda som-
marprogram och -minnen f6r runt 300 personer. Jag ser
fram emot att fa traffa manga av er i olika sammanhang,
sdger Filippa.

Larum har ocksa en ny teamleda-
re. Fran och med den 1 november
jobbar Malin Sandstrom for var
specialpedagogiska enhet, statione-
rad pa FDUV:s kontor i Vasa.

Kontaktuppgifter till var personal
hittar du pa
fduv.fi/personal.

Folj FDUV p& Instagram

Nu finns FDUV ocksa pa Instagram. Folj oss pa instagram.
com/fduv sa far du ta del av aktuellt inom férbundet och
vem som jobbar hir. Du fir ocksa en inblick i vad var
verksamhet gar ut pa. Sjalvfallet lyfter vi ocksa fram dem
vi jobbar for, personer med intellektuell funktionsned-
sdttning och deras anhoriga.

FDUYV finns sedan tidigare pa Facebook, Twitter och
Youtube. Fdlj oss girna dven dar!
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Malin Sandstrém. Foto: Annika Martin

Filippa Sveholm. Foto: Sofia Jernstrom



Ensamheten
ar varst

Upp till 400 000 finlandare uppger att de
kanner sig ensamma, manga av dem har en
funktionsnedsattning. Roland Grankulla talar
oppet om sin ensamhet, om sin langtan efter
en riktig van och en livskamrat.
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Roland Grankulla bori en ldgenhet i Larsmo centrum.
Tidigare bodde han i héghuset bredvid, men den ligen-
heten hade fonster mot girden. Han ség ingen trafik, och
knappt ndgra méanniskor. Nu har han utsikt mot S-Market,
skolan och trafiken. Nu dr det liv och rorelse. Det gillar han.

— Om man mar délig eller kdnner sig ensam sé gor det
gott att ens fa se andra méanniskor, siger Roland.

Roland sticker inte under stol med att han kinner sig
ensam. Han har i flera repriser talat 6ppet om sin ensam-
het, bland annat i tv-programmet Himlaliv.

Helt ensam ar han dnda inte. Han har daglig kontakt
med sin mamma och han har étta syskon. Men han saknar
en riktig van.

27

En riktig vén héller kontakt.
Nu &r det bara jag, jag, jag
som mdste ta kontakt. Man
kéinner sig pétréingande.

— En riktig van haller kontakt. Nu 4r det bara jag, jag, jag
som maste ta kontakt. Man blir trétt pa det. Man kdnner
sig patrangande.

Nir han var yngre hade han flera som han umgicks med,
men nir de andra bildade familj blev han ensam kvar.

— De fick barn och sé ses man inte mer.

Det ar forstas inget personligt mot Roland, livssitua-
tionerna ar bara olika, men det minskar inte pd Rolands
ensamhet.

Drémmen om en livskamrat

Roland har ocksé dromt om att hitta nigon att dela sitt liv
med. Men han uppger att det inte varit 14tt och att han nu
iden har aldern slutat att soka. Han ar 47 ar.

— Storsta problemet ar de hir benen, sager Roland och
later forsta att personer utan funktionsnedsattning inte ar
intresserade av honom. Samtidigt kdnner han sig inte som
en avdem han till exempel jobbar med pé arbetscentralen.
Manga av dem behdéver mycket mer stod dn han. Som
livskamrat skulle han vilja ha ndgon som kunde hjilpa
till med det han sjilv inte klarar av.

Roland har en stodperson, det har han haft i flera ar.
Stodpersoner ar frivilliga fritidsvinner som kommunen
betalar en liten ersittning at (14s mer pé sidan 12). Stod-
personsverksamheten tycker Roland ar bra, men en ut-
maning ar att stodpersonen sillan har tid att binda sig for
nagon langre period, sa de har bytts ut ratt ofta. Nu har
han nyligen fatt en ny stédperson.

Fattigdom och ensamhet gar ofta hand i hand
Nigon enstaka ging har Roland deltagit i FDUV:s eller
DUV-foreningarnas verksamhet vars syfte ar att bidra
till gemenskap och en meningsfull fritid. Han 6verviager
ocksé att delta i nista dansgala.

— Men det ar ganska dyrt, konstaterar Roland.

Intrédet ar tio euro och sa blir det en kostnad for buss-
transporten. Kanske inte s& stora summor, men summor
som kan vara o6verkomliga for den som lever pé pension
och arbetsersittning.

Roland jobbar pa Intek, Karkullas arbetscentral i Jakob-
stad, dar han gor underleverantorsjobb. For det far han
en liten arbetserséttning, men han drémmer om jobb pa
en riktig arbetsplats. Han har forsokt hitta ett Ilonearbete
utan att lyckas. En del jobb ar uteslutna eftersom han inte
Klarar av att sta hela dagen, men visst borde det finnas mer
4n nog av jobb dar man sitter.

Ett riktigt 16nearbete skulle innebara mer pengar att
rora sig med. Roland upplever att han har pengar s& han
klarar sig, men medger ocksé att det skulle vara roligt
med en sddernresa.

— Det langsta jag nigonsin flugit ar till Helsingfors.



&

Det skulle kéinnas bditre
om négon frégar att,

kommer du med.

Inte ensam om att vara ensam

Vad har Roland d& for rad och 6nskemé&l? Hur kunde
vi minska pa ensamheten i Finland? Foér Roland &r inte
ensam om att vara ensam. Enligt Institutet for hélsa och
vélfard uppger en av tio finldndare att de kanner sig en-
samma, och ensamhet ar nigot som péverkar vért val-
maéende i allra hogsta grad.

Roland efterlyser ndgon verksamhet eller ndgot stille
dit dldre personer kan ga, som en ungdomsgard, fast for
ildre. Folk kunde 6verlag ta mer hand om varandra, hilsa
pé varandra och frdga hur man har det, anser Roland.
Han Onskar ocksa att fler skulle be honom komma med
pé olika grejer.

— Det skulle kiinnas béttre om ndgon fragar att kommer
du med. Ménga siger att det ar bara att gd med, men inte
ar det s4 latt, konstaterar Roland.

Dar finns den dar gnagande kdnslan av att inte passa in,
inte hora till, inte f4 vara med. Eventuellt bottnar den i
barndomens mobbning som bara fortgick 4ven om larare
och rektor forsokte fa ett stopp pé det.

— Jag blev mobbad for olika saker, mina ben och sént.

Vénskap i Karesuando
I de riktigt svéira stunderna har Roland morka tankar
och funderar pa vad han egentligen har for uppgift. Men
en sak far Roland att verkligen skina upp. Det dr nir han
talar om Karesuando, en ort i Norrbotten i Sverige, som
han besoker négra ganger per ar.

— Det ar stor skillnad pa Sverige och Finland. I Norr-
botten hilsar man pa varandra. Dar beh6ver jag inte vara
ensam. Dar star dorrarna 6ppna for mig. De klappar och

Roland Grankulla visar var pa kartan Karesuando ligger. | Karesuando

kanner han sig valkommen och uppskattad.

ger kramar. De dr varmare. Manga finlindare ar sddana
att de knappt skakar hand, sdger Roland.

