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Forord

tt skriva en historik om FDUV ar inspirerande, men dven kravande. Inspirerande,

eftersom organisationens hela historia visar pa mgjligheter till en fordandring,

mojligheter att skapa béttre forhallanden for grupper som tidigare befunnit sig i
samhallets marginal. Samtidigt ar arbetet kravande, eftersom de skeenden som skall be-
skrivas i princip star i vixelverkan med utvecklingen i det finldindska samhillet som hel-
het. Vid sidan av det finldindska samhallet tillkommer organisationens kontakter med
Norden liksom med det europeiska och internationella arbetet.

Det forsta som aktualiseras ar séledes olika avgransningsfragor. Skall historiken endast
berora FDUV eller borde dven DUV-foreningarna tas med. Svaret kan uppfattas som
ganska givet, framstillningen skall gilla FDUV. Men da beaktar man till exempel inte att
fram till 1971 var DUV en landsomfattande forening. Jag har gjort valet att huvudsakligen
beskriva FDUV:s verksamhet, men har inte ltit detta bli en tvingstroja. I manga fall
beror texten dven handelser pa lokalplanet, helt enkelt for att fa fram en fylligare bild.
Exempel pa detta ar tillkomsten av daghemmen i Svenskfinland, den omfattande diskus-
sionens kring méalprogrammet pa 8o-talet liksom diskussionen om skolan. Jag har ofta
anvant den beprovade indelningEN i DUV och FDUV. Den forsta beteckningen avser da
hela organisationen medan FDUV star for forbundet.

En annan linjefraga ar i hur stor utstrackning historien i allmanhet kring personer med
utvecklingsstorning i Finland skall beroras. Har har avgransningen blivit att endast ge
en viss bakgrund till olika skeenden innan aren kring 1954, da Samariterstiftelsen grun-
dades. Men den bakgrunden ar trots allt viktigt. Uppfattningar och handelser fran borjan
av 1900-talet paverkade till exempel fortfarande de personer som agerade pa 50-talet.
Forestallningar om personer med utvecklingsstorning som hot mot nationens sundhet
var da fortfarande hogst levande. Bland annat i samband med diskussionen om foster-
diagnostik och vardprioriteringar har det funnits anledning att aterkomma till dessa
stromningar. Ingenting verkar tyvarr att vara nytt under solen.

Forhallandet till 6vriga omsorgsorganisationer i Finland liksom till det finlindska sam-
hillet 6verhuvud har getts relativt stort utrymme. Min uppfattning ar att DUV:s och
FDUV:s handlande bast forstas inom ett storre sammanhang. DUV-rorelsen har ocksa i
manga fall haft en viktig roll {6r omsorgshistorien i Finland. Likasa har kontakterna med
det 6vriga Norden #Agnats en hel del uppmiirksamhet. Aven hir 4r argumentet att DUV
inte kan forstas pa ett djupare plan om man bortser fran den starka vixelverkan som
funnits med systerorganisationerna i det 6vriga Norden. Vixelverkan har under en del
perioder varit starkast med Sverige — i och for sig fullt naturligt — men DUV har ocksa
tagit in manga intryck frdn de 6vriga nordiska landerna. Den stora omsorgsreformen i



Norge ir ett gott exempel pa detta. Aven det vriga samarbetet utanfor landets griinser
berors. DUV har varit aktiv saval internationellt som pa Europaniva. Likasa har organi-
sationen engagerat sig bade inom de sé kallade ndromrédena och inom utvecklingssam-
arbetet. Aven i dess fall har det varit frigan om en vixelverkan som fortjinar att lyftas
fram. ~

Men sist och slutligen ar det fragan om en historik for och om DUV. Detta betyder att en
stor del av killmaterialet ar sadant som organisationens protokoll, uttalanden och skri-
velser. Jag har last igenom protokollen for Samariterstiftelsen liksom for FDUV och dess
foregangare den landsomfattande féreningen DUV. De har alla funnits tillgéngliga. Likasa
har 6verraskande ménga av organisationens uttalanden, brev och skrivelser i olika fragor
bevarats. Men givetvis inte allt. Ibland har viktiga skrivelser och utlatanden fatt “rekon-
strueras” pa basis av referat fran olika protokoll. I en del fall har endast kladden till
nagon viktig handling bevarats. Protokoll sager givetvis inte allt om motets gang. Viktig
information kan ha utelamnats, antingen avsiktligt eller oavsiktligt. I en del fall har man
kanske inte ytterligare velat tillspetsa ndgon fraga genom att utforligt referera dennai ett
protokoll. Man har ngjt sig med beslutet och en summarisk genomgéng av handelserna.

Vid sidan av olika handlingar har tidskriften Ldka och Ldra liksom dess efterféljare Gula
Pressen visat sig vara en utmarkt killa, da det géllt att spana in tankar och kénslor i sam-
band med olika hindelser. Har har funnits en majlighet att beskriva sin uppfattning i
mer subjektiva termer. Detta har samtidigt betytt att kdnslor och stimningar fran den
tid som artiklarna har berort blivit levandegjorda pa ett helt annat sitt an om man fatt
samma information till exempel via ett utdrag fran ett protokoll. En viktig referenskalla
ar givetvis hur andra aktorer inom omsorgen upplevt skeendet. Att fa med allt detta
hade dock blivit en for stor uppgift. Historiken behandlar som sagt i forsta hand DUV
och utgar frdn hur man har bedomt situationen. Karkullas historik har i detta hanseende
fatt utgora ett undantag. Den har erbjudit en god och intressant referensram.

Det ar kanske aven skail att ta upp det faktum att jag som verksamhetsledare i FDUV per-
sonligen upplevt en hel del av det skeende som skildras. Detta kan givetvis vara en fordel
men ocksd en nackdel. Det ar svart for en person "som varit med” att helt objektiv
redogora for olika handelser, dar det kanske funnits delade asikter, planer och kontra-
planer. Samtidigt medfor personliga erfarenheter kunskap som inte kunnat dokumenteras
pa annat sitt 4n genom minnesbilder. Jag har forsokt 1ata bli att forlita mig alltfor mycket
pa dessa minnesbilder, men i texten finns avsnitt som bygger pa dem. D4 en del handelser
framstétt levande i mitt minne har jag inte kunnat motsté frestelsen att skildra dem just
sa som jag minns dem. Dessa avsnitt torde dock inte, &tminstone inte i allt for stor ut-
strackning, leda in historiken pa villospar.

Avslutningsvis vill jag tacka FDUV for uppdraget att skriva denna historik, ett uppdrag
som jag kidnner mig bade glad och hedrad att fa gora.

Grankulla den 16 november 2016

Mikael Lindholm



Pionjartiden

rundandet av Samariterstiftelsen ar 1954 innebar en startpunkt for arbetet gal-

lande personer med utvecklingsstorning inom det svensksprékiga Finland. Man

ville sitta fokus pa landets svenska befolkning och skapa institutioner i det vi
kallar Svenskfinland.

Man kan inte havda att personer med utvecklingsstorning med svenska som modersmal
skulle ha varit helt bortglomda inom omsorgens tidigare historia i Finland. En hel del av
de tidiga pionjarerna inom omsorgsarbetet hade uppenbart svenska som modersmaél och
i tidens anda utgick man underforstatt fran att de institutioner som grundades pa ett
eller annat satt skulle fungera tvasprakigt. Men modersmalets roll for ut personer med
utvecklingsstorning kan inte under 1900-talets borjan ha uppfattats som speciellt bety-
delsefullt. Manga personer med utvecklingsstorning ansags enligt gingse uppfattning
som obildbara, utan forméga att kommunicera. De personer med en rasbiologisk syn
som verkade i borjan av det forra seklet hade ofta en speciell forkarlek for fradgor som be-
rorde utvecklingsstorda och da avser jag tyvirr ett intresse i negativ bemirkelse. De
flesta av dem hade svenska som modersmal. Detta kan eventuellt ha inneburit en 6kad
risk for negativ uppmarksamhet for enskilda svensksprakiga utvecklingsstorda.

De personer med en rasbiologisk syn som verkade

1 borjan av det forra seklet hade ofta en speciell forkdrlek
for fragor som beroérde utvecklingsstorda och da avser
jag tyvarr ett intresse i negativ bemadrkelse.

En av pionjarerna inom omsorgen i Finland ar vardanstalten Rinnehemmet som pa 20-
talet grundades i anslutning till Diakonissanstalten i Helsingfors. Rinnehemmet 14g till
en borjan inne i Helsingfors. Verksamheten dar blev s smaningom sa omfattande att
den avskildes fran Diakonissanstalten och en separat stiftelse bildades. Redan tidigare
hade anstalten flyttats ut till Majalampi i norra Esbo. En av dem som invalts i Stiftelsen
Rinnehemmets styrelse ar 1950 var stadsrevisorn i Helsingfors, Sigfrid Tornqvist. Han
fick en viktig roll i det fortsatta utvecklandet av Rinnehemmet, det havdas till och med
att han genom ett inldgg i hemmets styrelse i borjan av 50-talet forhindrat en nedlaggning
av anstalten och i stillet inspirerat till ett beslut om fornyelse och utvidgning. Framfor
allt bor man dock komma ihég Sigfrid Tornqvist som initiativtagaren till Samariterstif-
telsen
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Fil.dr. Sigfrid Tornqvist var visionar, bade da det gillde Samariterstiftelsen och andra
pionjarprojekt inom socialvarden. Har fotograferad pa sitt tjansterum pa Helsingfors stad.

Foto: Lehtikuva samt Kommunforbundets arkiv

igfrid Tornquist foddes pd nydrsafton 1901 i Alahdrmd i Osterbotten, men
S véixte upp i Abo. I bérjan av 50-talet har han redan en ldng karriir bakom
sig med uppgifter dels som ldrare, men framfor allt som kommunalman. Efter en
kortare tid som stadskamrer i Hangé blev han byrdachef vid Finlands Svenska
Landskommuners Forbund fram till 1944 och ddrefter stadsrevisor i Helsingfors.
Mdanga arskullar av studeranden vid Social- och kommunalhégskolan kdnde
ocksa Sigfrid Tornquist som en inspirerande ldrare.

Vi vet att Toérnquist redan pa 30-talet upplevt det som angeldget att kunna Gstad-
komma bdttre forhallanden for personer med utvecklingsstorning och da med
fokus pa landets svensksprdkiga regioner. Genom sitt arbete som byrdchef inom
Landskommunernas forbund hade han med sdkerhet kunnat folja med den dis-
kussion som hade forts pa@ kommunalt hall. Som en av de hogre tjdnstemdnnen
inom Helsingfors stads forvaltning hade han sjdlvfallet intresse for de tjdnster
staden erhdéll fran stiftelsen for Rinnehemmet. Detta var dock knappast den vik-
tigaste orsaken till att han invalts i Rinnehemmets styrelse. Snarare bor orsaken
sokas 1 Sigfrid Tornquists starka sociala engagemang, sdrskilt inom den kyrkliga
diakonin.

Borjan av 50-talet innebar éverhuvudtaget en tid av fornyad styrka for den krist-
liga humanismen som samhdllskraft. Andra vdrldskrigets fasor hade med all tyd-
lighet visat vart man kunde komma utan en djupare etisk instdllning till de stora
samhdllsfragorna. I linder som Tyskland och Italien hade de kristliga demokra-



tiska partierna fatt ett avgorande samhdllsinflytande och dven i Finland fick tan-
ken pa kyrkan som en social kraft fornyad aktualitet. Sigfrid Tornquist horde till
dem som tdnkte i dessa banor. For honom var kyrkans diakoniverksamhet central
och han var starkt engagerad i att fora ut den utover den trdngre krets som for-
samlingen och dess anstdllda innebar. Enligt den terminologi som da ofta anvdn-
des var det fragan om att fG& med lekmdn 1 ett socialt arbete for ett mer
ansvarskdannande samhdlle.

Det ar mot den bakgrunden man bor se Sigfrid Tornquists insats _for personer med
utvecklingsstorning. Ansvaret for medmdanniskan, ndstan, var for honom samti-
digt bade ett tvingande imperativ och en forlosande kraft. Personer med utveck-
lingsstorning representerade for honom medmdnniskor i néd, som ovriga i
samhdllet mdste komma till motes. En av hans tankar var att skapa sa kallade
Samariterkretsar runt om i landet som skulle engagera sig 1 ett frivilligt diakoni-
arbete. Detta kom senare att fG en ny tillimpning i samband med att de forsta
kretsarna for fordldrar till barn med utvecklingsstorning grundades.

Det forsta motet kring en svensksprékig verksamhet for personer med utvecklingsstorning
holls 26.6.1952 pa Forbundet for svenskt forsamlingsarbete i Finland, mera kidnt under
sitt kortnamn, Forsamlingsforbundet. Vid sidan av Sigfrid Tornqvist medverkade for-
samlingsbladets redaktor Boris Lindblad och socionom Ingrid Backman. Foljande mote
holls redan 26.8.1952, da ett antal personer med kommande inflytande pa verksamheten
deltog. Sigfrid Tornqvist var givetvis med, men dven davarande pastor Eric Henricsson,
sedermera langvarig ordférande i Samariterstiftelsens styrelse och Runar Backman, vid
den tiden socialpastor. Vidare deltog Barnens Bys blivande forestandare, diakonissan
Linnea Haggstrom, och Gunvor Vuoristo, barnpsykiater, liksom den kommande arbets-
myran under verksamhetens forsta ar, juristen Inga Less. Genom hennes valformulerade
protokoll och prydliga handstil blir en sentida ldsare informerad om pionjirtidens utma-
ningar, motgangar och framgangar.

En person som inte var med om de forsta motena, men som fran ar 1954 forst i stiftelsens
beredningsutskott och sedan som stiftelsens styrelseordférande skulle komma att utfora
en stor insats var sekreteraren i Finlands Svenska Sondagsskolforbund, prosten Arne
Rosenqvist.

Liksom Sigfrid Tornqvist horde Arne Rosenqvist till dem som ville omsatta kyrkans bud-
skap i aktiva sociala insatser. Arne Rosenqvist gjorde sig redan pa 30-talet kind som en
foresprakare for en utatriktad verksamhet inom kyrkan och arbetade aktivt for att fora
ut kunskap och information till ungdomen inom Borga stift. Han blev en av krafterna
bakom Larkkulla folkakademi och arbetade aktivt for samma malsattningar inom déva-
rande Finlands Svenska Sondagsskoleforbund. Arne Rosenqvists stora kontaktnat inom
barnskyddet och socialsektorn 6verhuvudtaget kom att bli en stor tillgang for den ny-
grundade Samariterstiftelsens verksamhet.



Det faktum att Arne Rosenqvist dessutom var halvbror till den davarande biskopen i
Borga stift, CG Rosenqvist, 0kade utan tvivel mojligheterna att na fram till nyckelpersoner
i det fortfarande ganska starkt auktoritetsbundna finlandska samhallet.

Prosten Arne Rosenqvist oppnade
manga dorrar for den nygrundade

Samariterstiftelsen.

Varken Arne Rosengqyvist eller Sigfrid Tornqvist var uteslutande fokuserade pa personer
med utvecklingsstornings stillning i samhaillet. Deras intresse omfattade manga andra
grupper, som var mer eller mindre marginaliserade i 50-talets Finland. Dit horde “frigivna
fangar”, pensionarer i ett ekonomiskt och socialt utsatt 1age samt patienter med en svag
stillning inom datida sjukvard. Bade Arne Rosenqvist och Sigfrid Tornqvist gjorde till
exempel betydande insatser for den dldre befolkningen inom Helsingforsregionen. Till-
komsten av Berthahemmet, som fortfarande har en viktig roll i regionens dldreomsorg,
kan till exempel i mycket tillskrivas Arne Rosenqvist. Manga av de fragor man lyfte fram
har fortfarande en stor aktualitet och ménga av dessa fragor kom ocksé att tas upp pa Sa-
mariterstiftelsens agenda under de forsta verksamhetséren. En del av dessa blev ocksa
centrala for det allt mer radikala samhallsengagemanget under 60-talet, till exempel i
och med den sa kallade Novemberrorelsen.

Speciellt Sigfrid Tornqvist insats var banbrytande. Utan honom hade knappast Samari-
terstiftelen grundats. Stiftelsens aktiva inriktning pa att skapa kontakter och natverk ute
i samhallet var i mycket dven inspirerat av hans idéer. Detta blev en plattform for anhoriga
till personer med utvecklingsstorning och gav de forsta ramarna for en mer organiserad
verksamhet av och bland foréldrar.

Den viktigaste malsattningen for den nya stiftelsen, Samariterstiftelsen, som man avsag
att grunda var att astadkomma en institution, en anstalt for svensksprakiga utvecklings-
storda. Detta dryftades vid ett forberedande mote 10.10.1952. Andra virdmojligheter var
dock inte helt okdnda. Redan tre ar senare lanserades tanken pa ett externat for personer
med utvecklingsstorning i samband med det s& kallade Lutherinstitutets gamla trahus i
Sodra Haga, Helsingfors.
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Men till en borjan var det huvudsakliga mélet att &stadkomma grundplaten till en insti-
tution. Ett forslag gick ut pa att kommunerna, uppenbarligen svensk- och tvasprakiga,
skulle teckna 100 000 mark per reserverad plats som driftskapital. Ett forslag som inte
erholl odelat stod av chefen for Barnskyddsverket i Helsingfors, Margit Térnudd. Hon
refererade till den statskommitté som hade foreslagit att staten kunde delta i en institu-
tions grundande med upp till 100 procent av kostnaderna. Samma kommitté hade dven
foreslagit att staten skulle delta i driften enligt en varierande skala beroende pa typ av
institution.

I detta forsta skede koncentrerade man sig pa det omrade dar Rinnehemmet var beldget
och diskuterades inkop av 30 hektar vid Majalampi torp. Margit Térnudd ansdg for sin
del att trakten var for kuperad. Syster Linnea Haggstrom, vid denna tid anstilld av Rin-
nehemmet, papekade att ett omrade med dngs- och dkermark i narheten skulle vara be-
tydligt battre for Andamalet, medan arkitekt Haakon Bjorkenheim, som snart skulle far
en central roll vid projekteringen av Barnens By, kanske nagot overraskande foreslog
kiarrmarken vid Langingen. Detta eftersom anlaggningarna i varje hiandelse kunde byggas
pa berggrund. I dvrigt konstaterades att Jeppo gird i Osterbotten stod att kopa for 20
miljoner mark. Aven Knipnis i Ekenis nimndes som en méjlighet. Professor Sven Donner
som deltog i diskussionen fann Jeppo gard som olamplig, eftersom han ansag att anstalten
bor ha en egen likare och helst ligga i narheten av en medelstor stad.

Vid ett nytt mote 20.1.1953 fortsatte overlaggningarna om en lamplig plats for den pla-
nerade institutionen. D4 det gillde omgivningarna kring Rinnehemmet kunde en hel del
motgangar noteras. Linnea Haggstrom meddelade att ingen av grannarna till Rinne-
hemmet ville sidlja mark och Haakon Bjorkenheim konstaterade nu, inte helt ovantat, att
marken vid Rinnehemmet var ldg och sumpig och inte lamplig fér byggnation. Sigfrid
Tornqvist kunde meddela att den sa kallade diplomatvillan i Grankulla var till salu. Till
villan horde ett jordomrade pa 10 hektar. Att villan atminstone inte 1ag i Grankulla cent-
rum framgar av att den exakta adressen uppgavs vara Grondal. Ett omrade som varken
da eller nu lag inom Grankullas stads officiella granser.

Man kom fram till att det var fragan om en holme,

dar personalen latt kan isoleras. Ingen av de ndrvarande framforde
liknande farhagor, da det gdllde de personer med
utvecklingsstorning som skulle bo pa holmen.
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Professor Sven Donner framholl att omradet var alltfor litet for en anstalt p4 200—-300
personer. En anstalt bor kunna ha flera avdelningar understrok han, sa ”att barnen kan
sorteras”. Likasa bor det finnas vard och arbetsmajligheter. Margit Térnudd vid Barns-
kyddsverket i Helsingfors holl med om detta. Hon uppgav att hon kénde till villan som ar
i mycket gott skick. Det ar en lyxvilla, konstaterade hon, men boséttningen i narheten ar
tat. Villan var alltsa inte lamplig for en anstalt av patankt slag. Ett lage tatt till 6vrig bo-
siattning sags inte som nagon fordel.

Som ytterligare ett alternativ kastas Bengtsar utanfor Helsingfors fram. Man kom fram
till att det var frdgan om en holme, dir personalen litt kan isoleras. Ingen av de nirvarande
framforde liknande farhagor, da det gillde de personer med utvecklingsstorning som
skulle bo pa holmen. Att detta kunde ha varit en oldgenhet 1ag fortfarande utanfér mo-
tesdeltagarnas forestillningsvarld. Tvartom kan man ténka sig att det isolerade laget i
detta hanseende sags som en fordel — aven om det inte sigs direkt ut. Men man insag att
daliga forbindelser kan dventyra en fungerande lakarvard. Professor Donner foreslog att
fragan kunde avhjalpas genom att anstaltens forestandare ar lakare. Som exempel naimner
han Norge, dir man “star pa ungefar samma standpunkt som vi”. Vid Emma Hjorts hem,
som ligger 112 kilometer fran Oslo ar forestdndaren likare och han har ytterligare an
ldkare under sig, far vi veta. Vid motet delges samtidigt Pernd kommuns beslut att sam-
mankalla Finlands svenska kommuner till en ombudsstimma i Helsingfors i Stinderhuset
31.1.1954 for att dryfta grundandet av en sinneslosanstalt for barn. Trots att stamman
som skulle héllas endast tio dagar efter det aktuella beredningsmotet for stiftelsen vickte
meddelandet ingen storre diskussion. Motet i Stinderhuset kom dock att ha en stor be-
tydelse och utgjorde borjan pa en utveckling som kom att dndra savil de narmaste pla-
nerna for Samariterstiftelsen som stiftelsen hela framtida inriktning.

Vid stiftelsens beredningsmote 10.6.1954 kommer i varje fall frigan om den kommunala
ombudsstamman upp for fornyad diskussion. Sigfrid Tornqvist meddelar att riksdagsman
Levi Jern talat om for honom att Landskommunernas Férbund onskar ta initiativ till att
grunda en sinnesloanstalt for barn och ungdomar och att meningen ar att forsoka fa hela
den svensksprékiga delen av landet med i detta foretag. Under siddana forhallanden
ansag Sigfrid Tornqvist att det andamal Samariterstiftelsen skulle grundats for kanske
kommer att uppfyllas. Var det darfor langre behovligt att uppratta en stiftelse? Lyckligtvis
kunde inte Sigfrid Tornqvist denna gang fa 6vriga med sig trots att han var en erkiant god
talare. Han var uppenbarligen vid detta tillfille sjalv osdker pa hela sin idé, men tycks
snabbt ha kommit fram till att med fornyad kraft arbeta for saken. Han insag uppenbar-
ligen att man endast stod i borjan av en utveckling som skulle leda till ett battre liv for ut-
vecklingsstorda och deras anhoriga. Det fordndrade laget betraffande planerna pa en in-
stitution kan emellertid ha stimulerat motesdeltagarna att mera ingdende behandla
planerna pa ett daghem eller externat for utvecklingsstorda i Lutherinstitutets nedre va-
ning i Sodra Haga, Helsingfors. Lutherinstitutet stod i forbindelser med Sondagsskolfor-
bundet och var inrymt i en gammal travilla i tvd vaningar pd en tomt som agdes av for-
bundet. Sondagsskolférbundet hade vid denna tidpunkt planer pa att silja tomten och
kunde da ha stillt upp sddana villkor som skulle ha berett plats for ett daghem for
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personer med utvecklingsstorning i det nya hus som planerades pa tomten. En annan
mojlighet som Overvagdes var att reparera den nedre vaningen i Lutherinstitutet med
stiftelsens medel och pé detta satt dstadkomma ett daghem. Planerna var tyvarr just sa
osdkra som protokolltexten later forstd. Det skulle rdacka linge dn innan planerna pa
mindre och mer samhallstillvinda vardenheter kunde avancera.

Vid beredningsmotet 4.10.1954 har planerna pa en stiftelse genomgatt en forandring.
Man talar nu om att grunda en "Samariterforening”, diskuterar foreningens struktur och
“samaritertankens” utbredning. Vad som fororsakat denna andring i planerna framkom-
mer inte klart. Utgdende fran de motiveringar som framfors vid det konstituerande motet
28.12.1954 ar helt enkelt en viktig orsak att man saknar medel for grundkapitalet i en
stiftelse. Det verkar d&ven som om den utatriktade verksamheten skulle ha fatt en allt
storre roll. Vid nasta mote 9.11.1954 dryftar man grundandet av samaritergrupper runt
om i landet, funderar pa radpldgningsmoten med forildrar till barn med utvecklings-
storning och skissar vidare pa daghemsplanerna.

Den tudelning av arbetsuppgifterna som kom att bli en stor fraga senare inom stiftelsens
verksambhet ser siledes ut att ha varit aktuell redan under forberedelsearbetet. Man pla-
nerade att satsa pa en institution for personer med en utvecklingsstorning, men uteslot
inte heller majligheten att starta externat for denna grupp. A andra sidan vill man dven
engagera sig for andra grupper i behov av hjalp och utfora ett “ideologiskt” arbete inom
de planerade s kallade samaritergrupperna. Visioner fanns att grupperna till och med
kunde fungera som ett slags scoutverksamhet med egna symboler. Den 28 december
1954 pa de menlésa barnens dag — stiftelsens grundare hade sinne fér dramatik och
symbolik — holls stiftelsens konstituerande mote i Forsamlingarnas Hus pa Sjotullsgatan
3 i Helsingfors. Narvarande var ett 30-tal personer, daribland givetvis de som under de
senaste dren inte sparat pa modan att kunna fa verksamheten till stand. Hit horde pol.dr.
Sigfrid Tornqvist, prosten Arne Rosenqvist, professor Sven Donner, socialpastor Runar
Backman och som uppenbarligen enda narvarande foralder till ett utvecklingsstort barn,
vicehidradshovding Gustaf Laurent. Gustaf Laurent var redan dd medlem av Helsingfors
stadsfullmaktige. I motet deltog ocksd med.lic. CA Borgstrom, som nagra ar senare skulle
doktorera i socialmedicin med en avhandling om sterilisering. Vi skall aterkomma till
detta. Vidare deltog agronom Ola Brenner, ordférande for den mellankommunala om-
budsstamman for en anstalt for sinnessloa svenskspréakiga barn. Med storsta tillfreds-
stillelse, far man anta, kunde de deltagande dessutom lagga marke till att Aven biskopen
i Borga stift, CG Rosenqvist fanns med bland dem som tagit plats i motesrummet i For-
samlingarnas hus.

Diskussionerna vid det konstituerande moétet finns fortjanstfullt nedtecknad av proto-
kollisten, den som vanligt alltid lika omsorgsfulla och samvetsgranna Inga Less. Fragan
om inriktningen av verksamheten diskuterades utforligt pa det konstituerande motet.
Beredningsgruppens ordférande Arne Rosenqvist presenterade forslaget till stadgar och
konstaterade att avsikten var att grunda en Samariterforening, som sa smaningom skulle
kunna ombildas till en stiftelse. Biskop CG Rosenqvist ansag motet angeliget, ”da pa sin-
nesslovardens omrade forefanns mycket forsummelser”, men pekade samtidigt pa en
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allméan foreningstrotthet. Han ansig att Samariterforeningens stadgar var for allmant
héllna och kinde sig mer tilltalad av en stiftelse med personer som skulle soka kontakt
med redan forefintliga organ. Ola Brenner fran den mellankommunala ombudsstimman
for en anstalt fann det "utomordentligt lyckat att bilda ett frivilligt organ som ville stoda
sinneslévarden, ett omrade som forsummats”. Aven sjukskoterskan Rakel Edgren un-
derstodde tanken pa en stiftelse. “Kapitalet behover inte vara stort, 20 000 mark torde
forsla.” Socialpastor Runar Backman framholl att det som motiverat en féreningslinje
var bristen pa pengar, men att man kanske kunde framhélla fo6r dem som villa ge bidrag
att man senare dmnar grunda en stiftelse trots att det tar tid. Socionom Krook, som en
tid kom att fungera som stiftelsens kassor, ville sammanfatta diskussionen s att stiftelsen
bor vara ett centralt organ som uppratthaller samarbete savil med kyrkan som kommu-
nerna och ovriga instanser.

Efter en ingdende diskussion beslot man sig trots allt for stiftelseformen liksom for att
stiftelsen i forsta hand skulle vara ett organ som samordnade olika insatser. Tanken pa
ett eget natverk med grasrotsarbete fick sdledes en mindre framtriadande roll i och med
att foreningsformen for verksamheten overgavs. I samband med behandlingen av stad-
garna kom man dven in pa viktiga substansfragor inom omsorgen. Doktor CA Borgstrom
stillde motesdeltagarna en fraga, som uppenbarligen av fragestillaren uppfattades som
principiellt viktig. Vad forstas med omnamnandet lika "méanniskovirde” i stadgarna?
Syster Linnea Haggstrom framholl att "detta uttryck intagits i stadgarna for att sinnessloa
icke ar jamforbara med andra vardbehovande. Det ar inom detta omréde arbetandes syn
pa dem bor utvidgas”. Biskopen Rosenqvist konstaterade personer med utvecklingsstor-
ning "icke tillsvidare hade kommit i &tnjutande av samhallets st6d i samma mén som an-
dra. Allt bor goras for att detta skall utvecklas”. Det finns tyvarr inte dokument som yt-
terligare skulle kunna belysa diskussionerna kring stadgarna och manniskoviarde. Det
bor anses som ett gott vitsord for de personer som utformat forslaget till stadgar att for-
muleringarna om ménniskovirde fanns med och att man uppenbarligen mesta dels upp-
fattat det som ett understrykande av lika manniskovarde. Det ar inte helt klart vilka av
stiftelsens initiativtagare som skrivit forslaget. Men texten priglas av den humanism,
grundad pa en kristen livssyn, som var utmarkande for stiftelsens initiativtagare. Dock
befann man sig fortfarande langt fran de samhillspolitiska stillningstaganden som sé
smaningom skulle resultera i kravet pa full delaktighet och full jamlikhet. Tvartom ség
en del som arbetade inom omréadet fortfarande pa fragan fran en helt annan synvinkel.
Man sag sig uppfylla en nyttig roll i samhillet inte genom att hdvda den enskilda personens
rattigheter, utan genom att havda behovet att begransa dessa rittigheter till forman for
sambhiillets, kollektivets nytta. Ar 1954 hade det gatt kring 20 ar sedan detta synsitt hade
natt sin hojdpunkt, men denna instéllning hade fortfarande ett stort inflytande. Replik-
skiftet kring omnamnandet om manniskovirde i forslaget till stadgarna torde visa en del
av de underliggande spidnningarna i fragan.

Ett ordinarie mote for stiftelsens delegation holls 12.5.1955. Till ordférande for stiftelsen,

alltsa till delegationens ordforande, valdes Sigfrid Tornqvist och till dess viceordférande
CA Borgstrom. Stiftelsens styrelseordforande blev Arne Rosenqvist och dess viceordfo-
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rande Margit Térnudd. Samtidigt utsags medlemmarna i stiftelsens Helsingforskommitté.
Kommittén skulle s& smaningom utveckla sig till den forsta foraldrakretsen i den lands-
omfattande foreningen De Utvecklingsstordas Val. I samband med att verksamhetsplanen
godkindes tog Gustaf Laurent, som var medlem av stiftelsens delegation, upp fragan om
Barnens By. Han meddelade att barnhemmet Barnens By i Borga landskommun f6r nar-
varande endast hade nio barnhemsbarn, trots att man hade plats for hela 30 stycken.
Styrelsen for Barnens By kunde eventuellt redan den 17 maj ompréva sina tidigare beslut
gallande foreningens verksamhet. Kunde siledes denna "barnens by” i Borga landskom-
mun passa som en institution for “bildbara debila barn”? Gustaf Laurents fraga vickte
diskussion. Ola Brenner, frin den kommunala sektorn, konstaterade, “att de allra svaraste
fallen forst skulle tagas om hand av den planerade interkommunala anstalten”. Professor
Sven Donner i sin tur framholl att “lakarkaren begynt rucka pa begreppet fullstandigt
obildbar. Inom anstalten kan bildas olika avdelningar beroende pa hur varden anstilles.
Onskvirt vore en avdelning for debila barn, ty sm4 anstalter for debila far ej tillrickligt
experter. Sigfrid Tornqvist trodde i sitt inlagg att chanserna for att fa statsunderstod for
en anstalt under ar 1956 var ytterst sma.

Forslaget om att gora om byggnaderna inom Barnens Bys omrade till en institution for
utvecklingsstorda fick sdledes inte ett odelat stod vid stiftelsens delegationsmote. Det ar
mojligt att frdgan kom 6verraskande till behandling och att Gustaf Laurent inte i forvag
diskuterat med 6vriga inom delegationen. Men reaktionerna ger i varje handelse en in-
tressant bild av vardideologin vid denna tid. Professor Sven Donners inldgg ar kanske
mest intressant. Han understryker expertisens betydelse samtidigt som han framhaller
att "1akarkaren begynt rucka pa begreppet fullstandigt obildbar”. En storre optimism da
det giller vardens mojligheter atfoljs samtidigt av kravet pa storre professionalism, alltsa
okad tillgang till experter. Av detta drar man den slutsatsen att mindre vardenheter inte
langre kan hiavda sig. Det behovs storre institutioner, “dar olika avdelningar kan bildas”.
Vi ser héar ett gap mellan denna instéllning och instéllningen bland méanga av de ur-
sprungliga aktivisterna i Samariterstiftelsens led, som av medmainsklighet och kristen
overtygelse — av hjartats godhet — ville skapa 16sningar som gav personer med utvecklings-
storning en trygg miljo, eller &tminstone en milj6 som initiativtagarna sjalva upplevde
som trygg. De medicinska och pedagogiska metoder som samtidigt borjade gora sig gil-
lande blev for manga i denna grupp fraimmande. Ett faktum som senare framkom i mer
eller mindre fortackt kritik fran dem som upplevde sig representera ett nyare, "beteen-
devetenskapligt eller medicinskt synsatt”.
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Professor Sven Donner vid sitt portratt. Han
drog tillsammans med inspektor Eeli A. Autti
upp riktinjerna for utbyggnaden av de stora
kommunala institutionerna i Finland. Under 50-
talet var han klart intresserad av de nya vidar
som borjat blasa, men han representerade
ocksa sidor av medicinen som i dag maste

uppfattas som kontroversiella.

Foto: Lehtikuva

rofessor Sven Donner, som medverkade under Samariterstiftelsens forsta
P verksamhetsar, kan karaktdriseras som en person med ett verkligt stort in-
flytande pa varden av utvecklingsstorda i Finland. Tillsammans med inspektoren
Eeli A Autti drog han upp riktlinjerna for utbyggnaden av de stora kommunala
institutionerna i Finland efter kriget. Under 50-talet var han klart intresserad av
en del av de nya vindar som bérjat blasa efter kriget och kunde uppenbarligen se
de mojligheter en aktivare instdllning till varden kunde ge. Men Sven Donner re-
presenterade ocksa andra sidor av medicinen, som i dag mdste uppfattas som
kontroversiella. Liksom méanga andra ddvarande likare inom omsorgen var hans
huvudsakliga specialiteter psykiatri och neuropsykologi. Han fungerade som
overldkare vid Nickby mentalsjukhus pa 30-talet och darefter vid Stengdrds sjuk-
hus, pd avdelningen for mentalpatienter, for att ddrefter bli docent vid Helsingfors
universitet. Pa 30-talet var han ordférande i Finlands psykiatriska och neurolo-
giska forening och fungerade som radgivare for medicinalstyrelsen. Tyvdrr in-
nebar socialmedicin pa 30-talet ofta ett stod for idéer kring hur man skulle kunna
sanera samhdllet socialt, med till exempel tankar kring preventiv isolering och
sterilisering av riskgrupper. Att Sven Donner inte gick fri fran detta inflytande
torde std klart. Det dr majligt att han vid ingdngen av 50-talet ldmnat dessa syn-
sdtt, men helt opdverkad kan han inte ha varit.
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Men fragan om att skapa en mindre institution i samband med de lokaler som blivit
lediga vid Barnens By avancerade dock forvanansvart snabbt. Det intressanta ar att ex-
perter av olika ”schatteringar” intog en aterhallsam roll, medan féraldrarnas representant
i stiftelsen, Gustaf Laurent, var den som drev pa och dven fick med sig stiftelses egentliga
initiativtagare och grundare. Sigfrid Tornqvist overlamnade en lista 6ver 25 barn fran
Rinnehemmet, "som kan tala och eventuellt kan komma i fraga”. Styrelsens ordférande
Arne Rosenqvist framholl att Barnens By kan fungera som ett annex till Rinnehemmet,
kanske i framtiden till Finlands Svenska Sinnesloanstalt. Margit Tornudd, som mest
markerat bor ses som “den nya tidens foretradare” bland experterna, var mer forsiktig.
”Att barnen kunde tala bevisar ingenting om deras sjilsliga tillstdnd”, hdvdade hon och
tvekade infor det foreslagna uttagningssattet emedan Rinnehemmet specialiserat sig pa
lagtstaende barn”. Hon pekade dessutom pa brandmyndigheternas krav och framholl
helt riktigt vikten av utbildad personal. Det fanns ingen utbildning i Finland, men Slagstad
i Sverige utbildade larare pé en tid av tva ar. Ordféranden i styrelsen, Arne Rosenqvist,
forsokte for sin del forklara tankegangarna hos dem som ville skrida till aktion. Barnen i
Helsingfors kan undersokas av en psykiater. Da kan det bildas olika grupper som kan
foras till olika anstalter. Arkitekt Haakon Bjorkenheim sekunderade med att den svéara
placeringssituationen pa Rinnehemmet kunde underlattas. Men experternas syn pa stif-
telsens grundare som i grund och botten amatorer, visserligen med en stark vilja att gora
gott, lyser igenom i protokollsreferatet, trots alla ar och gulnande dokument. Man bor
till en borjan gora klart for sig om Barnens By i sin nya roll r &mnat for hogre- eller lag-
restdende barn, slog Margit Tornudd fast. Doktor C.A. Borgstrom konstaterade att pa en
anstalt med 25—30 barn borde alla barn ovillkorligen vara av samma slag. Margit Térnudd
tyckte inte heller att det av Haakon Bjorkenheim framforda argumentet om att ingripa
diar noden ar som storst kunde gilla planerna pa Barnens By. "Da blir det frigan om
idiotbarn och anstalten ar knappast lamplig for sddana.” Efter ingdende diskussioner be-
slots att besoka Barnens By pa ort och stille.
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argit Tornudd kom att ha ett betydande inflytande pG omsorgen inom det
M svensksprakiga Finland. I diskussionerna kring Samariterstiftelsens planer
var hon inkopplad i sin egenskap av inspektor for barnskyddet i Helsingfors, en
post som hon innehade fran 1939 till 1968. Hon doktorerade ar 1956 med en av-
handling om omhdndertagandet av barn i Helsingfors, orsaker, vardformer och
hur personer harefter klarat sig socialt. Ddrmed var hon i slutet av 50-talet en av
de stora auktoriteterna, da det gdllde kunskap om sociala studier och ny metodik.
Men Margit Tornudd bor inte uppfattas som en teoretiker med distans till de fra-
gor som behandlades. Tvartom var hon omvittnat en person som med stor empati
och djup medkdnsla utforde sitt arbete inom Helsingfors stad och dess barnskydd.
I egenskap av ledande tjansteman inom Helsingfors stad blev Margit Toérnudd
aven vald till ordforande for styrelsen for Karkulla kommunalforbund. Hon satt
som ordforande i forbundsstyrelsen dnda fran start fram till 1968, da hon pen-
sionerades frdn sin tjdnst 1 Helsingfors stad. Under hennes tid lades grunden for
den utatriktade linje som kom att bli Karkullas kdnnetecken. Samtidigt vet man
att hon var en stridbar person, som malmeduvetet gick in for de fragor som hon
bedomde som riktiga och vdsentliga. En annan dimension av Margit Tornudd far
man sa att sdga rent bokstavligen genom att soka uppgifter pa hennes flicknamn,
Margit Niininen. Det var samtidigt hennes forfattarpseudonym. Hdar framtrdader
den sensibla forfattaren till ett flertal romaner. Tva av dem, "Ensamma ansikten”
och ”Sin egen verklighet”, hade direkt bakgrund i hennes arbete inom barnskyddet.
I detta sammanhang kan inte heller det stora dramat i hennes liv forbigds, nam-
ligen de pistolskott som uppenbarligen fororsakade av forsok till sexuella trakas-
serier ledde till fangelsestraff for den dd unga Margit Niininen. Ett avsnitt av sitt
liv som hon dokumenterar i boken "Bakom galler”, utgiven 1930.

Fil.dr. Margit Tornudd var
i slutet av 50-talet en av
de stora auktoriteterna.

Foto: Lehtikuva
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Det finns ingen direkt dokumentation fran bestket, men vid styrelsemotet 26.6.1955
kunde man anteckna att foreningen Barnens By stéller byggnaderna till forfogande. Dock
var man inte villig att st for reparationskostnaderna. Arkitekt Haakon Bjorkenheim
hade gjort upp ritningar till ett andringsforslag som belopte sig pa 4,2 miljoner gamla
mark. Inom Samariterstiftelsen lat man sig inte avskrackas av dessa kostnader. Har,
som i manga andra fall dar kostnader ar dokumenterade, ar det inte alldeles litt att fa
klart for sig motsvarigheten i dagens penningviarde. Om man utgar fran att méanadslonen
for en medelinkomsttagare vid denna tid uppgick till cirka 50 000 gamla mark, inser
man dock att det inte kan vara fragan om en alltfér obetydlig summa. Men de som enga-
gerat sig i foretaget kunde konsten att vinda utmaningar till framgéngar. Reparationer
for flera miljoner utgjorde samtidigt en virdestegring pa byggnaderna, varfor foreningen
Barnens By kunde bevilja hela summan som lan. Lyckligtvis hade foreningen Barnens
By de resurser som behdvdes. Lanet i sin tur kunde amorteras med hyror for det internat
som planerades. For hyrorna kunde man fa understod och till en del kunde Barnens By
aterbetala hyrorna till internatet som donationer. Invecklat? Nej, bara ett exempel pa
hur bidragsekonomin fungerade, dven pa 50-talet. Man tiankte sig dven finansiering via
Penningautomatforeningen och olika fonder, men till exempel Penningautomatféreningen
finansierade inte vid denna tidpunkt stiftelsers verksamhet, sa en forsta tanke var att
overtala foreningen Barnens By att g med i verksamheten.

Losningen blev tillkomsten av en separat foreningen for att uppratthalla internatet i
Barnens By. Foreningen hade till en borjan arbetsnamnet Barnens Vil, men inregistre-
rades i stiftelseregistret 17.10.1955 under namnet Barnens Virn. Stiftelsen representanter
i Barnens Virns styrelse blev med.lic. Marta Donner och socionom Bengt Krook. For-
eningen Barnens By representerades av pastor Hans v. Bergmann och Gustaf Laurent.
Gustaf Laurent bor ses som den egentliga initiativtagaren till att den planerade svensk-
sprakiga anstalten skulle forlaggas just till Barnens By i Borga landskommun. Genom att
kombinera rollen som anhorig, han hade ett barn med utvecklingsstorning, med sina in-
satser inom kommunal politik hade han mojlighet att tala for och 6vertyga personerna i
foreningen Barnens By om att de nu pa ett nytt och meningsfullt sdtt kunde medverka
till att foreningen fullgjorde sitt andamal, att ta hand om utsatta barn.
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ustaf Laurent horde tillsammans med sin fru Ulla till de forsta aktiva perso-

G nerna i Helsingfors fordldrakrets, embryot till dagens DUV- forening i hu-

vudstadsregionen. Grundandet av foreningen Barnens Vdrn och internatet i
Barnens By kom att bli hans intensivaste period inom foreningsarbetet for perso-
ner med utvecklingsstorning och deras anhoriga. Men han fortsatte att folja med
verksamheten pa ndra hdll, trots allt flera uppgifter som jurist i Helsingfors och
som kommunalpolitiker i staden, bland annat som stadsfullmdktiges viceordfo-
rande under dren 1977-1980. Gustaf Laurent var dven kdand som en spirituell for-
fattare till revyer och sketcher i radion under signaturen “Gustaf”, men deltog
ocksd med seridsa inldgg, till exempel det juridiska radgivningsprogrammet
“Kuvistiga fragor”, som rullade pd i radion under 70- och 8o-talet. For sina bdgge

talanger fick han anvandning i DUV-arbetet. Uppropet till Helsingforsforeningens

arliga storbasar bar under mdnga ar signaturen “Gustafs” omisskdnnliga drag.

Under 70-talet och borjan av 8o-talet gav han Forbundet DUV juridisk assistans

1 manga “kvistiga fragor”. Ersdttningen var vanligtvis av enbart formell art. En

av Gustaf Laurents insatser fran denna tid var den utredning han pa kort tid tog

fram om utvecklingsstordas rdtt att bo i ordindra ldgenheter, som tillhorde ett
bostadsaktiebolag. Det kan eventuellt i dag tyckas som en relativt sjalvklar sak,

men var en omstridd frdaga da FDUV och DUV-féreningen i Helsingfors grundade

det forsta boendet vid Mannerheimvdgen 1978. I efterhand forstar man att "Gus-

taf” genom sina orddda stdllningstaganden samtidigt riskerade att stota sig med

viktiga vdljargrupper. De dasikter FDUV forfiktade var ju vid den tidpunkten ing-

alunda allmdnt accepterade, utan tvdartom “allmdnt omstridda”! Men detta hind-

rade inte Gustaf Laurent att kampa for sin socialliberala linje.

Gustaf Laurent horde till de aktiva personerna i
Helsingfors foraldrakrets, borjan till dagens DUV-
forening. Grundandet av foreningen Barnens Varn
och internatet Barnens By kom att bli hans
intensivaste period inom foreningsarbetet, men
han fortsatte arbetet aven som medlem av

Helsingfors stadsfullmaktige.

Foto: Lehtikuva
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Valgorenhetsgala modell 50-tal

Redan tidigare nimndes att man forsokte fa in s mycket medel som mgjligt fran fonder
och fran olika donatorer for internatet Barnens Bys verksamhet, men givetvis dven for
att stoda Samariterstiftelsen ekonomiskt. Ett uppmarksammat inslag i att samla in medel
blev en stor fest pa Svenska Handelshogskolan, dar flera artister upptradde och lit sina
gager tillfalla stiftelsen. Festen holls 27.11.1955 och radierades, som man sade pa den
tiden. Ett direktsant radioprogram fran ett evenemang av den storleksklassen genomfort
med datida teknik kan vil jamforas med dagens direktsdnda tv-galor. En av de aktiva
personerna inom radion var Vera Nordstrom, bland annat ansvarig for radions svenska
barnprogram under pseudonymen Tant Vera. Av evenemangets nettoinkomster over-
lamnades halften, cirka 50 000 mark, till Barnens Varn. I en slutlig sammanriakning av
olika donationer, som gjordes senare, noterades att hela 163 400 mark har kunnat 6ver-
foras till en fond for Barnens Varn.

Ett direktsdnt radioprogram fran ett evenemang av
den storleksklassen genomfort med datida teknik kan val
jamforas med dagens direktsdanda tv-galor.

Foreningen Barnens Varn kunde séledes starta med ett icke foraktligt grundkapital. Sa-
mariterstiftelsen och Barnens By utgjorde tillsammans med Sondagsskolforbundet Barn-
ens Varns medlemmar till stiftelsens upplosning 1975. Efter detta ersatte FDUYV stiftelsen
i Barnens Varn. Med undantag av de forsta pionjararen kom dock kontakten med anhoriga
inte att bli speciellt stark, da det gillde verksamheten vid internatet Barnens By. I
samband med att Samariterstiftelsen upplostes 1975 hade verksamheten ute pa Barnens
By av manga borjat uppfattas som foraldrad. Man hade kommit i otakt med den snabba
utveckling som skedde under hela 70-talet. En ny period borjade i och med att FDUV
fick direkt inflytande pa styrelsen for Barnens Varn och i det sammanhanget dven maste
ta stillning till de olika planer pa fornyelse som fanns gillande byggnader och verksamhet
(se kapitlet Institutionen Barnens By laggs ned).

Samariterstiftelsen soker sin roll

Grundandet av internatet Barnens By innebar att en del av stiftelsens medlemmar upp-
fattade att en av stiftelsens ursprungliga uppgifter var slutford. Man satte ett likhetstecken
mellan arbetet for personer med utvecklingsstorning och grundandet av internatet Barn-
ens By i Borga landskommun. Helt forsvunnen fran dagordningen var inte tanken pé ett
externat i Helsingforsregionen, men planerna har svart att anta ndgon mer konkret form
och fick konkurrens av en del andra aktuella uppslag inom stiftelsens styrelse. En ge-
mensam namnare for en del av dessa projekt ar de tva tomter Sondagsskolférbundet
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dgde i Sodra Haga. Den ena tomten var pa 50-talet bebyggd med ett storre trihus i tva
vaningar, dir det sa kallade Lutherinstitutet verkade. P4 den andra tomten fanns ett
daghem. Vid Samariterstiftelsens styrelsemote 16.9.1957 framfordes tanken pa att grunda
ett sjukhotell. Man konstaterar samtidigt att Folkhilsan umgicks med liknande planer.
Sondagsskolforbundet hade som dgare av fastigheterna hos Helsingfors stad hort sig for
om mojligheterna att anvianda Lutherinstitutets fastighet som sjukhem. Tidigare hade
man tankt anvianda fastigheten som “externat”, alltsa ett daghem for utvecklingsstorda.
Sondagsskolforbundet fick emellertid avslag av Helsingfors stad, da det gillde det plane-
rade sjukhemmet. Men sjukhemstanken gick trots allt vidare. Nu inriktade man sig i
stillet pa den andra av Sondagskolforbundets tomter, "dar man kunde bygga ett sjukhotell,
hospits och aldringshem”. Planerna forutsatte givetvis att det davarande daghemmet pa
tomten skulle flytta nagon annanstans.

Det var oklart — kanske ocksa for de dd medverkande — hur Samariterstiftelsen tanktes
bli engagerad i sjukhemsprojektet. I varje handelse innebar detta att planerna pa ett ex-
ternat, ett daghem for 6ppen vard av barn med utvecklingsstorning, fick en mer undan-
skymd plats. Overhuvudtaget verkar det som om man inom stiftelsen 6vervigde att byta
strategi. I och med tillkomsten av Barnens By upplevde en del av stiftelsens medlemmar
att det nu var berittigat att rikta sitt intresse mot andra problem i samhaéllet. Framgangen
med att grunda internatet Barnens By ledde in tankarna p4 att stiftelsen i tur och ordning
kunde ta sig an samhalleliga olagenheter, nysta upp problemen och skapa fungerande
l6sningar — for att sedan lamna fragan. Det ar latt att komma med kritiska kommentarer
till detta resonemang. En viktig invindning &r att pionjarerna inom Samariterstiftelsen
inte insett det moderna samhaillets komplexitet och det omojliga i att pa ett fornuftigt
satt kunna engagera sig pd manga olika omraden, kanske utan nagon annan férhands-
kunskap #n att situationen upplevs som problematisk. A andra sidan ledde det ofta in-
tuitiva resonemanget hos medlemmarna i Samariterstiftelsens styrelse dem fram till fra-
gestallningar som fortfarande i dag ar aktuella och till 16sningar som fortfarande kanns
moderna. Dit hor planerna pa ett sjukhotell, men till exempel ocksa stiftelsens planer pa
s kallade bostadsforsakringar for dldre personer.

En fraga dar stiftelsen hade en mycket modern syn pa arbetet inom socialsektorn var be-
hovet av information och utbildning. Dels riktade man in sig pa att forbattra situationen
for faktabocker om social lagstiftning, dels pa att fa fram broschyrer och sméskrifter som
berorde utvecklingsstorning. Stiftelsen Gversatta bland annat Asteljokis kommentarer
till den davarande lagen om socialhjalp till svenska och forhandlade med Osmo Toivola,
chef vid Helsingfors vardverk, om att ge ut hans ”Sosiaalihuollon Tietokirja” pa svenska.
Den sistnamnda blev utgiven i flera upplagor av Samariterstiftelsen. Boken blev en verklig
storsdljare och erholl namnet ” Uppslagsbok i socialvard”. Den utgavs i samarbete med
Kommunaltidningen. De forsta kapitlen 6versattes av viceharadshovding Inga Less. Dar-
efter handhades 6versittningen av Halvdan Strom vid Riksdagskansliet. I slutet av 60-
talet gav stiftelsen ut foljande utgava med namnet "Vart socialskydd i huvuddrag” i den
nya tidens pocketformat med ett tidstypiskt 60-talsomslag. Denna géng 6versattes boken
av redaktor Majken Lofman vid Kommunaltidningen. Ett annat projekt som véackte upp-
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miarksamhet var boken ”Det giller manniskan”, som huvudsakligen behandlade situa-
tionen for personer med en funktionsnedsittning eller med psykiska problem. Aven 3ld-
ringsvarden och personer med alkoholproblem berordes. Innehéllet i boken lanserades
forst som en programserie i radio och gavs direfter ut som en bok. Aven detta var ett for-
vanansvart modernt koncept som vi i dag kanner igen fran manga liknande lanseringar,
dar man efterstravar genomslag i flera olika medier. I boken medverkar bland andra
Gustaf Laurent, som denna gang skriver om aldringsvarden. Situationen for missbrukare
tas upp av den da unga forskaren och paverkaren Kettil Bruun. Boken som borjat forbe-
redas i samband med radioserien 1957 utkom slutligen i november 1960 i anslutning till
de sociala studiedagar som stiftelsen arrangerade. Redigeringsarbetet hade utforts av re-
daktor Sten Olof Westman, en kiand radiorost i ddvarande Svenskfinland. Forsaljningen
av boken blev trots allt ingen storre framgang, men det ar imponerande att stiftelsen
utan fast anstillda vid sidan av manga andra projekt lyckades f till stind bade en radio-
serie och en bok som i ord och bild dokumenterade temat "Det giller ménniskan”.

Vid sidan av bocker var stiftelsen dven engagerad i forsoken att astadkomma broschyrer
kring situationen for personer med utvecklingsstorning. Till en borjan vinde man sig
saval till socialministeriet som till Vajaamielisten Keskuslaitosten Liitto (Férbundet for
institutioner for psykiskt efterblivna) med en anhéllan om att broschyren *Auta lapsesi
valoon” skulle 6versittas till svenska. Broschyren blev dock aldrig 6versatt frén sin finska
version, men senare protokollsanteckningar ger vid handa att FUB i Sverige umgicks
med planer att 6versitta samma broschyr fran originalspraket, norska. Tanken pé en
upplysningsbroschyr pa svenska levde vidare och kom s& smaningom inom DUV att re-
sultera i ett helt batteri av olika informationsbroschyrer, bland dem den ytterst viktiga
forsta informationen till nyblivna foraldrar. Stiftelsen tog ocksa det praktiska ansvaret
for att starta en svensksprakig tidskrift kring varden av utvecklingsstorda. En bidragande
orsak till att frigan aktualiserades var diskussionerna om mdgjligheterna att skapa battre
kontakter mellan fordldrar och de barn som vistades pa Karkulla centralanstalt. Vid stif-
telsens styrelseméte 5.11.1964 hade fragan om hur kontakterna kunde utbyggas berorts.
Likasd hade DUV:s roll i ssmmanhanget diskuterats. Vid samma mote vacktes tanken pa
en gemensam tidskrift, dar utgivarna skulle vara stiftelsen, Barnens Varn och DUV.
Likasa efterlystes ett samarbete med Karkulla. Resultatet av diskussionerna blev att Kar-
kullas davarande forestandare, Lasse Weckroth, triadde in som tidskriftens chefredaktor
medan stiftelsens kurator Mari-Ann Stormbom-Humalisto blev redaktionssekreterare.
Tidskriften fick namnet Ldka och Ldra. Utgangspunkten for ordet Lika i namnet kom
sannolikt fran l1akepedagogiken och Lira refererar uppenbart till intresset for olika former
av anpassad undervisning och traning som vid den tidpunkten aktualiserades pa bred
front. Det forsta provnumret av tidningen trycktes i november 1965 i 700 exemplar for
distribution bland foraldrar, till socialndimnderna inom de svensksprakiga omradena
och till DUV:s medlemmar. Tidningen kom sa smaningom att bli enbart DUV:s sprakror
efter det att stiftelsen och Barnens Varn upplosts och Karkulla 1976 1amnade samarbetet
for en egen tidning, Omslaget. I samband med att tidningen SOS Aktuellt startades ar
2000, som ett samarbetsprojekt mellan de finlandssvenska handikapporganisationerna,
upphorde Ldka och Léira som en separat tidning. I efterhand har FDUV dock byggt ut
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sin interna organisationstidning Gula pressen, sa att den i dag i det nirmaste motsvarar
det Léika och Ldra tidigare stod for. Samtidigt har materialet blivit mera specifikt inriktat
pa DUV:s aktiviteter.

Som en avslutning pa oversikten over stiftelsens forsta satsningar pa information och ut-
bildning &r det pa sin plats att ta upp det arbete som lades ned pé att organisera svensk-
sprakiga sociala studiedagar liksom utbildning av svensksprakig vardpersonal for arbete
med personer med utvecklingsstorning. Redan vid stiftelsens konstituerande mote un-
derstrok Ola Brenner, som representant for den mellankommunala ombudsstimman,
att det ”i synnerhet i frigan om utbildning fanns rum for samarbete”. I den godkidnda
verksamhetsplanen for 1959 gav stiftelsens delegation styrelsen i uppgift att senast 1960
undersoka mojligheterna att ordna en vardarkurs pa Folkakademin i Borgd. Samtidigt
planerades en sarskild aktion med uppgift att fora propaganda for utékade vakanser av
hemsystrar. Den planerade utbildningen kunde dock genomféras forst 15—30.9.1963 vid
Helsingfors Kristliga Folkhogskola pa Degero. En del av ansvaret for kursens genomfo-
rande lag da pa internatet vid Barnens By, medan stiftelsens styrelseordférande, Arne
Rosengvist, fungerade som forestdndare och stiftelsens forsta heltidsanstéllda socialku-
rator, Mary-Ann Stormbom-Humalisto som “exekutiv sekreterare”. Kursen foregicks av
en méanads praktik pd Rinnehemmet. Grundutbildningen av vardare skulle senare 6ver-
foras till vart lands yrkesutbildningsinstitutioner, men stiftelsen ansags lange ha ett visst
ansvar for fortbildning av vardare. Detta ansvar — visserligen frivilligt pataget — kom i
samband med att stiftelsen upplostes och verksamhetens 6verflyttades till FDUV. Fragan
har sedan dess med jamna mellanrum varit aktuell och torde fortfarande i dag vara ett
diskussionsamne.

Sett ur perspektivet for de ddvarande aktorerna inom Samariterstiftelsen var dock de pla-
nerade sociala studiedagarna i Borgd 1956 den allra viktigaste satsningen inom utbildning.
Med tanke pa att stiftelsen vid denna tid inte hade nagon anstilld arbetskraft lade man
ner ett stort frivilligt arbete pa att informera potentiella deltagare om studiedagarna, pla-
nera programmet och ordna inkvarteringen pa basta sitt. Stiftelsens tva centrala initia-
tivtagare, Sigfrid Tornqvist och Arne Rosenqvist, sig vid sidan av behovet av information
om bland annat social lagstiftning stora majligheter att fora ut stiftelsens budskap till
bade kommuner och férsamlingar. For grundarna av Samariterstiftelsen var den sé kallade
samariterandan av betydelse. Baida hade en ideologisk 6vertygelse om att samhallet efter
varldskriget maste genomga en moralisk upprustning och ville aterinfora det personliga
sociala ansvaret for nastan. Detta forutsatte visserligen sociala reformer och dven social
rattvisa pa samhaéllsniva, men detta var ingalunda tillrackligt. For att uppnd dessa mal
borde var och en ta sin andel av det sociala ansvaret, bli en aktiv agent for forandring.
Framfor allt riktade man sina blickar mot personer som redan arbetade med dessa fragor,
inom forsamlingar och kommuner. Har ville man finna dem som i likhet med stiftelsens
karngrupp upplevde det meningsfulla i att “gora nagot utéver vad tjansten direkt forplik-
tade” for de medmanniskor som borde lyftas upp fran sin marginaliserade stallning i sam-
hillet. Till skillnad fran manga andra lander i Europa kom i Finland inte denna sociala r6-
relse med en kyrklig forankring att f4 det samhalleliga inflytande som ménga engagerade
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bade onskat och tiankt sig. Detta delvis eftersom samhallsklimatet i hela Norden pé troskeln
till 60-talet borjade g i en politiskt radikalare riktning, med fokus pa forandringar av
samhallsstrukturer snarare an forandringar inom den enskilda personliga sfaren.

Stiftelsen lyckades utverka statligt stod fran socialministeriet for de sociala studiedagarna
i Borga och forde dven diskussioner med Forbundet for institutioner for psykiskt efter-
blivna (nuvarande Kehitysvammaliitto — Forbundet Utvecklingshdmning) om medverkan.
Sist och slutligen genomfordes dagarna i samverkan med Forsamlingsforbundet. I en
skrivelse till kommunerna begidrde man bidrag och papekade att man planerade trycka
de héllna féredragen i bokform. Den gudstjanst som holls i ssmband med studiedagarna
i Borga domkyrka torde ha sints ut via radion och enligt tillgangliga uppgifter stod saval
Borga stad som Borgé landskommun vardar for dagarna. Om allt gick enligt de uppgjorda
planerna borde dessutom en reserverad sovvagn ha statt pa Borga station under den tid
dagarna varade. Forbestillda sovvagnar var uppenbarligen inte alltfor ovanligt vid denna
tid, men visar anda att de sociala studiedagarna i Borga horde till stiftelsens stora sats-
ningar. Bade inledning och anférandena pa studiedagarna spelades enligt 16fte mycket
riktigt in och fanns fortfarande, da jag borjade som verksamhetsledare, prydligt bevarade
pa magnetofonrullar i FDUV:s arkiv. Tyvarr har materialet gatt forlorat i samband med
nagon av de flyttningar som skett. Ytterligare kan noteras att stiftelsens studiedagar i
Borga holls under politiskt relativt oroliga tider i vart land. Dagarna var ursprungligen
planerade till 16—18.3.1956, men skots pa grund av storstrejken upp med nastan en
manad till 6-8.4.1956.

Studiedagarna i Borga blev inte de enda stiftelsen arrangerade. Motsvarande dagar ord-
nades 15—16.11.1958 och 18—20.11.1960, bida géngerna i Helsingfors och d& pa Svenska
medborgarhogskolan. De ordnades uppenbarligen under mer anspréakslosa former. I
samband med studiedagarna 1958 holls dock ett hogtidligare delegationsmote pa restau-
rang Roya. Jubileumsmotet godkdnde det emblem som stiftelsen borjade anvanda,
slopade ordet "sinnessl6” i stiftelsens stadgar och inledde planeringen av den forsta
svensksprakiga vardarkursen.

Omsorgsverksamheten i vart land far ett emblem

Samariterstiftelsens grundare skulle d4ven i dag ha kunnat bemastra et annat viktigt om-
rade, da det giller att sprida information och kunskap om en organisation och dess mal-
sattning. I detta fall ar det frigan om nagot som numera med ett lanord fran engelska
kallas for ett "brand”. Men man ville inte enbart skapa ett "brand”, ett emblem fér den
egna organisationen. Den som kanner stiftelsens grundlaggare forstar att en sidan tanke
hade varit alltfor begransande. Man avsag fran borjan att skapa en samlande symbol for
alla organisationer som arbetade for battre forhallanden for personer med utvecklings-
storning i Finland. Symbolen hade ocksd en sadan utformning att den dven kunde an-
vandas inom andra omréaden, dar stiftelsen kunde tinkas vara verksam.
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Konstnarinnan Signe Hammarsten-Jansson gjorde upp olika forslag till emblem for verksamheten.
Det forslag man stannade for lever fortfarande kvar i en nagot forandrad form som logotyp for
Kehitysvammaisten Tukiliitto. De avbildade skisserna visar andringsforslag for den ursprungliga

symbolen som gjordes pa 70-talet.

26



Konstnarinnan Signe Hammarsten-Jansson hade 1958 vidtalats for uppgiften och pre-
senterade fyra forslag till emblem. Arne Rosenqvist, som troligen tagit kontakt med
konstnarinnan, konstaterar att alla fyra forslag borde inlosas. Detta eftersom “kanske
ocksa de tre andra kunna tankas bli anvinda t.ex. som dekoration pé kort och tryckalster,
som ev. utges till forman for vara stravanden”. Vid stiftelsens delegationsmote i november
1958 pa restaurang Royal i Helsingfors beslot man godkdnna konstnirinnans forslag
med tulpanmotiv. For att fa allmidnt godkdnnande for emblemet “skulle i saken dven
andra organisationer verksamma pa samma gebit som stiftelsens kontaktas”. P4 forslag
av styrelsens ordforande, Arne Rosenqvist, utokade konstnarinnan tulpanmotivet med
stréalar och ett kors och ritade dessutom symbolen i sju olika valorer. Bade Vajaamielis-
laitosten Keskusliitto, som ar 1958 hade hunnit andra namn till Vajaamielishuollon Kes-
kusliitto och den nygrundade foraldraforeningen i Helsingfors, Vajaamielisten Tuki —
De psykiskt efterblivnas stod, sedermera Kehitysvammaisten Tuki 57 antog samma em-
blem som stiftelsen. Eftersom den finsksprakiga foraldraforeningen i Helsingfors, K-tuki
57 nagra ar senare blev en av de konstituerande medlemmarna i Vajaamielisten Tukiliitto,
dagens Kehitysvammaisten Tukiliitto blev emblemet dven symbol for Tukiliitto. Detta
forbund kan i dag rakna med 6ver 15 000 medlemmar. Givetvis anviande dven de svensk-
sprakiga foraldrakretsar som gatt samman i stodforeningen Samariterstiftelsens Vanner,
efter 1961 De Utvecklingsstordas Val och sedan 1971 Forbundet de Utvecklingsstordas
Vil tulpanen med den uppgéende solen och korset. Det intressanta ar att bade Vajaa-
mielishuollon Keskusliitto, nuvarande Forbundet Utvecklingshamning-Kehitysvamma-
liitto och FDUV har avstatt fran den ursprungliga symbolen, medan Tukiliitto &tminstone
tillsvidare inte visat tecken pa att vilja byta ut Signe Hammarsten-Jansson ursprungliga
symbol. En medverkande orsak till att sdval Kehitysvammaliitto som FDUV bytt ut sin
symbol ar givetvis behovet att kunna profilera sig som organisation. Just detta ar som
bekant organisationssymbolens viktigaste uppgift. Om Samariterstiftelsens grundare var
fore eller efter sin tid, dd man dromde om en gemensam symbol for hela omsorgssektorn,
ja kanske for socialt ansvarskannande arbete 6verhuvudtaget, ma vara osagt. Genom sitt
osjilviska handlande har man i varje handelse skinkt — det var stiftelsen som betalade
notan da det begav sig — den storsta av vara organisationer, Tukiliitto, en viardig och pas-
sande symbol. Inte minst med tanke péa att konstniarinnan Signe Hammarsten-Jansson
numera kanske ar mera kind som "Muminmamma”, hon var mor till Tove Jansson.

Foraldrakretsarna bildas

Sondagen den 1 december 1957 holls pa Socialmuseet i Helsingfors det konstituerande
motet for foreningen Vajaamielisten Tuki — De Psykiskt efterblivnas stod. De flesta av
foreningens grundare var foraldrar till personer med utvecklingsstorning dven om aven
manga andra med en 6nskan att arbeta for foreningens mal anslét sig. Redan fran borjan
utgick man fran den svara situationen for personer med utvecklingsstérning, och att den
centrala malsattningen saledes skulle vara hur denna kunde forbéattras. Detta stéllnings-
tagande har senare haft betydelse for fordldraorganisationernas majlighet att pa ett full-
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vardigt satt kunna medverka i samarbetet mellan 6vriga handikapporganisationerna.
Man har alltid utgétt frén att det ar frdgan om ett arbete, dar personen med en funk-
tionsnedsittning sjalv star i centrum for verksamheten, &ven om man samtidigt har upp-
marksammat de anhorigas stéllning.

Vid ett eget mote den 30 november forbereder stiftelsen deltagandet i det konstituerande
motet och man kommer fram till att "stiftelsen och den mojligen tillblivna foreningen
borde vara tva skilda, samordnande organ, vilka skulle sta i nira kontakt med varandra
pa sadant sitt att vardera invaljer en medlem frén varandra till sin styrelse och av vilka
Samariterstiftelsen handhar varden om det svenska arbetsfiltet”.

Det datida protokollspraket kunde vara snirkligt, men ur texten framgar att Kehitysvam-
matuki 57 uppfattades vara ute i samma arenden som stiftelsen och ha ungefar samma
ideologiska bakgrund. Att foreningen representerade nagonting nytt, namligen en ny sjalv-
standig kraft i den sociala sektorn var allt annat an klart for de medverkande. Men anhoriga
borjade gora sig allt mer horda i ssmmanhanget. Pa hosten 1959 startade Gerda Eklund en
svensksprakig klubb for foraldrar i Helsingforsregionen med stod séval fran stiftelsen som
den nygrundande foreningen Vajaamielisten Tuki. Gerda Eklund var sjilv foralder och
hade dven engagerat sig i arbetet for att f4 till stind ett mindre vardhem. Hon blev séledes
en av de aktiva i féreningen Barnens Varn, som grundande internatet Barnens By. Verk-
samheten vid Barnens By sammanforde uppenbarligen ménga foraldrar i Helsingforsre-
gionen och blev en plattform for ett vidare samarbete 4n det som begransade sig enbart till
Barnens By och aktuella fragor kring verksamheten dar. Stiftelsen hade ar 1959 ocksa
deltagit i den nordiska kongressen i Kopenhamn och det ar mojligt att en del idéer kring
foraldrasamverkan kan ha kommit dérifran. Den danska foraldraorganisationen hade grun-
dats redan ar 1952 och var antagligen direkt eller indirekt representerad vid kongressen.

Nitet av foraldraklubbar eller foraldrakretsar som man ganska snart borjade kalla for-
dldrarnas sammanslutningar borjade viaxa fram efter det att Samariterstiftelsen fattade
beslut om att anstilla en kurator pa heltid med uppgift att hélla kontakt med faltet. Stif-
telsen forsta sekreterare Inga Less, hade arbetat helt ideellt utan fast ersiattning, men
blev pa grund av ohilsa tvungen att avsidga sig uppdraget i slutet av 1957. I hennes stélle
hade Eva Sjoblom anstillts som sekreterare och kanslist for tva kvillar i veckan mot ett
arvode pa 1 000 mark. Ar 1961 erh6ll Samariterstiftelsen en del av insamlingen Gemen-
samt ansvar. Efter att ha overvigt olika alternativa verksamhetsformer, som kunde fi-
nansieras med insamlingen, som sommarlager eller social semester for modrar, beslot
man att anstilla en socialkurator pa heltid. Det visade det sig vara ett klokt beslut. Genom
socialkuratorns insatser kunde i ett senare skede sédvil sommarldgerverksamhet som
social semester genomforas och den finansiella basen for verksamheten utokas. Men
viktigast av allt var att kontakterna till hela verksamhetsomradet i Svenskfinland kunde
byggas ut. Trots sina riksomfattande ambitioner hade verksamheten inom Samariters-
tiftelsen tillsvidare varit koncentrerad till Helsingfors och trakterna narmast huvudstaden.
Till det lyckade utfallet medverkade att den nyanstéllda socialkuratorn med liv och sjél
gick in for sin uppgift. Hon valdes till tjdnsten i februari 1962.
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Stiftelsens forsta socialkurator blev Mari-Ann Stormbom-Humalisto. Hon hade en aktiv roll i att

introducera Lekotek-verksamheten och det s.k. BOEL-testet i Finland. Hennes avgorande insats

blev dock att grunda foraldrakretsar runt om i Svenskfinland.

tiftelsens forsta socialkurator, Mari-Ann Stormbom, senare Stormbom-

Humalisto, hade avlagt socionomexamen vid Svenska Medborgarhégskolan
1 Helsingfors. Vid sidan av sin socionomutbildning hade hon genomgatt Ericstif-
telsens utbildning for socialkuratorer i Sverige och hade pd detta sdtt dven kdn-
nedom om olika terapimetoder. En kunskap som gav henne goda mojligheter att
forsta betydelsen av de sociala trdaningsmetoder som dda befann sig under utveck-
ling. Hon hade en aktiv roll, da det gdllde att introducera Karin Stensland Junker
1 Finland. Karin Stensland Junker fran Sverige blev internationellt kand for att
ha utvecklat det sa kallade BOEL-testet for att diagnostisera autism. Mari-Ann
Stormbom-Humalisto intresserade sig ocksa for lekotekverksamheten, en ny verk-
samhet 1 borjan av 60-talet. Hon studerade vid flera tillfdllen verksamheten vid
Lekoteket pa Blockhusudden i Stockholm och var en av dem som framjade forso-
ken att fa till stand en liknande verksamhet hos oss.

Den mest centrala delen av hennes verksamhet blev trots allt att ta kontakt med
grupper av fordldrar till personer med utvecklingsstorning i olika delar av landets
svensksprdkiga omraden. Under ar 1963 startades i samband med socialkura-
torns besok fordldrakretsar i Jakobstad, Gamlakarleby och Vasa. 1964 bildades
fordldrakretsar i Abo, Ekends och Borgd. Fordldrakretsen pd Aland tillkom 1965.
Under en kort men intensiv period tillkom sdledes en stor del av DUV:s lokala
verksamhetsndit. De fordldrakretsar som bildades da utgor fortfarande stommen
1 organisationens verksambhet.
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Ar 1962 hade Samariterstiftelsens Vanner tillkommit, frimst som ett forum for de Hel-
singforsforaldrar som samtidigt ville engagera sig i stiftelsens verksamhet. Foreningens
forsta ordforande blev Arne Rosenqvist, som aven innehade ordférandeposten i Samari-
terstiftelsens styrelse. Inom foreningen fanns dock manga som 6nskade att foreningen
skulle fa en sjalvstandigare position gentemot stiftelsen och utvecklas till en fungerande
foraldraorganisation for hela det svensksprakiga omradet. Redan vid styrelsemotet
27.1.1965 lade Antti Konschin, som var medlem av styrelsen och senare hela foreningens
ordforande, och Gustaf Laurent fram ett forslag till andring av féreningens stadgar. Man
konstaterade att namnet Samariterstiftelsens Vanner inte sade nagot om foreningens
verksamhet och foreslog namnet De Utvecklingsstordas Vil. Med tanke pa att foreningen
skulle vara ett gemensamt organ for “foraldrar till psykiskt efterblivna i hela Svensk-Fin-
land” foreslog man foljande forandringar i stadgarna: "Foreningens verksamhet ar, att
som en garantiforening ekonomiskt stoda Samariterstiftelsens verksamhet inom det
svenska bosattningsomradet i Finland till f{6rmén for de psykiskt efterblivnas val och att
i detta syfte bilda lokala foraldrakretsar, anordna insamlingar basarer och andra dylika
tillfallen.” Texten var visserligen forsiktigt hallen och kunde fortfarande ge vid handen
att foreningen i forsta hand skulle fungera som en ekonomisk garant for Samariterstif-
telsens verksamhet. Men det viktiga var namnbytet, som klart signalerade vad som var
foreningens Andamal och dven uteslét annan verksamhet. Stiftelsen umgicks som bekant
vid denna tid med planer pa verksamhet inom nya omraden och hade dven tidigare ge-
nomfort projekt som stod ganska langt fran det man inom forildrakretsarna bedomde
som det viktigaste. Enligt de dndrade stadgarna understodde foreningen endast andamal
som framjade de utvecklingsstordas stillning. Stadgedndringarna antogs vid forenings-
motet 3.4.1965 i Forsamlingarnas hus pa Bulevarden 16 i Helsingfors.

I praktiken kom De Utvecklingsstordas Vils funktion som stodorganisation till Samari-
terstiftelsen att bli relativt begransad och inom foéreningen borjade man i allt storre ut-
strackning Overvéga att sjilv starta verksamhet. Detta foll sig naturligt eftersom ménga
av de projekt som blev aktuella fanns ute i regionerna och i férsta hand initierades av de
lokala foraldrakretsarna. Foreningen De Utvecklingsstordas Vil hade tagit det forsta
steget mot en utveckling till att bli en modern intresseorganisation inom handikappsek-
torn.

Namnbytet aktualiserades dven De Utvecklingsstordas Vils roll som representant for
fordaldrarna och deras asikter om hur service och tjanster borde utvecklas. Vid ett av stif-
telsens styrelseméten, 5.11.1964, framfordes ett meddelande fran Karkullas forestandare,
Lasse Weckroth, om att kommunalforbundet skulle ordna fyra gratisresor for foraldrar
till anstalten och i meddelandet framfordes vidare en forhoppning om att detta skulle bli
forsta steget till en mer kontinuerlig kontakt. Initiativet var i och for sig utomordentligt,
men vickte dock tankar om hur férdldrarepresentationen i forhéllande till Karkulla borde
organiseras. Antti Konschin, som ocksa var medlem av stiftelsens styrelse, efterlyste "na-
gon form av gemensam verksamhet for foraldrarna inom Karkulla”. Mari-Ann Storm-
bom-Humalisto ansag for sin del ”att en bestamd verksamhet ytterligare kunde splittra
det redan splittrade Svensk-Finland och att det bista vore, att fordldrakontakten till Kar-
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kulla kunde ske som ett led inom Samariterstiftelsens Vanners verksamhet”. Fragan
lades da pa framtiden.

Sa lange foreningens namn var Samariterstiftelsens Vanner och den uppfattades som en
understodsforening till stiftelsen kunde dess representativitet for foraldrarna med ratta
ifragasittas. Men efter det att foreningen blivit De Utvecklingsstordas Val och breddat
sin verksamhet till hela landet var ldaget ett annat. Samtidigt kunde man givetvis fran
kommunalférbundets sida hivda att man framfor allt behovde direkta kontakter med de
fordldrar som faktiskt berordes av Karkullas verksamhet och att dessa kontakter inte
kunde ske genom en utomstdende forening.

Fragan fick langre fram en betydligt storre barvidd, eftersom kommunalférbundet sa
smaningom skapade valda fordaldrardad och kommissioner, som var avsedda att ha ett in-
flytande inte enbart i enskilda fall utan pa hela kommunalférbundets verksamhet. Det ar
forstaeligt att man infor denna utveckling inom DUV fraga sig vem kommunalférbundet
vande sig till da det gillde att beakta fordldraopinionen. Till de fordldrarad man sjalv
skapat eller till foraldraorganisationen?
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Borjan av 1960-talet
— en ideologisk brytningstid

om namndes i det foregaende kapitlet kunde Samariterstiftelsen fran ar 1962 an-

stilla en socialkurator pa heltid for att utveckla den 6ppna varden. Till stod for

stiftelsens forsta anstéllda, Mari-Ann Stormbom-Humalisto, utség styrelsen en
expertkommitté. Kommittén fick en sammansattning, dar bade ett gammalt och ett nytt
synsitt fanns representerat. Vid sidan av Sigfrid Térnqvist ingick doktor CA Borgstrom,
som var kommitténs ordférande, professor Sven Donner, med lic. Gustav Amnell, psy-
kolog Eva Wegelius och syster Linnea Haggstrom. Kommunerna representerades av ma-
gister Gunnar Lindroos.

Av expertkommitténs sju medlemmar, kunde tva sigas representera en modernare syn
pa hur arbetet borde utformas, nimligen Gustav Amnell och Eva Wegelius. CA Borgstrom
hade narmast profilerat sig som medicinskt inriktad med en traditionalistisk syn pa ut-
vecklingsstordas stallning. Om professor Sven Donner vet vi att han var engagerad i att
bygga upp landets centralanstalter. Linnea Haggstrom var som tidigare namnts fore-
standare for virdhemmet Barnens By. Sammansittningen var saledes knappast optimal
med tanke pa att den 6ppna varden skulle fraimjas, men lyckligtvis — kan man kanske
sdaga — fick expertgruppen inte nagon storre roll i verksamhetens utformning. Ett positivt
undantag i detta hdnseende var Gustav Amnell. Han holl vid stiftelsens moten anféranden
som oppnade for nya idéer och producerade en stor del av texten till en av DUV:s forsta
modernt utformade broschyrer riktad till anhoriga som fatt ett utvecklingsstort barn.

Daremot fick stiftelsens stodforening, Samariterstiftelsens Vanner, snart med det dndrade
namnet De Utvecklingsstordas Val, en stor betydelse. Mari-Ann Stormbom-Humalisto
hade redan kort efter sin anstillning tagit kontakt med Riksforbundet for Utvecklings-
storda Barn i Sverige och funnit dessa kontakter bade inspirerande och givande. Redan i
november 1962 besokte rektor Daniel Melin och hans fru, bagge fran RFUB i Sverige,
Helsingfors. Herrskapet Melin at middag tillsammans med stiftelsens expertkommitté.
Kontakterna fortsatte genom att socialkuratorn blev inbjuden till RFUB:s landsmote i
Norrkoping 23—25.5.1964. Vidare kan namnas DUV-ordforanden Andrej (Antti) Kon-
schins och Gustav Laurents deltagande i ILMSH:s (internationella foraldraligans) kongress
i Bryssel 1963.

Fran samtliga dessa méten strommade information om det nya sittet att se pa personer

med utvecklingsstorning och deras plats i samhaillet. Chefen for den statliga danska
Andsvagsforsorgen (1959—1970), den sedermera legendariska Niels Erik Bankk Michelsen,
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hade sa tidigt som ar 1958 framfort sina beromda formuleringar om ett normalt liv, det
som si smaningom skulle bendmnas normaliseringsprincipen. I detta sammanhang kan
det vara intressant att notera att redan ar 1959 hade stiftelsen bekostat deltagandet for
Sigfrid Tornqvist och Eva Sjoblom i "den vetenskapliga kongressen i Kopenhamn”. Det
var fragan om en nordisk kongress for experter och tjansteman pa omradet. Fran denna
kongress finns ingen skriftlig rapport, men som namndes tidigare hade en av deltagarna,
Gerda Eklund, startat en klubb for foraldrar till “svensksprakiga psykiskt efterblivna” i
Helsingforstrakten kongressaret 1959. Samtidigt sker en intressant "vindning” inom Sa-
mariterstiftelsens styrande organ. Ar 1959 hade viceordféranden i stiftelsens delegation,
CA Borgstrom, doktorerat om lagstiftningen kring sterilisering. Lagstiftningen om steri-
lisering uppfattas inte vid denna tidpunkt som direkt kontroversiell. Men en viss kéansla
av att allt kanske inte stod ratt till i fragan tycks ha funnits. Denna kénsla delades inte av
CA Borgstrom, som gick ut med budskapet att 700 sinnessloa bor steriliseras per ar,
vilket skulle gora den arftliga sinnessloheten mer sillsynt inom tre generationer (50—60
ar)”. ”Inte endast grundlagen och FN stadga om de méanskliga rattigheterna utan dven
den allménna opinionen fordrar att varje manniska skall ha ett skyddat livi rimlig lycka”,
understryker han. Doktor Borgstrom lyckas séledes med konststycket att motivera en
starkt utokad anvandning av sterilisering med saval Finlands grundlag som FN:s forklaring
om de manskliga rattigheterna och den allmanna opinionens krav.

Den nyblivna doktorns avhandling presenteras stort uppslaget i tidningen Nya Pressen
3.4.1959. Nya Pressen var vid denna tid en mycket last kviallstidning, som utgavs av
samma tidningshus som Hufvudstadsbladet. Avhandlingen avser perioden 1935—1950.
Av 1908 steriliserade fall ar 1 119 eller 58,6 procent oligofrena (utvecklingsstorda), alltsa
inte fler 4n i medeltal 56 per ar. Antalet borde mer dn tiodubblas hdvdar CA Borgstrém
och konstaterar vidare att kommuner med svenskspréakig majoritet har varit speciellt illa
underrittade om vad steriliseringslagen forutsitter. PA Aland har éverhuvudtaget inte
gjorts nagra framstéllningar. Det sistndmnda faktum kan dock inte bero pa inflytande
fran Sverige, eftersom man dar har en liknande lagstiftning som tillimpas pa propor-
tionsvis fyra ganger flera fall 4n hos oss, konstaterar Borgstrom. Avslutningsvis efterlyser
han en statseugeniker som energiskt skall se till att lagen tillampas i Finland.