Vem vet, kanske han dnnu en dag kan flytta dit? Om
han bara hittade nagonstans att bo och ett arbete skulle
han gora det omgdende. Om inte pé heltid — knotten pa
sommaren vill han gérna slippa — sé delar av dret. Han
ser atminstone framemot att fa dka dit vid manadsskiftet,
eller senast till pask.

— Till pasken ringer de alltid och frégar att visst ar du
pa vig upp? Dir uppe i Sverige mar jag bra. Nar man far
hem s4 sitter man nog med térar i 6gonen.

For dar hemma véntar ingen. Ingen utom ensamheten.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Ann-Britt Pada
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Personlig assistans, stodperson, fritidsvan

— vad ar det for skillnad?

For att minska pa ensamhet och mojliggora delaktighet och ett aktivt
liv fér personer med funktionsnedsattning finns det stéd och hjalp
som sambhaéllet och olika organisationer erbjuder. Men vad &r det fér
skillnad mellan dessa?

Personlig assistans

Personlig assistans ska majliggora ett sjalvstandigt liv for
personer med svar funktionsnedsittning. Det ar fragan
om nodvandig hjalp av en annan person for att klara av
de sysslor som hor till ett vanligt liv, alltsd sysslor som
man skulle utféra sjélv, men som man pé grund av sin
funktionsnedsattning inte klarar av.

Personlig assistans kan beviljas for dagliga sysslor
(péklddning, hygien, butiksbesok med mera), eller bara
for fritiden (till exempel for att kunna motionera, ga pa
konserter eller resa). Att vara personlig assistent ar ett
jobb som man far 16n for. Férenklat kan man siga att en
personlig assistent inte dr en vén, utan en person som ska
hjalpa en att umgas med vanner eller gora trevliga saker.

Personlig assistans ar service enligt handikappservice-
lagen. Forutsatt att man uppfyller kraven ar det en subjek-
tiv rattighet, det vill siga kommunen ar skyldig att ordna
med assistans oberoende av befintliga anslag.

Stodperson

En stédperson har i uppdrag att fungera som medmanniska fér en annan per-
son. Hen kan vara en ledsagare eller en kontakt till samhillet. Stédpersonen
och personen med funktionsnedséttning kan tillsammans till exempel gé pa
konserter, café eller idrottsaktiviteter. De flesta triffas en eller tva gdnger per
ménad, en del triffas varje vecka.

Att vara stodperson &r ett frivilligt uppdrag. Det ar mojligt att fa finansiering
for stodpersonsverksamhet frain kommunen. Stodpersonen far da ett arvode
och ingér ett avtal dar det framkommer timantal och f6r hurdan verksamhet
stodpersonens tjanster ar avsedda. Manga kommuner har ett timantal p& 4—10
timmar per ménad som kan beviljas for en stodperson. Stddpersonsverksamhet
ar dnd& inte en subjektiv rattighet utan en tjanst bunden till kommunens anslag.

Fritidsvan

Kommunen hjélper i regeln inte en att hitta en stédperson. Det kan daremot
SAMS vinverksamhet 4 Betydelsefulla Timmar, 4BT, gora. Deras uppgift ar
att formedla fritidsvanner for personer med funktionsnedsittning i Svensk-
finland. Bendmningarna fritisvin och stédperson anvinds ofta synonymt.
Fritidsvanner som ingér avtal med kommunen ar i praktiken stédpersoner.

Text: Matilda Hemnell
Lés mer p& fduv.fi/personligassistans och samsnet.fi/4bt
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Ensamhet som férenar

Att ha ett barn med funktionsnedséttning kan fa dig att kanna dig
ensam, att kanna ett visst utanférskap. Men du kan ocksa hitta ett
sammanhang som ger dig kraft och en gemenskap.

Det ar kallt. Och morkt. Huset ser
tomt ut. Dorren knorrar lite motvil-
ligt. Glada roster rymmer ut genom
dorrspringan och irrar runt i tystna-
den utanfor. Kan jag ga in? Jag som
inte hor till. Rollerna ar — ja, ombytta.
Ofta kan foraldrar till barn med funk-
tionsnedsattning kidnna sig utanfor,
men nu ar det min lott.

Pa ett avlangt bord i det lilla k6-
ket star skdlar med nagot kufiskt
innehéll; fluffigt, smetigt, rosafargat,
orange och vedervirdigt lila. Viss-
na apelsinlik och mangder av ur-
druckna glas pryder bordet. Party?
Nej. Runt bordet sitter Fredrika
Abrahamsson, Tea Rasikannas,
Yvonne Hedman-Nygard och
Anna Ohman. Det 4r anhorigtraff i
Solglantan i Pargas — med smoothie-
tasting.

For ungefir tio ar sedan startade
traffarna dar alla anhdriga till barn
med funktionsnedséttning ar valkom-
na. Ibland ar de 6ver tio, i dag ar de
fyra pa plats.

—Var det du som ringde till mig? El-
ler ringde jag till dig? undrar Fredrika.

— Det var nog jag som ringde till dig,
konstaterar Anna — och hir sitter vi
annu i dag.

Léngsamt aterviander minnena.
Fredrikas dotter Maia fordes till in-
tensiven strax efter fodseln. Bara en
timme senare f6ljde misstanken om
att Maia har Downs syndrom. Sjuk-
huspersonalen fragade om Fredrika
behovde kamratstod, men hon svara-
de nej. Varfor skulle hon beh6va négot
stod? Och stod med vad da? Men de
frigade samtidigt om de fick ge hen-
nes nummer till en kamratstédjare
och det tycks hon ha accepterat, for
ungefir en manad senare ringde Anna

Yvonne Hedman-Nygard hér till anhériggruppen i Pargas.

till henne. Annas son Isak har ocksa
Downs syndrom.

— Forst da forstod jag hur ensam
jag hade varit. Man forstar ju inte att
man varit ensam forran man ar tva,
konstaterar Fredrika som i dag ar en
av FDUV:s frivilliga familjestodjare,
liksom Anna.
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Man férstar ju inte
att man varit ensam
fsrran man ar tva.

Medmadénniskor som forstar

Vad ir da ensamhet for en mamma
med ett barn med funktionsnedsatt-
ning? Fredrika berittar att senast i
gér kiande hon sig ensam. D4 Maia
kom hem fran skolan stod det sa har
i hennes dagbok: *Grét och dgg till

mat i morgon. Bra om du sitter med
mat till skolan.”

— Jag blev s besviken och ledsen.
Jag tycker inte att ndgon ska behova
skicka med mat till skolan, konstate-
rar Fredrika

Alla nickar. De kdnner igen sig. Det
hér skulle mammor med barn utan
sarskilda behov aldrig forsta. Det ar
inte frdga om att Maia kranglar med
maten. Det gor ju alla barn och till
dem kan man sdga: "Se till att dta!”
ocksd om man vet att de inte tyck-
er om maten. Men med Maia gér det
inte. Hon &ter inte, och ater hon inte
ar hela dagen forstord.

Yvonne funderar 6ver att hon kan-
ske inte kidnner direkt ensamhet i
vardagen. Men nog i olika brytnings-
skeden, som nir hennes pojke David
som har en intellektuell funktions-
nedséattning gick ut grundskolan. Vad
sen? Man sitter diar med ansvaret,
radslan och oron for hur det ska ga
iframtiden. N
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Kamratstsd och utbyte av erfarenheter kan ibland varvas med program - i dag smoothietasting. Fréin vénster Tea Rasikannas,

Fredrika Abrahamsson, Anna Ghman, Yvonne Hedman-Nygard och Henrika Mercadante med ryggen mot kameran.

— Nar barnet flyttar ut s& kommer
oron for att det inte ska finnas nagon
som forstar hans behov eftersom han
inte kan forklara vad han behover,
forklarar Yvonne.

Alla i gruppen nickar. De andras
barn ar annu sma, men alla funderar
de pé framtiden. Ska barnen hitta ett
jobb? Var ska de bo? Hur ska de klara
sig? De talar om alternativ och be-
rattar om barnens framtidsdrommar.
Utbyter erfarenheter.

Slaktingar kan vara ett stod, men
inte heller de forstér alltid svarighe-
terna. Efter tvA manader pa stugan,
1 hus bredvid varandra, tror man att
morforaldrarna ser behoven och far
en storre forstdelse for situationen.
Men fortfarande ifrigasatts det att
familjen maste ha bestimda mattider
for att allt inte ska spéra ut.

— Det ar svart for andra att forsta
hur stor del av dagen som géar at till
att se till grundbehoven och att var
vardag darfor blir fyrkantig, konsta-
terar Yvonne.
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— Jag kdnner mig ensam for att jag
inte har nagra syskon att dela varda-
gen och alla minnen med, beréattar
Tea. Efter att pappa dog dr jag ensam.
Jag ar ensam om att ha ansvaret for
mamma, men ocksd for min familj.

Befriande humor

I anhoriggruppen diskuteras stora
fragor och smé vardagsupplevelser.
“Man behover sdga sa lite och de
andra forstar s mycket”. FDUV:s
familjestodjarslogan ar sa sann.

— Hari gruppen ar det sa skont, for
ingen ifrigasitter vad man siger. "Ar
det dir nu s svart?” eller "Kan det
stimma?” tycker jag man hor eller
ser pa minerna hos andra, konstaterar
Anna.

Men tro inte att en anhoriggrupp
ar ett stille dar man altar problem.
Varje litet framsteg kan man gladja
sig at tillsammans. Och det 4r skrattet
som fascinerar mig, och virmen. For
hér ar ocksé jag vilkommen, trots att
jag inte har ett barn med funktions-
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Har i gruppen ar
det sa skont, for
ingen ifrdgascitter
vad man sdger.

nedsattning. Fast jag inte kan forsta
allt till fullo. I alla anhoriggrupper
jag har besokt bubblar skrattet fram.
Det finns en svart humor som ar be-
friande.

—Om jag sa ”Jag skulle kunna stry-
pahonom!” ndgon annanstans skulle
de se konstigt pd mig och tycka ar
jag ar lite valdsam, konstaterar Anna.
Hir kan vi skratta &t det tillsammans
och det ar s skont att skratta!

Text: Henrika Mercadante
Foto: Janne Stenroos



Skrattet behsvs for att man ska orka med en ibland tung vardag.

Du &r inte ensam - familjestédjarna finns till for dig

FDUV:s frivilliga familjestédjare ar fér dig som har barn med
funktionsnedsattning och som behover rad och stod eller
bara nagon att prata med.

N&r man har ett barn med en intellektuell eller annan
funktionsnedséttning kan det vara skdnt att ha kontakt
och prata med ndgon som varit i en liknande situation.
Véra familjestddjare har alla erfarenhet av att leva med
en familjemedlem med funktionsnedséttning.

"
"

En familjestddjare kan vara ett personligt stéd som hjélper dig och din familj att
komma fram till I16sningar som kanns riktiga for er. Via dem kan du ocksé fa kontakt
med andra som befinner sig i en liknande situation. Familjestédjaren kan ocksa ge
rad till exempel da ett barn med funktionsnedsattning fods, da barnet borjar skolan,
blir vuxet, flyttar hemifran eller da foraldrarna blir aldre.

Frivilliga familjestédjare finns i hela Svenskfinland. De ar utbildade av FDUV,
men arbetar pd frivillig basis. Du kan ta kontakt med vem som helst, oberoende

var du eller familjestédjaren bor.

Mera information och kontaktuppgifter till alla familjestodjare: fduv.fi/familjestod



Robotar kan géra oss
mindre ensamma

Det finns manga farhagor gallande robotik, men férdelarna ar fler.
Inom omsorgen kommer robotar att bli betydligt vanligare och
det kan minska pa ensamheten bland aldre och personer med
funktionsnedsattning. Det anser i varje fall Cristina Andersson.

Ska robotar ta Gver vira jobb? Ska dldringar och andra
som behover omsorg lamnas vind for vdg i handerna pé
robotar s ingen langre behover bry sig? Riddslorna for
robotik och artificiell intelligens (AI) 4r ménga, men fak-
tum &r att robotar redan nu anvinds inom social- och
hilsovarden och att de framdver kommer att ha en allt
mer framtradande roll.

Cristina Andersson, faktaforfattare och konsult, for-
star radslorna och tycker de ar bra. Via radslor kan vi lara
oss. Men hennes framsta budskap ar att vi bor hinga med
iutvecklingen och ta vara pa de mojligheter robotiken ger.

— Jag vill skapa ett béttre liv 4t ménniskorna — med
hjalp av robotar.

Cristina har arbetat med att frimja robotiken och for-
bereda samhillet pd vad utvecklingen kan innebéra redan
lange. Hon har jobbat for ministerier, EU-institutioner
och foretag och dr en ofta anlitad forelasare. Som bast
ar hon engagerad i Hyteairo, programmet for artificiell
intelligens och robotik i valfirden vid Social- och hilso-
vardsministeriet.

Mer tid for det manskliga

Och ja, robotarna och AT kommer att fordndra mangas
arbetsbild, och darfor maste vi fundera pa vad det inne-
bir, menar Cristina. Géallande farhagan att personer inom
omsorgen kommer att lamnas ensamma och endast tas
om hand av robotar, tror hon tvartom.

Hon hénvisar till forskning som visar att 60 till 80 pro-
cent av sjukskotarnas tid gar &t till logistik och adminis-
tration. Annan forskning visar att 60 procent av klienterna
inom hemvérden i Sverige ar underniarda. Pa grund av
personalens brédska hinner de inte mata klienterna. Men
redan i dag finns en bestickrobot som kunde skéta detta
sé att personalen hade mer tid for annat.

— Robotar ska ge oss mera tid for det méanskliga.

Trots att vi talar robotar och AI betonar Cristina hela
tiden det manskliga.

— Maénniskans roll forblir att ge omsorg.

Personal och anhoriga ska finnas dér, coacha, beritta,
lyssna, vara narvarande, visa empati.
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— I och med den tekniska utveck-
lingen maste vi manniskor bli battre,
vi maste bry oss mer om varandra och
vi maste bli battre pa att vara kreativa
och skapande. Vi har fantasi och erfa-
renhet, det har inte robotar.