I egenskap av delegationens viceordférande ombads CA Borgstrom aven att halla ett an-
forande om sterilisering vid delegationens mote 8.4.1960. Anforandet efterfoljs enligt
motesprotokollet av en livlig diskussion. Nagot om anférandets eller diskussionens in-
nehall finns inte antecknat i protokollet. Det hade givetvis varit ytterst intressant att fa ta
del av de argument som framfordes. Mottes anforandet av ett odelat gillande fran de
niarvarande? Framfordes det andra asikter och forekom det eventuellt kritik mot de
forslag som tidigare citerats i pressen? Det vet vi tyvarr inte, men nagot kan i varje fall
protokollen beratta. CA Borgstrom avlagsnade sig efter anforandet och diskussionen och
tog inte del i det efterfoljande delegationsmétet. Kanske inte s anmérkningsvart. Motet
kan ha dragit ut pa tiden, men Borgstrom var ju i alla handelser i delegationens viceord-
forande. Vi kan ytterligare notera att han i ett brev daterat 24.5.1962 avsager sig med-
lemskapet i expertgruppen och samtidigt ber att inte bli invald i stiftelsens delegation.
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“Varmt intresserad av stiftelsens arbete beklagar jag djupt, att jag ser mig nodsakad att
skrida till denna atgard”, konstaterar han men héanvisar till att han nu utsetts till chefsla-
kare for Helsingfors sinnessjukvardsdistrikt. Men var uppgifterna inom stiftelsen faktiskt
sd betungande att han méste lamna dem? Det ar 1itt att skapa efterhandskonstruktioner,
men de beskrivna hindelserna verkar i varje fall pa négot sitt signifikativa for den ut-
veckling som nu tagit sin borjan. Den gamla medicinska uppfattningen och synen pa ut-
vecklingsstorda holl snabbt pa att vika undan, dven inom stiftelsen. Den medicinska
synen med en del av sin kontroversiella ballast forlorade uppenbarligen inom stiftelsen
en av sina framskjutna foresprékare. Det bor understrykas att detta var en syn som i
manga avseenden inte delades av stiftelsens ursprungliga initiativtagare. Men dven en
del av deras tankar kring personer med utvecklingsstorning som resurslosa och svaga
personer, “de minsta i samhallet”, borjade ifragasatts. Man borjade inse att socialt ansvar
och medmansklighet, da det gillde utvecklingsstorda, betydde langt mer 4n passivt var-
dande.

STERILISERA

900 sinnessloa ARILIGEN

Lkriver - expert.
som
doktorerar

56 sinnessloa steriliseras per
ir i Finland, Deras antal
borde ritteligen vara 700, an-
ser med, lic. och fil. mag,
C.A Borgstriom, som dis-
puterar for doktorsgraden
med bl a. detta pastiende i
dag. Sedan 1935 har Finland
en stiriliseringslag, som kom-
pletterats 1950, men lagen
tillimpas inte i full utstrick-
ning, Av landets 548 kommu-

Dr. C.A. Borgstrom kravde att
700900 sinnessloa (siffrorna
varierar) skulle steriliseras

arligen. Har pressklipp fran
21.2.1959.

Forts. pa sista sid.

1 -n g -
Grongoling =g
{ disputationskatedern 8r med. lic. J
C. A. Borgstrom sannerligen inte.
Han har bakom sig en [ldngvarig
praktik och hans sanerande krav kan §
darfér inte avfdrdas utan vidare.

Som vi tidigare har beskrivit hade Samariterstiftelsens verksamhet resulterat i ett flertal
kontakter inom hela det svensksprakiga omradet. Grundarna av Samariterstiftelsen hade
besjilats av idén om att viacka upp en "samariteranda”, engagera folk att i sin ndrmaste
omgivning ta ansvar for personer i behov av hjilp. Resultatet blev de foraldrakretsar
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som vaxte fram inom DUV och som i en del fall funnits redan fére den organiserade
verksamheten tillkom. Manga, ja kanske de flesta, foraldrar till utvecklingsstorda upplevde
att de i sin situation stod mer eller mindre utanfor det etablerade samhallet. Man var
med andra ord fardig att bryta med det gamla, som inte gett nigot vasentligt. Samari-
terstiftelsen fick sdledes ett overvildigande gensvar pa sitt upprop. Det fanns en grupp i
samhallet som ingenting heller ville dn att ta ansvar och detta for de personer som stod
dem allra niarmast. Den gruppen var fordldrar till barn med utvecklingsstorning. Men
svaret var kanske inte till alla delar det pionjarerna bakom Samariterstiftelsen hade tankt
sig. Utgangspunkterna stod trots allt ganska langt fran varandra och d&ven om malsatt-
ningen i princip var densamma skulle uppfattningen om de medel som borde tillgripas
skilja sig. Detta kom att resultera i en stark ideologisk brytningstid, dir man pa négra ar
lamnande bakom sig mycket av det som lett Samariterstiftelsens grundare.

En viktig inspirationskalla for foreningen De Utvecklingsstordas Vil, som nu snabbt bor-
jade fa en allt viktigare roll i verksamheten, var kontakterna till Riksforbundet for ut-
vecklingsstorda barn, RFUB, i Sverige. Som vi noterade hade stiftelsens socialkurator,
Mari-Ann Stormbom-Humalisto, under sitt forsta verksamhetséar haft kontakt med riks-
forbundet och representanter fran forbundet hade besokt Helsingfors. I ett PM over ak-
tuella fragor konstaterar hon att forbundet visat sig "samarbetsvilligt” och det omdomet
har fortsatta att gilla under de ménga decennier samarbetet fortsatt. Aven hos DUV
fanns vilja till samarbete och ar 1964 besokte forbundets ddvarande ombudsman Bengt
Nirje DUV. I ett brev till Mari-Ann Stormbom-Humalisto diskuterar Bengt Nirje sitt
besok i Finland 2-8.10 1964. Han var dven pa vig till den nordiska CP-konferensen i
Helsingfors, men skriver: I enlighet med det 16fte jag gav Dig har Riksforbundet beslutat,
att jag skall stanna ytterligare nagra dagar i Finland for att halla féredrag hos Eder och
for att se de saker Du anser jag bor titta pa ... Jag vill anvinda besoket till att dels fa insyn
i lagforhallandena, dels fa en uppfattning om den praktiska verksamhetens omfattning
och om planer. Jag vill garna besoka nagra institutioner och se savil gott som mindre
gott. Givetvis vill jag ocksa tréaffa foraldraforeningsrepresentanter.” Bengt Nirje har moj-
lighet att bese institutionen Barnens By och holl ett anférande om foraldraforeningarnas
verksamhet for inbjudna fran foraldrakretsarna i Helsingfors och Borga liksom for med-
lemmar i stiftelsens delegation. Tyvarr finns inget skriftligt bevarat av det anférande
Bengt Nirje holl vid tillfallet. Mgjligen anvande ha 6verhuvudtaget inte ett manuskript.
Men vi vet att han talade 6ver amnet foraldraforeningar och med storsta sakerhet berorde
vilka malsdttningar RFUB i Sverige hade i sammanhanget. I flera brev var han fortsatt
angeldgen om att halla kontakt med DUV och dess lokala kretsar. I ett brev till Mari-Ann
Stormbom-Humalisto 4.10.1965 inleder han till en borjan med en forhoppning om att
"Dybwads” (integrationsforskarparet Rosemary och Gunnar Dybwad) tagit kontakt, men
fortsatter med att be om adresser till flera finlandssvenska foraldraforeningar (foraldra-
kretsar) och bjuder in till en konferens. Vidare vill Bengt Nirje sprida information via
FUB:s tidning till DUV:s foraldrakretsar “allra helst som de far en speciell hilsning i
numret”.

35



DUV kom fran forsta borjan att inta en reserverad héllning till att bygga ut institutioner
enligt modellen for socialministeriets planer under 50- och 60-talen. Delvis ar det fragan
om att det svensksprakiga upptagningsomradet fick en helt annan karaktar dn motsva-
rande omraden i det 6vriga Finland. De 1dnga avstdnden lade grunden till ett engagemang
for ett annex i Osterbotten. Samtidigt innebar detta ett klart stillningstagande for en
mindre institution dn den Karkulla ursprungligen planerades bli. DUV forde ocksé snabbt
upp pa agendan daghem for utvecklingsstorda. De uppfattas som ett alternativ till insti-
tutionsplaceringar. Men en ideologisk paverkan fran RFUB verkar saledes ocksa att vara
relativt tydlig. I de diskussioner jag i slutet av 1960-talet hade med min foretradare,
Mari-Ann Stormbom-Humalisto, understrék hon normaliseringsprincipens betydelse.
Jag uppfattade att den hade varit vagledande for fordldraorganisationens tankegéngar
under en langre tid. Det verkar saledes troligt att Bengt Nirje redan vid sina forsta kon-
takter med DUV ar 1964 berattade om 6ppenvardsinsatser drivna av FUB och att han da
framforde de tankar som han senare formulerade i normaliseringsprincipen. De tita
kontakterna fortsatte under borjan av 60-talet och budskapet *f6ll i god jord” hos manga
i hans dhorarskara. Jag vagar havda att manga av normaliseringsprincipens tankar var
kidnda inom DUV langt fore Bengt Nirje 1966 lanserade sina tankar kring normalise-
ringsprincipen vetenskapligt i det samlade verket "Changing Patterns in Residential Ser-
vice for Mentally Retarded”.

En annan viktig faktor, som gjorde DUV kiand och medverkade till att h6ja organisationens
profil var Karin Stensland Junkers besok i Finland 1966. Karin Stenslands Junker har
blivit kind som den som inforde den s& kallade BOEL-metoden. Metoden hade fatt sitt
namn efter hennes autistiska dotter Boel. Karin Stensland Junker doktorerade pa 1970-
talet i psykologi, men hade ocksé bakom sig studier i journalistik. Framfor allt var hon
mor till en barnaskara, dar tva barn hade grava funktionsnedsittningar. I sina bocker
berorde hon familjens situation, bland annat i den uppmarksammade boken Samhillets
samvetsbarn, som utkom 1964.

Karin Stensland Junker horde till RFUB:s grundande medlemmar. Hon tog sjélv initiativ
till att ta kontakt med DUV i ett brev till Mari-Ann Stormbom-Humalisto, dar hon skriver:
”... jag har fatt inbjudan att tala i Mariehamn och foreslog sjilv att det vore lampligt —
om intresse finns — att passa pa och tala éven i Helsingfors eller Abo ... Jag siger till Dig
som jag sagt till alla, att det vore klokt att utnyttja ett besok av mig for att paverka myn-
digheter och andra frivilliga organisationer ... Kommer jag till Finland — nota bene Hel-
singfors — skall ni naturligtvis ocksa forsok fa pressen intresserad. Jag vet av erfarenhet
fran mina besok i Norge och USA att foreningarna har stor nytta av pressens intresse.”
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Samhiillets
samveilsbarn

— Alle barn har fdtt pdvan att
olicka kérlek och émhet, vdra ut-
1 all synnerhet. De vicker inte
barg kdrlek och skapar ansvars-
kinsla, de tvingar #il stdllnings-
g i : L

— som elfest Ranske skulle ha
undvikits, P4 sift sdtt uppfordrar
de oss till sidlvfostran, Deras fir-
maga att spontant kalla pd oss
— pd ett sdrskilt sfitt som sakmar
logikens krap — dr ndgonting ol
inte kan forklara, Ndgonting de
‘synes ho fait I skdnks

4 avshitar
Stensland Junker sin bok
Bamhiillets samvetsharn
HOD AT EJALV mor WA utvecks
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talar om, Oahpimmﬂpud-
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skt om stt mycket kan ghras fir
barnen som it annorlunds, "att man
miste ta emot det Mla annorlunda
barnet som en naturilg del av vir
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bristfiilligt rustad av det naturliga
skillet att nigon av ces mista bl
det,”

Mm.

20 och 50 fr imbecilla och under 20
#r idioter (‘oblldbara’). Férfattarin-
nm-mmmmmmr
#r minst lika stitande som ordet
fifot, Aitid finns det nigonting att
"hilda", att utveckla och stimulera
hioa ett barn, Detts nimnt som ex-
empel ph den optimism som besfilar
Earin Stenland Junker, Hon vill
vicks siviil fOrilldrar som myndig-

hoter fill insikt om att man kan

gita mycket fOr dessa barn, Men
dot krivs strre anstriingningar dn
vad men hittills har lagh | dagen

frin samhillets sida mm
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rar slg om utt riva de
giller de psykiski utvecklingsstorda.
Del som & annorlunda, abnormt,
har £t vAckt reaktion hos omgiv-
ningen, Kanske likaren som fdrst
konstaterar ati. ett barn fr utveck-
lngsstiirt gor modern rhdet att "lime
na bort det hily barnet med en
ghng" — det finns anstalter for dy-
likn, barnet har ingen mijlighet tid
en vanlig ubveckling. — Ett barn har
ritt t1l sina férdldrar, och forild-

friimsta uppgift ¢ att sika nd kon-
takt med olla de férildrar som fort-
tarande "gémmer sig” med sina svii-
righeter, att sammanfira dem &Il

bum. Dylika kontakter under Jed-
m:vmmmm
visab sig vara till stor nyita.

En mor som sjily fr mitt inne 1
problemet har ph sitt sitt stéree foe-
utsitiningar fin andra att skriva en
dylik bok. Faran fdr att det kiinslo-
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de foreligger givetvis. Men Karin

Stensland Junker har Atminstone |
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diiv arbetet fér de paykiskt ut-
vecklingsstirda barnen knappt har
kommit | ging, { varje fall inte
Afrhgs om den Gppna virden,

T.Ha

De utvecklingsstirda barnen har ofta ett stirre passivt lprd.k iin
det aktiva — liksom smabarn som dnnu inte har lire sig tala,
— Boel, firfattarinnans egen dotter, talar inte alls, men hennes

siitt ate hiilsa ir ett sprik som iindd kan forstis.

KARIN STENBLAND JUNKER:
Samhiillets samvetsbarn
Waiur och kultur 1964
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Karin Stensland Junker vickte uppmarksamhet pa sin foredragsturné i Finland, som tillkom
genom kontakter med Samariterstiftelsen. Har ett klipp fran Hufvudstadsbladet 13.6.1964.
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Karin Stensland Junker vickte berittigat intresse pa sin foredragsturné i Finland. Bud-
skapet var samhallsinriktat och positivt. Sjalv hade hon i sitt brev som en mojlig rubrik
foreslagit "Murar som maste rivas”. Detta var ndgot annat 4n den mentalitet av "tycka
synd om” parad med forlegade medicinska uppfattningar som fortfarande var férhars-
kande inom vida kretsar i Finland. Samtidigt lyfte budskapet fram medvetandet om att
foraldrar till utvecklingsstorda innehade en speciell kompetens gillande sina barn med
en utvecklingsstorning. En kompetens som varken kunde ersittas eller utdomas av andra
experter pa omradet. Det var aven tankar som framkommit vid den internationella for-
dldraorganisationens, ILMSH:s mote i Bryssel 1962 och som inom DUV framforts av
Antti Konschin och Gustaf Laurent, den forstnimnda styrelseordférande i féreningen.
Sammantaget betydde detta att man bland foraldrar till utvecklingsstorda inom loppet
av nagra ar gatt fran en position av maktloshet och utsatthet till en tilltagande medvetenhet
om mojligheterna att forandra utvecklingsstordas stéllning liksom medvetenhet om att
foraldrarna sjilva hade en viktig roll i detta forandringsarbete.

Forberedelse for ny lagstiftning

Forberedelsearbetet for en ny lagstiftning padborjades ocksa under 1960-talet. Den da
gillande lagen om psykiskt efterblivna hade tillkommit 1958. En forsta mojlighet att pa-
verka situationen uppstod i samband med att en ny landskapslag for personer med ut-
vecklingsstorning forbereddes pa Aland. Nu fanns det en méjlighet fér DUV och forild-
rakretsen pa Aland att i samarbete med Samariterstiftelsens socialkurator utarbeta ett
utkast till ny lagstiftning. D& utkastet utarbetades stod man i kontakt med beredningen
for den svenska omsorgslagen. Den svenska lagen tradde i kraft 1968. Den alandska
landskapslagen tradde i kraft samma ar och inneholl bland annat en hanvisning till un-
dervisning. Arbetet med att paverka hade séledes gett resultat. P4 fastlandet géllde fort-
farande lagen fran 1958, som upplevdes som klart fordldrad. Lagen kompletterades 1969
med ett tillagg, paragraf 5 a, som vid sidan av daglig verksamhet gav mojlighet till att
grunda oppenvardspolikliniker, stoda foraldraverksamhet, arrangera lager liksom un-
dervisning och handledning av en sa kallad specialarbetare. Finansiellt hade dock dessa
verksamhetsformer 4n mindre tryggad stillning 4n lagens traditionella vardformer.

Tillagget, paragraf 5 a, i lagen om
psykiskt efterblivna innebar helt nya
verksamhetsmojligheter. Nu inleddes
bl.a. fritidsverksamheten, som snart
visade sig ha manga viktiga funktioner.
Man tog t.ex. upp handikappsimning
enligt den s.k. Halliwick-metoden.

Pa bilden ovar frivilliga simledare

metoden.




Lagen om psykiskt efterblivna inneholl fortfarande huvudsakligen bestimmelser om cen-
tralanstalter och Ovriga anstalter. Dessa kunde vara privata, statliga eller kommunala.
Bakgrunden finner vi i Niilo Maki-kommitténs forslag fran borjan av 1950-talet, som f6-
reslog fem centralanstalter for hela landet, var och en med 600 vardplatser. Centralan-
stalterna skulle fungera enligt pedagogiska och medicinska principer och anknutna till
dem kunde finnas separata undervisnings- och andra avdelningar. Trots denna inriktning
pa centralanstalter med stora upptagningsomraden overlits sjalva ansvaret for att ordna
varden till de enskilda kommunerna. Dessa kom dock i ganska liten utstrackning att
sjilva engagera sig i varden. Systemet var inriktat pa att erbjuda institutionsvard. Detta
byggdes ytterligare pa av planeringskommittén for varden av psykiskt efterblivna som i
sitt betankande fran 1961 utgick fran att landet skulle indelas i 15 distrikt och att antalet
centralanstalter skulle utokas. Detta skulle huvudsakligen ske med anstalter byggda i
kommunal regi. Malet var 6 600 anstaltsplatser i hela landet. Distriktsindelningen blev
forverkligad i enlighet med kommitténs intentioner. Daremot nddde man aldrig upp till
malet da det gallde institutionsplatser. Centralinstitutionerna kunde som sagt vara statliga,
kommunala eller privata. Da centralanstalterna enligt lagen hade uppsikt 6ver varden
inom sitt verksamhetsomrade uppstod péa sina héll en situation, dir en privat institution
kunde paverka utformningen av varden inom en hel region. Den tidigare namnda Cen-
tralanstalten Rinnehemmet, beldagen i Nylands lan, upprattholls till exempel av en privat
stiftelse. Stiftelsen uppfattade sitt uppdrag som mer eller mindre avgrinsat till institu-
tionen. Det 4r med andra ord knappast forvinande att 6ppenvardsinsatserna inom lanet
till en borjan inte utvecklades i den takt de kunde och borde ha gjort. En kontrast utgjorde
i detta fall Kérkulla Centralanstalt med manga nylindska kommuner som medlemmar. I
sin service for den svensksprakiga befolkningens holl man en betydligt mer progressiv
linje.

Inom de foraldrakretsar som horde till den riksomfattande foreningen De Utvecklings-
stordas Vil (fram till 1965 Samariterstiftelsens Vanner) fanns en klar onskan att bryta en
situation som man upplevde som klart otillfredsstillande. Man Onskade ett stod som
mojliggjorde att ett barn med utvecklingsstorning kunde vistas hemma och anség att fa-
miljen inte kunde fa stillas infor ett val mellan i praktiken ingen service eller institu-
tionsvard, dar kontakterna med hemmet ofta blev brutna. Situationen upplevdes starkare
ju mer avligset fran institutionen man befann sig. Det ar séledes ingen tillfallighet att de
forsta daghemmen med moderna pedagogiska principer och en stark inriktning pa barn
tillkom i Osterbotten. Den padrivande kraften var klart fordldrakretsarna och DUV som
helhet. Man var aven beredd att ta pa sig en stor portion av praktiskt ansvar for att
etablera verksamheten. Daghem hade lyckats ”slinka med” i 1958 ars lag som en form av
institutionsvard. Genom att ta till vara denna mojlighet och omskapa den till en modernt
inriktad pedagogisk verksamhet, gjorde fordldrakretsarna inom DUV det mesta mojliga
av en i ovrigt fordldrad lagstiftning. Sdvida man hade blivit tvungen att etablera dag-
hemsverksamheten inom ramen for § 5 a med bestimmelser om 6vrig 6ppen vard hade
verksamheten haft betydligt simre forutsattningar. Tilldgget, § 5 a, i Lagen om psykiskt
efterblivna innebar i och for sig nya mojligheter for Samariterstiftelsen och senare DUV
att utoka den lagerverksamhet som man ursprungligen paborjat enbart med hjilp av un-
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derstdd och frivilliga donationer. Till en borjan omfattade verksamhet ett ldger i sodra
Finland, Solkulla pa Sarvsalo och ett liger i Osterbotten, Porkenis i Pedersore, men
verksamheten kunde snabbt utokas till Lappvik i vastra Nyland och Metsola i Karleby-
nejden. Likasa skapade tilligget majligheter att inleda fritidsverksambhet, till en borjan i
Helsingforsregionen, men snart fiven i vistra Nyland och Osterbotten.

Med stod av § 5 ailagen om psykiskt efterblivna 1969 aktualiserades ocksa ett DUV-pro-
jekt som kan ses som borjan till organisationens foraldrarddgivning. Under &r 1969 och
1970 planerade foreningen DUV att tillsammans med foraldrakretsen och en del kom-
muner i Vastnyland anstilla en specialarbetare fran och med 1971. I § 5 namndes regionala
och lokala specialarbetare som en mojlig verksamhetsform. Saval foraldrakretsens ord-
forande Helmer Lindholm som dévarande socialdirektéren i Ekenés, Tor Lundberg, var
entusiastiska infor majligheterna att fa resurser for radgivning och insatser i narsamhallet.
Men foretaget stupade pa att man sist och slutligen bland kommunala beslutsfattare
stillde sig fragande till att en verksamhet for personer med utvecklingsstorning och deras
anhoriga skulle ha forutsittningar att lyckas i den foreslagna formen. Man hiavdade att
Karkulla Centralanstalt erbjod liknande tjinster. Aven kommunalférbundet for ddvarande
centralsinnessjukhuset stéllde sig fragande till behovet och hanvisade till de olagenheter
parallell verksamhet kan medfora.

Trots att revideringen av lagen om psykiskt efterblivna séledes reparerat en del brister
hade de flesta ansvariga klart for sig att det som krivdes var en totalreform. Ar 1966 till-
satte statsradet en kommitté for att utreda varden av psykiskt efterblivna. Kommitténs
uppgift var dven att foresld atgarder for att avhjalpa bristerna i varden liksom att foresla
atgarder som skulle fora lagstiftningen i nivd med utvecklingen och aktuella behov. Kom-
mitténs ordférande blev Ilmo Paananen och som dess sekreterare fungerade Antti Veikko

Perheentupa.

Forestandaren och riksdagsmannen Antti
Veikko Perheentupa var en av reformisterna
inom omsorgen. Han foljde aven noggrant
med laget i ovriga Norden. Har talar Antti
Veikko Perheentupa infor det nordiska
forbundets kongress i Arhus 1975.Till
vanster lyssnar normaliseringsprincipens
fader, Niels Erik Bank-Mikkelsen.
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Imo Paananen var under dGren 1951—1962 verksamhetsledare for Kehitysvam-

maliittos foregangare, Vajaamielislaitosten Keskusliitto och efter det forestan-
dare for Vaalijala centralanstalt. Centralanstaltens huvudman var vid denna tid
Inre Missionssdllskapet. Han var dven en central person i de diskussioner som
fordes i borjan av 70-talet om att skapa ett stort centralforbund for omsorgen dit
savdal Kehitysvammaliitto som de bdgge fordldraorganisationerna skulle ha an-
slutit sig. Efter en riksdagsmannakarridr for socialdemokraterna och medlem-
skap i Liinamaas tjanstemannaministdr 1975 gjorde han sin fortsatta insats som
stadsdirektor i Uleaborg. Antti Veikko Perheentupa var vid tiden for kommitté-
arbetet forestandare for centralinstitutionen Antinkartano i Bjorneborg och hade
invalts i riksdagen 1966 som representant for socialdemokraterna. Perheentupa
horde redan da till de sa kallade reformisterna i sitt parti och kom senare att bli
kdnd som en kritiker av hur hela valfardssystemet forverkligades. Han hdavdade
att man hade kommit ur spar i sina forsok att skapa patentlosningar for mdansklig
lycka. Men ar 1966 var han fortfarande djupt engagerad i att forbdttra det val-
fardssystem som var under uppbyggnad. Manga av kommitténs tankar kring en
lagstiftning med inriktning pa aktiv habilitering och rehabilitering samt person-
liga habiliteringsprogam dtergick sannolikt pa teman som lyfts fram av honom.

Kommittén framforde ett, som det snart visade sig, alltfor kontroversiellt forslag till ny
lagstiftning. Den foreslagna lagen skulle forutom personer med utvecklingsstorning aven
omfatta en del andra grupper med en funktionsnedsittning. Tanken var att infora det
samlande begreppet utvecklingshamning (kehitysvammainen) i stillet for psykisk efter-
blivenhet. Samtidigt ville man utvidga det nya begreppet till att galla olika funktionsned-
sattningar i utvecklingséldern. Hit skulle 4ven kunna hora en utvecklingsstorning som
uppkommit i ett senare skede av livet, till exempel genom en olycka eller skada. Lagen
skulle med andra ord fanga upp alla de grupper som foll igenom det existerande systemet
med definierade diagnoser. Bland annat skulle personer med en cp-skada ha hort till
den planerade nya lagen. Det maste erkdnnas att personkretsen blev svardefinierad, men
samtidigt hade en omdefinition av begreppen helt sakert brutit nagot av den segregering
om da omgav personer med utvecklingsstorning. Hela tanken var dock tyvarr alltfor
avancerad for sin tid. Det fanns en hierarkisk indelning av olika handikapp och personer
med utvecklingsstorning horde fortfarande till dem som fanns lagst pa listan. Handi-
kappservicelagen som kom tio ar senare tog upp en del av de framférda tankarna. Ironiskt
nog blev da personer med utvecklingsstorning en av de fa grupper som lamnades utanfor
den lagen. I den svenska LSS-lagen, som kom flera artionden senare, har man likasa ut-
vidgat personkretsen, &ven om man inte vill omdefiniera sjalva begreppet utvecklings-
stord.

Samariterstiftelsen gav i samarbete med DUV ett utlitande om kommitténs tankegdngar
redan i maj 1968. Organisationerna hade en positiv helhetssyn pa forslaget, men lyfte
fram den viktiga definitionsfragan. Man instimmer med kommittén i dess uppfattning,
att de utvecklingsstorda inte utgér en homogen grupp, men fortsatter: "Dock utgor denna
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psykiska storning gruppens huvudproblem, varfor det ar nédvandigt att genomgaende
utforma omsorgsformerna for denna grupp utgdende harifran. Denna sarskilda hansyn
kan forsvara andra invalidgruppers delaktighet i varden.” Organisationerna var medvetna
om att dessa gruppers stéllning (foreslagna nya grupper) skulle forbattras avsevirt genom
att infora en bredare definition. Men man anser att gruppernas behov inte i tillracklig ut-
strackning blivit definierade. Slutklimmen blir: "Lagtexten borde darfér genomgaende
beakta den i § 1inforda definitionen av begreppet utvecklingsstord eller alternativt endast
berora psykiskt utvecklingsstorda. I utldtandets kommentarer pa paragrafniva finns f6ljd-
riktigt tva forslag antingen bor paragrafen innehélla en definition av de grupper som
avses eller ocksa bor det klart sdgas ut att det ar fragan om psykiskt utvecklingsstorda.

DUV och stiftelsen understodde givetvis att lagforslaget efterstravar normalisering. Som
en foljd av normaliseringen lanseras begreppet “sekundirprincipen”, det vill siga att
samhallets allmadnna serviceformer i forsta hand skall gilla. T utlatandet heter det: ”...
samtidigt som [DUV/stiftelsen] ger ovannamnda princip sitt fulla stod ... [onskar man]
understryka, att en forutsittning for dess praktiska genomforande ar en val utbyggd rad-
givande verksamhet.” Samma resonemang anvinde man, da det gillde att ta stillning
till hur bestammelserna om tvangsvard skulle utformas. Utlatandet konstaterar: “Stor
vikt bor laggas vid att varden utformas med respekt for den utvecklingsstordes person ...
Enligt nuvarande praxis tas ofta pa ett helt otillfredsstillande sitt hansyn till individens
personlighet och mojligheter till ett fullviardigt livi samhallet ... Darfor borde 6vervagas,
om inte i lagforslaget direkt kunde intagas bestimmelser som understryker denna ratt ...
Daremot bor principen om frivillig vard inte leda till, att den utvecklingsstorde pa grund
av avsaknad av formaga inte kan tillgodogora sig lagstadgad vard.” Aven hir behévdes
séledes en effektiv radgivning.

Men inte ens en effektiv radgivning ar tillracklig for att garantera den viktiga skolfragan,
sager man, och understryker samtidigt att lagforslaget inte behandlar ratten till under-
visning. Denna ritt ar helt beroende pé skollagstiftningens framtida utformning, framhalls
i utldtandets text. Utlatandets resonemang avslutas med foljande slutklam: "Emedan
lagkommittén inte ansett det mojligt att reglera en del viktiga omsorgsformer inom lag-
forslaget ram, borde en kontinuerlig kontakt ha uppratthallits med lagberedande myn-
digheter pa dessa omraden.”

Trots manga viktiga principiella invindningar stillde sig DUV och stiftelsen trots allt
overvagande positivt till lagforslaget som helhet och var dven i den viktiga definitions-
fragan beredda att acceptera nya grupper, savida avgransningarna kunde goras pa ett
patagligt siatt. DUV gick dven in for att termen pa svenska i kommande lagtexter borde
vara utvecklingsstord, inte utvecklingshammad.

Kommittén avgav sitt slutliga forslag ar 1970. Forslaget inneholl dven ett detaljerat forslag
till omsorgslag (kehitysvammalaki). Uppenbarligen hade den allmanna kritiken mot en
utvidgning av begreppet utvecklingshamning haft effekt och gjort att forslagsstallarna
tankt over fragan pa nytt. Man ndrmades sig nu integreringsfragan enbart utgdende fran
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sekundarprincipen. Kommittén foreslog en lag som skulle ge service endast om samhallets
normalservice inte fungerade. Liknande tankegangar fanns visserligen vid denna tidpunkt
i ovriga Norden, men det verkar svart att direkt ta fram ett samtida enskilt dokument av
samma barvidd. I Norge, som blev en foregangare for principen om att integrera servicen
i normala tjanster, kan vi till exempel endast hanvisa till Stortingsmeddelande nummer
88 fran ar 1966—1967, diar man i allmidnna ordalag slar fast normaliseringsprincipen.
Forst i och med Stortingsmeddelandet nr 27 fran ar 1977—1978 skisseras modellen for en
fortursratt for allmanna tjanster. I Sverige blev principen klart formulerad med LSS-
lagen pa go-talet, medan Omsorgslagen ganska klart lagger det mesta av ansvaret pa
landstingen.

Paananen-Perheentupakommitténs forslag till en ny omsorgslag var saledes ideologiskt
sett fore sin tid, men resonemanget kring sekundarprincipen visade sig tyvarr i det mesta
vara gra teori. I praktiken fick lagrummet, &tminstone till en borjan — liten betydelse.
Forslaget blev dessutom tyvirr liggande i atta ar innan det antligen kunde ges till riksda-
gen. En del av kommitténs idéer kom visserligen under mellantiden att utéva ett visst in-
flytande pa utvecklingen. Men undantaget en liten krets av engagerade kan man stilla
sig fragande till dess paverkan. Néagra ar efter kommittéforslaget kom namligen social-
och hilsovardsministeriets omarbetade forslag, som gick ut pa att 1agga samman de pla-
nerade specialomsorgsdistrikten med de likaledes planerade sjukvardsdistrikten. Infly-
tandet for personer inom forvaltningen av omsorgstjanster skulle ha blivit minimalt.
Uppstillningen kanns mot bakgrunden av dagens situation ytterst aktuell. Ministeriets
forslag av ar 1973 kunde visserligen marknadsforas som “integrering”, men det var en
integrering av helt fel slag, sett ur omsorgens synvinkel. Det uppfattas som en borjan till
en systematisk sammanldggning av omsorgstjanster med sjukvarden och diarmed en
atergang till en medikalisering av omsorgen som helhet. Forslaget hade det goda med
sig, att det lyckades mobilisera omsorgens samtliga organisationer till ett forsvar av en
sjalvstandig stallning.

I och for sig ar inte en egen administration nodvandigtvis en garanti for en integrering, da
det giller den enskilda personen. Tviartom kan detta betyda en service som ar illa anpassad
till 6vriga tjanster i samhéllet. For omsorgens organisationer géllde séledes att forsoka
klargora tva saker. En omfattande integrering enbart med sjukvarden leder till segregering
och medikalisering, precis det man forsokt kimpa emot. A andra sidan var en integrering
av tjansterna inom samhillet i stort en positiv méjlighet. FDUV (DUV var sedan 1971 pa
riksplanet FDUV) och Samariterstiftelsen gjorde 28.8.1973 en gemensam uppvaktning
hos social- och hilsovardsministeriets ddvarande kanslichef Kari Puro, dar FDUV:s och
stiftelsens representanter forsokte framhalla att en samordning av omsorgen med de pla-
nerade sjukvardsdistrikten skulle utgora ett enormt bakslag for den utveckling mot forny-
else som kommit igdng. Men i det sammanhanget “valde” kanslichefen att se det hela
enbart som en administrativ integrering. Om undertecknad inte minns fel, framfordes
som ett slaende argument landstingen i Sverige. De hade da hand om tjansterna for per-
soner med utvecklingsstorning, men var huvudsakligen en administration for sjukvarden.
FDUV:s och stiftelsens asikter framfordes av ddvarande forbundsordférande Bruno Back-
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man och sekreteraren Mikael Lindholm. Stiftelsen representerades av sin styrelseordfo-
rande Eric Henricsson och delegationens ordféorande Haakon Bjorkenheim. I utlatandet
instimmer man visserligen i “kravet pa en allmén ko-ordinering av social- och sjukvard,
men kan under inga omstandigheter omfatta en uppfattning enligt vilken medicinsk spe-
cialvard och omsorgen om utvecklingsstorda skulle ha synnerligen omfattande tang-
eringspunkter”. Denna uppfattning representerar ett ytterligt foraldrat synsatt, skriver
man i utlatandet &ven om man medger att omsorgen i vissa avseenden kan ha en del tang-
eringspunkter med medicinsk specialvard. Men man fortsatter: ”’En psykisk utvecklings-
storning’ maste i forsta hand ses som ett socialt handikapp som kraver olika former av
social rehabilitering. Endast i en liten del av alla fall blir den medicinska specialvarden
overviagande.” Det ar vart att notera att utlatandet framhaver utvecklingsstorning som
overvagande ett socialt handikapp. Detta motsvarade hur de flesta anhoriga redan da ville
beskriva en utvecklingsstorning. Men den utgangspunkten var pa 70-talet, da utlatandet
skrevs, en utmanande tanke for ménga professionella pd omradet. Utlatandet understrok,
som tidigare har berorts, faran for en medikalisering av hela tankesattet. "Savida de be-
slutsfattande ar vana vid ett medicinskt vardtankande och ev. uppfattar en psykisk ut-
vecklingsstorning som ett permanent sjukdomstillstind dventyras hela den samhallstill-
vanda rehabiliteringslinjen i sjidlva forslaget till omsorgslag”, heter det i utlaitandet. Om vi
bortser fran en del dlderdomliga formuleringar — till exempel anvinde man da konsekvent
psykisk utvecklingsstorning — forefaller manga av argumenten som framfordes fortfarande
att vara forvanansvart aktuella. Sammanfattningsvis konstateras att om en sammankopp-
ling av omsorgen och sjukvarden inte kan motiveras av likheter inom sjélva verksamheten,
aterstar endast en eventuellt ekonomisk nytta av en sammanslagning. Man framhaller
ocksa behovet av en helhetssyn inom social- och hélsovarden, och understryker att detta
och omsorgens medicinska aspekter ar tva helt olika fragor. De ekonomiska besparingar
som mdjligen skulle uppnas ar endast marginella i jimforelse med att man samtidigt
“aventyrar de vinningar som den foreslagna omsorgslagen eljest skulle medfora”.
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Nar omsorgslagen adntligen tradde i kraft 1.1.1978 hade fragan om en sammanslagning
med sjukvardsdistrikten avforts fran diskussionen och lagen tradde i kraft ungefar som
den vara utformad redan i borjan av 70-talet. Med fanns bestimmelserna om att allman
lagstiftning i forsta hand skulle gilla liksom bestimmelserna om att ett personligt om-
sorgsprogram bor uppgoras for alla dem som registrerats inom omsorgen. Bestimmel-
serna om att allméan lagstiftning i forsta hand skulle galla fick, som namndes, knappast
nagon praktisk betydelse under lagens forsta artionde. Forst i och med att Handikapps-
ervicelagen tradde i kraft i slutet av 80-talet fick den fragestillningen en storre genom-
slagskraft. Lagtexten faste en stor vikt vid systematisk planlaggning. Vid sidan av det
personliga omsorgsprogrammet stadgade lagen om en riksomfattande omsorgsplan, som
skulle godkannas av statsradet. De enskilda omsorgsdistrikten skulle for sin del gora
upp en plan for sitt omrade. Planen blev en del av den kommunplan som tillkommit
1976 i samband med en dndring av kommunallagstiftningen. Alla planer skulle std i vax-
elverkan med varandra. Den omsorgslag som tradde i kraft 1978 andades saledes tillforsikt
om mojligheterna att planera samhallsutvecklingen i stod av vixande resurser. Man ville
inte binda beslutsfattarnas hander vid 16sningar som snabbt skulle bli omoderna. Darfor
blev lagens direkta bestimmelser om de tjanster som kunde erhéallas mer eller mindre
diffusa. Man riknade sdledes med en offentlig ekonomi med kontinuerligt vixande re-
surser och en allmant valvillig instillning till behov av service hos personer med utveck-
lingsstorning. Samtidigt var tilltron till experter och expertkunskap storre dn négonsin.
Dessa var “samhallets ingenjorer”, som genom systemet av planer fran toppen — den
riksomfattande planen — ned till den enskilda individen — den personliga omsorgsplanen
— skulle kunna forverkliga de senaste ronen, da det gillde habilitering och stod.

FDUV:s slutliga utlatande om omsorgslagen 1978

FDUV:s utlatande 3.3.1977 om regeringens proposition till omsorgslag (Forslag till lag
om specialomsorger for utvecklingsstorda) byggde bland annat pa de diskussioner som
forts i forbundsstyrelsen om forslaget till lagtext. Sven Sundqvist, frdn DUV i Jakobstad-
nejden, pekade pa allt det positiva som hant, da det gillde fordldrarnas mojligheteter till
inflytande, men framholl att det nya lagforslaget “tycks pensionera fordaldrarna”. Han
fick medh&ll av Géran Hansen fran DUV pa Aland, som #ven i detta sammanhang kriti-
serade lagforslaget for att inte beakta de frivilliga organisationernas roll. Helmer Lindholm,
fran DUV i Ekenésnejden, understrok att lagforslaget flyttar all beslutanderatt i om-
sorgsfragor till de blivande omsorgsdistrikten, medan Lars Nystrom, forbundets vice-
ordforande, lyfte fram det faktum att befrielse fran laroplikt kvarstod och att en skyldighet
att ordna traningsundervisning saknades. Avvikande fran det man efterstrivade — att
stadganden skulle finnas i skollagstiftningen — inneholl saledes forslaget till omsorgslag
fortfarande bestimmelser om traningsundervisningen. I utldtandet konstaterar man att
Forbundet De Utvecklingsstordas Vil finner det beklagligt att folkskollagens § 44, som
stadgar om befrielse fran laroplikt, fortfarande ar i kraft och att forslaget till omsorgslag
inte innehaller ndgra forandringar i detta hidnseende. Finland ar det enda nordiska land,
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dir ett barn fortfarande kan befrias fran laroplikt, slar utlatandet fast. Man visar dock
forstaelse for situationen, eftersom man antar att hela skollagstiftningen inom en snar
framtid kommer att fornyas. Av denna orsak nojer man sig med lagforslagets stadganden
om att de planerade omsorgsdistrikten skall ha skyldighet att ordna traningsundervisning
for barn som ar befriade fran laroplikt. Men forbundet understryker att det inte i den f6-
reslagna lagtexten klart framgar en skyldighet att uppratthalla traningsskolor. Tvirtom,
lagforslaget innehéller endast bestimmelser om traningsundervisning, som skall meddelas
i olika vardinstitutioner. FDUV understryker ssmmanfattningsvis att man varderar saval
normaliseringsprincipen som principen om integrering hogt. Darfor bor traningsunder-
visningen ordnas i for andamalet upprattade traningsskolor. Dessutom foreslar man att
ratten till undervisning inte borde upphora da eleven fyller 16, utan utstrackas till det ar
han eller hon fyller 20.

Fragan om forildrainflytande hade berorts flera ganger tidigare. I sitt utlaitande om for-
slaget till omsorgslag understryker forbundet att radet for specialomsorger, som omnamns
i lagforslaget, skall bli obligatoriskt. Man ansag att de forhandlingar som forts kring
kommunal arbetsplatsdemokrati borde vara utgangspunkten dven i detta hinseende.
Forbundet ar visserligen medvetet om att rddet for specialomsorger inte ar ett organ for
fragor pa arbetsmarknaden, konstateras i texten. Men man havdar dock att det mer eller
mindre vore mot andan i uppligget kring arbetsplatsdemokrati om omsorgsdistriktets
forbundsstyrelse ensidigt skulle vilja samtliga medlemmar av radet for specialomsorger.
Som slutklam foreslar man féljande dndringar i lagtexten:

— I § 2 bor ingd “traningsskola och annan erforderlig undervisning, handledning samt
funktionell 6vning”.

— I§20bor texten lyda: "Halften av medlemmarna skall utses bland anstillda hos kom-
munalférbundet for specialomsorgsdistrikt salunda, att personalens organisationer
stiller kandidater pa forslag till inval. I mén av mgjlighet bor olika yrkesgrupper inom
specialomsorgen bli representerade i radet ... De anhorigas organisationer stéller pa
forslag kandidater for inval i radet.”

Det dr intressant att FDUV slutligen, d& omsorgslagen avgavs som proposition till riks-
dagen i mars 1977, endast lyfter fram tva fragor. Man hade tidigare savail officiellt som
inofficiellt haft tillfalle att framféra synpunkter pé lagens utformning, men nu lyfte man
enbart fram undervisningsfragan och foraldrarnas representation. I diskussionerna om
en Overlatelse av daghemmen hade FDUV fatt erfara att foraldrarnas representation inte
bedoémdes som néagon sjilvklarhet och ibland uppfattades sta i strid med principerna for
den kommunala forvaltningen. Visserligen hade man i diskussionerna erkant betydelsen
av foraldramedverkan, men man ville inte direkt forankra denna medverkan i foraldra-
organisationen. Detta var en orsak till att FDUV — liksom systerorganisationerna i det
ovriga Norden — sag paralleller med de samtidigt pagaende diskussionerna om arbets-
platsdemokrati och utgér fran att foraldrarepresentationen borde kunna garanteras i be-
slutande organ. Har fods dven idén om ett ndrmare organisatoriskt samarbete mellan
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foraldrar och omsorgspersonalen “pa verkstadsgolvet”. Temat for forbundskongressen i
Borga 1978 blev mycket riktigt foraldrar och personal i samverkan och i samband med
Karkulla vardhem uppstod nagra ar senare en DUV-forening huvudsakligen bestaende
av personal. Samarbetstemat foraldrar—vardpersonal kom inte i praktiken att leda till
nagra storre omvalvningar varken av arbetsplatsdemokrati eller vardsstrukturer, men
det var klart "ett tidens tecken”. Fore sin tid var DUV-rorelsen definitivt genom att verka
for formaliserade paverkningsmojligheter for brukarna, alltsa personer med utvecklings-
storning och deras anhoriga. I Norden nddde norska NFPU langst pa denna viag genom
inforandet av de sa kallade tillsynsraden.

Den andra — och sidkert i DUV-medlemmarnas 6gon viktigare — frdgan var undervisningen.
Undervisningsfragan hade seglat upp som ett angelaget tema redan pa DUV:s Stortraff 1
i Mariehamn 1970, fortsatte att vara aktuellt pa Stortraff 2 i Vasa 1971 och fick en upp-
foljning pa Stortraff 3 i Ekenis 1973. En imponerade grasrotsaktion var den adress som
var avsedd att 6verlamnas till undervisningsminister Johannes Virolainen, men mottogs
av ministeriets kanslichef 17.3.1970. Initiativtagare till adressen var FDUV och Tukiliitto.
Meningen var att kunna paverka bade lagstiftningen inom skolsektorn och den kommande
nya omsorgslagen, som man da fortfarande trodde att skulle trida i kraft inom en snar
framtid. Av den orsaken forsokte man séledes na riksdagen och undervisningsministern,
Johannes Virolainen. Han hade i andra sammanhang gjort sig kind som en oradd fornyare
av undervisningen i landet. Tyvirr blev slutresultatet for denna “folkadress” om allas
ratt till undervisning inte det genombrott man tankt sig. Adressen lamnades in vid en
tidpunkt da Virolainen inte langre var parlamentariskt ansvarig minister och sjilva riks-
dagsvalet 1970 upptog medias intresse. Men adressen hade en stor betydelse for FDUV,
som inspirerades att energiskt fortsatta med arbetet i undervisningsfragan.

Emellertid hade sanden i timglaset redan ar 19778 borjat rinna ut for den blaogda optimism
om samhallets resurser som omsorgslagen i manga avseenden gav uttryck for. Energik-
risen négra ar tidigare hade pa ett konkret sitt askadliggjort att samhillets resurser var
begransade och att svagare grupper 16pte en stark risk att marginaliseras i kampen om
dessa. I ett annat samhallslage kunde omsorgslagen ar 1978 ha inneburit en stark fornyelse
av de tjanster omsorgen hade att erbjuda. Det ar mojligt att en service mer anpassad till
den enskilda individen redan da hade kunnat paborjas. Nu blev lagens allmant hallna
bestammelser om omsorgens verksamhetsformer en uppenbar svaghet och de manga
bestammelserna kring planldggning mera byrakrati 4n sociala reformer.

Omsorgsdistrikten blev i och med lagen obligatoriska och fick av statsradet faststillda
administrativa granser. De fick en mycket stark stidllning som huvudman for service for
personer med utvecklingsstorning. Detta betydde att kommunens eget ansvar blev i det
narmaste lika formellt som i den tidigare lagen. Darmed utvecklades inte heller servicen
i lokalsamhallet pa ratt satt. Det var egentligen bara Karkulla och nigra andra distrikt
som uppfattade lagens mojligheter att utlokalisera service. Karkulla kommunalférbund
hade i Lagen om specialomsorger fétt en specialstéllning. Det blev ett kommunalférbund
for hela det svensksprakiga omréadet. De flesta omsorgsdistrikt laste dock tyvarr fortfa-
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rande lagens stadganden ytterst bokstavligt. Lagen stadgade att varje omsorgsdistrikt
bor ha en centralinstitution och en central rddgivningsenhet och vid behov — observera
vid behov — andra verksamhetsenheter. Med andra ord, 6vriga verksamhetsenheter var
inte obligatoriska och foljaktligen av mindre vikt. Det spelrum som lagens planeringssy-
stem erbjod lamnades till en stor del obeaktat. Lika litet tycks regeringen under lagens
forsta artionde ha uppmarksammat sina mojligheter att i den riksomfattande planen ta
initiativ till fordndringar. Har hade funnits ett instrument att introducera omfattande
forandringar, senare till och med introducera en plan for avvecklingen av landets insti-
tutioner — en fraga som FDUV snart skulle komma att ta upp pa agendan.

Adressen till undervisningsminister

Adressen om ritten till undervisning foddes som en spontan aktion bland 6sterbottniska
foraldrar. Utgangspunkten var det krav som framforts av medlemmar av foraldrakretsarna
inom DUV (Samariterstiftelsens Vanner) redan pa 60o-talet. Man var upprord over att
barn med utvecklingsstorning “befriades” fran laroplikt av skolmyndigheterna. Hela
ordet "befriad” upplevde man som ett han mot séval barn som anhoriga. Den som i verk-
ligheten blev befriad fran att fullgora sin grundlaggande plikt gentemot varje barn i
Finland vara skolmyndigheterna, menade man. Sist och slutligen var det givetvis landets
lagstiftare som befriade skolmyndigheterna fran detta ansvar. Att skolmyndigheterna i
detta fall hanvisade till den sociala verksamheten kunde inte accepteras som en ursakt,
framholl man vidare pa foraldrahall.

Har mottes en av de forsta gangerna tva helt olika tankesatt. Hos myndigheterna uppfat-
tade man fortfarande utvecklingsstorning som en kronisk sjukdom, dar behandlings-
mojligheterna var begransade. Detta betydde att frigan om ritten till undervisning for
barn med utvecklingsstorning under artionden sammanfoérdes med undervisning pa an-
stalter och sjukhus. A andra sidan hade vi forildrarnas starka overtygelse att det i forsta
hand var frdgan om barn och att ett barn oberoende av olika forutsiattningar har ratt till
en likviardig behandling, saval av skola som andra myndigheter i samhallet.

Initiativtagarna till adressen var svensksprakiga forildrar i Osterbotten med anknytning
till DUV, men efterhand spred sig aktionen aven till 6vriga medlemsforeningar i Tukiliitto.
DUV var i januari 1970 fortfarande medlem av Tukiliitto. Avsikten var att samla in sa
manga namn som mojligt for att darefter 6verlamna adressen till landets undervisnings-
minister. Entusiasmen over att konkret fa gora nagot for en situation som man upplevde
som ohallbar var stor hos ménga. I egenskap av forbundssekreterare i DUV fick jag en
kinsla av att vart lands gamla traditioner att 6verlamna sa kallade adresser som en mani-
festation av folkviljan har aterupptogs. I det narmaste 8 000 namn samlades in for ett
upprop om ratt till skolgadng och undervisning. I féljebrevet som savial DUV som Tukiliitto
undertecknade gav man till en borjan erkénsla for det arbete som “under de senaste aren”
gjorts for personer med utvecklingsstorning. Man noterar ocksa att tvd kommittéer arbetat
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med skolfragor, nimligen Kommittén for specialundervisningen inom socialsektorn (So-
siaalialan erityisopetuskomitea) under den davarande generaldirektoren for Socialstyrelsen
Alli Lahtinen och Planeringskommissionen for specialundervisningen (Erityisopetuksen
suunnittelutoimikunta) under byrachef Elias Niskanen vid Skolstyrelsen. Men detta hade
inte forandrat situationen. Personer med utvecklingsstorning saknade en av medborgarnas
viktigaste grundrattigheter, namligen ratten till undervisning, slar man fast. Den nuvarande
skollagstiftningen befriar utvecklingsstorda fran laroplikt. D& ett barn med utvecklings-
storning star utanfor laroplikten saknar barnet ocksa alla de rattigheter som samhallet i
annat fall automatiskt erbjuder i anslutning till skolgédngen, som fri hilso- och tandvard
och fria skolmaéltider. Undervisningen for utvecklingsstorda bor ovillkorligen fogas in i
samma sammanhang som 6vrig undervisning, understryker man vidare. Det ar fel att so-
cialmyndigheterna och inte skolmyndigheterna skall ha ansvaret for specialundervisningen.

Finlands 6vergang till grundskola genomfordes vid denna tid. De anhoriga framforde
ocksa sin djupa oro over de forhandsuppgifter som kommit ut i offentligheten. De gick ut
pa att barn med utvecklingsstorning dven i fortsattningen ”"pa synnerligen l6sa grunder”
skall befrias fran laroplikt. I adressens foljebrev deklarerar undertecknarna: Vi anser att
varje barn oberoende av dess intelligenskvot bor fa majlighet till undervisning enligt sin
formaga och detta uttryckligen inom grundskolans ram. I den planerade grundskolan
bor 6verhuvudtaget inte finnas begreppet “befriad fran laroplikt”.

Adressens foljebrev avslutas med ett upprop direkt till undervisningsministern att han
matte ingripa i saken, och uppmana de tidigare naimnda kommittéerna att gora allt vad
som star i deras makt for att trygga undervisningen for barn med utvecklingsstorning pa
det satt som redan nu ar fallet for 6vriga barn i landet. Ansvaret for undervisningen bor
ligga hos skolmyndigheterna och specialundervisningen skall integreras med Ovrig un-
dervisning. Specialundervisningen bor bli en fullviardig del av grundskolereformen. Detta
var sdledes foraldrarnas budskap till landets undervisningsminister.

Som tidigare ndmndes ldimnades adressen tyvirr in vid fel tidpunkt. Varken DUV eller
Tukiliitto hade tillracklig kunskap om agendan for de olika fragor som kom upp till riks-
dagsbehandling. Avsikten var att forsoka paverka lagstiftningen infor riksdagsvalet, men
slutresultatet blev att manifestationen och namnskrifterna lamnades in till undervis-
ningsminister dagen efter riksdagsvalet. Adressen mottogs da inte av ministern, utan av
ministeriets kanslichef. Ministern kunde knappast gora annat dn notera synpunkterna
och overlimna dem till nista regering. De biagge kommittéer som man direkt riktat sig
till i foljebrevet till adressen kunde lugnt arbeta vidare utan att genomgripande behova
revidera sina utgdngspunkter. Omsorgslagen avgavs atta ar senare med bibehallna stadgar
om befrielse fran laroplikt. FDUV kunde upprort konstatera att Finland darmed var det
enda nordiska land, dar ett barn kan befrias fran laroplikt. Grundskolans genomforande
i Finland reglerades av ramlagen som godkindes ar 1968, men mera detaljerade anvis-
ningar gavs i grundskoleforordningen av 26.6.1970. Det dr mojligt att ndgra av dem som
drev pa ett snabbt 6verlamnande av skoladressen hade forberedelserna for forordningen
i tankarna. I varje fall genomfordes grundskolan i sin helhet i landet utan ratt till under-
visning for barn med utvecklingsstorning. D& omsorgslagen tratt i kraft fick kommunerna
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en skyldighet att ordna traningsundervisning. Men den skedde fortfarande oftast i samma
lokaler som anvants av de sociala myndigheterna. Nagon integrering i storre utstrackning
var det séledes inte fragan om. Forst i och med dndringen av grundskollagen 1985 Gver-
fordes undervisningen for de flesta barn med utvecklingsstorning till grundskolan, och
for den lilla grupp som blev kvar inom socialsektorn skedde 6vergangen till skolan sa
sent som vid skolreformen 1997.

Trots okunskap om paverkningens mekanismer och ovana att hantera mediauppmark-
samhet innebar medborgaradressen ett av de forsta stegen mot en mer jamlik skola.
DUV var en av de forsta inom omsorgssektorn som lyfte fram skolan som en viktig fraga
och detta klart ur ett jamlikhetsperspektiv. Man ansag att undervisning var oerhort viktigt
med tanke pa individens mojligheter att klara sig i det moderna samhallet, men man
ansag ocksa att jamlikhet och lika varde var lika viktigt, om inte viktigare. FDUV fortsatte
att fora fram ratten till undervisning under hela 70- och 80-talen dnda tills fragan blev
16st, atminstone delvis med lagstiftningen 1985. Men fragan aterkom pa 1990-talet och
fick da pa nytt FDUV:s uppmaérksamhet, bland annat genom samarbete med det fin-
landssvenska specialpedagogiska centret.

Tillkomsten av de forsta daghemmen

Samariterstiftelsen forsokte alltsd under 50-talet fa till stand ett externat for personer
med en utvecklingsstorning. Tanken levde vidare trots motgéngar. Huvudanstrangning-
arna var dock inriktade pa en institution, ett internat eller virdhem — terminologin va-
rierade. Det ar inte helt latt att klarlagga instillningen till ett externat hos dem som till
en borjan var engagerade i arbete. Man var helt enkelt inte helt pa det klara med hur ett
externat for personer med utvecklingsstorning borde fungera och vilka personer om var
lampade att fa denna typ av service. Det fanns vissa forebilder, kanske den viktigaste var
Aula arbetshem, som fungerat for personer med utvecklingsstorning i Helsingfors dnda
sedan 20-talet. Aula kan karaktariseras som ett undervisnings- och arbetshem, som fun-
gerade som ett externat — man bodde hemma och besokte Aula pa dagtid. Verksamheten
var i stor utstrackning inriktad pa vuxna personer. Da det giller stiftelsens externatprojekt,
kan man inte undga att notera den, som det framkom, olyckliga bindning till Lutherin-
stitutets gamla travilla ute i Sodra Haga. Mycken tid offrades pa villan, som dock visade
sig vara i ett sa daligt skick att man inte kunde inleda externatverksamhet for utveck-
lingsstorda dar eller — for den delen — ndgon annan av de verksamheter man planerat i
byggnaden. Overhuvudtaget var en prioritering av 6ppen vérd inom stiftelsen vid denna
tidpunkt inte speciellt stark. Det planerade nybygget pad Sondagsskolférbundets andra
tomt — invid Lutherinstitutet — upptog till exempel inte nagon lokal for ett daghem eller
externat for barn med utvecklingsstorning, diremot nog lokaler for ett sjukhotell och ett
hospice.
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Planerna pa daghem eller s.k.

externat for barn med en

utvecklingsstorning borjade

ta form pa 50-talet. Tidningen
Nya pressen rapporterade om
ett mote pa "Lutherinstitutet”
med deltagare bade fran
Samariterstiftelsen och

foraldrakretsen i Helsingfors.

S ratiftelsen Inade i gir ett kviime med diskussion i Lutherinsti . dAmn n var: “Hurn riid
[ efterblivna barnen sont inte fir plais pi anstalt™. Froe. de MaxF risk, som inle
fru Alice Jagerholm, dr Gunnar Fagerstrom, fru Ingeborg du Toit, fru d &

Sjablom, prosten drne Rosenqguiat och syster Linnén Higgatrom.

. fru Brite Fagerst
Jek. Helga Dy hr, fr

Intrycket av att Samariterstiftelsen vid denna tid holl pa att minska sitt engagemang
inom omsorgen for att i stillet ga in for projekt inom sjuk- och aldringsvarden forstarks,
da vi granskar fortsatta aktivitet i avsikt att 4&stadkomma ett externat inom 6ppenvarden.
Har kan namnas forsoket att under ar 1957 hyra 100 kvadratmeter pa Drumso6 av Hel-
singfors stad. Nagon klar plan for vad man ville med verksamheten verkade inte finnas.
I detta fall var det frigan om en insats som skulle ha berort vuxna utvecklingsstorda.
Kontakter togs med Tammerfors stad, diar en liknande enhet planerades. Nagra av de
foraldrar som uppenbarligen senare skulle vara med om att bilda foraldrakretsen i Hel-
singfors framférde under 1958 att ”6—8 svenska familjer for sina psykiskt efterblivna
barn 6nskade ett externat som sysselsittningscentral”. Aven hir #r det troligen fragan
om barn i tonérséaldern eller vuxna, eftersom man talar om en “sysselsidttningscentral”.
Under 1959 besokte Arne Rosenqvist Margit Tornudd vid Helsingfors Barnskyddsverk
och fick reda pa att 12—13 barn ar i behov av daghem i Helsingfors. Vid diskussionen
framgick att det fanns en ledig lokal pa Drumso, efter ett barnhem som flyttat till Majstad.
Stiftelsen kunde ansoka om att moblerna fick sté kvar liksom att transporter till och fran
barnhemmet samt hyran skulle ersittas av Helsingfors stad. Hur mycket av detta som
bestod av antaganden och onsketankande ar svart att langre reda ut. I varje handelse
ledde inte heller dessa diskussioner till ndgot konkret resultat.

Inledningen for daghemsverksamheten for personer med utvecklingsstorning skulle ske
pa en helt annan plats i Finland dn huvudstadsregionen. Det verkar dven naturligt att
det ar krafter inom DUV:s foraldrakretsar som nu tar 6ver arbetet. Hiar fanns personliga
erfarenheterna av olagenheterna med den radande situation och sd smaningom aven
klara planer f6r vad som borde goras.

Under 1960-talet gjorde DUV en av sina forsta viktiga insatser for en fornyelse av sam-

hillets service for personer med utvecklingsstorning. Daghemmen utgor ett viktigt
trendbrott i 6vergingen fran total institutionsvard till insatser inom 6ppen vard. En "an-
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tingen eller”-situation, dar man kunnat vilja mellan service, i form av institutionsplace-
ring, eller i praktiken ingen service alls, ersatts av en mojlighet att kunna bo hemma och
anda fa tillgang till vard, traning och pedagogiska insatser. I en intervju for Hufvud-
stadsbladet 20.4.1967 beskriver socialkurator Mari-Ann Storbom-Humalisto DUV:s in-
sats: "Att vi har gatt in pa den 6ppna vardens linje beror inte pa att vi stéller den framom
den slutna. Anstaltsvarden skall finnas, men den skall helst utgora sista utviagen — och
absolut inte bli ndgon dndstation for andra 4n de medicinskt sett svaraste fallen som inte
kan skotas hemma.” Vid den tidpunkt, d& intervjun gavs, var det ett uttalande som brot
med den davarande konventionen. Pa ansvarigt halls sig man ingalunda anstaltsvarden
som “den sista utvigen” lika litet som man var av den meningen att institutionerna
egentligen bara var till for de medicinskt sett svaraste fallen. Tvartom upplevde de flesta
iledningen for centralanstalterna, som de facto hade ansvar for storsta delen av omsorgens
planering inom sitt upptagningsomréade, daghemmen som ett relativt oprovat alternativ.
Inom de svensksprakiga omradena gick siledes DUV onekligen i braschen for utveck-
lingen. Daghemmen som serviceform fick pa bred front sitt genombrott under 60-talet.
Riksdagsman Kristian Gestrin kunde till exempel vid sitt festtal vid invigningen av Tallbo
daghem konstatera: "Ett annu kraftigare uppsving kan vi notera ifrdga om daghemmen
dar platsantalet var 364 ar 1961 och ar 1964 nastan det tredubbla eller 1059. Dagvarden
har sdlunda under 1960-talet upplevt sitt egentliga genombrott och erkidnts som den for
manga dndamalsenligaste vardformen.” Kloka ord som ménga experter bara nagra ar ti-
digare knappast hade varit beredda att skriva under.

Det var forialdrakretsen i Jakobstad som var forst ute med konkreta planer som ocksa
kunde forverkligas genom ett malmedvetet arbete. Det var ingen hiindelse att Osterbotten
nu blev det omréde dar opinionen var mest mottaglig for nytankanden. Samtidigt hade
nimligen diskussionen om ett annex i Osterbotten till Kérkullas centralanstalt i Pargas
pagétt bdde inom och utom landskapet. Oldgenheterna med ett avstand fran hemmet till
vardinstitutionen pa upptill 500-600 kilometer var uppenbara. Tankarna pa ett annex
eller en filial i Osterbotten hade trots allt st6tt pa patrull. Behovet av service i narsamhéllet
var fortfarande inte formulerat som en officiell ideologi, trots att det sunda fornuftet
talade for en sddan 16sning. Daremot utgick man fran socialministeriets intentioner och
vardideologi. Det viktiga var anldggningar av en viss storlek med enhetliga avdelningar,
mera planerade for den stab av experter som skulle anstillas dn for dem i behov av vard.
Darfor avvisades ocksa tanken pa ett annex i Osterbotten, eftersom man dir inte kunnat
riakna med tillrackligt av den expertis som anséags behovlig.

Vid arsmotet for DUV (Samariterstiftelsens Vanner) 22.3.1964 meddelade man frin Ja-
kobstad om planer pa att starta ett daghem for "psykiskt efterblivna barn”. Plats for dag-
hemmet hade utlovats av Jakobstads forsamling, som kunde erbjuda rum i férsamlings-
hemmet. Utgangspunkten var att riksomfattande DUV skulle vara juridiskt ansvarig for
verksamheten, men en stor del av arbetet bade da det géllde att starta daghemmet liksom
da det gillde den lopande driften skulle handhas av den lokala foraldrakretsen. Som en
konsekvens av detta invaldes pastor Sven Domars fran Jakobstad i styrelsen for DUV pa
riksplanet i stillet for Harriet Hagman, som verkade som psykolog vid Rinnehemmet.
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Styrelsens ordforande Arne Rosenqvist lovade att Sven Domars skulle fa instruktioner
angaende tillvagagangssattet for att grunda ett daghem.

I Hufvudstadsbladet 28.8.1964 berittar Sven Domars, som dven var ordférande for dag-
hemmets direktion: ”Arbetet for de utvecklingsstorda barnen fick sin borjan 1963, da Sa-
mariterstiftelsens nyanstillda kurator Marianne [Mari-Ann] Stormbom sammankallade
fordldrarna till en traff ... Sen dess har vi samlats varannan manad till traffar — bade
pappor och mammor har varit med och kretsens antal 6kar, &ven om ndgra annu ar
borta ... Vi kan ocksd ndmna, att bakom Vasa-forslaget om ett 6sterbottniskt annex till
Kérkulla stod just de Osterbottniska foraldrakretsarna. Detta 6nskemal blir nu inte till-
fredsstallt, men nigot gott har det fort med sig — man borjar tinka om inom ledningen
for Karkulla ... For ett ar sen pa hosten vicktes tanken att vi borde gora nagot mer for att
latta bordan — kunde vi inte ta hand om barnen ens tva dagar i veckan?” Sven Domars
fortsatter med att en hianvindelse till socialministeriet gett resultat, man kunde riakna

med halften av kostnaderna i statsstod.

Vagledande for verksamheten
vid daghemmen blev en ny
syn pa mojligheterna till
pedagogiska insatser genom
kreativ lek och traning i daglig
livsforing. Bilden ar fran
Lyckebo pa 70-talet.

Vigledande for verksamheten vid daghemmet blev den nya synen pa mojligheter till pe-
dagogiska insatser och traning i daglig livsforing — sa kallad ADL-traning — samt 6vrig
social anpassning, som snabbt vunnit terrdng i borjan av 60-talet. Metoderna var i och
for sig kinda. Det nya var att man inte satte likhetstecken mellan effektiva insatser och
en institutionsplacering.

Lyckebo daghem tog emot savil yngre som aldre barn. Samtliga hade tidigare vistats
hemma med eventuella undantag for kortare vistelser pa Kéarkulla for undersokning.
Daghemmets forestdndare blev Birgitta Penttinen, som hade utbildning som barntrad-
gardslarare. Den nyvalda forestindarinnans utbildning var ett tidens tecken. Det gav en
signal om pedagogikens betydelse, en verksamhet dar inlarning och social anpassning
skulle ske inom ramen for en lekfull pedagogik. Det ligger nagot i att manga personer
oavsiktligt missforstod namnet pa den tidskrift som vid samma tid borjade utges pa om-
radet. Tidskriften hette inte Leka och Lira, utan lite mera gammaldags Ldka och Ldra,
hansyftande till lakepedagogiken. Men den kunde gott ha haft namnet Leka och Lara.
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1en utfordes aven arbetstraning.
an Lovisa daghem som fungerade
70-talet.

Birgitta Penttinen kom att gora en lang insats bdde som den forsta forestandarinnan for
Lyckebo och efter det som ansvarig for samma verksamhet inom Kérkulla och senare for
traningsskolan i Jakobstad. Redan vid styrelsemotet 10.6.1965 konstaterades att Lyckebo
behovde mera utrymme for att starta arbetssysselsattning for “de dldre barnen”. Detta
blev inledningen till den skyddade verkstad som byggdes upp i samband med daghemmet.
Verkstaden fick en skicklig ledare i Elroy Holmberg. Elroy Holmberg var en av de forsta
bland de manga personer fran industri och teknik, som med entusiasm och framgéng tog
sig an att arbeta upp handledning och rutiner inom det skyddade arbetet. Verkstadsav-
delningen utvidgades ytterligare vid daghemmets 6verflyttning till Kyrkstrand. I samband
med 6vergangen till Krkulla kommunalférbund flyttades arbetsverksamheten fran Kyrk-
strand till Kérkullas nygrundande arbetscentral i Jakobstad. Undervisningen for barn i
skolaldern 6vergick i samband med skolreformen 1985 till grundskolan och Jungmans
skola. Den fungerar integrerat med 1ag- och mellanstadiet for Kyrkstrandsomradet.

I samband med att Lyckebo inledde sin verksamhet aktualiserades en fraga som ocksa i
framtiden kom att fororsaka problem och friktion mellan den lokala direktionen och
DUV-foreningens styrelse. Hur skulle transporterna ordnas till och fran daghemmet?
Direktionens ordférande, pastor Sven Domars, framférde en forfragan om féreningen
ekonomiskt kunde bista foraldrakretsen, da det gillde att ordna daghemmets transporter.
I detta fall uppmanade foreningen endast direktionen att ansoka om medel for transpor-
terna fran vederborande kommun, eftersom man sjilv befann sig i en betringd ekonomisk
situation. Daghemmen kunde redan fore forandringen i lagen om psykiskt efterblivna av
ar 1958 finansieras med statliga och kommunala medel efter det att budgeten godkants
av socialministeriet. Den finansiella sida av fragan kom saledes snabbt i skymundan for
fragestillningar som hade mer med ratten att lokalt fatta beslut om verksamheten.

Eftersom fragan kom att fa ett slags symbolvirde for DUV:s utveckling mot dagens si-

tuation med ett forbund och sjalvstandiga lokalforeningar, skall handelseforloppet i kort-
het refereras. Vid DUV:s styrelsemote 7.3.1967 diskuterades fragan om transporter. Lyc-
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kebos direktion hade planer pa att kopa en bil for detta andamal. Den skulle dven kunna
anvandas av foraldrar och for transporter till Karkulla. DUV:s styrelse var emot inkopet
pa grund av frdgan om ansvaret vid eventuella olyckor. Frivilliga fordldrar skulle stilla
upp som forare. Likasa var det oklart hur kostnaderna for bilens underhéll och repara-
tioner skulle fordelas. DUV pa riksplanet hanvisade till att medel for taxitransporter
fanns upptagna i daghemmets budget och papekade att ett ink6p av en bil for detta dn-
damal skulle stilla sig svart att forklara for socialministeriets tjansteméan. Dessa godkidnde
utgifter och inkomster i daghemmets budget. Man levde med andra ord i detaljstyrningens
tidevarv, bade i statliga verk och pa foreningsplanet. Styrelsen framfoérde sina motiveringar
till daghemmets direktion i ett brev som avslutades med foljande sammanfattning: Enligt
bestimmelserna i Lyckebos stadgar (bor vara reglemente) dger De Utvecklingsstordas
Vils styrelse fatta standpunkt i dylika fragor och med anledning av ovan sagda anser vi
pa det bestamdaste att bilinkopet bor forkastas.” Styrelsens asikter forefaller fortfarande
fornuftiga och forstieliga och styrelsen agerade helt inom sina juridiska fullmakter. Men
daghemmets direktion upplevde for sin del att styrelsen kanske hade den juridiska ratten
pa sin sida, men ingalunda den moraliska. Man blandade sig helt enkelt i en fraga som
bast kunde losas pa lokalplanet. Direktionen bgjde sig for juridiska fakta, men borjade
samtidigt fundera pa hur den juridiska situationen kunde forandras. Detta ar ett exempel
pa att utvecklingen inom DUV nu gick i rasande fart och att tiden var f6rbi da en styrelse
i Helsingfors utan klara mandat fran regionerna med ansprak pa bestimmanderitt kunde
blanda sig i frigor som uppfattades som rent lokala.

Lyckebo daghem i Jakobstad blev det forsta i Svenskfinland. Pa 70-talet kunde man flytta in i nya

utrymmen i Kyrkstrand. Pa bilden ses daghemmets verkstadsavdelning med tidstypisk inredning.
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Ar 1966, tva ar efter det att verksamhet inleddes i Jakobstad stod man i Karlebynejden
beredda att starta ett daghem, som skulle fungera pa liknande satt. Foraldrakretsen i
Karleby hade redan under 1965 haft klara planer pa ett daghem liksom platsen for detta.
Den tidigare skolan i Aivo i ddvarande Karleby landskommun hade blivit ledig efter de
skolnedlaggningar som skedde d& undervisningen borjade koncentreras till tatorterna. I
Karleby kommun fanns en anmérkningsvard forstéaelse for frigan och man var beredd
att 6verlata Aivo skola till forildrakretsens disposition. Samtidigt var man #ven beredd
att utfora reparationer pa byggnaden for att den skulle kunna tjana sitt nya dandamal.
Allting var saledes inte samre forr. Tvartom, vid denna tidpunkt stod Finland mitt uppe
i en tid av exceptionell framstegsanda och ekonomisk utveckling. En utveckling som
ocksa syntes i tilltagande kommunala resurser, dven for servicebehoven hos personer
med utvecklingsstorning, om viljan fanns.

Vid DUV:s styrelsemote 8.6.1966 befullméktigades prosten Gustaf Stenback, som samti-
digt var ordférande saval for foraldrakretsen som daghemmets direktion, att tillsammans
med sekreteraren, Mari-Ann Stormbom-Humalisto teckna DUV:s namn i alla fragor som
gillde det nygrundade Solhemmet. Solhemmet inledde sin verksamhet 1.10.1966. Hu-
vudféreningen overlamnar vid invigningen ett medicinskap, vart 75 mark, en icke foraktlig
summa vid denna tid. Daghemmets forsta forestandarinna blev socionom Mirta Borg,
som framgéngsrikt fungerade pa denna post fram till sin sjukpensionering. Under hennes
ledning tillkom i borjan av 1970-talet en nybyggd avdelning for skyddat arbete. I samband
med att DUV:s daghem overgick till Karkulla kommunalférbund 6vergick ocksa verk-
samheten i Aivo till kommunalférbundet, men sjilva fastigheten kvarblev i DUV-for-
eningens dgo. Den har till dags datum fungerat inom samkommunen som Karleby ar-
betscentral. Under ndgon tid har det dock forts diskussioner om att verksamheten for
arbetscentralen skulle & ett mer centralt lige. Detta skulle innebéra att lokalerna i Aivo
inte mer ar behovliga. S& sent som 2012 gjorde foreningen relativt omfattande reparationer

i fastigheten.

Inom landskapet Aland hade man fran bérjan
en stark pedagogisk inriktning. Daghemmet
”Sarskolan” utvecklades och blev den nybyggda
Backaskolan. Pa bilden eldsjilen bakom bygget,
bade bokstavligt och bildlikt, Géran Hansen
tillsammans med dotter och son samt

forfattaren.
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Aven p4 Aland gjorde forildrakretsen ett verkligt pionjirarbete genom att grunda dag-
hemmet Sarskolan. I samband med planerna for daghemmet kontaktades Mari-Ann
Stormbom-Humalisto i egenskap av kurator om en ny landskapslag for Aland gillande
personer med utvecklingsstorning. I borjan av 1965 ombads hon att delta i ett forsta
méote gillande det planerade daghemmet. Det var Ridda Barnen pa Aland som tog kontakt
i fragan. Darmed inleddes dven ett langt samarbete med den blivande DUV-foreningen
pa Aland. Kuratorn inbjods #ven till ett méte for forialdrar till barn med utvecklingsstor-
ning. Motet ordnades av Folkhidlsans Mentalhygeniska byra. Mari-Ann Stormbom-Hu-
malisto hade dock inte tillfalle att delta vid detta mote, daremot Ulla Laurent som var en
aktiv fordlder i Helsingforskretsen.

Daghemmet Sarskolan kunde starta sin verksamhet 1967 i lokaler som stalldes till dispo-
sition av redarfamiljen Eriksson. I ledningen for fordldrakretsens energiska arbete stod
Goran Hansen, som arbetade som larare i Finstrom. Han kom snart att bli en av de
ledande gestalterna inom DUV som helhet. Forildrakretsen p& Aland hade i ett tidigt
skede etablerat kontakt med Solveig Eriksson, gift med storredaren Edgar Eriksson, och
kunde séledes rikna med redarfamiljens valvilliga stod, d& det géllde att starta verksam-
heten. Daghemmet Sarskolan foljde verksamhetsmassigt samma uppbyggnad som tidigare
grundade daghem pa fastlandet, men namnet Sirskolan antydde trots allt att man pa
Aland helt naturligt tog ett starkare intryck av utvecklingen i Sverige. Den &léindska land-
skapslagen om service for personer med utvecklingsstorning fick — bland annat genom
ett gott arbete fran DUV — klara inslag fran motsvarande lag i Sverige, speciellt da det
gillde pedagogiska fragor.

oran Hansen dr en av forgrundsgestalterna i DUV-rorelsen. Han var 1961—
G1 995 verksam som ldrare i Finstroms kommun pd Aland. Géran Hansen dr
kdnd for ett aktivt medborgarskap. Goran Hansen var under en stod del av sina
ar i Finstrom engagerad i kommunalpolitiken och var samtidigt medlem i mdanga
aldandska medborgarorganisationer. Som far till en dotter med utvecklingsstor-
ning kom han tillsammans med sin fru Kristina Hansen tidigt med i DUV:s arbete.
Han blev snabbt vald till ordforande for fordldrakretsen pd Aland. Géran Hansen
var utan tvivel en av de forsta och framsta forkamparna for ett ge undervisningen
en central plats inom omsorgen. Ett av den dldndska kretsens forsta stora projekt
var att arbeta for daghemmet Sdrskolan, som dven kunde etableras ar 1967. Pe-
dagogiken var starkt foretrddd 1 Sdrskolans verksamhet. Bara nagra ar senare,
1971, stod den splittnya Backaskolan, byggd enkom for traningsundervisningen,

fardig i Mariehamn. Skolan skulle under méanga dr vara en symbol for barn med
utvecklingsstérnings ritt till undervisning i Finland. Aven dd det gdllde Backas-
kolan var Géran Hansen en av "huvudarkitekterna” tillsammans med den da
redan sjdlvstindiga foreningen DUV pd Aland och Réidda Barnen pé Aland. Efter
det att traningsundervisningen integrerades med grundskolan fick Backaskolan
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sa@ smaningom andra anvdndningsdndamadal. Under 8o-talet arbetade Goran som
ordforanden for forbundets samarbetsgrupp med Skolstyrelsen, ddar avsikten var
att fa fram bdttre och mer mangsidiga ldromedel for trdningsskolan.

Goran Hansen hade en langa karridr inom hela DUV-rérelsen. Han var medlem
1 forbundsstyrelsen sedan 1971 och under en lang period forbundets viceordfo-
rande. Gorans formdga att medla mellan olika synpunkter och finna den gemen-
samma utgangspunkten gjorde att han var sjdlvskriven ordforande for varje
forbundskongress under ndstan tva artionden. I detta fall var det ingalunda fra-
gan om nagra beslut forberedda i “kabinetten” utan om en genuin uppskattning
av alla dem som deltog i kongresserna. Snart prdglades talesdttet som man senare
ofta refererade till: Goran har anldnt, kongressen kan borja!

Forbundets
langvariga
viceordforande,
Goran Hansen i
“typisk posé” med
moteshandlingarna

i ett fast grepp.

Pa det nordiska planet var Géran Hansen ambassador for sGudl omsorgssektorn
som landskapet Aland och Finland. Under den nordiska kongressen i Reykjavik
1979 var han den ledande foresprdkaren for Alands medlemskap i Nordiska For-
bundet Utvecklingshamning, vilket dven blev fallet. Snart nog kdnde man dven
pa nordisk nivd till Gorans formdga till att ena — tyvdrr ofta stridande viljor —
och samla krafterna till konstruktiva beslut. Ar 1991 valdes Goran Hansen till ord-
forande for det nordiska forbundet, NFPU. Litet mer dn tio ar tidigare hade han
varit med om att motivera medlemskap for Alands DUV i samma forbund. Géran
Hansen var ocksa den som diplomatiskt men mdalmedvetet forde in synpunkter
fran anhoriga och brukare, bade da det gdllde omsorgen som helhet och utveck-
lingen av det specialpedagogiska arbetet i Finland.
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Ar 1969 tillkom slutligen daghemmet Blaklinten i Véra med forildrakretsen i Vasanejden
som padrivande kraft och Tallbo daghem i Helsingfors, dven hiar med den lokala forald-
rakretsen som "primus motor”. Ett daghem i DUV:s egen regi hade eventuellt tillkommit
betydligt tidigare i Vasanejden om man inte till en borjan hade valt att forsoka forverkliga
projektet med Vasa stad som huvudman. Processen belyser att det klart fanns en vilja
hos kommunerna till nytdnkande, men illustrerar samtidigt svarigheterna att kommunalt
kunna forverkliga det som var féraldrarnas visioner.

Vid DUV-féreningens arsmote 3.4.1965 noterades att foreningen i samrad med foraldra-
kretsen i Vasa vint sig till stadsstyrelsen i Vasa med en begidran om att staden maétte
utreda fragan om att uppratta ett tvasprakigt daghem for Vasa och kringliggande kom-
muner. I anhallan foreslog man vidare att en eller flera medlemmar av Vasakretsen skulle
inviljas i utredningskommittén och att foraldrarna aven skulle vara representerade i en
direktion for det foreslagna daghemmet.

Samariterstiftelsen besokte socialkuratorn i Vasa i september 1966. Besoket gillde ett
stallningstagande till socialndmndens forslag till reglemente for det nya daghemmet Mal-
mogarden. Det var uppenbart att reglementet inte tillfredsstillde den ursprungliga for-
slagsstillaren, foraldrakretsen. Fordldrakretsen understryker vikten av interkommunalt
samarbete kring daghemmet. Man har erfarit att Korsholms kommun 6nskar teckna &t-
minstone sex platser i ett utvidgat daghem. I foraldrakretsens skrivelse konstateras i latt
irriterad ton: ”"Oss veterligen har dven officiell anhallan dirom kommit till stadsstyrelsen
i Vasa, vilket man dock pa socialndmnden inte sade sig kédnna till.” Samtidigt konstaterar
man att en utvidgning av Malmogardens lokaler kan bli svar. Daghemmet omfattar endast
en sysselsdttningsavdelning med 15 platser, medan den utlovade vardavdelningen ute-
blivit. Bland direkta “férsumligheter” noteras att inte enbart en lidkare utan dven dag-
hemmets forestdndarinna borde vara en sjalvskriven medlem av direktionen. Den medi-
cinska virdmodellen inom omsorgen har fortfarande ett starkt grepp om sinnena. Tidigare
hade foraldrakretsen gjort en framstillan till staden om att bagge sprakgrupperna skulle
vara foretradda i direktionen. Men till detta som till mycket annat har socialnimnden
stallt sig avvisande.

Socialkuratorn utarbetade en skrivelse i frigan med forslag till Andringar av reglementet.
Skrivelsen tillstalldes ordforandena i samtliga fullméaktigegrupper och man avlade besok
hos socialdirektoren i Vasa stad. Kuratorn framlade tillsammans med Vasakretsens sekre-
terare Brita Nyqvist forslagen. Brita Nyqvist hor till de ursprungliga initiativtagarna till
projektet. Tyvarr vackte varken hennes argumentering som initiativtagare eller ovriga
framférda argument nagon storre forstaelse. Erfarenheterna fran tillkomsten av Malmo-
gardens daghem i Vasa medverkade formodligen till att planerna pa ett daghem i Vora fick
allt konkretare former. Inom Vasakretsen var Inga Maria Jern en av de drivande krafterna.
Liksom di det gillde Aivo i Karlebynejden erbjod en nedlagd skolbyggnad de limpliga
yttre ramarna for verksamheten. Daghemmets forsta forestandarinna blev lararen Denise
Nygard. Liksom 6vriga daghem 6vergick Blaklinten till Karkulla kommunalférbund i mitten
av 70-talet.
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Inga Maria Jern, larare,
foralder och folkbildare,

allt i en enda person.

nga Maria Jern hor till skaran av de beundransvdrda pionjdrerna inom DUV-
I verksamheten. Hon horde till den lilla krets av fordldrar som i mars 1963 tog
initiativet till att grunda kretsen i Vasa. Inga Maria valdes till kretsen ordforande.
Det var en uppgift som hon obrutet innehade dnda fram till 1975. Da hon lamnade
uppdraget hade hon redan hunnit bli ordforande for den sjdlvstindiga DUV-for-
eningen 1 Vasanejden. Sjdalv minns jag mycket vdl mina forsta moten med Inga
Maria Jern. Det forsta som framtrdadde var organisationsmdnniskan Inga Maria.
For den unge och kanske ndgot oorganiserade sekreteraren fran Helsingfors
framlade hon programmet for hur besoket skulle kunna ge det bdsta utfallet. Hon
hade tdnkt pa det mesta, till och med inkvarteringen som denna gdng fick bli
hemma hos henne. Kanske jag glomt bestdlla hotellrum eller kanske det stdllde
sig for dyrt for min resebudget. I manga andra sammanhang kunde bade jag och
mdnga andra under drens gang njuta av Inga Maria Jerns vdlorganiserade
moten for fordldrar och andra intressenter. Ddr var det ofta hon som genomtdnkt
och vdlformulerat framlade DUV:s synpunkter. Det gdllde sGvdl riksangeldgen-
heter som lokala fragor. Inga Maria Jern var viceordférande inom FDUV och
framlade de anhérigas synpunkter vid Stortrdff 3 1 Ekends, ddr de grundldggande
fragorna kring fordldraarbetet stdlldes pa riksplanet. Men fore det hade hon hun-
nit med att ta initiativ till daghemmet Bldklinten for utvecklingsstorda i Vora.
Hon var en av de ledande personerna bakom verksamheten i Vasanejden bade da
det gallde ldgerverksamhet och den da populdra barnvaktsservicen liksom insam-
lingen av medel. Detsamma gdllde verksamheten vid DUV':s forsta ldgergard i
Replot, som DUV i Vasanejden hade mottagit som en donation samma dr den
sjalvstandiga foreningen bildades, 1971.
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Familjen Jerns utvecklingsstorda dotter vistades till en borjan pa Karkulla cen-
tralanstalt och Inga Maria Jern engagerade sig starkt i att stoda fordldrakontak-
terna till institutionen. Likasd var hon en av de aktiva fordldrarna da det gdllde
att arbeta for ett annex, en filial till Karkulla i Osterbotten. Hon och ménga andra
upplevde klart att de fordldrar som ville upprdtthalla en fungerande kontakt till
sina barn var stdllda infor en svar situation, ja kanske i en del fall ndstan en omdoyj-
lig. Detta genom de langa avstdnden mellan hemmet och institutionen. DG Vasa-
foreningen firade sitt 30-arsjubileum pa Replot ldgergard intervjuades Inga
Maria Jern for Lika och Ldara av FDUV:s informator Curre Boucht. I det sam-
manhanget aterkommer hon till fordldrarnas situation da och konstaterar: “Det
viktigaste vi fick till stand tyckte jag var att fa ut vara barn fran anstalten.” Vidare
namner hon avlastningen som en annan viktig uppgift. Detta har bland annat
kunnat forverkligas genom ldagergdarden pa Replot. Inga Maria Jern refererar vi-
dare till de goda kontakterna med Sverige och tdnker hdr sdkert pd utbytet over
Bottniska viken till Umed, som i henne hade en drivande krafft.