Robotar och AT gor det vi — manni-
skorna — skapat dem for att gora. De
kan inte sjdlvmant ha ambitioner om
vad de vill gora till nista. De utfor en-
dast uppgifter inom sitt givna omréde.

Stod for ett sjalvstandigt liv
och inlarning

Robotiken kan anvindas for att gora
det mojligt for fler dldre och personer med funktionsned-
sittning att klara sig sjdlva i hemmet, utan att for den
skull bli ensamma och isolerade. I Sverige har man bra
erfarenheter av sillskapsrobotar som kan allt fran att ham-
ta mediciner och kommunicera till att leda traningspass.

“Man hinner inte sitta och tdnka pa déden nir man har
en robot”, kommenterade en dldre dam som fatt ha en
séllskapsrobot hos sig pd prov. De som deltog i forsoket
kinde sig tryggare och mindre ensamma.

Syftet med robotar inom omsorgen ir att aktivera och
hjalpa.

— Robotar ska inte gora allt for méanniskan, utan det
manniskan inte sjalv kan gora.

Ocksa inom undervisningen 6ppnar robotiken upp for
manga majligheter och nya metoder. Personer med autism
eller inlarningssvarigheter har kunnat dra stor nytta av
robotar. Cristina berattar om ett fall dar personen inte
var motiverad att lara sig ndgonting, men nar hen fick i
uppdrag att lara saker till roboten si borjade det funka.
Det starker sjalvfortroendet.

— De med begriansningar kan kdnna att jag kan nog tack
vare roboten.

Cristina ar 6verlag en stor van av inklusion och menar
att just teknologi kan hjélpa alla att f4 vara med. Men vara
attityder kan vara ett hinder pa vagen.
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Robotar ska ge oss
mera tid for det
ménskliga.

Foto: iStock

— Vi vill ha ménniskor till allt.

En aspekt gillande robotar ar att de ar neutrala. De
saknar forutfattade meningar. Och det kan ju vara skont
for en grupp som ofta hindras mera av omgivningens at-
tityder &n sin egen funktionsnedsittning. De ar inte heller
kinslostyrda och de har ett odndligt tdlamod. De blir inte
upprorda eller irriterade om de méste svara pd samma
fraga eller forklara nagon sak om och om igen.

Framtiden &r robotikens

Cristina tror att det inom omsorgen framéver kommer att
finnas betydligt mer robotar, och nya sorts robotar. Kanske
fardtjansten ersatts av robotbilar? Robotarna kommer
ocksa att bli betydligt billigare dn i dag.

Eftersom de aldre blir allt fler dr det sannolikt inom
dldrevarden som utvecklingen gar snabbast framét, men
hon uppmanar ocksé funktionshinderomradet att vara
med i utvecklingen.

Genom hela var intervju har en kattrobot gjort oss séll-
skap vid bordet. Den jamar och spinner ibland, i synner-
het reagerar den da Cristina stundvis smeker den. Till en
borjan ar det ratt konstigt men ju mer tiden gar, desto
trevligare och mer naturligt kdnns det.

A

5

L]

-

Cristina Andersson. Foto: Peter Forsgard

Det ar fragan om en leksak som tillverkaren kallar Joy
for all med tanken om att 4ven andra &n barn kan behova
ett gosedjur att kela med. Cristina sdger att kattrobotar
kan lindra ensamhet, med betoning p4 lindra.

—Mainniskor behdver méanniskor. Vi ar ju sociala varelser.

Text: Matilda Hemnell
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Mark Levengood
om Mumin, latldst
och ensamhet

Larum-férlaget har gett ut tre av Tove Janssons
muminboécker i lattlast bearbetning av forfattaren
Jolin Slotte: Farlig midsommar, Kometen kommer
och Trollkarlens hatt. Nu har Mark Levengood last
in ljudspar sa att béckerna aven ska finnas som
ljudbacker. Fredrika Nyqvist fick en pratstund med
Sveriges mest kinda finlandssvensk, for manga
’muminspraket” personifierad.

Till vem skulle du rekommendera de lattlésta
muminbéckerna?

— Lattlasta bocker kan anvindas pa manga olika sétt, av
sd manga olika grupper. De &r bra vigar in i spraket ocksa
for personer som inte har svenska som modersmal. Med
de hir bockerna ar det mojligt for en stérre publik att ta
del av Tove Janssons fina bocker. Man kan anvinda
dem ocksa for barngrupper. Bearbetningen ar sa vacker
i spraket och sa tydlig och klar. Man kan rikta sig till vem som helst. Jag tror
nog att jag skulle njuta av att lyssna pa de har ljudbockerna. Ja, kanske inte
inspelningarna med min egen rost, men om nagon annan laste in dem.

Da du laste in béckerna, laste du pa ett annorlunda satt da det
var fragan om l&ttlast text?

— Jag laste lite, lite lAngsammare 4n jag brukar. Jag markte att jag ville lata
meningarna klinga ut. Men jag lste inte superldngsamt. Jag kanske bara gick
ner frén femmans véxel till fyrans. Det var tydligare rytm i boken och det ar
bra for den malgrupp som behover lattlast.

Du var det sjalvklara valet av inldsare da vi bestamde oss for
att goéra de lattlasta muminbéckerna till ljudbocker.
Hur kommer det sig att man sé starkt kopplar dig med Mumin?
— I Sverige verkar hela nationen koppla det s&. Det ar sikert for att jag var
berittare i den dar dockanimationen som Tove var med och gjorde. Tove och
Tuulikki (Pietild) byggde upp ett docklandskap, det var superfint. Den visas
vil inte nu langre, men i 20 r gick denirepriser. Och jag har last in ljudbocker
av originalbockerna. De blev ocksa vildigt populdra. Och det finns inte s&
manga finlandssvenska profiler s det blir automatik i att folk kopplar sa har.
— Jag har varit med tvi ginger om att jag ringer ndgon och deras barn svarar
och jag fragar efter mamma och pappa och de ropar sa hiar: "Mamma det ar
ett mumin.” Det ar som det blir i livet. Det bara blir.
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Bearbetningen d&r sd
vacker i spraket och

sa tydlig och klar.



, , TROLLKARLENS

Folk som &r lite annorlunda har det nog svart “ATT

under skoltiden. Men om de bara &verlever sin
skoltid och kommer ut i livet, d& &r annorlunda
ndgonting bra.

Lattlasta bocker ar bra anpassat material f6r dem som

behdver stéd i inldarningen. Vad minns du av anpassat material
och specialundervisning fran din egen skolgang?

— Forr fanns valdigt lite sddant och vildigt lite forstéelse for barn med special-
behov. Det hette bara att folk var lata och skulle skirpa sig. Det fanns inte ens
forstéelse for dyslexi, &nnu mindre for spektrumstorningarna. P& 70-talet
fanns det annu mycket krigstidsmentalitet. Det var sorgligt att man inte fick
komma fram med sina egna begavningar och sina egna behov. Jag tror det
finns mycket mera forstaelse nu.

sy

Vad var utanférskap och ensamhet under din skolgang?

— Det var nog precis som nu. Ensamhet ser lika ut 6ver alla generationer.
Somliga har latt att gd in i en grupp och somliga har det svirt med den sociala
koden och de hittar inte sin plats. Folk som &r lite annorlunda har det svart
under skoltiden. Men om de bara 6verlever sin skoltid och kommer ut i livet,
da ar annorlunda nigonting bra. Det hemska ar att alltfor ménga forsoker
anpassa sig efter tranga normer. Da har man mindre chans att klara sig da
man kommer ut i livet. Man méste fritt & vélja vilken varld man vill leva i och
vilka manniskor man vill umgas med.

—Jaghade tur under min skolgang. Jag hamnade i ett gdng med plugghistar,
men jag pluggade inte mycket och hade daliga betyg. Jag fick dnda stimpel
som nord. Nord med déliga betyg ar som det simsta av tva varldar, men jag
fick vildigt goda vanner. Sa jag var trygg. Men jag kunde ha blivit ensam. Jag
var narsynt och sag ingenting och hade jittestora glaségon. Allt var fel, men
det blev dnda ratt. Och det var tack vare mina trevliga "kaverin”.

Nér njuter du sjalv av ensamhet och nér vill du inte vara ensam?
— Jag njuter d& jag dr ensam, men det ar for att det ar sjdlvvalt. Jag kdnner
mig ensam om jag dr ensam och skulle vilja vara med nagon annan. Men det
ar ju ganska sillan jag ar det. Jag har familj och barn och da dr man sillan
ensam. Men om du frigar mig om 30—40 ar da jag 4r gammal och ororlig och
inte kommer ut, dd kommer jag att tycka att ensamhet ar plagsamt.

Vad tycker du om ordspraket ensam é&r stark?

— Det ar det dummaste ordspréaket som finns! Ensam ar jattesvag! Om man
kollar genom hela miansklighetens historia s har homo sapiens blivit fram-
géngsrik for att vi kan arbeta i grupp. Vi kan komma 6verens om ett mél som
vi stravar mot gemensamt. Ensamma individer gar under. Ensam ar aldrig
stark och det ordspraket borde forbjudas.

Text: Fredrika Nyqvist
Foto: Stellan Herner
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LARUM TIPSAR

Bocker for att slippa
ensamhet och brak

| Lidrums sortiment finns en hel del barnbécker som handlar om
gruppdynamik och barn som kanner sig ensamma i grupp. Har tipsar
vi om nagra bocker som kan hjalpa barn, som kanner sig annorlunda
eller utanfér, att hitta sin plats och slippa vara ensamma. Vi tipsar
ocksa om bécker om hur vi, barn och vuxna, kan bli battre pa att vara
tillsammans utan att det blir brak.

Maskeraden - om att vara den man vill

Det hir dr en bok om att dven i lekfulla situationer fa ga
forbi samhallets normer och ha ritten att vara den man
sjalv vill. I slutet av boken finns diskussionsuppgifter som
underlag for att arbeta vidare med dmnet, tillsammans
med barnen.

Sofia med knuff - inte ett dugg annorlunda
Boken handlar om Sofia som vill vara sig sjalv, inte tjejen
med adhd. Det ar inte l4tt, sarskilt inte nar hennes bés-
ta vian overger henne. D3 kinner sig Sofia ensammast i
varlden. En annan bok med liknande tematik ar Vildas
vilda ben.

Kom vi gér om det

Hur far man en vardag som fungerar béttre for bade barn
och vuxna? Boken Kom vi gér om det handlar om en familj
dar alla ar arga och sura. En dag bestimmer fordldrarna
sig for att géra om allt det som blir tokigt och tillsammans
med barnen vilja ett annat sitt.

Boken riktar sig till alla familjer dar man ibland brékar
med varandra. Boken vicker tankar kring hur det som
héander i en familj kan kdnnas for alla och hur man se-
dan tillsammans kan hitta nya losningar. Det ar en sjalv-
hjalpsbok for hela familjen som bygger pa ett 1agaffektivt
bemétande och en tydliggorande pedagogik.

Kom vi gor om det i skolan ar en uppfoljare till Kom
vi gor om det. Har ar vi i en skolmiljé dar det mesta gar
snett. Skolan vill fi slut pa allt brak och tillsammans ska
alla gora om det som gér fel. Denna bok riktar sig till bade
pedagoger och elever i skolan. Boken skapar forstaelse for
hur det som hiander i en skola kan kidnnas for alla och hur
olikheter spelar in. Med sina fragor till bdde barn och vux-
na ar boken vil lampad for arbete kring likabehandling.

Text och foto: Matilda Hemnell
shop.larum.fi
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Grundirygghet som hjdlper

i stallet for stjglper

Antti Rinnes regering ska se dover grundtryggheten.
Det ar en lange efterlangtad reform som, om den
utfaller val, har mdnga goda effekter for personer
med intellektuell funktionsnedsattning. | basta fall
minskar den dven méangas ensamhet.

Med grundtrygghet avses det socialskyddssystem som
ska skydda individen i fall av till exempel arbetsloshet,
fattigdom eller sjukdom. Ofta handlar grundtrygghet om
olika bidrag och tanken &r att systemet ska vara uppmunt-
rande — bidragen som du far ska hjilpa dig att sa langt
som mojligt aktivt ta del av samhaillet oberoende av vilken
situation du befinner dig i.

Storsta delen av personer med intellektuell funktions-
nedsattning kommer i kontakt med grundtrygghetssyste-
met manatligen da de far folk- och garantipension. Dartill
far manga till exempel bostadsbidrag och ersiattning for 14-
kemedel. Vi vet emellertid att grundtrygghetssystemet inte
fungerar optimalt i dagens lage. For tillfallet underscker
man hur olika slag av inkomstoverforingar paverkar in-
dividens formaga att forsorja sig och hens vilbefinnande.

For sma bidrag leder till fattigdom och isolering
Ett stort problem ir nivan pa grundskyddet. De flesta
personer med intellektuell funktionsnedsattning har sma
eller obetydliga inkomster. For manga racker pension och
ovriga bidrag natt och jaimnt till att betala rakningar, hyra
och behovliga mediciner. D3 finns det inte heller pengar
till hobbyer, resor eller ens ett cafébesok, vilket drastiskt
paverkar personens majligheter att ha ett socialt liv. Aven
om manga evenemang endast har en liten eller ingen del-
tagaravgift kan kostnader for resor och traktering bli ett
hinder for deltagande.

For ménga har ocksd utkomststodet, som ar tankt att
vara ett sista alternativ da inga andra stod racker, blivit ett
permanent inslag i vardagen. Samtidigt antar vi att ménga
som ar berattigade till utkomststéd inte ens ansoker, kan-
ske for att de inte kdnner till sina rattigheter och i en del
fall for att de upplever att det ar skamligt att be om hjalp.

Oflexibelt, byrakratiskt system

Ett annat problem med socialskyddssystemet dr att det &r
ratt oflexibelt. For personer med intellektuell funktions-
nedsittning syns detta till exempel i de fall d4 man har
en deltidsanstéllning och far sjukpension och sd mycket
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16n man kan fa utan att pensionen paverkas, 784,52 euro.
Det nuvarande systemet innebar att om lonen stiger borde
man ldgga pensionen pa ”is” for att undvika att forlora den.
Det hir har inneburit att en del personer med intellektuell
funktionsnedsattning varit tvungna att ga ner i arbetstid
da de fatt 16neférhojning eftersom de annars skulle ha
forlorat sin pension. Beloningen for vél gjort arbete blir
darmed, paradoxalt nog, att ga ner i arbetstid.