I intervjun sdger Inga Maria avslutningsvis: “Jag dr glad att vdara utvecklings-
storda har kommit ut och dr accepterade av sin omgivning ... i dag dr det boen-
desidan som borde prioriteras.” Hon tilldgger att hon verkligen dr glad for det
boende som nu finns for hennes dotter i Korsholm. Ddr har hon sina vdnner och
allt ar mycket bdttre.

Vid sidan av sin egen dotter arbetade Inga Maria Jern for manga, manga andra
1 samma situation. Hon gjorde det med bade hjdrta och hjdarna, som Samariters-
tiftelsens grundldggare Sigfrid Tornquist skulle ha formulerat sig. Samtidigt som
hon kdnde starkt for de manga som befann sig i en svdr situation, kunde hon med
klara fakta och konkreta forslag formulera hur man skulle kunna forbdttra situa-
tionen.

Vi har tidigare berort anstrangningarna att astadkomma ett externat i Helsingforsregionen.
Aven i Helsingforsregionen var det forildrakretsens aktiva engagemang som gav resultat.
Savida man hade invantat kommunala initiativ i fragan, hade man fatt "vanta lange” for
att citera en kommentar av foraldrakretsens ordforande Antti Konschin i en intervju vid
invigningen av daghemmet i Helsingfors. Vid forberedande kontakter med Esbo stad upp-
gav till exempel socialinspektris Nyman att Esbo visserligen upprattholl ett daghem for
utvecklingsstorda i Hagalunds kyrka, men att det inte l16nade sig att tdnka pa en svensk-
sprakig avdelning, eftersom de svensksprakiga barn som kunde komma i fraga bodde for
avlagset. Socialdirektoren i Esbo, Veikko Kasanen, kunde for sin del upplysa om att kom-
munen i sina byggnadsplaner tagit upp ett projekt gillande ett tvasprakigt daghem for
barn med utvecklingsstorning. Kasanen konstaterar dock samtidigt att det ar svart att
saga nar detta projekt kan forverkligas, och att "Esbo inte under nuvarande omstandigheter
har intresse att delta i ett ev. svensksprakigt daghem for utvecklingsstérda”.
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Men inom foraldrakretsen arbetar man ofortrottligt vidare pa fragan. En daghemskom-
mitté hade tillsatts. Ordférande blev Paul von Martens och 6vriga medlemmar var Hans
Kietz, kommande ordforande i riksomfattande DUV, NS Hjelt, Rolf Wahlstrom och Erkki
Hansson. Alla medlemmar i daghemskommittén bor fa ett hedersomnamnande for en-
gagerat och uppoffrande arbete, men det vore fel att inte i detta sammanhang speciellt
lyfta fram Rolf Wahlstrom. Hans insatser liksom hans specialkunskap i byggnadsteknik
blev ovirderliga for att ro projektet i hamn.

I valet mellan lokaler i Tra-Kottby och en villa i Mejlans valdes den senare. Tra-Kottby foll
bort, eftersom man inte kunde né en 6verenskommelse med hyresgisterna. Valet blev sa-
ledes Villa Tallbo i en naturskon omgivning. I dag ligger villan granne med presidentens
nya residens Talludden. Villan dgdes da och ags fortfarande av Barnavardsforeningen i
Finland och ar numera helrenoverad. D& daghemmet Tallbo inledde sin verksamhet i ok-
tober 1969 var tyvarr skicket ett annat. Det behdvdes omfattande reparationer for att villan
skulle kunna fylla sin uppgift. Rita Fagerstrom, en av de forsta medlemmarna i Helsingfors
foraldrakrets, beskriver i Ldka och Ldra nr 1 ar 1979 situationen sa har: "Den gamla
travillan vid Folisovigen kunde narmast kallas ”Villa Villekulla” ett brungréatt hus med
prang, vinklar och trappor — det fordrades stora reparationer for huset var nedslitet och
skamfilat. Alla pengar H:fors kretsen lyckats spara ihop murades fast i nya mellanvaggar
och andra nodvandiga reparationer ... Helsingfors Duvorna var nu luspanka, men lyckliga
och nojda att allt gatt i 1&s och var lange niarda drom blivit verklighet.” Helsingforskretsen
hade samlat in 20 000 mark som basarintakter — ungefar lika mycket i dagens valuta —
vilket mojliggjorde renoveringsarbetet, men under hela sin tid som daghem for utveck-
lingsstorda beholl Tallbo sin "Villa Villekulla-karaktar”. Ett faktum som ofta noterades vid
de ménga studiebesok som gjordes pa Tallbo, inte minst av gdstande grupper fran Sverige.

Huvudstadsregionen fick sitt forsta
daghem, da Barnavardsforeningens
gamla travilla kunde hyras.Villan beholl
under hela verksamheten sin
“villavillekulla” karaktar. Ett faktum som
bland annat noterades vid manga

studiebesok fran Sverige.

Det var inte bara husets yttre framtoning som lockade till studiebesék. Anda fran starten
representerade Tallbo en verksamhet som gick ut pa att genom lekfull pedagogik ta till
vara resurserna hos de barn som borjade i daghemmet. Trots allt kunde det dock inte bli
fragan om en inriktning enbart pa forskola och grupper av barn i skoldldern. Hufvud-
stadsbladet noterar i sin notis om invigningen av Tallbo att "hemmets yngsta skyddsling
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ar 2,5 ar och den aldsta 25”. Tallbo forsta forestindarinna blev socionom Katharina
Palmberg, senare Storbjork. Katharina (Katy) Storbjork blev en central person da det
gallde att bygga upp Tallbos pedagogiska linje. Daghemmets lakare blev Erkki Hansson,
foralder och medlem av den tidigare omnamnda daghemskommittén, men dven skicklig
kirurg med njurtransplantationer som sitt specialomrade. Den pedagogiska linjen foéljdes
upp genom anstallningen av Brita Granberg som speciallarare och en konsulterande psy-
kolog, ndgot ganska exklusivt for verksamheten vid denna tidpunkt. Detta noteras dven
av Hufvudstadsbladet som skriver: ”(Tallbo) har en psykolog, Christel Brunberg, som
arbetar dar tva dagar i veckan. Hon har ett litet rum med en sandlada, dockskapsattiraljer,
pussel och olika slag av testmaterial ... Under varens lopp ar det meningen att fa till
stand ett individuellt traningsprogram for varje barn.”

Verksamheten vid Tallbo fortgick tills traningsskolan 6vergick till skolmyndigheterna,
da Zachariasskolan upprattades i samband med Topeliusskolan.

Vid sidan av DUV-daghemmen tillkom ytterligare under 70-talet daghem i kommunal
regi i Ekenas (Ekebo), i Hango (Uddebo) och i Borga.

Centralanstalterna grundas — men foder en motreaktion

Diskussionen om anstalten som vardform finns med fran de allra forsta tiderna i DUV:s
verksamhet. Anstaltsfragan var aktuell redan inom Samariterstiftelsen, dir man under de
forsta aren upplevde att stiftelsens viktigaste uppgift var att astadkomma en institution for
svensksprakiga utvecklingsstorda. Institutionens karaktir var dock for ménga av de med-
verkande allt annat &n ett klart begrepp. For de flesta av stiftelsens pionjarer var den
kristna etiken, medkéanslan med personer i en svar stillning, en viktig ledstjarna. Trots att
denna instéllning betydde ett krav pa uppmarksamhet i samhallet for personer med ut-
vecklingsstorning innebar det samtidigt att man godkéande till och med en stark ojamlikhet
da det gillde individens utgangspunkter. Det var ett tinkesatt som byggde pa olika sam-
héllsroller, dar en del hade en aktiv roll medan andra av naturliga skal var hanvisade till en
passiv roll och darmed beroende av fortlopande hjalp. I ett inldgg kring valfardssamhallet
i Norden och framvixten av valgorenhetsorganisationer har jag berort det dmsesidiga be-
roendet mellan den som ar foremal for valgorenhet och valgoraren sjalv, ett forhéallande
som dven gav utdelning for “vilgoraren” savil pa det rent personliga planet som i samhallet
som helhet. Fér den som var foremal for valgorenhet har utdelningen & andra sidan inte
alltid varit odelat positiv. Bland de negativa sidorna kan man bland annat rakna in forlorad
social status i samhillet, det som Wolfensberger benidmner social devaluering.

Trots bristerna i pionjarernas syn var detta i varje handelse ett arbete for ett humant om-
handertagande. Det man efterstravade inom Samariterstiftelsen var hemlika institutioner
for personer med en utvecklingsstorning, mindre vardhem, oftast beldgna i en lands-
bygdsmiljo, ju mera stillhet och orordhet desto battre. Under slutet av 1950-talet fick be-
teendevetenskaperna en allt storre roll i vardplaneringen vid sidan av kristen etik och
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humanism. Trots att 50-talets beteendevetare, ibland mer ibland mindre beslutsamt, tog
avstand fran stora institutioner som ett skydd for samhallet mot personer som ansags ha
”daliga gener”, kom dock institutioner att tilldelas en hel del positiva kvalifikationer.
Som namndes hiavdade professor Sven Donner, i de diskussioner som Samariterstiftelsen
forde kring grundandet av en institution for svensksprakiga personer med utvecklings-
storning, att en storre institution pd 200—300 platser behovdes och utgick har fran "ve-
tenskapens senaste ron”. Man har alltmer borjat franga tanken pa obildbarhet, konstaterar
han, och da behovs det en mojlighet att sortera dem det ar frdgan om i olika avdelningar.
D& Gustaf Laurent, som representerar foraldrakretsen i Helsingfors — det kommande
DUV - framforde Barnens By som ett lampligt hem med cirka 30 platser, framholl Margit
Tornudd att man da borde avgora om det ar frdgan om hogre- eller lagrestdende barn.
Doktor CA Borgstrom, som lyckades forena "modern professionalism” med reminiscenser
fran 30-talstinkande understrok att alla barn vid det planerade vardhemmet Barnens
By “ovillkorligen bor vara av samma slag”. Institutionsmodellen med flera hundra
vardplatser far sdledes stod. Det nya argumentet ar att institutionen innebar utmarkta
mojligheter att gruppera personer efter forméaga. Samtidigt innebar en stor institution
en mojlighet for experter av olika profession att pa ett och samma stille kunna studera
och praktisera sina respektive specialomraden.

Gustaf Laurent lyckades i varje fall tillsammans med stiftelsens pionjirer etablera ett
litet virdhem, som fick namnet Internatet Barnens By. Det ar bade i sin egenskap av for-
alder och kommunalpolitiker som Gustaf Laurent har styrkan att g& emot de uppfattningar
som framkastas av de narvarande experterna. Inom de foraldrakretsar som sedermera
skulle bilda DUV-organisationen hade man samma uppfattning. Man var ute efter ett
mindre vardhem, som kunde ha goda kontakter till de anhoriga. Detta betydde ett relativt
begransat upptagningsomrade. Samtidigt fiste man mindre uppmarksamhet vid behovet
att kategorisera och indela dem som var i behov av vard i olika homogena, likartade,
grupper. Det intressanta ar att senare forskning har gett denna uppfattning ratt. Likhet
slatar ut, medan olikhet verkar sporra de enskilda individerna.

Men efter internatet Barnens By gick utvecklingen in p& en annan linje. P4 initiativ av
Margit Tornudd, som ocksa var ordférande for de svenska vardfunktionirernas forening,
hade Pernd kommun sammankallat kommunerna i Nyland och Aboland till en interkom-
munal staimma. Margit Tornudd paminde personligen Ernst von Born om hans tidigare
lofte att kommunen skulle sammankalla en interkommunal stimma. Vid sidan av sina
manga andra framtradande poster var Ernst von Born dven ordforande for Pernd kommu-
nalfullmaktige. Stamman tillsatte en kommitté under ordforandeskap av Ola Brenner, som
foreslog en anstalt med 200—300 platser, forlagd i sodra Finland. I detta sammanhang
diskuterades ocksa Samariterstiftelsens planer. Skulle kommunerna lata Samariterstiftelsen
organisera verksamheten eller skulle verksamheten bedrivas av ett kommunalforbund?
En modell som gick ut pa att en institution upprattholls av en stiftelse, men huvudsakligen
finansierades med kommunala medel, l4g nira till hands. Flera av de medverkande perso-
nerna var samtidigt engagerade i Stiftelsen Rinnehemmet, huvudman for institutionen
med samma namn.
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Man beslot alltsd att ga in for en enda anstalt. Inom kommittén for ett kommunalférbund
fanns det fa, om ens négra, roster som skulle ha talat for mindre och mer hemlika var-
denheter. Enligt planerna forlades den svensksprakiga kommunala anstalten till s6dra
Finland, dar ett obebyggt omrade i Kérlax by i ddvarande Pargas landskommun avgick
med segern i tavlan om var anstalten skulle placeras. Anstalten fick sitt namn efter det
hemman som salt marken, ndmligen Karkulla. Karkulla planerades med avdelningar
som indelades efter olika behov. Detta betydde bland annat en mottagnings- och under-
sokningsavdelning, en undervisningsavdelning for “bildbara sinnessloa” och en syssel-
sattningsavdelning for “sinnessléa” som pa grund av sin utvecklingsniva och sina
egenskaper var i behov av sysselsidttning. Man beskriver mottagnings- och undersok-
ningsavdelningen som ett stille, dar ”sinnessloa som foreslagits for intagning, [och de
som] sants till anstalten for undersokning eller som redan vardas i anstalten, [skall] un-
dersokas for att bestimma arten av deras sinnesslohet, utvecklingsniva och vardbehov”.
Denna verksamhetsbeskrivning formulerades siledes i slutet av 1950-talet, men har —
givetvis i mer moderniserad form — levat kvar till allra senaste tid. P4 1980-talet fram-
kastades tanken pa att centralanstalternas undersokningsavdelningar kunde bli resur-

scenter, dven i de fall d4 manga 6vriga funktioner skulle kunna integreras med skolan
och det skyddade arbetet.

| boken Fyrklovern beskriver Helmer
Lindholm livet som ensamforsorjare for en
flicka med Downs syndrom i 50- och 60-talets
Finland. Helmer vagrade att ta emot det enda
alternativ som erbjod, en plats pa institution.
Bredvid Helmer Lindholm ses (till vanster)
hans eftertradare som ordforande iVastra
Nylands DUV, Kurt Qvarnstrom.

De mottagnings- och undersokningsavdelningar som grundades vid de flesta av landets
centralanstalter fran slutet av 1950-talet till mitten av 1970-talet — d& de sista anstalterna
byggdes — utgor samtidigt en viktig byggsten i den uppfattning som dominerade social-
ministeriets planer. Man utgick fran att centralanstalterna utgjorde naven i det hjul ser-
vicen skulle utgora. Personer med utvecklingsstorning skulle uppsparas — ja, den termen
anviandes — erhalla en diagnos och i de flesta fall intas pa anstalt och samtidigt skiljas
fran sina foraldrar och sitt barndomshem. Uppfattningen var att ett barn med utveck-
lingsstorning ofta var en borda for sin familj. En viktig motivering for den vard som
erbjods var den lattnad som kunde erbjudas de familjer som hittills kimpat ensamma

65



med sin situation. I boken "Fyrklovern” beskriver Helmer Lindholm, méngérig ordférande
i DUV i Vastra Nyland, hur han som ensamforsorjare i borjan av 1960-talet forgaves fick
kampa for att fa hjalp av samhallet for sin dotter med Down syndrom. Han fick svaret att
det ar klokast att lamna 6ver henne till Kérkulla, som nyligen inlett sin verksamhet. Men
Helmer Lindholm bestdmde sig for att kimpa vidare och ta hand om sin dotter i hemmet.
Detta betydde att hon fick dka med sin far pa ldnga tjansteresor i hans bil. Faderns arbete
som seminolog forutsatte langa pauser utomhus och pa vintern fick varmvattenflaskor i
bilen ersiatta den omvardnad som samhallet vagrat att ge.

Onskan var att den service som behévdes skulle kunna finnas tillgéinglig p4 hemorten.
Storsta delen av dem som skrevs in, d& Kérkulla centralanstalt inledde sin verksambhet i
augusti 1960, var barn i dldern 7—12 ar. De hade tidigare vistats hemma, men dar hade si-
tuation i brist pa stod pa hemorten blivit 6vermiktig. Under det forsta delskedet 1962
byggdes Kérkulla ut till att omfatta femtio platser och tva avdelningar. Det foljande skedet
byggde till 245 anstaltsplatser. Under ar 1962 beslot fullméaktige att ge forbundsstyrelsens
fullmakter att planera en institution med 400—430 platser. De riksomfattande planerna
utgick visserligen inte fran att anstaltsvéard skulle vara det enda alternativet. For de lind-
rigare fallen skulle skapas mgjligheter inom 6ppen vard och dagvard. Fordelningen av re-
surser talade dock ett helt annat sprak. Lejonparten av de tillgingliga medlen kanaliserades
till att bygga ut systemet med centralanstalter. Man pekade pa att Finland i nordiska jam-
forelser lag langt efter da det géllde platsantal pa institutioner. Den sa kallade Vajaamie-
lishuollon suunnittelukomitea (1961) rdknade med att behovet av vardplatser i Finland
uppgick till 6 000. Bristen var enligt detta sitt att se saledes hela 4 600 platser.

P4 centralt planeringshill var man siledes fangen i ett virdteknokratiskt synsitt. Aven
reminiscenser fran 30- och 4o0-talen levde delvis kvar. Samhallet skulle skyddas fran
social misar och man upplevde att personer med utvecklingsstorning utgjorde en del av
denna problematik. Detta framkom i samband med steriliseringarna pa 1950-talet. I
Kérkullas 50-arshistorik beskrivs argumentationen f6r en uppbyggning av systemet med
centralanstalter. I datida texter varnar man for de faror som uppstod om de i hogre grad
sinnessloa vardades i hemmen: "Moderns nerver hotar att bryta samman, de friska sys-
konens utveckling stors, fadern soker kanske sin tillflykt i alkoholen. Utan hjilp av sam-
hillet kan det snart ga darhén att inte enbart en enstaka sinnesslo utan dven andra med-
lemmar i familjen ar i behov av vard, stundom att upplosningen hotar hela familjen.”

Men samtidigt fanns ett motstand mot de planerade stora centralanstalterna. Motstandet
mot att bygga ut Karkulla enligt dessa planer blev starkast i Osterbotten. Ar 1964 be-
handlade Karkullas forbundsfullmiktige ett osterbottniskt initiativ som syftade till att
grunda ett “annex” till Karkulla i Osterbotten. Bland dem som allra ivrigast hade talat for
en sddan 16sning finner vi foraldrar inom de nygrundade kretsarna till den riksomfattande
fordaldraforeningen De Utvecklingsstordas Vil (vid denna tidpunkt fortfarande Samari-
terstiftelsens Vanner). Initiativet till ett annex utvecklades i en kommitté som tillsattes
av de Osterbottniska kommunerna. Kommittén foreslog att man skulle grunda sa kallade
arbetshem, ett for Osterbotten och ett for sédra Finland. Vidare foreslog kommittén att
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man skulle anstilla tva resande kuratorer, dven i detta fall en for Osterbotten och en for
sodra Finland. Kommittén efterlyste ocksa en utredning om mojligheterna att uppratta
daghem och kom med forslag hur man kunde underlatta anhorigas resor till centralan-
stalten. Kommitténs forslag om att underlitta resor, anstélla kuratorer och underscka
mojligheterna for daghemsverksamhet forverkligades dven inom en ganska snar framtid.
Daremot noteras i Karkullas historik att séarskilt fragan om ett annex debatterades livligt.
Rédslan var stor att en splittring av verksamheten skulle riskera det tredje utbyggnads-
skedet som vid tidpunkten var aktuell(t)”.

I mitten av 1960-talet befann man sig mitt uppe i centralanstalternas utbyggnadsskede,
varfor en minskning av platserna till forman for 6ppenvardsinsatser inte pa allvar 6ver-
vigdes — dven om daghemsverksamheten nimndes. Aven en decentralisering av anstalten
i mindre enheter forlagd pa olika orter motte pa ett starkt motstdnd. Bakom denna in-
stillning l4g den tidigare nimnda uppfattningen om att det behovdes ett tillrackligt stort
klientantal pa ett och samma stélle for att kunna motivera anstallningar av expertis av
olika slag.

DUV tar steget mot en etablerad medborgarorganisation

DUV-foreningen hade i slutet av 60-talet kommit in i ett skede av stark utveckling. Fran
en ansprakslos borjan med icke inregistrerade foraldrakretsar, samlade under stodfor-
eningen Samariterstiftelsens Vanner, kunde féreningen i borjan av 1970-talet uppratthalla
fyra stycken daghem med totalt ett 50-tal platser. Insatsen for att utveckla 6ppenvarden
inom Svenskfinland var saledes betydande. Foreningen arbetade dven energiskt med in-
formation och radgivning for anhoriga och hade ocksa framgéngar da det gillde att pa-
verka hur den offentliga omsorgen skulle planeras och utformas

Men fortfarande hade foreningen ingen person anstilld for verksamheten pa riksplanet,
utan maste forlita sig till den assistans Samariterstiftelsens socialkurator, sedermera
verksamhetsledare, kunde ge. Socialkuratorn hade alltsedan DUV-foreningens start ar-
betat som dess oavlonade sekreterare. Ar 1968 hade stiftelsens forsta socialkurator, delvis
pa grund av en alltfor stor arbetsbérda med atfoljande ohélsa, blivit tvungen att lamna
sina uppgifter inom stiftelsen. I samband med detta dndrades tjansten till en verksam-
hetsledartjanst. Som nyanstilld verksamhetsledare tilltradde Mikael Lindholm 16.5.1968.
Foreningar som representerade brukarna eller klienterna var fortfarande en forhallandevis
ny foreteelse och uppfattningarna om vilken roll de skulle ha eller kunde 2 i framtiden
var hogst varierande. Synsittet i samhéllet varierade fran att uppfatta organisationerna
som ett slags patientforeningar — en utbredd uppfattning inom den offentliga sektorn —
till att uppfatta dem som enbart understédsforeningar med uppgift att i forsta hand bista
med kontaktuppgifter och insamlade medel. Det ar darfor inte forvanande att borjan av
1970-talet blev en tid av omvirderingar och motsattningar, bade da det géllde ideologi,
uppgifter och roll fér de nya organisationer som uppstétt.
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Daghemmen blev en viktig faktor i de hiandelser som kom att dndra strukturen for det
frivilliga arbetet. Trots att daghemmen finansierades med statliga och kommunala
medel, enligt lagen av 1958, blev verksamheten i langden allt mer betungande. Den
statliga och kommunala finansieringen géllde endast de godtagbara kostnaderna. Detta
utelamnade méanga nodviandiga utgifter som maste finansieras genom olika former av
insamlingar. Som ett exempel pa den ofta stelbenta byrakratin i dessa fall kommer jag
ihag ett exempel fran Lyckebo daghem i Jakobstad. Man hade beslutat sig for att byta ut
ett gammalt orgelharmonium mot ett piano. Med tanke pa verksamheten var det ett
mycket battre alternativ. Men inkopet av piano godkiandes inte av socialministeriet i
Helsingfors, eftersom en separat motivering inte medtagits i budgeten. Forst da det
framkom att ministeriets egen inspektor vid ett besok pad daghemmet i klara ordalag
uppmanat ledning att pensionera orgelharmoniet och inkopa ett piano kom ett godkan-
nande. I annat fall hade foraldrakretsen sjalv fatt sta for kostnaderna. Likasa minns jag
diskussionerna kring inkop av blommor till daghemmen. Utgifterna for inkop av blom-
mor refuserades alltid av ministeriet. Enligt den davarande uppfattningen hos statliga
byrékrater horde helt enkelt inte blommor till, dir det forekom verksamhet for utveck-
lingsstorda. Jag utgick fran att det méste ha varit frigan om deras personliga bedomning.
Nagot forbud for att anvianda blommor lyckades jag aldrig finna i den davarande lagen
om psykiskt efterblivna.

D4 verksamheten utokades var daghemmen i behov av battre och mer andamaélsenliga
lokaler. Statliga investeringsbidrag var i och for sig mojliga, men dessa forutsatte att
uppratthéllaren sjilv dgde verksamhetslokalerna eller eventuellt till och med byggde
nytt. Sa skedde #ven pa Aland, dir Backaskolan fick sina splitternya lokaler i kélvattnet
av den nya alandska landskapslagen. Men samtidigt hade den dlandska kretsen blivit en
sjalvstandig forening. Samma fenomen upprepades sd smaningom pa andra orter. I Ja-
kobstad hade staden i borjan av 1970 forklarat sig villig att 6verlamna en tomt till Lyckebo
daghem, men hade stillt villkoret att det mottagande samfundet skulle vara inregistrerat
i Jakobstad. Under diskussionernas géng dndrades stadens intensioner. Man var inte
langre villig att omedelbart donera tomten, men nog att gora en tomtreservering. For-
dldrakretsen i Karleby hade redan 1966 kunnat motta folkskolan i Aivo som donation
och Karleby kommun hade dven statt for en del av de reparationer som var nodvandiga
for den nya verksamheten. I detta fall lyckades man pa nagot markligt satt undvika juri-
diska forvecklingar kring agandeskapet. Men det stod dock allt klarare att daghemsverk-
samheten i langden skulle bli en besvirlig administrativ friga inom DUV-foreningen,
bade da det gillde fastigheter och 6vriga skyldigheter. Inom de Gsterbottniska foraldra-
kretsarna i Jakobstad och Vasa upplevde man att 16sningen 1ag i att sjalv helt 6verta an-
svaret, medan man inom Helsingforsomréadet dven 6vervigde majligheterna att Kérkulla
kommunalférbund skulle kunna ta 6ver verksamheten.

Trycket pa en omlidggning av DUV:s verksamhet berodde dock inte enbart pa daghemmen.
Ocksa i ovrigt upplevde ménga att den lokala verksamheten hade blivit sa viktig att man
péa lokalplanet behovde sjalvstandiga inregistrerade foreningar. Det som kanske inte var
lika sjalvklart var hur verksamheten skulle organiseras pa riksplanet. Skulle detta ske
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genom ett forbund eller 16pte hela verksamheten risk att splittras pa ett antal lokala for-
eningar, utan nagon direkt samordning?

Redan vid arsmotet i Borgd 28.4.1968 efterlyste representanter for Jakobstadskretsen
ett svar pa sin skrivelse till huvudféreningen med forslag om att kretsarna skulle bli
sjalvstandiga foreningar. Svaret blev att skrivelsen rent formellt inte hade riktats till ars-
motet och att fragan 6verhuvudtaget kravde moget 6verviagande. Darfor fanns planer pa
att diskutera saken vid ett mote for kretsarnas funktionarer. Nagot funktiondrsmote
torde aldrig ha blivit av, men vid styrelsemoétet 3.10.1968 beslot man gé in for en allmén
revidering av stadgarna. Da var utgadngspunkten fortfarande Tukiliittos modellstadgar
for medlemsforeningar, eftersom den riksomfattande DUV-féreningen var medlem av
Tukiliitto. Men redan vid féljande mote behandlades tva forslag till nya stadgar. Det ena
byggde pa att foreningen ombildades till forbund. En av motiveringarna till forslaget var
att savil kretsarna i Jakobstad som Karleby enligt uppgift hade 6vervigt inregistrering
som sjalvstandiga foreningar.

Fragan behandlas nu pd DUV-foreningens arsmote 13.4.1969 pa Karkulla, dar bagge stad-
geforslagen presenterades for arsmotet. Det verkar klart att styrelsens fortfarande vid sin
behandling av bagge stadgeforslagen hade en ganska neutral instillning och ség fordelar i
dem bada. Men inf6r arsmotet hade en del styrelsemedlemmar uppenbarligen borjat tvivla
pa nyttan av sa radikala omstallningar som en forbundslosning innebar. Samtidigt borjade
man inse de juridiska svarigheter som var forknippade med en sadan férandring. Efter ge-
nomlisning av forslaget som gick ut pa att DUV skulle fortsitta som en forening med per-
sonmedlemmar foreslog styrelsens ordférande Antti Konschin, som samtidigt satt som
motesordforande, en halvtimmes paus. Efter detta konstaterade han att &rsmétet behandlat
forslaget till stadgar som byggde pa en riksomfattande férening med personmedlemmar.
Har hade inte framforts sddana forslag som skulle ha motiverat ett forkastande. Saledes
hade arsmétet godkant detta forslag. Han konstaterade vidare att arsmotet kan ga till ge-
nomlisning av det andra forslaget som géllde ombildande till férbund. Men eftersom det i
arsmotets kallelse endast namnts om nya stadgar for foreningen kunde detta forslag endast
behandlas i princip. Inga Maria Jern fran Vasa yrkade emellertid pa att bagge forslag skulle
stillas mot varandra i en avgérande omrostning. Hon understoddes av Lars Lundell fran
Helsingfors. Lars Lundell hade for 6vrigt suttit som ordférande vid arsmotet i Borgd, dar
fragan for forsta gangen aktualiserades. Forbundslinjen vann omrostningen med hela 15
roster mot 4 nedlagda. Ingen 6nskade direkt rosta emot. Motesordforanden konstaterade
fakta, men hianvisade till att frdgan slutligt borde godkinnas vid ett urtima foreningsmote.
De godkianda stadgarna understalldes i vanlig ordning foreningsregistret for provning
och da framkom att registret — som alltsa ar en myndighet — inte kunde godkidnna de nya
stadgarna. Arsmoétets beslut hade beskurit rittigheterna for dem som redan var med-
lemmar. Arsmétet hade inte heller gett styrelsen fullmakt att gora sidana forandringar
som foreningsregistret ansett pakallade. Aven om man haft fullmakt till detta hade re-
sultatet inte blivit det onskade. Man hade blivit tvungen att ge kvarstdende personmed-
lemmar lika stort inflytande som de nya medlemsforeningarna, vilket hade gjort hela
andringen i det narmaste betydelselos.
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Storforbundet som inte blev av

En viktig orsak till DUV-styrelsens tvekan i stadgefragan var att man fatt mera information
om lagkommitténs forslag till omsorgslag. Forslaget var avsett att ersdtta Lagen om psy-
kiskt efterblivna fran ar 1958. Den verkliga beslutanderatten da det gillde det mesta av
service skulle enligt den planerade nya lagen 6verflyttas pa omsorgsdistrikten, i DUV:s
fall till Karkulla. Samtidigt hade det framkommit att Tukiliitto for att f4 en verksamhet
anpassad till den kommande situationen planerade att infora en indelning av sitt forbund
i distrikt (piirijako). Eftersom DUV var medlem i Tukiliitto fanns séledes mgjligheten att
bilda ett svensksprakigt distrikt med direkt kommunikation till Kérkulla och samtidigt
med goda forbindelser till Tukiliitto. Sett ur dagens synpunkt verkar resonemanget
kanske mindre overtygande, men i den davarande situationen upplevdes detta som en
mycket intressant mojlighet. Hela den planerade nya lagen byggde pa att gora omsorgs-
distrikten till ett slags superadministration da det gillde service for personer med ut-
vecklingsstorning. En intresseorganisation borde saledes kunna fungera effektivt just pa
distriktsplanet.

Dessutom hade en annan aktuell fraga dykt upp. Under en langre tid hade namligen Tu-
kiliitto och Kehitysvammaliitto forhandlat om en samgang. Malsattningen var att saval
brukare som omsorgsproducenter, framfor allt dd de blivande omsorgsdistrikten, skulle
kunna samsas inom en och samma organisation. Det var en malsattning som i dag knap-
past ens skulle anses som efterstravansvard. Men situationen var en annan i borjan av
70-talet. Stillningen for personer med utvecklingsstorning i det finldindska samhallet
upplevdes verkligen vara sa svag att en samling av alla krafter som arbetade for fragan
behovdes. Inom det finska foraldraférbundet ansadg man i diskussionernas inledningsskede
att ett centralforbund av detta slag skulle ha gett behovlig pondus savil gentemot de en-
skilda kommunerna som mot statsférvaltningen. DUV:s plattform for medverkan i det
planerade storforbundet hade varit dess medlemskap i foraldraforbundet, ett medlemskap
som skulle upphora om DUV ombildade sig till ett eget forbund. Oddsen for att storfor-
bundet skulle komma till verkade séledes till en borjan bra. Foraldraférbundet godkande
en fusion vid sitt forbundsmote 1970 i Tammerfors och dven Kehitysvammaliitto godkande
samgangen. Men vid foraldraférbundets urtima forbundsmote i slutet av ar 1970 i Ulea-
borg rostades samgangen mellan forbunden 6verraskande ner. Det skulle fora framstall-
ningen utanfor ramarna for FDUV:s historik att nairmare redogora for orsakerna till att
foraldraforbundet, tvirtemot vad som allmént antogs, backade ur. Jag hade sjalv majlighet
att som styrelsemedlem i foraldraférbundet f6lja med forhandlingarnas olika skeden och
slogs d4, trots ungdom och férhandlingsovana, av hur latt ett projekt kan koras i sank
om speciellt den storre forhandlingsparten tar slutresultatet for givet. Men givetvis fanns
det stora principiella fragor som talade emot en samgéang och som under forhandlingarnas
gang blev allt patagligare.

Om utgingen av fusionsdiskussionerna hade man inom DUV i slutet av 1969 och borjan
av 1970 givetvis ingen kunskap, utan man kunde tvartom formoda att fusionen skulle ge-

70



nomforas. Dessutom hade man de tidigare namnda fakta kring den nya omsorgslagen
och de blivande omsorgsdistrikten att ta hansyn till. Dessa bada omstandigheter namns
i styrelsens motivering att inte inkalla ett urtima mote for att faststélla de stadgar som
antagits pa arsmotet i Karkulla 13.4.1969. Ytterligare namner styrelsen att stadgeforslaget
pa ett oklart sitt definierar “forvaltningen av foreningen tillhorig 16s och fast egendom”.
Bakom den formuleringen gommer sig utan tvivel i forsta hand fragan om daghemmens
stillning. Trots att man i protokolltexten valt att motivera frigan med ekonomiska termer
var detta inte pa nagot satt hela sanningen. Daghemmens eventuella 6vergang till sjalv-
standiga lokalféreningar hade ocksa aktualiserat en konflikt om inflytandet 6ver innehallet
i daghemmens verksamhet och kanske framfor allt en radsla for att de nya idéer DUV pa
riksplanet hade varit med om att kora fram kunde férsvinna och 6verrostas av mer kon-
servativa tankar. Av en organisation som beromde sig for att lita pa formagan i lokal-
sambhillet var detta givetvis inkonsekvent. Som forsvar ma dock sigas att en del konser-
vativa tongéngar verkligen forekom. Det gillde ocksd DUV:s obundna stillning. En
tradition med anknytning till Samariterstiftelsen ville girna soka en storre anknytning
till forsamlingarnas arbete.

Vid foljande ordinarie arsmote 26.4.1970, som aven detta holls pa Karkulla, foreslog sty-
relsen att foreningens nuvarande karaktar med personmedlemmar skulle bibehallas och
presenterade stadgar som utgick fran detta faktum. Denna géng godkandes stadgeforslaget
enhalligt. Fragan fick dock inte heller denna génga sin slutliga 16sning. Speciellt sett ur
ett Osterbottniskt perspektiv hade verksamheten med icke inregistrerade foraldrakretsar
inom en landsomfattande forening spelat ut sin roll och man var fardig att ta nésta steg,
grunda lokala foreningar for att pa ett battre siatt kunna ta hand om bland annat dag-
hemmens verksamhet. Atminstone Jakobstad och Karleby hade meddelat om s&dana
avsikter.

Behovet av sjilvstandiga lokalforeningar kunde byggas under med sakliga argument. Sy-
stemet med en dubbel férvaltning och en stindig osidkerhet om vem som sist och slutligen
skulle fatta besluten var moget att bytas ut mot ett klart ansvar pa lokalplanet. Inom
DUV:s ledning pé riksplanet hade man inte tillriacklig forstaelse for de svarigheter osa-
kerheten kring beslutsfattandet medforde. Likasa kan man diskutera det berattigade i
att forsoka behalla en ideologisk styrning av daghemmens verksamhet. A andra sidan
fanns det pa lokalplanet inga storre ambitioner att paverka utvecklingen i stort. Sett ur
ett langre tidsperspektiv var krisen allvarlig och kunde med en annan utgang ha raderat
ut mojligheterna att skapa det som vi i dag upplever som FDUV — en modern brukaror-
ganisation med en enhetlig linje och enhetliga malsattningar. Ett nytt férbund pa omradet
behovde inte nédvandigtvis av ovriga aktorer uppfattas som en forstarkning. Tviartom
hade till och med det medlemsmassigt forhallandevis stora finska foraldraforbundet sokt
fusion med Kehitysvammaliitto i ett forsok att starka den gemensamma fronten. DUV
som pa sitt och vis skulle bryta sig ut fran ett existerande samarbete kunde siledes rikna
med att i mangt och mycket starta fran noll da det gallde kontakter och inflytande. Vilken
framtid skulle DUV d& ha haft om man fortsatt som en forening med personmedlemmar?
Samtidigt hade fristdende lokala foreningar bildats runt i landet. Kanske dessa till en
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borjan hade ansokt om ett understodande medlemskap i DUV, men efterhand hade fres-
telsen sikert blivit stor att direkt ansoka om medlemskap i Tukiliitto. DUV maste helt
enkelt gora radikala forandringar, bryta sig helt nya banor och vinna inflytande och
respekt for sitt budskap pa ett helt annat satt och under andra former an tidigare. Lyck-
ligtvis visade det sig ocksa att detta kunde ske.

Daghemmen och Karkulla

Redan vid det andra arsmotet pa Karkulla 26.4.1970 hade representanter for Jakob-
stadskretsen inofficiellt framhallit att den anhéllan Lyckebos direktion gjort till staden
Jakobstad om att erhélla tomtmark kunde dventyras om Jakobstadskretsen forblev oin-
registrerad. Under tiden hade DUV-ledningen fort diskussioner med Karkulla kommu-
nalférbund om mojligheterna att 6verlamna daghemsverksamheten till kommunalfor-
bundet. En akut orsak var att arrendekontraktet med Helsingfors stad for Tallbo daghem
gick ut 1974 och eventuellt inte skulle forlangas. Helsingforskretsen hade genom Hans
Kietz, som satt i DUV:s styrelse, meddelat att man bedomde situationen som ohallbar.
DUV-ledningen hade 6verhuvudtaget haft pa sin agenda att forhandla om ett kommunalt
overtagande av daghemmen, en malsattning som inte understoddes av en del av de Oster-
bottniska kretsarna. Har ville man tviartom o6verta det direkta ansvaret och fortsatta verk-
samheten i privat regi. Vid DUV:s styrelseméte 6.6.1970 diskuteras fraigan. Man kunde
pa nytt notera planerna pa en separat forening i Jakobstad, som i sa fall skulle ta emot
den tomt staden hade for avsikt att donera. Pastor Sven Domars, styrelsemedlem och di-
rektionsordférande, meddelade visserligen att tomten tillsvidare endast reserverats. Detta
gav mer tid for diskussioner. Skiljelinjerna gick inte knivskarpt mellan Osterbotten och
sodra Finland eller mellan ledningen och kretsarna. Till exempel Karlebykretsens repre-
sentant i riksomfattande DUV:s styrelse, Karl Helminen, med stor auktoritet speciellt i
norra svenska Osterbotten, holl inte denna géng med dem som arbetade for sjilvstindiga
foreningar. Tviartom ville han fi med i protokollet att Jakobstad splittrade féreningens
arbete. Pastor Svens Domars, som arbetat energiskt for Lyckebo och var ordférande for
dess direktion, torde nog narmast ha haft den motsatta uppfattningen, alltsa att det var
styrelsens instillning som splittrade verksamheten — 4ven om han inte direkt offentligt
sade ut detta. Sett ur Jakobstadskretsens synvinkel hade man genom ett framgangsrikt
arbete uppnatt ett sd starkt fortroende, att staden Jakobstad var fardig att donera en
tomt for verksamheten. Att detta var ett tillfalle som inte fick ga foraldrakretsen ur han-
derna borde man rimligtvis kunna inse dven i Helsingfors.

Styrelsen inledde forhandlingar med Karkulla om daghemmens stéllning 10.12.1970.
Den akuta fragan var Tallbo daghem, men ordféranden Antti Konschin konstaterade att
forhandlarna hade fullmakt att diskutera alla DUV:s daghem. Detta efter att man tagit
kontakt med de olika daghemsdirektionerna. Vid moétet 10.12.1970 pa Tallbo daghem
mellan DUV-styrelsen och direktionen for Karkulla framkom att kommunalférbundet i
princip stéllde sig positivt till ett 6vertagande av daghemmen. Karkullas styrelseordforande
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Goran Westerlund framholl att stora fordelar kunde vinnas genom bittre samordning,
utbildning av personalen och genom att “klientelet battre kunde anpassas efter daghem-
mets resurser”. Men, fortsatte han, 6vertagandet bor std i 6verensstimmelse med den
kommande omsorgslagen. Likasd bor Karkullas grundstadga dndras. Det sistnimnda
planerade man dock i varje handelse att genomfora, understrok Goran Westerlund av-
slutningsvis. Allt detta placerade dock ett 6vertagande tidigast till &r 1972. Antti Konschin
fran DUV uttryckte sin tillfredsstéllelse 6ver att grundstadgan saledes inte stod i vigen
och meddelade att inte heller

DUV hade tankt sig en l6sning fore 1972.

D iplomekonom Antti (Andrej) Konschin foregicks som den riksomfattande for-
eningen DUV:s ordférande av Arne Rosenquist, dven ordforande for Sama-
riterstiftelsens styrelse. I DUV-sammanhang bor vi dock se Arne Rosenquist som
en formedlare av tankar och idéer mellan stiftelsen och DUV. Han var ordforande
for Samariterstiftelsens Vinner — hdr har namnet betydelse — och utforde huvud-
sakligen sin viktiga insats inom stiftelsen. Antti Konschin var ddremot utprdaglat
ordforande for DUV, sjalv fordlder till ett utvecklingsstort barn. Han arbetade
tillsammans med Gustaf Laurent pa att Samariterstiftelsens Vinner skulle dndra
sitt namn till De Utvecklingsstordas Vil och anta stadgar som gav foreningen en
sjalvstandig stdllning. Har gjorde Antti Konschin en avgorande insats. I detta av-
seende var Antti Konschin obestridligen DUV::s forsta ordforande. Sa uppfattades
han dven av sin omgivning. Inom fordldrakretsarna sag man Antti Konschin som
den bland de anhériga som vagat stiga fram, ta ansvar, driva en sjdlvstdandig linje
och inte heller dragit sig for att framfora kritik, da detta var befogat. Han hade
samma orddda hdllning, oberoende om kritiken avsdg Samariterstiftelsen, DUV:s
ddvarande ndarmaste samarbetspartner, eller det nygrundande kommunalfor-

bundet bakom Karkulla centralanstalt.

Antti (Andrej) Konschin uppfattades
obestridligt som DUV:s forsta egentliga
ordforande. Han arbetade tillsammans med
Gustaf Laurent for att foreningen skulle fa
en sjalvstandig stalllning gentemot
Samariterstiftelsen. Pa bilden ses Antti
Konschin i mitten omgiven av fran vinster
forfattaren och till hoger inspektor Arja

Jussila fran Socialstyrelsen.
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Antti Konschin arbetade inom ett multinationellt foretag 1 Finland. Med ledning
av sina erfarenheter ddarifran arbetade han engagerat pa att infora nya metoder
for kommunikation och information inom organisationen. Han lanserade de sa
kallade telefonlistorna, ddr var och en inom en informationsldnk hade ansvar for
att fora ett budskap vidare. Pa detta sdtt kunde fragor behandlas snabbt, utan
alla de omstdandliga forberedelse som vid den tiden vanligtvis krdvdes. Det var
fragan om ett slags informationsgang i realtid redan i bérjan av 60-talet. Antti
Konschin var ocksa intresserad av att DUV skulle kunna fa ett sa stort utrymme
som mojligt 1 tidskriften Ldka och Ldra som startades 1965.

Da det gdllde forbundsfragan stdllde Antti Konschin, som vanligt, orddd hela sin
auktoritet pa spel. Han var overtygad om att DUV inte borde handla ooverlagt
och riskera sina kontakter, framfor allt da till Tukiliitto, som han uppfattade stod
DUV ndra. Om Antti Konschin dven i fortsdttningen skulle ha behdllit sin asikt far
vl inte veta. Under ar 1970 drabbades han av cancer. Sjukdomen framskred
snabbt och ar 1971 kunde foreningen ta emot budskapet om Antti Konschins alltfor
tidiga bortgang. For dem som redan da var engagerade i DUV framstdr Antti
Konschin som en av de absoluta nyckelpersonerna for DUV da det gdllde att ta
steget ut fran isolering till integrering och samhdllsengagemang.

Lasse Weckroth, da fortfarande med titeln forestindare for Karkulla centralanstalt, un-
derstrok att Karkulla efterstravade en helhetslosning. I den skulle man ta stillning till
exempel till dndringar av kommunalférbundets administration, frigan om lampliga
lokaler for daghemmen och utbildning av personal. Goran Westerlund fortsatte pd samma
linje genom att understryka att kommunalférbundet inte kunde behandla daghemsverk-
samheten separat fran ovriga planer. Sett ur DUV:s synpunkt var kommunalférbundets
ovilja att overvaga specialarrangemang vid overtagandet av daghemmen ett bakslag.
DUV:s sekreterare, Mikael Lindholm, anséag det olyckligt om “de diskussioner som nu
fordes” skulle kopplas ihop med en helhetslosning. Ett 6vertagande avdaghemmen skulle
inte i namnvard grad hindra Karkullas ovriga 0ppenvardsplanering, utan tvartom utgora
en borjan till denna verksamhet, menade han.

DUV misslyckades saledes med att forhandla fram en 6vergang av daghemmen till Kar-
kulla som ett separat paket. Likasd hade man olika synsitt pa fordldrarepresentationen
inom daghemmens administration. DUV:s utgadngspunkt var en direktion for vart och
ett av daghemmen med lokal forankring och reell beslutanderatt. Samtidigt skulle for-
dldrarnas representation i direktionerna vara garanterad pa ett tillfredsstillande sitt.
Fran Karkulla framforde Goran Westerlund att en foridldrarepresentation i princip var
motiverad, men att kommunallagen eventuellt lade hinder i vigen. Det kan noteras att
kommunallagen holl pa att fornyas och att en ny lagstiftning enligt DUV:s uppfattning
kunde 6ppna en mojlighet for direkt foraldrarepresentation i kommunala direktioner.
Detta som en parallell till motsvarande personalrepresentation. Men gallande kommu-
nallag gav tyvarr inte DUV manga kort pa hand da det gillde det centrala forhandlings-
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malet, att trygga fordldrarnas inflytande i daghemmens direktioner. Dessutom signalerade
kommunalférbundet ganska klart att man inte var intresserad av lokala direktioner, utan
ville ordna med en regional forvaltning, regionala kommissioner. I diskussionerna i de-
cember 1970 pa Tallbo papekade Lasse Weckroth att fragan om foraldrarepresentation
varit uppe aven i Sverige, men att man dar tolkat det sa att kommunallagen direkt for-
hindrade en dylik representation.

I och med att kommunalférbundet under 1970-talet byggde ut sin regionala forvaltning
var fragan om en fungerande foridldrarepresentation hogaktuell under hela detta artionde.
Slutresultatet blev s smaningom att en foraldrarepresentation byggdes in i kommunal-
forbundets forvaltning. Den fick dock inte den karaktiar som man ursprungligen inom
DUV hade tankt sig, det vill sdga direkt representation for foraldraorganisationen.
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Forbundet bildas
och overtar verksamheten

borjan av ar 1971 kom dock diskussionerna kring ett 6verlatande av daghemmen i

bakgrunden for den mera 6vergripande diskussioner om hur DUV-arbetet borde

vara organiserat. Vid arsmotet 1969 hade stadgar som byggde pa ett férbund god-
kants med 15 roster, ingen hade rostat emot, men 4 hade lagt ned sin rost. Man kallade
dock aldrig samman ett urtima foreningsmote for att slutligt godkanna de nya stadgarna,
utan beslot enhalligt att godkdnna reviderade stadgar for en riksomfattande forening med
personmedlemmar. Tanken var att den kommande nya omsorgslagen skulle klargora full-
makterna for de kommande obligatoriska kommunalforbunden for landets omsorgsdi-
strikt. Likasa skulle fragan kring en eventuell samging mellan Kehitysvammaliitto och
Tukiliitto kunna klarlaggas under de narmast kommande aren. Dessutom pagick, som
berordes ovan, diskussionerna kring daghemsverksamhetens kommunalisering.

Men inom DUV var man ingalunda ense om att avvakta utvecklingen, trots det enhailliga
beslutet pa arsmotet 1970. Vid styrelsens moéte 2.4.1971 kunde sekreteraren meddela att
Jakobstadskretsen vid sitt &rsmote beslutat att bilda en garantiférening, som skulle sta
utanfor DUV-organisationen. Rent formellt berorde beslutet séledes inte DUV-foreningens
personmedlemmar i Jakobstad med omnejd, men i praktiken hade antagligen de flesta
av medlemmarna anslutit sig till den nya garantiféreningen. I den situationen erbjods
garantiforeningen i Jakobstad samma stillning som den nybildade foreningen DUV pa
Aland. I foredragningen kunde DUV:s sekreterare konstatera: "DA det méste anses troligt
att atminstone de Osterbottniska kretsarna i en nira framtid skulle stilla krav pa en lik-
nande stillning (foreslas) att DUV oberoende av tidigare drsmotesbeslut ... skall upplosas
och ett forbund bildas av lokalavdelningarna, som skulle soka inregistrering.”

Hiandelseutvecklingen aren 1969—1971 utgjorde en 6destimma for hela den svensksprakiga
foraldrarorelsen i Finland. Mojligheterna att halla samman verksamheten inom en enda
riksomfattande forening hade provats sa langt det nagonsin var mojligt, ja kanske litet
over denna grians. Resultatet blev en situation, dir rorelsen holl pa att falla sonder och
dar olika argument och mélsittningar hade mycket svart att motas. Raddningen for DUV
som vi kidnner organisationen i dag blev att DUV-ledningen lyckades tringa undan de
manga sakskal som talade for en forsiktigare hallning och var beredd att lyssna pa rorel-
sens grasrotter. For faltet var fragan enkel. Man var beredd att satsa allt pa en verksamhet
i den egna narmiljon. Lyckligtvis tillbakavisade man det problematiska i att bilda ett nytt
forbund for arbete for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga i Finland.
Att detta var mojligt har den senare utvecklingen visat. Det nya forbundet har vid sidan
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av de tvd som redan existerade vil forsvarat sin plats och i manga avseenden varit en {6-
regangare. Man maste dock overge tanken pa att dndra den riksomfattande DUV-for-
eningens stadgar och pa detta sitt bilda ett forbund. Foreningslagen i Finland gjorde det
mer eller mindre omdgjligt att ombilda en forening bestdende av personmedlemmar till
ett forbund. Detta hade forutsatt att ingen av de gamla personmedlemmarna hade motsatt
sig en forandring. En situation som knappast skulle kunna uppsta i det verkliga livet.
Man blev saledes tvungen att i en mening borja fran noll. Den gamla foreningen med
dess tillgangar maste upplosas och samtidigt uppmanade man alla de kretsar som tillsvi-
dare inte haft planer pa en inregistrering att inregistrera sig som sjilvstandiga lokala
foreningar. De nygrundade foreningarna bildade i sin tur vid en riksomfattande kongress
och ett konstituerande méte i Vasa 10.10.1971 Forbundet De Utvecklingsstordas Val.
FDUV:s forsta ordforande blev Hans Kietz.

Forbundet DUV finner sin vag

Forbundet DUV beslot fran forsta borjan att inrikta sig pa information, kursverksamhet
och foraldraradgivning. Samtidigt borjade man bygga upp verksamhet for en aktiv fritid
for personer med utvecklingsstorning. Den sistnimnda verksamheten bedrev man i sam-
arbete med Samariterstiftelsen. Sedan 1971 hade Samariterstiftelsen anstéllt en konsulent
for fritidsverksamhet, socionom Mailen Hellman, senare Murmann.

Foraldraradgivning var i borjan av 1970-talet en helt ny verksamhetsform. I ett PM som
jag i egenskap av forbundets sekreterare skrivit 1969 diskuteras de olika synsidtt man
kunde ha pa begreppet. Har konstateras att "De Utvecklingsstordas Vils styrelse torde
ha utgatt fran att radgivaren skall vara en specialarbetare. Karkulla centralanstalt har
fast storre uppmairksamhet vid den direkta formuleringen i Socialstyrelsens cirkular,
som lyder kurser och annan radgivning for psykiskt efterbliven persons foraldrar och
andra vardnadshavare.” Sméaningom bérjade begreppen klarna. Inom DUV kom man
fram till att rAdgivning omfattade sdval kurser som enskilda, lokalt arbetande foraldra-
radgivare. Tanken pa radgivare i form av specialarbetare for vastra Nyland och senare
norra svenska Osterbotten 6vergavs till forman for arvodesanstillda radgivare. Det gjorde
att de flesta regioner kunde téackas. I ett annat PM, odaterat men uppenbarligen fran ar
1970, diskuterar man foraldraradgivarnas uppgifter. Texten bygger pa den information
Tallbos forsta forestdndarinna, Katarina Storbjork, erhéllit i samband med en forildra-
radgivarkurs i Sigtuna, 8—21.3 1970. Hon hade som DUV:s representant deltagit i kursen.
I PM:et konstateras att “foraldraradgivaren bor vara en formedlande lank mellan foraldrar,
sociala myndigheter, institutioner och organisationer. Samtidigt bor radgivaren fungera
som en mellanhand mellan foraldraorganisationen och nya foraldrar (vara ett slags p.r.
man for organisationen) ... till “foraldraradgivningens natur hor ett icke aggressivt ar-
betssitt. Med detta menas att fordldrarna skall kunna kénna fortroende for radgivaren,
som inte har mojlighet att gripa till atgarder mot deras vilja, utan nalkas dem som en vian
och medmaénniska”. I beskrivningen av uppgifterna som foraldraradgivare understryker
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man betydelsen av att rddgivaren inte har mojlighet att tillgripa atgarder mot fordldrarnas
vilja. Detta aterspeglar en situation, diar den offentliga varden atminstone uppfattades
ha betydlig storre fullmakter adn i dag. Det nya var alltsd mojligheten att kunna anfértro
sig &t en person som vian och medmainniska. En person som sjélv tidigare haft liknande
erfarenheter och med detta som utgangspunkt kunde ge ett fungerande stod. Men man
hade samtidigt klart for sig att ett arbete som radgivare latt kunde bli en 6vermaktig
uppgift om inte arbetet kunde stottas genom utbildning och handledning. I PM:et séags
att ”en radgivare forutsatts [ha] ratt stora kunskaper i psykologi, i s.k. human relations
och i vart socialsystem m.m.”

Vid sidan av forildraradgivning var kurser for foraldrar en viktig verksamhetsform.

Har en ogonblicksbild fran en foraldrakurs i Kuggom, Ostra Nyland, i oktober 1975

Foraldraradgivarna kom att bli en av DUV:s viktiga verksamhetsformer. Under den forsta
tiden fick man vasentlig hjélp och inspiration av RFUB och dess medlemsforeningar.
Efter en trevande start drojde det fram till 1978 innan den forsta kursen for foraldrarad-
givare kunde ordnas pa Kuntokallio utanfor Helsingfors. I kursen deltog 15 blivande rad-
givare. Detta lade grunden till ett nit av utévande radgivare inom DUV:s verksamhets-
omrade. En viktig lank pa kursen till hur verksamheten utvecklats i Sverige var Ia
Linander, vid denna tidpunkt medlem av FUB:s foraldraradgivarkommitté. Den forsta
foraldraradgivarkursen kom att foljas av manga fler. Radgivarna fick i ménga fall en
viktig roll i sin region, speciellt for nyblivna foraldrar eller for fordldrar som tidigare
hade saknat kontakt med andra i samma belagenhet. Men samtidigt visade sig verksam-
heten i médnga fall vara betydligt mer kravande dn man kanske ursprungligen hade kunnat
tanka sig. Svarigheter att uppna en tillracklig finansiering av verksamheten tillsammans
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med rekryteringsproblem — i viss man hiangde dessa tva omstidndigheter samman —
gjorde att verksamheten i slutet av 80-talet kom in i ett skede av omprovning. Man fick
kanske ocksd ompréova en del av instillningen till radgivarnas utbildning. Viktigare an
de i och for sig anviandbara kunskaperna i psykologi och ”human relations” var sist och
slutligen radgivarnas unika kunskap. Likasa visade det sig viktigt att kunna bygga upp
ett sa vil fungerande samarbete som mojligt med de lokala DUV-féreningarna. Trots att
radgivarna finansierades av forbundet fick detta inte betyda en stillning nagonstans mitt
emellan forening och forbund.

Under den allra senare tiden har radgivarverksamheten, en av DUV:s forsta och viktiga
uppgifter, upplevt en ny aterkomst. En central del i nystarten ar utan vidare att verksam-
heten pa ett helt annat sétt an tidigare har kunnat forankras i foreningarna, ndgonting
som staimmer vil 6verens med den ursprungliga utgangspunkten.

I slutet av ar 1972 utarbetades dven ett PM om finansiering och verksamhetslinjer for
FDUV. I detta konstateras: "For det svensksprakiga arbetet finns ett begriansat 6verskadligt
belopp samt mgjligheter till statsunderstod. Detta belopp finns savil i Samariterstiftelsen
som FDUYV. Detta belopp bor anvandas sa rationellt som mgjligt med storsta mojliga ef-
fekt.” Enligt det citerade PM:et bestod FDUV:s budget for ar 1973 till tva tredjedelar av
anslag for foraldraradgivningen och till en tredjedel av information och fritidsverksamhet.
Storsta delen av beloppet for foraldraradgivning avsag foraldrakurser. Vidare konstaterar
man med ledning av forsoksbudgeten for ar 19772 att totala arsutgifter pa kring 30 ooo
mark narmast var i 6verkant.

Stora viktiga bitar av verksamheten befanns sig saledes utanfér FDUV och organiserades
av Samariterstiftelsen. Dit horde de bagge heltidstjdnsterna, varav fritidskonsulenttjansten
pa satt och vis kunde ses som en ersattning for de specialarbetartjanster som inte kunnat
forverkligas inom FDUV. Stiftelsen hade dven hand om allman kursverksamhet, som-
marliger, fritidsverksamhet samt allmén informationsverksamhet. Mer fristdende fran
den direkta omsorgsverksamheten fanns dessutom utgivningen pa eget forlag. Enligt
avtal med stiftelsen stod FDUV for en tredjedel av fritidsverksamhetens kostnader och
hade en andel om 45 procent av kostnaderna for allmén information. Dessutom svarade
FDUV for en tredjedel av de administrationskostnader som uppkom av denna verksamhet.
"I verkligheten torde denna andel bli mindre, da stiftelsen handhar kansliets alla Il6pande
kostnader”, papekar man i PM:et for budgetsamordningen. Efter det att DUV-organisa-
tionen lyckats genomfora sin egen organisationsreform kom saledes fokus allt mer att
ligga pa samarbete mellan forbundet och Samariterstiftelsen.

Som vi tidigare har namnt fanns det dessutom inom stiftelsen tankar pa att borja helt
nya verksamhetsformer. Problemet blev dock inte att verksamheten inom forbundet och
stiftelsen skulle ha utvecklat sig &t olika hall. Problemet blev narmast det motsatta. Biagge
organisationer bedrev sist och slutligen en likartad verksamhet som gick in i varandra.
Men det fanns en vasentlig olikhet. I det ena fallet var verksamhetens huvudman en
medborgarorganisation med direkta kontakter till brukarna av service, i det andra fallet
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en stiftelse. Det var en stiftelse som vid ingéngen till 1970-talet — sagt med all respekt for
den pionjargarning grundarna utfort — glidit vid sidan av huvudfaran i samhallsutveck-
lingen.

Lat kvarnarna mala for DUV!

Finansieringen inom FDUV utgjorde under dessa forsta ar ett stdende problem. Den
riksomfattande foreningens tillgdngar hade enligt upplosningsbeslutet skiftats ut till de
nya lokalforeningarna och de tillgdngar som aterstod for forbundet var ytterst ansprak-
slosa. Under de forsta aren kom ett bidrag fran radioinsamlingen "En gava i toner” att fa
en relativt stor betydelse. Insamlingen En géva i toner var fortfarande vid denna tid en
av de "stora insamlingarna” och enbart deltagande i insamlingsdelen for den svensk-
sprakiga radiokanalen gav ratt betydande belopp. Forbundet hade visserligen gatt ur Tu-
kiliitto, men hade ansokt och beviljats understodande medlemskap i detta forbund. Under
ar 1972 startade Tukiliitto den forsta sa kallade Jelppis-insamlingen, som kom att atf6ljas
av flera liknande (alla med samma namn). FDUV forde férhandlingar om att kunna delta
i denna insamling. Man kunde dven uppné en Gverenskommelse om att FDUV pa de
orter dar det fanns lokala DUV-foreningar kunde fa en andel av de insamlade medlen,
givetvis mot att delta i insamlingsarbetet. Dessutom fick férbundet halften av insamlingens
postintikter pa orter med svenska som majoritetssprak. For Alands del var forslaget till
den procentuella fordelningen ytterligare snappet mer invecklad, men slutresultatet torde
ha blivit att Alands DUV kunde anviinda det mesta av de medel som samlats in inom
landskapet. Vid moétet 20.10.1972 antecknades som preliminér redovisning for "Hjalp
till-insamlingen”, som Jelppis doptes till inom DUV:s verksamhetsomrade, icke foraktliga
18 341 mark.

Men diskussionen kring deltagandet i Jelppis-insamlingen visade pa svarigheterna att
finansiellt tacka viktiga verksamhetsformer for forbundet. Detta trots mojlighet till stats-
bidrag enligt § 5 a i Lagen om psykiskt efterblivna. Om deltagande i gemensamma in-
samlingar kravde bade forhandlingskonst och smidighet var inte heller egna insamlingar
nagon dans pa rosor. Under ar 1974 genomforde DUV-organisationen sin forsta storre
egna insamling. Insamlingen fick namnet "Lat kvarnarna mala for utvecklingsstorda”
och insamlingsmalet sattes till 40 000 mark. Med tanke pé att hela forbundets arsbudget
vid denna tid 1adg kring 30 000 mark hade en insamling med detta resultat underlattat
verksamheten for flera ar framat. Insamlingen planerades utgdende fran en forsiljning
av ett antal artiklar med anslutning till temat. Ursprungligen var det fragan om en affisch,
ett plastax, miniatyrmjolsackar och sa kallade brevslutarmarken. Genom férmedling av
forbundets ordférande Hans Kietz fick forbundskansliet kontakt med grafikern och re-
klammannen PO Nystrom, en god van till ordféranden och samtidigt en av direktorerna
pa Tauchers reklambyra.
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PO Nystrom var en av Finlands mest vilkdnda grafiker med ett antal prisbelonta affischer
bakom sig. Dessutom var han kind som tecknarsignaturen PON i Hufvudstadsbladet.
Trots sina manga uppgifter gick han med liv och lust in for att planera DUV:s reklam-
kampanj for insamlingen och gjorde detta utan att uppdraget kostade FDUV nagonting.
Det kindes utan tvivel som en privilegierad situation att sitta pa Tauchers reklambyra,
kanske den framsta reklambyrén i 1970-talets Helsingfors, och diskutera uppldgget av
kampanjen. Diskussionen gillde ofta det som lag konstniren allra ndrmast, utformningen
av den affisch som skulle bli en av forsiljningsartiklarna. Affischen blev ett tryck med
gyllene kvarnvingar i form av veteax mot morkbrunt botten. Tanken var att affischen
skulle siljas bland ungdomar och personer som virdesatte ndgonting litet extra pa sin
vagg dairhemma. Plastaxet var mer en massartikel planerad att fastas i rockkragen, eller
som det stod i den entusiastiska insamlingsinformationen, “varfor inte i hattbratten?”.
Den tiden bars fortfarande hattar till vardags 4ven av manga man. Men seden var pa av-
tagande. Det senare var kanske en av orsakerna till att axet s smaningom avskrevs som
idé. Vid sidan av dessa "plojer” avsag man att for slutna grupper som Lions och foretag,
till exempel davarande Rautatiekirjakauppa, silja miniatyrmjolsickar. Aven for axen
planerade man forséljning genom olika affarskedjor.

Affischen blev i och for sig utmérkt som grafisk produkt och forbundet fick bade spaltut-
rymme och gratis reklamutrymme i Hufvudstadsbladet och en del andra tidningar. Men
affischen salde inte. Det fanns lange ett lager av den pa FDUV:s forbundskansli, men i
dag torde inte en enda affisch finnas kvar i lagret. Men den som kopte affischen har
sdker gjort en god affar. Den hor till PO Nystroms mer sillsynta affischer och borde ha
ett hogt samlarviarde. Den enda artikel som saldes i storre miangder var mjolsackarna,
som producerades vid Lyckebo daghem, den skyddade verkstaden i Jakobstad. Sackarna

inneholl dock inte mjol, utan blomfron av olika slag, vilket sdkert var en trevlig 6verrask-
ning for den datida koparen.

Finansieringen var under FDUV:s forsta
tid ett staende problem. Man forsokte
bl.a. man med insamlingar. Insamlingen
Lat kvarnarna mala gav inte sa mycket
pengar men desto storre erfarenhet.
Mjolsackarna inneholl inte mjol, utan
blomfron. Sakert en revlig overraskning

for datida kopare.
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Slutresultatet for insamlingen torde ha utgjort kring 10 procent av den ursprungliga mal-
sattningen. Lardomen for FDUV var att insamlingar som byggde pa forsiljning av olika
artiklar kraver en stor faltorganisation och uppmarksamhet i media. Det sistnimnda
maste ibland helt enkelt kdpas i form av reklam. Dessutom behovs goda kontakter till af-
farsforetag och traditionella organisationer for valgorenhet. FDUV uppfyllde tyvarr ingen
av dessa fordringar. Finansieringsfragan fortsatte vara aktuell och i allra hogsta grad
nirvarande pa agendan. Insamlingar med forsiljningsartiklar, insamlingsteman och ut-
forlig reklam i media blev populira i organisationsvirlden pa 70-talet och har efter det
bara fortsatt att accelerera. Har har mindre organisationer tyvarr sma chanser, men
manga har s smaningom hittat sina egna nischer for lyckade insamlingar.

De forsta Stortraffarna ordnas i Svenskfinland

Den forsta storsamlingen for foraldrar fran hela Svenskfinland, ordnad av DUV, holls i
Mariehamn 1970 och fick namnet Stortraff. Stortraffen i Mariehamn 26—27.9.1970
berorde inte ovintat fordldraorganisationens roll. Stortriffen arrangerades i Mariehamns
stadshus, som d& fortfarande dven fungerade som sessionssal for Alands landsting (nu-
varande lagting). Stortraffen i Mariehamn kunde rdkna in 6ver hundra deltagare och
blev en imponerande manifestation av energi och viljekraft hos anhoriga till utvecklings-
storda runt om i Svenskfinland. Man behandlade foraldraorganisationens roll som saval
patryckningsorganisation, samarbetsorganisation som organisation for personer med
utvecklingsstorning. Med andra ord fragestillningar som till i dag behallit sin aktualitet.
Vidare behandlades samarbete med Kérkulla liksom statliga och kommunala myndigheter.
I diskussionerna deltog forestdndare Lasse Weckroth fran Karkulla och inspektor Arja
Jussila fran den nybildade Socialstyrelsen. Vidare kan noteras att Guy Hindrén, sedermera
ldngvarig socialdirektor i Kyrkslitt, deltog i debatten som representant f6r Finlands
Svenska Socialarbetare. Forbundet var foregéngare till Finland svenska socialférbund.
Stortraffen i Mariehamn kom pa manga satt att bli vigledande for DUV:s framtida ut-
veckling. Fran att tidigare framfor allt ha varit en organisation med lokal férankring be-
redde den forsta Stortraffen mark for en begynnande gemenskapskinsla for hela Svensk-
finland. Stortraffen i Mariehamn tydliggjorde nu pa ett helt annat satt dn tidigare
foraldrarnas mojligheter att fungera som en padrivande och kreativ kraft d& det gallde
att utveckla omsorgen som helhet. Man tog de forsta stegen till att bli medveten om sin
nyckelroll i den fortsatta utvecklingen, stegen fran att passivt reagera till att aktivt agera.
For ménga av de narvarande var det en stor upplevelse att direkt kunna diskutera med
socialstyrelsens representant pa plats liksom att kunna knyta kontakter till den etablerade
organisationsvarlden genom Finlands Svenska Socialarbetare. I Mariehamn inleddes
den diskussion som fortfarande pagar om DUV:s roll som patryckningsorganisation, om
DUV:s roll som en sammanslutning for anhoriga liksom om DUV:s roll som plattform
for personer med utvecklingsstorning i samhallet.
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De utvecklingsstéorda barnen
Sambhiillet borjar vakna
Aktiviteten bor styras

Ordforanden for DUV, Hans Kietz (tav) och DUV:s Mikael Li

e bekantar sig med den litteratur som
Karl Id (med hiften pa armen) hade med g till Storte3ff 100 (VN-Togg)
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DUV:s Stortraffar fick stor
uppmarksamhet i press radio
och TV.Viljan till forandring lag
i tiden.Vid Stortraffen i Ekenas
slog tidningen Vastra Nyland
upp handelsen pa forsta sidan
under rubriken: ”Sambhallet
borjar vakna”. Stortraffen
innebar ocksa svenska
medicinalradet Karl
Grunewalds (tredje fran
vanster) forsta kontakt med
DUV. Mera skulle folja.

Den forsta Stortraffen i Mariehamn
1970 hade 6ver 100 deltagare fran
hela Svenskfinland. Det kunde tidvis bli
ganska trangt i sjilvstyrelsegarden.
Fran vanster i forsta ledet kdnner vi
igen Birgitta Penttinen, Lyckebo
daghem, Marta Borg, Solhemmet, och
Dagny Sandvik, med i det mesta som
gillde DUV, speciellt i Osterbotten.



Foljande storsamling, Stortraff 2, holls i Vasa 1971. I samband med Stortraffen grundades
Forbundet De Utvecklingsstordas Val. Under ett enda ar hade utvecklingen gatt i rasande
fart och géllt savil organisation som ideologi och malsittning. Stortraff 2 i Vasa hade
temat "De utvecklingsstordas liv — hem — arbete”. Bade det konstituerande forbundsmotet
och storsamlingen fick en extra hogtidlig inramning, genom att programmet var forlagt
till Vasa svenska lyceums traditionsrika festsal.

Ritten till undervisning lyftes redan da fram som en av DUV:s viktiga méalsattningar.
Fragan belystes av Lennart Wessman, som inbjudits fran skoloverstyrelsen i Sverige. I
jamforelse med forhallandena i Finland hade Sverige vid denna tidpunkt ett klart for-
sprang. Lennart Wessman uppeholl sig vid att begreppen bildbar och obildbar blivit ut-
monstrade ur den svenska skolan. Skolan skulle med andra ord inte vara segregerande
eller utviljande. Vidare berordes begreppsparet lokal och funktionell integrering, termer
som under de kommande aren skulle far en viktig roll i den finlindska skoldebatten. I
Sverige stod man i startgroparna for en skolreform, dar den sa kallade sarskolans grund-
skola skulle 6verforas till skolmyndigheterna, medan traningsskolan planerades bli kvar
under de sociala myndigheterna. P4 inspektor Vappu Ahomaas lott f6ll att redogora for
planerna i Finland. Det finns tyvirr inga direkta anteckningar bevarade fran hennes an-
forande, men troligen berordes planerna pa att 6verféra en del av undervisningen till
skolmyndigheterna, medan traningsskolan fortfarande skulle vara en del av socialmyn-
digheternas verksamhet. Den kommande omsorgslagen blev som bekant en besvikelse
pa denna punkt. Planerna pé att en del av undervisningen skulle 6verflyttas till grund-
skolan (grundskolans hjalpklasser) blev i sjdlva verket mer eller mindre ett slag i luften.
Aven inspektor Harri Hoffman fran skolstyrelsen deltog som foredragshallare i Stortriffen,
kanske mer av personligt intresse for saken an pa grund av konkret intresse fran det dam-
betsverk han representerade. Nagon storre roll inom undervisningen for barn med ut-
vecklingsstorning spelade inte skolstyrelsen i den situation som da var radande.

Vid Stortriffen efterlyste vidare Ethel Stromberg, psykolog inom Karkulla, och Gustav
Amnell tidig diagnostik, ndgot som da sakandes nastan helt, liksom mojlighet till effektiv
habilitering redan i hemmet (ADL-traning) eller i hemtrakterna. D& det géllde arbete
och boende hade arrangdrerna bjudit in Nils Hakansson fran FUB:s Ala-stiftelse i Sverige.
Ala-stiftelsen hade négra ar tidigare grundats av den svenska foridldraorganisationen,
RFUB. Stiftelsens namn betyder uttytt Anpassning till Liv och Arbete. Hakanson tog upp
den da vanliga synen pa personer med utvecklingsstorning som sjuka och papekade att
detta grundlade ett vardtdnkande med medicinska hierarkier, stora avdelningar och ”in-
tagna patienter”. Tyvarr hor denna bild av personer som sjuka och inkapabla inte bara
till brytningstiden mellan 60- och 70-tal. Liknande beskrivningar har man 6verraskande
nog borjat stota pd igen, over ett decennium in pa 2000-talet. For vuxenhabilitering
intar arbetet en central plats, konstaterade Hakansson och tog fram begreppet industri-
terapi, alltsé forsoken att kombinera arbetsterapi och industriell tillverkning. Detta var
hogintressant vid tidpunkten for Stortraffen och kom senare att f4 en viktig betydelse
(pa gott och ont) for filosofin kring de kommande arbetscentralerna i Finland. Lasse
Weckroth redogjorde for Karkullas planer pa skyddade verkstader. Da var fortfarande
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inte en enda verkstad i funktion, men klara planer forelag. Ala-stiftelsens forskningsre-
sultat torde klart ha inspirerat Karkullas planering. Hakansson och Weckroth kande va-
randra redan vid tidpunkten for samlingen i Vasa. Reino Hakala, anstalld vid Kehitys-
vammaliitto for att utveckla det skyddade arbetet, redogjorde for tankegangarna pa
riksplanet i Finland. Det kan noteras att Kehitysvammaliitto i borjan av 70-talet umgicks
med planer pa att starta en riksomfattande central for arbetsprévning i Jyvaskyla, ett
projekt som dock aldrig nddde langre an till planeringsstadiet.

De som engagerat sig for Forbundet De Utvecklingsstordas Val, snart forkortat FDUV,
kunde kidnna sig mer dn nojda med genomslaget for forbundets Stortraff i Vasa. Den gav

béde uppmairksamhet i media och framtidstro for de medverkande.

Redan vid Stortraffen iVasa
lyfte FDUV fram ratten till
undervisning. Pa bilden delar
Lennart Wessman fran Skol-
overstyrelsen i Sverige villigt
med sig av sin kunskap, som
bl.a. Benita Johans (tredje fran
vanster), senare chef for
omsorgen pa Aland med

intresse tar till sig.

FDUV arrangerade Stortraff 3 i Ekenas 29—30.9.1973. Stortraff 3 kom att bli den sista
storsamlingen under denna devis. Da Samariterstiftelsen upplostes 1975 forandrades
FDUV:s stadgar. Arsmoétet blev en forbundskongress, som &terkom vart annat ar, och i
samband med den ordnades sa kallade studiedagar. De ersatte pionjartidens stortraffar.
Namnet togs dock pa nytt i bruk pa 9o-talet, denna gédng som bendmning for samlingar
inom self advocacy-rorelsen, alltsd medbestimmande for personer med utvecklingsstor-
ning. Temat for Stortraff 3 i Ekenés var "Att vara foralder”. Bland inbjudna foredrags-
hallare kan noteras medicinalradet Karl Grunewald fran Socialstyrelsen i Sverige. Karl
Grunwald ledde med framgang fornyelsearbetet av den svenska omsorgen fran, som han
sjalv skriver i en av sina bocker, totala vardinstitutioner till brukarstyrd service i nars-
ambhallet. Vid Stortraffen holl han ett anforande om omsorgsservice utgaende fran en
aktiv medverkan av anhoriga. Inga Maria Jern, viceordférande i FDUV och forélder fran
Vasa, beskrev situationen sedd ur ett anhorigperspektiv.
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Stortriffen i Ekenas blev den sista storsamlingen med det namnet. Efter 1975 blev FDUV:s arsmoten

forbundskongresser och 6vertog Stortraffarnas roll. Pa 90-talet fick dock namnet Stortriff en ny

anvandning som beteckning for self-advocy-verksamheten.

Stortriffen avslutades med en paneldebatt, som samtidigt var avsedd att utgora ett slags
lagesbestamning over var FDUV befann sig da det gallde service, ideologi och kontakter
till sina medlemmar. Paneldebatten hade fatt namnet DUV 73 och samlade deltagare fran
hela det divarande “omsorgsspektrumet”. Ordet leddes av Géran Hansen, Alands DUV,
som enligt referatet i Ldka och Léra svingade ordforandeklubban med “vilkand fermitet”.
Karkulla representerades av forestdndare Lasse Weckroth, socialstyrelsen av inspektor
Nils Hellevig med uppgift att pa riksplanet koordinera dtgarderna f6r oppen vard. Forald-
rarna representerades av FDUV:s ordférande Hans Kietz och Larissa Marschan fran Hel-
singforsforeningen. Slutligen deltog DUV:s sekreterare, Mikael Lindholm tillsammans
med fritidskonsulent Mailen Hellman fran Samariterstiftelsen och forestindaren Maarit
Aalto fran Tallbo daghem, de sistnamnda som sekreterare. Nagra synpunkter pa behovet
av jamlikhet mellan man och kvinna “besvirade” inte pa den tiden dem som valt ut pan-
eldeltagarna — jag maste tyvarr erkdnna att jag horde till dem. De 6vergripande fragorna
om andra maktstrukturer i samhallet hade daremot blivit hogst aktuella och de fragorna
fick nu for forsta gangen en storre uppméarksamhet i diskussionen om FDUV:s malsitt-
ningar. Diskussionerna skulle s smé&ningom mynna ut i ett forsta malprogram f6r FDUV.

Forbundets sekreterare, Mikael Lindholm, var inledare i paneldebatten och redogjorde
for sin syn pa DUV:s uppgifter. Foraldraforeningarna hade startat kring konkreta mal-
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sattningar, daghemmen, men manga av de aktiviteter fordldraféreningarna hade startat
hade nu 6vertagits av den officiella omsorgen. Men ingen annan organisation kan trots
detta ersitta foraldrarnas sammanslutning i samspelet med andra organisationer och
den officiella omsorgen, understrok han. Hans Kietz sig DUV som ett hjalpmedel for
foraldrarna att vara aktiva, medan Nils Hellevig fran Socialstyrelsen ansag att DUV:s roll
vara s naturlig att "den nastan var svar att narmare avgransa”. Lasse Weckroth sade in-
ledningsvis att de som kdnner honom vet att han tycker om att rita. Och han anvinde
ocksa mycket riktigt flitigt den svarta tavla som fanns upphéngd bakom paneldeltagarna
for att klargora sin syn. Omsorgen indelades i fem nivéer och for varje niva borde mot-
svarande DUV-verksamhet finnas, ansig han. En person som enligt anteckningarna inte
direkt deltog i sjalva paneldebatten, men uppenbarligen med storsta intresse foljde den,
var Barbro Sundback. Hon var i borjan av 70-talet anstéalld inom Kérkulla som psykolog.
Efter Stortréaffen skrev hon ett inldgg i Ldka och Ldra, som var kritiskt till DUV:s sitt att
fungera. Inlagget belyser en central friga som allt sedan 70-talet foljt DUV och som med
jamna mellanrum fatt fornyad aktualitet. Till en borjan sager insandarskribenten visser-
ligen ”att stortraffen var bra”, men hon ar inte nojd med panelens sammansittning.
Varken vard- eller skolsektorn var representerad. Den bestod enbart av tjainstemin som
“brottas med administrativa problem, vilket gora deras asikter rationella och allménna”.

”Foraldrarnas synpunkter utgér a andra sidan fran det enskilda barnet och familjesitua-
tionen, vilket innebar att foraldrar i hog grad resonerar kanslomassigt med tanke pé att
I6sa de egna problemen i forsta hand ... I Ekenas 1ag begreppet pressure i luften vid ett
flertal tillfallen, men ingen ndrmare anser jag personligen vara forbundets inkompetens
att fungera som en verklig takorganisation for de regionala foreningarna. Grunden till
detta ligger i forbundets vaga mélsattning med paféljande splittrad verksamhet. Under
debatten talade forbundets representant om att stoda och hjalpa foraldrarna i deras for-
aldraroll.”

Sundback konstaterar att hon personligen inte anser detta vara en dynamisk malsédttning
utan nagon form av terapi for fordldrarna eller om man sa vill *fruktlost medlidande”.
Det sistnamnda var ett citat ur Karl Grunewalds anforande vid Stortraffen. Det som DUV
diaremot borde dgna sig at var att konkretisera sina krav och gora myndigheterna medvetna
om dem. "For att detta skall bli mojligt krivs en battre kommunikation mellan forbundet
och de enskilda regionala foreningarna ... I detta nu forefaller forbundets informations-
verksamhet i forsta hand vara enkelriktad nedat”, avslutar Barbro Sundback och redogor
ytterligare for de negativa foljderna av att ha délig kunskap om vad som sker i regio-
nerna.
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Livliga paneldiskussionerna var nagot
som horde 70-talet till. Vid Stor-
traffen i Ekenas havdade bl.a. Barbror
Sundback, da psykolog pa Karkulla,
att DUV var inkompetent och hade
vaga malsattningar. Sa tyckte dock
inte alla i panelen som fran vanster

bestod av sekreterare Maarit Aalto,

forestandare Lasse Weckroth,

Karkulla, inspektor Nils Hellewig,
Socialstyrelsen, forbundsordférande
Hans Kietz, FDUV, ordforande Goran
Hansen, DUV pa Aland, Larissa
Marschan, forilder fran Helsingfors,
forfattaren och Mailen Hellman

(senare Murmann), sekreterare.

DA man i efterhand laser referatet fran paneldiskussionen kan man hélla med om att
nagra renlariga krav, patryckning eller pressure i 70-talets anda inte framfordes, varken i
salen eller av panelens deltagare. Tvartom kunde inlaggen mot bakgrunden av den da spi-
rande nya samhillsradikalismen uppfattas som vaga, och verksamheten kunde ses som
splittrad. Det intressanta i sammanhanget ar att en verksamhet som genom enskilda in-
satser ville forbattra situationen for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga
inte tidigare uppfattats sta i ett motsatsforhallande till aktioner i avsikt att paverka myn-
digheterna och sambhillet. Detta pdpekades ocksa i ett svar till Barbro Sundback. FDUV
kunde rikna upp en icke foraktlig lista av olika atgarder som gjorts i avsikt att paverka
olika myndigheter. Fordldraorganisationens malsittning &r klar, den ar att skapa ett sam-
hille som dven ar till for utvecklingsstorda, kunde man konstatera. Lika litet sig man att
verksamhet som gick ut pa att 6msesidigt stoda varandra i fordldrarollen skulle utesluta
mer kollektivt inriktade malséttningar. Ett hjalpmedel ar patryckning, men FDUV har
ocksa manga andra uppgifter. En ar utbildning f6r foraldrar, skriver man vidare.