Nir regeringen nu ser 6ver grundtryggheten bor sys-
temet utvecklas sa att det garanterar alla manniskor en
skalig livsniva under plotsliga forandringar i livet. I da-
gens lage har tjanster och stod utvecklats at olika hall
och ménga upplever att byrdkratin kring stodsystemen
stjalper mer dn de hjdlper. Grundtrygghetssystemet maste
utvecklas till att vara tillrackligt begripligt och flexibelt
sé att det inte sackar efter nar det sker forandringar i ar-
bets- och funktionsférméagan. Samtidigt ar det viktigt att
de noédvindiga tjanster som personer med intellektuell
funktionsnedséttning behéver forblir avgiftsfria.

|
Annette Tallberg-Haahtela,
sakkunnig inom péverkansarbete
Foto: Sofia Jernstrém
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Tankar om

En del trivs for sig sjalv,
andra vill vara bland folk,

men ingen vill bli lAmnad ensam.
Vi har besokt dagcentret Jomala gard pa Aland
for att diskutera ensamhet.

Emil Kronqvist
Emil Krongqvist ar 23 ar
och bor i en egen lagenhet i Mariehamn.

Har du vanner?

— Jo, jag har ménga véinner,

bland annat Daniel och Emil.

Jag har vinner i frivilliga brandkaren
och dar jag bor.

Jag har ocksa vanner i Grankulla

dar jag bodde tidigare.

Tycker du om att vara ensam?
— Jag tycker inte om att vara ensam.
Det ar trakigt.

Jag tycker om att vara bland folk.

Vad gor du nér du dr ensam?
— Jag ringer till en kompis,
tittar pa TV eller kollar pa datorn.

Vad har du for tips till dem
som kinner sig ensamma?
— Ring till kompisar

eller be hjilp av personalen.
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aft vara ensam

Simona Slentneryte

Simona Slentneryte ar 30 ar

och bor i egen lagenhet i Mariehamn.
Hennes vanner ar Anja, Agnes och Carolin.

Trivs du for dig sjélv eller bland folk?
— Jag trivs med att vara for mig sjalv.
Jag lyssnar pa musik och stadar.

Vad gor du om du kinner dig ensam?
— Jag gar till personalen,
de pratar och hjilper mig.

Har du nagot tips till dem
som kinner sig ensamma?
— Ga till personalen!



LATTLAST

Daniel Lindblom

Daniel Lindblom ir 34 ar

och bor i en egen ldgenhet i Godby
nara sina foraldrar.

Har du vanner?

— Jo, jag har manga véanner:

Simona, Emil, Jeanette, Agnes och Janne.
Jag har ocksa en barndomsvén, Erik,

som jag pratar mycket med.

Trivs du ensam?

— Sadar, jag trivs inte s bra ensam.
Jag har en flickvan, Anja.

Hon vill flytta till mig.

Vad gor du nér du dr ensam?

— Jag gor allt majligt.

Jag spelar musik, jag har dragspel och gitarr.
Ibland tittar jag pa TV eller ringer till Erik
eller till mamma och pappa.

Men det ar mycket trevligare att umgas

och ha sillskap.

Vad har du for tips till dem
som kinner sig ensamma?
— Ring till dina vanner!

Linn Karlsson

Linn Karlsson ar 22 ar

och bor i en egen ligenhet i Mariehamn.
Hon ar van med Fredrika och Julia.

Trivs du for dig sjilv eller bland folk?
— Jag tycker om att vara ensam.

Nar jag ar ensam brukar jag lyssna pa musik
och mala mandalas.

Mandalas ar en sorts malarbocker.

Vad har du for tips till dem

som kinner sig ensamma?

— Man kan prata med personalen
eller sinda ett textmeddelande

till mamma och pappa.

Ibland ringer jag mamma och pappa.

Text och foto: Lisbeth Hemgard
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Vad dr skillnaden

mellan personlig assistans

och stédperson?

Om man har en funktionsnedsattning
kan man behoéva extra hjalp for att
inte kdnna sig ensam

eller for att kunna gora vissa saker.
Darfor kan man fa personlig assistans
eller en stédperson.

Personlig assistans

Personlig assistans ska gora det mojligt

for personer med svar funktionsnedsattning
att leva sjalvstandigt.

Personliga assistenter ska hjilpa en

att gora sddant som hor till ett vanligt liv,
men som man inte klarar av

pa grund av sin funktionsnedsattning.

Man kan fa personlig assistans

for dagliga sysslor,

till exempel hjalp med att fa pa sig klader
och hjdlp med att tvitta sig.

En del far personlig assistans

bara for fritiden,

till exempel for att kunna ga pa konserter
eller resa.

Att vara personlig assistent ar ett jobb
som man far 16n for.

For att fa personlig assistans

maéste man fylla i en ansoékan till kommunen
och uppfylla vissa krav som finns i lagen.
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Stodperson

En stodperson dr mera som en van.
Tillsammans med en stédperson kan
man till exempel ga pa konserter,
café eller idrottsaktiviteter.

For att fa en stodperson
behover man inte ha
en svar funktionsnedsattning.

Att vara stodperson ar ett frivilligt uppdrag.
Stodpersonen far inte 16n,

men stodpersonen kan fa en liten ersattning
fran kommunen.

Stodpersoner kallas ibland for fritidsvanner.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Eleonore Nordgren
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~ Rétt till bra
# ' service och stod

- Temaveckan fér personer med
. intellektuell funktionsnedsdttning
WANI=7412.2019

Steg for Stegs uttalande infér temaveckan

Temaveckan for personer
med intellektuell funktionsnedséttning
firas i borjan av december.

Under temaveckan ordnas mycket program,
bland annat utstéllningar med konstverk
frdn sommarens lager.

Vi lyfter ocksa fram viktiga fragor.
Arets temavecka lyfter fram ritten till bra stod.

Steg for Steg har skrivit ett uttalande
med sin finska systerforening Me Itse.
Det kan du lasa har:

Ratt till bra stod

Vi som har en funktionsnedséattning har ratt till stod,
till exempel personlig assistans, stod i vart hem,

stod pa var arbetsplats och fardtjanst.

Det ar fel att vi som har

en intellektuell funktionsnedsittning

och behover mycket stod

ofta blir utan personlig assistans.

Just vi behover mest hjalp

for att kunna delta i samhéllet som alla andra.

Hur ska stodet planeras?

Bra stod ar sddant stod

som motsvarar vara individuella behov.
Det betyder att vi sjdlva maste fa vara med
och planera stodet.

Utga alltsa inte fran vara diagnoser

utan fran den hjalp vi behover.

For att vi ska kunna vara med och bestamma
méste det finnas lattlast information.
Manga av oss behover ocksa bilder som stod.

Olika alternativ maste forklaras
sa att just vi forstar.
D& kan vi gora vara egna val.

Ratt till trygg service

Vi med funktionsnedsattning behover hjalp

och stod av andra

for att ha ett gott liv pa lika villkor.