Fran forialdrahall fanns sdledes en klar medvetenhet om att man genom det arbete som
redan utforts fatt en viktig roll inom omsorgen, men direkta krav pa att 6verga till mera
drastiska former av patryckning framkom inte under samlingens gang. Kraven inskrankte
sig till enskilda roster, som utan tvivel forsokte viacka debatt och fa i gaing en diskussion.
Barbro Sundback, som sm&ningom kom att verka som politiker inom landskapet Aland,
har siakert under sin fortsatta karriar haft skal att aterkomma till frigan om patryckning
och politiska beslut. Men hennes inldgg da blev givetvis en tankestillare. For forsta
gangen framfordes ett motiverat och valformulerat forslag till att FDUV borde utvecklas
till att huvudsakligen vara en pétryckningsorganisation. Samtidigt framfordes en syste-
matisk kritik av det som kunde uppfattas vara en allvarlig brist pd en genomarbetad
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samhallssyn. I skribentens 6gon kunde DUV-organisationen narmast jamféras med en
personlig terapi for medlemmarna. Och i det fallet méste man ge skribenten ritt. Personlig
terapi for medlemmarna kan onekligen ocksé vara en av DUV:s viktiga mélsattningar.

Det har funnits anledning att manga ganger aterkomma till patryckningstemat i FDUV:s
verksamhet. Linge satte man ockséa ett likhetstecken mellan svensksprakig service och
Karkulla. En inriktning enbart pd patryckning hade saledes framst stillt in fokus pa kom-
munalforbundet. Men ménga olagenheter hade helt enkelt inte gétt att atgdrda pa den
nivan. Man hade siledes statt maktlos och som vakthund dessutom skallt under fel trad.
Men aven att ge skall vid ratt trad kan ha sina komplikationer. Under arens lopp har
manga papekat att FDUV arbetar med fragor som huvudsakligen giller finsksprakig ser-
vice. En uppmaning till DUV, skomakare bli vid din last, har sa att sdga hangt i luften.
Men DUV-organisationen har givetvis i dessa fall inte arbetat for specifikt finsk- eller
svensksprakiga fragor utan for landet som helhet. Nagon har ocksa stillt fragan om en
organisation som representerar en minoritet av befolkningen 6verhuvudtaget har fullmakt
att uttala sig i angeldgenheter som géller landet som helhet. For de flesta inom DUV har
svaret givetvis varit jakande, men for en del utom organisationen har detta tyvarr inte
alltid varit en sjalvklarhet.

Barbro Sundback lyfte ocksa fram en annan viktig fraga i sitt inlagg. Det var forestillningen
om att foraldrar foretradesvis anvander kansloargument, eftersom man talar i egen sak.
Darfor hade det behovts pedagoger och vardare i panelen, slar Sundback fast. I forlang-
ningen har indelningen i "specialister och kiansloméattade foraldrar” betytt att man varit
fardig att ifragasatta hela organisationens majligheter att verka omdomesgillt och seriost.
Vid Stortraffen i Ekenas framforde svenska RFUB:s viceordforande Rune Olsson en
annan, men lika ofta citerad, infallsvinkel. Han konstaterar att "man bade har och an-
norstades standigt hor talas om foraldrar och specialister. Men nog ar det sa att vi ar de
verkliga specialisterna och det visar vi genom att ga fore da det géller utvecklingen pa
detta omrade”. Ett entydigt svar pa fragan om vem som ar specialist ar svart att ge och
nar allt kommer omkring knappast ens relevant. Det relevanta ar att en formodad kéans-
lomassig, las osaklig, instillning fortfarande kan anvandas som ett systematiskt redskap
att nonchalera eller forringa ett stéllningstagande framfort av en hel organisation. I det
avseende har RFUB:s viceordforande Rune Olsson ritt, den kunskap anhoriga och per-
soner med utvecklingsstorning sjalva besitter kan inte ersattas. Deras foretradare ar dar-
med de verkliga ”specialisterna”.

For FDUV innebar séledes diskussionen om patryckningsverksamhet en forstarkning av
diskussionen om brukarnas roll, det vill siga om rollen f6r anhoriga och personer med
utvecklingsstorning inom landet som helhet. Det ar en diskussion som fortfarande pa-
gar.
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FDUV overtar hela verksamheten

En av de fragor som méanga inom DUV upplevde som "olost” i ett eller annat avseende
var som tidigare namndes relationerna mellan FDUV och Samariterstiftelsen. Relationerna
kom in i en fornyad kris i och med DUV:s arsmote i Jakobstad 1974.

Da motet inleddes stod det klart att forbundets ordférande sedan starten, Hans Kietz,
hanvisande till en allt storre arbetsborda, inte langre stod till forfogande for posten som
forbundsordforande. Samtidigt var Samariterstiftelsen inbjuden till &rsmotet for att re-
dogora for bade verksamhet och framtidsplaner. Denna inte alltfor latta uppgift fullgjordes
pa ett oklanderligt satt av psykologen Eva Wegelius, medlem av Samariterstiftelsens sty-
relse. Orsaken till inbjudan var en diskussion i FDUV:s styrelse, dar man i och for sig var
enig om att samarbetet med stiftelsen inneburit en positiv utveckling. Men trots detta
hade stiftelsen forblivit en okidnd organisation for foraldrarna ute pa faltet. I sitt anforande

understrok Eva Wegelius stiftelsens fortsatta villighet till samarbete med DUV.
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landsortskritik mot DUV-
organisationen” rubricerade
Jakobstads Tidning sin rapport
fran forbundsmatet i Jakobstad
1974. Nils Sundqyvist, som
representerade DUV i Jakob-
stadsnejden, konstaterade
enligt tidningen att "hit upp till
Lappmarken nar varken

information eller bidrag.”



Vid den fortsatta behandlingen av verksamhetsberittelsen framgick det dock att missngjet
med sakernas tillstdnd var stort. Speciellt i Osterbotten ansig man att Samariterstiftelsen
hade tilldelats resurser for sidan verksamhet som man uppfattade att borde tillhéra och
genomforas av forildraorganisationen. Men eftersom stiftelsen inte var ansvarig infor
DUV-arsmotet blev det nu i stillet DUV:s ledning som holls ansvarig. Mer eller mindre
stillatigande hade ju DUV-ledningen gatt med pa rddande forhallanden och kunde saledes
atminstone moraliskt héllas ansvarig for brister bade i resurser och inflytande, menade
man. Forbundet hade — tillsammans med stiftelsen — inforskaffat AV-material, som hu-
vudsakligen anvants inom kursverksamheten men inte var kint inom DUV-foreningarna.
Detta blev nu utgangspunkt for en skarp kritik av informationsgangen. Jakobstadsfor-
eningens ordforande Nils Sundqvist, speciallirare och snart medlem av Karkullas for-
bundsstyrelse, papekade att man inte fatt erbjudande om fritidsverksamhet trots att det
var en gemensam verksamhet mellan FDUV och stiftelsen. Borga-Sibboféreningens ord-
forande Lars Nystrom, sedermera FDUV:s ordférande och hedersordférande, meddelade
att man inte heller i den regionen hort talas om fritidsverksamhet — och foljaktligen inte
heller kunnat meddela om sitt intresse. Nils Sundqvist ssmmanfattade genom att kon-
statera att ingen information 6verhuvudtaget nddde upp till Lappmarken. Den enighet
som varit rddande, da forbundet bildades, verkade nu som bortblast och drsmotets
ledning befann sig uppenbarligen mitt i stormens centrum. I referatet av arsmétet i Ja-
kobstadstidningen konstaterades att &rsmotets sekreterare hade ett heltidsjobb att forsvara
brister och svagheter da det gillde verksamheten. I verkligheten var, som namnts, sekre-
teraruppdraget varken ett heltids- eller ens ett halvtidsuppdrag, utan handhades vid
denna tidpunkt som ett fortroendeuppdrag av stiftelsens verksamhetsledare.

Resultat- och balansrikningen for ar 1973 uppvisade ett underskott pa 10 000 mark,
vilket mest var av teknisk natur eftersom man aret innan kunnat uppvisa ett 6verskott
efter att ha emottagit forbundets andel av insamlingen "En gava i toner”. Alltnog, med
anledning av underskottet forutspddde de mest pessimistiskt lagda péa drsmotet att led-
ningen inte skulle kunna fullf6lja de forpliktelser man atagit sig och krivde en omliggning
av forbundets resultatriakning. I den fortsatta diskussionen understrok Nils Sundqvist
ytterligare att Samariterstiftelsen kunde sta for FDUV:s underskott, eftersom forbunds-
ledningen betonat det goda samarbetet med stiftelsen. Efter diverse forandringar kunde
dock séval verksamhetsberittelse som bokslut godkidnnas. Detsamma gillde nasta ars

verksamhetsplan. Till ny forbundsordférande valdes Bruno Backman fran DUV i Borga-
Sibbo.
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Bruno Backman (till vanster) blev
den klippa det nygrundade forbundet
kunde luta sig emot. Pa bilden ses
han tillsammans med Rune Ohlsson,
viceordforande i FUB, Sverige.

Som framgar fungerade personkemin

utmarkt mellan dem bada.

id arsmoétet 1974 valdes socialchef Bruno Backman fran Borgda-Sibbofor-
Veningen till ny ordforande. Bruno Backman var precis som DUV-organisa-
tionens tva tidigare ordforande fordlder, men representerade samtidigt i manga
avseenden en annan utgdngspunkt dn sina foretrdadare. Bruno Backmans kontak-
ter med arbetarrorelsen var grundmurade. I sitt yrkesliv hade han arbetat sig
upp fran verkstadsgolvet till en post som socialchef 1 Lohja-koncernen och till hans
dagliga uppgifter horde att losa olika fragor bland de anstidllda, ofta relaterade
till sociala villkor pa arbetsplatsen. Detta kunde ofta betyda tuffa tag pa 7o-talets
politiserade arbetsmarknad.

Trots sin starka politiska overtygelse var han inom DUV oppen for olika dsikter i
saval samhdalls- som organisationsfragor. Han stod givetvis inte frammande for
DUV:s medlemskar, fordelad pa den langa kustremsan fran Karleby i norr over
Aland till Stromfors i 6ster. Tvirtom rérde han sig vant och tryggt bland dem,
madnga med samma bakgrund som han sjdlv, finlandssvenska kustbor — hantver-
kare, smabonder och fiskare. For Bruno Backman var det en hederssak att da en
overenskommelse vdl fattats i demokratisk ordning skulle alla sta fast vid denna
och dven vara beredda att forsvara det beslut som tagits. Denna fasthet och be-
slutsamhet fick han god anvdandning for i de kommande diskussionerna, sdvdl
med statliga myndigheter som Karkulla och Samariterstiftelsen. Bruno Backmans
madlsdttning var att lotsa fram fordldraorganisationen till den centrala plats den
rdtteligen borde ha med tanke pa dess insatser for en bdttre samhdallssituation for
personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga. En malsdttning som dven
i manga avseenden kunde uppnds under hans ordforandeskap. Precis liksom for
DUV:s forsta egentliga ordforande Antti Konschin, blev Bruno Backmans tid som
ordforande alltfor kort. Ar 1977 drabbades han av en stroke, men dterkom dnnu
for ndgra manader som forbundsordférande fram till forbundskongressen 1978
1 Haiko. Bruno Backman valdes vid Haikokongressen till FDUV:s forsta heders-
ordforande. Ar 1979 avled Bruno Backman i sviterna efter sin tidigare sjukdoms-
attack.
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De underliggande och verkliga orsakerna till den skarpa, och i en del avseenden direkt
osakliga, kritiken pa arsmotet pa Forsamlingshemmet i Jakobstad var som redan naimndes
Samariterstiftelsens stillning och verksamhet. Detta trots att organisationen inte pa
nagot formellt sitt var medlem i DUV. Den enda forbindelseldnken var ett 16st samar-
betsavtal. Men spanningen mellan foraldraorganisationen och stiftelsen spaddes ocksa
pa av utomstdende krafter. I den tidigare framstillningen har vi uppméarksammat det
gap som uppstod mellan omsorgens pionjarer inom stiftelsen och de som mer professio-
nellt borjade engagera sig pa omradet. Vid 70-talets mitt fanns en klar uppfattning bland
maénga av de professionella att de personer och organisationer som arbetade med valgo-
renhet” som malsdttning hade spelat ut sin roll. Ett undantag var olika intresseorganisa-
tioner, till exempel inom social- och hilsovarden. De var sa kallade patientféreningar
som skulle tillhandahalla respons om hur den offentliga servicen utfallit. Ett sidant re-
sonemang ser vi till exempel Pa Stortraff 3 i Ekenis, dar DUV mer eller mindre uppmanas
att slappa direkta serviceinitiativ och ga in for att vara en renodlad pétryckningsorgani-
sation. Sett ur denna synvinkel var givetvis stiftelsen en “lamning” fran aldre tider. En
uppfattning som dven delades av méanga fortroendevalda inom Kéarkulla. Om vi dartill
lagger den vag av decentralisering och betonandet av rollen for regionerna som villde
fram under 70-talet, forstar vi att den Helsingforsdominerade Samariterstiftelsen vid
denna tidpunkt blivit i det ndrmaste chanslos da det géllde fortsatt verksamheten pa en
bredare bas.

Karkullas brev till stiftelsen

Aven om manga inom Kérkulla siledes ifrigasatte Samariterstiftelsens betydelse hade
man trots allt inte helt tappat intresset for dess gorande och latande. Vid stiftelsens grun-
dande 1954 hade Ola Brenner, som representerade den mellankommunala ombudsstam-
man, ansett det "utomordentligt lyckat att bilda ett frivilligt organ som vill stoda sin-
nesslovarden”. Men som konstaterats tidigare: stiftelsen fick inte den roll for samarbete
som en del av dess tillskyndare hade tankt sig. Lika litet hade stiftelsen ndgon storre eko-
nomisk kapacitet som skulle ha mojliggjort ett arbete inriktad pa att stoda olika projekt
inom omsorgen. I borjan av 70-talet administrerades trots allt en stor del av den direkta
serviceverksamheten, som inte var kommunal, av stiftelsen. I stiftelsens delegation, som
var dess “hogsta” beslutande organ, ingick representanter for saval Forsamlingsforbundet
som Kérkulla kommunalférbund. Kopplingen mellan dessa personrepresentanter och
deras bakgrundsorganisationer var dock svag och hade inte blivit starkare med aren. Det
finlandska samhaéllet upplevde, som namndes ovan, vid denna tidpunkt en stark sa kallad
demokratiseringsvag. Man hade fatt upp ogonen for maktstrukturer i samhallet, bade
oppna och mer dolda sddana. Karkulla kommunalférbunds ledning beslot uppenbarligen
mot bakgrunden av den allméanna diskussionen om inflytande att aktualisera sin roll
inom stiftelsen. I stillet for att genom sina representanter i stiftelsens delegationsmote
framfora frigan valde man att sinda ett brev. Det var kanske ett satt att distansera sig
fran det vanliga rutinbeslutsfattandet och narma sig fragan fran nya utgangspunkter. I
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brevet till stiftelsens delegation beklagar Karkullas forestdndare, Lasse Weckroth, till en
borjan att han ar forhindrad att delta i delegationsmotet 25.4.1972, men framfor harefter
skriftligen forslag till forandringar. Utgangspunkten ar stiftelsens verksamhetsberittelse
1971. Han konstaterar att stiftelsen i hog grad strivat efter att samordna planer och akti-
viteter med kommunalforbundets motsvarande verksamhetsformer. I anledning av detta
papekar han att delegationen tar stillning till budget och verksamhetsplan i april och att
“diskussionerna da naturligtvis icke (kan) fa storre praktisk betydelse, da budgeten tillam-
pats fran arets borjan”. Losningen kunde vara att delegationen sammankommer till ett
var- och hostmote eller att man infér rambudgeter. Forslaget om att infora ett varmote
och ett hostmote visar att informationsgangen mellan stiftelsen och Karkulla kunde ha
varit battre. Delegationen hade namligen fattat beslut om att slopa hostmotet nagra ar
tidigare (26.11.1968).

Som namnts var 1970-talet planeringens férlovade decennium. I brevet framkom tanken
pa att genom utbyggd planering battre kunna styra verksamheten. Brevskrivaren fortsatter
med att efterlysa ”en viss parlamentarism” i stiftelsens styrelse. Han konstaterar att kom-
munalférbundet ar representerat i delegationen, medan diaremot i stiftelsens styrelse en
medlem kunde sagas representera forsamlingarna, medan ovriga ar “fria”. Darmed hade
brevskrivare sa att siga kommit till sakens kdrna. Det géllde att 6ka inflytandet i stiftelsen.
Vid sidan av en storre mojlighet att paverka utformningen av stiftelsens verksamhets-
planering onskade man att direkt medverka i det lopande beslutsfattandet. Brevskrivaren
formulerar sig visserligen forsiktigt men dnda tydligt d4 han avrundar med att séga:
’[den efterlysta parlamentarismen] skulle i praktiken kunna tdnkas innebira att kom-
munalforbundet hade en representant i Samariterstiftelsens styrelse”. Han papekar att
detta inte framfors “pa basen av nagra som helst sympatier eller antipatier mot dem,
som hittills suttit som medlemmar i stiftelsens styrelse” utan endast i avsikt att vicka en
principiell diskussion kring denna fraga. Lasse Weckroth slutar med att papeka att Kar-
kullas officiella namn ar Karkulla centralanstalt, kommunalférbund och att en dndring i
stiftelsens stadgar vid lampligt tillfalle borde goras. I stadgarna stod det gamla namnet.

Man var séaledes uppenbart omsesidigt illa informerade om varandra, men vid sidan av
en onskan att tita olika informationsglapp kan spéras ett fornyat intresse for en samord-
ning av verksamheten fran kommunalforbundets sida. Detta intresse kom snart till synes
i en ny skrivelse i juni 1974, denna gang riktad till stiftelsens styrelse. I denna foreslas
diskussioner om att astadkomma en battre koordination inom det svenskspréakiga omra-
det. Vad Kérkulla egentligen menade med en verksamhetskoordinering ar svart att i ef-
terhand helt veta. Liksom i dagens ldge var faltet fullt av planer och kontraplaner, 1ang-
siktiga och mera kortsiktiga maélsattningar. Det starka samhéllet med en formodad
outtomlig kapacitet gillande sina medborgares behov stod imagemassigt pa sin absoluta
hojdpunkt i borjan av 1970-talet. Bara nigra ar senare slog den forsta oljekrisen till och
inledde en omprovning som fortfarande pagar. Men ar 1974 levde forestillning om det
starka samhallet fortfarande i orubbat bo. Karkullas framtidsvision var séledes hogst
sannolikt en kommunaliserad service eller &tminstone en service som till sina vasentliga
delar var offentlig. Den kommande omsorgslagen byggde pé en distriktsindelning, som
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gav de kommande specialomsorgsdistrikten vidstrackta planerings- och koordinerings-
fullmakter. Omsorgslagen tradde visserligen i kraft forst 1978, men dess innehall var i
stora drag kiant sedan borjan av 70-talet. Sett ur denna "offentliga” synvinkel var Sama-
riterstiftelsen saledes en aktér som hade vil grundade anledningar att 6verviga bade sin
stallning och sitt serviceutbud.

Det fanns i och for sig en samsyn mellan Karkulla och DUV-organisationen om att den
service som producerades av Samarierstiftelsen ratteligen borde uppratthallas av en
annan organisation. Den ideologiska minsta gemensamma namnaren for bagge organi-
sationer var att beslutsfattandet i stiftelsen vilade pa en alltfor smal bas. Men hir slutade
i stort sett &ven samstimmigheten. DUV foresprakade visserligen en 6kad kommunal in-
sats. Detta betydde dock inte att man i alla fall ansag den var den lampligaste formen.
DUV:s syn hade framgétt redan vid 6verlamnandet av daghemmen, dér besvikelsen 6ver
uteblivet foraldrainflytande klart kommit fram. Det géllde i &nnu hogre grad verksam-
hetsformer som radgivning och kurser, fritids- och lageraktiviteter, verksamhetsformer
som man upplevde att bast kunde handhas av DUV.

Brevet till Samariterstiftelsens delegationsméte resulterade i att Karkulla erholl ett onskat
inflytande i stiftelsens styrelse. Man kunde direkt paverka stiftelsens stillningstaganden
da det gillde linjeval i olika verksamhetsfragor. Det blev med andra ord betydelsefullt
hur Kérkulla forholl sig till DUV:s centrala krav pa att kunna overta stora delar av stiftel-
sens verksamhet. Likasd blev det betydelsefullt hur kommunalférbundet stillde sig till
en fortsatt sjalvstandig roll for stiftelsen inom nagot eller nagra av omsorgens verksam-
hetssektorer. Helga Dyhr, som hort till styrelsen fran stiftelsens forsta tid, stallde vid
motet sin styrelseplats till forfogande och ersattes av Gunnel Bjorkstam. Gunnel Bjorkstam
var speciallarare fran Borga och hade framforts som kommunalférbundets kandidat for
styrelseposten.
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Gunnel Bjorkstam var larare till
utbildningen. Hon var nagot av en
vitaminspruta for hela verksamheten, da
hon till en borjan invaldes i Samariter-
stiftelsens styrelse och darefter bade i
forbundsstyrelsen och styrelsen for
DUV i Ostra Nyland.

G unnel Bjorkstam hade under flera Grtionden en central roll i arbetet for per-
soner med utvecklingsstorning och deras anhoriga. Detta har varit fallet
bade inom forbundet och DUV-foreningen i Ostra Nyland. Gunnel Bjérkstam blev
engagerad pa grund av sin bakgrund som specialldrare. Hon hade dven mdanga
engagemang som fortroendevald inom den kommunala sektorn. Det var genom
sina uppdrag for Karkulla kommunalforbund hon ursprungligen fick kontakt med
DUV och bérjade sin, kan man med rdtt sdga, “livslanga” insats inom forbundet
och pa lokalplanet. I samband med diskussionen kring Samariterstiftelsen och
dess uppgifter blev hon medlem av stiftelsens styrelse, Hon representerade da
Karkulla. Inom stiftelsens styrelse blev hon dock snart den som starkast tog stdll-
ning for de losningar DUV efterstrdvade.

Det har varit av en oskattbar betydelse for DUV att i sina led ha haft personer
med ett stort engagemang i samhdallet och samtidigt en speciell kdnsla for DUV.
De har pa ett naturligt sdtt kunnat identifiera sig med organisationens mdlsdtt-
ningar. Gunnel Bjorkstam hor till dem. Hon fungerade som ordforande inom DUV
i Ostra Nyland under bade 1980- och 1990-talen. Det var viktigt for henne som
ordforande att verkligen lyssna till de fragor som fordldrar och andra anhoriga
upplevde som viktiga i vardagen. Hon kom personligen att kanna en stor del av
foreningens medlemmar. Aven verksamheten bland personer med utvecklings-
storning var viktig. Fritidsverksamheten fick stor uppmdrksamhet. Hon var ocksa
aktivt med om att skapa en plattform for medbestdmmande. Likasa var hon en-
gagerad i vardhemmet Barnens By och medverkade till att DUV i Ostra Nyland
ansokte och beviljades medlemskap i vardhemmets upprdtthallarforening, Barn-
ens Virn. Gunnel Bjorkstam deltog aktivt bade som styrelseordférande och for-
bundets viceordforande i fornyelsen av verksamheten i Barnens By.
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Forbundet kunde under en lang foljd av ar rdkna med hennes erfarenhet och sak-
kunskap da det gdllde att fatta beslut och dven motivera dem. Inom forbundet var
Gunnel inte rdadd for att ta upp och driva de stora linjefrdgorna. Var hon overty-
gad om att FDUV var ute i rdtt drenden fanns det ingen myndighet eller myndig-
hetsperson i detta land, som hon skulle ha tvekat att ta upp fragan med. Vi kdnner
ocksa Gunnel som en orddd kritiker, de ganger hon tyckte att verksamheten inom
forbundet slog in pa fel banor. Hdr var solidariteten tveklost hos dem som hon
uppfattade att representerade grdsrotterna. Det var de enskilda medlemmarnas
intresse hon ville tala for. Gunnel Bjorkstam, som ursprungligen kom in i verk-
samheten "utifran”, blev sdledes grdsrotternas taleskvinna inom DUV. Samtidigt
var hon kanske en av de forsta att klart ldgga in ett genusperspektiv — hur ser jag
pa detta som kvinna — i verksamheten. Ett perspektiv som Gtminstone tidigare
kunde vara nog sa behévligt, dven om majoriteten av DUV:s medlemmar torde
vara kvinnor. Trots drens gang har DUV fortfarande kunnat rdkna med Gunnel
Bjorkstams aktiva intresse for verksamheten. De kdnns tryggt att fortfarande
kunna rdkna med rad och stod av en person som upplevt en stor del av DUV:s se-
nare verksamhetsskeden.

Den slutliga ”fusionsplanen”

Sett ur dagens perspektiv kan Samariterstiftelsens upplosning ses som den logiska foljden
av att Forbundet De Utvecklingsstordas Vil grundats och snabbt fick okat inflytande i
samhallet. I verkligheten fanns ingen sddan klar vag utstakad. Kartan var fortfarande
inte ritad och manga andra mojligheter var dven tdnkbara. Skulle FDUV genom egna
beslut utoka sin verksamhet och prioritera de omraden man ville ge fortursriatt? Beslut i
den riktningen kunde visserligen fattas, men fortfarande gillde satsen i det tidigare cite-
rade PM:et om forbundets verksamhet: "For det svensksprakiga arbetet finns ett begransat
overskadligt (penning) belopp”. Det var saledes en orealistisk tanke att riakna med en ut-
okad service av FDUV utan att komma till en 6verenskommelse med stiftelsen. Likasa
bor man halla i minnet att de enda anstéllda inom den frivilliga sektorn med hela Svensk-
finland som arbetsfilt, namligen en verksamhetsledare och en fritidskonsulent, bagge
var avlonade av stiftelsen. Sdvida utvecklingen skulle ha lett till ett direkt motsatsforhéal-
lande mellan dem som fattade beslut inom FDUV och motsvarande beslutsfattare i stif-
telsen, hade FDUV liatt kunnat komma in en atervindsgrand. Utan anstdllda hade moj-
ligheterna varit sma att kunna genomfora redan etablerad verksamhet for att inte tala
om att utoka denna. Samariterstiftelsen hade trots allt genom sina fornyade kontakter
till Karkulla fatt en plattform for fortsatt verksamhet. I bakgrunden fanns dessutom —
visserligen inte utarbetade, men i varje hindelse stindigt dterkommande — forslag om
att etablera nya omréaden for stiftelsen verksamhet. Ett forslag som férdes fram var att
engagera sig i arbetet mot narkotikamissbruk.
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I samband med att verksamhetsplanen och budgeten for ar 1975 forbereddes hade FDUV:s
sekreterare tillsammans med forbundsordférande Bruno Backman fort diskussioner med
Socialstyrelsen om mojligheter till tillaggsmedel. Trots att Bruno Backman hade sin egen
asikt klar om hur arbetet borde vara organiserat, ville han ge stiftelsemodellen en arlig
chans. Men Bruno Backman fick vid diskussionerna med socialstyrelsen sin ursprungliga
uppfattning bekraftad. Vid FDUV:s styrelsemote 16.1.1974 redogjordes narmare for de
diskussioner som forts med socialstyrelsen. I denna diskussion deltog vid sidan av for-
bundsordforanden aven forbundssekreteraren och mojligen Eric Henricson, ordférande
for stiftelsens styrelse. Socialstyrelsen representerades av avdelningschefen for handi-
kappbyrén, Antti-Veikko Perheentupa och byrachef Martti Pitkdnen. Utgaende fran sty-
relsens protokoll framgar att man var villig att ge en (1) organisation inom det svensk-
sprakiga omradet en stillning som kunde jamforas med motsvarande finsksprakiga
organisationer. Denna organisation kunde dock inte vara en stiftelse. Sdvida verksamheten
organiserades i ett forbund med underavdelningar, 1as FDUV, var man saledes villig att
se pa FDUV pa samma satt som Kehitysvammaliitto och Tukiliitto pa riksplanet. Vad be-
tydde da detta i praktiken? Eftersom socialstyrelsen vid tiden for diskussionen fattade
beslut om statsbidrag for 6ppen vard innebar stillningstagandet sannolikt ndgon form
av “utfastelse” om att FDUV i framtiden kunde rikna med medel for att utveckla 6ppen
vard i hela Svenskfinland, medel som stiftelsen inte skulle ha haft tillgéng till. Likasa in-
nebar detta en beredskap att i framtiden tillmiata FDUV:s stillningstaganden en storre
betydelse. Samtidigt stdllde man sig mer eller mindre negativ till stiftelsens mojligheter
att representera verksamhetsomradet som helhet. Referensen till Kehitysvammaliitto
bor ses som ett erkdnnande av att stiftelsen pa svensksprakigt hall haft en del uppgifter
som pa riksplanet handhades av Kehitysvammaliitto. Det ar givetvis latt att vara kallkritisk
och anta att det ovan anférda mera aterspeglar FDUV-representanterna énsketdnkande
an reella fakta. Men sd var knappast fallet. Socialstyrelsens instillning aterfinns i ménga
andra stillningstagande fran denna tid. De gick ut pa att forstarka samhéllets service
och att stoda medborgarorganisationer med en klar mélsattning. Bade direkt och indirekt
hade aven socialstyrelsen och ministeriet inflytande 6ver Penningautomatforeningens
utdelning, vilket under de kommande &ren fick allt storre betydelse. Med detta i bagaget
hade verksamhetsledaren sammankallat stiftelsens styrelseordforande och delegationens
ordférande liksom FDUV:s ordforande till en gemensam &verliggning. Overliggningens
resultat blev att alla tre ordforanden rekommenderade en 6verforing av sjalva verksam-
heten till forbundet. Samtidigt rekommenderade de att Samariterstiftelsen och FDUV
inom loppet av ar 1975 skulle fusioneras sa att FDUV “harfor gor nodiga stadgeandringar”.
Enligt protokollet beslot stiftelsens styrelse 25.11.1974 enhilligt att omfatta forslaget.
Styrelsen beslot "forklara sig villig till fusion” och beslot att fragan bor behandlas av stif-
telsens delegation som kallades in till ett urtima mote i februari (det blev 7.3.1975).

Vid overlaggningen mellan ordforandena hade man dock gatt in for en modell, som inte
upplevdes som helt tillfredsstdllande. Stiftelsen skulle kvarsta och bli medlem av FDUV,
detta efter indrade stadgar i FDUV. Det betydde att FDUV skulle ta emot verksamheter
utan att ha en tillracklig ekonomisk sakerhet. Slutresultatet kunde i sjilva verket ha in-
neburit ett mindre kapital som sikerhet for verksamheten #n tidigare. Overhuvudtaget
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visade sig 6verenskommelsen vara mer mangtydig 4n man ursprungligen tankt sig. Var
det i verkligheten frdga om en samgang mellan de bagge organisationerna? Eller var det
snarare fragan om att FDUV skulle borja fungera som en centralorganisation och att
stiftelsen skulle ansluta sig till den? Fragan komplicerades ytterligare av att Samariters-
tiftelsen stod i berad att fira sitt 20-arsjubileum. Jubileet borde ha firats redan 1974,
om man hade velat vara exakt p4 Menlosa barns dag, 27.12.1974. Nu skots firandet upp
till 7.3.1975. Platsen blev Svenska social- och kommunalhdgskolan i Helsingfors. Sam-
tidigt skulle stiftelsen hélla ett urtima delegationsmote om fusionen. Métet blev givetvis
samtidigt praglat av jubileet. I Ldka och Ldra ingick en historik, som belyste stiftelsens
fortjanstfulla verksamhet under 20 ar. Historiken behovde inte ta till nagra storre over-
ord. Stiftelsen hade verkligen gjort en banbrytande insats, bade dé det gillde den forsta
svensksprakiga institutionen, Barnens By, och den 6ppna varden i Svenskfinland. Skulle
nu denna bana brytas och stiftelsen upplosa sig sjalv till formén for en annan organisa-
tion? I den festliga yran kring jubileet forefoll tanken mindre vil underbyggd, ja hela
fusionen kunde uppfattas som en allvarlig felbedomning. Forutsattningarna var saledes
inte de basta da fusionen kom upp till behandling vid stiftelsens jubileumsmoéte. Trots
allt kunde inte jubileet undanskymma de manga faktaargument som talade for en fusion.
Delegationen beslot att tillsatta en kommitté med representanter bade fran stiftelsen
och dess tva bakgrundsorganisationer, Karkulla och Forsamlingsforbundet. Dessutom
var givetvis FDUV representerat. Eric Henricsson, stiftelsens styrelseordférande, re-
presenterade stiftelsen, Gunnel Bjorkstam medlem av forbundsstyrelsen i Karkulla, re-
presenterade kommunalforbundet, och direktor Bror Borgar Forsamlingsforbundet.
FDUV representerades genom sin ordforande Bruno Backman. Kommitténs sekreterare
blev stiftelsens verksamhetsledare och FDUV:s forbundssekreterare Mikael Lindholm.

Kommitténs forslag avvek en del fran den 16sning som skisserats upp av ordférandemotet.
Kommittén konstaterar att saval stiftelsen som FDUV gatt in for fusionstanken, men for-
mulerat dem pa nagot olika satt. Medan FDUV direkt gatt in for en fusion, hade stiftelsen
efterstrivat nagot som kommittén formulerar som "Fusion byggande pa fordjupad sam-
verkan”.

Kommittén gick dock in for en fullstindigt genomford fusion och motiverar sig pa foljande
satt: ... det forsta forslaget, vilket innebar att enbart verksamheten overflyttas till For-
bundet de utvecklingsstordas Vil r.f. skulle inte leda till att de nuvarande missforhallan-
dena skulle avhjilpas. Tvartom finns det skil att anta att verksamhetsforutsattningarna
skulle kunna bli samre, d& verksamheten utfors av en organisation utan Samariterstiftel-
sens nuvarande kontakter.” For att bevara dessa kontakter och mojliggora en fullstandig
fusion foreslog man att FDUV &ndrar sina stadgar. Den viktigaste stadgedndringen var
att skapa ett fullmiaktige, som skulle motsvara stiftelsens delegation. Kommittén beskriver
sina tankegéngar pa foljande sitt: ”I denna (forsamling) ingar representanter fér FSF
(Forsamlingsforbundet) och Karkulla kommunalférbund samt en del sa kallade obundna
experter pa satt som vid fusionen 6verenskommes. I detta organ, som bendmns fullmak-
tige, ingdr dven representanter for alla nuvarande medlemsféreningar i Forbundet De
Utvecklingsstordas Vil r.f.” Kommittén tog ocksa stillning till stiftelsens mojligheter att
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utveckla helt nya verksamhetsformer, som inte skulle ha direkt anknytning till omsorgen.
Under rubriken Andra uppgifter sdger man: "’kommittén finner inte att stiftelsen inom
ramen for sina nuvarande stadgar och sammansittning visentligen skulle kunna 6verga
till andra uppgifter. Till detta torde kravas sa radiala dndringar av sévil representations-
forhallanden som stadgarna (se stadgarna § 11) att det i sa fall ar lampligare att for dessa
uppgifter grunda en helt ny organisation”. Efter detta kommer man ytterligare in pa
“ekonomiskt stodande uppgifter” och konstaterar att om stiftelsen i sin fortsatta verk-
samhet helt eller delvis stoder FDUV:s verksamhet utgar kommittén fran att "stiftelsen i
ett sddant fall administrativt méaste understéllas forbundet, vilket da dr huvudorganisa-
tion.” Kommittén fortsatter: I annat fall torde inte existera nigra garantier for att stif-
telsens ekonomiska stodatgarder i framtiden skulle rikta sig just till Forbundet De Ut-
vecklingsstordas Vil r.f.:s verksamhet. Man avslutar denna diskussion om de ekonomiska
forutsattningarna genom att konstatera att FDUV i en resolution forutsatt att 6vertagandet
av verksamheten sker ”i samband med en direkt fusion eller under sidana arrangemang
att tillgang till nuvarande medel nu och i framtiden tryggas att kunna anvandas for ut-
vecklingsstorda.”

Nagra av de centrala rollinnehavarna
vid Samariterstiftelsens upplosning.
Fran hoger pa bilden ser vi, prosten
Eric Henricson, stiftelsens styrelse-
ordforande och ordféranden i stiftelsen

delegation, arkitekt Haakon Bjorkenheim

(tyvarr delvis skymd).Till vanster i bild
star FDUV:s kommande ordférande
Lars Nystrom med blicken fast mot
framtiden. Mailen Murmann, fritids-
konsulent, delar ut fortjansttecken.
Motsattningarna var redan vid detta

tillfalle glomda for det gemensamma

malet.

Utan tvivel kan det ha funnits de som upplevde samgéangen inte som en forstarkning,
utan som en forsvagning av FDUV som en organisation for anhoriga och personer med
utvecklingsstorning. Hanvisningarna till att skapa en centralorganisation och jamforel-
serna med Kehitysvammaliitto forde till exempel in nya synpunkter pa vad FDUV borde
agna sig at. Hit horde bade projekt inom forskning och utveckling liksom utbildning for
andra nyckelgrupper dn anhoriga till utvecklingsstorda. Det var med andra ord verk-
samheter som forde ganska langt fran FDUV som en patryckningsorganisation. Kom-
mittén gor sig dock till tolk for ett bredare engagemang dven i verksamhetsfragor liksom
egen aktivitet, da det géller service och utbildning. I langden ger detta ett battre resultat
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och inflytande for brukarna, havdar man. Avslutningsvis understryker man att FDUV
som en centralorganisation for omsorgen bor ha ett "konstruktivt samarbete med pa
samma omrade arbetande statliga och kommunala myndigheter”. Detta inskrevs redan
19711 forbundets malsattningsparagraf, siger man vidare och detta har i praktiken tolkats
sd att man speciellt stravat efter ett nara samarbete med det svensksprakiga kommunal-
forbundet.

Vid stiftelsens styrelses mote 22.4.1974 var styrelsemedlemmarna beredda att acceptera
kommitténs forslag om “en direkt fusion”. Styrelsen ordférande Eric Henricson, som in-
ldmnat en reservation till betinkandet, var nu fardig att utan reservationer stoda det.
Han hade ursprungligen ansett att Karkulla och Forsamlingsforbundet borde ha fatt fem
platser i fullmaktige, men godkinde nu att en del av platserna skulle reserveras for
obundna medlemmar. Hans von Bergman ansag att en koncentration av krafterna fraim-
jade den Oppna varden. Nagot som han ansag vara synnerligen behovligt. Gunnar Fager-
strom formulerade som vanligt sitt understod for kommitténs forslag rakt pa sak och i
korta och kraftiga ordalag. Om stiftelsen inte langre behovs, har den ingen funktion.”
Delegationens ordférande, Haakon Bjorkenheim, hade visserligen ingatt i ordférande-
gruppen, som skisserat upp det forsta forslaget till samgang, men relativt snart framgick
det att han inte uppfattat att verenskommelsen skulle gilla en fullstindig fusion. Aven
nu understrok han att kommitténs forslag innebar sé stora forandringar att ett helt nytt
namn for organisationen var motiverat. Bruno Backman fran FDUV ansag for sin del att
lokalforeningarna inom FDUV knappast kunde g& med pa en namnférandring.

Jag hade som foredragande presenterat kommitténs forslag, men framforde personligen
som en mojlighet att stiftelsen kunde kvarsta och da ha ansvar for vissa avgransade upp-
gifter. Forebilden skulle i detta fall ha varit FUB:s Ala-stiftelse i Sverige. Denna méjlighet
hade aven berorts av kommittén. Stod gavs av Christel Brunberg-Lindholm, som ansag
att stiftelsen kunde arbeta till exempel med forskning. Eftersom samtliga ovriga styrel-
semedlemmar i stiftelsen var for en direkt fusion, drog hon dock tillbaka sitt forslag om
en forskningsstiftelse.

Den som ddremot inte sagt sitt sista ord i debatten var stiftelsens delegationsordférande,
Haakon Bjorkenheim. Detta skedde daremot vid delegationsmétet 24.4.1974. Dramatiken
okades av att delegationsordféranden, som var kand for sin punktlighet, inte anlande i
tid till delegationsmétet. Vad var orsaken till att han uteblev? Var det frigan om en med-
veten manifestation, som kunde dra med sig andra i delegationen som kanske innerst
inne kande som han? Haakon Bjorkenheim var en ytterst respekterad delegationsordfo-
rande. For honom var stiftelsens Andamal ett forpliktande imperativ, ett obrottsligt 16fte
om att arbeta for ett humanare samhalle. Efter det att stiftelsens initiativtagare Sigfrid
Torngvist avlidit 1967, och dess andra eldsjial Arne Rosenqvist 1966, var Haakon Bjor-
kenheim tillsammans med Helga Dyhr de sista som horde till det man kunde kalla grun-
dargenerationen.

101



Man kan beundra Haakon Bjorkenheims livsgirning, som efter en hard fronttjanst under
kriget lett honom till olika socialt ansvarstagande varv. Detta skedde dels pa Bostadssty-
relsen — han var en av ledarna for den sociala produktionen av Arava-bostader — dels
inom det frivilliga arbetet. Dar 1ag stiftelsen hans hjarta narmast. I timmar hade han gett
sig tid att diskutera fusionsfragan och motivera sin instillning for den unga verksam-
hetsledaren, utan att fa gensvar. Trots detta fortsatte han sin argumentation, respektfullt
och vianligt. Da Haakon Bjorkenheim anlénde till motet visade det sig att han inte velat
demonstrera, han hade helt enkelt tagit fel pa tiden. Klockan hade rusat ividg, medan han
suttit ned for att skriva ned sina slutliga argument infor delegationsmétet. Nagot om den
tidens moteskultur visar kanske det faktum att samtliga delegationsmedlemmar i lugn
och ro invintade ordférandens ankomst. Ingen hade lamnat motet for andra uppdrag,
ingen ville heller be delegationens viceordforande att ta 6ver. Alla vantade pa att delega-
tionens ordférande skulle stiga in i motessalen. Vil narvarande tog Haakon Bjorkenheim
hand om ordforandeklubban och foreslog det alla vantat pa, namligen att forslaget till
fusion skulle utredas vidare. Hur fragan ytterligare skulle kunna utredas var dock svart
att se bade i dag och vid det avgorande métet 1974. Bakgrundorganisationerna i stiftelsens
delegation hade medverkat i den kommitté som utrett fragan, stiftelsens ledning hade
fort diskussioner med ansvariga myndigheter och den andra parten i fusionsdiskussio-
nerna hade gett klarsignal for en fusion av det slag som nu 1ag pa bordet. En ytterligare
utredning kunde inte innebira annat an att sjilva villkoren for samgangen pa nytt skulle
oppnas for diskussion. Det fanns saledes en risk for att allt arbete som gjorts holl pa att
rinna ut i sanden och att man 6verraskande snabbt hade befunnit sig vid utgdngspunkten
med risk for en definitiv splittring av verksamheten. Delegationen godkdnde kommitténs
och styrelsens forslag till fusion. Som den goda demokrat Haakon Bjorkenheim var klub-
bade han av det godkannande beslutet om upplosning. Beslutet skulle visserligen ytter-
ligare godkannas skriftligen av frinvarande medlemmar av delegationen (tre fjardedelar
av samtliga) och fragan skulle ytterligare behandlas vid ett extra delegationsméte. Men
beslutet med stort B var de facto fattat. Alla narvarande var medvetna om att man varit
med om ett historiskt beslut. Jag tror att de flesta inom DUV, atminstone efterat, har
forstatt att uppskatta generositeten i det beslut som gjorts. For manga av dem som varit
med i stiftelsens verksamhet innebar det samtidigt att man satte punkt for en lang per-
sonlig insats. Att arbeta i en ny organisation, &ven om man kénde starkt for dess méalsatt-
ning, kdndes inte laingre hemvant. Man néjde sig med att understoda som en kvinna
eller man i ledet. Helga Dyhr, den av pionjarerna som beholl sitt stora intresse dven for
DUV:s verksamhet, sammanfattade trots allt mangas kianslor da hon steg ut fran motes-
salen med repliken "La mort est douloureux”, doden ar smartsam.

Lepolampikonferensen 1975
FDUYV hade inte overksamt invéntat det eventuella beslutet om fusion. Vid styrelsemotet

16.11.1974 hade man fatt rapport om stimningarna inom socialstyrelsen och darmed en
klarare bild av att FDUV hade goda mojligheter att fungera som centralorganisation.
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Med ledning av detta beslot forbundsstyrelsen vid sitt foljande mote 4.1.1975 att sam-
mankalla en ordférande- och sekreterarkonferens. Man beslot att halla konferensen efter
stiftelsens delegationsmote i mars 1975. Konferensen arrangerades daven for att forbereda
forbundets diskussioner med Kérkulla (se kapitlet Karkullas brev till stiftelsen).

Konferensen holls pa Lepolampi kurscentrum i norra Esbo 12—13.4.1975 och kom att fa
en stor betydelse for att etablera det nybildade Forbundet De Utvecklingsstordas Val.
FDUV hade som bekant grundats endast fyra ar tidigare i Vasa och sokte i mangt och
mycket fortfarande sin roll. Vid Lepolampikonferensen berordes aven fritidsverksamheten.
Verksamheten hade borjat i mindre skala, arrangerad av Samariterstiftelsen. Stiftelsen
hade fran 1971 dessutom anstallt en fritidskonsulent for verksamheten, Mailen Hellman.
Fritidsverksamheten var en verksamhetsform som vickt bade intresse och uppmark-
samhet ute i regionerna, men dven som vi minns fortrytelse pa sina hall. Man hade
upplevt att informationen l1opte daligt och att verksamheten skedde vid sidan av de lokala
DUV-foreningarna. Det var darfor naturligt att fritidsverksamheten nu introducerades
pa en bredare front. Samtidigt var detta ett gott exempel pa en verksamhetsform som
kunde expandera om det lokala initiativet fick en storre roll. Fér endamalet hade ledaren
for RFUB:s fritidsverksamhet, Hans Sjoholm, kallats till konferensen. Nu erbjods tillfalle
for honom att redogora for det lokala och regionala konceptet inom FUB. Man hade
grundat sa kallade ungdomssektioner som mojliggjort verksamhet inom en stor del av
landet. Samtidigt framforde han starkt fritidsverksamhetens normaliserande och inte-
grerande betydelse liksom dess roll inom vuxenundervisningen. "Nar normala ungdomar
ar med i fritidsverksamheten lar de sig mycket. Man fungerar utan tvéng ... Detta giller
FORSTAS OCKSA UTVECKLINGSSTORDA” understryker Hans Sjoholm i sitt anforande.

Anforande av Hans Sjoholm, ledare for svenska FUB:s nyetablerade fritidsverksamhet.

Framstillningen om fritidsverksamhten foll i god jord pa Lepolampikonferensen.
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Hans Sjoholm anforande om den fria medborgarverksamheten {61l i god jord i Lepolampi.
Motesdeltagarna fran de olika regionerna var redan vid konferensens borjan engagerade
i att lyfta foraldraorganisationens positioner i samhallet och ge dess arbete den plats
som ritteligen tillhorde den. Under ledning av konferensens ordférande, FDUV: for-
bundsordforande Bruno Backman, diskuterades forbundets stallning. Forbundssekrete-
raren hade med stordiaprojektor visat upp en schematisk framstallning av hur de olika
organisationerna inom omsorgen fungerade pa riksplanet, och hade ocksa forsokt ange
hur dessa var relaterade till varandra. Hur man an betraktade det uppskisserade schemat
kunde man inte undga att mirka att FDUV befanns sig mer eller mindre instdngd i ett
horn. I forgrunden fanns de stora riksorganisationerna och de kontakter som 16pte fran
den svensksprakiga verksamheten vidare till riksplanet utgick fran Samariterstiftelsen.
Diskussionen i samband med presentationen av FDUV:s stillning finns refererad i den
sa kallade Lepolampirapporten. Man hade anstringt sig mer dn vad som var vanligt vid
denna tid for att astadkomma ett gott referat. Diskussionsprotokollet hade sammanstallts
av hela tre sekreterare. Aven denna gang — liksom i Ekenis 1973 — assisterades for-
bundssekreteraren av Maarit Aalto och Mailen Hellman. Trots anstrangningarna ar det
forstas inte givet att atergivna uttalande ger en fullstindig bild av diskussionerna, men
hela protokollet fran rapporten ger dock en sé intressant inblick i stimningarna varen
1975 att det ar vart att citera.

“Pengarna borde inte tas fran ett stdlle, ges till ett annat
och vidare till ett tredje.”

Den forsta som tog till orda efter presentationen av verksamhetslaget var enligt protokollet
Inga Franzen, en av pionjirerna for verksamheten pa Aland. Hon konstaterade: ”Mitt
intryck ar att DUV ar for mycket beroende av andra. FDUV och Samariterstiftelsen borde
vara samverkande organisationer.” Bruno Backman understodde Franzen och verksam-
hetsledare Ulf-Peter Westmark, verksamhetsledare for Alands DUV, menade att DUV
befann sig i en dtervindsgrand, men tillade att detta framst berodde pé personalbrist.
Harefter bad Nils Sundqvist fran DUV i Jakobstad om ordet. Nils Sundqvist hade hort
till det nybildade forbundets strangaste kritiker vid motet i Jakobstad 1974 och det var
med andra ord klart att férsamlingen, for att inte tala om FDUV:s ledning, med storsta
uppmarksamhet foljde hans anforande. Nils Sundqvist inledde med att konstatera: " DUV
har inga kontakter utét, varken till kommuner eller forsamlingar” och fortsatte med att
efterlysa hur penningstrommarna gick mellan de inritade organisationerna pa schemat.
Da kunde man se hur DUV och Samariterstiftelsen finansieras. "Pengarna borde inte tas
fran ett stille, ges till ett annat och vidare till ett tredje.” Avslutningsvis tyckte Nils
Sundqvist att statsstod borde kunna utnyttjas mera av forbundet, “det ar ju fragan om
verksamhet som godkants av socialstyrelsen”. Forbundssekreteraren replikerade att
endast 55 procent av kostnaderna kan finansieras med statsunderstod, vilket Nils
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Sundqvist tyckte var litet. DUV bor ha mojlighet att finansiera stora delar av sin verk-
sambhet till 100 procent med offentliga medel. Forbundssekreteraren var inte ngjd trots
utsikter om 100 procent finansiering, utan undrade: "Hur stora mojligheter har DUV da
till sjalvstandiga beslut?” Nils Sundqvist avslutade sina inldagg pa denna punkt genom att
understryka att DUV:s verksamhet bor finansieras direkt och inte via Samariterstiftelsen.
“Verksamheten kommer att do0 om ingenting gors.” Bruno Backman meddelade att un-
derhandlingar om dessa fragor pagar. "Jag kan personligen meddela, att da det giller
den kyrkliga sidan har biskop Wikstrom stallt sig positiv till en central stillning for
DUV”, konstaterade forbundsordféranden. Inga Franzen framholl att forsamlingsmed-
lemmarna knappast kéande till att "allt gar till Samariterstiftelsen”.

Harefter diskuterades vilken roll stiftelsen kunde ha i fortsattningen. Forbundssekrete-
raren hianvisade till stiftelsen ALA i Sverige, som framfor allt finansierade och koordine-
rade olika forskningsprojekt om utvecklingsstorning. Stiftelsen var intressant ur DUV-
synvinkel ocksa for att den grundats av DUV:s systerorganisation i Sverige, FUB. Hans
Sjoholm fran FUB kunde upplysa om att stiftelsen ALA dven samarbetade med Sveriges
Scoutféorbund och Svenska Roda Korset. Rita Fagerstrom, en av pionjirerna i DUV:s
Helsingforsverksamhet, pdminde om att alla medlemmar i Samariterstiftelsen var per-
sonmedlemmar och vid det hir laget alderstigna och knappast villiga att borja med nigon
ny verksamhet. "Men vi ir skyldiga dem ett stort tack!”

Diskussionen kring stiftelsens stillning fick Nils Sundqvist att pa nytt be om ordet. "Sa-
mariterstiftelsen star i vigen for forbundet och borde nu trida at sidan sé att forbundet
far de kontakter som en sddan organisation skall ha.” Har understéddes han av Sven
Sundqvist, senare viceordforande i forbundet och dven han medlem av Jakobstadsfor-
eningen. Som det nu ar har férbundet ingen verksamhet, framholl han.

Vid Lepolampikonferensen kom det siledes klart fram att Osterbotten med nigra fa un-
dantag inte langre kunde godkinna att en stor del av resurserna dirigerades till stiftelsen.
Lika litet kunde man godkéinna att besluten kring resurserna fattades av en liten krets
inom stiftelsen. Men dven i sodra Finland sdg man pa situationen ungefar pd samma
sitt. Lars Nystrom, ordférande i DUV i Ostra Nyland, understrok att DUV bor vara jim-
stialld med motsvarande finsksprakiga organisationer, inte understilld dem. Lars Nystrom
berorde har en annan aspekt av fraigan. FDUV ville fa kontakter och bli erkdnd som en
centralorganisation i landet. FDUV var saledes inte enbart en organisation, som stod
bakom stiftelsens "breda rygg”. Men dess stillning bland landets 6vriga organisationer
inom omsorgssektorn var minst sagt oklar. DUV hade visserligen gatt in for en forbunds-
losning, men tillsvidare hade detta mest resulterat i att DUV forlorat sitt medlemskap i
Tukiliitto och samtidigt aven sin plats i detta forbunds forbundsstyrelse. Nu var ambitio-
nerna klart att kunna bli jamstilld med Tukiliitto och i vissa avseenden fa en position
”jamlik Forbundet Psykisk Utvecklingshdmning (Kehitysvammaliitto)” som man formu-
lerade ambitionerna i resolutionstexten fran Lepolampikonferensen. Att vagen skulle
vara lang till att &tminstone i vasentliga fragor kunna jaimstillas med Tukiliitto skulle
framtiden utvisa. Da det giller de uppgifter som traditionellt handhafts av Kehitysvam-
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maliitto, till exempel utbildning, allmén information, utvecklings- och projektverksamhet,
ar fragan fortfarande p4 sitt och vis 6ppen. A andra sidan har vi i dagens lige kommit
langt fran 19770-talets konsensus-Finland, dar dven organisationerna forsokte erhalla ett
visst godkannande av staten for sina positioner i samhallet.

Per Wecksten fran Vasaforeningen aterforde konferensens diskussioner till den mer nér-
liggande fragan, stiftelsens stillning. Aterknytande till Rita Fagerstroms inligg konsta-
terade han att man inom DUV bor vara tacksam for Samariterstiftelsens insats, men till
en viss grans”. "Nu bor nagot ske och det fort, och det bor ske — hoppeligen pa frivillig
vag.” Det viktiga var kanske att man pa Lepolampi kunde enas om den férslagna organi-
sationsmodellen for hur Samariterstiftelsens verksamhet och kontakter kunde integreras
i FDUV. Man godkinde tanken pa en fullméktigeférsamling for FDUV, dar representa-
tionen for den kyrkliga och kommunala sektorn skulle tryggas. Som i de flesta fall vickte
fragan om antalet meddelar i forbundsstyrelsen diskussion. De som ville ha en mindre
styrelse betonade effektiviteten medan de som talade for forslaget med en storre styrelse
betonade representativiteten. Tanken pa en storre styrelse blev slutligen godkidnd. En
annan friga som man i den slutliga fusionen skulle aterkomma till var medlemskapet for
Karkulla och Forsamlingsforbundet. Hur manga roster borde dessa organisationer ha pa
forbundsmotet? Nils Sundqvist, 4ven engagerade i Karkulla, papekade att saval Karkulla
som forsamlingarna “har ett stort underlag och kan krava manga roster”. Hur skulle ros-
terna delas, och skulle Samariterstiftelsen helt forbises? Nils Sundqvist hade tidigare
varit inne pa att representationen fran Kéarkulla och forsamlingarna kunde vara av mer
informativ karaktir och inte riknas som om organisationerna skulle vara direkt repre-
senterade. Har forutsag Nils Sundqvist den 16sning man slutligen gick in for. Men manga
av dem som aktivt var engagerade i fusionsforberedelserna hade dtminstone i detta skede
en forhoppning om en starkare medverkan fran savil Karkulla som forsamlingarna. I
stillet for Forsamlingsforbundet hade man i konferensens texter borjat anvianda det
vagare begreppet forsamlingar, eftersom det borjade sta klart att Forsamlingsforbundet
avsag att trada at sidan for Stiftsradet i Borga stift.

Tanken var givetvis att ett fullstindigt medlemskap for Karkulla och en representation
for forsamlingarna i Borga stift med ett slag skulle ha starkt FDUV:s stillning. Samtidigt
insdg man farorna i ett allt for 1angt drivet samarbete. Resolutionen uppmanar visserligen
ledningen for FDUV att ta kontakt med saval Karkulla som Forsamlingsforbundet i avsikt
att forhandla om ett medlemskap men samtidigt noteras: "denna representation bor
dock utformas sé att den inte forsvagar foraldrarnas inflytande i De Utvecklingsstordas
Val, utan tvartom stiarker detta inflytande da det géller det svensksprakiga omradet”.
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Forts. se aid. 2.

”Ja till breddning av verksamheten pa historiskt DUV-méte” forkunnar nummer 1/75 av Laka
och Lara over ett helt uppslag. Det historiska motet agde rum i Folkhalsans sal i Helsingfors
den 17.5.1975.

Vid FDUV:s mote 17.5.1975 i Folkhdlsans motesrum i Helsingfors hade Samariterstiftel-
sens delegation redan fattat det avgorande beslutet om att upplosa stiftelsen och overfora
stiftelsens medel till FDUV. Men fortfarande aterstod den andra behandlingen i stiftelsens
delegation. Darfor var hallningen pa FDUV:s arsméte visserligen positiv, men fortfarande
forsiktig i sin bedomning om mojligheterna att genomfora fusionen i sin helhet. For-
bundsstyrelsen hade infor arsmotet beslutat att forbundet bor stilla villkor for Gverta-
gandet av verksamhet i den hindelse fusionen till alla delar inte kunde genomf6ras. Pa
arsmotet presenterades forslaget till samgang — det var den formulering som anviandes
— enligt foljande. Samariterstiftelsen skulle upplosas och “de krafter som verkade inom
stiftelsen skulle ha mgjlighet att verka inom férbundet”.

Samariterstiftelsens delegation hade vid sitt mote 24.4.1974 beslutat begara utlatande
om fusionen savil av Karkulla som Forsamlingsforbundet. Bagge hade stillt sig positiva
till sjdlva fusionen, men inte onskat ingd som medlemmar i forbundet. Darmed hade
stravandena att skapa en stark centralorganisation for det frivilliga omsorgsarbetet onek-
ligen ront ett bakslag. Det som man efterlyst vid Lepolampikonferensen var ju att Sama-
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riterstiftelsen skulle stiga at sidan och 6verlamna sina kontakter till férbundet. Men nu
stod det séledes klart att varken Karkulla kommunalforbund eller den kyrkliga sociala
administrationen ansag det andamalsenligt att efterstrava fullt medlemskap. Samma
tankesatt som gjort att den planerade fusionen mellan Kehitysvammaliitto och Tukiliitto
nagra ar tidigare kort pa grund upprepades nu i mindre skala. Trots att saval brukare
som serviceproducenter, i detta fall Karkulla, hade mycket gemensamt stod man dnda pa
vardera sidan om en skiljelinje, ibland mera synlig ibland mindre. Brukarna, i detta fall
foraldrarna, ville ha 6kad makt 6ver hur servicen skulle utformas, medan vardproducen-
terna i forsta hand kiande sig ansvariga infor sina uppdragsgivare, den kommunala sektorn
och diarmed i sista hand landets skattebetalare. For Stiftsradet kan FDUV:s karaktar av
en obunden, icke kyrklig organisation, haft en viss betydelse. Inom FDUV f{6rsokte man
trots allt ridda sa mycket som mojligt av fusionens idé i detta avseende. Efter ingaende
diskussioner med Foreningsregistret, som da som nu 6vervakade foreningslagens efter-
foljd, kunde man enas om en skrivning som gav Karkulla och “den sociala verksamheten
i Borga stift” ratt att stialla upp kandidater for inval i forbundets fullmaktige. Men sjilva
valet skulle goras av FDUV:s forbundskongress. Forbundskongressen kunde beakta de
foreslagna kandidaterna eller vilja in helt andra personer, i det sistnimnda fallet dock
fran respektive verksamhetsomrade. I fullmaktige borde med andra ord &tminstone inga
personer engagerade inom Karkulla respektive den sociala verksamheten i Borga stift.
Till en borjan foljdes dven savil stadgarnas anda som bokstav pa denna punkt, Kérkulla
och den sociala forvaltningen nominerade kandidater som aven alltid invaldes helt enligt
forslaget. S& sméningom dndrades formulering till att forbundskongressen direkt, utan
nomineringen, kunde vilja in personer fran respektive omrade, forutsatt givetvis att per-
sonen sjalv gett sitt tillstdnd till kandidatur. Men dven detta sitt att valja visade sig be-
svarligt, eftersom en del av de invalda sa att sdga blev "hangande i luften”. Slutresultatet
blev att bestimmelserna om kontakter till den officiella omsorgen liksom till den sociala
verksamheten inom Borga stift helt har utgatt fran FDUV:s stadgar.

Den dominerande fragan for fordldraarbetets organisation under hela forsta delen av
1970-talet kunde i varje handelse foras i hamn under 1975. Trots att FDUV inte blev den
centralorganisation som man stéllt upp som mal, hade samgangen med Samariterstiftelsen
till sina vasentliga delar lyckats. Verksamheten kunde i sin helhet 6verga till férbundet
liksom stiftelsens bagge anstillda. Finansieringen kunde tryggas och samtliga bidrag och
understod dirigeras till en och samma organisation. Aven stiftelsens medel kunde i sin
helhet stillas till forbundets disposition genom att stiftelsen upplostes och dess verksamhet
harigenom helt och hallet upphorde. Likasa blev forbundets roll som den centrala aktéren
inom det frivilliga omsorgsarbetet tryggad. Detta hade betydelse for kommande avtal
om finansiering med socialstyrelsen. Koncentrationen av verksamheten till en enda or-
ganisation fick ocksa en stor betydelse for Penningautomatforeningen och dess bidrag
till forbundet. Likasa var det betydligt lattare att for olika stiftelser och sammanslutningar
motivera forbundets behov.
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”Omsorgen i dag — i morgon”
Mottot for Stortraff 4 och forbundskongress i Jakobstad

Forbundskongressen i Jakobstad utgjorde péa sitt och vis en 6vertygande bekriftelse pa
att den linje man valt varit den ratta. Storsamlingen i Jakobstad blev dven den sista av
FDUV:s landsomfattande Stortraffar med nummer 4. I och med foljande forbundskon-
gress i Haiko 1978 blev riksomfattande studiedagar den officiella bendmningen pa den
storsamling som sedan Jakobstad lopte parallellt med forbundskongressen. Det passade
val in att Stortraff 4 fick avsluta det kapitel som inleddes med Stortraff 1 i Mariehamn
1970 med kring sjuttio deltagare. I Jakobstad kunde man notera att deltagarantalet pa
nagra ar mer an tredubblats. Under ett spAinnande men stormigt decennium hade DUV
sdledes kunnat arbeta sig fram fran en visserligen aktiv och energisk, men dock relativt
okind forening till ett forbund, kéant och erként savil av statliga myndigheter, kommu-
nalforbundet for Kérkulla och inte minst av 6vriga organisationer inom omsorgen och
den sociala sektorn som helhet. Forbundet hade aven lyckats bygga ut sina forbindelser
med de nordiska systerorganisationerna och skulle som kronan pa verket i detta hinseende
tva ar senare std som viard da det nordiska radet for intresseorganisationerna inom om-

sorgen grundades pa Hanaholmen i Esbo 1978.

Forbundets kongress i
Jakobstad 1976 — fortfarande
ibland kallad Stortaff IV —
samlade under devisen
”Omsorgen i dag i morgon”
ett rekordstort antal deltagare.
Dar sittplatserna inte rackte till
fick trapporna till forelasnings-

salen tjana som bankar.

Ett gott exempel pa den nordiska inriktning som blev ett av FDUV:s kidnnetecken under
kommande artionden var det faktum att storsta delen av teamet vid ALA-stiftelsens i
Sverige deltog i Stortraffen. Under Stortraffens devis, ’Omsorgen i dag — i morgon”, pre-
senterade fil.dr Gunnar Kylén sin forskning med rubriken "Utvecklingsstorda, ett resultat
avmiljon”. En rubrik som vid denna tidpunkt kunde uppfattas som direkt provocerande.
Tillsammans med sin kollega, psykologen Catharina Ekermo, fortsatte han med dmnet
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”Vad ar forstand och vad 4r hammad forstandsutveckling?” Nagra ar senare skulle Gunnar
Kylén lagga fram sitt nya satt att bestimma och avgransa utvecklingsstorning, en metod
som snabbt fick internationell uppmarksamhet. En viktig konsekvens av denna forskning
som han och hans kolleger utférde vid ALA var att man fick klart for sig miljons stora be-
tydelse for graden av utvecklingsstorning hos en individ. Tidigare statiska indelningar av
personer och deras formagor fick sig har en allvarlig knick. Sociologen Mérten Soder be-
rorde anstalten som hem och livsform och 6ppnade for sin del institutionslivet for en ny
typ av sociologisk granskning, medan psykologen Inga Sommarstrom berorde habilitering
av utvecklingsstorda utgdende fran enskilda och individuella behov. Allt detta var d4 helt
nytt i Finland. Det som dven var nytt, men samtidigt uppmuntrande for DUV, var att
denna spetsforskning hade mojliggjorts genom stiftelsen ALA. En stiftelse som grundats

av FDUV:s svenska systerorganisation RFUB.

FDUV var forst i Finland att
introducera ALA-stiftelsens
banbrytande forskning. Pa
bilden ses en av ALA-forskarna,
Marten Soder, diskutera med
FDUV:s fritidskonsulent, Mailen
Hellman (Murmann) pa
kongressen i Jakobstad. Marten
Soder ar i dag professor
emeritus vid Uppsala

universitet.

Kongressen och Stortraffen pagick samtidigt som stora ekonomiska nedskarningar till
foljd av energikrisen foretogs i Finlands statsfinanser. Ett budskap blev givetvis att si-
tuationen forutsatte ett radikalt nytiankande, en omdisponering av resurserna sa att dessa
verkligen kom de enskilda individerna till del. Inspirerad av Stortraff IV och férbunds-
kongressen i Jakobstad skrev jag en artikel i Ldka och Ldra som fick rubriken: "Mal for
DUV-reform — Individen i centrum”. Efter att forst ha kritiserat en stelbent indelning av
omsorgen i vairdkonsumenter och producenter, foresprakar jag individens intresse och
héavdar att DUV:s reformarbete pa 70-talet ytterst har gatt ut pa detta — att stélla individen
i centrum. Kritiken av omsorgens indelning i virdkonsumenter och vardproducenter
formuleras enligt foljande:

“Léat oss se pa principens betydelse for det egentliga omsorgsarbetet. Vardproducenten
bestar av omsorgens aktiva halft. Den producerar med outtrottlig energi alltmer omfat-
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tande omsorgsformer, som vardkonsumenterna i allt storre utstrackning forutsatts kon-
sumera. Vardkonsumenterna kan pa sin hojd framstalla vissa 6nskemal om produkterna,
men forutsétts i stort inta en passiv héllning. Till denna passiva halft hinfér man de ut-
vecklingsstorda och deras anhoriga, till den aktiva alla andra grupper inom omsorgen.
Vardproducenternas onskemal koncentreras ofta till krav pa mera medel och stérre och
mer omfattande vardsystem. Resultatet behover inte nédvandigtvis innebéra en forbatt-
ring for (den bort) individens verkliga behov.”

"For att uppné detta mal behover vi gransoverskridande verksamhet”, slar artikeln fast
och fortsitter med att fraga sig om vara omsorgsorganisationer i dag verkligen beframjar
en sddan bred kontakt. Min kritiska beskrivning avindelningen i passiva virdkonsumenter
och aktiva producenter kan i dag upplevas som forbluffande schematiskt, men svarade
tyvarr ratt val mot rddande uppfattning. Idén om att man genom att 6verskrida granser
och riva ideologiska skrankor skulle uppna en service, anpassad efter individen, delade
artikelforfattaren med manga andra “vardoptimister” vid denna tid. Det har i och for sig
inte visat sig vara en felbedomning. Daremot har revirtinkandet inom socialsektorn som
helhet varit betydligt svarare att ra pa 4n man nagonsin da kunde forestilla sig.

Att FDUV hade ett starkt stod for att forverkliga en service pa individens villkor framkom
saledes vid forbundskongressen och Stortriffen i Jakobstad 1976. Bland de tveksamma
pekade man visserligen pa att fusionsdiskussionerna kanske hade gett upphov till ett

starkare forbund, men att detta givetvis inte i och for sig gav nagon garanti for att indivi-
dens behov skulle beaktas battre.

Aven forbundskongressen (Stortiffen) i Jakobstad avslutades med en paneldiskussion, som ar 1973.
Deltagarna i panelen var nasta desamma, men samhalls klimatet hade genomgatt en klar forandring.

Som foljd av oljekrisen fanns inte lingre samma optimism, da det gillde nya resurser for omsorgen.
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Banbrytande diskussioner med Karkulla

Kommunalférbundet var i borjan av 70-talet intresserat av att kartldgga hela sitt verk-
samhetsomrade med tanke pa hur verksamheten i fortsittningen skulle utvecklas. Kom-
munalforbundet hade i sin egen verksamhetsplanering gétt in for en linje med mindre
verksamhetsenheter. I forsta hand var det da fragan om enheter for skyddat arbete men
aven boende for utvecklingsstorda var en aktuell fraga. Den kommande omsorgslagen
lag visserligen fortfarande kvar pa ministeriet som ett utkast. Men dess innehall var kant.
Den planerade lagen utgick ifran att landet skulle indelas i specialomsorgsdistrikt, upp-
ratthallna av obligatoriska kommunalférbund. Man var fardig att ge vidstrackta fullmakter
till omsorgsdistrikten och kommunalférbunden for séval planering som genomférande
av service. Karkullas ledning 6nskade nu foregripa situationen genom att foresla for-
handlingar s&vil med Samariterstiftelsen som FDUV. Overliggningarna hade éven aktu-
aliserats av de diskussioner som DUV fort om 6vergangen av daghemmen till Kéarkulla.

Diskussionerna kom att striacka sig 6ver en stor del av ar 1975. I dem deltog fran Karkulla
styrelseordforanden, Goran Westerlund, och forestdndaren, Lasse Weckroth. Kommu-
nalforbundet representerades dessutom i olika specialfragor av flera av de anstéllda inom
centraladministrationen, Margita Vainio, Gunilla Sandelin och Ann-Christin Sjodahl.
Fran FDUV deltog forbundsordforande Bruno Backman och frén Samariterstiftelsen sty-
relseordforande Eric Henricson och delegationens ordférande Haakon Bjorkenheim. Mi-
kael Lindholm deltog fran biagge organisationerna och forde samtidigt protokoll. Alla
moten kom att hallas pa Svenska Handelshogskolan. Goran Westerlund valdes till sam-
arbetsmotenas ordforande.

Eftersom FDUV sint ett forslag till dagordning uppmanade Goran Westerlund férbundet
att i stora drag redogora for de vasentliga punkterna i forslaget. Bruno Backman, FDUV:s
forbundsordforande, meddelade att han inte i inledningsskedet onskade kommentera
dagordningens samtliga punkter, men ville dock speciellt lyfta fram en diskussion om &t-
garder som omedelbart kunde forbattra samarbetet och understrok samtidigt vikten av
dagordningens punkter kring informations- och kursverksamhet. Man antecknade ocksa
till protokollet att det fanns ett behov att ta hansyn till den patiankta omsorgslagen. Bade
Lasse Weckroth och Bruno Backman kunde dock med ledning av forda diskussioner med
socialminister Seija Karkkinen konstatera, att inga sakra uppgifter om lagens tidtabell
forelag. Lasse Weckroth understrok att av dagordningens nio punkter var information,
kurser och fritidsverksamhet samt sommarliager sadana verksamhetsformer som kom-
munalforbundet var speciellt intresserade av, eftersom de stod under kommunalférbun-
dets uppsikt.

Uttalandet gav upphov till en kort principiell diskussion, dar Samariterstiftelsens dele-
gationsordforande, Haakon Bjorkenheim, undrade om inte de verksamhetsformer som
stod under kommunalforbundets uppsikt aven borde ligga pd kommunalforbundets
ansvar och darmed 6verflyttas till detta. Med tanke pa de fusionsforhandlingar som sam-
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tidigt pagick mellan FDUV och stiftelsen dr det kanske inte for langsokt att se detta som
en forsoksballong? Kunde den verksambhet stiftelsen hade ansvar for eventuellt 6vertas
av kommunalférbundet? D4 skulle stiftelsen kunna vara oforhindrad att se sig om efter
nya omraden att satsa pa. Per Wecksten, som vid dessa méten torde ha representerat
bade FDUV och Kérkulla, trodde for sin del inte att FDUV var instélld pa att 6verlamna
sin andel av verksamheten. Dessa verksamhetsformer ar viktiga for foraldrarna understrok
han. Lasse Weckroth ansag sig foranledd att fortydliga sitt tidigare inldgg och understrok
att han med "kommunalférbundets uppsikt” menat att detta kunde men inte var skyldigt
att organisera de aktuella verksamhetsformerna. Han understrok att han forstod vikten
av att forbundet kunde behélla en del uppgifter for att trygga fortsatt verksamhet. Mikael
Lindholm for sin del tyckte att det inte enbart kunde vara fragan om att kvarlamna verk-
samhetsformer eller inte gora det. Som kriterium bor ocksé stéllas respektive organisa-
tionsforms ldmplighet for olika uppgifter. Enligt erfarenhet fran Sverige fungerar till ex-
empel fritids- och kursverksamhet mycket bra inom RFUB.”

Redan vid den forsta 6verlaggningen kom saledes négra av de grundldggande skillnaderna
i uppfattning fram. Utgdngspunkten for Karkulla var att samhallets resurser i framtiden
skulle komma att vara av den omfattningen att endast ett fital privata insatser var be-
hovliga. Inom stiftelsen delade man givetvis inte denna uppfattning, men daremot ville
man huvudsakligen engagera sig i frigor som antingen stod utanfor det offentliga eller
dar det offentligas roll var marginell. En individuell insats, som byggde pa valgorenhet,
kan aldrig bli reglerad varken av stat eller kommun, understrok man. Begreppet den
tredje sektorn, som varken representerade staten och kommunen eller privat vilgorenhet
i traditionell bemarkelse, forekom inte i diskussionerna. Det var, om inte helt okint, sa
fortfarande ett udda begrepp i den allmidnna debatten. Dock var det just innehallet i
detta begrepp, en aktiv medborgarorganisation i samspel med det omgivande samhallet,
som DUV:s forhandlare forsokte forsvara och argumentera for under diskussionernas
gang. Man hiavdade att FDUV hade en specifik roll, ett egenviarde inom omsorgen, som
inte kunde ersittas av ndgon annan. Detta gillde inte enbart uppgiften som paverkare
och politisk patryckare utan i lika hog utstrackning dess roll som informator, utbildare,
organisator av ungdomsverksamhet och vuxenutbildning. Man pekade aven pa dess roll
da det gillde att ta fram nya projekt som studiematerial och lattlasta bocker.

Vid motet 27.2.1975 kom fragan om forbundets roll som en sjalvstandig aktor till fornyad
diskussion, da det géllde utbildning och da framfor allt kursverksamhet. Lasse Weckroth
framholl att det kunde vara svart att dra en grans mellan allmadnna kurser for foraldrar
och sddana som var anpassade for den enskilda personen och séledes en del av program-
met for habilitering. Géran Westerlund for sin del ansag att ”det torde vara andamaélsenligt
att gd in for en 16sning, att Karkulla intar kurserna i sin budget och anhaller om statsun-
derstod for dessa”. Ett forslag som givetvis mottes av protester fran FDUV:s sida och dar
slutresultatet for denna gang blev att FDUV ordnade kurserna inom blocket foraldrarad-
givning liksom oOvriga kurser sjalvstandigt och med separata statsunderstod. I och med
att omsorgslagen tradde i kraft 19778 blev kursverksamheten en betydligt mer integrerad
del av kommunalforbundets budget. Det ledde under de kommande aren till 6kade re-
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surser for verksamheten, men dven till en hel del diskussioner om kursernas dndamaél
och innehall.

Vid samma mote diskuterades dven “sddana delar av FDUV:s av kurshelheter” som kunde
passa in i kommunalférbundets personalutbildning. Har naddes inte nagot egentligt
beslut for framtiden och i dag ar fristdende kurser pa svenska for omsorgspersonalen —
forvanande nog — om inte helt bortglomda sa i varje fall inte speciellt aktuella. Vid dis-
kussionerna 1975 var fragan daremot aktuell, fusionen mellan FDUV och Samariterstif-
telsen 1ag hogt uppe pa agendan, och stiftelsen hade tidigare arrangerat kurser for perso-

nalen. Men négot storre samarbete blev saledes inte av.

Karkullas styrelseordférande

Goran Westerlund och davarande
forestandare Lasse Weckroth

forsta respektive andra fran vanster)
spelade en viktig roll i diskussionerna
om ett samarbete mellan FDUYV,
Samariterstiftelsen och Karkulla pa
70-talet. Langst till hoger ses Per
(Pelle) Wecksten, den forsta inom
DUV:s led som blev styrelseord-

forande i Karkullas forbundsstyrelse.

Trots olikheter i de ideologiska utgédngspunkterna blev diskussionerna med Kérkulla av
storsta vikt for FDUV. Detta gillde saval lager och fritid som foraldrarddgivning och
kursverksamhet. Som resultat av diskussionerna kunde det forsta ramavtalet om kop av
tjanster slutas mellan FDUV och kommunalforbundet. Avtalet kompletterades varje ar
med en separat detaljerad 6verenskommelse om vilka tjanster som gillde just detta ar.
Ramavtalet fornyades i samband med att den nuvarande omsorgslagen tradde i kraft
1978. I samband med detta 6verfordes forbundets majligheter att ansoka om statsun-
derstod for de verksamheter som omfattades av avtalet till kommunalférbundet. I sam-
band med den si kallade VALTAVA-reformen (se kapitlet Rétt till service i kommunerna?)
fornyades ytterligare en gang grunderna for en stor del av de offentliga ersiattningarna
till forbundet. Ramavtalet med Karkulla fick en inriktning pa utbildning och utvecklande
av en del nya verksamhetsformer medan liager och fritid 6vergick till separata avtal eller
betalningsforbindelser mellan FDUV och de flesta av landets tvasprakiga kommuner.

Innan avtalet med Kérkulla uppgick totalkostnaderna for forbundets verksambhet till 72
000 mark pa arsniva. Ar 1976 hade forbundet mer 4n tredubblat medlen for verksamheten,
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som nu uppgick till omkring 320 000 mark. Delvis berodde detta pa den verksamhet
som overforts frdn Samariterstiftelsen, men 6kningen av bidragen genom samarbetsavtalet
med Kérkulla var betydande. I verksamhetsberittelsen for ar 1976 beskrivs samarbets-
avtalet som banbrytande. Man konstaterar att férbundet "som férsta omsorgsorganisation
ar 1975 (inledde) diskussionerna om ett service- och samarbetsavtal mellan FDUV och
den kommunala sektorn”. Det var fragan om ett omfattande pionjararbete. Varken FDUV
eller kommunalférbundet hade tillgang till tidigare modeller i frigan. Som mest, ar 1984,
uppgick de medel som hanterades via samarbetsavtalet till cirka 1 miljon mark pa arsniva.
Redan f6ljande ar hade dock forbundet 6vergétt till enskilda avtal med kommunerna och
kommunalférbundets andel mer dn halverades.

Forsok med boende i Helsingforsregionen

Som tidigare framgétt var FDUV berett till forsoksverksamhet for att framja service i
narsamhallet. Inom kommunalforbundet férberedde man sig pa den nya omsorgslagen
och en 6vergang till en decentraliserad service. I detta ingick ocksa planer pa att etablera
boenden inom verksamhetsomradets olika regioner. Men planerna fordrojdes av att om-
sorgslagen inte officiellt hade avgetts till riksdagen. Behovet av en boendeverksamhet,
som skulle kunna stoda de 6ppenvardsaktiviteter DUV péaborjat, blev pa ett patagligt satt
aktuellt inom Helsingforsregionen. Under 1976 fanns det en mgjlighet att inleda en ex-
perimentell boendeverksamhet i samband med att forbundskansliet etablerade sig pa
Mannerheimvigen 21—23 B 20. Foérbundet hade sedan 1969 verkat i lokaler vid Barn-
och Ungdomsbyrén pa Fredriksgatan 16 i Helsingfors, men eftersom Stiftsradet i Borga
stift behovde dessa lokaler stod forbundet 1976 infor uppgiften att skaffa nya verksam-
hetslokaler. Efter en tids sokande visade det sig att forbundet kunde hyra lokaler vid
Mannerheimvigen 21—23 B 20 i Helsingfors. Hyresviarden var en formyndare for en
vuxen person med utvecklingsstorning och hon hade en langre tid haft planer pa att pla-
cera en del av den formogenheten som forvaltades i en lagenhet i Helsingfors. Den var
hon nu villig att hyra till forbundet. Samtidigt fanns hos bagge parter en 6nskan om att
atminstone en del av lagenheten skulle komma den direkta faltverksamheten till godo. I
samarbete med DUV i Helsingfors med omnejd beslot man att ta tillfallet i akt och inledde
forsoksverksamhet vid Mannerheimvagen. Det var fragan om en rymlig lagenhet som
renoverades for andamalet. En del av lagenheten, som hade en separat ingang, kunde
avgransas och blev FDUV:s forsta “egna” forbundskansli. Boendeverksamheten finan-
sierades till en borjan med direkta statsbidrag och kommunala ersittningar. Fran och
med 1978 ingick boendet i avtalet med Karkulla. Vid sidan av detta tillkom dessutom
projektfinansiering.
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Boendet pa Mannerheimvagen belyses i skriften DUV i Helsingfors med omnejd 10 ar.

Verksamheten vid Mannerheimvigens boende kunde inledas i september 1977, 6.9
flyttade tva personer in, 19.9 en och 17.10 ytterligare tva personer. For datida forhéllanden
var det fragan om ett nytt koncept. Boendet var endast avsett for fem personer och fun-
gerade helt integrerat i en normal ldgenhet i innerstaden. Det var néstan vantat att pro-
jektet skulle stota pa patrull. Detta skedde aven. Husbolaget meddelade FDUV att den
planerade verksamheten inte kunde jamstallas med ett normalt familjeboende. Det var
sdledes inte det slag av boende som lagen om bostadsaktiebolag forutsatte. Man var inne
pa att verksamheten var nigon form av “harbargeringsverksamhet”, vilket hade varit
totalt uteslutet i ett bostadsaktiebolag. Fragan hade aktualiserats redan tidigare. DUV
hade i samarbete med den formyndare som tidigare omnamnts forsokt kdpa in en lagenhet
pa Idrottsgatan i Helsingfors. Kopet hade redan verkstillts da representanter for husbo-
laget tog kontakt och meddelade att man 6nskade utnyttja sin inlosningsratt. Motiveringen
var att man inte onskade att en institution skulle etableras i huset. Fordomarna var
sdledes bade manga och stora. Da det gillde Mannerheimvagen valde husbolaget —
kanske for att man inte hade inlosningsratt — att aktualisera fragan i hela dess juridiska
vidd. Ett sedvanligt 1agenhetsboende for personer med utvecklingsstorning skulle séledes
enligt husbolagets tolkning omojliggoras av lagen om bostadsaktiebolag. Detta var en ut-
maning som FDUV maste svara pa. Savida detta verkligen stimde var det fragan om en
klart diskriminerande lagstiftning. Férbundets jurist, Gustaf Laurent, fick pa sitt bord
den juridiskt komplicerade uppgiften att bevisa motsatsen, namligen att lagen om bo-
stadsaktiebolag tillat personer med utvecklingsstorning av bo pd samma sitt som 6vriga
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medborgare! Det som DUV planerade var ett normalt familjeboende, dir innevénarna
eventuellt behovde hjalp med en del vardagliga aktiviteter. Ett viktigt argument blev:
visa upp det bostadsaktiebolag, dar inte behov av hjalp skulle kunna férekomma, till ex-
empel bland dldre innevanare. Gustaf Laurent skrev pa den korta tid som stod till buds
ett uttommande juridiskt utldtande, som for sakerhets skull delades ut till alla 1agenheter
i huset. (Lds mer om Laurent i kapitlet Pionjartiden). Bolagsstimman var i antagande
och det var dar fragan skulle tas upp. DUV var inkallad till stimman och jag representerade
forbundet tillsammans med Larissa Marschan frdn DUV i Helsingfors. Ibland kan 6dets
tradar bilda en fascinerande vav. I detta fall rdkade siljaren av den aktuella ldgenheten
vara en person med rysk bakgrund, och ocksa Larissa Marschan hade ryska anor. Larissa
Marschan spelade med tanke pa vira malsattningar sina kort vil, och har kanske aldrig
varit sa rysk som vid detta mote med lagenhetens dgare. Han a sin sida blev lika tagen av
detta méte med en person som virdade gamla ryska sldkttraditioner och ville plotsligt
understryka hela sitt ryska namn i stillet for den finska form han vanligtvis anvinde.
Stamman fick sdledes en angenam inledning och fortsatte aven pa samma satt. Gustaf
Laurents papper hade gjort intryck pa manga och DUV:s representanter fick majlighet
att ytterligare korrigera missuppfattningar och fordomar. Slutet gott, allting gott kan
man konstatera i detta fall. Stimman beslot att det inte fanns anledning att skrida till
nagra atgiarder och verksamheten vid Mannerheimvagen kunde inledas.

Larissa Marschan spelade med tanke pa vara malsdttningar
sina kort val, och har kanske aldrig varit sa rysk som
vid detta mote med ldgenhetens dgare.

Fréagan om hur en bostad for en person med utvecklingsstorning skall se ut har segt levat
vidare. Borde alla boenden for utvecklingsstorda till exempel forses med en fullstindig
sprinklerutrustning i hiandelse av brand? Under ett skede skapade kravet pa anpassning
for fysiska funktionsnedsattningar problem. Alla personer med utvecklingsstorning ar
givetvis inte rorelsehimmade. Man bor givetvis utga fran fall till fall, vilket visade sig
svart att greppa for ménga beslutsfattare. De allmidnna bestimmelserna for bostadsbyg-
gande har delvis undanrojt problem av detta slag. I dag ar de flesta nya lagenheter at-
minstone i viss man anpassade for fysiska handikapp. Men fragan har varit aktuell genom
“omsorgens artionden”. Skall man — for att citera en svensk ideolog — pa langt hall se att
det ar frigan om en si kallad omsorgsbunker, anpassade med allehanda tillaggsarrange-
mang? Eller har vi dntligen kommit fram till att det basta alternativet for personer med
utvecklingsstorning som regel ar ordinara lagenheter eller villor. Personer med utveck-
lingsstorning behover, om de behover det, oftast en helt annan typ av stod i boendet an
det som vanligtvis funnits inbyggt i de sa kallade omsorgsbunkrarna.
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Det var ndgot av detta DUV:s boende pa Mannerheimvigen forsokte bevisa i ett sa tidigt
utvecklingsskede som ar 1977. Man hade klart for sig att det stod som behovdes inte var
av "byggnadsteknisk och institutionsmaéssig karaktar”. Det var frigan om ett stod for en
sd& normal livsforing som mojligt. Till Mannerheimvagens boende anslots fran forsta
borjan ndgonting som kallades "Helsingfors boendeprojekt”. FDUV ansokte och beviljades
medel av Folkpensionsanstalten for en kurs i intensiv social traning for boendets invéanare.
Kursen drevs parallellt med boendeverksamheten och avséag att stoda boendets invénare
i fragor som trafik, 6vriga kommunikationer, hemkunskap. Som konsult och ledare for
denna intensiva kurs i sociala fardigheter anlitades psykolog Margaretha Bjorksten. De
forsta anstillda vid Mannerheimvigens boende var ungdomsarbetare Birgitta Lundstrom
och socionom Kerstin Stenius. Kerstin Stenius eftertraddes av vardaren Stina Bucht.

Erfarenheterna av verksamheten vid Mannerheimvigen var goda och verksamheten
kunde efter detta utokas med ett boende pa Drumso6. Inom forbundet fanns nu en klar
uppfattning om att forsoksskedet kunde avslutas och projektets mal var uppnadda. Det
gillde nu att 6verlamna verksamheten till Karkulla kommunalférbund. Inom DUV i Hel-
singfors fanns daremot en klar 6nskan om att fortsatta verksamheten. Vid ett flertal till-
fallen dterkom dock forbundet till att verksamheten i sin nuvarande omfattning blev
ekonomiskt betungande, eftersom alla utgifter inte kunde tickas med offentliga medel.
Ur forbundets synvinkel var det dven svart att forsvara ett fortlopande engagemang fran
forbundets sida inom en enda region efter det att sjalva projektet kunde avses som
avslutat. Boendeverksamheten 6vertogs slutligen av kommunalférbundet &r 1983.
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DUV ar Demokrati och
Utveckling inom Varden!

nder slutet av 1960-talet och 1970-talet dominerade fragor som hade att gora

med en fornyelse av sjdlva vardtankandet. Det gillde bland annat nya pedago-

giska traningsprogram som ADL-traningen, alltsa traning for daglig livsforing.
Den viktigaste pelaren i det nya tankesattet var utan tvivel normaliseringsprincipen. Ef-
tersom normaliseringsprincipen inte enbart arbetade med individuella forutsattningar
betydde detta att den samhilleliga dimensionen aktualiserades pa ett helt annat sitt 4n
tidigare. Efterhand blev samhallsambitionerna allt mer utpriaglade och detta paverkade i
allt hogre grad de medborgarorganisationer som var verksamma pa omradet. Stortraffen
i Ekenis 1973 hade lyft fram en diskussion om DUV och samhallspaverkan. Begrepp som
vardkonsument och brukare fick klarare konturer. Samtidigt upplevde landet i sin helhet
en s kallad demokratiseringsvag, som berorde allt fran en demokratisering av den hogre
utbildningen till demokrati pa arbetsplatserna. Olika former av representation for per-
sonalen blev genomforda inom den kommunala sektorn. Processen sdgs som en utveck-
ling av demokratin och ett behovligt satt att fornya fattandet av beslut. Man jamforde
detta med den gingse kommunala demokratin som tycktes ha "stelnat i formerna”. Den
direkta demokratin var en mer fungerande form av demokrati, en ny och mer dkta form
av medverkan, ansag man. Under slutet av 70-talet naidde denna demokratiseringsvag
aven personalen inom Karkulla. Kérkulla hade visserligen en ledande position bland lan-
dets aktorer inom omsorgen. Men dven om mycket vardideologiskt arbete gjorts — eller
kanske just darfor — upplevde speciellt personalen pa den davarande centralanstalten att
strukturerna pa arbetsplatsen var hierarkiska ,och att det inte fanns tillrackligt utrymme
for ett demokratiskt arbetssatt. Karkullas ledning var inte okdnslig for de nya stromning-
arna utan ordnande stormoéten, dar fragorna kunde ventileras. Men olika personalgrupper
ville definitivt fa ett storre inflytande, speciellt de som arbetade titt intill vardens konsu-
menter eller brukare.

Det var klart att DUV-organisationen inte kunde ga opaverkad ur denna nya situation.
Hitintills hade man inom DUV upplevt att medlemmarna sjilva stod allra narmast mal-
gruppen. Da det gillde paverkan hade man framfor allt riktat sig till de sa kallade exper-
terna. Det nya var nu att vid sidan av fordldrarna dven en annan storre grupp inom om-
sorgen visade sitt missnoje med sakernas tillstind. Man kom med olika forslag, ofta
genomgripande sddana, om hur situationen borde fordndras. Personalen var dessutom
en grupp som ofta tidigare forskyllt eller oforskyllt fatt en staimpel som en troghetsfaktor
i maskineriet. Nu visade det sig i stillet att vardpersonalen var mer an intresserad att as-
tadkomma forandringar av sin arbetsmiljo och att dessa forandringar samtidigt kunde
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innebira en forbattring av livskvaliteten for enskilda personer med utvecklingsstorning.
Men samtidigt aktualiserades frigan om vem som i verkligheten bast kiande till den en-
skilda brukarnas livssituation. Var det inte i sjdlva verket s4, att vardpersonalen pa gras-
rotsniva i manga fall var de som hade den basta kinnedomen? Detta gillde speciellt an-
stalten i Pargas, dar avstanden till hemmen vanligtvis var langa. Argumentet stotte
givetvis pa motstand bland fordldrarna. De flesta foraldrar upplevde att de i sista hand
hade ansvaret — i alla skeden.

Det fanns siledes gemensamma utgangspunkter och synsétt, men dven uppfattningar
som delade en gemensam linje. Demokrativagen pa 70-talet blev dock inledningen till en
dialog mellan foraldrar och vardpersonal som fortfarande pagéar, i dag dock i ganska an-
norlunda former dn da. Utméarkande for 70-talets diskussion var den tydliga indelningen
i anstalter och 6ppen vard, som grundlagt tva ratt olika erfarenheter som foraldrar. Vi
hade en stor grupp foraldrar som levde i intim samverkan med den davarande central-
anstalten och var mycket kinslig for de olika stromningar som radde dar. Samtidigt hade
vi en annan ungefar lika stor grupp av fordldrar till hemmaboende personer med utveck-
lingsstorning, som i manga avseenden upplevde att de fatt relativt liten hjalp eller ingen
alls, varken av Karkulla eller av de enskilda kommunerna. Men de olika utgangspunkterna
skapade som sagt en fruktbar dialog.

Utvecklingen pa 70-talet utgjorde en av hojdpunkterna for de sa kallade grasrotsrorel-
serna. Den Oppna varden stod fortfarande i borjan av sin utbyggnad. En stor del av per-
sonalen liksom de anhoriga var med andra ord knuta till samma plats, den sa kallade
Karkullabacken, dar institutionen lag. Anspraken hos foraldrarna hade dock blivit helt
andra in de var d& verksamheten bérjade i slutet av 50-talet. Aven manga inom personalen
hade som sagt vint sig mot den hierarki som fortfarande rddde pa avdelningarna. Var-
daren Eskil Engstrom, som var fortroendeman for vardarnas fackorganisation, hade till-
sammans med Stina Engblom tagit initiativ till en trivsel- och terapigrupp, TT-gruppen.
TT-gruppen var — for att tala med Stina Engblom ord i Léika och Léra (4/78) — en frivillig
personalgrupp med malsattning att genom olika aktiviteter, fester och kampanjer oka
kontakten och samarbetet mellan de olika avdelningarna och befriamja trivseln for bade
klienter och personal. Samtidigt hade man som mal att fa till stdnd en riktig balans
mellan vard och stimulerande sysselsattning. Man ville med andra ord skapa mer av ett
jamlikt forhallande mellan dem som var i behov av vardens tjanster och dem som ansva-
rade for dess tjanster. Man upplevde starkt att ett mote pa ett jamlikt plan hade béttre
forutsattningar att lyckas och att bagge parter d& kunde ga stiarkta ur situationen. TT-
gruppen ville involvera de anhoriga i detta teamarbete och malsédttningen var dven har
att motet skulle ske pa ett jamlikt plan, dir bagge parter skulle ha respekt for varandras
erfarenheter och kunskap. Att det inte alltid fungerade sd berdttar Anita och Sven
Sundqvist i en gemensam artikel i Laka och Ldra infor FDUV:s studiedagar i Haiko
1978. ”Kommunikationen mellan fordldrar och vardpersonal maste vara arlig och me-
ningsfull”, skriver de. ”Samtidigt maste informationen vara sa lattfattlig att den verkligen
kan erbjuda trygghet ocksa at foraldrar som bor langt borta och inte har mojlighet att be-
soka sitt barn sa ofta de skulle 6nska”.
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Fokus pa foraldrar-personal i Haiko 1978

Samarbetstemat foraldrar—personal fick sitt genombrott vid kongressen och studiedagarna
21-22.10.1978 pa Haiko i Borga. Diskussionerna kring temat leddes av sjukvardslarare
Maria Lybeck. Hon hade erfarenheter bade av hur fordldrarna upplevde fragan och hur
personalen uppfattade sin situation. Detta efter en lang tid som 6verskoterska pa Karkulla.
Kerstin Alm, psykolog fran Sverige, hade dven hon arbetat linge med fragorna och hade
dessutom som referens utvecklingen pa omradet i Sverige. I Ldka och Ldra ingick rap-
portering fran kongressen. Att diskussionsledarna inte direkt var involverade i den
aktuella situationen, men dnda hade en bred kunskap, uppskattas klart. En av de aktiva
vardarna, Ulrica Ljungqvist, konstaterade att “stéllet vi var pa var neutralt och samtals-
amnena koncentrerades inte kring nagon enskild klient”. Stina Engblom understrok i
sitt inldgg Tankar kring studiedagarna att “den kritik som férekom var riktad mot osmidiga
system icke mot personalen”.

I’

Temat for studiedagarna och forbundskongressen i Haiko 1978 var samarbetet foraldrar-
personal.Visioner om ett nirmare samarbete — dven organisatoriskt — lag i tiden. Pa bilden ses
fran vanster studiedagarnas diskussionsledare Maria Lyback, Karkulla, och Kerstin Alm, Sverige.

Bada hade arbetat linge med forildra- och personalperspektivet.

Insikten fran studiedagarna och forbundskongressen i Haiko i Borgd 1978 var att ett
samarbete mellan personal och foraldrar bade var fullt mgjligt och en naturlig f6ljd av
gemensamma malsittningar. Man utgick fran de idéer som lett till skapandet av TT-
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gruppen bland personalen pa Kéarkulla. Det var idéer som svarade mot de uppfattningar
som aktivt framfordes av DUV. Efter forbundskongressen pd Haiko bildades med TT-
gruppen som kirna en separat DUV-forening pa Karkulla. Mdnga av dem inom persona-
len, som arbetade for en forandring av verksamhetsmiljon pa centralanstalten, blev med-
lemmar av foreningen. Likasa gick foreningen aktivt ut for att fi anhoriga med barn pa
Kérkulla att ansluta sig. DUV-foreningen antog FDUV:s nya modellstadgar, som godkants
pa forbundskongressen i Haiko. Foreningen godkdndes som medlem vid forbundsstyrel-
sens mote 23.2.1979. Enligt foredragningen utgjorde majoriteten av foreningens med-
lemmar personal ur olika grupper vid Kérkulla som 6nskade organisera sig ideellt inom
DUV. DUV pa Karkulla var inte en parallell organisation till FDUV:s regionala DUV-for-
eningar, utan blev forbundets forsta specialforening. Avgransningen till de regionala for-
eningarna foll sig naturligt. DUV pa Karkulla 6nskade utgaende fran sin samarbetstanke
personal—foraldrar i princip f& med de anhoriga som hade négon relation till Karkulla,
foretradesvis da till centralanstalten.

Samarbetet mellan fordldrar och personal hade fatt ett mycket gott emottagande pa kon-
gressen i Haiko och atfoljdes dven av ménga andra aktiviteter, dar detta samarbete och
dess forutsattningar bade diskuterades och planerades. Ur DUV:s synvinkel upplevdes
det som speciellt viktigt att fa en direkt kontakt bade till de foraldrar och den personal
som var engagerade vid centralanstalten. Tyngdpunkten i DUV-verksamheten hade hi-
tintills i stor utstrackning rort sig kring aktiviteter inom den 6ppna varden liksom kring
de fragor som engagerade fordldrar med hemmaboende barn. En viktig gemensam fraga
for hela DUV blev nu kravet pa att flytta fokus till dem som dagligen omgav brukaren.
Det gillde att etablera en dialog pa jamlik fot mellan personer med utvecklingsstorning
sjalva, deras anhoriga och den personal som omgav dem. Det var fragor som skulle
komma att lamna klara avtryck i det malprogram som DUV borjade utarbeta pa troskeln
till det nya artiondet. DUV:s malprogram for 8o-talet blev aktuellt bade pa kongressen i
Abo 1980, dir DUV pa Kérkulla hade en viktig roll, liksom vid forbundskongressen i
Karleby 1982.

De stora forhoppningar som man fast vid ett organiserat samarbete mellan FDUV och
den svensksprakiga omsorgspersonalen kom trots allt inte att infrias. En orsak kan
givetvis vara den som framfordes av DUV pa Karkulla vid foreningens upplosning pa 80o-
talet, namligen att tvA DUV-foreningar pa samma omrade lopte risken att konkurrera ut
varandra snarare dn att komplettera varandra. Vid sidan av DUV pa Karkulla verkade
4dven den regionala foreningen DUV i Vistra Aboland. Men dd DUV pa Kérkulla bildades
tankte man sig, som sagt, ett betydligt bredare upptagningsomréade. Tanken var att fa
med foraldrar till barn pa centralanstalten fran hela Svenskfinland. Likasa var foreningens
medlemskap inte begransat till personalen i Pargas. Men sa blev det inte i praktiken. Ef-
tersom omsorgen under de ar foreningen var verksam undergick stora forandringar blev
underlaget efter hand allt smalare f6r en personalférening som huvudsakligen rekryterade
sina medlemmar fran ett enda geografiskt omrade. Det som varit styrkan hos det ur-
sprungliga personalinitiativet blev s& smaningom en av dess svagheter. Arbetet kom att
bli alltfor knutet till de fragor som rorde centralanstalten, senare virdhemmet. Detta
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samtidigt som manga andra inom DUV-organisation borjade dgna allt storre uppmark-
samhet at jamlikhetsfragan pa samhallsniva.

DUV pa Karkulla verkade dnda fram till borjan av 1984. Vid FDUV:s forbundsstyrelsemote
17—-18.2.1984 i Mariehamn kunde man konstatera att foreningen upphort med sin verk-
samhet, ”da forutsattningar for en egen DUV-verksamhet pa virdhemmet saknades”. En
hel del av DUV pé Kérkullas verksamhet fortlevde trots allt inom DUV i Vistra Aboland,
dar manga inom personalen fortsatte sitt foreningsengagemang.

Fragan om personalens roll inom DUV-organisationen upphorde inte heller pa férbunds-
niva att ha betydelse. Inom FDUV:s forbundsstyrelse fanns en positiv instillning till att
uppmairksamma personalen som en viktig grupp inom organisationens medlemskar.
Detta syns i DUV:s mélprogram, som efter manga behandlingsomgangar godkiandes pa
forbundskongressen i Karleby 1982. I malprogrammets forsta stycke heter det: ”... DUV-
organisationen [0nskar] i sin verksamhet beakta omsorgspersonalens intresse. Det galler
speciellt de grupper som kommer i direkt kontakt med utvecklingsstorda personer under
sitt dagliga arbete.” Personalen och speciellt den del "som kommer i direkt kontakt med
utvecklingsstorda personer” namns saledes tillsammans med anhoriga och personer med
utvecklingsstorning som huvudmalgrupper for DUV:s verksamhet. Efter att ha kritiserat
en Okad byrakrati inom varden, som forsamrar personalens stillning, liksom berort de
storre krav som stélls pa personalen konstaterar malprogrammet: "Vardpersonalen har
ocksa i allt storre utstrackning markt, att enbart ett fackligt engagemang inte kan ge svar
pa vardpersonalens nuvarande situation och problem. Ménga visentliga fragor beror i
mindre utstrackning 16n och andra forméaner och mer hela ideologin bakom hur varden
skall forverkligas. Har har DUV visat sig vara ett alternativ. DUV ar en organisation som
allt sedan starten arbetat pa den lilla virdenhetens princip och de nira mianskliga rela-
tionerna.”

Men s@ kommer mélprogrammet in pa omstindigheter som varit mindre gynnsamma
for ett nara samarbete. Det har funnits hinder, konstaterar man. "Foraldrarna har varit
misstinksamma infor en del av personalens ambitioner ... Personalen har ofta upplevt
foraldrarna som en patryckningsgrupp i negativ bemarkelse.” Genom en forutsattningslos
diskussion gar det dock att narma sig varandra”, understryker man i malprogrammet.
“Nar allt kommer omkring ar det naimligen mer som forenar an som skiljer foraldrar och
vardpersonal. Det dr denna utgangspunkt det galler att ta vara pa, dven da vi talar om ett
mer organiserat samarbete. I borjan av samarbetet méste man framfor allt koncentrera
sig pa att lara kdnna varandra ... Det 16nar sig inte att genast ta itu med de stora fragorna
som kanske skiljer oss &t ... Da kontakterna kunnat etableras till ett organiserat samarbete
ar det givetvis pa sin plats att arligt kunna diskutera igenom problemen.”

De avslutande raderna i mélprogrammets kapitel om vardpersonalens situation later oss
saledes forsta att &ven om mycket talat for en gemensam aktion har det pa olika plan
funnits hinder for en djupare forstaelse mellan DUV och vardpersonalen. Om vi bortser
fran den hurtfriska ton som ofta kdnnetecknade dokument av detta slag, aterstar i varje
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fall en hel del substans som fortfarande verkar aktuell. Det finns manga utgéangspunkter
i DUV-verksamheten som motsvarar det dagens omsorgspersonal velat fora fram. Till-
svidare har de som aktivt engagerat sig i ett forandringsarbete bland personalen inte
riktigt funnit den ideella plattform som adr nodvandig. Fragan om DUV-rorelsens organi-
serade samarbete med personalen ar med andra ord kanske inte avskriven "for gott”,
trots att det som borjade med stora forhoppningar och gemensamma visioner pa 70-
talet rann ut i sanden ett artionde senare. I FDUV:s malprogram for 2012—-2014 finns
inte langre nagra direkta omnamnanden om personalens roll inom organisationen. Men
givetvis kvarstar skrivningen i forbundets stadgar, déar det deklareras att organisationen
star 6ppen for envar som godtar dess &ndamal.

Vaktombytet i Haiko 1978

Kongressen i Haiko innebar samtidigt att Bruno Backman, en av de centrala gestalterna
i DUV:s omvandling till ett riksomfattande forbund, lamnande scenen. Bruno Backman
hade i borjan av 1977 drabbats av en allvarlig sjukdom, men hade sa sent som vid styrel-
semotet for Haikokongressen 29.9.1977 kunnat ateruppta sina funktioner som forbunds-
ordforande. Forbundets angelagenheter hade under Bruno Backmans sjukledighet hand-
hafts av forbundets viceordférande, Lars Nystrom. Olika personer inom organisationen
hade bett honom kandidera och efter en viss tids betanketid meddelade han att han stod
till forfogande. Sjalva ordforandevalet pa kongressen utformade sig till en verklig thriller.
Sa jamt lag de bada blocken, bada dock viagledda av samma malsdttning, namligen att
garantera de basta verksamhetsforutsattningarna for forbundet. Valberedningsutskottet
foreslog med sex roster mot fyra att Bruno Backman skulle bli vald till forbundsordférande,
men vid den slutliga omrostningen i salen valdes Lars Nystrom till forbundets ordférande

med rosterna 28 mot 26.

Kongressombuden foljer spant
med resultatet fran omrost-
ningen i salen. DUV-veteranen
Edvard Sundqyvist har tydligen
nagot viktigt att siga Tor Lyback
fran Kronoby, langvarig

styrelsemedlem i forbundet.
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Efter att valresultatet kungjorts steg en av veteranerna inom DUV-rorelsen, Edvard
Sundqvist fran Karleby, upp i motessalen vande sig till auditoriet och foreslog att Bruno
Backman pa stdende fort skulle viljas till FDUV forsta hedersordforande, vilket d&ven en-
halligt skedde. Detta var motesombudens spontana tack for en stor insats forbundet till
fromma. Trots att ménga av de narvarande hade velat se att Bruno Backman skulle ha
fortsatt sitt varv som forbundsordforande visade sig valet i Haiko vara ratt med tanke pa
de uppgifter FDUV kom att stillas for under 1980-talet. Utan Lars Nystroms grundlag-
gande insikter i reformen av grundskollagstiftningen hade inte FDUV fétt fram sina
asikter pa samma 6vertygande sdtt som man nu fick mojlighet till.
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Asiktsbrytningar kring
FDUV:s 80-talsprogram

rbetet pa FDUV:s forsta egentliga malprogram inleddes redan i mitten av 19770-

talet och meningen var att programmet skulle ha kunnat behandlas vid forbunds-

kongressen och Stortraff 4 i Jakobstad ar 19776. I en notis i Ldka och Ldra noteras
dock att behandlingen skulle skjutas fram till foljande kongress, alltséd 1978 i Haiko. Vid
denna kongress behandlades dock inte malprogrammet. Orsakerna var uppenbart de
&siktsbrytningar som uppkommit inom DUV-organisationen. Férbundskongressen i Abo
1980 antog forbundsstyrelsens sa kallade principdeklaration, som i stort sett foljde hu-
vudlinjerna i forslaget till malprogram. Forst vid forbundskongressen och studiedagarna
i Karleby 1982 kunde malprogrammet slutligen godkannas.

Till en borjan hade normaliseringsprincipen mottagits med entusiasm inom DUV. Man
upplevde att man har fick ett ideologiskt stod for sina stravanden att ordna service i nir-
heten av hemmet. Likasa godkandes de ledande tankegangarna inom integreringen. Det
gallde bland annat alla barns ratt till undervisning. Situationen i 50- och 60-talets Finland
var, som framkommit, langt fran dessa ideal. Men efterhand som dagcenter hade kunnat
etableras ute i de olika regionerna, och verksamheten visade sig fungera, borjade en viss
tveksamhet gora sig gillande betraffande foljande steg i utvecklingen. Lepolampikonfe-
rensen uttalade sig visserligen entydigt for integrering och normalisering, men arbetet
pa konferensen var huvudsakligen inriktad pa verksamhetsfragor, inte ideologier. I sam-
band med utkasten till malprogram inleddes en delvis kritisk diskussion kring integrering.
Texterna, som hade utarbetats av forbundskansliet, upplevdes som svarforstaeliga och
allt for komprimerade. Kritikerna hade sakerligen ratt i att texterna knappast hade nagon
storre forankring i medlemmarnas vardagsverklighet. De blev alltfor teoretiska och tung-
lasta. Men samtidigt kan man ana en forsta smygande kritik mot de idealbilder som ut-
malats. Vid forbundsstyrelsens méte 15.5.1979 beslots att tillsdtta en arbetsgrupp med
uppgift att utarbeta ett forslag till malprogram. Arbetsgruppen for méalprogrammet fick
en bred sammansiattning, fran DUV:s filt kom Karin Juslin och Ulf Peter Westmark
liksom Gunhild Westergard, den sistnamnda ocksd med bakgrund inom hilsovarden
och lansforvaltningen i Vasa lan. Fran forbundsstyrelsen medverkade viceordféranden,
Kai Rustén. Vardpersonalen hade en representant i Zusine Heinonen fran Pargas och
vardhemmet. Aven bland suppleanterna &terfanns en vardare, Ulrica Ljungqvist, som ti-
digare citerats i samband med studiedagarna i Haiko. De ovriga suppleanterna var Lena
Nygard och Brita Othman, bagge kinda paverkare i DUV:s led. Man férsokte med andra
ord vidga fokus och undvika att bli klavbunden av principer. I stillet forsokte man skriva
ned vilka atgarder som rent konkret behovdes och som referensram for detta valde man
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en aldersindelning. Mélprogrammet indelades sédledes i atgarder gallande 1) barn, 2)
ungdomar 3) vuxna 4) aldringar och 5) personer med speciella behov i anslutning till en
svar utvecklingsstorning. Diskussionen kring arbetsgruppens forslag till malprogram
kom dock att i allt vasentligt gilla de 6vergripande principerna kring integrering och
normalisering, liksom skolfrdgan. Men dven om diskussionen var intensiv blev arbets-
gruppens textforslag, dven i de principiella fragorna, slutligen godkéant med ett fatal and-

ringar.

Forsta sidan av FDUV:s ”80-talsprogram”. Programmet inledde diskussionerna

om hur langt man borde ga med integrering.
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I avsnittet om barn tog mélprogrammet upp kvaliteten hos forlossningsvarden. En god
prevention betyder battre forlossningsvard. Mélprogrammet efterlyste utokad kunskap
hos personalen vid férlossningsklinikerna. Rutinkontrollerna borde vara “férhallandevis
noggranna och kraver helt andra resurser dn de som i dag finns tillgingliga.” Méalpro-
grammet var saledes inne pa nagra av dagens knackfragor, da det galler forlossningsvar-
den. Fragan ar om inte FDUV:s malprogram erbjod battre 16sningar 4n dagens nedmon-
tering av de regionala BB-avdelningarna. I preventivt syfte, framhaller programmet, bor
man satsa pa att hoja kvaliteten pa forhandskontrollerna och pa detta sitt salla ut dem
som behover specialinsatser. I samma riktning gér kravet om en allmén férh6jning av
personalens kompetens. Hir aterfinner vi en linje som DUV dven for fram p& andra om-
raden. Kunskap och kompetens skall inte frimjas genom en koncentration till ett fatal
enheter, utan kunskap och dirmed kompetens skall i stillet spridas till s manga olika
aktorer som mojligt.

Genom battre forlossningsvard och eftervard kan vi undvika att manga barn blir utveck-
lingsstorda, konstaterar man. Men om ett barn ar utvecklingsstort “géller det att se till
att (barnet) far den service det behover sé tidigt som mojligt”. Detta forutsatter en utokad
kunskap forutom pa forlossningsavdelningarna dven pa modra- och barnradgivningsby-
rder. Man efterlyste sdledes en utbyggd tidig sparning av barn med behov for speciella
insatser, och "ett effektivt system for tidig information”. Allt frdgor som ingalunda forlorat
sin aktualitet.

DA det giller rubriken "Ungdomar” slar mélprogrammet fast att utvecklingsstorda ung-
domar liksom andra har ratt att bli sjalvstandiga och st pa egna ben ... Rddgivnings-
verksamheten for unga i samhallet behover resurser for att kunna beakta utvecklings-
storda”. Givetvis kommer FDUV:s malprogram hir in pé fritidsverksamheten och
konstaterar att det ar under fritiden som man oftast lar sig bli sjalvstandig. Malprogram-
met understryker de kommunala ungdoms- och idrottsaktiviteternas betydelse och aters-
peglar har forhoppningarna om att verksamhetens betydelse skulle inses av de kommunala
beslutsfattarna. Men det verkar som om man dnda forutsdg att maojligheterna att aktivera
kommunala beslutsfattare trots allt inte skulle bli s& stora. Programmet betonar namligen
att det daven behovs fritidsverksamhet inom omsorgens ram och att denna ungdoms-
verksamhet kan vara segregerad. Vi behover segregerad ungdomsverksamhet for “att
fora in nya grupper i vanlig ungdomsverksamhet, men vi behover aven segregerad ung-
domsverksamhet for att kunna garantera en viss serviceniva for alla utvecklingsstorda”.

Avsnittet gillande vuxna personer har kanske det klaraste sambandet med normalise-
ringsprincipen, som i det forsta utkastet till mélprogram hade haft en dominerande roll.
Programmet understryker ratten att vara vuxen, ratten att besluta sjalv, ratten att umgas
(aven med det motsatta konet) liksom ratten till samliv. I princip skall inte ratten till
samliv regleras av den orsaken att en person ir utvecklingsstord, slar mélprogrammet
fast. Samma regler och moral som reglerar samlivet i samhallet som helhet maste dven
galla for utvecklingsstorda. Detta var fortfarande inte fallet, konstaterar man och noterar
olika former av krankande lagstiftning. En del av dessa krankningar i var lagstiftning har
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verkligen kunnat avlagsnas. Det dr daremot som bekant betydligt svarare att fa krankande
attityder att forsvinna.

Aldringar far sitt eget avsnitt i malprogrammet, men mera givande for en granskning i
efterhand ar avsnittet om utvecklingsstorda med speciella behov. Sett ur dagens synvinkel
kan givetvis hela rubriksittningen kritiseras. Eftersom malprogrammet utgar fran rat-
tighetsperspektivet, ar det inkonsekvent att tala om en grupp med speciella behov. Skiljer
sig sdledes denna grupps behov fran de allmanmaénskliga och i s& fall pa vilka punkter? I
dag skulle vi avgjort vilja att tala om personer med ett behov av speciella insatser, for att
markera att vi har inte talar om behov som ar visentligt annorlunda 4n for 6vriga i sam-
hallet. Skillnaden kan verka harfin, men den visade sig under de kommande artiondena
ha en stor betydelse for synsattet. Sdvida man verkligen utgar frén att gravt funktions-
hammade personer har radikalt andra behov dn 6vriga grupper i samhéllet har detta gi-
vetvis en konsekvens for den service som erbjuds. Det ar litt att i s& fall forsvara helseg-
regerade losningar, till exempel institutioner helt avskilda fran samhallet. FDUV:s
malprogram avser givetvis inte detta, utan man listar vilka atgdrder som ar av speciell
vikt da det giller personer med svar funktionsnedsittning. Det ar frdgan om fungerande
pedagogisk stimulans och skraddarsydda atgiarder i boende och inom sysselsittning. Vi-
dare tar man upp familjens situation och namner savil stod i form av "avbytare, hemhjal-
pare och korttidsvard”. S& fungerar det inte nu, konstaterar malprogrammet, och vi
kanske kan tillagga: sa fungerar det inte heller i dag.

Talande nog finns till exempel inte pa finska ens en d6vergripande term
for de atgdrder som motsvarar det svenska och norska
begreppet avlastning.

De anhoriga far ett separat kapitel i malprogrammet, liksom vardpersonalen. Da det
giller de anhoriga konstaterar méalprogrammet att “en familj med ett utvecklingsstort
barn bor ha en s normal livssituation som mojligt. Detta innebér olika former av avlast-
ning for familjen och mojligheter till rddgivning savil i krisskeden som i mer kontinuerlig
form”. Malprogrammet lyfter fram avlastningen som det konkreta stod for familjen som
mojliggor “en sé normal livssituation som mgjligt”. FDUV kom under de foljande aren
att koncentrera mycket av sina krafter pa att fora fram behovet av avlastningsservice.
Forebilden var de stodformer som utvecklats bade i Sverige och Norge, och som i dessa
lander fatt en viktig plats i omsorgens stodsystem. I Finland har FDUV tyvirr stétt relativt
ensam som foresprakare for avlastning. Talande nog finns till exempel inte pa finska ens
en overgripande term for de atgarder som motsvarar det svenska och norska begreppet
avlastning. Under 9o-talet utarbetade FDUV:s verksamhetsledare och projektsekreterare
Maarit Aalto i samarbete med Socialstyrelsen en utredning i frigan. Den forblev dock
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enbart en utredning, utan efterfoljd varken i lagstiftning eller andra konkreta atgarder. I
samband med forberedelserna for en fornyelse av handikappservicelagen forsokte FDUV
fa med bestammelser om avlastning for anhoriga, men mottes da av argumentet att lags-
tiftningen foretradesvis gillde personer med en funktionsnedsittning, inte deras anhoriga.
De som kanner till omsorgen vet att de anhorigas situation ar en viktig del av helheten.
Savida vi skall ha en enhetlig lag om service for personer med funktionsnedsattning bor
séledes servicebehoven hos de anhoriga beaktas.

Den ideologiska bakgrunden till de foreslagna dtgarderna i malprogrammet samlades
under rubriken "Samhalleliga synpunkter pa utvecklingsstorning”. Detta kapitel inleds
med att framhiva de manskliga rattigheternas betydelse. DUV:s malprogram var en f6-
regangare for rattighetsfragor, da det galler service for personer med funktionsnedséttning.
Att krava lika rattigheter ar ingalunda att motsitta sig specialservice, forklaras vidare i
malprogrammet. Ett vanligt argument mot jamlik behandling var att denna utgdngspunkt
i sjdlva verket forsvarade tillgangen till specialservice.

I avsnittet kring samhilleliga synpunkter berors ocksa integrering och dess motsats seg-
regering. DUV horde till dem som inforde begreppet segregering i diskussionen om sam-
halleliga rattigheter. Begreppet hade givetvis funnits tidigare, men hade da vanligen
avsett politisk segregering, till exempel pa grund av hudfiarg. I malprogrammet drog man
sig inte fran att jamstilla segregering av personer med utvecklingsstérning med annan
politiskt motiverad segregering. Motiveringarna kunde vara skiftande, men slutresultatet
var en politisk handling, en medveten segregering, understryker man. Segregering var
séledes en medveten linje, att inom normalservice inte beakta handikappade samhalls-
medlemmar. Integrering aterigen beskrivs som ett forsok att bryta ned de attityder som
uppeholl en sddan linje. FDUV var tidigt ute med att betona den samhilleliga aspekten
av integreringen. Under 80-talet blev dessa tankegangar kinda under benimningen det
inkluderande samhallet — The Included Society.

FDUV:s 80-talsprogram var saledes en foregangare da det gillde att lyfta fram medbor-
gerliga rattigheter, se frdgorna ur ett rattighetsperspektiv. DUV:s foraldrakretsar hade
anda fran borjan arbetat med ett sddant rattighetsperspektiv. Man hade understrukit
ritten till undervisning for alla barn. Likasa hade DUV kravt ritt till service pa hemorten,
oberoende om barnet hade en utvecklingsstorning eller inte. Denna linje fick ingalunda
vid denna tidpunkt ett klart stod hos myndigheterna. Synen pa integrering var att man
erbjod en person resurser for att forsoka kvalificera sig for en roll ute i samhallet. Slutre-
sultatet berodde helt pd hur vil man lyckades i detta avseende. Man sag saledes inte det
berattigade i att utan forhandsvillkor krava fulla samhalleliga och medborgerliga rattig-
heter, inte enbart i teorin utan dven i praktiken, for personer med funktionsnedsittning.
I FDUV:s malprogram listades de mest centrala rattigheterna. Rétten till liv, ratten till
undervisning, réatten till arbete, ritten till bostad och ritten till ett meningsfullt liv. Mal-
programmets forfattare var medvetna om risken att lista rattigheter med direkt adress
till en viss grupp. Men man konstaterar att listan inte bor uppfattas som en beskrivning
av sarrattigheter, utan bor ses som motiverande exempel pa vad som fordras av samhaéllet
for att de ménskliga rattigheterna skall kunna garanteras fullt ut.
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Malprogrammet och skolan

Maélprogrammet lades fram till behandling vid forbundskongressen och studiedagarna i
Abo 4-5.10. 1980. Mottot for kongressen — minniskovirde och minskliga rittigheter —
hade valts utgdende fran de centrala fragorna i malprogrammet. En av huvudforelasarna
vid Studiedagarna var Sigurd Gohli, generalsekreterare for den norska intresseorganisa-
tionen Norsk Forbund for Psykisk Utviklingshemmede. Det hade en klar och oradd linje
gallande samhalleliga rattigheter, och linjen personifierades i dess aktiva och stridbara
generalsekreterare. Aven de 6vriga foredragshallarna vid forbundskongressen i Abo utgick
fran motets motto. Avdelningschef Juhani Rinne fran lansstyrelsen i Nylands ldn var till
exempel en klar foresprékare for samhallets sd kallade normaltjanster. Sigurd Gohli be-
rorde rattighetstankandet ur savil norskt som internationellt perspektiv. Juhani Rinne
utgick i sitt inldgg fran paragraf 5 i regeringsformen, som forutsitter att man inte be-
gransar rattigheterna till samhallets serviceformer pa grund av speciella drag i manniskans
personlighet. Ingrid Dahlén fran FUB i Sverige lyfte fram betydelsen av att personer med
utvecklingsstorning kunde garanteras medinflytande pa de beslut som rérde dem sjilva

och deras omgivning.

Kongressen i Abo, dir malprogrammet lades fram, hade mottot Manniskovirde — manskliga
rattigheter. En av huvudinledarna var generalsekreterare Sigurd Gohli fran FDUV:s
systerorganisation i Norge. Sigurd Gohli var kand som en strark forkampe for fulla
medborgerliga och manskliga rattigheter. Har ses han fardig till attack” mot ett ojamlikt

samhalle. Ingrid Dahlen, FUB, instammer.
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Kravet pa fulla medborgerliga och manskliga rattigheter kom aven fran den s.k. TT-gruppen, dar
personer med utvecklingsstorning deltog. Pa bilden sitter TT-gruppen bankad for lunch vid
kongressen. Pa vinster sida om bordet syns bl.a. aktivisterna Stina Engblom och Eskil Engstrom.
Stina Engblom var intiativtagare till allaktivitetscentret Allehanda vid Karkulla.

Redan innan kongressen inleddes stod det dock klart att en del av kongressens ombud
stillde sig tveksamma till forslaget till malprogram. Bakgrunden till detta var delade
asikter om verksamhetens ideologiska och principiella innehall. Kritiken gillde nu i
vilken utstrackning integreringsprincipen kunde tillimpas. Darmed kom man givetvis
aven in pd en annan av hornstenarna i omsorgens ideologi, namligen hur normalise-
ringsprincipen skulle tolkas. Under de ar arbetsgruppen for malprogrammet arbetat
hade skolfragan seglat upp som en forsta rangens utmaning for DUV. Den fick nu ocksa
betydelse for hur organisationen i sin helhet stéllde sig till principerna for omsorgens

fornyelse.
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Skolfragan

en nya omsorgslagen hade som tidigare noterats slutligen avgivits till riksdagen

1978, men i detta sammanhang hade man inte 6verflyttat traningsundervis-

ningen till skolmyndigheterna. FDUV hade i sitt utldtande till riksdagen varit
kritisk till att undervisningen aven i fortsattningen skulle handhas av socialsektorn och
understrukit att lagen inte direkt gav omsorgsdistrikten en skyldighet att uppratthalla
traningsskolor. Man talar endast om traningsundervisning. Detta kunde forstés sa att tra-
ningsundervisnigen kunde fortga i stort sett som tidigare i de enheter som upprattats for
helt andra andamal. Men en ny grundskollag forbereddes och sett ur en rittighetssyn-
vinkel var det givetvis av storsta vikt att undervisningen for barn med utvecklingsstorning
skulle tas med i denna lagstiftning. En malsattning som aktualiserade bade behovet och
konsekvenserna av integrering pa ett helt annat sitt 4n tidigare. Fran att i manga fall ha
uppfattats som en individuell fréga, integrering i enskilda fall, var det nu fragan om lokal
eller sa kallad fysisk integrering av hela traningsskolklasser eller traningsskolor i ordinar
skolmiljo. I diskussionen kom integreringen ganska snart att jamforas med att flytta hela
daghem for utvecklingsstorda direkt in i en skolmilj6, en miljo som av manga bedomdes
sakna forutsattningar for undervisning av personer med utvecklingsstorning.

Skolintegrationen blev
aktuell pa 80-talet, da
traningsundervisningen
overfordes till skolvasendet.
| Helsingforsomradet gillde
fragan om undervisningen
trots overforingen skulle bli
kvar i Tallbo daghem eller

flyttas till Topeliusskolan. Pa

bilden ser vi Karin Siggberg,
ansvarig for traningsunder-
visningen. Bilden ar tagen
efter det flytten skett till

Topeliusskolan.
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Fragan kom framfor allt att konkretiseras av Tallbo daghem i Helsingfors. En viktig orsak
till att Tallbo daghem 6verlamnats till Karkulla kommunalférbund var att Villa Tallbo
var i behov av grundliga reparationer. Utan dessa kunde verksamheten helt enkelt inte
fortsatta. Karkulla hade pa hosten 1979 begirt ett utlaitande av FDUV om planerings-
principerna for traningsundervisning. I sitt svar hade forbundet understrukit vikten av
att traningsundervisningen integreras med grundskolan. Svaret var héllet helt i linje med
forbundets uttalanden om traningsundervisning i utlditandet om omsorgslagen till riks-
dagen ett ar tidigare. Forbundet hade aven utarbetat ett utforligt PM (16.8.1978) till so-
cial- och hilsovardsministeriet i anledning av arbetet pd omsorgslagens forordning, dar
man ytterligare hade utvecklat sina synpunkter. I detta PM understryker man vikten av
att traningsundervisningen kan integreras med skolviasendet och anser det olyckligt att
den sammanblandas med verksamhetsformer inom socialvarden. Man kritiserar soci-
alstyrelsens forslag till indringar i forordningstexten, som gjort hela begreppet tranings-
undervisning svartolkat. Man konstaterar: "I socialstyrelsens forslag forstiarks intrycket
av att begreppet traningsundervisning utvecklas i en allt mer diffus riktning, vilket innebar
att undervisningen endast blir ett kompletterande element till 6vrig habilitering. For-
ordningens huvuduppgift borde vara att skapa forutsiattningar for att etablera en grund-
laggande undervisning for utvecklingsstorda elever.” Samtidigt slar man fast att det nu-
varande systemet for undervisning, som bygger pa frivillighet, ar bade bristfalligt och
regionalt ojamlikt. Att inte understryka behovet av integrering med grundskolan i det
aktuella utlatandet till Karkulla hade saledes varit en klar avvikelse fran den tidigare lin-
jen.

I Helsingforsregionen var denna fraga rykande aktuell i och med att Tallbo daghems lo-
kaler var mer eller mindre utdémda och det géllde att hitta nya sddana. En mojlighet var
att integrera traningsundervisningen med Topeliusskolan, dar det fanns plats. En annan
mojlighet, som framférdes av DUV i Helsingfors med omnejd, var att leta fram separata
lokaler for daghemsverksamhet. Dar kunde man aven reservera plats for traningsunder-
visningen. DUV i Helsingfors med Omnejd (senare DUV i Mellersta Nyland) meddelade
sin asikt offentligt genom en insdndare i Hufvudstadsbladet 5.10.1979. Samtidigt fram-
forde man i en skrivelse daterad 4.10.1979 ett krav pa att forbundet inte skulle uttala sig
i arenden av lokal natur. Man framholl att forbundsordférande gjort uttalanden i fragan,
utan att denna kunnat behandlas i forbundsstyrelsen. Sett ur Helsingforsforeningens
synpunkt gillde saledes fragan hur undervisningen skulle ordnas i huvudstadsregionen.
Man ville klart kora fram ett alternativ, som pa ett eller annat sitt majliggjorde att Tallbo
daghem kunde fortsitta sin verksamhet. Inom férbundet ansag man visserligen att det
var fragan om en lokal angeldgenhet, men att den samtidigt hade konsekvenser for ut-
vecklingsstordas undervisning som helhet. Vid FDUV:s forbundsstyrelseméte 5.10.1979,
samma dag som Helsingforsforeningens insandare inforts i Hbl, gav forbundsstyrelsen i
det narmaste enhalligt sitt stod for att forbundets ordforande, Lars Nystrom, kunde
uttala sig i fragor som gillde traningsskolan, dven om dessa hade en lokal pragel. Men
forutsattningen var att fragan var av principiell natur och att uttalandet foljde tidigare
fastslagna riktlinjer. Beslutet var nasta enhalligt, men Helsingforsforeningens representant
Virpi Schauman reserverade sig, helt foljdriktigt. Hon kunde givetvis inte godkénna ett
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beslut, som hon bade offentligt och i en skrivelse till forbundsstyrelsen varit med om att
kritisera.

Men det var inte enbart i huvudstadsregionen med dess speciella forhallanden install-
ningen till en integrering av traningsundervisningen med grundskolan var tudelad. Det
aterstod att se vilken DUV-organisationens instillning till integrering och normalise-
ringsprincipen var 6verhuvudtaget? Undervisningsfragan kom att bli en av de forsta pro-
vostenarna for anhorig- eller brukarorganisationernas tidigare sa klara uppslutning kring
integrering och normalisering. FDUV:s systerorganisation Tukiliitto hade samma sva-
righeter med att formulera ett klart stillningstagande. FUB i Sverige stodde visserligen
sarskolan, men framforde aldrig helhjartat kravet pa en integrering i grundskolan. Sar-
skolan ar fortfarande i dag i Sverige en separat skolform, langt ifrén att vara en fullt inte-
grerad del av grundskolan.

Debatten om ”principerna”

Vi har sett att forslaget till malprogram efterhand blev en allt mer brannande fraga. Spe-
ciellt bland dem som stéllde sig fraganden till skolintegreringen borjade man ifragasatta
malprogrammets skrivningar kring integrering och segregering i allminhet. Aven om
man kunde godkanna méanga av de sakfragor som fordes fram, till exempel malprogram-
mets text kring service for barn, ungdomar och vuxna, var man inte beredd att klassa alla
segregerande l6sningar som en fordomsfull och felaktig politik. Man var inte heller 6ver-
tygad om att kravet pa tillgang till service inom alla samhallssektorer for utvecklingsstorda
medborgare var det ratta. Hade saledes forbundsstyrelsen stod for sin linje, som gick ut
pa en expansiv tolkning av sivil integrering som normalisering? Det var en linje dar in-
tegrering framfor allt hade en sambhillelig dimension. Samhillet skulle forandras sa att
integrering var “det naturliga tillstdndet”. Malet var det som senare borjade kallas det
inkluderande samhillet. Forbundsstyrelsen hade visserligen fétt stod for sin linje och
malprogrammet uppfattades i allminhet vara noggrant genomarbetat och malséattningarna
val underbyggda. Men samtidigt insdg ménga i forbundsstyrelsen att de som motsatta
sig malprogrammet — dven om de uppenbarligen var i minoritet pa forbundskongressen
— skulle kunna paverka och dndra programmet i s manga avseende att den roda traden
mer eller mindre skulle suddas ut. Risken fanns att det dokument som man anvant sa
mycket tid och anstrangningar till skulle forvandlas till en lista 6ver losryckta krav och
onskningar utan en klar linje.
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Malprogrammet blev en brannhet fraga vid forbundskongressen, dar bl.a. Helsingforsforeningen
stallde sig kritisk till programmets formuleringar. Tva viktiga personer i diskussionen om
skolintegrering inom DUV var fran vanster Goran Hansen och Virpi Schauman fran Helsingfors-
foreningen. Har ses de bada, dock denna gang vid forbundskongressen i Mariehamn, dar helt
andra fragor redan dominerade agendan.

Malprogrammet blev séledes ett dokument av hogsta betydelse. Bdde for dem som var
for och for dem som var emot dess samhallsintegrerade linje. I denna situation fattade
forbundsstyrelsen ett exceptionellt beslut. Man gick in for en procedur som inte torde ha
tillampas varken tidigare eller senare i DUV-organisationens historia. Styrelsen beslot
att godkadnna en principdeklaration som inneholl riktlinjerna for férbundets verksamhet.
Varje forbundsstyrelsemedlem som godkiande deklarationen uppfattade den som bindande
och gick "till val med deklarationen som valmanifest”. Darmed blev valet av ny styrelse
for forbundet samtidigt en omrostning om forbundets fortsatta linje. De fem grundprin-
ciperna var enligt protokollet fran forbundskongressen pa Marina Palace i Abo: 1) hév-
dandet av psykiskt utvecklingsstorda manniskors manniskoviarde och darmed lika rit-
tigheter i samhéllet oberoende av skadans art 2) hivdandet av utvecklingsstorda
manniskors ritt till speciella tjanster 3) avvisandet av segregering i alla dess former och
motstdnd mot segregerande lagstiftning — daremot kraftigt stod for att specialservice
skall finnas att fa, dar den behovs, namligen i de flesta fall i samband med normalservice
(en decentralisering av tillgangen till specialservice) 4) stod for normaliseringsprincipen
som ledstjarna for all omsorgsverksamhet och 5) inflytande for utvecklingsstorda, anhoriga
och foraldrar i omsorgens statliga och kommunala forvaltning.

Trots att principprogrammet vid forsta paseende sag relativt okontroversiellt ut, inneholl
det ménga av 1980-talet stora och omstridda fragor. Att havda lika rattigheter i samhallet
oberoende av funktionsnedsattningens art motsvarade inte synsittet hos dem som i
forsta hand ville peka pa olikheterna i behoven hos de gravt funktionshdmmade i forhal-

136



lande till andra grupper. Att yrka pa service inom sambhillets normala system jamstilldes
av manga med oforméga att uppfatta vad de verkliga behoven av stod gick ut pad. Man
stillde sig till exempel tvivlande till att personer med svar utvecklingsstorning kunde ha
nagon verklig nytta av undervisning inom skolans ram. Man utgick ocksa fran att den
basta bostadslosningen for gravt handikappade var en institution av traditionell utform-
ning. Forst i ett senare skede fanns det tillgang till de banbrytande rapporter som visade
att uttryckligen personer med grava funktionsnedséattningar hade den storsta nyttan av
att bo i mindre enheter, sd nira det normala som mojligt.

Det dr mot bakgrund av diskussionen om behovet av speciella insatser for personer med
en grav funktionsnedsattning man skall forsta tillagget i princip 3, “kraftigt stod for att
specialservice skall fas dar den beh6vs”. Det var ett av forsoken att formulera en hand-
lingslinje for bade en decentraliserad och en integrerad specialservice. Tidigare hade
man sett specialservice som nagot som inte kunde finnas tillgangligt inom det sa kallade
normala tjansteutbudet. Kravet pa att avvisa segregering i alla dess former och ett mot-
stdnd mot segregerad lagstiftning 1ag langt ifran den allmént rddande uppfattningen. Vi
har i skrivande stund fortfarande kvar en separat lag for omsorgssektorn. Det viktiga i
stallningstagandet var att man motsatte sig ett segregerat system, som vanligtvis leder
till olika former av diskriminering.

Ett stod for normaliseringsprincipen som ledstjarna for allt omsorgsarbete hade, som ti-
digare framkommit, ingalunda varit helt utom diskussion. Men att formulera den som
en princip, som man antingen kunde omfatta eller motsitta sig, hade en klargorande in-
verkan. Det var sist och slutligen f& som direkt ville avvisa normaliseringsprincipen.
Motsatsen — icke normalisering — hade ju 6ppnat dorren for en kraftgang bakat mot den
typ av service som funnits fore de stora fordndringarna pé 50 och 60-talen. Den sista och
femte principen, som gick ut pa inflytande for personer med utvecklingsstorning och
deras anhoriga inom omsorgsforvaltningen, var knappast omstritt i DUV:s egna led. Da-
remot var den mer eller mindre kontroversiellt bland dem som berordes av kravet pa in-
flytande, namligen beslutsfattare och ledande tjansteman inom den offentliga sektorn.
Vi ar i dag fortfarande langt fran DUV:s malsattningar pa denna punkt. D4 det giller in-
flytande for anhoriga stér vi i ménga fall betydligt langre fran mélet dn vid den tidpunkt
da mélprogrammet skrevs pa 1980-talet.

Det var saledes en god strategi att lista ideologin bakom malprogrammet i 5 punkter.
Principerna kunde godkinnas av kongressen i Abo och blev samtidigt automatiskt vigle-
dande for den forbundsstyrelse som valdes. Darmed lade forbundskongressen i Abo
grunden for de viktiga principer om manniskoviarde och manskliga rattigheter som blivit
ledstjarnorna — for att anvidnda ett nyckelord fran den fem principerna — i forbundets
fortsatta verksamhet. Malprogrammet i hela sin omfattning godkéndes slutligt vid f6ljande
forbundskongress i Karleby 1982.
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Skolreformen slutfors — nastan

DUV var under flera artionden engagerat i undervisning for personer med utvecklings-
storning. Da grundskolan introducerades i Finland inriktades givetvis intresset pa att
paverka denna lagstiftning. Man kan se medborgaradressen till undervisningsminister
Virolainen 1970 som ett forsta steg. Omsorgslagen av ar 1978 innebar ett steg framat,
men samtidigt ocksa ett steg at sidan. I sjdlva huvudfragan vixlade man in pé ett sidospar.
Undervisningen garanterades visserligen, men som en del av den sociala administrationen.
FDUV:s maélsittning var att garantera undervisning for barn med utvecklingsstorning
som en integrerad del av det egentliga skolvisendet. Undervisningen blev saledes ingen
klar rattighet utan kopplades i stéllet i hop med kravet att uppvisa ett vardbehov. Alla
dessa svagheter framgick, som tidigare konstaterats, i FDUV:s utlatande till riksdagen i
anledning av omsorgslagens behandling. Samma sak hade forbundet understrukit i ett
PM till Social- och hilsovardsministeriet 1978.

Under 1980-talet stod det klart att grundskollagstiftningen skulle revideras i sin helhet
och att det séledes fanns mgjlighet for FDUV att aterkomma till undervisning inom
grundskolans ram. Férbundskongressen i Abo 1980 hade inte forsvagat, utan tvirtom
starkt, FDUV:s integreringslinje och nu fanns siledes goda méjligheter att malmedvetet
arbeta med skolfragan. Samtidigt hade FDUV fatt storre kapacitet att paverka utveck-
lingen. FDUV:s forbundsordférande sedan 1978, undervisningsradet Lars Nystrom, hade
genom sitt specialkunnande pa omradet mojlighet att direkt framfora synpunkter och
forslag till det beredningsarbete som pagick. Med Lars Nystrom som initiativtagare och
koordinator hade FDUV redan i borjan av 1980 tillsammans med Tukiliitto och Kehitys-
vammaliitto gjort en uppvaktning hos minister Per Stenback. Vid uppvaktningen fram-
fordes krav pa att undervisningen for barn med utvecklingsstorning klart skulle bli en
del av grundskolan. Ministern stéllde sig positiv till forslaget och ansag att det borde till-
sdttas en arbetsgrupp pa ministerienivd med uppgift att utarbeta ett férslag om tranings-
skolans administrativa stidllning. Den svaraste frigan blev om all undervisning kunde
overflyttas till skolmyndigheterna eller om nagon del borde kvarsta hos de sociala myn-
digheterna. I samtal med Lars Nystrom forstod jag att tanken pa att skolmyndigheterna
skulle ta 6ver hela ansvaret stotte pa ett starkt motstdnd bland ansvariga beredare. Det
gillde framfor allt de gravast storda. For manga personer inom skolviasendet var det
svart att overhuvudtaget tdnka sig en undervisning utanfor den traditionella ramen med
laroplan, klassundervisning och en traditionell roll for den undervisande lararen. Speciellt
en kommentar har etsat sig i mitt minne fran de manga diskussioner jag forde med Lars
Nystrom om den strategi FDUV borde ha i skolfragan. Lars Nystrom berattade om en
skolman i hogt uppsatt stillning, som helt motsatte sig att skolmyndigheterna skulle ha
ansvar for undervisningen av de gravast storda med motiveringen att "dessa elever ju
maste matas med sked”. Det var sdkert det emotionella planet som utgjorde grunden for
manga negativa attityder bland skolans foretradare, &ven om man givetvis hoppats att
kunskap och vetande hade gett stod for en vidare syn.
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FDUV lanserade pa 80-talet begreppet "En Skola For Alla” i Finland, i samarbete med
Nordiska Forbundet Utvecklingshamning. En Skola For Alla paverkade s& smaningom
diskussionerna. Man borjade inse att skolan bade kan och bor anpassa sin undervisning
efter elevernas behov och formaga — inte det motsatta. En skola som for att lyckas i sin
malsattning utesluter, segregerar, stora grupper, har inte lyckats utan misslyckats. Sam-
tidigt fick FDUV vid denna tid kimpa dven mot dem som visserligen val uppfattade be-
hovet att anpassa undervisningen, men som sag litet eller i en del fall inget berattigande
i att detta skulle ske inom grundskolvasendet. Manga av dem satt fast i den gamla synen
pa personer med utvecklingsstorning som en grupp i behov av statisk vard, dar pedago-
giken pé sin hojd kunde kombineras med olika program for social traning. I ménga fall
var det fragan om vardpersonal, anhoriga eller specialldrare, manga med lang erfarenhet
av hur situationen var for personer med utvecklingsstorning. Samtidigt hade de ocksa en
lang erfarenhet av samhallets tillkortakommanden, da det gillt att kunna trygga den ser-
vice som var behovlig. Ur denna synvinkel var tvivlet pa att skolan skulle kunna fungera
for barn med utvecklingsstorning forstaeligt. I skolfragan enades paradoxalt nog saledes
de som var totalt frimmande for att barn med utvecklingsstorning skulle kunna ga i
grundskolan med en del avdem som hade en lang erfarenhet av anpassad undervisning.
Biagge hade, trots olika utgangspunkter, samma uppfattning. Grundskolan som helhet
var inte mogen att ta emot elever med behov av mer omfattande insatser.

Lyckligtvis fanns det aven minga inom skoladministrationen som stodde ratten for barn
med utvecklingsstorning att gé i grundskola. Hela grundskolans idé bygger, som bekant,
pa tanken att trygga ratten till en adekvat undervisning for samtliga barn i skolaldern,
oberoende av social bakgrund, bosattningsort eller ekonomiska omstandigheter. Utgdende
fran detta var det saledes helt foljdriktigt att 4gna en speciell uppmarksamhet at de
grupper som tidigare pa olika satt uteslutits ur skolans gemenskap. Grundskolan inférdes
genom att riksdagen 1968 antog lagen om skolsystemets grunder. Genom lagen indelades
landet i verksamhetsomraden och grundskolan kunde successivt inleda sin verksamhet.
I och med Grundskoleférordningen av 1970 klargjordes systemet mer i detalj. Det ar
mojligt att en del av dem som inldimnade ”den stora skoladressen” i borjan av ar 1970
hade ambitioner att paverka forordningens utformning. Mer betydelsefull for den fortsatta
utvecklingen var dock den tidigare nimnda Sosiaalialan erityisopetuskomitea under So-
cialstyrelsens ddvarande generaldirektor Alli Lahtinen. Kommittén paverkade savil om-
sorgslagen som den nya grundskollagen. Grundskollagen tradde i kraft fran och med ja-
nuari 1985.

Under lagforslagets behandling stod det dock allt klarare att undervisningen for barn
med utvecklingsstorning inte i sin helhet skulle 6verga till grundskolan. FDUV:s linje
gick ut pa att hélla ansvaret for undervisningen i en och samma hand och att detta ansvar
enligt normaliseringsprincipen borde ligga hos skolmyndigheterna. FDUV:s ordforande
Lars Nystrom intog som sagt en viktig roll da det gillde att planera och koordinera ett
samarbete i skolfragan mellan FDUV, Tukiliitto och Kehitysvammaliitto. Ett resultat av
dessa anstrangningar blev att alla tre organisationer uppvaktade riksdagsgrupperna och
i samband med detta avgav ett gemensamt utlatande till riksdagens kulturutskott. Utkastet
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till skrivelsen torde ha utformats av Lars Nystrom. Innehéllet i utlatandet beskrivs av
honom i en ledare med rubriken "Undervisningen dn en gang” i Ldka och Ldra nr 2/1982.
Den centrala tanken i utldtandet understryker Lars Nystrom att ar att "undervisningen
av utvecklingsstorda inte borde tudelas sa, att en del av den ges i grundskolan och en
annan del i form specialomsorg i stod av lagen angiaende specialomsorger om utveck-
lingsstorda. Det bor stadgas i grundskolelagen att det ar skolmyndigheternas skyldighet
att anordna undervisning &t alla barn”. Han konstaterar vidare att med den utformning
lagpropositionen har kan det inte langre bli fragan om befrielse fran laroplikt i "nuvarande
bemarkelse”. Men, fortsatter han, for dem som inte kan tillgodogora sig undervisning i
grundskolan, skall anordnas siddan traningsundervisning som avses i lagen om specia-
lomsorger. En tudelning av ovan skisserat slag betyder att utvecklingsstordas rattsskydd
kan dventyras. Man kan inte utga fran att det skulle vara omsorgsdistriktens lednings-
grupper som avgor vilken typ av undervisning man ar berattigad till, konstaterar Lars
Nystrom avslutningsvis. Han hanvisar dven till andra invindningar som gors av de tre
omsorgsorganisationerna. Man ar oroad for att grundskolans karaktar av priméarlag aven-
tyras da ratten till undervisning gors beroende av bestimmelser i omsorgslagen. Dessutom
papekas att kostnaderna for en 6verforing av undervisningen till skolmyndigheterna inte
blivit utredda, vilket i sin tur skulle kunna aventyra hela reformens genomforande i prak-
tiken.

Lars Nystrom aterkommer ytterligare till fragan under rubriken ”Infor en ny verksam-
hetsperiod” i Ldka och Ldara 1/1983. Har summerar han plus och minus med den nyligen
godkianda grundskollagen och dndringarna i omsorgslagen. Minuset ar att tudelningen
kvarstar, skriver han, men noterar samtidigt en hel del positiva forandringar i jamforelse
med den ursprungliga beredningen. Da riksdagen godkinde de dndringar som var be-
hovliga i omsorgslagen, godkdnde man samtidigt ett tilligg om att den undervisning som
ges som specialomsorg bor ske i separata undervisningsenheter. Riksdagen bestimde
aven att man efter grundskollagens ikrafttradande bor utreda majligheterna att 6verfora
undervisningen for de svart utvecklingsstorda till grundskolan. Vidare noterar Lars Ny-
strom tillagget i statsandelslagen som ger kommunerna statsandel for skolgangsbitraden
for svart handikappade elever.

Eftersom dessa positiva beslut fattats vid riksdagsbehandlingen ar det svért att dra andra
slutsatser dn att omsorgsorganisationernas uppvaktning i fragan hade haft effekt. Det
verkar uppenbart att skolmyndigheternas helhetsansvar paskyndades av riksdagens
beslut. FDUV hade haft en betydande roll i att samordna omsorgsorganisationernas in-
satser i samband med fornyelsen av skollagstiftningen. En orsak var klart det fortroende
man kande for Lars Nystrom, bade som skolman och som anhorig. FDUV hade intensivare
an nagon annan organisation i Finland drivit pa skolfragan for personer med en utveck-
lingsstorning. Det ar ingen Overdrift att hdvda att FDUV hir stod pa hojden av sitt infly-
tande hitintills. Den organisation som i samband med upplosningen av den gamla riks-
omfattande foreningen pa sina hall hade betraktats bdde med misstro och 6verlagsenhet
hade pa tio ar lyckats inta en hedersam plats i samhillet, av manga betraktad som ideo-
logiskt ledande inom sitt omréde.
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Lars Nystrom, forbundets andra
hedersordforande, dominerade under
sin mandatperiod manga av de viktiga
fragor som stod pa agendan. Pa bilden
ses Lasse (i mitten) tillsammans med
sin fru Anna Lena Nystrom (till
vinster) och Virpi Schauman fran
DUV i Helsingfors.

ars Nystrom valdes till forbundsordforande vid kongressen i Haiko 1978. Ut-

mdrkande for Lars Nystroms person var hans starka ansvarstagande och
formaga att analysera vad som 1 olika skeden var vdsentligt att uppnd, da det
gdllde personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga. Han var far till en
dotter, som hade behov for mdnga stédande insatser. Men i sin syn pa@ DUV:s
uppgifter stdllde han ingen grupp fore den andra, dven om det ofta gdllde svara
prioriteringsfragor. Vid valet av ordforande i Haiko kandiderade han motvilligt.
Vid sidan av sin roll som fordlder hade han redan vid denna tidpunkt krdvande
uppgifter inom skolstyrelsen, senare pa undervisningsministeriet som underuvis-
ningsrad. Men utmdrkande for honom var ansvarstagandet. Om man inom or-
ganisationen ansdg att han kunde vara till nytta, var det hans skyldighet att stdlla

upp.

Da Lars Nystréom valdes till forbundsordforande understrok han att FDUV hade
mdnga viktiga uppgifter, uppgifter som kanske ingen annan organisation vid
denna tidpunkt var beredd att ta upp. Efter nagra ar som forbundsordforande
stod Lars Nystrom onekligen i centrum for det kraftfalt for fornyelsearbete som
holl pa att skapas. Lars Nystrom kan ses som en av de viktiga foresprakarna for
FDUV:s principprogram i Abo 1980, déir en samhdllsinriktad normalisering och
integrering formulerades som grund for verksamheten. Som fordlder kunde ingen
anklaga honom for att inte kdnna till vardagsverkligheten, och som skolman och
ideolog kunde ingen hdvda att han var frammande for skolvdrlden eller skollags-
tiftningen. Lagstiftningen hade han sjdlv varit med om att skriva. Vid kongressen
1 Karleby 1982 ville DUV-folket som helhet ge ordforanden sin hyllning. Lars Ny-
strom valdes for tredje gdngen enhdlligt och med stdende ovationer till FDUV:s
forbundsordforande. Vid sin avgdang ar 1986 var det sjdalvklart att Lars Nystrom
skulle bli forbundets hedersordforande. Aven efter det att Lars Nystrom ldmnat
de direkta uppgifterna inom forbundsstyrelsen har han med stort intresse foljt
med DUV:s verksamhet, bade i samband med organisationens vardagsarbete och
vid kongresser och festligheter av olika slag.
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Det internationella
handikapparet 1981

N tog ar 1981 beslutet att utlysa ett internationellt handikappar under devisen

”Full delaktighet — full jamlikhet”. Bakgrunden till beslutet var att handikappor-

ganisationerna allt mer kraftfullt borjat fora fram sina krav. FDUV hade fran forsta
borjan anslutit sig till Handikapporganisationernas samarbetsdelegation (Vammaisjar-
jestojen Neuvottelukunta). Delegationen bildades ar 1978. Samtidigt grundades Samord-
ningsrddet for Handikappfrdgor i Svensk-Finland. Genom verksamheten i
Handikapporganisationernas Samarbetsdelegation blev FDUV aven representerad i mot-
svarande nordiska samarbetsforum, Handikapporganisationernas Nordiska Rad. Bak-
grunden till FN:s engagemang kan i stor utstrackning hianforas till det arbete som utforts
av de nordiska handikapporganisationerna. Den svenska samarbetsorganisationen, Han-
dikappforbundens Centralkommitté — HCK, hade redan ar 1972 enats om ett 6vergri-
pande handlingsprogram med namnet Ett Samhalle for Alla. Detta program fick betydelse
for det internationella handikapparet och den sa kallad handikappdekaden (de handi-
kappades artionde), som dven utlystes av FN. Dekaden hade till uppgift att utvardera re-
sultaten av sjdlva handikapparet. Resultatet blev FN:s aktionsprogram (World
Programme of Action) som slutligen ar 1993 resulterade i FN:s Standardregler, en verklig
milstolpe da det gillde att tillforsiakra manniskor med funktionsnedsittning delaktighet
och jamlikhet.

Som ett slags parallellfenomen till det officiella handikapparet kan man ocksa se grun-
dandet av Disabled Peoples’ International (DPI) ar 1981 i Singapore. Organisationen
grundades ursprungligen som en protest mot det sitt centralorganisationen Rehabilitation
International (RI) beaktat eller rattare sagt latit bli att beakta personer med en funk-
tionsnedsattning i sin beslutsfattning. FDUV kom genom sina nordiska forbindelser
tidigt i kontakt med DPI och i Ldka och Ldra 1/82 kan man ta del av organisationens
malsattningar, presenterade av Jan Johnsson som var DPI:s forsta internationella se-
kreterare. Han inleder med att referera till det berémda RI-moétet, dir representanter
for personer med en funktionsnedsattning kravde att fa storre inflytande i organisationen.
Han fortsatter: "Den negativa avvaktande reaktionen pa detta ledde till en stark bestort-
ning hos nagra kongressdeltagare och efter nagra spontana moéten och korridordiskus-
sioner foddes idén till ett handikappades eget varldsforbund, Disabled Peoples’ Interna-
tional — DPL.” Under ar 1981 genomf6rdes dven organisationens férsta mote i Singapore,
dir man antog uttalanden om boende, tillginglighet och tekniska hjdlpmedel. Jan Johnson
beskriver motets gang och berattar: "Nar HCK:s kanslichef Rolf Utberg foreslog och laste
upp en appell till varldens handikappade mottogs den med en lang applad.” Dokumentet
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gavs namnet "The Singapore Declaration” och fick genom sin suggestiva utformning
snabbt en ganska stor internationell spridning. Deklarationen citeras i Ldka och Ldra
och dess inledande avsnitt fortjanar fortfarande att bli atergivet:

“Handikappade i hela varlden — ar ni medvetna om att vi ar 500 miljoner svart handi-
kappade i hela virlden? Ar ni medvetna om att 100 miljoner av oss 4r svart handikappade
endast p4 grund av underniring? Ar ni medvetna om att det ir den oménskliga politiken
fran storfinans inom jordbruk och likgiltiga nationella regeringar som orsakat denna
misar och detta lidande for miljontals familjer? ... Vart forsta krav pa vara samhallen ar
full delaktighet och jamlikhet med lika rattigheter och ansvar. Vi kraver ett slut pa att ex-
perter och andra fattar beslut i vira angelagenheter utan var medverkan. Vi havdar var

'”

ratt att fatta beslut i egna angelagenheter och vi havdar att alla ska ha lika mojligheter

Jan Jonsson avslutar artikeln med att konstatera: ”Vi kan vara 6vertygade om att DPI
blivit ett begrepp i internationella sammanhang kanske redan vid den 2:a varldskon-
gressen 1985.” Tyvirr fick inte DPI den betydelse man ursprungligen hade tankt. Dess
inflytande ar i dag kanske storst i den sd kallade tredje varlden. FDUV anslot sig som en
av de forsta till den finlandska avdelningen av DPI, som daremot fick vianta pa att nagra
av de storre handikapporganisationerna skulle anhalla om medlemskap. Har upplevde
man klart DPI som en ideologisk organisation med malsittningar som inte alltid 6ver-
ensstimde med de egna utgangspunkterna. For den nordiska handikapprorelsen kom
dock DPI under 1980-talet att fa en stor betydelse, dven efter det att huvudsekretariatet
flyttats fran Sverige till Kanada. Det var fragan om en 6msesidig viaxelverkan. Idéer fran
framst den svenska och danska handikapprorelsen spreds pa ett internationellt plan,
samtidigt som erfarenheter fran den tredje varlden inspirerade till nytinkande och andra
infallsvinklar an tidigare. DPI forde med stor kraft fram kravet pa att brukarna sjilva i
alla skeden bor ha inflytande over sin egen situation och den service som ar behovlig.
Mottot "Nothing About Us Without Us” (Ingenting om oss utan oss), som finns pa DPI:s
hemsida, uttrycker kidrnan i resonemanget. En samhillsservice som planeras och ge-
nomfors utan respektive brukargrupps medverkan betyder ett medvetet dsidosittande,
en nedlatande och segregerande instillning fran samhallet och dess beslutsfattare, som
inte kan accepteras.

Den finlandska kommittén

Social- och hilsovirdsministeriet tillsatte 1981 en kommitté for det internationella han-
dikapparet. Kommitténs ordforande blev riksdagsman Olavi Martikainen. Vid denna tid
hade han nyligen varit socialminister i statsminister Sorsas andra regering. Generalsek-
reterare blev Aulikki Kananoja med bakgrund bade inom organisationer och den offentliga
sektorn. Fran 1999 till 2012 fungerade hon som socialdirektor i Helsingfors. Koordinator
for arbetet var dock Ilpo Vilkkumaa, som hade kontakt med olika handikapporganisationer
i frdgan. Kommittén kom fram till att handikappbegreppet bor ses som ett samspel
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mellan faktorer hos individen och det omgivande samhillet. FDUV hade mojlighet att
paverka arbetet. I en skrivelse till Handikapporganisationernas samarbetsrad 10.10.1979
understryker man betydelsen av information. Man foreslar fortsatt aktivering av mass-
media. Under arets lopp borde det i massmedia finnas program om "handikappades pro-
blem och liv”. Mera langsiktigt foreslar man att arbetet inriktas pa forskolan, grundskolan
och gymnasiet liksom yrkesutbildningen. Likasa giller det att flytta 6ver intresset till de
enskilda kommunerna och framhéva deras roll. FDUV ville ocksé aktivera Samarbetsra-
dets verksamhet infor handikappéret genom att foresla olika utskott for det arbete man
skisserat upp.

Resultaten av arbetet inom kommittén for handikapparet blev inte stora och genomgri-
pande forslag, men som helhet betraktat forstarktes synen pa samhéllets roll. Kommitténs
arbete resulterade s smaningom i 223 olika forbattringsforslag kring problem som var
aktuella. Ett av de viktigaste forslagen var representation for personer med funktions-
nedsattning i kommunala sammanhang. Man foreslog for kommunerna permanenta
handikapprad, ett radgivande organ for hur handikappfragor handhades i kommunen.
De kommunala handikappraden fanns med i forslaget till handikappservicelagen som
kom ar 1987. Overhuvudtaget ville kommittén fringd diagnostinkandet och i stillet utga
fran de samhilleliga behoven. Aven detta tinkesitt ledde fram till den kommande han-
dikappservicelagen. Planeringen for en handikappservicelag som inte byggde pa diagnoser
aktualiserade samtidigt en diskussion om behovet av en separat omsorgslag. Sett ut om-
sorgens synvinkel var det inte betydelselost for inflytandet att de kommunala handi-
kappraden tillkom i stod av handikappservicelagen, inte omsorgslagen.

Handikapparet — ett ar av paverkan

Handikapparet syntes ocksd pad méanga satt i FDUV:s malprogram. Utan kravet pa att
ingen skulle fa exkluderas, uteslutas fran samhallet, hade FDUV knappast sa snabbt och
energiskt gatt in for att ifrigasatta samhallssegregering och diarmed vara centralanstalter.
Detsamma galler medbestimmande for personer med utvecklingsstorning — Ingenting
om oss utan oss!

Det internationella handikappéret utgjorde for FDUV framfor allt inledningen till ett vi-
dare samarbete med Gvriga organisationer for personer med funktionsnedséattning och
en djupare forstaelse for att 4ven personer med utvecklingsstorning och deras anhoériga
ar utsatta for samma tendenser som galler for 6vriga marginaliserade grupper i samhal-
let.

I samband med det Internationella Handikapparet ordnades dven ett antal storre sam-
lingar och seminarier med avsikt att lyfta fram viktiga fragor och paverka samhallet. I
detta ssmmanhang bor givetvis FN:s seminarium for Europaregionen i anledning av det
Internationella handikappéret nimnas. Finland stod hiar som vird och seminariet holls i
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Siilinjarvi i 6stra Finland 27.5—2.6.1981. Temat var full delaktighet och jamlikhet. Eftersom
det i detta fall var frdgan om ett samarbete mellan ett flertal stater blev rekommendatio-
nerna relativt vagt formulerade. Tyngdpunkten ldg dock pa atgiarder som framjade inte-
grering och utnyttjandet av allminna tjanster.

Bland FDUV:s egna satsningar under Internationella Handikapparet bor namnas semi-
nariet for kommunala fortroendevalda (enligt den tidens terminologi: fortroendemén)
pa Hanaholmen 18-19.3.1981. Seminariet hade planerats dnda sedan den nya omsorg-
slagen tradde i kraft 1978. Omsorgslagen hade visserligen flyttat tyngdpunkten till om-
sorgsdistrikten, men FDUV hade redan siktet instillt pA kommunernas mojligheter. Ut-
gangspunkten var hir lokalsamhallet och principerna om de normala tjansternas
fortursratt. Det internationella Handikapparets tema full delaktighet och jamlikhet pas-
sade vil in i dessa teman och understrok riatten for personer med utvecklingsstorning
och deras anhoriga att erhélla jamlik behandling och samma service som 6vriga kommu-
ninvanare. Seminariets inledningsanférande holls av ordféranden for Samarbetsradet
for Handikappfragor i Svensk-Finland, Per-Olof Lauren, som samtidigt representerade
Finlands kommitté for det Internationella handikapparet. I seminariets avslutande pan-
eldiskussion tog man fasta pa att den kommunala sjalvstyrelsen och dess mojlighet att
utforma tjanster for personer med utvecklingsstorning. Likasa noterades att kravet pa
inflytande 6ver narmiljon fran brukarna sjalva liksom deras anhériga blivit allt mer kon-
kret. I paneldiskussionen deltog Raimo Miettinen, som eftertratt Antti-Veikko Perheen-
tupa som avdelningschef pa socialstyrelsen. Likasd medverkade avdelningschef Juhani
Rinne, en av huvudférelisarna vid FDUV:s férbundskongress och studiedagar i Abo, dir
fragor om manniskovarde och rittigheter behandlades. I panelen var de enskilda kom-
munerna foretradda bland andra av skoldirektor Kaj Johansson fran Borga liksom soci-
alndmndens ordférande Alf Sandvik fran Larsmo. Bilden kompletterades av omsorgsdi-
rektor Lasse Weckroth fran Karkulla. Benita Johans fran Aland och Brita Othman
representerade de anhoriga, bagge hade ocksd mangarig erfarenhet fran det kommunala
livet. FDUV:s férbundsordforande Lasse Nystrom satt som panelens ordférande och gav
samtidigt FDUV:s syn pa behovet av ett 6kat primdarkommunalt engagemang.

Under det internationella handikapparet arbetade FDUV dven med att lyfta fram fragor
inom ramen for det ndgra ar tidigare grundade Samarbetsradet for Handikappfragor i
Svensk-Finland, SHS. I samarbete med Invalidférbundet och dess sekreterare med ansvar
for svensksprakig service och nordiska fragor, Elisabeth Palmgren, ordnades 24—25.3.1981
ett Handikappforum i Jakobstad, som berorde bade utbildning, arbete och samhallets
service liksom mojlighet till delaktighet i samhallet
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Det internationella handikapparet forde olika organisationer for personer med en funktions-

nedsattning narmer varandra. FDUV etablerade sig hiar som ett forbund bade villigt till
samarbete och firdigt att ta ansvar for samarbete, bl.a. inom Samarbetsradet for Handikapp-
fragor i Svensk-Finland (SHS). SHS ordférande Per-Olof Laurén, en legendarisk gestalt i
sammanhanget, hade tita kontakter till FDUV och talar har vid forbundskongressen i
Mariehamn 1984.

id hostmotte for Samarbetsradet for Handikappfragor i Svensk-Finland,

SHS, 1980 hade Per-Olof Lauren valts till radets ordforande. Per-Olof
Lauren personifierade pa alla sdtt bilden av "handikappaktivisten”, da ett nytt fe-
nomen. Det var fragan om personer som inte ldngre ldt sig ndjas med en statistroll
1 sin egen sak. Detta gdllde i fraga om att bemdstra sin egen livssituation, men
ocksa rollen inom de funktionshdmmades egna organisationer. Per-Olof Laurens
bade uttalade och outtalade devis var densamma som DPI:s "Nothing About Us
Without Us”. Per-Olof ldt sig inte hindras av en relativt svar rorelsehdmning, som
berodde pa en cp-skada, utan rorde sig obehindrat bade inom och utom landet. I
det senare fallet framfor allt i de nordiska ldnderna. Hdr idkade han diplomati
pda toppniva och lyckades engagera personer i ledande stdllning for att arbeta for
de viktiga fragor som da var aktuella. Det gdllde bland annat de tidigare ndmnda
aktionerna i samband med det internationella handikapparet 1981.

Per-Olof Lauren var dven en aktiv medlem i foreningen Kynnys-Troskeln. Hans

ordforandeskap i SHS innebar samtidigt borjan pa ett omfattande samarbete med
FDUV.
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Under handikappéret tog FDUV ocksa initiativ till ett nordiskt seminarium med det
viktiga temat handikappade inom nationella minoriteter och inom samhallen med be-
griansade resurser. Seminariet med internationella handikappéarets emblem och auktori-
sering holls i samarbete med SHS i Mariehamn 20-22.11.1981. Fran SHS deltog dess
ordforande Per-Olof Lauren. Fran FDUV deltog viceordforande Géran Hansen, verk-
samhetsledare Mikael Lindholm och DUV:s verksamhetsledare p& Aland, Ulf-Peter West-
mark. Ovriga i arrangdrskommittén var Karl-Oscar Skogster, handikappkonsulent i Borgé
stift; Elisabeth Palmgren, nordisk sekreterare vid Invalidforbundet; och Ole Vicktorson,
handikappkonsulent vid Alands Handikappforbund. Betonandet av brukarens roll och
det finlandssvenska perspektivet var klara utgangspunkter for FDUV och samarbetsradet.
Man hade dven 6gonen 6ppna for de mojligheter ett samarbete 6ver de nordiska granserna
kunde erbjuda.

Inom FDUV hade man under en langre tid varit engagerade i att undersoka de ménga
mojligheter svensksprakigt material i Sverige kunde ge for habilitering och social traning.
Samtidigt hade man kunnat konstatera att den stora invandringen fran Finland skapat
ett behov av finsksprakigt material kring utvecklingsstorning i Sverige. Det var darfor
naturligt att man pa det planerade seminariet ville forsoka initiera ett mer systematiskt
samarbete mellan Finland och Sverige. Utgangspunkten var att det i de bagge grannlian-
derna fanns en stor minoritet fran det andra landet. En annan frdga som pa nagot sitt
gav sig sjalv i samband med att de stora svensk- och finsksprakiga minoriteterna togs
upp pa dagordning var samebefolkningens behov av service. Det var hir fragan om en
minoritet gemensam for Finland, Norge och Sverige med en viss tyngdpunkt for Norge
med dess stora samebefolkning. Fragor kring service for en minoritet inom minoriteten
— ett uttryck som borjade dyka upp vid denna tid — forutsatte kreativa 1osningar med
forhallandevis sma resurser och samarbete 6ver administrativa granser. Hirmed gav sig
ocksa den andra huvudpelaren i seminariets agenda mer eller mindre av sig sjalv. Var
inte fragestillningarna och problematiken densamma i Nordens sma sjalvstyrande eller
som i fallet Island sjdlvstandiga Gstater?

Det drojde visserligen ett tag innan seminarieledningen kunnat klargora sina intentioner
for alla dem som man Onskade att engagera i diskussionen. Som verksamhetsledare i
FDUV skrev jag pa samarbetsradets vagnar ett antal brev med inbjudningar saval till
Nordens "stora” lander som till Island och de sjalvstyrande omradena, Faroarna, Gronland
och Aland. P4 Island var man forst nagot konfunderad, och inviinde att Island faktiskt
var ett av de fa europeiska lander som inte hade négra minoriteter att tala om. Men man
var snart med péa noterna da det framgick att det viktiga temat var sméa samhéllen och
samarbete med begriansade resurser. Mycket vatten har sedan dess strommat ned for
den maiktiga Gullforsen pa Island och i dag kan man givetvis diskutera om landet langre
uppfyller seminariets kriterier om “begransade resurser”. Alltnog, Island representerades
av Bjérn Onundarson, fran “islindska folkpensionsanstalten” Tryggingastofnun rikisins.
Fran det gronlandska Hjemmestyret lyckades vi inte fi med nagon representant. For
Gronlands del minns jag speciellt en hindelse, som delvis illustrerar min, ja kanske var,
beklagliga okunskap om detta rike av sno och is, men samtidigt &ven nagot om byrakratins
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markliga logik. Eftersom vi inte var medvetna om hur det gronlindska hjemmestyret
fungerade — detta hade nyligen etablerats — tog jag kontakt med Ministeriet for Gronland,
forst brevledes, men sedan inget svar inkommit, per telefon. Det var da jag fran ministeriet
fick det nagot vresiga svaret: Vide I ikke, at Ministeriet for Gronland slet ikke laengere
blander sig i gronlandske sporgsmal! Nej, det i visste vi inte. Men fortfarande installer
sig fragan vilka uppgifter ministeriet eventuellt da kunde tankas ha? En 6verforing av
drendet till Hiemmestyret hade FDUV naturligtvis inget emot, men nagon kontakt lyc-
kades vi inte etablera. Men da budskapet val blivit forstatt var det faktiskt ingen storre
svarighet att fa personer i central stillning att bade delta och halla inldgg vid detta
nordiska seminarium. Fran Aland deltog May Flodin, ledamot i landskapsstyrelsen med
ansvar for social- och hilsovard, Alands socialminister skulle vi séiga i dag. Fran riket
deltog undervisningsminister Par Stenback. Efter att han pa formiddagen héllit ett anfo-
rande om sitt omrade, holl ddvarande svenska halsovardsminister Karin Ahrland ett an-
forande samma dags eftermiddag. Ser vi enbart till antalet deltagande centrala besluts-
fattare kan man vél knappast rakna med ett battre resultat 4n en undervisningsminister
och tva hélsovardsministrar och detta fran de lander man speciellt ville fokusera pa.