Det gor oss extra sarbara.

Darfor behover vi bra personal som kanner oss vil
och som vi kinner oss trygga med.

Att bo tryggt ar en grundrattighet.

Vi fordomer de orattvisor

som personer med intellektuell funktionsnedsattning
blir utsatta for nar det géiller boende.

Skulle det enligt dig vara rattvist

att ndgon annan véljer

var och med vem du ska bo?

Halsningar till beslutsfattarna
Livskvalitet for oss med funktionsnedsattning
handlar om samma saker som for alla andra.
Man séger ofta att vi har sarskilda behov,
men vi har helt vanliga behov

som behover sarskilda insatser

for att bli tillgodosedda.

Beslutsfattare,

se alltsa till att ni sjdlv kunde tdnka er
att anvinda den service

som ni ar med och beslutar om.
Overvaka att servicen faktiskt ar bra.

Och framforallt:
Ta inga beslut om det stod som beror oss
utan att lyssna pa oss.
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Muminbdckerna blir ljudbécker
pa latt svenska

Larum-forlaget har gett ut littlasta versioner
av Tove Janssons muminbocker.

Jolin Slotte har gjort om bockerna

till 1att svenska.

Nu har Mark Levengood list in

de lattlasta bockerna

sé att de ocksé finns som ljudbocker,

alltsa bocker som man kan lyssna pa.

Mark Levengood ar journalist, forfattare

och programledare.

Han ar f6dd i Finland, men bor i Sverige.
Maénga svenskar tycker att han talar

som ett mumintroll.

Darfor ville Larum-forlaget

att just han skulle ldsa in bockerna.

Mark tycker om de lattlasta muminbdckerna.
Han tycker de har ett vackert och tydligt sprak.

— Jag tror att jag skulle njuta av att lyssna
pa de har ljudbockerna.

Ja, kanske inte inspelningarna

med min egen rost,

men om nigon annan laste in dem,

sager Mark Levengood och skrattar.

Mark Levengood har last in muminb&ckerna pa l4tt svenska.

Det &r muminbéckerna Farlig midsommar, Kometen kommer
Text: Fredrika Nyqvist och Matilda Hemnell och Trollkarlens hatt som finns pa I4tt svenska. Snart finns de
Foto: Stellan Herner ocks& som ljudbdcker.

LRTTLAST

TROLLKARLENS

HATT

sy
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STEG FOR STEG e STEGFORSTEG.FI

Stortraff

Den 26—27 oktober ordnade vi

arets storsta evenemang,

var Stortraff i Pargas.

Ungefar 50 av vara medlemmar

fran hela Finland

samlades for att halla arsmote

och delta i olika program.

Vi dkte ocksa pa utflykt

till Karkullas gamla institutionsomrade.

P& kvillen dansade vi till dansbandet BandeX.
Pa sondagen fick vi vilja mellan olika program,
bland annat idrott, museibesok

och dventyrsyoga.

Foto: Sofia Jernstrém

Sofia Jernstrém och Jonne Tallberg ledde arsmétet.

Foto: Frank Lundgren

Omsorgsdirektor Sofia Ulfstedt berattade om Karkullas verksamhet.

FORENINGSINFO

Pa s6ndagen kunde man vélja mellan olika program, bland annat

idrott. Foto: Sofia Jernstrém —)
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STEG FOR STEG e STEGFORSTEG.FI

Program i november och december
Den 21 november triffas Nar-gruppen i Narpes.
Vi kommer att ha en workshop

dar vi funderar pa vad vi har for styrkor,

alltsa vilka saker vi ar bra pa.

Den 22 november ordnar var grupp i Pargas
en infokvill om stodpersoner.

Alla som &r intresserade av att hitta

en stodperson ar vilkomna.

Den 30 november deltar Borgéschacket

i en julbasar pa Brankis i Borga.

Vi saljer vara t-skjortor

och Karkullas produkter.

Borgéschacket ordnar ocksa en traff med
funktionshinderradet i Borga den 4 december.

Den 3 december ordnar vi julfest i Helsingfors
tillsammans med 4BT.

Den 7 december ordnar Raseborgsgruppen

en sjalvstandighetsfest i Ekenas.

DUV | JAKOBSTADSNEJDEN e JAKOBSTAD.DUV.FI

Foraldratraff

Har du barn med specialbehov och kianner att du vill
traffa andra i samma situation? I Jakobstad ordnas
en fordldratrdff1ordagen den 23 november kl. 14.
Om du inte har mojlighet att sjdlv ordna barnvakt
kan det ordnas vid behov. Meddela till
asa.broo@gmail.com senast 21.11 sa far

du veta plats och arrangemang kring barnen.

Julfest

Jul, jul strdlande jul... Har du ocksa véntat pa att

fa fixa frisyren och satta pa lite lappstift? Julfesten
ordnar vi i ar den 6 december kl. 16—19 vid Flyn-
angens bonehus i Kallby. Vi borjar med grotservering
och fortsatter med traditionellt julfestprogram kl. 17.
Varmt valkomna!

I samband med julfesten visas ocksa FDUV:s utstall-
ning Vi drommer om... med konstverk fran som-
marens konst- och dramalager. Du kan bekanta dig
med utstéllningen fran kl. 15.30. Konstnérerna far
ta hem sina alster efter julfesten. Lis mer om utstill-
ningen pa s. 4.
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Temaveckan

Den 1—7 december uppmérksammar Steg for Steg
temaveckan fOr personer

med intellektuell funktionsnedséattning.

Temat i ar ar "Ratt till bra stod och service”.
Infor temaveckan har Steg for Steg

skrivit ett uttalande.

Ett uttalande betyder att man skriver

vad foreningen tycker.

Du kan ldsa uttalandet pa sidan 25.

Vi kommer ocksa att skicka uttalandet

till olika tidningar

och gora en video

som vi publicerar pa sociala medier.

Under temaveckan kommer varje lokal grupp
att ha en egen dag.

Det betyder att varje grupp

ordnar ett evenemang

eller lagger information pa

var Facebooksida och var webbplats.
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DUV | NYKARLEBY e NYKARLEBY.DUV.FI

Halsningar fran Nykarleby

Denna sommar hade vi dntligen tva olika sommar-
idrottsgrupper: en barngrupp och en for ovriga.

Vi hade fatt bidrag for att starta en egen barngrupp
redan i fjol, men det kom inga deltagare. I sommar
fick vi deltagare aven fran DUV i Jakobstadsnejden
och sommargaster, vilket gjorde att vi kunde starta
en egen barngrupp. Programmet bestod av olika
friidrottsgrenar och orientering samt avslutning
med medaljutdelning, snacks och disco. Samman-
lagt deltog 22 personer, varav sex deltagare var fran
Jakobstad och en frin Vasa (sommargast).

Hosten har fortsatt med olika traffar, konserter,
danser och en simresa till Hirma. Nasta fest blir
julfesten 7.12 Kkl. 12.30 pa restaurang Juthbacka.
Pris: 10 euro for medlemmar med intellektuell
funktionsnedsittning, 25 euro for 6vriga. Ta med
en julklapp 4 5 euro. Anmal dig senast 1.12 till
kerstin.strengell@multi.fi eller 050 538 66 09.