Bakgrunden till det tema som seminariet ville fokusera pa — stat—sprak—kultur — belystes
av Anna-Greta Heyman fran Invandrarndmnden (i dag Migrationsverket) och Christian
Starck, sociolog fran Svenska social- och kommunalhogskolan. Christian Starck kom se-
nare att bli en aktiv medlem i DUV, ordfoérande i Helsingforsforeningen och viceordforande
i forbundsstyrelsen, men hade vid denna tidpunkt ingen personlig kontakt med rorelsen.
Davarande ordférande for Finlands Svenska Folkting, Harry Granberg, talade under ru-
briken "Mindretalsbefolkning och samhallsservice”.

Arrangorerna, inte minst inom FDUV, hade hoppats pa att frigan om ett systematiskt
materialutbyte mellan Finland och Sverige skulle fa en skjuts framat genom seminariet.
Men det visade sig tyvarr att instdllningen till att uppmarksamma minoritetsfragor i Fin-
land och Sverige vid denna tidpunkt var ritt olika. I Finland var man, speciellt bland fin-
landssvenska deltagare, intresserad av ett etablerat minoritetsperspektiv. Man uppfattade
att man talade om nationella minoriteter med en historisk stillning i Norden. I Sverige
hade daremot den vixande invandringen fran andra linder i Europa liksom fran utom-
europeiska lander blivit allt viktigare. Man hade svart att uppfatta ett nordiskt perspektiv
pa hela fragan och var framfor allt radd for att I6sningar for minoriteter samtidigt skulle
innebidra en segregation i forhéllande till hur service ordnades i det Gvriga samhallet.
Detta aterspeglades i den planerade resolutionen fran seminariet, som fick en relativt
urvattnad formulering i de fragor som hade varit viktiga for den svensksprakiga minori-
teten i Finland, respektive den finsksprakiga i Sverige. Daremot kom seminariet, kanske
nagot ovantat, att fa en betydelse for den norska samebefolkningens anstrangningar att
uppméarksamma hur service borde planeras i Nordnorge. Likasd torde seminariet ha
kunnat frimja Alands pagdende diskussioner med Sverige om ett mer organiserat sam-
arbete inom social- och hilsovarden. Arrangorerna kunde pa ort och stille observera att
vissa diskussioner pagick med landskapsstyrelsens representanter. Dar hade man kanske
ursprungligen inte haft helt klart for sig de mgjligheter som seminariet kunde ge for
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direkt dlandska samarbetsfragor. Seminarieledningen hade till exempel till en borjan till
sitt forfogande en nigot nedsliten, men dock handikappanpassad, skapbil, som under-
tecknad tillsammans med Per-Olof Lauren och Ole Vicktorson métte upp med d& minis-
terplanen fran Sverige landade pa Mariehamns flygfilt. Men ministern kunde aka ner till
farjhamnen i en av landskapets svarta limousiner, efter allt att doma lyckade diskussioner
med foretradare for landskapsstyrelsen.

FDUV:s satsning under Internationella handikapparet pa ett stort nordiskt minoritets-
seminarium kom att fiA ménga gynnsamma langtidseffekter. FDUV etablerade sig som
en viktig aktor inom SHS under en lang foljd av ar. Kontakterna till handikapprorelsen i
Norden — som visserligen inte tidigare pa nigot sitt varit daliga — forbattrades anmark-
ningsvart. Man fick i Norden upp 6gonen for FDUV som en stridbar organisation som,
energiskt om det behovdes, kunde forfakta sina méalsittningar. Under 8o-talet kom dven
FDUV under en riacka av ar att representera det finlandska handikappsamarbetet inom
Handikapporganisationernas Nordiska Rdd, HNR. Aven inom den finlindska statsfor-
valtningen kunde FDUV bygga pa sin stillning som en organisation, som visserligen ofta
hade andra 16sningsforslag dn “the mainstream”, huvudstrommen, men samtidigt 4ven
kunde bidra bade med information och kontakter.
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FDUYV kritiserar anstalterna

a 1980-talet kom doktor Gunnar Kyléns forskning kring miljons paverkan gil-

lande funktionsnedséttningar, som fick banbrytande betydelse. De studier som

utfordes av Kylén och det team som bildades kring hans forskning visade att en
funktionsnedsattning ar starkt beroende av den omgivande miljon, och att en institu-
tionsmilj6 hos individen kan férorsaka ett storre sekundart handikapp dn det priméra,
som varit orsak till institutionsplaceringen. Denna forskning bedrevs inom forsknings-
stiftelsen ALA med starka band till den svenska foraldra- och intresseorganisationen,
RFUB. Detta fick givetvis ett stort inflytande dven péa tdnkesittet inom FDUV i Finland.
I Sverige planerades samtidigt 4ven en ny omsorgslagstiftning. I planeringsarbetet fore-
slog man utgaende fran normaliseringsprincipen, men dven med utgangspunkt i forsk-
ningen vid ALA-stiftelsen, en nedlaggning av hela systemet med institutioner for
utvecklingsstorda i Sverige.

Institutionsavveckling blev 6verhuvudtaget den stora utvecklingslinjen i Norden, da det
gillde forandringar inom omsorgen. I Finland blev frdgan betydligt mer komplicerad.
En orsak till detta kan vara den tradition av samforstdnd, konsensustankande, som levde
starkt i vart land. Varje reform byggde underforstétt pa ett godkannande fran de viktigaste
aktorerna pa omradet. I Sverige och Norge, och delvis ocksa i Danmark, intog de statliga
myndigheterna en ledande roll i att reformera omsorgen. I dessa lander ansag man att
den ledande rollen i ett reformarbete av den omfattning det var frdgan om helt naturligt
bor ligga hos regeringen och de ansvariga ministrarna. Aven intresseorganisationerna
inom omsorgen fick en viktig roll. Ett gott exempel péd detta var norska NFPU, Norsk
Forbund for Utviklingshemmede, som pd 1980-talet lade fram ett program for en total
fornyelse av norsk omsorg, engagerade de viktigaste politiska krafterna i samhallet for
dess genomforande och samtidigt utgjorde en viktig garant for att forandringen genom-
fordes.

I Finland hindrade uppenbarligen behovet av, eller eventuellt forestillningen om ett
behov av, en allmén konsensus ministeriet fran att agera for fornyelse. Man kan dela in
arbetet med en fornyelse av den finlindska omsorgen i tva klart avskilda delar. Fran
1960-talet fram till slutet av 70-talet rader samstammighet och konsensus om vad som
bor goras. Resurserna okades kraftigt, centralanstalterna byggdes ut och 6ppenvarden
stoddes genom olika arrangemang. Man uppfattade att det arbete som genomférdes
skedde enligt moderna principer med social traning och andra pedagogiska metoder i
hogsitet. Bland beslutsfattarna och experterna sdg man inte heller ndgon motséttning
mellan det arbete som utférdes pa landets “moderna centralanstalter”, de flesta bygga i
slutet av 1960-talet, och normaliserings- och integreringsprincipen. Situationen blev en
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annan dd man borjade hivda att normalisering och integrering stillde krav pa en for-
andring av den vardstruktur som med moda byggts upp nagra artionden tidigare. Orga-
nisationen Kehitysvammaliitto—Forbundet Utvecklingshdmning hade pa 8o-talet en stark
stillning som en forbindelseldink mellan de statliga myndigheterna pa omradet och om-
sorgens kommunalforbund. Dessutom hade organisationen sedan gammalt ockséd haft
rollen som expertorganisation, indirekt representerande de olika professioner som yr-
kesmissigt var engagerade inom omsorgen. Det var sdledes betydelsefullt att Kehitys-
vammaliitto 1982 tillsatte en kommitté for att utreda anstaltsvardens uppgifter och stall-
ning inom omsorgen. Kommitténs ordforande blev inte helt ovintat Kéarkullas ledare,
’skandinavisten” i detta ssmmanhang, Lasse Weckroth. En av kommitténs viktiga insikter
blev att institutionernas uppgifter efter en narmare analys kunde fordelas pa skolan, ar-
betet och boendet. Atminstone i teoretisk mening behdvdes institutionen séledes 6ver-
huvudtaget inte. I Ldka och Ldra nr 2/82 redogor Lasse Weckroth for arbetsgruppens
tankegangar. De tankegdngar som relateras i rapporten ar huvudsakligen skandinaviska,
skriver han. De skandinaviska landerna har varit foregangare i omsorgsfragor. Genom
att utforligt referera forskningsresultat och utvecklingsmodeller vill arbetsgruppen ge
lasarna — framfor allt beslutsfattarna och planerarna inom omsorgen — en mojlighet att
pa basen av det presenterade materialet dra sina egna slutsatser. Han fortsatter med att
konstatera att den mest barkraftiga principen, da det géiller omsorgens framtida utveckling,
ar normaliseringsprincipen. Jimsides med den talar man om integrering, som Lasse
Weckroth karaktariserar som ett redskap att forverkliga normalisering. En av de ledande
tankarna har ocksa varit omsorgslagens "andrahandskaraktir”, vilket helt 6verensstimmer
med normaliseringstanken. Harefter kommer Lasse Weckroth in pa kommitténs viktigaste
slutsatser. Anstaltsvirden skall vara sekundar i forhallande till andra vardformer, kon-
staterar han och papekar att arbetsgruppen forsokt gora analyser av vad anstaltsvard
egentligen innebar. Man har kommit fram till att det huvudsakligen ar fragan om boende
och till detta skall finnas ansluten en viss service. Den ldngsiktiga malsattningen blir en
stegvis decentralisering och upplosning av de traditionella centralanstalterna, konstaterar
Lasse Weckroth avslutningsvis. Kehitysvammaliittos rapport om anstaltens roll blev en
vattendelare. Diskussionen som fordes kring betdnkandet visade att en ideologisk sam-
staimmighet inte langre rddde inom omsorgssektorn som helhet. Efterhand kommer fler-
talet av landets omsorgsdistrikt, och darmed olyckligtvis den kommunala sektorn som
helhet, att inta en bromsande roll, i ménga fall mer av ideologiska &n av ekonomiska or-
saker. P4 troskeln till 80-talet byggde till exempel Helsingfors stad, landets storsta kom-
mun, upp en ny centralanstalt i Gillobacka langt utanfor det egentliga stadsomradet.
Samtidigt var kommunerna oforstaende till de betydligt mindre anspréksfulla kraven pa
service i narsamhaillet. Man stillde sig avvisande till att ansla medel till exempel for kort-
tidsvard och avlastning.
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Forestandare Lasse Weckroth (till hdger pa bilden) nagra ar efter det att utredningen om behovet av

anstalter publicerats. Utredningen, dar han satt som ordférande, utgjorde startskottet for institutions-

debatten i Finland. Lasse Weckroth fick inte odelat stod for sina tankar, men FDUV kom snart att

omfatta manga av forslagen. Pa bilden sitter ”de bada Lassarna”, FDUV:s Lasse Nystrom och Karkullas

Lasse Weckroth symboliskt sida vid sida. Bilden torde vara tagen vid ett nordiskt méte pa Island.

En viktig fraga var givetvis hur man inom intresseorganisationerna skulle tolka vad som
ar bast for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga. Har genomgick DUV-
rorelsen en “inre kamp” kring de centrala fragor som berérde normalisering och integre-
ring. Ratten till skolgang hade varit ett av rorelsens ursprungliga och viktiga krav. Sam-
tidigt ville man halla kvar den anda som uppnétts da daghemmen grundades. Kunde
dessa miljoer integreras med skolmiljon i 1980-talets Finland? Slutresultatet blev i varje
fall ett ja till skolintegration. Samtidigt ville man arbeta for de sma enheterna pa den
egna hemorten. Aven detta var en av DUV-rdrelsens ursprungliga malsittningar. FDUV
framtrader i slutet av 1980-talet som den omsorgsorganisation som ar mest positiv till
en forandring. Man godkanner att landets stora institutioner skall avvecklas och vill
overga till mindre enheter inom den egna regionen. Denna skillnad i uppfattning framgar
till exempel klart i organisationernas forhéllande till det principprogram som lades fram
av Nordiska Forbundet Psykisk Utvecklingshamning, NFPU. Principprogrammet be-
handlades i Helsingfors 3.11.1988, vid ett jubileumskollokvium med anledning av att
den nordiska organisationen fyllde 25 ar. NFPU:s principprogram utgick fran de manskliga
rattigheterna och att planldggningen av tjanster bor ske utgdende frdn den enskildes
onskemal. Vidare understrok man att tjansterna skulle fungera pa ett s normalt sett
som mojligt och inte knytas till en institution. Dessa principer godkénns av FDUV i orga-
nisationens utlatande. Samtidigt papekar man att kompletterande men integrerad spe-
cialservice behovs och inte skall uppfattas diskriminerande. Genom att understryka den
kompletterande servicens betydelse foregrips en diskussion som skulle komma langt se-
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nare, namligen den om betydelsen av sa kallad positiv diskriminering. Kehitys-
vammahuollon Neuvottelukunta, den kommunala delegationen for varden av utveck-
lingshammade, ansag det daremot omgjligt att avskilja delar av omsorgens service fran
institutionerna. Aven Kehitysvammaliittos instillning till formuleringarna om institutions-
avveckling i NFPU:s principprogram var snarare negativ an positiv. I de handlingar jag
har haft att tillga finns inget klart stillningstagande fran Tukiliitto. FDUV var saledes
den enda av NFPU:s medlemsorganisationer i Finland som pa 1980-talet klart godkdnde
NFPU:s principprogram.

FDUV och den sa kallade KeKe-gruppens reformforsok

Socialstyrelsen hade ar 1984 tillsatt en arbetsgrupp for att utveckla omsorgens service.
Arbetsgruppen fick namnet Kehitysvammahuollon kehittdmistavoitteet, forkortat KeKe
(Malsattningar for utveckling av varden av utvecklingsstorda). FDUV blev representerad
i arbetsgruppen, som var avsedd som ett redskap for att modernisera omsorgslagen av
1978 — foraldrad redan da den trddde i kraft. Inom arbetsgruppen hade man goda méj-
ligheter att paverka omsorgslagens malsattningar och medverka till att Finlands da 6ver-
stora institutionssektor skulle kunna minskas och i slutindan avvecklas. Motstédndet fran
de kommunala centralorganisationerna mot mera langgaende planer var dock ytterst
patagligt. Man valde i stillet att propagera for flera bostider, men beholl en struktur
som dirigerade lejonparten av medlen till institutionerna. For Karkulla kommunalforbund
skapade detta forhallande efterhand som 80-talet framskred allt storre problem. Inom
Karkulla gjorde man stora satsningar utanfor den egentliga institutionen, men hade sam-
tidigt svarigheter med att motivera de dubbla kostnader som blev f6ljden. For att hantera
den si kallade kostnadsbubblan hade det behovts en avvecklingsstrategi pa riksplanet. I
egenskap av “inbjuden” ledarskribent for Ldka och Léira (Karkulla hade 1amnat tidningen
1979) konstaterar Lasse Weckroth redan 1982 att gemensamt for det gangna och de
kommande aren ar en resursknapphet, som for det svenska omsorgsdistriktets del framst
tar sig uttryck i “en narmast obefintlig tilldelning av nya tjanster”. Han skriver: "Den mi-
nimala tjanstekvoten for var del bottnar emellertid dven delvis i en uppfattning att det
svenska omsorgsdistriktet byggt ut omsorgen langre dn vad som ar fallet i andra distrikt
och att det darfor nu ar deras tur. Detta kan delvis vara sant, medger Karkullas omsorgs-
direktor, men man kan inte lata bli att forvana sig 6ver att en utokning av anstaltsplatserna
[inom andra distrikt] fortfarande godkanns som en motivering for beviljning av resurser.”

I en skrivelse till ministeriets arbetsgrupp beror FDUV i flera punkter boendefrégan. I
skrivelsen konstateras att man i manga undersokningar kunnat sla fast att en stor del av
dagens invanare pa vara centralanstalter klarar av ett decentraliserat boende i mindre
enheter. Det ar en samvetsfraga, sager man vidare, att storsta delen av den grupp ut-
vecklingsstorda som nu bor pa institution under sin livstid skall kunna rikna med att
flytta ut till sma boendeenheter med tillracklig service. Skrivelsen tar dven upp de plane-
rade sma virdhemmen. En linje med sma virdhem mojliggor ocksa en flexibel avlastning,

153



sammanfattar man i skrivelsen och fortsatter: Genom decentraliserade korttidshem och
tillracklig stodpersonal for insatser i den utvecklingsstordas foraldrahem mojliggors en
klar forbattring av hemmaboende gravt utvecklingsstordas situation.

Malsattningen bor vara att ge mojlighet att bo hemma och ute i samhaéllet sa lange som
mojligt, slar man fast. I de fall dir detta inte 4r mojligt bor smé decentraliserade boende-
enheter, s nira hemkommunen som mgjligt, vara alternativet.

Da det giller centralanstalterna — vid denna tid borjar man inom Karkulla ta i bruk be-
namningen vardhem i stéllet for centralanstalt — uttrycker man oro for att man i framtiden
star infor en situation, dar ett tungt vardbehov for manga personer koncentreras till en
och samma plats. Man avslutar med att understryka betydelsen av att decentralisera och
finner det angelaget att de erfarenheter som erhallits i det 6vriga Norden i full utstrackning
skall beaktas hos oss. Som slutklam foreslar FDUV att Kommunalférbundet f6r omsorger
i Svensk-Finland — som ar intresserat att genomfora en konsekvent decentralisering —
skulle kunna fa en stillning som experimentomrade.

DUV-rorelsen var saledes klart oroad 6ver att fordelningen av omsorgsmedel inte upp-
muntrar till en fornyelse av de tjanster som erbjuds. Det gillde fragan om hur servicen
skulle kunna decentraliseras. Som noterades hade till exempel Kérkullas omsorgsdirektor,
Lasse Weckroth, inte kunnat "1ata bli att forvana sig over att en utokning av anstaltsplat-
serna fortfarande godkinns som en motivering for beviljning av resurser”. Karkulla
kunde med andra ord inte erhélla tilliggsmedel for boendeverksamhet, trots att detta re-
kommenderades i den statliga KeKe- utredningen. Daremot var man pa statligt hall
fardig att dirigera medel till sidana omsorgsdistrikt som uppenbarligen inte tagit till sig
det aktuella utredningsarbetet. En aktivledning av verksamheten pa hogsta statliga niva,
som FDUV efterfragat, lyste med andra ord mer eller mindre med sin franvaro i 80-
talets Samforstands-Finland.

Den sa kallade KeKe-gruppens uppdragsgivare, davarande socialstyrelsen, saknade trots
allt inte intresse for att ta in erfarenheter fran Sverige och Norge, dar en diskussion om
en fornyelse av omsorgen pagick. I Sverige pagick, som noterats, forberedelserna fér en
fornyelse av omsorgslagen av 1967. Lagen kom 1986, men mycket av det planerade inne-
hallet var kdnt innan lagen triadde i kraft. I den nya svenska lagen inférde man bland
annat bestimmelser om intagningsstopp till institutionerna. Samtidigt skulle man arligen
overvaga andra boendemgjligheter for dem som redan befanns sig pa en institution. Den
davarande svenska omsorgslagen inforde dven begreppet elevhem for barn i skolaldern
som inte kunde bo hemma. Darmed satte man med en viss 6vergangstid punkt for insti-
tutioner for barn. I Norge hade man 1982 tillsatt det sa kallad Lossiusutvalget, under
ordforandeskap av stortingsmannen Ole Petter Lossius, till professionen fylkespsykiater.
Lossiusutvalget lade fram sin “instillning” (betinkade) 1985. Aven hir utgick man fran
att institutionssystemet skulle nedliaggas, vilket dven skedde artiondet senare. Raimo
Miettinen, som pa 80-talet var chef for handikappavdelningen vid Socialstyrelsen och
ordforande for Kekegruppen, gav bland annat mig som medlem av KeKe-gruppen i
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uppgift att gora upp en 6versikt 6ver den senaste utvecklingen av omsorgen i de nordiska
landerna. Tanken var val uttryckligen att ett referat av utvecklingen i Norden skulle in-
spirera till nytankande hos gruppens medlemmar. Men, som redan noterades, speciellt
de kommunala centralorganisationerna representerade av Kehitysvammahuollon Neu-
vottelukunta (Delegationen for vard av utvecklingsstorda) stillde sig avvisande till alla

storre forandringar.

Laka och Lara refererade den

s.k. KeKe-gruppens arbete under
rubriken En kinga at KeKe-
gruppen”. Service i lokalsamhillet kan
aldrig uppnas sa lange vi behaller
institutionerna var slutsatsen i

Laka och Laras artikel.

V' En kiinga 4t
)i' Keke-gruppen

U iz

Iettinlaggi Laka och Léra 3/86, med rubriken Kekegruppen sedd ur grasrotsperspektiv,
skriver jag som FDUV:s verksamhetsledare:

“En av FDUV:s centrala tankegéngar i samband med Kekegruppens arbete var att ett de-
centraliserat nit av service med smé vardhem inte kan uppnés savida nuvarande cen-
tralanstalter behalls intakta eller deras platsantal minskar i mycket ldngsam takt. Det ar
sloseri med resurser att uppratthélla stora avdelningar vid centralanstalterna, trots att
klienterna dar minskar hela tiden. Med ganska sma tillaggsresurser skulle man i stallet
radikalt kunna stinga vissa avdelningar och 6verfora bade personal och utvecklingsstorda
till mindre enheter ... Detta behover inte betyda "tvangsforflyttningar”, som man ibland
hor havdas. Utflyttningen skall ske bort fran den kompakta anstaltsmiljon, men den kan
vil ske inom samma kommun och t.o.m. inom samma kommundel dar anstalten ar be-
lagen. ... Jag ar radd for att FDUV inom vissa kretsar vid vara centralanstalter, i samband
med Kekegruppens arbete, fick rykte om sig att vara centralanstalternas stora fiende.
Detta vill jag inte halla med om. FDUV 6nskade i samband med Kekegruppens arbete fa
fram forslag till en fornyelse av omsorgsdistriktens verksamhet. Analyser av vardens in-
nehéll och funktioner borde ha gjorts i betydligt storre utstriackning inom Keke. Gruppen
hade ju erként stor sakkunskap till sitt forfogande i och med Kehitysvammaliittos forsk-

ningsgruppgrupp.”
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KeKe-gruppens betinkande blev dock inte enbart ett slag i luften, eftersom behovet av
boenden for personer med utvecklingsstorning lyftes fram, och behovet av en allmin
modernisering av omsorgen i Finland berérdes. Méjligen som en respons pa Sveriges in-
tagningsstopp vid institutionerna foreslog man ocksa att inga barn efter 1990 skulle pla-
ceras pa centralanstalterna, om anledning var behov av bostad. Vidare foreslog man
redan nu att omsorgslagen skulle avskaffas och behovliga bestaimmelser i stillet inga i
socialvards- och halsovardslagstiftningen. Samtidigt forde man fram att omsorgsdistrik-
tens stillning i forhéllande till kommunerna skulle utredas.

FDUV motiverar sin installning och far mothugg

I en artikel i Ldka och Lira 3/85 med rubriken "Trender inom varden av utvecklings-
storda” motiverar davarande forbundsordféranden, Lars Nystrém, mera utforligt FDUV:s
stallningstaganden, da det giller arbetet att reformera omsorgsservicen. Artikeln bor ge-
nom sin fylliga behandling av olika omrédden inom omsorgen narmast anses som en pro-
gramforklaring fran FDUV. Han konstaterar att om aktioner om en f6rh6jning av om-
sorgsanslaget i statsbudgeten inte kan fas till stdnd, maste FDUV med hela sin tyngd
krava att nya kannbara resurser inom existerande ramar dirigeras till Kommunalférbundet
for omsorger i Svensk-Finland. De utvecklingsstorda och deras anhoriga far inte bli
lidande av att kommunalférbundets utbyggnadsverksamhet och omstrukturering for-
ldngsammas och i vissa fall kanske avbryts.”

Forbundsordférande Lars Nystrom fortsatter med att berora decentraliseringen i sin ar-
tikel. Det ar sjalvklart att de institutioner och manniskor som berors av offentliga beslut
ocksa vill vara med och péverka beslutsprocessen, konstaterar han och fortsatter: "En
mening i regeringens principbeslut om utvecklandet av statsforvaltningens organisation
ger en bra uppfattning om var granserna for decentralisering och delegering gar ... Man
skall fatta beslutet pa den ldgsta niva som har kompetens i fragan.”

Ordforandens resonemang gallde bland annat Kérkulla, dar man var i fard med att ge-
nomfora en ny administrativ modell, som skulle flytta ned ansvaret, dels pa regional
niva, dels till de ledande tjainstemannen. Det 6nskeméal som DUV sedan lange framfort,
att direkt kunna medverka inom forvaltningen, hade inte beaktats. Fragan om vilket in-
flytande DUV kunde fa hade dven aktualiserats av kommunalférbundets planer att inleda
en helt ny verksamhetsform, vard for missbrukare (se kapitlet Karkullas verksamhetsut-
vidgning).

Samtidigt pAminde forbundsordféranden dven om behovet att ordna frdgan om medbe-
stammande for utvecklingsstorda inom ramen for den offentliga forvaltningen. Men de-
centraliseringen gillde inte enbart hur besluten skulle fattas. Den absolut storsta priori-
teten for DUV var att fa servicen utplacerad i lokalsamfundet. Normaliseringen ar den
viktiga utgangspunkten och detta betyder givetvis inte att man stravar efter att gora han-
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dikappade s& normala som mojligt, utan att samhallet skall anpassa sig efter de handi-
kappades villkor och ge dem sa normala livsbetingelser som mojligt. Forvaltningsmassigt
innebar normaliseringen att de myndigheter som har ansvar for servicen for normalbe-
folkningen ocksa skall ha ansvar for de utvecklingsstorda. Detta giller speciellt sidana
grundliaggande demokratiska rattigheter som ratten till bostad, till undervisning, till hal-
sovard och arbete, konstaterar Lars Nystrom. I den hir utvecklingen passade centralan-
stalten eller virdhemmet, som det numera kallas, i Pargas och virdhemmet Barnens By
i Borgd landskommun ganska illa in, fortsatter forbundsordforanden. Helst skulle man
vilja avveckla sddana institutioner som Karkulla och Barnens By. Men det ar knappast
realistiskt att man skulle fa resurser for att skapa s manga smé enheter som detta skulle
forutsatta. Darfor bor parallellt med utvecklandet av sma trivsamma vardhem, boende-
enheter och olika former av stodboenden de storre institutionerna goras sa trivsamma
och normala som mojligt. Han avslutar med att siga att en normalisering inte far betyda
att foraldrarna dygnet runt ar bundna av ett utvecklingsstort barn, utan att de bor kunna
ta hand om barnet pa nagorlunda normala villkor. Ocksa syskonen maste man ta hansyn
till. Darfor behovs avlastning och korttidsvard ”i rimlig nirhet till hemmet”.

Lars Nystroms inlagg "Trender inom varden av utvecklingsstorda” avspeglade i ett notskal
det FDUV kidmpade for under de viktiga aren pa 8o-talet. Samma fragor hade tagits upp
i FDUV:s malprogram, men dir hade man forsokt se nigot langre in i framtiden. Den
viktiga ideologiska vattendelaren géllde ofta normaliseringens och integreringens egentliga
innebord, speciellt for personer med grava funktionsnedsattningar. FDUV hade allt sedan
70-talet havdat att normaliseringsprincipen lika mycket och kanske i storre utstrackning
gillde personer med en grav funktionsnedsattning.

Kehitysvammaisten Tukiliitto intog en forsiktig hallning till

en helhetsreform av omsorgen. Pa tal om behovet av

boende ute i samhallet skrev Paivi Linnala i forbundets
tidning Tukiviesti, att da det giller boende kan man
visserligen dromma om allt fran anstalter till eremitstugor,
men — underforstatt — de flesta drommar var orealistiska.
Paivi Linnala var mycket aktiv i det nordiska samarbetet.

Bilden ar taget vid ett mote pa Island.
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Inom Kekegruppen hade FDUV Kklart varit den padrivande kraften — inte enbart i fragan
om anstaltsavveckling, utan 6verhuvudtaget — da det gillde att decentralisera olika ser-
viceformer och 6verga till en smaskalig service i lokalsamhallet. I Tukiliittos tidning Tu-
kiviesti 3/85 skriver den fargstarka Paivi Linnala, forbundsstyrelsemedlem i Tukiliitto
och forbundets representant i det nordiska samarbetet, om behovet att uppstilla konkreta
mal for verksamheten: "Ur den utvecklingsstordas och hans familjs synvinkel ar det gi-
vetvis detsamma om service ges av omsorgen, kommunens normalservice eller som privat
service, bara den dr inom rackhall for varje utvecklingsstord manniska.” Vad Paivi Linnala
menar med “inom rackhall” forblir dock outrett. Nagot klart uttalande till forman for till
exempel sma boenden i lokalmiljo gor hon inte, men konstaterar att det inte ar sakligt
”att jaimfora rivningen av kasernanstalterna i Sverige med var omsorgsverksamhet”. Aven
en jamforelse med Svenskfinland ar obefogad tycker hon, eftersom de utvecklingsstordas
antal dar uppgar till enbart hélften avdem som finns i Nyland. "Yttrandet att vi [Tukiliitto]
inte skulle ha ndgon malsattning eller ett mélprogram kinns egendomligt ... Vi kan nog
gora upp ett program for tiotals ar framat”, fortsatter hon. Alla drommer vi ju om en
battre varld. I det programmet ingér till exempel alla tinkbara boendeformer fran anstalter
till eremitstugor och mojlighet till lamplig verksamhet, arbete och littja. Och framfor allt
inryms i detta rattigheten for den utvecklingsstorda och hans familj att 6nska, vilja och
besluta sjalv. Trots att inlagget avslutas med att principiellt understryka ratten att vilja
for personer med utvecklingsstorning och deras familjer, kan man nog spara en allmin
frustration 6ver kraven pa att ta stillning och framfor allt ta principiell stillning till en
del mer genomgaende riktlinjer.

I Tukiviesti 3/86 behandlar Tukiliittos ordférande, Tapio Suni, pad ledarplats frdgan om
forbundets instéllning till institutionsfragan: "Det har pastatts, att Tukiliitto som en or-
ganisation for anhoriga inte klart har tagit stallning till anstaltsvardens utveckling”. (Har
anvands alltsa termen utveckling i stillet for avveckling.) Man havdar att Tukiliitto inte
pé ett synligt sitt driver fragan om delningen av centralanstalterna i sma regionala
enheter eller en utveckling i 6vrigt, dar man skulle f6lja efter forandringarna i Sverige.
Den har uppfattningen grundar sig pa de &sikter som framforts inom Tukiliitto betraffande
Kehitysvammaliittos rapport "Anstaltsvardens uppgifter”, liksom pa en allman uppfattning
inom omsorgen, konstaterar Tapio Suni. Han meddelar att han gétt igenom materialet i
fragan. "Det kan hidnda att tiden gjort sitt, forgyllt minnen och lakt sar eller ocksa kan jag
inte helt tolka betydelsen av alla ord och uttryck”, skriver Suni, men finner inte att det
skulle ha ratt ndgon storre oenighet. Han avslutar i varje fall med att man bor ta till sig
den rapport pa 24 punkter som uppenbarligen inneho6ll &tminstone delvis kritiska syn-
punkter. Med andra ord tog Tukiliitto inte klart stillning till fragan. I ett senare skede
kom FDUV och Tukiliitto fram till en enhetligare linje i sin instéllning till institutionsav-
vecklingen.

De ovan citerade inliggen ger exempel pa att omsorgens 6vriga organisationer inte vid
denna tidpunkt hade bestimt nagon klar linje till frigan om institutionsavveckling,
kanske inte heller till malsattningen att 6verga till sma enheter i ndrsamhillet. FDUV:s
installning bemdéttes tyvarr ofta med argument som gick ut pa att organisationen miss-
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forstatt laget eller schematiskt foreslagit 16sningar som kanske kunde vara motiverade i
det 6vriga Norden, men inte i Finland. Paivi Linnala skriver till exempel om svenska “ka-
sernanstalter”, men tycks var helt omedveten om att de finlandska centralanstalterna
just genom sin "modernitet” utgjorde ett betydligt storre hot mot utvecklingen.

Ratt till service i kommunerna?

Social- och hilsovardsministeriet aterkom till omsorgens fornyelsebehov ar 1987. Man
tillsatte en ny arbetsgrupp under ordférandeskap av 6verinspektor Mervi Virtanen. Upp-
giften var att skissera utvecklingen inom omsorgen mot bakgrunden av de stora férand-
ringar som skett inom social- och halsovardssektorn som helhet. En viktig faktor var det
nya planeringssystemet for statsbidrag till social- och hilsovardssektorn, kant under sitt
kortnamn VALTAVA. VALTAVA gav de enskilda kommunerna en central stéllning. En
annan viktig faktor var forberedelsen av Handikappservicelagen, som tradde i kraft 1988.

VALTAVA-lagstiftningen utgick fran att planering och verkstallighet i forsta hand skulle
utgd frdn kommunen. I och med VALTAVA upphorde omsorgsdistriktens planerings-
monopol inom sitt omrade. Samtidigt borjade man i de storre kommunerna ifragasatta
tvanget att medverka i omsorgsdistrikten och stillde som alternativ upp mojligheten att
helt pa egen hand skota planeringen och verkstilligheten av omsorgslagens service.
Under 1980-talets sista ar forbereddes dven det sa kallade frikommunexperimentet.
Lagstiftning om detta tradde i kraft 1989. Detta kan man se som en del av den ideologiska
bakgrunden till arbetet inom arbetsgruppen Kehitysvammainen kuntalaisena (Utveck-
lingsstorda som kommunmedlemmar). P4 en del hall raknade man arbetsgruppen till de
kretsar som arbetade for frikommuntanken, alltsd att kommunerna i sa stor utstrackning
som mojligt sjdlva skulle bestimma hur de ordnade sin service. Bland annat i ett sporsmal
iriksdagen 1991 refererar fragestillaren, riksdagsman Juhani Alaranta, till att en ny om-
sorgslag ar under beredning och att denna enligt uppgift som ett led i experimentet med
frikommuner skall ge primarkommunerna en mgjlighet att limna omsorgskommunal-
forbunden, “kopa sig fria frdn dem”, som fragestillaren formulerar sig. Den ansvariga
ministern, Eeva Kuuskoski, kunde lugna fragestillaren med att ett forslag i denna riktning
visserligen framstillts i det betdnkande som avgivits av ministeriets arbetsgrupp Kehi-
tysvammainen kuntalaisena, men att arbetsgruppens forslag inte avancerat efter betan-
kandets publicering (1988) och inte heller nu var aktuella — &ven om forslagen var intimt
forknippade med malsattningarna for omsorgens utveckling.

Arbetsgruppen Kehitysvammainen kuntalaisena foreslog, som minister Kuuskoski kon-
staterat, att de obligatoriska kommunalférbunden inom omsorgssektorn skulle ersittas
av frivilliga kommunalférbund. Samtidigt skulle en stor del av det som kunde betecknas
som basservice for personer med utvecklingsstorning 6vertas av kommunerna, medan
kommunalférbundet fortsattningsvis skulle handha service som forutsatte en hogre grad
av specialisering. Vad denna arbetsfordelning betydde, och vad specialiserade tjanster
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sist och slutligen innebar, kanske inte ens arbetsgruppens medlemmar hade helt klart
for sig. Fran Karkullas synvinkel var forslaget langt ifrdn optimalt med tanke pa att kom-
munalforbundet valt att utveckla service ute i regionerna och pa detta sitt forsokt uppna
integrerade och normaliserade 16sningar. Samtidigt foreslog arbetsgruppen att statsbidrag
inte langre skulle beviljas for stora grundreparationer eller sanering inom centralanstal-
terna. Ett forslag om aldrig fick nagon praktisk tillimpning, och som kom att sakna be-
tydelse i och med statsandelsreformen i borjan av 1990-talet.

Till skillnad fran arbetsgruppen Kehitysvammahuollon Kehittdmistavoitteet (KeKe-grup-
pen) hade inte FDUV beretts mgjlighet att delta i Kehitysvammainen kuntalaisena-grup-
pens arbete. Daremot var omsorgskommunalférbunden och kommunerna representerade.
Trots att sdledes minister Kuuskoski — kanske delvis av taktiska skil — betecknat arbets-
gruppens forslag som mer eller mindre lagda pa is kom sjilva tdnkeséttet inom arbets-
gruppen, en mindre roll for omsorgsdistrikten, att fd en betydelse for den framtida ut-
vecklingen. Men bor ge arbetsgruppen berom for dess stravan att komma ur omsorgens
centraliserade och expertdominerade synsitt. Likasd hade arbetsgruppen klart for sig
att handikappservicelagen, som tradde i kraft 1988, innebar en fornyelse av hela omradet
och forandrade stéllningen for den tio &r dldre omsorgslagen. Men fornyelsebehovet
inom omsorgen blev pa ett olyckligt satt sammankopplat med fragan om en ny indelning
av ansvarsfordelningen mellan primarkommuner och kommunalférbund. Denna fréga,
som berorde hela forvaltningen, kom att skymma den centrala diskussionen om hur om-
sorgens resurser kunde 6verflyttas till hemorten. Svarigheterna att greppa ansvaret for
tjanster inom omsorgen gav tyvarr utslag pa 9o-talet i illa forberedda och slarvigt koor-
dinerade utflyttningar fran vart lands institutioner, dir kommunikationen mellan kom-
munalforbunden och de enskilda kommunerna gav mycket 6vrigt att 6nska. Kéarkulla
kommunalférbund hade i detta avseende valt en annan viag genom att i samarbete med
kommunerna decentralisera sin verksamhet. Men eftersom den riksomfattande modellen
arbetade med att kommunalforbunden — de blivande samkommunerna — skulle avgransa
sig till olika former av ”specialiserad service” blev Karkullas modell pa ett kortsynt sétt
ifragasatt av manga enskilda kommuner, i stillet for att ses som ett foredome.

DA social- och hilsovardsministeriet nista gang aterkom till frigan om omsorgens for-
nyelse befann vi oss redan ldngt inne pa 1990-talet. Ministeriet tillsatte i detta skede ar-
betsgruppen Kohti lahiyhteisoa — Kehitysvammahuollon palvelurakenteen seurantatyo-
ryhmé (Mot ndarsamhéllet — uppfoljningsgruppen for omsorgens servicestruktur).
Omsorgens samtliga aktorer var pa nytt samlade vid samma bord. Denna gang beslot
FDUV och Tukiliitto att profilera sig infor slutbetankandet genom en noggrant motiverad
avvikande asikt, dar man efterlyste en klar plan for att avveckla institutionerna.
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Aktioner for
ett forbattrat boende

samband med striavandena att forbattra och modernisera omsorgen kom fragan om

ett battre boende allt mer i fokus. FDUV hade med inspiration fran utvecklingen i

det 6vriga Norden gétt in for en linje dar institutionerna pé sikt borde stiangas, och
resurserna overflyttas till lokalsamhallet. Fragan berorde aven manga hemmaboende,
som behovde bostader i stillet for placering pa institution. Samtidigt lanserade FDUV
begreppen avlastning och korttidsvird som viktiga kompletterande serviceformer.
FDUV:s forbundsstyrelse beslot vid sitt mote 25.1.1985 att en uppvaktning hos riksdagen
borde goras for att fa till stind en forh6jning av omsorgens anslag. Forslaget presentera-
des narmare vid de arligen dterkommande gemensamma motena mellan kanslierna for
FDUV, Kehitysvammaliitto och Tukiliitto och mottogs da positivt av de narvarande. For-
bundet inlamnande dven en skrivelse i fragan till de 6vriga omsorgsorganisationerna. I
den efterlyste man atgarder for mera medel i statsbudgeten for ar 1986. Speciellt gillde
detta en utokad boendeservice. Nagra mer kdannbara reaktioner pa detta har dock inte
kunnat sparas, men arbetet for att lyfta fram omsorgens fornyelsebehov fortsatte.

Susanna-kampanjen

Trots delvis olika instéllningar till vilka strategier man borde vilja, hade man inom om-
sorgens frivilligorganisationer en gemensam syn pa behovet av mera boendetjinster. Ar
1987 hade utlysts till de bostadslosas ar. Detta blev en lamplig utgangspunkt for att lyfta
fram boendefragan. Under rubriken 1987 — de bostadsldsas ar” konstaterar Virpi Schau-
man i ledaren for Ldka och Ldra 1/87 att slagordet "En bostad for alla” betyder mycket
mer for personer med utvecklingsstorning dn for manga andra grupper i samhillet. "En
anstaltsplats betyder inte nodvandigtvis att man har en bostad trots att man har tak 6ver
huvudet. Att bo hemma hos sina forildrar ar inte heller ett alternativ till egen bostad. En
bostad for alla utvecklingsstorda beldgen i hemtrakten ar en drom som kanske aldrig
forverkligas, men vi bor erkdnna det faktum att nyckeln till utveckling for vuxna utveck-
lingsstorda finns i majligheterna till ett mer sjalvstandigt boende. Detta ar har vi alla
mojligheter att med kraft fora fram att en bostad for alla ocksa betyder att de utveck-
lingsstorda skall ha andra alternativ dn foéraldrahemmet” skriver Virpi Schauman, sty-
relsemedlem béade i forbundsstyrelsen och DUV i Helsingfors med omnejd.
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FDUV deltog aktivt i boendekampanjen, "Susanna — utvecklingsstérd och en av oss”.
Kampanjen planerades gemensamt av FDUV, Kehitysvammaliitto och Tukiliitto och var
den forsta i en serie av storre informationskampanjer, som genomfordes av alla tre om-
sorgorganisationer. Kampanjmaterialet fanns tillgingligt savil pa finska som svenska
och 6verhuvudtaget forbereddes saval presentationen av kampanjen som planen for dess
genomforande pa ett betydligt mer professionellt sitt 4n tidigare. Kampanjen om bostader
pagick 4-11.11.1987 och 6ppnades 4.11 med en presskonferens. Vid presskonferensen
deltog miljominister Kaj Barlund med ansvar for landets bostadsfragor. I sitt anforande
understrok han att blickarna nu riktas pa byggnadslagen och de krav som kan stéllas pa
bostider for personer med en funktionsnedsittning. Han papekade att frigan utreds av
en grupp vid miljoministeriet och uppmanade samtidigt personer med en funktionsned-
sattning att komma in med synpunkter. FDUV:s nyvalda forbundsordférande, Ole Norr-
back, representerade de tre omsorgsorganisationerna. I sitt anforande paminde han om
att det finlandska samhaillet tidigare forsokt 16sa fragan om bostdder genom att bygga
anstalter, oftast pa avsides beldgna platser. Den tiden ar nu forbi, understrok Ole Norrback
och efterlyste att 4ven staten bor ta ett klart ansvar i frigan. De framférda synpunkterna
ackompanjerades ytterligare av Silja Lihr, t.f. avdelningschef vid socialstyrelsen, som
framholl att boendeservicen ar den sektor inom omsorgen som har det storsta behovet
att expandera.

Boendekampanjen fick ett relativt gott genomslag i media och kunde ocksa rikna med
en god uppbackning pa filtet. Det fanns visserligen gradskillnader i de bakomliggande
organisationernas uppfattning, som vi tidigare varit inne pd. Medan man inom FDUV
garna, som till exempel i forbundsordforandes tal vid kampanjoppningen, ville pAminna
om behovet av anstaltsavveckling och statens 6vergripande ansvar understrok man inom
de tva 6vriga organisationerna behovet av nya bostédder, utan att i 6vrigt ga in pa hur om-
sorgen borde vara utformad. Sett i backspegeln kan det i och for sig ha varit en motiverad
avvagning med tanke pa att s ménga aktorer som mojligt skulle kunna sluta upp bakom
kampanjen.

Arrangorerna hade bestillt en utvardering av kampanjen fran Suomen Gallup, som visade
att tv-inslagen gett den storsta uppmarksamheten. Trots att Susanna-kampanjen om bo-
ende fick ett relativt gott genomslag i media, kan det noteras att av tillfragade hade hela
75 procent av de svensksprakiga och 73 procent av de finsksprakiga overhuvudtaget inte
noterat kampanjen. Eftersom Susanna-kampanjen horde till de verkligt stora satsning-
arna, dar samtliga omsorgsorganisationer var inkopplade, ar detta ett faktum att notera.
Redan att na 6ver troskeln for att ett budskap skall noteras av den stora allmidnheten ar
en utmaning. Om man hartill ldgger att det framforda budskapet borde ha en effekt,
helst en positiv sddan, pa attityderna forstar man att attitydarbete ar en verklig utmaning.
Uppfdljningen visade i och for sig att attityderna redan i utgangsskedet varit positiva
men att attityderna till att personer med utvecklingsstorning bor fa bo i sma boendeen-
heter hade 6kat i nagon man.
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Karkullas dilemma uppmirksammas

Boendefragan bedomdes fortsattningsvis inom FDUV som ytterst akut. En medverkande
orsak som vi redan var inne pa var Karkullas svarigheter att erhalla tillrackliga medel for
en verksamhet ute i regionerna. VALTAVA-lagstiftningen hade berovat de planeringsfull-
makter landets omsorgsdistrikt tidigare innehaft i kraft av omsorgslagen. Dessutom
verkade Kérkulla inom tre lan men fick sin tilldelning av resurser inom kvoten for dava-
rande Abo och Bjérneborgs lin. I Karkullas historik berérs detta och man konstaterar att
kommunalférbundets ledning redan 1982 uppmairksammat béade socialstyrelsen och Fin-
lands svenska kommunforbund pé fragan. Historiken konstaterar att diskussionerna ledde
till ett for Kérkulla fordelaktigt beslut eftersom omsorgskommunalforbundet i frdga om
planeringsskyldigheter jamstalldes med lanen. Den tekniska resurstilldelningen och ut-
betalningen av statsandelar skulle skotas av liAnsstyrelsen i Abo och Bjérneborgs lin. Det
visade sig i varje handelse att lansstyrelsens kvottilldelning inte var sa “teknisk” som man
hade kunnat forledas att tro. Efter hand aterkom Karkulla allt oftare i sina diskussioner
med FDUV till kvoten inom lanet, som inte pa langt nir tycktes beakta alla de utmaningar
kommunalforbundet stod infor, till exempel da det gillde boendefrégor. Detta gillde inte
minst i Nyland och huvudstadsregionen. Den utbyggnad av service och enheter i regionerna
som decentraliserade tjanster forutsatte bromsades uppenbarligen av byrakratiska och
statistiska missforstand. Som vi tidigare varit inne pa forsvarades uppenbarligen en till-
delning av medel till Karkulla aven av en annan faktor. Rent ideologiskt forstod man pa
ansvarigt héll inte — eller ville inte godkénna — den policy kommunalférbundet valt. Man
jamforde strikt Karkulla med de omsorgsdistrikt som till 6vervigande del valt att satsa pa
sin karnservice, narmast att fornya distriktets centralanstalt och gora denna till ett ser-
vicecentrum. Att bygga ut ovrigt overlamnade man till kommunerna (se aven kapitlen
Asiktsbrytningar kring FDUV:s 80-talsprogram och Debatten om “principerna”).

I nr 1/89 av Ldika och Lédra uppmiarksammades Karkullas dilemma i samband med att
Delegationen for specialvard gav ut sin statistik for dren 1987-1988. Av 15 jamforda di-
strikt (egentligen 14 distrikt och 1 omsorgskommunalférbund, Karkulla) hade 11 mera
personal dn Karkulla saval i relation till befolkningsunderlaget som till antalet vardplatser,
8 distrikt hade storre antal vardplatser i relation till befolkningsunderlaget och 7 distrikt
hade hogre kostnader per vardplats liksom hogre kostnader 6verhuvudtaget i forhéllande
till befolkningsunderlaget. Karkulla hade séledes inte fatt ndgon tillaggsbonus eller bonus
overhuvudtaget for sin ambition att skapa service i regionerna och lokalsamhallet. Tvirtom
tycktes en del av de tillgiangliga medlen sugas upp av aktorer som gjort smé, ibland
narmast kosmetiska forandringar i sin verksamhet. ”Jag vill inte ifrdgasiatta denna
statistik, men det forefaller mig néstan otroligt att vart kommunalférbund som alltid be-
traktats som en foregdngare betraffande utvecklingen av omsorgen om de utvecklings-
storda med ens skulle ligga sa illa till”, skrev Karkullas fullméiktigeordférande Ole Holm-
strom i anledning av situationen i kommunalférbundets tidning Omslaget.
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Men sa illa var det. Kommunalforbundets roll som foregéngare fick inte nationellt den
uppmarksamhet som den utan vidare hade fortjanat. Bland annat den ovan anférda utred-
ningen lag till grund da forbundsstyrelsen vid sitt moéte 7.10.1988 beslot att FDUV bor ta
initiativ till en diskussion med landshévdingen om resursfrigor i Abo och Bjérneborgs lin.

Vid forbundsstyrelsemotet 26.2, tidigare samma ar, hade forbundsstyrelsen beslutat att
huvudfradgorna vid férbundskongressen i Helsingforsregionen skulle vara boende och
avlastning. Temat for FDUV:s foljande forbundskongress pa Hanaholmen i Esbo 22—
23.10.1988 blev siledes "Familjen — boende —avlastning. Kongressens fick mottot "Eget
hem ger eget liv”. Boendesituationen speciellt inom Helsingforsregionen var besvirlig.
Man ifradgasatte allmdnt om alla beslutsfattare hade de kunskaper som behdvdes om
denna region och tvivlade pa att ldnsstyrelsen i Abo och Bjorneborgs lin ritt kunde
forstd och bedoma forhallandena i huvudstadsregionen. Fragan kan belysas av att Hel-
singfors DUV i en motion till férbundskongressen 1988 ség sig nodgad att foresla en
prioritering av hemmaboende vuxna med utvecklingsstorning fore dem som bodde pa
Kérkulla. Detta da det géllde att anvisa nya boendeplatser.

Boendekampanjen ”Eget hem ger eget liv”

P4 DUV-dagarna i Helsingfors 1989 lyftes boendesituationen fram, inte enbart for Hel-
singfors del utan 6ver lag. Man beslot att gé in for en egen kampanj helt i FDUV:s regi.
Tanken var att genom en snabb och riktad aktion till beslutsfattarna ute i kommunerna
fa hjulen att rulla. Kampanjen fick namnet "Eget hem ger eget liv’. Kampanjmaterialet
bestod av en affisch med, som man hoppades, sldende text i rott och 6vrig bakgrund i
svart-vitt. Vidare gav man ut en broschyr om boende med likartad layout och en del bak-
grundsmaterial. Kampanjen startade med en presskonferens i Helsingfors, dar malsatt-
ningarna presenterades av FDUV:s ledning med forbundsordféranden i spetsen. Vidare
producerades videomaterial med samma bild som affischen. Videofilmen inneh6ll infor-
mation om bostadssituationen for personer med utvecklingsstorning.

Presskonferensen i borjan av februari fick relativt god uppmaiarksamhet. Har fanns det
ocksd mojlighet att dela ut kampanjrelaterat material, anpassat sa att det latt skulle
kunna anvandas av media. Tanken var som sagt att budskapet skulle ha genomslagskraft
i alla regioner. Forbundsstyrelsen rekommenderade att DUV-foreningarna skulle tillsitta
aktionsgrupper for att genomfora kampanjen lokalt. For att kunna fa sa stark genom-
slagskraft som mojligt var det viktigt att koordinera aktiviteterna tidsmassigt. Det var
angeldget att si manga regioner som mgjligt — helst ndgot s& nir samtidigt — skulle ta
upp bristen pa bostader. Av den orsaken planerade forbundskansliet fardiga brev till
kommunerna, dar man for att vinna tid i princip bara behovde fylla i mottagaren och un-
derteckna brevet. Varje brev inneholl ocksa ett forslag om ett méte med mottagaren,
kommunen. Detta var givetvis bara avsett som ett forslag eller modell hur man kunde
bega. Av helt praktiska skail fick forslaget en utformning som ett fardigt brev.
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Boendekampanjen, representerad av Susanna Koponen,
utgjorde ett positivt om an ett ganska hovsamt forsok att
uppmarksamma behovet av bostader. FDUYV ville mera
och avsag i en helt egen kampanj, Eget hem ger eget liv,

att vacka kommunerna till insikt om behovet.

Aven om DUV:s boendeaktion i och for sig fick en positiv respons i massmedia blev gen-
svaret i kommunerna tyvarr inte det onskade. Delvis kan man finna orsakerna till detta i
de olika strategier som Kérkulla & ena sidan, och ménga omsorgsdistrikt inom 6vriga
delar av landet 4 andra sidan, valt att utveckla. De stora tvasprakiga kommunerna i hu-
vudstadsregionen — ett av de omraden dar bristen pa boendeservice verkligen aktualiserats
— hade for de svensksprakigas del i stort sett delegerat uppgiften till kommunalférbundet,
medan initiativen inom den egna forvaltningen huvudsakligen berorde den finsksprakiga
servicen. Aven for manga 6sterbottniska kommuner var Kérkulla det frimsta alternativet.
Man befann sig siledes i en klassisk moment 22-situation, dar DUV blev offer for ett cir-
kelresonemang, och ansvaret bollades vidare.

Sjalva budskapet i kampanjen vackte a andra sidan inte kritiska kommentarer. Det var
latt att hélla med om huvudbudskapet, bostader for personer med en utvecklingsstorning.
Men DUV var uppenbarligen for tidigt ute med att understryka de enskilda kommunernas
roll i sammanhanget. Det ar saledes forstaeligt om manga inom DUV:s egna led blev be-
svikna. Den storsta besvikelsen fanns kanske inom huvudstadsregionen. Detta ledde
aven till en kritisk granskning av aktionen som helhet. Det som var tankt att utgora kam-
panjens styrka, ett snabbt tempo och en samordning av aktionerna, kunde aven uppfattas
som dess svaghet. Thomas Londén, som vid denna tidpunkt var verksamhetsledare for
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Helsingforsforeningen skriver i Ldka och Lédra 2/90 om boendekampanjen: "Ett fardigt
paket presenterades. I det ingick alla detaljer om hur kampanjen skulle genomforas.
[Det] poangterades aven att FDUV:s styrka ligger i de lokala DUV-féreningarna ... For
mig gar det hér inte ihop med det faktum att [forbunds]styrelsen godkdnner kampanjen
och att den presenteras utan att DUV-foreningarna 6verhuvud taget blivit horda i fragan
... Kampanjmaterialet och framfor allt meddelandet om presskonferensen skickades ut
mycket sent. Jag tycker inte att forbundet kan utga fran att alla foreningar har en *ak-
tionsgrupp’ fardig att sla till nar som helst och med kort varsel.” Thomas Londén kritiserar
aven tonen i kampanjmaterialet till DUV-foreningarna. Han konstaterar: "I brevet star
bl.a. att det ar dags for en repetition .... féljande bor goras nu ... observera att ... 0.s.v.
Detta innebar ju att FDUV {6r DUV-foreningarna dikterar hur de skall forfara.” Thomas
Londén sammanfattar: "Jag tror att motivationen och forutsiattningarna att genomfora
en battre kampanj hade varit storre om alla parter hade fatt ta del av planeringsarbetet

pa forhand och komma med synpunkter.”

Forbundsordforande Ole Norrback
talar vid kampanjens inledande
presskonferens. Kampanjmaterialet,
som syns i bakgrunden, visade ocksa
pa avigsidor med institutions-
boendet. Det vackte reaktioner hos
fackfolk. Men aven inom DUV var

inte reaktionerna odelat positiva.

Fragan var for tidigt vackt och for

hastigt pakommen, menade en del.

Forbundskansliet ville inte st svaret skyldig utan papekade att budskapet for kampanjen
utformades pa DUV-dagarna 1989 — dar saledes foreningarna var representerade — men
att insamlingens layout 6verlamnats till experter. Insamlingen hade inte "plotsligt pa en
sekund blivit verklighet” utan mycket av det forberedande arbetet att finansiera kampanjen
hade skett i det tysta. Insdndaren bor atminstone delvis ses mot bakgrunden av en allman
besvikelse 6ver de fa framstegen. Men det ligger givetvis en hel del i den kritik som an-
fordes mot kampanjens koncept. En viktig orsak var att man forsokt lyfta in ett ursprung-
ligen norskt koncept i en helt annan miljo. Onekligen hade detta kravt betydligt storre
forberedelser och samverkan med DUV-foreningarna. Men dven om kampanjen skulle
ha gatt som smort maste man tyvarr stilla sig tvivlande till mgjligheterna att da na
resultat. De konkreta atgiarderna for en battre fungerande boendeservice skulle lata vinta
pa sig till borjan av 9o-talet, dd man var mera beredd pa ett nytinkande. En viktig faktor
blev dd grundandet av boendeservicestiftelsen ASPA, dar aven FDUV medverkade.
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Avlastning
— ett viktigt stod for familjen

samband med att man mera systematiskt borjade kartlagga behovet av boende for

unga och vuxna med utvecklingsstorning blev det klart att en stor grupp vuxna

bodde hemma hos sina alderstigna foraldrar. Detta var en grupp i lika stort behov
av boende ute i samhéllet som de personer som befann sig pa anstalt. Boendeservicen
skulle inte kunna bli utbyggd i en sddan takt att pa langt nér alla vuxna med utvecklings-
storning skulle kunna flytta hemifran. For att né ett snabbare resultat behovdes direkt
avlastning for manga foraldrar med ett tungt vardansvar.

Samtidigt stod det ocksa klart att familjer med hemmaboende barn hade ett stort behov
av insatser. En service dir de vasentliga bitarna var planerade att fungera ute i samhallet
behovde kompletteras med regelbundna insatser som stottade familjerna i vardagen. I
de 6vriga nordiska landerna borjade man relativt snart anvianda termen avlastning. Av-
lastning avsdg redan frdn borjan en uppsattning av olika stodformer, fran direkt stod i
hemmet till korttids- och eftermiddagsvard, veckoslutsfamiljer och organiserad
grannhjalp. Begreppet avlastning har av olika orsaker haft svart att etablera sig utanfor
det svenska sprakomradet i Finland. Man kan tycka att spraket inte skulle kunna vara av
nagon storre betydelse, blott sjalva idén blir uppfattad och anpassad till vara forhallanden.
Men i den finska terminologin har motsvarigheterna till avlastning vanligtvis tagit fast
bara pa nagot eller ndgra av de verktyg som finns i "verktygslddan”, medan 6vriga delar
har hanforts till helt andra omréaden av omsorgen och darmed ocksé ofta till andra be-
slutsfattare dan de som handhar stodéatgéarder ute i samhallet och hemmet.

Hos oss kom de sa kallade stodpersonerna att bli en viktig del av det vi kallar avlastning.
De utfor ett arbete som till stora delar bygger pa interaktion, samspelet mellan den som
behover service och den som ger service. Det ar fraigan om “maénskliga resurser” som i
optimala fall till 100 procent kommer den mottagande parten till godo utan administrativa
glapp. Samtidigt bygger kontakten pa jamlikhet mellan stodpersonen och uppdragsgiva-
ren, den som ar i behov av service. Vi undviker en situation da stodet gor mottagaren
passiv och allt sker 6ver hans eller hennes huvud.

I mitten av 80-talet uppstod inom Helsingforsregionen, som en spontan reaktion pa
bristen pa stod till fordldrar med svart handikappade barn, den sa kallade ELVA-verk-
samheten. Det var frdgan om familjer som inte accepterat en institutionsplats for sitt
barn, men tvingades att inse att detta val betydde ett minimum av stod fran samhallets
sida. Likheterna med de erfarenheter tva decennier tidigare som Helmer Lindholm be-
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rattar om i sin bok Fyrklovern var sldende. Utvecklingen tycktes pa ménga punkter ha
statt stilla. For att kunna ordna sin vardag pa ett ndgorlunda fungerande satt var dven
foraldrarna inom ELVA-gruppen tvungna att ta saken i egna hander. ELVA var egentligen
en forkortning av det finska namnet ErikoisLastenVahtitoiminta, men kunde pa svenska
aven uppfattas anspela pa de alvor som forekommer i sagorna. Och de forsta deltagarna
i ELVA-verksamheten kunde verkligen av de deltagande familjerna uppfattas som dan-
sande ilvor. Alvor som genom sin insats underlittade familjens vardag. En av eldsjilarna
inom ELVA-verksamhet var Marianne Sjoholm, sjalv mamma till en son med autism.
Hon tog i ett tidigt skede kontakt med FDUV for att etablera samarbete. Mycket som re-
sultat av hennes anstrangningar tillkom den sé kallade ELVA-delegationen. Den bestod
av olika organisationer och personer som i huvudstadsregionen forsokte fa fram kom-
munala anslag for en verksamhet med stodpersoner, riktad direkt till hemmen.

FDUV stillde kansliservice till delegationens forfogande och upplat dven rum for delega-
tionens arbete. Marianne Sjoholm tog dven initiativ till en separat forening, Suomen
Vammaisten Lasten Tuki — Stodféreningen for Finlands Handikappade Barn. Foreningen
engagerade sig speciellt i situationen for familjer med svart handikappade barn som
bodde hemma. FDUV fortsatte aven i sin framtida verksamhet att understryka behovet
av stodpersoner och resurser som direkt kunde underlitta vardagen for familjer med
barn i forskole- och skoldldern. Men forbundet utgick fran att behovet av serviceformer
for avlastning var betydligt vidare dn sa. I den fortsatta ELVA-verksamheten kom Man-
nerheims Barnskyddsforbund att fa en central roll och kunde dven etablera behovliga
kontakter med kommuner savil i huvudstadsregionen som pa andra héll i landet. ELVA-
verksamheten hor fortfarande till Barnskyddsforbundets viktiga verksamhetsbitar, da
det giller specialstod till hemmen.

Vid ett forbundsstyrelseméte 20.11.1987 diskuterades begreppet och behovet av avlastning
med utgéngspunkt i det arbete som gjorts i huvudstadsregionen inom ELVA-verksam-
heten. Forbundsstyrelsen listade utover personer som avlastar i hemmen dven korttidshem
och veckoslutsservice som viktiga verksamhetsformer. Det noterades ocksa att man borjat
anvanda bendmningen stodperson. En stodperson uppfattades som en frivillig kraft,
nagon som av ideella skil engagerade sig i arbetet. For denna insats kunde man eventuellt
erhalla en viss ekonomisk kompensation. Gransen mellan stodpersoner som direkt en-
gagerade sig i avlastning och de som avsag att gora en insats inom den sa kallade van-
verksamheten var flytande. Avstandet var alltsa 1angt till de modeller for stod till hemmen
som vid samma tidpunkt utarbetats i Sverige och Norge och som for ett storre forum
skulle presenteras pa FDUV:s kongress ar 1988 pa Hanaholmen i Esbo. Férbundsstyrelsen
beslot att FDUV med erfarenheter savil av den nordiska verksamheten som arbetet inom
ELVA-delegationen skulle forsoka fa till stand ett koordinationsmote i huvudstadsregionen
med deltagare bade fran kommunerna och olika frivilligorganisationer. Malsdttningen
var att f4 fram en modell for hur en valfungerande avlastningsservice borde byggas upp.
Men nagot mote av uppskisserat slag blev uppenbarligen aldrig av.
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Vid forbundsstyrelsens mote 26.2.1988 kunde man som en kommentar till det gangna
arets verksamhet konstatera: "En speciell faktor som under de senaste aren medverkat
till overskridningar ar att stodpersonsverksamheten i storre skala inletts inom fritids-
verksamheten ... P4 basis av forsoksverksamhet som skett inom Jakobstadsregionen kan
konstateras att stodpersonsverksamhet i hiar genomford omfattning fangat upp flera
olika omsorgsbehov av helt olika storleksordningar. Vid sidan av van- eller kompisverk-
samheten har dven verksamhet som kan hanforas till familjeavlastning forekommit.
Stodpersoner fungerar likasa i uppgifter som kan jamstillas med uppgifter for personliga
medhjilpare enligt handikappservicelagen. Av dessa i och for sig viktiga serviceformer
kan egentligen endast vanverksamheten pa ett naturligt sétt anslutas till 6vrig fritids-
verksamhet.”

Det var inte forsta gdngen man inom DUV fick anledning att konstatera att savil som-
marlagerverksamhet som fritidsverksamhet samtidigt fyllde viktiga luckor i utbudet av
tjanster. Det som kommunerna ofta i sina planer for kop av verksamhet fran FDUV upp-
fattade som en form av lyxutbud, som vid simre tider kunde bantas ned eller helt strykas,
visade sig i stéllet vara viktiga tjanster som lappade Finlands fordldrade och svirmano-
vrerade vardsystem. Lager- och fritidsverksamheten har fortsattningsvis betydelse for
manga familjer i detta avseende och tjansterna for avlastning har fortsattningsvis varit
satta pa undantag i planeringen av offentliga omsorgstjanster.

Roda stugan

Det var inte enbart Helsingforsregionen som bristen pé avlastning for anhoriga utloste
spontana reaktioner. I Vistra Nyland hade Helmer Lindholm, ordférande for DUV-for-
eningen, en langre tid haft tankar kring hur man kunde férbattra situationen.

Helmer Lindholm, langvarig
medlem i forbundsstyrelsen
och langvarig ordférande
for DUV iVastra Nyland,
fotograferad framfor det
som symboliskt kan upp-
fattas som "Helmers Roda
Stuga”. Roda Stugan var ett
hem for avlastning och

Helmers skotebarn.
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elmer Lindholm hor till de gestalter som gjort DUV-rorelsen till det den dar

H i dag. Han representerar de manga fordldrar som obojligt — trots ofta i det

ndrmaste ooverstigliga svarigheter — bergfast beslot att kidmpa for att kunna ge
sitt barn med utvecklingsstorning en framtid inom samhdillet, inte utanfor det.
Helmer Lindholm har i sin bok Fyrklovern berdttat om hur svar situationen kunde
vara i borjan pa 1960-talet, om man inte ville lamna 6ver sitt barn till en anstalt.
Da Helmer Lindholm horde sig for hos socialndmnden om mojligheterna att fa
hjalp fick han till svar att ett lan kunde utbetalas, och inom sinom tid skulle aterk-
rdvas. I anledning av detta ger Helmer Lindholm en for honom typisk och trdaff-
sdker kommentar: Jag trodde detta var ett stdlle for hjdlp men 1 stdllet har jag
uppenbarligen kommit till en bank, intresserad av att lana ut pengar. I boken
Réda Stugan, liksom Fyrklévern skriven i samarbete med Lars Akesson och utgi-
ven av FDUV, beskriver han ndrmare sin och DUV-foreningens kamp for att das-
tadkomma avlastning i Vistnyland. “En kvdll i januari 1980 tog jag forsta gdngen

upp planerna pa ett avlastningshem for utvecklingsstorda vid ett DUV-styrelse-
mote” berdttar han i boken. DUV beslot kontakta de sex davarande vastnyldndska
kommunerna. Helmer beskrev i boken hur man pa ett konkret och jordndra sdtt
forklarade vad det var fragan om. "Tank Dig att Du fick mojlighet att resa bort
ndgra dagar eller att Du maste ligga Dig pa sjukhus for undersokning eller att
ndgon sldkting plotsligt behéver Din hjdlp. Kan Du med kort varsel ordna detta?
Det kan sdkert vara svdrt ... Nu forsoker DUV i Ekendsnejden att ordna ett hem
dit man tillfdlligt kan fora sitt barn eller sin ungdom.” I mitten av april 1980 fick
foreningen 27 svar — alla svarade att man behovde ett avlastningshem, ddr per-
soner med utvecklingsstorning kunde vistas under en kortare tid. Namnet Roda
Stugan hade Helmer Lindholm redan tidigare lanserat for projektet. Han berdttar
om hur vdnner och bekanta ofta talat om sin “réda stuga” ute 1 skdrgdarden, hur
vacker den var och hur harligt det var att visats ddr. “Detta fick mig att tdnka pa
utvecklingsstorda personers mojlighet att fa ta del av dessa harliga vistelser i en
egen stuga vid en sjo. Pa den tiden saknade jag radio 1 bilen. Det hdnde ofta att
Jjag borjade sjunga for mig sjdlv i bilen och ofta pa melodin I en rad liten stuga ...”

I oktober 1979 inbjod davarande Pojo kommun Helmer Lindholm till kommunhu-
set for att berdtta om sina tankar kring korttidsvdrd. Han skrev ned sina tankar
1 fyra punkter, behov av ett hemlikt stdlle for barn, ungdomar och vuxna, fordld-
rarnas behov av rekreation och vila, kommunernas ansvar och behovet av ett ge-
mensamt projekt for hela Vastnyland. Men alla var tyvdarr inte for projektet. I
Tenala berdttade en djurdgare — Helmer Lindholm var seminolog — att en kom-
munal tjdnsteman forklarat att "Helmers drom om ett avlastningshem har gatt
upp genom molnen”. Men djurdgaren hade forsdkrat att detta inte kunde staimma.
Helmer fullféljer alltid det han pabérjat. Ja, Helmer Lindholm fullfoljde alltid det
han planerat och den starka drivkraften bakom hans arbete var att kunna garan-
tera ett gott liv for personer med utvecklingsstorning. Mer dn manga utredningar
och deklarationer kunde ett inligg av Helmer Lindholm édvertyga bade allmdn-
heten och politikerna om hur angeldgen fragan var. Sjdlv var han fardig att hyra
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ut sig eget hus och sjdlv flytta ut i "0demarken” for att kunna garantera bostad-
smojligheter for vuxna personer med utvecklingsstorning. Jag kommer vdl i hag
ett samtal med Helmer Lindholm i bérjan av 9o-talet. Han bodde da ute 1 sitt nya
hem, som han sjdlv sade ute i skogen tillsammans med sin hund. Han var nojd
over det som uppnatts, men pekade pa mycket som dnnu dterstod. I ndstan pro-
fetiska ordalag forutsdg han att de goda tiderna snart skulle forbytas till samre.
Det borde vi forbereda oss pa. Nagra ar senare var han borta, nedbruten av sorg
efter sin for tidigt bortgdngna utvecklingsstorda dotter. Henne hade han velat
gora allt for, men han hade samtidigt kunnat dela med sig av sitt engagemang
till manga andra och blivit eldsjdlen i DUV-verksamheten i Vistra Nyland och en
av de barande krafterna i forbundets styrelse.

DUV-foreningen dar borjade siledes malmedvetet arbeta med avlastningsfragan. For-
eningen ordnade veckoslutslager, som var val besokta och visade pa att behovet for av-
lastning var stort. Ar 1983 tog styrelsen ett beslut om att en ny utredning om behovet av
korttidsvard skulle goras. Kommunerna stillde sig positiva till DUV:s framstéllan och
beslot att sjalva sanda ut forfragan. Det blev ett samarbete mellan DUV och de sex vast-
nylandska kommunerna. Da tiden for forfragan gatt ut hade 50 tillfrdgade svarat, varav
48 med budskapet att de behovde sddana tjanster som planerats, namligen ett hem for
korttidsvard. En arbetsgrupp med Bertel Bjorklof fran Pojo som ordférande och med re-
presentanter for DUV och kommunerna tillsattes 17.1.1984. Uppgiften var att arbeta
fram planer for korttidsvard. Redan vid arbetsgruppens forsta mote lade Maj-Len So-
derlund, socialdirektor i Ekenas, fram en ny mojlighet. Barnavardsforeningen i Finland,
som fornyade sitt 1ager- och rekreationsomrade i Hogsand, stillde sig positiv till att er-
bjuda korttidsvard i form av veckoslutsavlastning. Pa rekordtid kunde ett avtal om kop
av tjanster ros i hamn mellan Barnavardsforeningen och de deltaganden kommunerna.
Diarmed hade man i Vastnyland uppnétt en avlastning som fungerade flexibelt och dartill
inom det egna naromradet. Ordférande Helmer Lindholms tanke pa “En rod stuga” for
avlastning hade blivit verklighet. DUV hade fungerat som en initiativtagare och idéspruta,
medan sjalva verksamheten hade kunnat integreras i ett storre block av fritidsaktiviteter
och rekreation — detta utan att sjalva huvudtanken gatt forlorad.

Men det visade sig snart att en ny service, som inte tidigare varit kind hos anhoriga, be-
hover en period av inkorning. Efter den forsta tiden av vl utnyttjade veckoslut foll an-
vandningsgraden kapitalt och 6ver 100 000 mark av de beviljade medlen férblev out-
nyttjade. Hela verksamheten var hotad. Denna fara kunde avvarjas genom en kampanj
fran DUV:s sida. En oldgenhet var att Roda Stugan i Hogsand var disponibel enbart
under veckoslut, medan behovet var minst lika patagligt under veckans 6vriga dagar. I
sjalva verket kinde DUV-foreningen av ett allt storre tryck fran ofta lderstigna foraldrar,
som hade allt svarare att klara av situationen. Ofta var det frigan om en vuxen person
med ett omfattande virdbehov. Aven Karkulla hade planer pa virdhem ute i regionerna,
men dessa var av en annan typ dn Roda stugan. Helmer Lindholm noterar i sin bok att
tanken pa okade resurser for Roda Stugan i Hogsand stoddes av Ole Holmstrém, som
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béde fungerade som ordférande for Karkulla kommunalférbund och stadsstyrelsen i
Ekenis. Vid ett mote 30.8.1989 sammankallades kommunerna i regionen till ett tredje
avgorande mote om verksamheten i Hogsand. Motet holls pa sommarrestaurangen
Knipan i Ekenis, och undertecknad hade forméanen att delta. Vid métet meddelade Barn-
avardsforeningen att man nu kunde fa fram okat kapacitet vid Hogsand. Motet tillsatte
ytterligare en planeringsgrupp, som arbetade effektivt. Resultatet blev att Hogsand kunde
erbjuda 1—6 platser bade under vardagar och veckoslut. For att markera karaktiaren av
korttidsvard beslot man att vistelsetiden skulle begransas till mellan 10—14 dygn. Under
tiden arbetet pé att utoka kapaciteten i Héogsand péagatt hade DUV-foreningen inte suttit
sysslolos. I samarbete med forbundets stodpersonskurser hade ett flertal stodpersoner
kunnat bli engagerade inom regionen med avsikt att avlasta s& manga familjer som
mojligt. Under tiden 1.6—1.8.1986 hade foreningen dessutom anstillt barnskoterskan
Camilla Sonntag med uppgift att kontakta familjer i Vastnyland och klargora vilka behov
som fanns.

Den Roda stuga som Helmer Lindholm drémt om blev saledes av. I boken om Roda
Stugan citeras tva andra av DUV:s veteraner i regionen, Maj-Britt och Alvar Lindholm.
De berittar att Roda stugan for dem fort med sig att de antligen kunnat borja koppla av
och resa. Bada uttrycker en stark onskan att det som DUV under manga ar byggt upp
inte skulle rivas ned. Sjalv sdger Helmer Lindholm att arbetet i DUV blev den smala bro
som efter hans dotters dod hjalpte honom 6ver djup sorg och depression.

Under slutet av 1980-talet hade DUV regionalt lyckats skapa ett system for avlastning,
givetvis inte fullstindigt, men i manga avseenden i en klass for sig om man jamfér med
landet som helhet. Senare tiders ekonomiska snalblast har tyvirr 4ven drabbat projektet
kring den Roda stugan, men kirnan finns kvar och projektet Roda stugan har samtidigt
uppmuntrat till liknande insatser pa annat hall.

Avlastning inom Helsingforsomradet

Ocksé i huvudstadsregionen hade man upplevt ett stort behov av avlastning, dven har i
form av korttidsboende. Overhuvudtaget var, som sagt, brist pa limpliga boendeformer
iregionen ett 6verhangande problem. Redan i mitten av 1970-talet hade DUV i Helsingfors
med omnejd tillsammans med FDUV grundat ett forsoksboende pa Mannerheimvigen
21—23 B 20 i Helsingfors, som sedan hade {oljts av ytterligare lagenhetsboenden. Denna
verksamhet kunde i borjan av 1980-talet 6verlamnas till Karkulla. (se kapitlet Forsok
med boende i Helsingforsregionen). DUV i Mellersta Nyland fortsatte i varje fall sitt
arbete att dstadkomma flexiblare stodformer for familjerna. Fran ar 1989 hyrde foreningen
en villa i Svartd, Toinikoti, dar man foretradesvis under veckosluten kunde erbjuda av-
lastning for 2—3 personer. Hyresviarden for Toinikoti var australiensaren Ron Tetstill.
Agaren hade erfarenhet av personer med utvecklingsstorning och ville personligen pa
detta satt gora en insats. Fastigheten var uppkallade efter hans avlidna finska fru. For
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sjalva huset uppbars ingen hyra, men DUV i Mellersta Nyland férband sig att sta for alla
kostnader som var fororsakade av normal anviandningen av huset. I langden blev det
trots allt relativt komplicerat att leva med ett hyreskontrakt, som visserligen inte stipule-
rade nagon hyra, men foreskrev ett antal ospecificerade skyldigheter gillande husets un-
derhall. Bland annat tycks vattenpumpen i huset ha fororsakat en hel del problem. Verk-
samheten vid Toinikoti upphorde i slutet av ar 2000. Trots den naturskona omgivningen
och hemlika miljon blev framfor allt det 1anga avstindet till Helsingfors sd smaningom
en black om foten. Trots att bland annat Helsingfors stad deltog i kostnaderna for kortare
avlastningsperioder blev speciellt taxiresorna till och fran Svarta ekonomiskt betungande.

Men verksamheten visade pa att det fanns ett klart behov av avlastning, genomford i
hemlika smaskaliga former. Inom fritids- och sommarlagerverksamheten har behovet
av avlastning kunnat bli uppmirksammat. En viktig milstolpe blev tillkomsten av allak-
tivitetscentrumet “Tian” vid Tavastvigen 10 i Helsingfors. Helsingforsforeningen hade
en langre tid haft ett sddant centrum pa sin agenda. Detta kunde nu bli verklighet genom
ett samarbete med FDUV och den nygrundande Boendeservicefoéreningen ASPA. Tian
har utgjort en knutpunkt for ett vittforgrenat nat av fritidsaktiviteter. Som tidigare namnts
bestar avlastning inte enbart av korttidsvard. En annan viktig del ar stodpersonsverk-
samheten, dir Tian haft en viktig roll. Detta dock forst inne pa 9o-talet. Vid sidan av
Vistnyland och Helsingforsomradet bor ocksd ndmnas den avlastning som ordnades i
samband med verksamheten pa Replot lagergard. Har bor ocksa noteras den avlastning
som kommunalforbundet inledde genom kop av service fran Folkhélsan och Sparboet.

Kongressen om boende och avlastning, Hanaholmen 1988

Boende och avlastning var huvudtema for forbundets pa Hanaholmen kongress i Esbo
22-23.10.1988. Mottot for kongressen var namnet pa boendeaktionen "Eget hem ger
eget liv’. En av kongressens huvudtalare var medicinalradet Karl Grunewald, som i sitt
hemland Sverige inspirerat till en total fornyelse av den svenska omsorgsservicen. Stodet
till anhoriga belystes av Oslo Helserad genom ett inldgg om hur avlastningen var arran-
gerad i den norska huvudstaden. Den senaste planeringen i vart eget land beskrevs av
overinspektor Leena Matikka fran davarande socialstyrelsen. Erkki Hansson, lakare och
anhorig, framforde tankar hos en familj med ett utvecklingsstort barn. Erkki Hansson
hade fungerat i gruppen for Tallbo daghem i Helsingfors, men representerade nu Vasa-
foreningen.
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FDUV:s samarbete med medicinalradet
Karl Grunewald strickte sig fran 1970-
talet till 2000-talet. Har ser vi Karl
Grunewald vid sitt forsta mote med
DUV-rorelsen pa Stortriaff | i Ekenas
1973.

DUV kom att ha ett speciellt forhallande till medicinalrddet Karl Grunewald,

som dd han deltog i kongressen pGd Hanaholmen 1988 i ndgra ar hade varit
pensionerad fran sin centrala tjdnst vid den svenska socialstyrelsen. Redan vid
en av FDUV:s forsta kongresser, Stortrdff 111 i Ekends 1973, deltog Karl Grune-
wald som foredragshallare och berorde hur omsorgen kunde utvecklas under
aktiv medverkan av anhoriga. Han fortsatte efter detta att med storsta intresse
foljamed DUV-rorelsen och dess arbete. Intresset var 6msesidigt och DUV-rérel-
sen hade stor hjdlp av de mdnga orddda stdllningstaganden som Karl Grunewald
gjorde under sin tid som chef for den statliga overvakningen av omsorgen i Sve-
rige. Ar 1987, Gret fore FDUV:s forbundskongress, besokte Karl Grunewald pd in-
bjudan av Kehitysvammaliitto ett seminarium for kommunala fortroendevalda i
Lahtis. Undertecknad hade sjilv formdanen att folja med hela hans inldgg, som be-
lyste den utvecklingen den svenska omsorgen genomgatt under de senaste decen-
nierna. Grunewald var inte bara en initierad foredragshallare i sakfragor, utan
dven en mdstare 1 att skickligt kunna framstalla sitt budskap. Vid valda tillfdllen
hade han ingenting emot att dverraska, ja ibland chockera, sin publik. I Lahtis
kdnde han vdl till att mdanga i publiken stdllde sig negativa eller dtminstone tvek-
samma till att ldgga ned de storre institutionerna i Finland. Foredragshallaren
inledde sitt avsnitt om institutioner genom att med helt normal “foredragshallar-
rost” konstatera att man i Sverige kommit fram till att institutioner for personer
med utvecklingsstorning var sd farliga att de maste forbjudas genom lag. Dérefter
foljde en konstpaus medan mdanga i auditoriet misstrogna tittade pa varandra.
Hade man hort fel? Da fortsatte foredragshdallaren och ropade plotsligt med tor-
donsrost: Horde Ni, institutioner dr sa farliga att de maste forbjudas med lag.
Efter det hade den sista sovande kommunalpolitikern i auditoriet vaknat och in-
tresset for det fortsatta foredraget var givet.
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Det var ocksa givet att Karl Grunewalds ledande anforande vid FDUV':s kongress
1998 skulle véiicka uppmdrksamhet. Aven hér anvéiinde han sin formdga att pd ett
intressant men samtidigt overtygande sctt kunna kombinera kongressens tva hu-
vudfragor, en utbyggnad av avlastning och boende med behovet av institutions-
avveckling. Karl Grunewald har till allra senaste tid fortsatt att vara engagerad
ifragor som gdllt personer med utvecklingsstorning och deras anhériga. Han har
deltagit i debatter och stdllt sitt stora kunnande till forfogande vid olika evene-
mang pd omradet. Karl Grunwald dr dven kdnd for ett flertal bocker pa omradet,
bland andra en bok fran ar 2012 om utvecklingsstordas historia, och senast Om-
sorgsrevolutionen ar 2015.

Samhallet sparar 6ver hundra miljoner mark per ar genom att ge fordldrarna en chans
att sjdlva ta hand om sina barn, konstaterade kongressens huvudtalare, Karl Grunewald,
i sitt anforande for publiken inklusive de narvarande foretradarna for massmedia. Men
for att en institutionsavveckling skall vara méjlig behévs en fungerande avlastning. Aven
om vi skulle ge de anhoriga allt vad de onskar, d& det giller avlastning och assistans i
hemmen, skulle vi endast komma upp till en summa av 20—30 procent av det som insti-
tutionerna kostar i dag, understrok han vidare. Majoriteten av dem som lyssnade till an-
forandet var foraldrar, som inget heller ville 4n ta hand om sina barn. Har gick budskapet
hem, men inldgget pA FDUV:s kongress pd Hanaholmen blev ocksa en viktig lank i den
vaxande kritiken av prioriteringar inom omsorgen. I sitt anforande gav Karl Grunewald
ingdende exempel pa de olika former av stod for anhoriga genom avlastning som utvecklats
i Sverige. Det gillde hemtjanst och avlosarservice. Likasa var det fragan om korttidshem,
eftermiddagshem och elevhem samt dagcenter for vuxna personer. D4 det géllde boen-
deservice belyste han dven den nya form av gruppbostader som just da holl pa att utvecklas
i Sverige.

Granskningen av anhorigas behov av avlastning kompletterades genom en beskrivning
av hur man lagt upp avlastningen inom Osloomradet och en redogorelse for de joursystem
som dar tillampades.