DUV | VASANEJDEN ¢ VASANEJDEN.DUV.FI

Kom pa teaterresa till Helsingfors

DUV i Vasanejden ordnar en teaterresa till Svenska-
teatern i Helsingfors den 11—12 januari 2020. Vi ser
forestillningen I det stora landskapet dar Duv-
Teatern medverkar. Bussen startar frin Osterbotten
I6rdagen den 11 januari 8-tiden. Ankomsten till Hel-
singfors ar cirka Kkl. 15. Vi bor pa hotell Presidentti.
Teatern borjar kl. 18. Man hinner &ta eller shoppa
fore det. Utcheckning fran hotellet sker pa sondag
senast kl. 12, varefter hemfiarden startar.

Pris: 145 euro/person i delat 2-personers rum.
Assistenter/foljeslagare far fri teaterbiljett s priset
for dem blir 120 euro/person. I priset ingar resan,
overnattning med hotellfrukost, teaterbiljett och
lunch bade 16rdag och sondag. Tillagg for enkelrum
iar 45 euro/person. Mera info pa webbplatsen eller

tel. 040 543 45 56.

Bindande anmaélningar senast den 25 november till
vasanejden@duv.fi eller telefon 040 543 45 56.

Begransat antal platser.

FORENINGSINFO

En glad Lotta Imarinen som fatt sin medal;.
Foto: Maria Backman

Sophia Heikkild och Karolina Karanen spelar tvillingprinsessor

i forestallningen | det stora landskapet. Foto: Cata Portin

DUV i Vasanejden tillénskar alla en
riktigt God Jul och ett Gott Nytt Ar!
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DUV | SYDOSTERBOTTEN e SYDOSTERBOTTEN.DUV.FI

Julfest pa Bistro 7.12

Lordagen den 7 december kl. 16—20 ar det dags for
julfest pa Bistro i Narpes. Vi ater en god julbuffé och
dansar till Rockbultarna. Ta med en julklapp av ett
viarde om 3 euro. Intrdde 10 euro. Anmalan senast
25.11 till Jenny pa sydosterbotten@duv.fi. Kom ihag
att meddela allergier vid anmaélan!

Lussa med Finlands Lucia!
Vill du lussa med Finlands Lucia onsdagen den 18
december kl. 14 i Frans Henrikssonsalen i Narpes?

Skicka din anmaélan till Jenny (sydosterbotten@duv.fi)

senast den 7 december. Genom lottning valjs atta
personer ut. Du f&r méjlighet att vara tomte, térna

eller stjarngosse och lussa tillsammans med Finlands

Lucia nar hon besdker Narpes.

DUV | VASTNYLAND e VN.DUV.FI

Halsningar fran Véstnyland

I slutet av september ordnade DUV i Vistnyland en
familjetraff pa Alkarr gard. Avsikten med traffen var
att fa kontakt med familjer med sma eller unga barn.
Efter mycket moda och stort besvar da det géller kon-
taktuppgifter till malgruppen forverkligades traffen.
Den 6vertraffade verkligen vara forvantningar och
overtygade oss annu mera om behovet av var verk-
samhet. For tillfallet jobbar vi ocksa hart pa att na de
potentiella medlemmar som bor sjélvstandigt, men
som kanske skulle vilja ta del av vira evenemang.

Den fartfyllda och innehéllsrika hosten borjar lida
mot sitt slut, men dnnu &terstér flera evenemang:
DUV-teaterns pjis i Helsingfors, julkonserter, jul-
pyssel i stallet, julkyrka och forstas DUV:s uppskat-
tade julfest med upptradanden av Trixstar, Showstar
och Teater Magnitude. Dessutom blir det mellan-
dagsprogram detta ar; vi dker till Esbo och ser Unga
teaterns forestillning Tomten som forsvann. Deadli-
ne for detta evenemang ar 30.11.

Klubbarna ar pa julledigt ocksa 6ver nyaret och bor-
jar sedan igen 14.1 med Sportklubben och 23.1 med
kaffeklubben. Ledarna berattar under hosten nar de
ovriga klubbarna och tréaffarna borjar.
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| fjol fick DUV-medlemmar lussa med Finlands

Lucia i Vasa.
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P& nista ars sida ar sedan var traditionella Vandags-
karaokefest och Forks avskedsforestillning pa
Svenska teatern i Helsingfors inbokade.

Sedan viktig information: Teater Magnitude ger sin
egen version av pjasen Askungen néasta vér. Premiar
ar redan 5.3! Boka in i almanackan redan nu och f6lj
med hiandelser pa Facebook, Instagram eller
teatermagnitude.net.


https://teatermagnitude.net
https://VN.DUV.FI
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DUV | MELLERSTA NYLAND e MELLERSTANYLAND.DUV.FI

Halsningar fran Mellersta Nyland

Hosten har gétt snabbt och verksamheten vuxit!

I host har foreningen startat upp en motionsklubb
for vuxna och en motionsklubb for barn och unga.
Fran och med 2020 har vi ocksa en musik- och
konstklubb fér barn och unga.

P& evenemangsfronten har det varit roligt med
galamiddag pa Nylandsk Aftongala och besok till
Svenska Teatern for att se DuvTeaterns fantastiska
I det stora landskapet. Vi fortséatter med det kultu-
rella ocksa pa varvintern med ett besok till Karis och
Teater Magnitude for att se deras nya pjas.

DUV PA ALAND e DUV.AX

Bemotandepris 2019

P& den internationella dagen for personer med
funktionsnedsittning den 3 december delar Alands
handikappforbund ut bemétandepriset for ar 2019.
Nu har du majlighet att uppméarksamma ett foretag
som jobbar med bemétande, likabehandling, tillgang-
lighet eller forverkligande av ratten till arbete

for personer med funktionsnedséttning.

Skriv en kort motivering till varfor foretaget du vill
nominera borde vinna priset. Du kan bara utse
foretag pa Aland. Skicka in ditt forslag senast den
25 november: info@handicampen.ax.

Bemdtandepriset delas ut den 3 december kl. 12.00
i Sittkoffska gérden

Varens kalender
+ Bowlingtriningen startar tisdag 7.1
« Manadslunch onsdag 8.1 pa Park
+ Yogan startar torsdag 9.1
« Innebandy/fotbollstriningen
startar torsdag 9.1
+ Ungdomsgardsverksamheten
startar mandag 13.1 vid Boost och Vikingagarden
« Manadslunch onsdag 12.2 pa Park
« Manadslunch onsdag 11.3 pa Park

En kryssning till Tallinn for anhoriga med bland
annat forelasning av Maria Sundblom Lindberg
pa programmet ordnar vi 30.11. Kanske ni annu
hinner anméla er! Lds mera pa var webbplats om
vart klubb- och evenemangsutbud och gilla oss pa
Facebook!

Adventainbendar 2018

DUV pa Aland har i ar igen gjort en adventskalender som finns till
forséljning. Arets bild ar DUV:s motionsgéng som var till Téby i Stock-

holm och deltog i Gladjeruset.
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Ratt till bra service och stod

Temaveckan fér personer med intellektuell funktionsnedséttning 1-7.12.2019
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