FDUV:s kongress kring boende och avlastning holls pa troskeln till 9o-talet, d& omsorgen
genomgick stora forandringar. Samtidigt upplevde man tyvarr ett allt hardare ekonomiskt
klimat i samband med den sa kallade go-talskrisen. Det stod klart att man inte kunde
fortsatta satsa pa bade 6ppen vard och institutioner utan att prioritera. Det hade givetvis
varit mer an onskvart om man hade haft en battre beredskap infor de omstallningar som
vantade. Nu var detta inte fallet, vilket kom att resultera i berattigad kritik. Kritiken
gallde déligt samarbete mellan ansvariga myndigheter men ocksd dehumaniserande be-
slut, dar individens rattigheter inte beaktades. Men det nya artiondet inledde ocksa nagot
aven “ny era” i friga om samarbete mellan FDUV och Tukiliitto. Fragor kring stod ute i
samhallet, humant boende och en fungerande avlastning kunde nu tas upp pa bred front.
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Medbestammandetanken
vaxer fram

ritidsverksamheten skedde till en borjan som experimentverksamhet i Helsingfors

och Vistnyland. Den 6vertogs av forbundet i samband med att Samariterstiftelsen

lade ned verksamheten 1975. Efter det att FDUV oOvertagit fritidsverksamheten
vaxte denna snabbt och blev ett viktigt stod for mojligheterna for personer med utveck-
lingsstorning att delta i samhallslivet. Vid Lepolampikonferensen 1975 presenterades
ungdomsverksamheten inom foraldraorganisationen i Sverige (se kapitlet Lepolampi-
konferensen 1975). Verksamheten i Sverige var organiserad i sa kallade ungdomssektio-
ner. Dessa var en sjalvstandig del av respektive lokala FUB-forening. Inom DUV-
organisationen tog man upp modellen med lokala sektioner for fritidsverksamheten i an-
slutning till lokalféreningarna. DUV-foreningarna reserverades en majlighet att uppratta
fritidssektioner, men verksamheten kunde dven bedrivas pa annat sitt. Vid férbundskon-
gressen i Haiko 1978 reviderades forutom forbundsstadgarna dven modellstadgar for for-
bundets medlemsforeningar. I dessa ingick aven modellstadgar for fritidssektionerna pa
lattlast svenska.

Fritidssektionerna har haft en viktig betydelse for arbetet med medbestimmande. Till
en borjan uppfattades fritidsverksamhet mest som rekreation dven om social trianing,
alltsa traning att klara sig utanfor hemmet, varit en del av verksamhetens malséttning.
Modellen med fritidssektioner, som delvis styrde sig sjilva, forde in nya utgangspunkter.

Det gillde att inte enbart anpassa sig till sin miljo utan det gavs ocksé mojligheter att pa-
verka denna.

Vid forbundskongressen och
studiedagarna i Jakobstad 1976
presenterades en schematisk
framstallning over hur fritids-
verksamheten borde byggas upp
inom DUV.
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Den 6msesidiga viaxelverkan mellan FUB och DUV fortsatte dven efter Lepolampikonfe-
rensen. Forbundets fritidssekreterare, Mailen Hellman, hade kontakt med ett flertal nyc-
kelpersoner i Sverige. Redan ar 1972 ordnade Samariterstiftelsen, med fritidssekreteraren
som central kursledare, en utbildning for kommunala och kyrkliga ungdomsledare vid
Abolands folkhdgskola om meningsfull fritid. Vid kursen presenterades svenska Vuxen-
skolans material. Kursens maélsittning var att fordndra synséttet pa personer med ut-
vecklingsstorning och medverka till en normaliserande miljo. Det visade sig dock att for-
bundets kontakter till FUB blev mest betydelsefulla for den fortsatta utvecklingen. FDUV
och FUB ordnade tillsammans temadagar om kultur for vuxna med utvecklingsstorning
pa Hanaholmens kulturcentrum 28.3—2.4.1978. Aven Tukiliitto och Hanaholmens kul-
turcentrum medverkade och 6ver hilften av deltagarna fran Finland var finsksprakiga.
Det sammanlagda deltagarantalet blev 53 personer. Det huvudsakliga initiativet togs
denna gang av FDUV. Har bor speciellt ndamnas forbundets utbildningssekreterare, Su-
sanna Frankenhauser, som tillsammans med fritidssekreteraren, Mailen Hellman, tagit
initiativet till temadagarna och dven knutit de nédvandiga kontakterna till kulturcentret
for Sverige och Finland pa Hanaholmen.

Maarit Aalto, som da fortfarande var forestandare vid Tallbo dagcenter, deltog i Tema-
dagarna och skriver om sina intryck i Ldka och Léra nr 2/78.

"Det [4r] ocksa viktigt att komma i hag att inte bara ge en forklaring, utan den utveck-
lingsstorda skall s& 1angt som mojligt fundera ut en 16sning sjalv. Nar han kommit pa
losningen maste han fa préva den och om 16sningen ar fel f4 fundera pa saken pé nytt.
Under veckan mognade ocksa en annan tanke hos mig. Det var forstaelsen hur viktig
meningsfull fritid ar for den utvecklingsstorde. Traning i traningsskolan och pa arbets-
centralen stiller speciella krav pa honom, det dr endast under sin fritid som den utveck-
lingsstorde kan vara helt fri och utveckla sin personlighet, da far han ge uttryck for sina
kanslor och behov och oka sin sjalvkansla. Fritid ar inte bara t.ex. ett ytligt biobesok,
utan fritiden skall ge mgjlighet att tillfredsstélla inre behov, t.ex. i frigan om méannisko-
kontakter, att fa kdnna sig sjidlvstandig och fa ra om sig sjalv en stund.”

Hon fortsitter med att det vore skal att forsoka poiangtera allt detta for de beslutsfattare
som gatt hart at fritiden med rodpennan. I Maarit Aaltos kommentarer om temadagarna
kommer tva av de fragor som senare skulle fa stor betydelse i diskussionen om medbe-
stimmande fram. Ritten att sjalv fatta beslut, &ven om dessa skulle visa sig vara felaktiga.
Mindre lyckade beslut kan korrigeras och sig den som inte skulle ha fattat felaktiga
beslut i nagot skede av sitt liv. Den andra fragan géiller personlig integritet och respekt
for den egna sfaren. Dessa tva fragor ar nara sammankopplade och de skulle sa smaningom
utvecklas och ideologiskt forstarkas ocksa genom empoverment-tanken, som handlar
om strategier for inflytande. Susanna Frankenhaeuser konstaterar i samma tidning att
temadagarna var gransoverskridande. De korsade inte bara en riksgrans utan dven sprak-
gransen inom landet. Men — och darmed beror hon en viktig sida av medbestimmande-
arbetet — massmedia uppmarksammade inte alls Temadagarna. Detta trots att det i del-
tagarantal och arrangorsmassigt var ett stort evenemang pa Hanaholmens repertoar.
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Massmedia bedomde siledes temadagarna som mediemassigt smala. Bade radio och tv
lyste med sin frdnvaro, konstaterar skribenten och fortsatter: For den stora allmanheten
fick alltsd Temadagarna passera mer eller mindre obemarkt. I stillet var intrycket desto

djupare hos alla dem som deltog under veckan.”

Grupparbete under Temadagarna for kultur pa Hanaholmen i Esbo 1978.
Arrangorer var FDUV och FUB i Sverige.

Temadagarna pa Hanaholmen gjorde verkligen ett djup intryck pa ménga av dem som
medverkade. Medbestimmande var fortfarande, atminstone till sina praktiska konse-
kvenser, nytt 4ven for médnga inom omsorgens intresseorganisationer. Detta belyses i ett
annat inldgg i Ldka och Ldra. For inldagget stod vardaren Eskil Engstrom, en av initiativ-
tagarna till DUV pa Karkulla och allmént kidnd som en foresprakare for “grasrotterna”.
Under rubriken ”Vi var dar — sag ni oss? beskriver Eskil Engstrom besvikelsen bland en
del av dem som deltog i en paneldiskussion som ordnades i samband med Temadagarna.
Arrangor for paneldiskussionen var inte gruppen for temadagarna, utan de nordiska in-
tresseorganisationerna, som samtidigt hade sitt konstituerande méte pa Hanaholmen.

Eskil Engstrom konstaterar att man sett fram paneldiskussionen och vintat sig en livlig
debatt da tvA ministrar och Svenskfinlands omsorgsdirektor deltog. "Men panelen inleddes
med ett langt inledningstal och efter det holl ocksé panelens ordférande ett tal samtidigt
som han presenterade personerna i panelen ... Sent omsider delade ordféranden ut ett
par minuters muntur at var och en av paneldeltagarna som dock hade svarigheter att
halla tiderna. Sen diskuterade paneldeltagarna en stund med varandra. Nar ungefar
nittio procent av den reserverade tiden hade gatt blev det dntligen dags for allmanheten
att stélla fragor ... Har kom tva rikssvenska temadeltagare med var sitt inligg som borjade
med satsen Vi utvecklingsstorda tycker. De Utvecklingsstordas inldgg kom som en bomb
for panelen och det marktes klart och tydligt. Den bragtes en aning ur fattning. Ordfo-
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randen tackade for inligget, men ingen hade nagot att komma med. Senare fick jag hora

att man spekulerat over om nagon lagt orden i svenskarnas mun. Men sa var inte fallet”,
skriver Engstrom.

Samtidigt med Temadagarna holl de
nordiska intresseorganisationerna ett
konstituerande mote for det som sedan
blev det Nordiska Samarbetsradet.

Fran vanster ses Rune Ohlsson, FUB
och Sverige. Ovriga vid bordet torde
vara Tor Brandhaug, NFPU i Norge, och
fiarde fran vanster Diana i Puntaburgi,
Jauvni pa Firdarna. Ovriga har tyvarr

inte kunnat identifieras.

Pa denna bild ser vi motets
ordforande Lars Nystrom
och Mikael Lindholm

som fungerade som motets

"generalsekreterare".

Inldgget avspeglar vil de attityder som till en borjan mote arbetet for medbestimmande,
aven inom de egna leden. Manga kunde inte tro att de asikter och forslag som framférdes
i en diskussion av personer med utvecklingsstorning kunde vara deras egna, utan man
antog att asikterna egentligen fran borjan hade framforts av deras stodpersoner och as-
sistenter. Diskussionerna kring frigan om asikterna var riktiga eller manipulerade ledde
sd sméaningom till klara regler om hur man borde fungera som tolk eller assistent for sin
huvudman. Detta for att personens asikter skulle komma fram sa klart och oforvanskat
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som mojligt. Frigan om manipulation aterkom dock med jaimna mellanrum under 8o-
talets forsta ar. Fritidsverksamheten diskuterades till exempel pa nytt pA Hanaholmen i
november 1980. Det var fragan om ett nordiskt symposium, dar FDUV var medarrangor.
I ett inldgg om symposiet i Karkullas tidning Omslaget konstaterade Stina Engblom att
de mgjligheter personer med utvecklingsstorning hade att vilja en individuell och sti-
mulerande verksamhet tyvarr var starkt begransade. I vart konkurrenssamhalle, dar duk-
tiga, starka och intelligenta segrar pa de svagares bekostnad, kdnner sig personer med
utvecklingsstorning redan fran borjan utslagna.

I Léika och Liras rapport fran symposiet tar redaktor Micke Godtfredsen fasta pa samma
tema, men rapporterar samtidigt om den diskussion som gillde manipulation. Han
citerar ett foredrag av Ulla-Britt frin Sverige. Trots efterforskning har undertecknad
tyvarr inte kunnat spara foredragshallarens efternamn. Ulla-Britt hdvdade i sitt anforande
att kommersialismen bjuder ut en fardigt framstalld fritid, dar innehallet ger en forljugen
verklighetsbild, men fick mothugg bland deltagarna. Vi ar val har for att forsoka fa per-
soner med utvecklingsstorning att ta del av ett storre fritidsutbud, inte att gora dem till
revolutionirer, kommenterade man. Personer med utvecklingsstorning deltog visserligen
i seminariet, men hade nog inte dagens mojligheter att sjalva gora sin rost hord.

Fréagestillningarna kring vad som eventuellt var att servera fakta pa ett manipulativt,
snedvridet, satt hade att gora med att vi hir bevittnade ett nytt skede i utvecklingen. Ett
nytt skede, dar personer med utvecklingsstorning gick mot ett storre och patagligare in-
flytande i samhallet. Det var i och for sig ingen nyhet att se pa utvecklingsstorning som
ett tillstdnd som paverkades av, eller paverkade, samhallet. Men tiden efter kriget hade i
ménga avseenden inneburit en dtergang till det individuella perspektivet. Den sociala
traningen och integreringen hade som mal att anpassa individen till det existerande sam-
hillet. Under 70-talet borjade man pa nytt betona samhallets betydelse, att personer
med utvecklingsstorning var en marginaliserad grupp, och en av de sista i valfardssam-
hallet som inte fatt uppmarksamhet for sina mest grundlaggande behov. Vi talar inte en-
bart om service utan dven om kultur, information och en meningsfull fritid med allt vad
detta innebar. Fritidsverksamheten inom DUV blev en viktig plattform for kraven pa att
sambhillet skulle 6ppna sig for denna grupp. For att dterga till Maarit Aaltos inldgg i Lika
och Ldra i anledning av de forsta temadagarna pa Hanaholmen: "Inom fritidsverksam-
heten ar det inte frdgan om att arrangera biobiljetter, det ar frdgan om att forsoka mote
de djupa behov vi alla har som méanniskor, som tdnkande och kinnande varelser.”

Att detta arbete i borjan dven kom att leda till 6verslag skall inte fornekas. Alla kunde
kanske inte behélla respekten for riattigheten till opartisk information och darmed ratten
att sjalvstandigt bilda sin egen asikt. Ibland kunde det & andra sidan rent av upplevas
som 6vermaktigt att framfora mera komplicerade sammanhang pa ett lattillgangligt satt
och samtidigt behélla nyanserna. Det var en friga som blev allt mer aktuell efterhand
som informationen pa ett lattillgangligt sprak blev mer omfattande. Under 80-talet
etablerade Hufvudstadsbladet en lattlast halvsida. Det var en pionjargiarning som fort-
farande vantar pa sin efterfoljd inom dagspressen. Inspirationen till detta gav uppenbar-
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ligen de lattlasta publikationer pa svenska som FDUV medverkat till att sprida eller
starta. I Ldka och Léra nr 3/83 noteras att FDUV:s projektarbetsgrupp for lattillganglig
information inlett férhandlingar med Hbl om att fa ett l1attlast nyhetssammandrag infort
i tidningen och att tidningen stillt sig positiv. Sammandraget ingick i lordagens tidning
under rubriken "Veckan som gick”.

Men efter en tid avbrots experimentet utan att kunna ersittas med nagot liknande. FDUV
forsokte givetvis argumentera for en fortsattning, men enligt forbundsstyrelsens protokoll
25.1.1985 hade davarande chefredaktoren Jan-Magnus Jansson understrukit svérighe-
terna att dokumentera komplicerade sammanhang pa ett enkelt sitt utan att materialet
blir ensidigt. Han ansdg uppenbarligen att det var en trovardighetsfraga for Hbl och av
denna orsak en viktig policyfraga. Chefredaktéren meddelade att Hbl hellre kunde satsa
pa en separat tidning utdelad till prenumeranter med utvecklingsstérning. Det utgor gi-
vetvis en tidningsredaktions suveridna rattighet att bestimma tidningens innehall. Har
ansag redaktionen tydligen att tidningen kunde lopa risk for att ge, eller uppfattas att ge,
en forenklad och skev bild av olika skeenden. Men dven pa denna punkt har uppfattningen
gatt in pa andra och, vagar jag havda, mer rationella banor. Lattlast text uppfattas i dag
som ett viktigt kommunikationsmedel, inte som en ensidig beskrivning av omvarlden.

Temadagarna, som startade pa Hanaholmens kulturcentrum, ledde i forlangningen till att

personer med en utvecklingsstdrning oppet borjade stilla krav pa samhillet och aven pa sin
egen organisation. Genom foreningen Steg for Steg har hela DUV-rorelsen utecklats mot att
inte enbart vara en organisation for utan aven en organisation av personer med

utvecklingsstorning.
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DA det giller arbetet for medbestimmande tror jag det ar dags att ge de personer och
grupper inom DUV som i tiden ofta uppfattades som radikala ett stort erkinnande. En
av de viktiga utgidngspunkterna for den framtida utvecklingen, som sé sméaningom ledde
fram till grundandet av foreningen Steg for Steg, var att verkligen kunna se personer
med utvecklingsstorning och lyfta fram deras svaga stillning i samhallet. Det gillde ocksa
att inse att den svaga stillningen for denna grupp hade mycket att gora med samhallets
allminna (och felaktiga) varderingar och instillningar. Samtidigt innebar detta "steg for
steg” en utveckling inom DUV i riktning mot en organisation for medborgerliga och
manskliga rattigheter. DUV-organisationen blev samtidigt en organisation for och av
personer men en utvecklingsstérning. Man anslot sig till de verksamhetslinjer som har
berorts i avsnittet om DPI, de funktionshdmmades varldsorganisation (se kapitlet Det
internationella handikapparet 1981).

Temadagar av det slag som inleddes 1978 pa Hanaholmen ordnades ocksé pa Hanaholmen
ar 1980, pa Varmdo i Sverige 1981 och pa nytt pd Hanaholmen 1983. Men arbetet for
medbestimmande hade dven i 6vrigt kommit i gdng pa bred front inom DUV. Fritids-
sektioner hade grundats inom manga av DUV-foreningarna och i tidningen Ldka och
Ldra infordes sidor med lattlast text, som forst kallades ungdomssidor och sedan fick
namnet Latt att Lasa. Har publicerades intervjuer, diskussioner kring vardagliga han-
delser, liksom information om lattlasta bocker och viktiga evenemang. For forsta gdngen
hade saledes personer med utvecklingsstorning mojlighet att ta del av information som
var utformad pa ett lattforstaeligt siatt. Detta lade grunden till méjligheterna att sjélv ta
stillning till fragor och medverka till beslut som géillde den egna livssituationen.

Ar 1985 kunde férbundet med stéd av Penningautomatforeningen anstilla en projektsek-
reterare for medbestammande pa heltid. Projektet var till en borjan planerat som trearigt.
Som projektsekreterare valdes socionom Lisbeth Mutanen (senare Hemgard). Pa go-
talet skulle hon aterkomma till FDUV inom olika uppgifter for att sluta som organisatio-
nens verksamhetsledare 2006. Lisbeth Mutanen hade bland annat som uppgift att bereda
marken for arbetet med medbestimmande i DUV-féreningarna, och i detta syfte aktivera
fritidssektionerna, inspirera till grundandet av nya sadana och planera aktiviteter for
medbestaimmandeverksamheten.
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Ar 1985 kund férbundet med stéd av medel fran Penningautomatforeningen anstalla Lisbeth Mutanen

(Hemgard) som projektsekreterare for medbestimmande. Samtidigt bildades en riksomfattade arbetsgrupp.
Pa bilden ser vi arbetsgruppen i sin forsta sammansittning. | framre raden fran vinster Nina Stromsholm,

Lisbeth Mutanen, Mailen Murmann, Thora Krokfors och Eva Koivisto. | bakre raden fran hoger Tossi
Gronholm, Eira Fahlander, Borje Malm, Evelyn Wiktorsson, Marina Wasberg och Bernt Bjorklund.

Inom DUV borjade man ordna Stortréffar, dar personer fran fritidssektionerna och andra
intresserade motte upp. Stortraffar hade ordnats inom DUV sedan ar 1969 i Mariehamn
och togs nu i bruk for denna nya viktiga grupp av medlemmar. Ar 1983 ordnades den
forsta Stortraffen pa Lepolampi. Som en del av medbestimmandesekreterarens arbete
forbereddes foljande Stortraff i Vasa i november 1985. Ett viktigt budskap vid stortraffen
i Vasa blev kravet pa "Ett samhalle for alla” liksom uppmaningen "Lon inte pension”.
Stortraffens deltagare deltog dven i ett evenemang som uppenbarligen kan klassas som
den forsta i Finland genomférda gatudemonstrationen for personer med utvecklings-
storning, med personer med utvecklingsstorning. Deltagarna vandrade fran motesplatsen
till Vasa torg med den utspanda banderollen "Ett samhalle for alla i spetsen”. Demon-
strationen gick givetvis fredligt till. Pa vigen till torget tog demonstranterna upp den
svenska melodifestivalens vinnarlat fran 1984, Diggi Loo Diggi Ley, dar texten handlar
om att sta infor en karriar med helt nya mojligheter. Pa torget mottes demonstranterna
av Ole Norrback, redan da fortroendevald inom DUV. Denna géng var han dock dar i
rollen som en rikspolitiker som ville lyssna till vad den demonstrerande gruppen hade
att sdga. Han var for ovrigt en av de fa som gav sig tid att lyssna. I Ldka och Ldra nr
1/1986 skriver medbestimmandesekreterare Lisbeth Mutanen under rubriken “Infor-
mation och attityder” foljande: "Nar Stortraffen var forbi hade de flesta av deltagarna
stora forvantningar pa vad som skulle skrivas i tidningarna om var Stortraff. Det gick
rykten om att tv skulle komma och filma var demonstration. Ingenting hordes och syntes
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till. Ingen forstod varfor massmedia inte ville uppméarksamma denna markvardiga han-
delse ... Den enda tidning som uppmirksammade hindelsen p ett virdigt sitt var Aland-
stidningen. Ett stort fint reportage, dar bade utvecklingsstorda deltagare och ledare in-
tervjuades. Jag borjade fundera varfor det idag finns ett sddant motstand att skriva om
utvecklingsstorda. Jag har forstatt att det for 10 ar sedan var mycket liattare att fa in en
artikel i tidningen. Borjar vart samhalle rikta sig mer och mer till alla s.k. starka manniskor.
Tidningarna fylls av vackra, unga starka manniskor. Det som ocksa dr forvanande ar att
nar det skrivs, blir det ofta sé fel ... Det dr inte bara bendamningarna som blir tokiga, utan
omsorgens malsattning, attityderna genomsyras av att tycka synd om alla.”

Lisbeth Mutanen finner saledes skal till samma kommentarer som kurs- och informa-
tionssekreteraren, Susanna Frankenhaeuser, gjorde i anledning av de forsta temadagarna.
Det hade med andra ord inte varit s& mycket liattare tio ar tidigare. Massmedia lyckades
inte uppfatta det viktiga budskap man forde fram. Lisbeth Mutanen hade sakerligen ratt
isin iakttagelse att attityder — da som nu frestas man att siga — genomsyrades av install-
ningen “tycka synd om”. Den instillningen kan ge mycket spaltutrymme, men att berora
mer genomgripande fragor kan vara svarare. Vid Stortriffen gav till exempel Vasabladet
demonstranternas budskap nagra rader, medan man utforligt beskrev tillkomsten av
vardhemmet Osterbotten i samma artikel. Utan att ifrigasitta behovet av ett virdhem
kan man dra slutsatsen att Stortraffens budskap om framtidstro och beredskap att sjalv
ta tag i sin situation fortfarande var fraimmande for massmedias varld. Daremot verkade
uppfattningen om personer som ar helt beroende av andras valvilja vara val inarbetad.
Dar passade en artikel om vardhemmet in som handen i handsken.

i
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| Vasa genomfordes uppenbarligen landets forsta demonstration, dar utvecklingsstorda
personer deltog aktivt bade som organisatorer och deltagare. Pa bilden ses demonstrations-
taget, som med slagord och sang var pa vag mot Vasa torg, dar Ole Norrback talade till

demonstranterna.
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Viljan hos personer med utvecklingsstorning att sjidlva paverka sin situation togs saledes
inte pa allvar eller bemottes med direkt misstro. Vi har tidigare varit inne pé diskussio-
nerna om manipulation och i samband med Stortraffen i Vasa dok tanken upp, kanske
fran ett nagot ovantat hall. Fackorganisationernas svenska organ, Lontagaren, som borde
ha statt niara demonstranternas strivanden, 4gnade demonstrationen intresse framst i
den meningen att man i hela skeendet sag politisk manipulation. Ole Norrback hade
som politiker haft den "déliga smaken” att delta i demonstrationen. Ingen av arrangorerna
hade haft nagra tankar pa att ordna en ensidig politisk manipulation, knappast heller
Ole Norrback, som endast horsammat arrangorernas inbjudan.

Kongressen i Marichamn — genombrottet for medbestaimmande

Redan fore Stortréffen i Vasa hade forbundet hallit forbundskongress och studiedagar i
Mariehamn med temat medbestimmande. Forbundskongressen i Mariehamn kan be-
tecknas som historisk i atminstone tva avseenden. Medbestammandefragan fick sitt de-
finitiva genombrott vid kongressen. Detta var den viktigaste hdndelsen. Har var det inte
enbart frigan om ett tillrattalagt parallellprogram, utan hela kongressen med anféranden
och gruppdiskussioner var uppbyggd kring temat medbestammande. Samtidigt innebar
kongressen i Mariehamn ocksa ett imponerande prov pa DUV-organisationens samman-
tagna styrka och forankring i alla regioner i Svenskfinland. Uppemot 400 personer slot
upp till forbundets kongress, vilket innebar 6ver 20 procent av den sammanlagda med-
lemskaren. Forbundsordforande Lars Nystrom kunde i sitt 6ppningsanférande blicka ut
over en till bredden fylld plenisal i Sjalvstyrelsegarden i Mariehamn. Forbundets vice-
ordforande, och samtidigt viardforeningens ordforande, Goran Hansen paminde i sitt
oppningsanforande om att DUV:s forsta Stortraff hade gt rum i Mariehamn 1970 och
da hade samlat ett 80-tal deltagare. Femton ar senare var deltagarantalet det femdubbla.
FDUV:s kongress i Mariehamn utgjorde en av hojdpunkterna for organisation i det vi i
dag kanske kunde kalla Samforstdnds-Finland eller Konsensus-Finland. Omsorgssektorn
utgjorde fortfarande en relativt sluten del av det finlindska samhillet och inom det
svensksprakiga omradet var FDUV och Karkulla huvudaktorerna. Detta paminde ocksa
Kérkullas representant, Siv Fagerlund, om i sin hilsning fran kommunalférbundet, dar
hon hoppades att vara bada organisationer, som har ett intimt samarbete, infor framtiden
skall kunna anvénda all kunskap och mognad som behovs for att ta de direkta stegen
mot utveckling”.
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Kongressen i Mariehamn utgjorde en av hojdpunkterna for DUV-rorelsen, da det gillde att visa

upp bade vilja och kraft till forandring. Kongressen, som samlade uppemot 400 deltagare,
innebar samtidigt ett genombrott for medbestaimmandetanken. Bilden visar ett svep over
kongressdeltagarna i landstingets sessionssal

i Mariehamn.

Utvecklingen framover skulle innebara att mgjligheterna for personer med utvecklings-
storning att sjalva ta ansvar for sin framtid blev storre, och att personer med utveck-
lingsstorning darmed blev en viktig del av det forbund som foretradde deras sak. Ut-
vecklingen framover betydde dven att besluten i frdga om service och rittigheter i
framtiden skulle tas i ett betydligt mer decentraliserat samhalle. Mycket av det som upp-
fattades som sjalvklarheter — pa gott och ont — skulle komma att bade ifragasittas och
omvarderas.

Siv Fagerlund berorde i sitt eget inligg om medbestimmande hur verksamheten hade
borjat inom Karkulla och hur situationen utvecklats vid tiden for kongressen. Karkulla
hade relativt tidigt borjat med det man kallade "sjalvstandiggorande” vid avdelningarna
pa centralanstalten och kunde vid nordiska forbundets kongress i Tammerfors 1971 rap-
portera om ett helt niatverk kring detta. Efter 70-talets fokus pa den 6ppna varden hade
avdelningarnas sjalvstandiggérande och medbestimmande fatt ny uppmarksamhet som
en del av en planerad institutionsavveckling.
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Siv Fagerlund, ledande kurator vid
Karkulla, representerade kommunal-
forbundet vid forbundskongressen i
Mariehamn. [ sitt tal infor kongressen
hoppades hon, att bagge organisationer
skulle kunna anvanda all sin gemensamma
kunskap och mognad for nya steg framat.
Siv Fagerlund hade en nara relation till
arbetet inom DUV och dess medlemmar.
Har ses Siv pa bilden till hdger i samtal
med Gunnel Gronlund en av pionjarerna
bland foraldraradgivarna men ocksa

langvarig och aktiv paverkare inom DUV.

Anforandet belyste samtidigt skillnaderna mellan hur medbestimmande kom att uppfattas
inom organisationerna for personer med funktionsnedsittning och inom den offentliga
varden. Medan man inom den offentliga vairden framfor allt var intresserad av att etablera
demokrati mellan vardade och vardande riktade sig medbestimmandet inom organisa-
tionerna redan fran borjan mot inflytande i samhallet som helhet. Men steget mot infly-
tande pa ett vidare plan borde givetvis borja i den egna narmiljon — ddrom var demo-
kratiivrarna” inom bada lagren eniga. Vid kongressen i Mariehamn framkom samtidigt
att intresseorganisationerna inte alltid hade kunnat svara mot forvantningarna, namligen
att pa ett sa seriost sitt som mojligt stoda sina egentliga uppdragsgivare, personer med
utvecklingsstorning. Pie Blume, engagerad i FUB:s Stockholmsforening, deltog som f6-
redragshallare i kongressen. Han hade gjort sig kind som en energisk foresprakare for
ett okat inflytande for personer med utvecklingsstorning. Pie Blume refererade i sitt
inldagg till FUB:s landsméte 1978, dar man for forsta gangen hade stillt krav pa represen-
tanter med en utvecklingsstorning i alla FUB-styrelser, bade pa riks-, lans- och lokalplanet.
Forslaget godkiandes vid landsmoétet 1980, men hade da blivit forandrat till att det i lo-
kalstyrelserna skulle finnas minst tre medlemmar som speciellt dgnade sig at forenings-
verksamhet for personer med utvecklingsstorning. Darmed foll kravet pa att personen
sjélv skulle ha en utvecklingsstorning. Detta trots att FUB-organisationen erhéllit tillaggs-
medel for att organisera medbestaimmandeverksamheten.

Sa smaningom borjade manga aktivister ifragasatta hela begreppet medbestimmande.
Vigen mot ett sa stort inflytande som mojligt 6ver sitt eget liv och sin omgivning kunde
helt enkelt inte kallas medbestimmande. Redan i ordet fanns ett forbehall och en antydan
om att ndgon annan part trots allt hade det sista ordet. I Blumes anférande skymtar de
fragestillningar som senare skulle bli viktiga, da self advocay-rorelsen, sjalvforesprakarna,
vaxte fram. Det finns skil som gor att en fullstindig jamstalldhet och likaberattigande
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mellan anhoriga och personer med utvecklingsstorning kanske inte ar mojliga inom en
och samma organisation, konstaterade Blume. Harefter raknade han upp situationer,
dar intressena inte behover sammanfalla. De anhoriga kunde gora aktivt eller passivt
motstdnd mot en nédvandig frigorelse. Man kunde fortfarande uppfatta en person med
utvecklingsstorning som ett barn, ett argument som kanske i dag har forlorat en del av
sin aktualitet. Han avslutade med att framkasta grundandet av ett eget forbund for ut-
vecklingsstorda som en majlighet. I sa fall skulle FUB bli en renodlad intresseorganisation
for foraldrar. Samtidigt skulle FUB inte lingre kunna vara en handikapporganisation,
vilket atminstone pa kort sikt vore for6dande, konstaterade han vidare.

Vid forbundskongressen i Mariehamn hade deltagarna magjlighet att vilja mellan 4 sek-
tioner, var och en med en fraga som skulle besvaras. I sektion 2 16d fragan kort och gott
”Ar de utvecklingsstordas inflytande i DUV 6verhuvudtaget méjligt och onskvirt?” Sek-
tionen gav ett klart jakande svar pa fragan, men konstaterade samtidigt att vi ”i dag talar
om en mycket liten grupp utvecklingsstorda, som skulle ha majlighet eller intresse av att
delta i DUV i annat an fritidsverksamheten”. Darmed hade man pa Mariehamnskon-
gressen for sin del formulerat ett av de viktiga argumenten i den fortsatta diskussionen.
Personer med utvecklingsstorning maste ges majlighet att — helst i nara samarbete med
DUV - utveckla sin egen foreningsverksamhet.

Man ansag ocksa att detta inte kunde befria DUV fran ansvaret att i forsta hand tala for
personer med utvecklingsstorning. Detta ansvar géllde inte minst personer med en svar
funktionsnedsattning. Samtidigt skulle givetvis de anhorigas intressen beaktas.

Sektion 4 maste pa grund av det stora intresset indelas i sektion 4 a och 4 b. Den fraga
som vickte detta stora intresse var inte sa 6verraskande "Hur ge de utvecklingsstorda
forutsattningarna till medinflytande inom omsorgens enheter?” Betraffande skolan som
fortfarande vid denna tidpunkt horde till omsorgsenheterna, foreslog man att en mot-
svarighet till Hem och skola-foreningen skulle bildas. Dar skulle ocksa elevrepresentanter
vara med. Efter att undervisningen integrerats med skolans normalsystem har frages-
tallningarna forandrats, men samarbetet med Forbundet Hem och skola, som etablerades
redan pa 80-talet, har fortsatt.

Forbundskongressen och studiedagarna i Mariehamn lade grunden till det fortsatta
arbetet med medbestimmande inom DUV. Kongressen var utan tvivel &ven en av de vik-
tiga orsakerna till att forbundsstyrelsen ett ar senare gick in for att anstélla en pro-
jektsekreterare for medbestimmandefragor. Medbestimmandeverksamheten fick ocksa
en allt viktigare roll inom fritidsverksamheten. Har var det sdledes viktigt att kunna ge
stod for arbetet och ta till vara det stora intresse manga visade. Samtidigt gillde det att
fora ut ideologin om respekt och medbestimmande. Detta skedde bland annat genom
regelbundet dterkommande sa kallade konferenser for fritidsledare, dar medvetenheten
om vad medbestimmande innebar byggdes upp.
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Den lattillgangliga
informationen

en lattillgangliga informationen blev en viktig plattform for hur arbetet for med-

bestammande utvecklades. Precis som da det giller all annan verksamhet i sam-

hallet var tillgdngen till information och kunskap en av de viktiga
forutsattningarna. Grunden for tillgangen till 1attlast material pa svenska i Finland var den
s kallade boklddan som Samariterstiftelsen grundade i slutet av 1960-talet och som dven
tog upp lattlasta bocker pa sitt program. Initiativet till bokladan togs av den davarande
styrelsemedlemmen Christel Brunberg. Samtidigt inleddes ett samarbete med studiefor-
bundet Vuxenskolan i Sverige. Vuxenskolan samarbetade med svenska FUB gillande latt-
tillgangligt studiematerial. Allt detta lade grunden till en verksamhet som kunde ta sikte
pa mojligheter for personer med utvecklingsstorning att paverka, till en borjan sin egen
narmiljo och sin egen organisation, for att darefter ta steget vidare till att paverka andra i
samhallet. Vi har redan berort Hufvudstadsbladets experiment med den léttlasta halvsidan
"Veckan som gick”. Initiativets storsta svaghet ldg uppenbarligen i att det var alltfor 1angt
fore sin tid. De lasare saknades, som i dag genom olika lasprojekt och en utveckling av det
lattlasta spraket finns. De littlasta texterna vaxte fram genom en vixelverkan mellan lasare
och skrivare. I detta sammanhang hade olika skrivarprojekt betydelse. I borjan av 1980
samlades en grupp personer med utvecklingsstorning pa arbetarinstitutet i Vasa under
ledning av Susan Hednds. Det var fragan om personer som ofta laste lattlasta bocker. Pa
det sittet tillkom idén att sjilva gora en bok. Man klippte och klistrade ihop en bok, dar
var och en fick beratta en historia. Samtidigt tecknade man bilder som illustrerade de his-
torier som berattades. Projektet vackte ett stort intresse bland deltagarna och ambitionen
att gora en riktig bok blev allt starkare. I Ldka och Ldras avdelning "Latt att 1asa” beskriver
Susan Hednas hur ett projekt som tar fram savil arbetet for medbestimmande och sam-
tidigt vacker lusten att sjalv bade lasa och beratta kunde vara utformat. FDUV blev genom
fritidsverksamheten pé ett naturligt sitt inkopplat i projektet och erbjod sig att ge ut den
bok som tillkommit. Boken kompletterades ytterligare med tre noveller, som Susan Hed-
nas skrev ned med ledning av vad som berattats i gruppen. Novellerna gallde alla temat
att utforska och paverka sin omgivning. De fick namnen ”"Sverigeresan”, "Ett veckoslut dar
hemma” och "Maria drommer om att ga i skolan”. Gruppen kring boken tog ocksa foto-
grafier for att illustrera de olika situationer som behandlades. Namnet pa boken var givet
fran borjan. Det dr fragan om ”Var bok”, konstaterade man och under det namnet gjorde
den historia som den forsta lattlasta boken pa svenska i Finland. Véar bok kom aven ut pa
kassett och anvindes inom ménga grupper i DUV:s fritidsverksamhet. Boken fick 6verhu-
vudtaget en roll som en upplysare och viackarklocka, da det gillde att uppmarksamma per-
soner med utvecklingsstorning som skapare och anvandare av kultur.
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Forbundet tillsatte under 1980-talet tva riksomfattande arbetsgrupper, en for medbe-
stimmande och en for lattillganglig information. Arbetsgruppen for medbestimmande
hade en viktig roll i samband med de Stortraffar som ordnades och blev den ursprungliga
plattformen for fortsatt medbestimmandeverksamhet och diarmed i forlangningen for
foreningen Steg for Steg. Arbetsgruppen for lattillganglig information lade grunden for

insatser gallande lattlast och stod for kommunikation. Man samarbetade ocksd med
verksamheten for lattillgangliga laromedel.

Beata Frankenhaeuser har
varit en pionjar for latt-
tillganglig information pa
bade svenska och finska i
Finland. Pa bilden syns Beata
Frankenhaeuser, langst till
vanster, tillsammans med en
grupp aktivister.

rdforande for arbetsgruppen for lattillgdanglig information var under

mdnga ar pa 8o- och 9o-talet Beata Frankenhaeuser. Som forestandare for
Kyrksldatts arbetscentral hade hon redan tidigt engagerat sig i medbestdmmande
och ocksa blivit intresserad av mojligheterna att skapa lds- och skrivgrupper lik-
som att gora litteratur littillginglig. Ar 1988 blev Beata Frankenhauser kon-
taktperson i den nordiska arbetsgrupp som bildats for tillrdttalagd litteratur och
kom pa detta sdtt att arbeta som en ambassador for kulturarbete pa omradet ldtt-
last litteratur. Beata Frankenhauser hade vid sidan av sina kontakter inom DUV
och den svensksprdakiga omsorgen dven ett vitt kontaktndt pa finsksprdkigt hall.
Hon blev en formedlare av intryck och idéer mellan det évriga Norden och Finland
och det dr i mycket hennes fortjanst att arbetet med ldttldst fick en tidig start i
vart land, squdl pa svensk- som finsksprdkigt hall.

Redan i mitten av 1980-talet borjade tva av Finlands mest kinda svensksprakiga forfattare,
Birgitta Boucht och Marta Tikkanen, att skriva lattlasta bocker. Birgitta Bouchts forsta
lattlasta roman blev "Losa lappar om mormor, Marjut och doden”, en bok som ocksa 6ver-
sattes till finska. Ar 1991 kom hennes bok "Marken gungar: En bok om att bli kir”. Birgitta
Boucht har fortsatt att ge ut lattlasta bocker, de har blivit en viktig del av hennes produktion.
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Mirta Tikkanen skrev de littlista bockerna “Onskans trid” 1987 och “Bryta mot lagen”
1992. "Sofias egen bok”, som Tikkanen skrev 1882, var inte lattlast, men ger kanske en
tillaggsdimension till hennes engagemang som forfattare till lattlasta bocker. Det ar gi-
vetvis svart att sdga vilken roll DUV:s arbete for att introducera lattlasta texter har haft
for framvaxten av lattlast litteratur pa svenska i Finland. Det ar dock ett intressant faktum
att tvd av vara mest kdnda och mycket lasta forfattare ocksa valt att skriva lattldasta
bocker. Av en viss betydelse var det sékert att det existerade natverk kring fragan pa fin-
landssvenskt hall. Det fanns nyckelpersoner som i olika sammanhang arbetade for att
informera om lattlast och samtidigt informerade om de olika grupper som kunde ha

behov av detta slag av litteratur.

Det ar givtevis svart att siga vilken roll
DUV:s arbete for att introducera lattlasta
texter har haft for framvaxten av lattlast
litteratur pa svenska i Finland. Ett intressant
faktum ar dock att kanda och lasta svensk-
sprakiga forfattare i Finland valt att dven
skriva pa lattlast. Utan ett nitverk kring
lattlast kanske situationen sett annorlunda

ut.

Litteratur pa lattlast svenska var i och for sig inte ett helt nytt fenomen i Finland da
arbetet med lasgrupper av det slag som skapade Var bok startade i borjan av 1980-talet.
Lattlasta bocker fran Sverige hade funnits tillgingliga redan over ett artionde tidigare.
En av pionjarerna pa omradet var Pehr Anders Fogelstroms "Sommaren med Monica”
som utkom 1968. Den representerar samtidigt den typen av lattlast roman som var mer
vanlig i borjan, en bok vars originalversion &terberittats pa littlist svenska. Ar 1968
startade arbetet med lattlasta bocker, si kallade LL-bocker, som ett experiment vid Skol-
overstyrelsens i Sverige. Bockerna utgavs pa olika forlag. Foljande artionde betydde en
rask utveckling for LL-bockerna i Sverige, dd man bland annat gav ut lattlasta bearbet-
ningar av Greven av Monte Christo, Pygmalion och #ventyrsklassikern Kon-Tiki. Ar 1984
utgavs det forsta numret av den littlasta nyhetstidningen 8 Sidor, ett forsok som 1987
blev permanent. Genom ett beslut av riksdagen i Sverige bildade man 1988 LL-stiftelsen
och overforde utgivningen av tidningen och LL-bockerna till den nybildade stiftelsen.

Under hela 70-talet fanns det saledes tillgang till svenska LL-bocker i Finland. Men som
i s& manga andra fall kan man konstatera att kulturaktiviteter fungerar bést i sitt eget
sammanhang. Den lattlasta boken pé svenska i Finland vaknade till liv forst da den fick
ett ssmmanhang. DUV:s medbestammandearbete spelade har en viktig roll. Det hjalpte
till att lyfta fram och synliggora de grupper i samhallet som behdvde lattlast. Vi fick en
diskussion om behovet av att tillrattalagga sprak for personer med en utvecklingsstorning,
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personer med dyslexi och afasi liksom barndomsdova personer. Som sé ofta, da det giller
funktionsnedsittning, sdg man snart positiva ”spin off”’-effekter aven pa andra omraden.
Detta gillde séval den dldre befolkningen som personer med ett annat modersmal dn
svenska. FDUV har haft en viktig, men ofta forbisedd, roll da det giller den svenska kul-
turen i Finland. De ldttlasta bockerna och senare den lattlasta nyhetstidningen, LL-
Bladet, har med framgéng kunnat anviandas inom svenskundervisningen, i den finsk-
sprékiga grundskolan och fortsatt utbildning. Aven for invandrare har de Littlista texterna
kunnat vara en inkorsport till kulturen i vart land.

FDUV fortsatte under hela 1980-talet att vara mycket engagerat i frdgan om lattillganglig
kommunikation och understodde ett medlemsforslag till Nordiska Radet med forslag till
samarbete, da det gillde produktion av lattlast. Trots en allméant positiv attityd till ett
mer omfattande nordiskt samarbete bland berérda myndigheter och institutioner lat de
mera konkreta resultaten vianta pa sig. Vid nirmare genomgang visade det sig att samar-
betsvinsterna inte blev s stora som man forst tankt sig. Trots att de nordiska spraken
star varandra ndra (med undantag for islandskan och finskan) skiljer de sig dock sa
mycket att det forsvarade en mera omfattande samproduktion. De lander som kunde ha
en direkt nytta var Sverige och Finland for det svenska sprakets del, men inte ens har
kunde ett mer systematiskt samarbete komma igéng.

Det som i allra hogsta grad intresserade FDUV var givetvis hur stodet for LL-produktion
— inbegripet den svenska — skulle utformas i Finland. Undervisningsministeriet hade
1.12.1988 tillsatt en arbetsgrupp med uppgift att forbattra LL-sprakets stillning. Gruppens
ordforande blev omsorgsdirektoren for omsorgsdistriktet i Satakunta, Pertti Rajala, sam-
tidigt en av pionjirerna da det gillde littlast litteratur pa finska. Aven Beata Franken-
hauser blev kallad som medlem av gruppen. Trots att FDUV saledes indirekt hade mgj-
lighet till representation i arbetsgruppen var man inte odelat ngjd med det slutliga
forslaget. Till en borjan var man klart missngjd med att ministeriet overhuvudtaget inte
begart utlitanden om arbetsgruppens forslag. Men ministeriet korrigerade sig och FDUV
fick avge ett utldtande. Arbetsgruppen foreslog att medel for lattlast litteratur skulle re-
serveras i statsbudgeten och utgick fran att atminstone féljande grupper skulle behéva
den typ av stod: personer med utvecklingsstorning, cp-skada, MBD-skada, afasi, hor-
selskada, syn- och horselskada eller andra funktionsnedsattningar. Harutover noterade
man personer med las- och skrivsvarigheter liksom den aldre befolkningen. Man foreslog
vidare en LL-kommission. Den skulle foresla hur medlen utdelades och ocksa 6vervaka
medlens anvindning. Kommissionen skulle dven publicera en forteckning over LL-litte-
ratur, handha vissa uppgifter gillande distributionen, framja forskning och organisera
utbildning i samarbete med social- och hilsoorganisationernas samarbetsgrupp.

FDUYV tyckte att arbetsgruppen pa ett fortjanstfullt satt aktualiserat behovet av stéd for
LL- litteratur och att forslaget om att inrdtta en kommission var vilgrundat. Likasa un-
derstodde man forslaget att hoja stodet for opinionstidningar sa att en utgivning av en
LL-tidning kunde bli mgjlig. Man papekar vidare att behovet av LL-litteratur for personer
med utvecklingsstorning borde fa en storre uppmarksamhet och utgick fran att denna
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grupp trots allt skulle utgora huvudkonsumentgruppen for LL-bocker och tidningar. Spe-
ciellt oroar man sig for att kommissionens kontakter med FDUV kunde bli rétt sd spora-
diska. I forslaget talade man visserligen om att en medlem av LL-kommissionen bor re-
presentera de handikappade och en medlem bor ha svenska som modersmal. Men detta,
konstaterar FDUV, kan inte tolkas sa att medlemmen med svenska som modersmal sam-
tidigt kan forutsattas ha kontakter till DUV-rorelsen. FDUV har hittills statt for den hu-
vudsakliga planeringen av lattlast litteratur pa svenska. Det verkar saledes rimligt att
kontakterna till FDUV skulle organiseras battre. Forbundet gav sdledes arbetsgruppens
forslag savial ros som ris. Man ar nojd med att en ordning skapas for att understtda
lattlast litteratur, men upplever att man i férhéllande till det pionjararbete som gjorts
blivit distanserad fran mojligheterna att effektivt paverka utvecklingen.

Under ar 1989 ansokte FDUV tillsammans med Kehitysvammaliitto om att ge ut prov-
nummer av en lattlast tidning, som pa finska fick namnet Selko-Uutiset (numera Selko-
sanomat) och pa svenska LL-Bladet. Medel for provnummer beviljades med dessa tva
organisationer som utgivare, men samtidigt planerade social- och hélsoorganisationernas
LL-grupp ett "neutralare” forum for en fortlopande utgivning av tidningen. En majlighet
som foreslogs var Huoltaja-saatio. Denna stiftelse stod bakom tidningen "Huoltaja”, som
var en facktidskrift inom socialvarden. Malsittningen var att utgivarna skulle kunna er-
hélla ett heltackande statsbidrag for utgivningskostnaderna. Ett annat alternativ kunde
vara att de organisationer som var intresserade av lattlast information skulle grunda en
utgivarforening, en LL-forening. Som tredje alternativ naimndes att Kehitysvammaliitto
eller Tukiliitto i samarbete med FDUV kunde fungera som utgivare. Det sistndmnda for-
slaget ansdg man dock att kunde begriansa antalet tinkbara prenumeranter. FDUV:s for-
bundsstyrelsemote tog 2.6.1989 stillning till de olika alternativen. Samma dag skulle for
ovrigt organisationernas LL-grupp pa nytt behandla fragan. Férbundsstyrelsen hade
forstaelse for ambitionerna att grunda ett neutralt utgivarforum och ansag for sin del att
alternativet med en utgivarforening da var det basta. Daremot stillde man sig frigande
till stiftelsen Huoltaja-sdatio. For stiftelsens del var fragan i praktiken redan avgjord, ef-
tersom man i ett brev, daterat redan 25.4.1989, avbojt att ata sig uppgiften. Férbunds-
styrelsen antecknade saledes ett samarbete med Kehitysvammaliitto eller Tukiliitto som
det nést basta alternativet.

Vid LL-gruppens moéte kunde man saledes endast konstatera att Huoltaja-stiftelsen avsagt
sig ett engagemang i frigan — atminstone for den narmaste framtiden — och att inte
heller en utgivarforening verkade aktuell. Slutresultatet blev att Kehitysvammaliitto och
FDUV gick vidare med en ansokan om utgivning av en lattlast nyhetstidning. Bagge or-
ganisationer hade uppvaktat riksdagens statsutskott i samband med budgetbehandlingen
infor ar 1990. For andamaélet anslogs dven en miljon mark. FDUV och Kehitysvammaliitto
ansokte gemensamt om de beviljade medlen och stod dven gemensamt som utgivare for
LL-Bladet, medan Kehitysvammaliitto var ensam utgivare av den finsksprakiga versionen
Selko-uutiset. Da det géllde fordelningen av medel mellan organisationerna skapades sa
sméningom en sddan praxis att FDUV erholl medel for en egen redaktion, medan medlen
for tidningens ovriga till Penningautomatforeningen.
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Maria Osterlund, den forsta redaktéren
for den forsta svensksprakiga lattlasta
nyhetstidningen i Finland.

Maria Osterlund ar — som sig bor —
fotograferad tillsammans med en annan

beromd journalist, belgiska Tintin.

Det ar svart att bedoma vad utfallet varit om den lattlasta nyhetstidningen fatt en annan
och bredare bas for sin utgivning. Man kan givetvis se pa utvecklingen for motsvarande
tidningar i andra ldnder, men en sddan jamforelse forsvaras av att det forekommer olika
typer av lattlasta nyhetstidningar. Den tidning som ligger narmast till hands som jamf6-
relseobjekt ar 8 Sidor i Sverige, som getts ut av den statliga LL-stiftelsen och Centrum
for 1attlast, och i dag ges ut av Myndigheten for tillgingliga medier. Trots 8 Sidors bredare
(neutralare) bas borjade har man i Sverige ockséd utvecklat en annan typ av LL-tidning
for olika invandrargrupper. Darmed beholl 8 Sidor personer med utvecklingsstorning
som en av sina viktigaste lasargrupper. LL-Bladet och Selkosanomat har trots att de
egentliga utgivarna endast representerar en av lasargrupperna lyckats relativt vil med
att nd andra viktiga grupper, som invandrare, grupper inom den dldre befolkningen och
personer med olika lds- och talhandikapp. LL-Bladet har i forhéllande till Selko-
Uutiset/Selkosanomat alltid haft en 6verraskande stor upplaga, for narvarande ungefar
en tredjedel av tidningarnas sammantagna upplaga pa cirka 4 000 exemplar. Detta kan
forklaras med att man for LL-Bladet vil lyckats na ut till sina potentiella prenumeranter
och dven kunnat rikna in lasare inom skolornas sprakundervisning.

Sett fran FDUV:s synpunkt har valet att ga in i ett samarbete med Kehitysvammaliitto
uppenbarligen gett betydligt mer pa detta omrade an att helt bygga upp en egen verk-
samhet. Instillningen till samarbetet har varit positiv frdn bagge parter, och dven gett
upphov till helt nya samarbetsomréaden. Det man da kommer att tinka pé ar portalen
Papunet, som utvecklats i niara samarbete med projektet kring en nyhetstidning. Papunet
ar en portal med information for kommunikationshandikappade och innehaller saval
littldst information som information pa si kallat standardsprak. Aven verksamheten
inom LL-Center har inspirerats av detta samarbete, 4ven om man administrativt helt
hor till FDUV:s egen verksamhet.
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Lattlast for traningsskolan

En viktig mélséttning for FDUV:s arbete pa 1980-talet var att utveckla lattlasta laromedel
for traningsskolan. Arbetet for att f4 fram bade liromedel och vuxenstudiematerial for
personer med utvecklingsstorning hade startat redan pa 70-talet. D& slot forbundet avtal
med Vuxenskolan i Sverige. Som en del av arbetet vid DUV:s Tallbo daghem och i sam-
arbete med Vuxenskolan tog man fram traningsmaterialen "l&ng-kort”och "stor-liten”.
Arbetet skedde under ledning av barntradgardslararen Brita Granberg. FDUV kunde
efter det att omsorgslagen tratt i kraft 1978 sluta avtal om experiment- och utvecklings-
verksamhet med davarande socialstyrelsen. Fran 1.1.1982 anstillde FDUV pol.kand. Lena
Hoppania som heltidskoordinator for utvecklingsarbetet med stod av Socialstyrelsen. I
samband med VALTAVA-reformen kom man 6verens om ett nytt finansieringsavtal med
Karkulla, som dven inkluderade tjanster inom forsoks- och utvecklingsverksamhet. Sam-
tidigt hade dock forbundets mojligheter till utvecklingsbidrag for laromedel via socials-
tyrelsen upphort. (Se dven kapitlet VALTAVA-reformen.) I stillet kunde satsningen pa
laromedel byggas ut genom ett samarbete med davarande skolstyrelsen. Inom utveck-
lingsverksamheten tillsattes tva arbetsgrupper, en arbetsgrupp for speciallaromedel gal-
lande verksamhet i samarbete med skolstyrelsen och en annan for ovriga utvecklings-
projekt. Enligt 6verenskommelsen med skolstyrelsen utgjorde forbundets arbetsgrupp
for specialliromedel samtidigt skolstyrelsens referensgrupp i samma fréga. Detta 6ppnade
mojligheter for en ny statlig finansiering av olika laromedelsprojekt. Samarbetet fortsatte
till 1987, da skolstyrelsen fattade beslut om att sammansla sina referensgrupper for an-
passad undervisning och traningsundervisning, och samtidigt avbryta sitt samarbete
med FDUV. Beslutet vickte inte forstaelse inom forbundets led och torde inte heller gora
det i dag. Lyckligtvis kunde samarbetet aterupptas pa 9o-talet.

Redan d& utvecklingsarbetet inleddes i samarbete med socialstyrelsen utarbetades projekt
kring lattlast. Exempel pa detta var de lattlasta sidor som borjade ingé i Ldka och Lira,
liksom det tidigare nimnda projektet kring "Var bok”. Da det gillde material for tra-
ningsundervisningen forbattrades ett material med sé kallade forprickade bokstaver och
nya versioner utarbetades av materialet 1ang-kort som tranande storleksuppfattning. Li-
kasd utarbetades en fortsattning pa materialet med dimensionerna hég-lag, bred—smal
och tjock—tunn. Samtidigt inleddes en kartliggning av behoven inom modersmals- och
matematikundervisningen. Overhuvudtaget beslét man sig for att géra en utredning av
behov for anpassade ldaromedel inom grundskolan, samt medverka vid planeringen av
att utforma en ny laroplan for grundskolan. Da samarbetet med skolstyrelsen upphorde
ar 1987 hade man ett ambitiost program for hur laromedelsproduktionen for tranings-
undervisningen i grundskolan skulle kunna byggas ut. For modersmalsundervisningen
fanns laseboken Var klass och till den en lararhandledning. I samarbete med den finsk-
sprakiga sektorn utarbetades ett mer omfattande matematikmaterial med lararhandled-
ning. Dessutom planerades laromedlet Vardagsinldrning, som redan 1986 forelag i slutligt
manuskript med illustrationer. Materialet behandlade social traning och omgivnings-
kunskap.
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En orsak till att samarbetet med skolstyrelsen inte fortsatte var olika uppfattningar om
finansieringen. I protokollet fran forbundsstyrelsemotet 18.6.1987, dar fragan om sam-
arbete med skolstyrelsen behandlades, konstaterades att forbundet 6nskat fa samarbetet
pa en fastare bog. Uppenbarligen onskade man formaliserat detta genom ett avtal. Sam-
tidigt noterade man att forbundet haft kostnader pa cirka 40 000 mark for verksamheten
under ar 1986, som inte finansierats. Genom fortsatta forhandlingar kunde visserligen
storsta delen av dessa kostnader slutligen ersittas, men inom skolstyrelsen var man
pressad mellan olika intressen. Man meddelade att grundskolans anpassade undervisning
och traningsundervisningen i fortsattningen skulle betjanas av en och samma arbetsgrupp
med tva representanter for triningsundervisningen. FDUV:s arbetsgrupp for specialli-
romedel stéllde sig kritisk till omstéllningen. Traningsundervisningen hade i samband
med skolreformen 1984 6verforts till grundskolan. Man behovde resurser bade betraffande
larare, skolgangsbitraden och laromedel for att klara av uppgiften. Pa finsksprakigt hall
utvecklade man systematiskt omradet genom ett samarbete mellan skolstyrelsen och Ke-
hitysvammaliitto.

Den kommande svackan i utvecklingen kunde FDUV:s grupp for specialliromedel forutspa
i sitt brev till skolstyrelsen. Brevets “forsta” undertecknare var Goran Hansen, FDUV:s
viceordforande och den centrala initiativtagaren till Backaskolan i Mariehamn, en av
pionjarerna bland traningsskolorna i landet. Brevet bemottes med tystnad. Tyvarr kan
man hir spara den misstro som ofta motte och fortfarande kan méta brukarnas organi-
sationer, bade da det giller kunskap pa omradet och forméaga att lyfta fram de rétta prio-
riteringarna. Men den senare utvecklingen har visat pa betydelsen av fungerande laro-
medel for traningsskolan. En god undervisning ar — helt naturligt — ovarderlig for steget
fran medbestimmande till full delaktighet och jamlikhet.

196



VALTAVA-reformen

ikko Niemela konstaterar i en forskningsrapport om reformer inom den of-

fentliga sektorn att VALTAVA-reformen bor ses som slutresultatet av ett tryck

pa forandring som borjade byggas upp redan artiondet innan. Den offentliga
sektorn hade inte kunnat folja med sin tid. Man levde kvar i ett ineffektivt och splittrat
system, som forhindrade att resurserna anvindes pa ett effektivt sitt. Aven om VAL-
TAVA-lagstiftningen godkéandes av riksdagen 16.6.1982 och tradde i kraft frdn borjan av
1984, var hela reformens starka tro pa planering pa saval riksniva som regional och lokal
niva framfor allt en produkt av 1970-talets samhillstankande. Man ville skapa ett plane-
ringssystem, som pa ett rationellt och rattvis sitt skulle fordela de tillgdngliga medlen.
Bakom VALTAVA-reformen lag ocksa en vilja att demokratisera och decentralisera so-
cial- och halsovarden. Genom att flytta 6ver storsta delen av besluten om service till kom-
munerna ville man samtidigt komma narmare den slutliga mottagaren av servicen. Statlig
detaljstyrning ersattes med maélstyrning, dir statens uppgift blev att sammanstélla ons-
kemal fran faltet och stélla upp 6vergripande mal.

Aven om méanga av mélsittningar inom VALTAVA sammanfoll med det FDUV forde
fram, hade man inom organisationen 6gonen 6ppna for de svagheter som foljde i refor-
mens kolvatten. En viktig fraga var givetvis medborgarorganisationernas stillning efter
det att reformen genomforts. Inom socialsektorn hade méanga av dem fatt direkta stats-
understod for sin verksamhet. ”Lagen om planering av och statsunderstod for social- och
hélsovarden” (SVOL-lagen) avskaffade i stort sett dessa mojligheter och ersatte direkta
statsunderstod med en enhetlig modell. De flesta statsbidrag inom social- och hilsosektorn
riktades till kommunerna. Detta uppfattades som en demokratisering, men relativt snabbt
fick ménga i vart land erfara att besluten i de kommunala férsamlingarna inte alltid upp-
mirksammade minoritetens behov. FDUV hade fore VALTAVA-reformen erhallit stats-
bidrag for séval lager- som fritidsverksamhet liksom kursverksamhet for anhoriga. Den
kommunala finansieringen hade skett i stod av det samarbetsavtal som utarbetats mellan
FDUV och Karkulla, slutligt godkant av FDUV 9.4.1976. Redan 1977 meddelade Karkulla
att man inte onskade forlanga det nyligen framforhandlade ramavtalet, eftersom man
vantade pa en ny omsorgslag. Daremot kom man 6verens om att tillimpa avtalet, 4ven
om det formellt inte mera skulle gilla. Efter det att den nya omsorgslagen tradde i kraft
1978 slots ett nytt avtal. DA VALTAVA-lagstiftningen tradde i kraft 1984 var bada parter
eniga om att grunderna for systemet hade fordndrats till den grad att ett avtal av helt
annan utformning behovdes. D4 omsorgslagen tradde i kraft 1978 forde FDUV aven for-
handlingar med Socialstyrelsen om ritt att bedriva sa kallad experimentverksamhet,
vilket den nya lagen gav majlighet till. Detta betydde en fortsatt tillgang till direkta stats-
understod. Vid forbundsstyrelsemétet i Karleby 8.4.1978 konstaterades att FDUV till-
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sammans med Kehitysvammaliitto och Tukiliitto blivit godkdnda som organisationer,
vilka kunde erhélla statsunderstod for experimentverksamhet. De godkidnda organisa-
tionerna skulle inga i en delegation med uppgift att utveckla omsorgsverksamheten.
Denna mdjlighet kunde fortgd under storre delen av 80-talet, men ersattes sa sméningom
med utokade penningautomatmedel.
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Valtavareformen innebar, att organisationernas statsstdd som huvudregel skulle ga via
kommunerna. Man hade dock klart for sig att detta kunde skapa problem och darfor infordes
systemet med s.k. riksomfattande producenter av service. P4 ansdkan kunde man komma med i
detta system.Tyvarr hade det ansvariga ministeriet en ritt sa gammladags uppfattning om vad
som kunde godkinnas. P4 bilden far FPA:s rehabiliteringsenhet i Abo representera den

traditionella uppfattningen om hur en verksamhetsform inom socialsektorn borde se ut.

Men med undantag for bestimmelserna om statsanslag for utvecklingsverksamheten in-
nebar VALTAVA-reformen en vattendelare da det gillde organisationernas majlighet att
fa statsbidrag. P4 ansvarigt hall hade man dock klart for sig att detta kunde skapa problem
for ménga riksomfattande organisationer som tidigare fatt sina bidrag direkt fran social-
och hilsovardsministeriet eller i vissa fall genom beslut i statsradet. I social- och halso-
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vardsministeriets utbildningsprogram om VALTAVA konstaterades: "I vart land verkar
nagra sadana inrattningar inom social- och hilsovarden som uppratthélls av privata
samfund eller stiftelser, vilkas verksamhetsomrade omfattar hela landet ... I dessa fall
kan det hinda att det stora antalet kommuner och det faktum att utnyttjandet av servicen
i hog grad ar av tillfallig natur forsvarar ingdende av avtal om serviceproduktion.” Av
den anledningen inforde man mojligheten for en organisation att bli intagen i forteck-
ningen over producenter pa riksniva. Forutsiattningar for att bli intagen var att organisa-
tionens verksamhet 6verensstaimde med den verksamhet som avsags i planerings- och
statsandelslagen och att servicen producerades for flera kommuner eller kommunalfor-
bund. Dessutom skulle den ha betydelse pa riksniva eller pa regional niva.

FDUV hade under ar 1983, liksom Tukiliitto och Kehitysvammaliitto, i god tid innan
VALTAVA-reformen tritt i kraft, ansokt om att bli intagna i ministeriets forteckning
over riksomfattande producenter. Detta skulle ha medfort att organisationen fatt ett
slags officiell sanktionering som serviceproducent samtidigt som det hade varit mojligt
att faststilla ett enhetspris for olika typer av tjanster. Dessa priser skulle ha varit gidllande
over hela verksamhetsomradet. FDUV fyllde mer adn vil de kriterier som ministeriet stallt
upp for intagandet i forteckningen, men i ett beslut, daterat 10.8.1983, avslog ministeriet
FDUV:s ansokan. Samma besked fick aven Tukiliitto och Kehitysvammaliitto. Kriterierna
var bara viagledande och bedomningen blev siledes att ingen av omsorgens organisationer
skulle inga i forteckningen. Det har visserligen senare sagts att den riksomfattande for-
teckningen fick en relativt liten betydelse. I initialskedet hade den dock varit till god
hjalp, atminstone for FDUV. FDUV hade hitintills i alla sammanhang uppfattats som en
riksorganisation, men forbundet fyllde 4ven ministeriets andra kriterium, nidmligen att
vara en betydelsefull regional producent av service. Slutsatsen méste séledes bli att mi-
nisteriet fattade sitt avvisande beslut mindre utgdende fran de kriterier man sjalv med-
verkat till, och mer av allmanna skil. Man ansag att den kommunala servicen var val ut-
byggd inom omsorgen och att den pa sin hojd behévde kompletteras av en sé kallad
frivilligverksamhet som dven beskrivits i promemoria. Det ar svart att i dagens lage och
for en utomstdende bedoma om Kehitysvammaliitto och Tukiliitto ansag att ett inforande
i forteckningen var en forsta rangens fraga. Bagge organisationer hade givetvis ansokt
om detta, men i praktiken hade man redan 6verflyttat fokus till andra finansieringsformer,
framfor allt d4 Penningautomatforeningen. Detta visade sig i det langa loppet vara en
framsynt strategi. FDUV diaremot hade i detta sammanhang en helt annan stillning. Av-
loningen av forbundets personal hade i stor utstrackning kunnat ske genom direkta stats-
understod och kommunala andelar, det sistndimnda via samarbetsavtalet med Kéarkulla.
For FDUV innebar den forandring VALTAVA medforde en klar utmaning. Den direkta
vagen till statsanslag stingdes mer eller mindre i och med reformen. Forbundet hade
inte heller, trots en omfattande forsiljning av service, kunnat bli godkand som riksom-
fattande producent. Darmed aterstod endast tva viagar. Den ena var att forsoka hoja for-
bundets bidrag fran Penningautomatforeningen. Den andra gick ut pa att utan nagot
stod i ryggen pa riksplanet forhandla med den kommunala sektorn om nya avtal.

Vid motet for forbundsstyrelsens arbetsutskott 11.6.1984 hade uppstéllningen klarnat
ratt sa langt. Man kunde konstatera att det basta resultatet troligen kunde uppnas genom
att salja fritids- och lagerverksamheten till landets tvasprakiga kommuner. Detta forutsatte
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sdledes avtal eller eventuellt betalningsforbindelser med ett 40-tal kommuner (Aland
inte inberdknat). Saval av verksamhetsméssiga som finansiella skdl méste avtalen vara
utformade enligt samma modell. I annat fall hade resultatet varit en mosaik av svarover-
skadliga avtal, som gett forbundet ett enormt administrativt arbete. I kommunerna var
utgdngspunkterna inte nodvandigtvis desamma. Har betonade man garna lokala losningar
framom regionala. Systematiskt genomfort hade denna linje sannolikt inneburit slutet
for den enhetliga lagerverksamhet som DUV mo6dosamt byggt upp dnda sedan 1960-
talet. I en del fall kunde givetvis en lokal verksamhet vara en god l6sning, men resultatet
fick absolut inte bli sommarlager dar olika behov blandades ihop, utan tillracklig tillgang
till personal.

Trots att man saledes inte alltid hade samma utgéngspunkter bor dock de svensk- och
tvasprakiga kommunerna i detta fall fa ett gott vitsord. Forbundets modell med enhetliga
avtal blev — visserligen efter en del diskussioner — bade forstddd och accepterad. Storsta
delen av kommunerna gick dven in for att sluta avtal med forbundet, och de 6vriga gav
utan storre svarigheter de betalningsforbindelser som behovdes. Den offentliga sektorn
hade visserligen drabbats av ekonomiska svarigheter, men under 80o-talets forsta ar radde
trots allt en 6ppen och fortrostansfull atmosfar. Det fanns en klar vilja i kommunerna att
utveckla och forbattra servicen. Manga kommuner var angeldgna om att kunna sluta
avtal med DUV och fa organisationen som en partner i arbetet for battre service. Samtidigt
blev det ocksa aktuellt att forhandla om ett nytt ramavtal med Kérkulla. Vid férbunds-
styrelsemotet 6.10.1984 kunde man konstatera att ramavtalets innehall i stor utstrackning
hade blivit klart. Avtalet géllde nu handledning, radgivning och information, dar man
gick in for pris per prestation, sa att till exempel en kursdag hade ett fast pris i stillet for
ett mer invecklat system med forskott och redovisning i efterhand. En central princip i
avtalet med Karkulla var att trygga personalen pa forbundskansliet. Personalkostnaderna
hade tidigare ingatt i de direkta statsbidragen. Genom det nya avtalet kunde fritidssek-
reterarens och kurs- och informationssekreterarens tjanster ersittas till 100 procent och
den nyanstillda projektsekreteraren kunde rikna med finansieringen till 50 procent.
Detta dock med forbehéllet att man kunde komma 6verens om ldmpliga projekt. Vidare
skulle det utga en administrativ ersattning. Den raknades ut med ledning av forhallandet
mellan kommunalforbundets sammanlagda ersattning och forbundets totala verksam-
hetsvolym.

Under avtalsdiskussionerna med Karkulla aktualiserades dven fragan om ledningen av
den verksamhet som skulle inkopas. Vid forbundsstyrelsemotet 22.3.1985 konstaterades
att Karkulla tillsatt en forhandlingsgrupp bestaende av Per Wecksten — da fortfarande
styrelseledamot, senare forbundsordforande — chefslikaren Stig-Eyrik Bjorkqvist och
pedagogiska ledaren Gunilla Sandelin. Arbetsgruppens uppgift var att representera kom-
munalforbundet vid de arliga diskussionerna om kop av tjanster. Karkulla foreslog att
FDUYV skulle utse ett likadant antal representanter. Gemensamt skulle dessa bilda en
koordineringsgrupp med uppgift att 6vervaka den personal som avlonades inom ramen
for avtalet och se till att den var ”i en andamaélsenlig” samverkan med kommunalforbun-
dets verksamhet och personal. Hur FDUV sag pa laget framgar ritt vil av protokollstexten
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fran motet. Efter att forst ha understrukit att gruppens viktigaste uppgift ar att utarbeta
ett forslag till kop av tjanster och vid behov ta stéllning till en dndring av planen konsta-
terar man att forbundsstyrelsen inte av juridiska skal kan 6verlamna nagra fullmakter
gillande personalens ledning till férhandlingsgruppen. FDUV:s svar blev séledes att man
inte kunde 6verlamna generella fullmakter gillande personalens ledning till en koordi-
neringsgrupp, trots att den var tillsatt i stod av kopavtalet. Detta hade ju i praktiken
betytt att FDUV:s anstéllda lika mycket hade varit anstillda av kommunalférbundet.
Daremot kunde man i enskilda fall 6verviaga om avtalet forpliktade till samrad. Har fram-
kom de spanningar som sa att siga fanns inbyggda i det nya systemet, spanningar som
planerarna av systemet kanske inte i sin helhet forutsett. D4 servicen produceras av en
medborgarorganisation tar man pa ett demokratiskt satt inom organisationen stillning
till hur tjansterna skall utformas. Samtidigt har man en kopare som har en klar uppfattning
om vad man vill képa och kanske ocksé en vilja att mera i detalj ga in pa hur den service
man koper skall utformas. Relationen mellan bestillare och producent fungerar anda
bast om bagge kanner ett grundldggande fortroende for varandra. Man litar pa att den
man koper servicen av aven bast kanner till hur den borde utformas.

DUV-organisationens styrka var att star nara brukaren och veta vilken service han eller
hon 6nskade sig. Men rent generellt blev frigan om hur man skulle kunna garantera ko-
paren den utlovade servicen dock nigot av en utmaning for hela DUV-rorelsen. Redan
vid forbundskongressen i Mariehamn 6—-7.10.1984 lade forbundsstyrelsen, da det gallde
fritids- och lagerverksamhet, fram forslag till en dndring av samarbetsavtalen mellan
forbund och forening. I forslaget begarde man fullmakter att styra verksamheten pa ett
sadant siatt som kopavtalen med kommunerna forutsatte och foreslog samtidigt att den
interna planeringen av verksamheten inom DUV skulle forenklas. Samtidigt ville man
gora om lokalféreningarnas kostnadsandelar till en mer flexibel serviceavgift, bland annat
for att kostnaderna inte skulle bli for betungande for foreningar med en stor verksamhet.

Avtalsforandringarna hade granskats av forbundets jurist Gustav Laurent. DUV i Hel-
singfors med omnejd hade en annan bedomning av situationen. Man var tveksam till ett
nytt system, som upplevdes som centralstyrt. Har aktualiserades pa nytt frigan om hel-
hetsansvaret for verksamheten. Vem skulle och kunde garantera den service organisa-
tionen erbjod? Forslagen till andring av samarbetsavtalen mellan forbund och férening
godkindes av kongressen i Mariehamn, men inte av huvudstadsforeningen. I en skrivelse
till forbundet meddelade féreningen att ett foreningsmote 16.10.1985 forkastat det av
Mariehamnkongressen godkianda dndringsforslaget och samtidigt aven sagt upp det gal-
lande gamla samarbetsavtalet. Det var sist och slutligen forslaget att gora de sa kallade
DUV-andelarna mer flexibla som vickte det stérsta motstdndet. Man ansag att foreningen
genom denna paragraf kunde goras ersattningsskyldig for kostnader som inte kunde
specificeras eller kontrolleras. Forbundsledningen & sin sida hdvdade att &ndringsforslaget
avsag att pa ett battre sitt fordela kostnaderna. Helsingforsforeningen kunde med det
gamla systemet ha drabbats hardare, eftersom detta helt utgick frdn volymen péa verk-
samheten. Helsingforsforeningens skrivelse vickte inte forstaelse inom forbundsstyrelsen.
Man konstaterade att forbundsstyrelsen inte kan bryta eller forandra forbundskongressens
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beslut. Savida inte beslutet kunde genomf6ras maste en extra forbundskongress inkallas.
Situationen fick sin upplosning efter det att forbundsstyrelsens arbetsutskott infor jul-
helgen 1985 fick meddelandet att Helsingforsforeningen godkant avtalet i den form det
fatt i Mariehamn. Samtidigt efterlyste man de fordndringar som framforts vid motet
16.10.1985.

VALTAVA-reformen hade stillt FDUV inf6r forandringar i verksamhetsmiljon som var
betydligt storre an hos forbundets systerorganisationer, Kehitysvammaliitto och Tukiliitto.
Visserligen stod aven de utanfor ministeriets lista 6ver riksomfattande producenter. Men
for bagge organisationer hade de statliga bidragen redan i ett tidigare skede blivit ersatta
av utokade medel fran Penningautomatforeningen. FDUV hade hittills inte haft samma
mojligheter att erhélla dessa medel pa riksnivd. FDUV var i detta sammanhang ett
forbund med delvis en annan karaktéar. Har forenades — nar det fungerade som bast —
verksamhet pa riksniva flexibelt med verksamhet pa regional och lokal niva. Avstandet
till lokalforeningarna var litet, vilket som framgatt inte uteslot olika asikter eller direkta
konflikter. I varje hdandelse géllde for DUV i hog grad tinkespraket “Enade vi st4, splittrade
vi falla”. Ett tinkesprak som kongressordféoranden Goran Hansen vid denna tidpunkt
ofta fann anledning att citera. Det gallde att trots olika asikter kunna samsas och finna
en fruktbar vag for samarbete. I annat fall riskerade organisationen att 10sas upp i sina
enkla bestdndsdelar och i stéllet for att vara en rost pa riksplanet snabbt overga till att
vara enbart en samling foreningar for lokala fragor. DUV som helhet klarade dock de ut-
maningar VALTAVA-reformen innebar och fortsatte att &ven pa riksplanet vara en aktiv
intresseorganisation med behovliga resurser for en synlig verksamhet.
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Karkullas
verksamhetsutvidgning

n fraga som pa satt och vis ansluter sig till VALTAVA-reformen var Kérkullas pla-

ner pa en utvidgning av verksamheten. VALTAVA understrok kommunernas cen-

trala roll i all planering inom social- och hilsovarden. Samtidigt planerades en
fornyelse av invalidvardslagstiftningen. Dar var man dven instilld pa att ge kommunerna
huvudrollen. Socialvardslagen hade fornyats 1982, som en del av det stora reformpaketet.
Omsorgslagens bestimmelser om specialomsorgsdistrikt och obligatoriska kommunal-
forbund rimmade illa med VALTAVA-reformens huvudintentioner. Det 1ag sdledes nara
till hands att spekulera i mojligheterna att omsorgslagens obligatoriska kommunalfor-
bund eventuellt skulle bli frivilliga sddana. Samtidigt skulle de kunna bredda sin verk-
samhet. P4 en del héll sig man omsorgslagens kommunalférbund som en borjan till
blivande socialvirdskommunalférbund med en helt annan roll dn tidigare. Man far utga
fran att Karkullas ledning var vil orienterad i dessa framtidsplaner. Medlemskommu-
nerna hade dessutom ett konkret intresse av att kunna organisera vard for missbrukare
over kommungrianserna, och da sdg man i Karkulla kommunalférbund en plattform for
denna verksamhet. Det fanns siledes ett 6msesidigt intresse att Karkulla skulle kunna
inleda nya verksamhetsformer, fran bade Kérkullas ledning och medlemskommunerna,
framfor allt de Osterbottniska. I sjdlva verket hade en breddning redan skett. Kommunal-
forbundet hade 1981 dndrat sin grundstadga sa att den mojliggjorde ett anordnande av i
invalidsvardslagen (907/46) avsett skyddat arbete”.

Vid arbetsutskottets mote for FDUV:s forbundsstyrelse 18.5.1984 konstaterade man att
Karkulla i samband med varfullmaktige preliminirt skulle ta stillning till att utvidga sin
verksamhet. Man riktade in sig pa ett allmant kommunalforbund for socialvardstjanster.
Konkret innebar detta att kommunalférbundet skulle ta upp missbrukarvarden — man
anviande termen rusvard — pa sitt program. Kérkulla hade begirt ett utlaitande av FDUV
om den planerade utvidgningen av verksamheten. I protokollet fran arbetsutskottets
mote anges att fragan vickte diskussion. En sjilvklarhet var att forbundet och hela DUV-
rorelsen inte kunde acceptera planer som innebar ett avbrack i Karkullas engagemang
inom omsorgen. Detta kunde bli fallet om intresse och fokus flyttades fran omsorgen till
andra delar av socialsektorn, till exempel till virden av missbrukare? Men behévde en
breddning av verksamheten nodvandigtvis leda till detta? Kérkulla hade understrukit att
man inte ville ge avkall pa sina ursprungliga verksamhetsformer. Kunde eventuellt en
utvidgning i sjdlva verket betyda en fordel dven for kommunalférbundets omsorgsverk-
samhet? Detta genom att det eventuellt blev lattare att ta upp nya former av habilitering
for personer med olika funktionsnedsittningar. Manga personer med utvecklingsstorning
var vad man dé kallade for multihandikappade.
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FDUV:s utlatande till Karkulla foljde det senare tankesattet. Man understrok att ”1) en
utvidgning av verksamheten inte fir innebira en forsamring av omsorgsvardens verk-
samhetsmojligheter och utvecklingsplaner 2) att en utvidgning till andra sektorer inom
socialsektorn i princip kan omfattas 3) att en planerad utvidgning i férsta hand kunde
inrikta sig pa service for ovriga finlandssvenska handikappgrupper, speciellt da rehabili-
tering av barn 4) att FDUV inte principiellt motsitter sig rusvardens inforande pa kom-
munalforbundets program savitt garantier erhalls for att omsorgsvéardens standard inte
forsamras”. Vid forbundsstyrelsemotet 24.8.1984 kunde man i varje hiandelse konstatera
att DUV i Helsingfors med omnejd siant in en skrivelse till FDUV:s forbundsstyrelse. I
den understrok man att frigan om en utvidgning av Karkullas verksamhet inte diskuterats
ute pa faltet. Foreningen foreslog darfor att fragan skulle tas upp pa den kommande for-
bundskongressen i Mariehamn. Helsingforsforeningens skrivelse behandlades utforligt
vid f6ljande styrelseméte. Diskussionen rorde sig om Karkullas planer. Borde de tas upp
som en separat punkt pa forbundskongressen? FDUV hade som ndmnts redan avgett sitt
utldtande. Var sdledes fragan av den barvidden att hela drendet maste tas upp pa nytt vid
forbundskongressen for fortsatt behandling? Forslaget avvisades och forbundsstyrelsen
beslot att inte pa nytt Oppna fragan om FDUV:s utlatande pa férbundskongressen.

Det skall inte stickas under stol med att FDUV:s ledning klart stravade efter konsensus,
samforstand med kommunalférbundet. Man ansag att Karkulla kommunalférbund hade
en klar ratt att besluta om en utvidgning av sitt verksamhetsomrade och att fragan
berorde FDUV enbart om omsorgsverksamheten skulle kunna bli lidande. DUV i Hel-
singfors med omnejd hade i sin skrivelse till forbundet formellt endast efterlyst att fragan
skulle tas upp till diskussion pé forbundskongressen. De flesta inom DUV uppfattade i
varje hiandelse att Helsingforsforeningen stillde sig klart negativ till en utvidgning av
Karkullas verksamhet. Aven om fragan hade tagits upp till fornyad behandling av for-
bundskongressen, hade sannolikt det nodvandiga stodet pa kongressen for ett nej till ut-
vidgning uteblivit. Ett nej frdn FDUV hade aven blivit ett slag i luften. Kérkulla hade
kunnat referera till tidigare stillningstaganden, dar man framhallit att inga forsamringar
av omsorgens service planerades. Kommunalférbundets ledning uppfattade givetvis med-
lemskommunerna som sina officiella uppdragsgivare. Bland dem fanns 6nskemal om en
utvidgning av verksamheten. Men sett fran Helsingforsféreningens perspektiv hade en
behandling pa forbundskongressen gett frdgan den uppmarksamhet den behévde. FDUV
solidariserade sig helt i onodan med Karkullas planer, ansdg man. DUV borde som rorelse
helt enkelt ha sagt ett forbehéllslost nej till utvidgningsplanerna. For denna nu visade lo-
jalitet skulle man knappast i framtiden kunna riakna med nagon storre forstaelse for de
synpunkter som de anhoriga i egenskap av brukare onskade fora fram.
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Karkullas 6verlakare Stig-Eyrik Bjorkqvist
fangad i sin sedvanliga energiska framtoning.
Stig-Eyrik Bjorkgqvist utgjorde en av de
ledande krafterna, da det gillde planeringen
av kommunalférbundets satsning pa

missbrukarvard.

I FDUV:s utlaitande hade man som sagt hyst forhoppningar om att Karkulla i samband
med utvidgningen skulle ta upp fragan om en samordnad habilitering och att detta skulle
resultera i en battre service for olika s kallade marginalgrupper inom omsorgen. Till
den delen kom tyvarr forhoppningarna pa skam. I Karkullas historik noteras att syn- och
horselskadades situation liksom situationen for personer i behov av tjanster inom barns-
kydd och uppfostran diskuterades, men skrinlades. En orsak var uppenbarligen att inva-
lidvardslagens medicinska rehabilitering 6verfordes till halsovarden. Men den mer socialt
inriktade habiliteringen blev kvar och FDUV:s uppfattning var att kommunalférbundet
vid en utvidgning i framsta hand borde ha prioriterat denna service. D& borde man
framfor allt ha inriktat sig pa en samordnad rehabilitering for barn. Inom kommunalfor-
bundet var man uppenbarligen sa instilld pa ett negativt utlditande fran FDUV, att man
atminstone i efterhand har antecknat det som ett sddant. I Karkullas historik sdgs nim-
ligen att "forhallandet mellan kommunalforbundets styrelse och foraldraorganisationen
FDUYV (blev) anstrangt. Inom foridldraorganisationen fruktade man att utvecklingen av
en sadan ny verksamhet som missbrukarvard skulle inverka menligt pa tilldelningen av
resurser ... och kravde att hela projektet skulle skrinlaggas”. Precis det som FDUV:s utla-
tande — om man laser det till punkt — inte kravde. Tydligen 6verskuggade sjilva diskus-
sionen i fragan slutresultatet och medverkade till att man helt enkelt har kommit ihdg
behandlingen fel.
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Handikappservicelagen

anslutning till VALTAVA-reformen planerades en ny lag i stillet for invalidvardsla-

gen. Den nya lagen fick namnet Lag om service och stod pa grund av handikapp.

Redan da lagen tradde i kraft borjade man anvianda kortformen Handikappservice-
lagen. Handikappservicelagens ikrafttradande 1987 innebar inte att omsorgslagen skulle
ha upphort att gélla. Vi fick i stillet tva lagar pa samma omréade. Till en borjan hade han-
dikappservicelagen en klar inriktning pa personer med fysiska funktionsnedsattningar.
Som viktiga initiativtagare till den nya lagen och dess tankesitt kan man se de aktivist-
grupper som uppstétt under 70-talet bland unga, ofta vilutbildade, fysiskt handikappade
personer. Samma grupp hade varit med om att grunda féreningen Kynnys-Troskeln. For-
eningen blev snabbt en inflytelserik plattform for samhallelig paverkan. Det kan ndmnas
att aktiva personer fran foreningen i borjan av 1980-talet var med om att bilda den poli-
tiskt inriktade Vaivaisliike. En av aktivisterna var Troskeln r.f:s ordférande Kalle Konk-
kola, som invaldes i riksdagen som den ena riksdagsmannen for de grona under perioden
1983-1987. De Gronas andra riksdagsman var Ville Komsi. Darmed fick aktivisterna aven
ett klart politiskt inflytande. Gruppen ville ha en lag som i sa stor utstrackning som majligt
skulle stoda ett sjalvstandigt liv ute i samhalle. Handikappservicelagen fick 4ven en sadan
utformning. Dessa utgangspunkter stimde ocksa vil 6verens med vad reformisterna inom
omsorgen ville, men trots detta fanns det inte forutsattningar for att skapa en gemensam
lagstiftning. Inom omsorgen holl majoriteten fast vid att det behovdes en separat om-
sorgslag. Bland personer med en fysisk funktionsnedsattning ville man naturligt nog inte
driva pa frdgan om en gemensam lagstiftning, om man stillde sig negativ eller avvaktande
inom omsorgskretsar. Jag vagar dock utgdende fran egen erfarenhet pasta att manga av
de unga aktivister som da drev pa en ny lag var bade intresserade och positiva till att un-
derstoda reformkrav fran personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga.

Centrala tjanster inom handikappservicelagen blev fardtjanst med behovlig foljeslagar-
service, tolktjanst och serviceboende. En f6ljd av det nya intresset for samhillspaverkan
var stadgandena om kommunala handikapprad. De skulle ha en radgivande funktion i
forhallande till kommunens beslutande organ. Lagen hade dven en subsidiar natur, den
tradde i kraft i de fall den servicebehovande inte kunde erhéilla service enligt nagon
annan lagstiftning. Detta var i och for sig en helt korrekt malsattning, och en likartad be-
staimmelse ingick som bekant redan i den tio ar dldre omsorgslagen. Men denna skenbara
likhet mellan lagarna gav myndigheterna mgjlighet att bolla personer i behov av service
mellan tva olika system. Vilken lag borde man egentligen tillimpa? FDUV:s instéllning
aterspeglas i en ledare i Laka och Ldra nr 1/88. Ledaren konstaterar att “ur manga syn-
vinklar hade det varit bast om omsorgslagen uppgatt i handikappservicelagen. Men f.n.
har vi en situation, dar service for utvecklingsstorda kommer att regleras genom tva
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lagar. Detta kan givetvis vara en fordel om utvecklingsstorda verkligen kan rakna med
att fa del av bagge lagars tjanster”. Ledaren fortsiatter med att konstatera att handikapps-
ervicelagen precis som omsorgslagen skall vara en andrahandslag, men att handikapps-
ervicelagen bor bli en forsta hands-lag till omsorgslagen. Tyvirr visade det sig ganska
snart att handikappservicelagen inte hade fortursratt i forhallande till omsorgslagen.
Tviartom, man gjorde pa myndighetshall en rad tolkningar som forsvarade anvindandet
av handikappservicelagen ifriga om personer med utvecklingsstorning, eller rent av i
praktiken uteslot dem fran handikappservicelagen. Tillgangen till personlig medhjalpare,
assistent, var en av lagens centrala serviceformer. Den som behovde denna service skulle
dock sjilv klara av att fungera som assistentens arbetsgivare. Det visade sig snart att
denna bestimmelse var skraddarsydd for personer med kunskap om hur samhallet fun-
gerade. Daremot fanns det manga fragetecken da det gillde andra grupper. Kunde till
exempel ett barn med en funktionsnedsittning ha mojlighet till en personlig assistent?
Kunde vuxna personer med utvecklingsstorning rikna med hjilp gillande anstillningar
av assistenter? FDUV argumenterade for att lagen skulle tolkas utgaende fran dessa
behov, men argumenten foll inte i god jord. Vid ett informationsméte p4 kommuninstitutet
i Tusby 1988 kom ministeriets representant in i ndgot man lugnt kan kalla en ater-
vandsgrand, d& han forsokte besvara forbundets fragor. Om en person med utvecklings-
storning ar tillrackligt kunnig att anstélla en personlig medhjilpare, beh6vs inte en sddan,
hiavdade inspektoren, och ar personen inte tillrackligt kunnig, kan han inte fa en sddan!
I den nyss citerade ledaren i Ldaka och Ldra drar man den korrekta slutsatsen. ”Ett fors-
tandshandikapp utesluter i praktiken mojligheterna att f& denna service (handikappser-
vicelagen).” Forst i samband med dndringen i handikappservicelagen 2009 blev det klart
att personer med utvecklingsstorning har samma ratt till assistenter som ovriga service-
tagare.

En annan av handikappservicelagens nya majligheter var tillgangen till serviceboende.
Serviceboendet var en subjektiv rattighet for svart handikappade personer, dit ménga
personer med utvecklingsstorning kunde raknas. Samtidigt diskuterade man inom om-
sorgen det stora behovet av flera platser pa boenden. Det var siledes klart att handi-
kappservicelagens mojligheter till serviceboende vackte intresse. I lagtexten konstaterades
dock att “om den handikappade ar i behov av fortgdende anstaltsvard, har kommunen
ingen sarskild skyldighet att ordna serviceboende”. Inom DUV kunde man konstatera
att lagtexten uppenbarligen maste ha skrivits utgédende fran “en dold agenda”. Det var
fragan om en instillning man inte 6ppet ville skylta med, men som trots det var helt up-
penbar. Personer med en svar utvecklingsstorning var helt enkelt inte vilkomna till dessa
nya serviceboenden. Manga personer med svar utvecklingsstérning vistades vid denna
tid pa anstalt. Om sa inte var fallet, kunde man i varje hindelse hinvisa till att ett behov
av fortgdende anstaltsvard forelag. I det senare fallet gillde det ofta personer som bott
hemma, men nu behovde flytta till ett serviceboende. Detta pa grund av att féraldrarna
var alderstigna, sjuka eller av nagon annan orsak inte orkade med vardinsatsen. Trots
diskussioner i fragan forblev vigen till serviceboenden stiangd for personer med utveck-
lingsstorning en ldng tid framaét.
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En bidragande orsak till att handikappservicelagen under sina forsta artionden fick en
marginell betydelse for personer med utvecklingsstorning var omsorgsdistriktens in-
stillning. De visade ett litet intressebevakning fran omsorgen som helhet hade till
exempel kunnat pavisa och aktualisera det faktum att handikappservicelagen inte explicit
undantog personer med utvecklingsstorning fran nagon service. Utgangspunkten for
lagen var inte nagon specifik typ av diagnos, utan ett konstaterat behov av service.

Men en aktiv linje hade samtidigt kravt stora forandringar i tinkesattet. Landets om-
sorgsdistrikt var instillda pa att planera service for olika grupper av personer, medan
handikappservicelagen var ett redskap for individen. Lagen flyttade 6ver fokus pa indivi-
den, de enskilda kommunerna och servicen i det lokala samhallet. Inom de flesta om-
sorgsdistrikt var man 6vertygade om att den nodvandiga expertisen endast fanns inom
distrikten. Aven Tukiliitto framforde sin oro 6ver att omsorgsdistriktens stillning kunde
vara hotad, med utgéngspunkten att omsorgslagen och dess service bast svarade mot de

behov som forekom.

Handikappservicelagen lyfte fram individperspektivet och de medborgerliga rattigheterna.Vid
de utvecklingsstordas dag i Pemar 1988 — efter det handikappservicelagen tratt i kraft —
betonade Tukiliittos ordférande Tapio Suni (till vanster pa bilden) omsorgslagen medan FDUV:s
ordforande Ole Norrback (i mitten) ville ha en plusslag, d.v.s en utbyggd handikappservicelag,

dar aven personer med en utvecklingsstorning ingick fullt ut.
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Att man just d& inom FDUV och Tukiliitto sdg pa frdgorna ur relativt olika synvinklar
kan belysas genom négra utdrag ur de tal som holls vid de utvecklingsstordas dag pa da-
varande Pemar centralanstalt (nuvarande Peimarin palvelukeskus) utanfor Aboi borjan
av 1988. FDUV:s ordforande Ole Norrback hade blivit ombedd att vara huvudtalare vid
tillfallet och inledde med att kritisera den raddande konsensuspolitiken "som ibland kan
leda till att bara starka intressegrupper far sin rost hord”. Men att sikra de medborgerliga
och minskliga rattigheterna for utvecklingsstérda och deras anhoriga kan inte riskera
landets ekonomi. De utvecklingsstordas rattigheter maste klart framga i var lagstiftning,
betonade FDUV:s ordforande. Det behovs en pluslag av svensk modell, dar rattigheterna
garanteras utan att mgjligheterna till stod enligt annan lagstiftning utesluts. Det finns
inget skal att utveckla tva parallella resurslagar. I stillet borde omsorgslagen uppga i den
nya handikapplagen. Darmed skulle Finland ta ett stort steg mot ett enhetligt habilite-
ringssystem for handikappade. Norrback understrok att omsorgen stod infor stora ut-
maningar. “De stora anstalterna decentraliseras. De nu hemmaboende utvecklingsstordas
behov kommer att krava nya losningar, men framfor allt méaste familjernas stillning
starkas.”

Tukiliittos ordforande Tapio Suni, som var den andra huvudtalaren, holl med om att fa-
miljens stillning maste starkas och efterlyste ett avlastningssystem for alla personer med
utvecklingsstorning som bodde hemma. Sa langt 14g de bagge organisationernas upp-
fattning mycket nira varandra. Men han fortsatte: "Nar det i vart land rader en stor brist
péa arbetsplatser samtidigt som de utvecklingsstorda och deras familjer far lida av att det
inte finns tillrackligt med vardplatser fragar vi inom Tukiliitto varfor inte personalen
okas. Personalbristen pé institutionerna ar sa stor att anstalterna inte ens kan ge tillracklig
grundvard at utvecklingsstorda. I stéllet far man ta till kraftig medicinering.” Tapio Suni
viljer sdledes att lyfta fram anstalternas problem och oroar sig helt riktigt 6ver hospita-
liseringstendenser i personalbristens fotspar. Talet beror inte de tilliggsmajligheter den
nya handikappservicelagen skulle kunna ge och gor inga reflektioner kring svagheter i
omsorgslagen, till exempel att subjektiva rattigheter saknas, ett faktum som medverkade
till den bristande servicen.

FDUYV hade saledes en positiv instéllning till handikappservicelagen och understrok fran
forsta borjan att det varken var praktiskt eller principiellt motiverat att uppratthélla tva
speciallagar gillande personer med funktionsnedsattning i vart land. Man sag mojligheter
till en modernisering av omsorgens service och mojligheter till en storre roll for de
enskilda kommunerna. Trots en positiv installning till handikappservicelagen var man
dock inte blind for svagheterna, speciellt i dess tillaimpning. Ole Norrback papekade i sitt
anforande att FDUV:s utgdngspunkt var en forbattrad handikapservicelag. I detta avse-
ende hade man tagit intryck dels av gillande lag i Sverige och dels av de forberedelser till
en ny svensk lagstiftning, som sd smaningom resulterade i LSS-lagen.

I efterhand sett hade FDUV kanske en for optimistisk uppfattning om kommunernas

mojligheter, och d&ven ambitioner, att leva upp till den nya handikappservicelagens mal-
sattningar. Inom DUV medverkade den norska "Melandmodellen”, som uppméarksammats
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pa nordisk nivd, uppenbarligen till en alltfor idealiserad bild av det frivilliga engage-
mangets mojligheter i kommunerna. I Melandmodellen talade man om att kommunens
service utan tvang fran statsmakterna skulle utvecklas och anpassas for samtliga kom-
muninvanare. (Meland var en 6kommun utanfér Bergen i Norge.)

Den senare utvecklingen i Finland och Norden har med all tydlighet visat pa kommunernas
svarigheter att av egen fri vilja leva upp till rollen som valfirdskommun. Till exempel
LSS-lagen i Sverige aktualiserade snabbt en diskussion om de olika sanktioner som be-
hovdes i de tyvarr alltfor manga fall, dir kommunerna inte utforde det lagen kravde.
FDUV utgick i och for sig fran en fortsatt central roll for landets omsorgskommunalfor-
bund. Men man ansag att dessa skulle kunna ga i spetsen for en omvandling av servicen.
Det visade sig att denna uppgift var betydligt svarare 4n man fran borjan kunnat ana. I
stillet borjade omsorgsdistrikten avgransa sina uppgifter. Man beholl karnverksamheten,
namligen den gamla centralanstalten som omvandlades till ett servicecentrum, medan
mycket av det ovriga skulle 6verga till kommunerna. Tyvarr visar utvecklingen pa 9o-
talet pa stora luckor i denna 6verforing. Inom Karkulla forsokte man, som namnts, féra
ut servicen men behélla ledningen 6ver den.

Handikappservicelagen och de tjainster som namndes dir kom inte att fa nigon storre

betydelse, och forst pa 2000-talet aterupptog man diskussionen om lagens resurser for
personer med utvecklingsstorning.

210



FDUYV skapar ett
verksamhetscenter och
etablerar sin roll pa riksplanet

DUV hade under hela 1970-talet verkat i hyrda lokaler i Helsingfors, i borjan som

hyresgist vid Barn- och Ungdomsbyran pa Fredriksgatan 16 och darefter vid Man-

nerheimvigen 21-23. Forbundskansliet vid Mannerheimvéagen hade med sina
omkring femtio kvadratmeter blivit hopplost for trangt i borjan av 1980-talet. Forbundets
ledning hade under en langre tid aktivt sokt nya verksamhetslokaler. Man utgick samtidigt
fran att forbundets lokaler inte enbart skulle omfatta sjidlva kansliet utan dven ge rum for
olika verksamhetsaktiviteter. I maj 1980 kunde forbundet inkopa relativt centralt belagna
lokaler vid T6logatan 27, nira Mannerheimvagen med flera sparvigslinjer in till Helsing-
fors absoluta centrum. Det kan dessutom noteras att Kehitysvammaliittos forbundskansli
vid denna tid 1ag vid Museigatan, endast ndgra kvarter fran forbundets nya lokaler. Saljare
var advokatbyran Juhani Salmenkyld. Advokatbyran silde tva lagenheter, nr 15 och 16
invid varandra i bostadsaktiebolaget Tursola. Ligenheterna var redan tidigare forenade
med varandra och erbjod goda mojligheter att planera verksamheten, hédlla méten och
etablera ett mindre specialbibliotek. Penningautomatforeningen hade stallt sig positiv till
att delta i finansieringen av inkop och renovering av lokaler for verksamhetscentret. Vid
forbundsstyrelsemotet 5.5.1980 kunde man sédledes ge gront ljus for kopet av Tologatan
27 A 15 (och 16). Adressen Tologatan 27 A 15 kom sa smaningom att bli smatt legendarisk
for alla dem som i olika sammanhang besokte FDUV. Vid styrelsemotet antecknade man
att inkopet enligt planerna skulle finansieras med ett penningautomatunderstod om 200
000 mark liksom ett 1an av ddvarande Helsingfors Sparbank om 150 000 mark. Resten
skulle tas fran de medel forbundet reserverat. Finansieringen av inkpet av forbundskans-
liet liksom nodvandiga reparationer kunde dven i stort sett genomforas enligt den upp-
skisserade modellen.

Den nya lokalen kunde invigas 12.12.1980 med pompa och stat. Narvarande var givetvis
storsta delen av forbundsstyrelsen under ledning av forbundsstyrelsens ordforande liksom
manga 6vriga DUV-aktiva. Forbundsstyrelsen hade beslutat att denna dag ordna "Open
House” och inbjudit ett 40-tal gister. Bland besokande kunde noteras ddvarande under-
visningsminister Par Stenbick, som FDUV haft ett gott samarbete med i skolfragan. Mi-
nistern deltog dven ett ar senare i seminariet kring handikappade och nationella minori-
teter i Mariehamn. Vidare motte representanter for FDUV:s systerorganisationer upp
liksom gratulanter fran saval Karkulla kommunalférbund som det finska omsorgsdistriktet
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i Nyland, Uudenmaan erityshuoltopiiri. Vid denna tidpunkt var omsorgssektorn fortfa-
rande ndgot av en stor familj och FDUV:s 6ppna dorrars dag blev sdledes en glad och
varm tillstdllning. Eventuella divergerande asikter lades for stunden &t sidan. I stillet
koncentrerade man sig pa de stora framsteg som onekligen uppnétts under de ar som
gatt. Men helt kunde man kanske inte undvika att anspela pa den debatt som pagick.
Med manga formuleringar tagna pa kornet 6verlimnade nylandska omsorgsdistriktets
davarande chef, Ove Lindstedt, ett portritt i keramik av hela sin ledningsgrupp och pa-
pekade att personen i mitten givetvis var omsorgsdirektoren sjalv som vill sticka sin
langa nisa 6verallt. Omsorgsdirektoren Ove Lindstedt var kdnd som en energisk fornyare
av omsorgen i Nyland och hade i detta avseende i manga fall fatt flankstéd av FDUV. Ke-
ramiktavlan med den ”1anga men aktiva ndsan” hande lange pa forbundskansliets vigg
innan den nott av tidens tand maste tas ned fran sin hedersplats.
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Invigningen av FDUV:s sa smaningom smatt

legendariska forbundskansli vid Tologatan 27 A 15,

Helsingfors skedde med pompa och stat. Bland de Ove Lindstedt fran Uudemaan erityishuoltopiiri
forsta gratulanterna ses Karkullas forbundsordférande  6verlamnar en tavla i keramik till FDUV:s Lars
Goran Westerlund (vanster i bild) foljd av Nystrom (till vanster pa bilden). Ansiktet med den
undervisingsminister Par Stenback. langa ndsan pa tavlan var enligt uppgift omsorgs-

direktoren sjilv. Han som hade for vana att sticka

nasan overallt.

Ett kdnt persongalleri fran artiondet. Fran vanster Karkullas kurator
Thea Lindfors (Sandvik), FDUV:s viceordforande Sven Sundqvist med
fru Anita och veteranen fran Samariterstiftelsens tid, Helga Dyhr,

fortfarande lika engagerad i verksamheten. | forgrunden diskuterar
Christel Brunberg-Lindholm, psykolog vid Karkullas radgivningsbyra i
Nyland, med handikappkonsulenten Karl-Oscar Skogster, aven

representant for Finlands Svenska Synskadade.
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Redan det Open House som arrangerade i december 1980 hade visat pé att de nya loka-
lerna trots en god disposition snabbt blev tranga om antalet besokare vaxte utover ra-
marna for smagruppsverksamhet och interna moéten. Snart aktualiserades saledes behovet
av tillaggslokaler. Forbundet hade f6r 1981 anhaéllit och beviljats del i insamlingen Ge-
mensamt ansvar och hade som insamlingsobjekt fort fram en fortsatt utbyggnad av verk-
samhetscentret. Man undersokte fran forbundets sida mgjligheterna att utvidga verk-
samheten vid T6logatan. Som vanligt, kanske man kan siga, hade forbundet lyckan med
sig. Advokatbyran Salmenkyld, som tidigare sélt till forbundet, informerade om att man
onskade silja resten av sina lokaler i Asunto Oy Tursola. Forbundet behovde framfor allt
rum for biblioteksverksamheten liksom motesrum. I diskussioner med Helsingfors stads
byggnadstillsyn framkom att man har var beredd att godkdnna de erbjudna lokalerna for
bibliotek och annan social verksamhet. Vid forbundsstyrelsemotet 24.9.1982 i Karleby i
samband med forbundskongressen dar beslot man saledes att inkdpa ytterligare lokaler
vid Tologatan 27, denna gang pa andra véningen. Lokalerna var sa beldgna att de kunde
forenas med en intern trappa. Pa detta sitt skapades en for forbundets behov relativt val
fungerande enhetlig lokal i tva vaningar.

I slutet av 1980-talet hade forbundets personal utokats och verksamhetens omsattning
hade tredubblats i forhallande till borjan av artiondet. Lokalerna vid Télogatan hade ate-
rigen visat sig ohjalpligt for tranga. Utsikterna att utvidga pa Tologatan var inte heller
allt for goda. Men Tologatan skulle fortsitta att bjuda pa positiva 6verraskningar. Det vi-
sade sig att Mannerheims Barnskyddsforbund dgde en lagenhet i huset, som angransade
direkt till forbundets lokaler i andra vaningen, och som man girna silde till FDUV. Det
kan i sammanhanget noteras att priserna pa séval kontors- som bostadslagenheter i hu-
vudstaden under ett artionde stigit brant. Priset for de 48 kvadratmeter forbundet nu
kopte var 850 000 mark, eller dubbelt s& mycket som férbundet erlagt for 150 kvadrat-
meter i borjan av 1980-talet. Totalt sett hade forbundet dock gjort en hygglig affar, bade
i verksamhetsmassiga och ekonomiska termer.

Forbundsstyrelsen godkande kopet och beslot samtidigt om att foreta en storre renovering
av samtliga lokaler pa Tologatan. Renoveringskostnaderna berdknades uppga till 250
000 mark. Ombyggnaden av lokalerna pa Tél6gatan planerades av arkitektbyran Arkkit-
raavi. Malsattningen var givetvis att gora lokalerna sa funktionella som mojligt, men for
forsta gangen faste man ocksad uppmarksamhet vid den estetiska framtoningen. Verk-
samhetslokalerna skulle var en tilltalande och stimulerande milj6é bade f6r dem som be-
sokte platsen och for dem som arbetade dar. I bagge vaningar byggdes rymliga hallar ge-
nom att riva mellanvaggar till diverse mindre utrymmen. Specialbiblioteket byggdes in i
den nedre vaningens hall, och i anslutning till hallen byggdes en handikappanpassad
toalett. I den nyinkopta delen inrymdes forbundets utbildningsavdelning, det kommande
Pro Studium, liksom den kommande redaktionen for den lattlasta tidningen LL-Bladet.
Nedre vaningens métesrum fornyades och gjordes avdelningsbart genom en skjutdorr.
Verksamhetscentrets farg och formsprak planerades av arkitektbyran utgdende frén den
stil som var radande da bostadsaktiebolaget As Oy Tursula byggdes pa 1920-talet. Nagon
ny “invigning” av Tologatan i stil med det "Open House” som ordnades vid flytten ar
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1980 skedde inte. Men det nyrenoverade och utokade verksamhetscentret kom att tjana
forbundet i tjugo ar innan det var dags for foljande skede, flytten till Vegahuset vid Nor-
denskioldsgatan i Helsingfors, som skedde efter nagra ar som hyresgast i tillfalliga ut-
rymmen.

Forbundskansliets personal under 1980-talet

Vid ingangen till 1980-talet hade forbundet tre heltidsanstillda. Det var fragan om verk-
samhetsledare Mikael Lindholm, fritidssekreterare Mailen Murmann och kurs- och in-
formationssekreterare Susanna Frankenhaeuser. Helena af Hallstrom fungerade som
deltidsanstélld kanslist, fran och med 1985 som deltidsanstélld byrasekreterare.

Efter det att Susanna Frankenhaeuser 6vergick till annan tjanst 1.1.1983 6vertog socionom
Lars Akesson uppgiften som kurs- och informationssekreterare. Ar 1982 kunde pol.kand.
Lena Hoppania anstillas for olika projekt inom den forsoksverksamhet som mojliggjorts
av omsorgslagen fran 1978. I mars ar 1985 anstilldes Lisbeth Hemgard (Mutanen) med
ett tidsbundet kontrakt som projektsekreterare for medbestimmandearbetet. Efter det
att Lisbeth Hemgard overgatt till annan tjanst 1986 overfordes vissa av uppgifterna till
projektsekreteraren och fritidssekreteraren. Ar 1986 delades kurs- och informationssek-
reterarens arbete upp pa tva heltidstjanster, en informationssekreterare och en kurssek-
reterare. Informationstjinsten innehades fortsittningsvis av Lars Akesson. Ny kurssek-
reterare blev socionom Rigmor Larsson-Lassenius. Projektsekreterare Lena Hoppania
overgick till annan tjanst 1.5.1987. Hon hade redan tidigare beviljats ett ars tjanstledighet
och under denna tid vikarierats av pol.mag. Inger Matts, som kvarstod fram till 31.7.1988.
Inger Matts ersattes av pol.kand. Maarit Aalto 18.6.1987. Rigmor Larsson-Lassenius
overgick till annan tjanst 1.9.1988 och eftertriddes av merkonom och soc.stud. Marita
Maienpai 1.10.1988. Marita Mdenpaa hade dessutom i tva repriser (1983—1984 och 1987)
vikarierat Mailen Murmann under hennes moderskapsledigheter. Marita blev en av
FDUV:s langvariga stottepelare inom utbildningsverksamheten. Hon var med om att ut-
forma det kommande Pro Studium och etablerade kontakter till Folkpensionsanstalten
gallande foraldrakursernas finansiering. Hon blev dven den som f6ljde med foraldrarad-
givarnas verksamhet och var senare med om att fornya detta koncept.
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Marita Mienpia anstalldes ar 1988
som forbundets kurssekreterare.
Marita blev en av FDUV:s langvariga
stottepelare inom utbildningen. Hon
var med om att uforma Pro Studium
och etablerade goda kontakter till
Folkpenionsanstalten, da det gillde

foraldrakursverksamheten.

Lars Akesson fortsatte som informationssekreterare fram till 10.4.1988, d4 han &vergick
till annan tjanst. Ny informationssekreterare blev pol.mag. Karin Siggberg som i sin tur
10.4.1989 ersattes av journalisten Birgitta Ericson. Det bor noteras att Lars Akesson
efter att ha lamnat arbetet som informationssekreterare slutforde arbetet pa Helmer
Lindholms bok Fyrklovern och tillsammans med honom &r 1990 skrev boken Roda stugan
— mina drommars hus.

Ett utokat stod for faltarbetet i foreningarna var aktuellt under hela 1980-talet. Ar 1986
beslot styrelsen att anhélla om att det beviljade bidraget for medbestimmande skulle ut-
gora grundplaten for ett verksamhetsbidrag till foreningarna. Detta godkdndes dven av
social- och hilsovardsministeriet. Vid DUV-dagarna i Esbo i borjan av 1987 hade DUV-
foreningarnas ombud efterlyst ett starkare stod for det lokala och regionala arbetet. Ar
1988 kunde man sa besluta om en DUV-fond for den regionala och lokala verksamheten.
Tillsammans med ett beslut om att rikta om serviceandelarna direkt till den lokala verk-
samheten kunde verksamhetsbidraget till medlemsforeningarna héjas fran ursprungliga
100 000 till 200 000 mark. Genom ytterligare 6kningar i forbundets penningautomatbi-
drag var det mgjligt att hoja verksamhetsbidraget till 300 000 mark pa arsniva. For bi-
dragen anstillde manga DUV-foreningar egen personal pa deltid for olika uppgifter inom
foreningarna.

Vid utgdngen av 1980-talet hade FDUV sju personer anstillda vid forbundskansliet.
Hartill kom den personal som foreningarna kunde anstilla tack vare det utokade verk-
samhetsbidraget. VALTAVA-reformen innebar visserligen i ménga avseenden en utmaning
for DUV som helhet, men samtidigt betydde reformen inledningen till en snabb utveckling
for organisationens olika verksamhetsformer. Under 1980-talet tredubblades verksam-
hetens omfattning, och i slutet av 80-talet var den cirka 4 miljoner mark.
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Verksamhetsledare Mikael Lindholm,
har tillsammans med viceordforande
Goran Hansen och dotter, Anna Stina,
inspekterande Backaskolans nybygge.
For forfattaren var det ett av de forsta
forsoken att delta i "omsorgsbygget”.

Fritidskonsulent

Mailen Hellman

(Murmann) Kurssekreterare
i sitt ratta Susanna Frankenhaeuser
element.

Kanslisekreterare Helena af Hallstrom i full
fird med att halla reda pa (det mesta vid)
forbundskansliet.

Forbundets forsta sekreterare for
olika utvecklingsprojekt, Lena
Hoppania, benar ut stegen i projekt-
verksamheten tillsammans med
Lyckebos forsta forestandarinna
Birgitta Penttinen och redaktoren

for den forsta finlandssvenska lattlasta
boken, Susan Hednas. Boken hette
mycket riktigt Var bok.
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Grundandet av Finlands Svenska Omsorgsstiftelse

Forbundsstyrelsen beslot vid sitt mote 19.3.1982 att avsédtta medel for en stiftelse. Med
tanke pa det frivilliga omsorgsarbetet i Svenskfinland fanns ett klart behov av en stods-
tiftelse. Traditionerna fran Samariterstiftelsen spelade ocksa in. FDUV hade ursprungligen
tankt sig att Samariterstiftelsen skulle ha kunnat fortsatta sin verksamhet med vissa spe-
cialuppgifter. En 16sning som dock inte kunde uppnas. FDUV hade dven tagit intryck av
den framstaende forskningsverksamhet Stiftelsen ALA bedrivit i Sverige. Det kunde sa-
ledes ha legat nara till hands att man hade valt forskning som en av huvuduppgifterna.
Men stiftelsen fick en mer allmén inriktning. Enligt de stadgar som godkandes blev stif-
telsens uppgift att i samrad med privata riksomfattande omsorgsorganisationer utveckla
omsorgen som helhet. I 6verensstimmelse med denna malsattning fick stiftelsen namnet
Finlands Svenska Omsorgsstiftelse. Stadgarna for stiftelsen uteslot saledes inte egen
verksamhet d&ven om man tiankte sig att stiftelsen bade skulle och kunde understoda pro-
jekt inom andra organisationer. Eftersom FDUV:s forbundsstyrelse tagit initiativ till att
grunda stiftelsen ville forbundet dven behalla ett visst inflytande 6ver hur stiftelsen skulle
utforma sin verksamhet. Sa lange stiftelsens medel var relativt ansprakslosa hade dessa
bestammelser ingen storre praktisk betydelse. Det ar dock viktigt att notera att forbunds-
styrelsen, da den beslét om att grunda stiftelsen, aldrig avsag att begridnsa stiftelsen
enbart till verksamhet for DUV.

I slutet av 1980-talet begirde stiftelsens styrelse ett utlitande om stiftelsens stillning av
davarande professorn i offentlig ritt vid Helsingfors Universitet, Eero Vilkkunen. Utla-
tandet aktualiserades av att foreningen Barnens Varn r.f. efter att ha upphort med sin
verksamhet fattat beslut om att 6verlamna sina tillgdngar till Finlands Svenska Om-
sorgsstiftelse. I utlatandet konstaterade professor Vilkkunen att Omsorgsstiftelsen har
grundats i avsikt att stoda hela den frivilliga verksamheten for personer med utveck-
lingsstorning. Senare kom dock bestimmelserna om FDUV:s inflytande i stiftelsen att
tolkas pa ett sitt som hotade stiftelsens sjilvstindiga stéllning. Eftersom detta inte varit
avsikten, sokte FDUV hos justitieministeriet om att stadgarna skulle dndras sa att FDUV
inte langre hade majoritet i stiftelsens styrelse. Likasa gick man in for att den 6vervakande
delegationen helt skulle slopas. De foreslagna forandringarna godkiandes av justitiemi-
nisteriets stiftelseregister. Denna utveckling for oss dock redan in pa 9o-talet, &ven om
fragan inofficiellt dryftades redan tidigare. I dag 4r Omsorgsstiftelsen juridiskt sett fris-
tdende fran DUV-organisationen, 4ven om ett samarbete i olika verksamhetsfragor givetvis
ar bade naturligt och i hogsta grad onskvart. Det viktiga for FDUV har varit att kunna
skapa en stark aktor med kapacitet att stoda det frivilliga arbetet for svensksprakiga per-
soner med utvecklingsstorning oberoende av vem som uppratthaller verksamheten. Stif-
telsen stoder dock inte verksamhet som redan uppratthalls av den kommunala sektorn
och inte heller projekt som enligt lag och forordning rimligtvis borde upprétthéllas av
det offentliga.
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”Klubbekrig” och dispyt om valinsamlingen

Kopavtalet mellan FDUV och kommunalférbundet fran 1984 fungerade trots vissa tolk-
ningsfragor till en borjan bra. Men vid sitt méte 2.5.1987 beslot kommunalférbundet att
sdaga upp serviceavtalet. Orsaken till uppsdgningen stod inte helt ovantat att finna i fragan
om omfattningen och typen av ersiattning for FDUV:s personal. Vid sitt mote 18.6.1987
kunde FDUV:s styrelse konstatera att kommunalforbundet 21.5.1987 presenterat ett nytt
forslag till avtal. Forslaget foljde i stort sett det tidigare avtalet, men med ett viktigt un-
dantag. Ersattning for forbundets lone- och administrationskostnader foreslogs bli dra-
matiskt nedskurna, sammanlagt med 265 000 mark pa arsniva. En sddan nedskédrning
kunde inte undga att fa effekt dven pa forbundets olika verksamhetsformer. Ldka och
Ldra skulle inte heller langre inga i kopet av informationstjanster. Forslaget gav givetvis
upphov till bade bekymmer och kritiska uttalanden om kommunalférbundets priorite-
ringar.

| Laka och Lara ingick en karikatyr dar flera av
forbundets verksamhetsformer “’klubbades ned”
av en ordforandeklubba markt kf. Detta kunde
utan svarighet uppfattas som en anspelning pa
Karkulla. Karikatyren blev kritiserad for att ge
uttryck for negativa attityder gentemot Karkulla,
som for sin del havdade att en orsak till att man
skurit ned helt enkelt var att FDUV gjort fel

prioriteringar.

Den ska bort! Och den och. ..

I Lika och Ldra ingick en karikatyr, dar flera av forbundets verksamhetsformer “klub-
bades” ned av en ordforandeklubba, markt "kf”, en bokstavskombination som utan své-
righet kunde uppfattas anspela pa Karkulla och dess beslutsfattare. Karikatyren blev i
sin tur kritiserad for att ge uttryck for negativa attityder, men Ldka och Ldras redaktion
hinvisade till att tidningen var ett fritt forum for olika sikter. Aven andra karikatyrer av
aktuella hiandelser inom omsorgen hade ingéatt i tidskriften, papekade redaktionen. I f61-
jande nummer ingick ett inldgg av Karkullas chefslakare, Stig Eyrik Bjorkqvist, dar han
redogjorde for Karkullas syn. Som vantat kritiserade han framfor allt forbundets satsningar
pa personal vid forbundskansliet, som han ansag att gatt fore direkta insatser pa faltet.
Den senare typen av insatser skulle Karkulla vara berett att stoda, lat chefslakaren forsta.
Hur forbundets faltverksamhet skulle kunna bedrivas utan en koordinerande personal
ar val fortfarande en outredd fraga. FDUV:s viceordforande Goran Hansen gick i sin tur
in med ett genméle, dar han tviartom understrok betydelsen av att forbundet satsade pa
en kompetent personal. Efter direkta diskussioner mellan FDUV:s forbundsordfoérande,
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Ole Norrback, och Kérkullas ledning kunde s sméningom det uppblossade "klubbekriget”
mellan FDUV och Kérkulla avblasas. Vid en forhandlingskontakt 10.12.1987 presenterade
omsorgsdirektor Lasse Weckroth ett nytt forslag till avtal, som i "hogre grad” beaktade
de synpunkter FDUV framfort. Enligt forslaget skulle det tidigare verksamhetsbidraget
ersittas av ett grundbidrag, som for 1988 skulle bestimmas till 550 000 mark. Grundbi-
draget skulle kunna justeras i relation till den allmidnna l16nenivan for kommunala tjanster.
Det vart ett viktigt forhandlingsmal f6r FDUV.

Efter direkta diskussioner mellan FDUV':s forbundsordforande,
Ole Norrback, och Karkullas ledning kunde sG@ smaningom det
uppblossade “klubbekriget” mellan FDUV och Karkulla avblasas.

Det avtal som kunde slutas kom att fungera fram till 1990-talet. Vid en genomlasning av
forbundets protokoll fran dessa tider kan man liagga mirke till att ménga inom FDUV
var allvarligt oroade over de forslag till kraftigt minskade kommunala erséttning som
framfordes. Detta samtidigt som verksamheten befann sig i ett expansivt skede. Vid
sidan av avtalet med Karkulla var dven forbundets avtal med socialstyrelsen, om medel
for forsoksverksamheten, under omprévning. Dar onskade man overflytta finansieringen
till Penningautomatféreningen. For de personer som stod i ledningen for FDUV borjade
det sta allt klarare att avtal med den kommunala sektorn inte kunde trygga forbundets
personalkostnader, varken helt eller delvis. Man kan givetvis forsta Karkullas svarigheter
att inom ett avtal om kop av tjanster direkt eller indirekt stoda FDUV:s arbete. Har
befann sig FDUV, som namnts, i ett betydligt besvirligare 1age dn sina motsvarande sys-
terorganisationer. Det blev saledes en utmanande uppgift for FDUV att nu pé riksplanet
forsoka klargora sin roll och sina finansieringsbehov. Ett tecken pé att FDUV andé hade
framgang med att etablera sig i den nya omgivningen, som en riksorganisation, var det
faktum att FDUV sokte och beviljades medlemskap i Penningautomatforeningen fran
och med ar 1988. Under 1980-talet hojde dven organisationen sin profil i det davarande
“paraplyet” for organisationer inom social- och hilsosektorn, YTY-SAF.

Valinsamlingen

En fraga som i och for sig hade mindre betydelse for forbundets helhetsfinansiering,
men desto storre symbolisk betydelse, var deltagandet i handikapporganisationernas va-
linsamling. Insamlingen gér tillbaka till &r 1907 och har siledes lika ldnga traditioner
som Finlands enkammarriksdag. Av tradition har insamlingens arrangor bestatt av vil-
kanda handikapporganisationer, bland dem Kehitysvammaliitto. Eftersom valinsamlingen
byggde pa ett aktivt deltagande ute pa faltet hade manga anhoriga engagerat sig for in-
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samlingen i de olika uppdrag som maste utforas lokalt. I och med att de anhorigas orga-
nisationer fick en allt viktigare roll inom omsorgen borjade man helt naturligt ifrigasatta
det faktum att ingen del av de insamlade medlen tillf6ll dessa. Inom DUV faste man des-
sutom uppmarksamhet vid att man inom de svensksprakiga omradena samlade in medel
for omsorgen utan att de insamlade medlen kom den svensksprakiga verksamheten till
godo. I en skrivelse till inrikesministeriet hade FDUV pépekat detta faktum och framfort
att det beviljade insamlingslovet borde innehélla en reservering for den svensksprakiga
verksamheten. Men anstrangningarna gav inte resultat.

Filtet hade mycket svart att forsta varfor inte DUV pa samma sitt som de 6vriga om-
sorgsorganisationerna officiellt kunde inga i valinsamlingen. Insamlingen bedrevs pa
orter dar DUV-foreningarna hade en livaktig verksamhet. I ménga fall var DUV den enda
foreningen for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga pa orten. Aktiva
medlemmar inom DUV kunde beritta om att man inom valndimnderna i kommunerna
allmant utgick fran att forbundet och foreningarna deltog i valinsamlingen. Denna all-
manna missuppfattning bidrog i en del fall till att DUV-féreningarna hade svart att mo-
tivera forhgjda bidrag, i all synnerhet kommunala anslag.

Tukiliitto kom for sin del genom diskussioner med Kehitysvammaliitto Overens om en
intern fordelning av de insamlade medlen. Uppgorelsen berorde dock inte DUV. FDUV
riktade i anledning av detta en ansokan till savil Kehitysvammaliitto som Tukiliitto om
en andel av insamlingen. Slutresultatet denna gang blev att FDUV erholl en andel fran
bagge organisationer, men med ett uttryckligt forbehall att forbundets andel inte officiellt
skulle anknytas till valinsamlingen. Vid kommunalvalet 1984 framgick att Tukiliitto vid
sidan av Kehitysvammaliitto erhallit officiell status som en av insamlingens arrangorer.
Man fick dela pa den andel av insamlingen som gick till omsorgen. Vid riksdagsvalet
1987 beslot forbundsstyrelsen att inlimna en egen ansokan om insamlingslov. Detta ef-
tersom forbundet inte hade majligheter att medverka officiellt i valinsamlingen pa samma
satt som Tukiliitto och Kehitysvammaliitto. Lansstyrelsen beslot dock, efter att ha hort
forbundet och tagit del av ett negativt utldtande av penning- och varulotterindmnden,
att avsla forbundets begiaran. FDUV:s avsikt hade givetvis aldrig varit att ensam anhalla
om insamlingslov for valinsamlingen, men eftersom 6vriga organisationer stillt sig avvi-
sande, var detta i praktiken FDUV:s enda chans att aktualisera fragan. I sin ansokan for
presidentvalet 1988 meddelade forbundet att man var villig att ansluta sig till den in-
samlingsgruppering dit 4ven Kehitysvammaliitto och Tukiliitto horde. De sa kallade hal-
soorganisationerna hade inlimnat en egen konkurrerande ansokan.
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Sedan 1988 har DUV-organisationens
rost blivit hord i den riksomfattande
valinsamlingen, pa senare tid under
mottot En liten Gest— Pieni Ele. Det
handlar inte enbart om de insamlade
medlen utan aven om mojligheten att
fa ut information pa bred front.

Pa bilden sitter Mona Johansson fran
DUV i Helsingfors i ett av

insamlingsbasen.

HANDIKA PPy
s
=_ =g}

Hénvisningen i FDUV:s ansokan om att man var beredd att ingéd i handikapporganisa-
tionernas ansokan om insamlingslov visade sig vara ett lyckokast. Infor en situation dar
tva jamstarka grupper tavlade om att fa insamlingslovet var det viktigt att ingen stod
utanfor. I detta skede tog generalsekreteraren for Centralférbundet for Synskadade —
Nikovammaisten keskusliitto — Arvo Karvonen kontakt med FDUV och forklarade att
man var villig att forhandla om villkoren for FDUV:s deltagande i handikapporganisatio-
nernas ansokan. Ett villkor var att FDUV skulle dra tillbaka sin egen ansokan. Under de
fortsatta diskussionerna var det utan tvekan en tillgdng for FDUV att som forhandlare
for ovriga organisationer ha synskadades generalsekreterare. Arvo Karvonen var kand
som en human person, rattradig i sina beslut och med en positiv instillning till landets
svensksprakiga befolkning. Slutresultatet blev att FDUV officiellt kunde inga i handi-
kapporganisationernas ansokan, varefter FDUV drog tillbaka sin egen ansokan.

Fran ar 1991 enades de tva grupperingarna om att gemensamt ansoka om insamlingslov,
vilket visade sig vara det enda ritta beslutet. Efter detta har valinsamlingen — frén ar
2011 — under namnet "En liten gest” varit en central institution for savil personer med
en funktionsnedsittning som folkhélsoarbetet. I dag har FDUV en sjilvklar plats i sam-
arbetet kring insamlingen och samarbetet l1oper friktionsfritt. Den oklara situationen pa
1980-talet har forandrats till ett gott samarbete, dir var och en organisation har sin upp-
gift. Ett litet men gott exempel pa att utvecklingen kan ga framat.
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Institutionen Barnens By laggs ned

Som tidigare har nimnts grundade Samariterstiftelsen foreningen Barnens Varn r.f.,
som infordes i foreningsregistret 17.10.1955. Foreningen grundandes for att uppratthalla
internatet Barnens By. Internatet kunde inleda sin verksamhet foljande &r. Barnens By
uppfattades som ett viktigt framsteg. Den forsta svensksprakiga institutionen i landet
hade grundats och man stillde dven stora forhoppningar pa det pedagogiska arbete som
paborjades. Barnens By blev ett arbets- och undervisningshem. I planerna ingick ocksa
en anknytning till Rinnehemmet, som i det preliminara upplagget var tinkt som ett slags
moderinstitution for Barnens By. Internatets forsta forestandarinna, syster Linnea Hagg-
strom, valdes till exempel bland den ledarstab som utbildats vid Rinnehemmet. Hon ar-
betade som forestdndarinna for Barnens By 6ver 30 ar och satte sin prigel pa verksam-
heten dar mer dn nigon annan.

Det som till en borjan blev Barnens Bys styrka — minutios ordning och i detalj forberedda
scheman for undervisning och vard — blev sd smaningom ett hinder for fornyelse.

Det som till en borjan blev Barnens Bys styrka — minutios ordning och i
detalj forberedda scheman for undervisning och vard — blev sd
smdningom ett hinder for fornyelse.

Syster Linnea blev en legendarisk ledare och samtidigt en orubblig foretradare for verk-
samheten inom omsorgen som den utformades under pionjararen efter kriget. I sin gér-
ning inspirerades hon av syster Aino Miettinen pa Rinnehemmet, dven hon en legendarisk
gestalt redan pa 50-talet. I en del anteckningar fran den tiden skymtar det fram att syster
Linnea, innan hon tilltrddde posten som forestindarinna pa Barnens By, bedomdes som
den sannolika eftertradaren till syster Aino. I Linnea Haggstroms trohet mot sitt kall
fanns tyvarr samtidigt ett visst avstindstagande mot de nya idéer som borjade bryta
fram. Det som till en borjan blev Barnens Bys styrka — minutios ordning och i detalj for-
beredda scheman for undervisning och vard — blev s sméningom ett hinder for fornyelse.
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Syster Linnea Haggstrom blev en
legendarisk och samtidigt orubblig

foretradare for omsorgen som den
utformats under pionjararen. Har ser vi
henne i diakonissuniform, en drakt som
hon bar med stolthet bade till vardags
och fest.

I och med att Karkulla inledde sin verksamhet i Pargas 1958 forandrades utgangspunk-
terna for internatets arbete. Barnens By var inte langre den enda svensksprakiga anstalten.
Barnens By stod dock ideologiskt mycket ndrmare Rinnehemmet 4n Karkulla. Ledningen
for Barnens By hade arbetat foredomligt med att bygga upp skolan vid anstalten och
skapa ramar for en arbetsavdelning, men vid mitten av 1980-talet hade tiden definitivt
gatt forbi institutionen. I stort sett hade inte grundkonceptet dndrats pd 30 ar. De ur-
sprungliga byggnaderna pa institutionsomradet borjade bli starkt nerslitna, de flesta
hade endast genomgatt en lattare renovering i samband med dndringen fran internat for
foraldralosa barn till internat for barn med en utvecklingsstorning. P4 omradet hade
dock uppforts tva nya byggnader. Det ena var en personalbyggnad och det andra en
byggnad innehéallande bastu och badrum.

Efter Samariterstiftelsens upplosning hade FDUV ansokt om medlemskap i foreningen
Barnens Viarn. Medlemskapet godkiandes 1979 och DUV:s representation i Barnens Varn
kompletterades ytterligare genom att DUV i Ostra Nyland blev godkind som medlem.
Samtidigt stod institutionen infor avgorande beslut. Flera av de ursprungliga byggnaderna
kravde en totalrenovering och nya institutionsavdelningar borde byggas. Kéarkulla hade
sedan omsorgslagen tratt i kraft 1978 haft 6verinseende Over institutionens verksamhet.
Men institutionens huvudman och uppratthéllare var fortfarande foreningen Barnens
Virn. I avtalet med Kérkulla ingick inte, atminstone inte utan sirskilda 6verenskommelser,
en finansiering av nya byggnader pa institutionsomradet och inte heller en totalrenovering
av de gamla fastigheterna. Internatet Barnes By hade tidigare, som namnts, varit under-
ordnat Rinnehemmet. I styrelsen fanns fortfarande en stark onskan att samarbetet med
Rinnehemmet skulle besta. Styrelsen for Barnens Varn, dar sdledes DUV da inte var re-
presenterad, listade i november 1976 tre mgjliga vagar for institutionen Barnens By. In-
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stitutionen kunde inleda samarbete med Kérkulla, men i sa fall maste undervisningen
flyttas over till traningsskolan i Borga. Styrelsen konstaterade att en nedlaggning av
skolan skulle strida mot hela grundtanken i Barnens Bys verksamhet. Detta var i och for
sig helt riktigt. Barnens By hade grundats som ett hem for undervisning och arbete. Den
andra majligheten var ett fortsatt samarbete med Rinnehemmet. Man konstaterar i pro-
tokollet att ”detta skulle innebéra att Barnens By till en borjan skulle var tvasprakigt
men eventuellt senare skulle bli en helt finsksprékig institution”. Som tredje alternativ
namnde man att verksamheten skulle upphora. Styrelsen beslot att ga in for alternativet
att samarbeta med Rinnehemmet. I ett PM, daterat 1.3.1977, gillande ett méte med del-
tagare fran savil Barnens By som Rinnehemmet specificerades forslaget: Barnens By fo-
reslogs hora till det kommande omsorgsdistriktet i Nyland. Institutionen skulle ha hand
om omsorgen i de narliggande kommunerna, Borga stad, Borga landskommun, Sibbo,
Vanda, Lovisa och Helsingfors. I promemorian fran motet, dar dven Rinnehemmets f6-
restandare och overldkare Oiva Ollila medverkade, antecknas: En absolut forutséttning
for fortsatt verksamhet (i samarbete med Rinnehemmet) ar att Barnens By blir tvaspra-
kigt.” En malsattning som dven Barnens Bys forhandlare var fardiga att omfatta. Man
hade ju redan tidigare godkant tanken pé att institutionen skulle bli helt finsksprakig.

Som tidigare berordes grundades foreningen Barnens Viarn for att uppratthélla den forsta
svensksprakiga institutionen for personer med utvecklingsstorning i Finland. Barnens
Varns styrelse hade i slutet av 70-talet sdledes kommit langt fran intentionerna hos dem
som ursprungligen grundade foreningen. Vardegemenskapen med Rinnehemmet vagde
tyngre dn grundarnas uttalade avsikter. Man inledde séledes diskussioner med socialsty-
relsen om mojligheterna till samarbete med Rinnehemmet. Forst efter det att socialsty-
relsen meddelat att svensksprakiga privata samfund bor ingd avtal om kop av tjanster
med Karkulla och uppmanade ledningen “for Eder forening att inleda forhandlingar om
koordinering av verksamheten i Barnens By med kommunalférbundet (Kérkulla)” insag
styrelsen att man felbedomt situationen. Man aterupptog forhandlingarna med Kérkulla
som hitintills gatt mer en lovligt trogt.

Avtalet med Kérkulla garanterade séledes driften av Barnens By, men inte nya investe-
ringar. Benedikt Stenius, t.f. forestindare, hade pa uppdrag av foreningens styrelse pre-
senterat en rad skisser 6ver hur institutionsomradet kunde férnyas. Planerna inneholl
visserligen mycket av nytinkande, men hade trots allt en omisskannlig pragel av slutet
institutionsomrade. Styrelsen for Barnens Varn befann sig nu i ett brytningsskede. FDUV
hade blivit representerat i styrelsen genom forbundsordféranden Lars Nystrom. Trots
att saval FDUV som Barnens Varn i tiden tillkommit som resultat av Samariterstiftelsens
arbete hade de bada foreningarna utvecklats at olika hall. Man hade inom Barnens Varn
oppnat dorrarna for FDUV, men som det visade sig, enbart pad glant. FDUV:s stéllnings-
taganden uppfattades som radikala och pa sina héll upplevde man att de anhoriga hade
fatt en alltfor stark stillning. Nagot av detta skymtar till exempel fram i samband med
behandlingen av medlemskapet for DUV i Ostra Nyland. Barnens Virns divarande
styrelse hade tydligen inte insett, eller ville inte inse, att en ny medlem ocksa kunde ha
ansprak pa inflytande, bland annat 6ver styrelsens sammansittning. Det hela drevs till
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sin spets vid foreningens arsméte i maj 1982, da den tidigare styrelsen for Barnens Varn
omvaldes utan att stadgeenlig kallelse gatt ut till foreningens medlemmar. Inga fullmakter
kravdes och sjilva drsmotet hade blivit en formalitet. FDUV kravde i ett brev till foreningen
att arsmotet skulle utlysas pa nytt och att man denna gang skulle f6lja stadgarna. Sa
gjordes aven och i samband med detta arsmote 23.6.1982 fick DUV ett centralt inflytande
i foreningens styrelse. FDUV:s forbundsordforande Lars Nystrom valdes nu till ordforande
for Barnens Virn och Gunnel Bjorkstam fran DUV i Ostra Nyland till féreningens vice-
ordforande. FDUV:s verksamhetsledare ingick dessutom som medlem i Barnens Virns
styrelse.

Bilden pa Piahemmet i Barnens By
visar, att manga byggnader redan pa
50-talet var i daligt skick.Trots
renoveringar och nybyggnation var
omradet vid ingangen till 80-talet i
behov av en totalsanering.

Barnens Bys forestandarinna, Runa
Wilkman-Halme, skapade som chef
for Utterback boende en ny och
valfungerande boendemiljo.
Utterbacks boende byggdes upp pa

det gamla institutionsomradet.
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De tidigare omnamnda planerna for en fornyelse av institutionsomradet hade gatt ut pa
att bygga tva nya institutionsenheter, indelade i tva avdelningar med sju platser, varav
tva skulle vara platser for korttidsvard. Det sammanlagda platsantalet skulle ha uppgatt
till 28 platser, mot tidigare 30. Till renoveringsprojektet horde dven institutionsomradets
tidigare byggnader: Pia-hemmet, Maj-hemmet och Gossebo. Samtliga hade varit i an-
viandning redan under barnhemmets tid p& 30-talet. Hirtill kom personalbostaden Asen
fran 1967 och en bastubyggnad, som uppforts med statsmedel pa 50-talet. Dessutom bor
Mikaelskapellet nimnas. Kapellet betjanade internatet Barnens By. Kapellet ingick vis-
serligen inte i kostnadskalkylerna for fornyelsearbetet, men var aven det i behov av upp-
rustning. Pia-hemmet var en nedsliten avdelning for 16 personer, medan Maj-hemmet
inrymde den skyddade verkstaden, tidigare dven skolan. Enligt planerna skulle Pia-hem-
met rivas, medan Maj-hemmet skulle renoveras liksom Gossebo. Den skyddade verkstaden
skulle flytta in i det nyrenoverade Gossebo. Styrelsen for Barnens Virn beslot dock vid
sitt mote 31.8.1982 — uppenbarligen det forsta motet i den nya sammansittningen med
representation for DUV — att fornyelseplanerna tillsvidare skulle bordlaggas och att ett
utlatande skulle begiras av Karkulla.

Kérkulla meddelade att man inte bedomde att det fanns ett behov for en fornyelse av in-
stitutionen. Daremot kunde man ténka sig att placera gruppbostiader pa det tidigare insti-
tutionsomrédet. FDUV som i sin 6vriga verksamhet arbetat for en avveckling av landets
centralinstitutioner hade sin linje klar i frigan. Man onskade inte binda upp foreningen
och dess resurser vid en fornyelse av institutionen. Eftersom Sondagsskolforbundet, som
var konstituerande medlem av Barnens Varn, befann sig pd samma linje som FDUV beslot
man att inte genomfora planerna pa nybyggnation och renovering. Styrelsen beslot daremot
att under 1983 inleda diskussioner med Kérkulla om att kommunalférbundet i sin helhet
skulle 6verta verksamheten fran arsskiftet 1984—1985. Enighet uppnéddes om detta liksom
om Kérkullas planer att bygga gruppboenden pad omradet. Verksamheten 6vergick till
Kérkulla 1.1.1985. Av byggnaderna pa omradet dgde Barnens Varn r.f. endast personal-
bostaden Asen. Aganderitten till bastubyggnaden frin 1956 var oklar. Ovriga byggnader
dgdes av foreningen Barnens By, som i tiden uppréatthéllit barnhemsverksamheten.

Det logiska beslutet blev nu att upplosa féreningen Barnens Virn r.f., eftersom kommu-
nalforbundet 6vertagit verksamheten och ingatt ett nytt arrendeavtal med markégaren. I
den nya verksamhetsplanen for foreningen, som godkiandes vid arsmotet 28.5.1984 kon-
stateras det: "I och med 6verlimnandet av anstalten Barnens By frigors samtidigt for-
eningens kapacitet for andra uppgifter inom den svenskspréakiga omsorgsverksamheten.
Utgangspunkten for foéreningens framtida verksamhet ar hirvid att understéda den
privata verksamhetssektorn inom finlandssvensk omsorgsverksamhet.” Verksamhets-
planen sammanfattar avslutningsvis: “Som forberedelse for verksamheten 1985 tar for-
eningen Barnens Virn redan inkommande host initiativ till en gemensam radplagning
mellan FDUV, Barnens Varn, Barnens By och Finlands Svenska Omsorgsstiftelse.” Mal-
sdttningen ar att rationalisera organisationsstrukturen, konstateras vidare. Nu arbetar
fyra organisationer inom omradet, men avsikten ar att “med ett minimum av organisa-
tionsbyrakrati uppna ett optimalt verksamhetsresultat for de utvecklingsstorda”. Verk-
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samhetsplanen uttryckte siledes klart vad man ville uppna, 4&ven om man later det slutliga
upplosningsbeslutet bli beroende av de diskussioner som skulle foras under 1985.

Under ar 1985 fyllde Barnens Varn 30 ar. Det tycks finnas ett visst fog for pastaendet att
historien upprepar sig. Da Samariterstiftelsen fyllde 20 ar hade styrelsen den otacksamma
uppgiften att foresla stiftelsens upplosning. Detsamma gillde nu for ledningen f6r Barnens
Viarn. Samtidigt som man beslot att ledigansla ett stipendium med anledning av Barnens
Viarns 30-arsjubileum, beslot man att foresla att medlemsorganisationerna skulle ta stall-
ning till foreningens upplosning. Orsakerna var dven de samma som tio ar tidigare. De
uppgifter som Barnens Virn hade kvar efter att ha 6verlamnat institutionen sammanfoll
med uppgifterna for FDUV. Genom att lagga ned verksamheten undvek man en onodig
administration. Det tidigare namnda stipendiet avsag for ovrigt att mojliggora en studieresa
till Sverige for att dir studera hur de stora vardanstalterna ersatts med decentraliserade
grupphem. Man var inom den nya styrelsen for Barnens Varn medveten om att de atgarder
som foreslogs samtidigt innebar en avveckling av en hel institution, en av de forsta som
gjordes i Finland. Stipendiet utdelades till psykolog Viveca Arrhenius. Hon kom senare
att bli en viktig kraft pa social- och hilsovardsministeriet, gallande omsorgens planering.

Foreningen Barnens Varn beslot vid ett extraordinarie foreningsmote 2.12.1985 att
upplosa verksamheten och 6verlamna samtliga tillgdngar till Finlands Svenska Omsorgs-
stiftelse. Beslutet bekraftades slutligt vid ett andra extraordinarie styrelsemote 9.1.1986.
Likasa godkiandes detta av Stiftelsen Brita Maria Renlunds minne, som enligt stadgarna
aven den var medlem av foreningen. Beslutet att 6verlamna tillgdngarna till Omsorgs-
stiftelsen visar att man ville skapa en resurs for den frivilliga omsorgsverksamheten i
Svenskfinland som helhet. Beslutet var betydelsefullt och har mgjliggjort manga satsningar
och projekt for personer med utvecklingsstorning under de foljande artiondena.

Nedliaggningen av institutionen Barnens By och upprattandet av Utterback boende fick
inte den uppmairksamhet pionjararbetet var virt. Det hade utan vidare varit pa sin plats
med en riktad bidragsinsats for att underlitta avvecklingsproceduren. Barnens Bys av-
giende forestandarinna, Runa Wilkman-Halme, fick dock trots allt goda majligheter att
som chef for Utterbick boende skapa en helt ny och vil fungerande bostadsmiljo for per-
soner med utvecklingsstorning pa ett omvittnat naturskont omrade.

En nedlaggning av en institution i 80-talets Finland underlittades saledes inte av rddande
praxis hos ansvariga myndigheter. Snarast tvartom. Finlands Svenska Omsorgsstiftelse,
som Overtagit den gamla personalbyggnaden Asen pa institutionsomradet, fick fora dis-
kussioner med socialstyrelsen om att eventuellt aterbetala det statsstod som en gang be-
viljats for de gamla institutionsbyggnaderna. Reglerna var sa utformade att det beviljade
statsunderstodet i virsta fall skulle aterbetalas till ett belopp som motsvarade realviardet
1985, inte det belopp som beviljats 1967. I stillet for att understoda en fornyelse av om-
sorgen skulle sdledes socialstyrelsen enligt giallande lag kanske bli tvingad att med rage
krava tillbaka de medel som i tiden beviljats. Genomfort hade detta varit ett exempel pa
maximalt kontraproduktivt agerande i forhallande dven till ansprékslosa forsok till for-
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nyelse. Om emellertid byggnaderna fortfarande skulle anvandas for ett liknande Andamal
behovde statsandelarna kanske inte dterkriavas. Men skulle byggnaderna i fallet Barnens
By anvindas for ett liknande andamal? Svaret var pa kort sikt ja. Personalen behévde
bostidder. Dessutom bodde en del av Barnens Bys invanare kvar. Men kunde det anses
som tillrackligt om man pé ett 6vertygande satt kunde bevisa att huset overgétt till en or-
ganisation som aven i fortsattningen enligt sin stadgar hade for avsikt att stoda och ut-
veckla tjanster for personer med utvecklingsstorning? Stilld infor detta dilemma vinde
jag mig som sekreterare i Omsorgsstiftelsen till hgsta mojliga juridiska auktoritet; Eero
Vilkkonen, professor i offentlig ratt vid Helsingfors universitet. Professor Eero Vilkkonen
var sjilv rorelsehimmad och hade sedan lange innehaft ordférandeposten i Invalidfor-
bundet. Saken bradskade och professor Vilkkunen tog emot pé en av Invalidforbundets
yrkesskolor, diar man just da ordnade en sommarfest for personalen. Efter att ha hort
vad saken gillde erbjod han sig utan nagra betankligheter att utreda fragan i sin helhet
och detta endast mot ett formellt arvode. Omgiven av sina medarbetare och sittande i sin
rullstol i ett tilt som rests for sommarfesten gjorde han just da pa mig intryck av en ratt-
radig medeltida kung som 6nskade skipa rattvisa bland sina undersétar.

Omgiven av sina medarbetare och sittande 1 sin rullstol i ett tdlt
som rests for sommarfesten gjorde han just da pa mig intryck
av en rdattradig medeltida kung som onskade skipa rdattvisa
bland sina undersdatar.

Professor Eero Vilkkonen holl sitt ord och skrev ett 6vertygande juridiskt utldtande om
att Finlands Svenska Omsorgsstiftelse utgor en resurs for hela den frivilliga omsorgs-
verksamheten inom det svensksprakiga omradet. Det fanns darfor ingen anledning att
tillampa bestimmelserna om aterkriavande av statsandelar. Utlatandet inlamnades till
socialstyrelsen, som i sitt beslut forenade sig med professor Vilkkonens bedémning. Ar-
rendekontraktet for byggnaden forlangdes ett antal ar och byggnaden kunde tillfalligt
hyras ut till Karkulla. Efter detta kunde personalbyggnaden mot en formell kopesumma
overforas till markigaren, foreningen Barnens By. Foreningen Barnens By har fortsatt
att uppratthélla omradets byggnader och dven aktivt deltagit i tillkomsten av de nya bo-
staderna vid Utterback boende.

Ett kurs- och lagercentrum som inte blev av

Den andra byggnaden som uppforts efter det att institutionen Barnens By inlett sin verk-
samhet, bastun, kom indirekt att fororsaka ytterligare ett efterspel till nedlaggningen.
Inom Omsorgsstiftelsen hade man i och for sig ingen orsak att géra nagon storre affar av
bastubyggnaden, &ven om man klart upplevde att den — sedermera centralkoket — hade
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hort till foreningen Barnens Virn. I diskussioner mellan FDUV, Omsorgsstiftelsen, mar-
kagarforeningen Barnens By och Karkulla kom man 6verens om “bastufragan”, men be-
rorde samtidigt ett forslag som skulle ha kunnat blasa liv i hela omradet kring den forna
anstalten Barnens By. Tanken pé att grunda ett kurs- och lagercentrum f6ddes. De gamla
byggnaderna fran barnhemmets tid kunde enligt planen ha anvints for ett helt nytt 4n-
damal. Detta hade kunnat innebira en sé kallad win—win-situation for samtliga engage-
rade. Framfor allt skulle de som behovde lagerservice och kursverksamhet vara vinnare,
alltsa personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga.

I ett PM om planerna konstaterades att FDUV en ldngre tid planerat ett lager- och kurs-
centrum. De 6kade kostnaderna for kurs- och liagerverksamheten hade fatt FDUV att
overviaga mojligheterna att satsa pa en egen kurs- och lagergéard. I och for sig var man tu-
delad till tanken. En egen lagergard kunde samtidigt betyda att kontaktytorna till 6vriga
grupper minskade. Men 16sningen innebar dven manga verksamhetsmassiga fordelar.
Man hade pa ett betydligt mer langsiktigt satt kunnat planera saval lager som kurser.
Som framgéar pa annat stélle i framstillningen kom ett eget ldgercenter inom DUV att
forverkligas, men inte i Borga utan vid Replot lagergard utanfor Vasa.

Forebilden for det som planerades i Borga var Tukiliittos 1agergard Mertioranta, i Jimi-
jarvi. Tukiliitto hade erhéllit penningautomatmedel for att bygga upp lagercentret. FDUV
overviagde att anhdlla om en liknande finansiering. Senare beviljades organisationen
medel for olika renoveringsarbeten vid kursgarden i Replot. Ett krav var att den som be-
viljades investeringsbidragen dven skulle 4ga de objekt det var fragan om. I diskussionerna
om Barnens By kom man sé langt, att FDUV var berett att avsta fréan sitt eventuella inve-
steringsbidrag fran Penningautomatféreningen till forman for foreningen Barnens By.
For att citera den uppgjorda planen "utgor [foreningen Barnens By] den naturliga mot-
tagaren av investeringsbidrag for grundrenovering av de gamla byggnaderna pa omradet
liksom driftsbidrag for verksamheten”. Karkulla hade preliminart meddelat att man till-
sammans med FDUV kunde sta for det planerade kurs- och lagercentrets driftskostnader
genom avtal om kop av tjinster. Aven Karkulla sdg fordelar med att pa detta sitt medverka
till att etablera ett kurscentrum i Nyland. Detta skulle samtidigt ha gett hela det gamla
institutionsomradet en “ansiktslyftning”. Man var beredd att utveckla omradet "multi-
funktionellt” for att ytterligare citera utredningen. Forutsattningarna for ett lyckats
resultat forefoll saledes till en borjan goda. Till detta medverkade aven att socialdirektoren
i Lovisa, Mary Slétis, som var ordférande och Karkullas representant i den tillsatta ar-
betsgruppen, stodde projektet.

Det ar svart att exakt ange orsakerna till att projektet f6ll pa mallinjen. Kanske upplagget
sist och slutligen var for ambitiost med tanke pa de omfattande forandringar som redan
skett. Foreningen Barnens By stillde sig dven klart tveksam till uppgiften att fungera
som huvudman for det planerade kurs- och lagercentret. En god sak férde dock diskus-
sionerna med sig. Foreningen Barnens By kunde med gott samvete fortsatta rakna med
den forna bastun i sitt arrendeavtal med Kérkulla. Finlands Svenska Omsorgsstiftelse
avstod fran alla ansprak pa byggnaden mot ett 16fte om att statsandelen skulle regleras.
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Med 9o-talet kom
“det nya Europa”

an brukar ibland tala om artiondenas magi, detta att man intuitivt grupperar

héandelser, idéer och forestillningar efter ett visst artionde. En utvecklings-

kedja later sig sillan bindas vid ett mekaniskt tidsbegrepp, men begynnelsen
av 90-talet har faktiskt nagot av forandringarnas magi 6ver sig. Berlinmuren foll i slutet
av 1989 och detta utgjorde samtidigt inledningen till en forandring av det Europa som
man kint sedan andra varldskriget. Den europeiska integrationen inom davarande EG,
den europeiska gemenskapen, tog ett sprang framat samtidigt som linderna i Osteuropa
pa bred front 6nskade integration med de samhallsinstitutioner som funnits i véast. Fin-
land antogs som medlem i Europeiska Unionen, EU, ar 1995. Medlemskapet vickte far-
hagor inom omsorgen, men man visade ocksa pa nya majligheter.

ILSMH, den internationella ligan, som Inclusion International fortfarande da hette, holl
sin varldskongress i Paris 5-10.8.1990 under temat Turning rights to reality, ungefar:
Gor verklighet av de medborgerliga riattigheterna. Fran FDUV reste denna géng en relativt
stor grupp av delegater till Paris. Fran forbundsstyrelsen deltog Ebba Granstrom, Goran
Hansen och Virpi Schauman, dessutom fran DUV i Helsingfors Chrisse Lang och Gunnel
Gronlund. Forbundskansliet representerades av mig och Helena af Hallstrom. Temat
fick en speciell aktualitet genom de manga representanter fran de 6stra delarna av Europa
som deltog. Sjalv skrev jag i en ledare i Ldka och Léra nr 4/90 om kongressen:

“Dar utvecklingsstorda uttalade sig frimodigt (pG kongressen) fran
England och Skandinavien, ddr snirklade herrar doktorer och
professorer fran EG-omradet till det”.

”Pariskongressen var ocksa den forsta virldskongressen efter omvilvningarna i Osteuropa.
Dessa handelser aterspeglas kanske inte sa mycket i kongressens officiella program —
det hade ju gjorts upp fore dessa hdndelser — men nog inofficiellt. Diskussionerna kring
bistdndsprogram for omsorgen i Europas 6stra hilft fordes och nya medlemmar star up-
penbarligen i ko for medlemskap. Att problemen dir ar bade omfattande och fordrar
snabba insatser kunde virlden ta del av ndgra manader senare i fallet Ruménien ... Men
jamsides med denna enorma omvalvning som sker i Europas Ostra delar har vi den mer
konkreta och handfasta, men nog lika viktiga omvalvningsprocess som sker inom den
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europeiska gemenskapen, EG. EG betyder faktiskt inte bara handelspolitik och multina-
tionella foretag. EG kommer ocksa att ha en effekt pa lagstiftningen inom de mest skilda
omraden, socialpolitik inte att forglomma. Detta kommer att ske oberoende av hur de
nordiska landerna ordnar sitt forhallande till den europeiska jitten i vardande.”

Ledaren noterade ocksa en stor skillnad i attitydklimat mellan Norden och “den anglo-
saxiska virlden” a ena sidan, och det centrala Europa & den andra. "Dar utvecklingsstorda
uttalade sig frimodigt (pa kongressen) fran England och Skandinavien, dar snirklade
herrar doktorer och professorer frain EG-omradet till det”.

Det europeiska samarbetet skulle komma att innebara att den hittills sjalvklara referens-
ramen for DUV-organisationen i omsorgsfragor, 6vriga Norden, skulle fa konkurrens av
EG, senare EU-perspektivet. Ett perspektiv som i ménga fall kindes nytt och uppfriskande,
men aven i vissa fall kunde upplevas som ett steg tillbaka, speciellt d& det gillde attity-
derna.

FDUYV inledde artiondet med sin egen forbundskongress i Ekends 27-28.10 1990, dar
temat var "stabilt” forankrat i det valfairdssamhalle som inom kort skulle sattas pa allt
storre prov. Temat var rétten till arbete och de som stod for kongressens “keynotes” och
anlade grundtonen var gamla bekanta for DUV. Det var Marten Soder, nu handikappro-
fessor i Uppsala, liksom Kent Ericsson, aven han forskare vid Uppsala universitet. Marten
Soder hade ar 1976 pa Stortriffen i Jakobstad tillsammans med det sa kallade ALA-
teamet redogjort for vad ny forskning kunde innebéara for service, da det gillde personer
med utvecklingsstorning. Han hade senare gjort sig kdnd som forskare kring institu-
tionsavveckling och hade ocksa inlett kartlaggningen av eugenikens, alltsa rasbiologins,
roll inom omsorgen. Det sistndmnda var ett &mne som skulle aktualiseras under 9o-
talet. Det gillde eugenikens historia, men dven fosterdiagnostiken. Fosterdiagnostiken
upplevde manga som eugenikens dterkomst, bara i en annan tappning. Kent Ericsson
var kénd for sin gedigna insats inom fragor som berorde levnadsstandard och livskvalitet
for personer med utvecklingsstorning. Han talade nu om ratten till arbete utgaende fran
dem som befann sig inom daglig omsorg, alltsi personer med en svarare funktionsned-
sattning.

Fosterdiagnostiken upplevde manga som eugenikens daterkomst,
bara i en annan tappning.

De finldndska erfarenheterna belystes av Siv Fagerlund, som sttt i ledningen for ett in-
tegrerat samhillsprojekt vid Pargas arbetscentral och Tua Oling, d& arbetstagare vid
Vasa arbetscentral. Nagra ar senare valdes hon till f6reningen Steg for Stegs forsta ord-
forande.
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DUV:s kontakter med Estland — tecken pa en ny tid

Sett ur ett ur ett langre tidsperspektiv kommer man dock framfor allt ihag kongressen i
Ekenids som borjan péa ett givande och inspirerande samarbete mellan FDUV och mot-
svarande estniska organisation. Samarbetet gillde det nygrundade forbundet for anhoriga
till personer med utvecklingsstorning i Estland, Eesti Vaimsete Isiskute Tugiliit, senare
mest kind som EVPIT eller enbart Tugiliit.

Ester Laus fran Estland hade som ung studerande fétt en dotter med utvecklingsstérning.
Hon hade starkt upplevt att davarande Sovjet-Estland inte kunnat stoda henne utan
tvartom tagit avstdnd och beskyllt henne for alkoholism. Det var en giangse uppfattning
om foréldrar till avvikande barn i det davarande “sovjetiska monstersamhallet”. Men nu
var tiderna forandrade och Ester Laus kunde efter inbjudan fran FDUV fritt redogora for
situationen i Estland infor den forsamlade forbundskongressen. Ester Laus, som utbildat
sig till larare och aven fungerade som frilansjournalist, sade i sitt hdlsningsanforande till
forbundskongressen:

“Jag talar i egenskap av mor till ett handikappat barn och den som driver utvecklings-
stordas sak i Estland. Ockupationen av Estland har pagatt i femtio ar. Man har enbart
accepterat den s.k. normala ménniskan, arbetaren. Skolorna har godként endast politiska
papegojor. Som journalist har jag blivit tillsagd: Skriv om arbetarna. Forst nu, under den
allra senaste tiden, har jag fatt lov att skriva om utvecklingsstorda i véara tidningar. An-
staltsvard ar det enda alternativ som erbjuds familjer med barn med utvecklingsstorning.
Forhéallandet pa institutionerna ar urusla. I ett rum kan upp till tolv personer inhysas.
En del rum éar inte ens forsedda med fonster. Ingen terapi eller meningsfull verksamhet

finns att tillga.”

Jag talar i egenskap av en mor till ett
utvecklingsstort barn inledde Ester
Laus fran Tugiliit i Estland sitt
anforande infor kongressen i Ekenas
1990 och fick omedelbart gensvar. Pa
bilden fran kongressen ses Ester Laus i
mitten omgiven av FDUV:s viceord-
forande Sven Sundqvist och Mailen

Murmann fran forbundskansliet.
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Ester Laus fortsatte med att berétta att hon lamnat bort sin dotter till en “skola”, men
varit tvungen att ta hem henne efter att ha sett i vilket daligt skick hon var efter en kort
vistelse pa stillet. Men en familj som hade ett barn med utvecklingsstorning boende
hemma blev isolerad och utsatt for omgivningens fordomar. Manniskor kunde inte forsta
vad det var fragan om eftersom de aldrig ens hort talas om saken. Ester Laus tal till
FDUV:s forbundskongress blev inledningen till ett givande samarbete mellan FDUV och
Tugiliit liksom manga vinskapsband pa det personliga planet. DUV-organisationen blev
bland annat engagerad i projektet kring Pahkla Park, ett av de forsta forsoken i Estland
att erbjuda ett alternativ till institutionsboende for personer med utvecklingsstorning. I
samhallet Kohila i niarheten av Tallinn gjorde Tugiliit med stod fran Finland och Norge
en imponerande satsning genom att bygga upp ett helt bysamhille med moderna villor.
Samtidigt brot man helt bokstavligt talat upp ny mark for odlingar som skulle tjana by-
sambhillets behov. Forbundet besl6t att finansiera cirka hilften av kostnaderna for den
traktor som behovdes. Jorgen Dahl fran Karleby, som samtidigt var medlem av forbunds-
styrelsen, arbetade personligen med projektet och DUV i Ekenasnejden, som statt som
vard for forbundskongressen 1990 donerade direkt ur sina disponibla medel 1 000 mark
for traktorinkopet. Fragan om hur FDUV kunde hjilpa sin systerforening pa andra sidan
finska viken kom ocksa upp pa ett Estlandsseminarium i Karis, dar Virpi Schauman, Bir-
gitta Sundstrom och jag deltog. Birgitta Sundstrom kom snart att bli den kraft inom
DUV-organisationen som i manga ar koordinerade den direkta Estlandshjialpen. Vid
sidan av traktorn behovdes mycket annat i nybyggarsamhallet i Kohila. "Vi behover mo-
torsdgar for att avverka den igenvuxna skogen. Vi behover en plog. Vi behover all slags
redskap for att sedermera kunna bygga hus pa tomten”, siager Ester Laus i reportaget
“Traktor och motorsagar sokes” i Ldka och Ldra 1/91.

Men samarbetet med Tugiliit fick under de féljande dren 4ven manga andra dimensioner.
FDUYV deltog under varen 1990 i ett Estlandsseminarium, ordnat av nordiska NFPU och
Kehitysvammaliitto med deltagare fran olika omsorgsdistrikt. I detta sammanhang hade
den finlindska delegationen sammanforts med Milli Kikkas, som forestod ett av de forsta
daghemmen for barn med utvecklingsstorning i Tallinn, liksom Valter Koppel, koordinator
for anstaltsforestdndare inom omsorgen. I vart sodra grannland var man helt pa det
klara med att man blivit langt efter i utvecklingen, men man hade en brinnande lust att
ta igen det forsprang den vistliga varlden och speciellt de nordiska landerna fatt. Jord-
manen var med andra ord mycket god for kunskapsformedling och information kring
nya tankesitt och metoder. Ett ar senare kunde Valter Koppel beredas tillfille att rap-
portera direkt om situationen i Baltikum for deltagarna i NFPU:s kongress pa Faroarna.

Eftersom integrering var ett helt okdnt begrepp blev odet dock for de
flesta av specialskolornas elever att direkt overga till naGgon
vuxeninstitution, i praktiken for en livslang vistelse.
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FDUV gjorde vid denna tid ett gott arbete som brobyggare genom att energiskt frimja
kontakter mellan de baltiska landerna, speciellt Estland, och de 6vriga nordiska landerna.
Tidningen Ldka och Ldra bedrev en tit rapportering om situationen och de atgirder
som vidtagits. Sjalv hade jag ocksa en mgjlighet att som medlem av NFPU:s styrelse och
medlem i Handikapporganisationernas Nordiska Rad frimja dessa kontakter. En viktig
fraga var att fraimja en fornyelse av vardideologin. Varden i de baltiska ldnderna byggde
pa ett system av foraldrade sa kallade neuropsykologiska institutioner. De flesta intagna
uppfattades som obildbara, vilket vanligen betydde total avsaknad av aktiverande atgarder.
Har gjorde den ofta anvanda termen “forvaringsplats” verkligen skal for namnet. I vissa
fall kunde samhillet satsa pa relativt hogt stiende specialskolor. Eftersom integrering
var ett helt okidnt begrepp blev 6det dock for de flesta av specialskolornas elever att direkt
overga till ndgon vuxeninstitution, i praktiken for en livslang vistelse.

Jag skrev redan efter mitt forsta besok i Estland ett inldgg i Ldka och Ldra 2/90 under
rubriken "Nya vindar”. I inlagget berors ett besok pa barninstitutionen Karula, Karula
laste internaatkodu, dar det existerande hierarkiska systemet beskrivs.

”Pa institutionen fanns 160 barn i aldern 4—16. Personalen bestod av 80 personer, vilket
i och for sig ger ett ganska hyggligt relationstal mellan personal och vardtagare. Vid nir-
mare diskussion framkom dock att egentligt utbildad personal uppgick till sju personer.
Dessa bendmndes pedagoger. I 6vrigt fanns outbildad vardpersonal som upptradde pa-
fallande passivt ... I tatt radade spjalsangar tittade utvecklingsstorda barn sorgset ut pa
sin omgivning. Vid besokstillfdllet rdidde omkring + 25 grader ute. P4 min fraga om
barnen inte kunde vara ute nu, d& vadret var vackert och luften minst sagt stillastdende
inne i institutionen, svarade man att ingen kunde ga sjilv och darfor maste alla ligga
inne. Alla rorelsehdmmade barn hade placerats i anstaltens andra vining, medan de som
kunde gé ’givetvis’ placerats i forsta vaningen ... Avsikten ar inte att méastrande beskriva
nordisk overlagsenhet --- men illustrera det faktum att behoven av insatser i Estland
(och Baltikum?) ligger mera pa en ideologisk och attitydmassig niva.”

En del av det arbete FDUYV gjorde i samband med sina
Estlandskontakter kom de facto direkt eller indirekt dven omsorgen i
Lettland och Litauen till godo.

Pa véren 1992 ordnades en studieresa till alla tre baltiska stater, tillsammans med Kehi-
tysvammaliitto. Under resan knots ytterligare kontakter med olika nyckelpersoner inom
omsorgen i Finland och de baltiska landerna. Bland andra deltog Elisabeth Palmgren
fran Nordiska Namnden for Handikappfragor. Jag skrev ocksa om denna studieresa i
Ldka och Ldra, under rubriken "Tre ganger Baltikum” i nr 3/92. Texten illustrerar ratt
val hur Estland stod i forgrunden i den ideologiska omorienteringen i de baltiska landerna.
En del av det arbete FDUV gjorde i samband med sina Estlandskontakter kom de facto
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direkt eller indirekt &ven omsorgen i Lettland och Litauen till godo. Under studieresan
besoks Themmen” Maarja och Oliver, och beskrivs i artikeln som ”en vagvisare mot fram-
tiden liknande till sin atmosfar och yttre framtoning pafallande mycket de daghem for
utvecklingsstorda som under 60-talet grundades i Finland. Precis som till exempel DUV:s
egna daghem fran denna tid hade Maarjahemmet grundats under medverkan av en ny-
grundad foraldraforening i Parnu.” Artikeln fortsatter darefter att risa det for det mesta
radande hierarkiska systemet med bland annat féljande 6gonblicksbild fran Prudiskes
Pensionatas utanfor Vilnius. "I ett relativt trangt dagrum stod en TV paskruvad (anstaltens
enda?) infor en talrik publik av institutionens invanare. Utsdndningen i rummet bevakades
av en vardare i vit uniformsrock. Han gjorde till synes inga som helst anstrangningar att
kommunicera med TV-tittarna, till ex att forklara eller kommentera nagot i programmet.
Koncentrationen hos TV-tittarna var knappast heller 6verhévan stor. Det hela forefoll
som en meningslos tillstallning. Som pa ett givet tecken drog vardaren plotsligt ut sladden
till TV-apparaten ur viggkontakten. Det dr svart att sdga om programmet tog slut, tiden
for TV- tittandet var over eller om vardaren personligen blev trott pa den pagaende si-
tuationen. Nagon lade mirke till att de flesta i besoksgruppen hunnit troppa av. Var TV-

tittandet en speciell hedersbevisning fort var studiegrupp?”

En grupp fran omsorgens organisationer i
Finland besoker en s.k. neuropsykiatrisk
institution i Baltikum. Langst bort stiger
Elisbeth Palmgren fran davarande Nordiska
namnden for handikappfragor in i

institutionens dagsal/sovsal.

Institutionerna var isolerade och kiande inte ansvar for sin omgivande region. Personer
med utvecklingsstérning, som bodde ute i samhallet, fick stod enbart av sina foraldrar
eller hade mgjligen kunnat slinka in i marginalen av den service som planerats for socialt
utslagna. Med tanke pa det som senare har framforts om personer med utvecklingsstor-
ning som hamnat i klam mellan olika servicesystem, kan man siga att jag har upplevde
ett 6gonblick av speciell — séllsynt skulle sdkert vissa kritiker sdga — klarsyn: "Den som
ar lagd at det pessimistiska héllet kan hidvda att just sa snett kan det g& hos oss i Norden
om all omsorgskunskap och tradition slumpas bort i samband med decentralisering och
administrativ integrering av omsorgsservicen. Men den optimistisk lagda ser & andra
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sidan en mdjlighet att utveckla servicen direkt i nirsamhaéllet.” Det var ocksé de mojlig-
heterna FDUV i sin fortsatta verksamhet i Estland skulle komma att ta fasta pa.

I samband med att en grupp fran DUV i Karleby med alltid lika aktiva Birgitta Sundstrom
i spetsen besokte Estland och Tallinn ndgon gang pa varvintern 1993, for att hjalpa
Tugiliit att etablera sitt forsta kansli i en kallarlokal, berattar Mare Miller, ordférande for
Tugiliit i Tallinn om de aktuella problemen. Det var fortfarande frigan om att familjer
som valt att inte sitta sina barn pa institution var isolerade. Skollagen i Estland hade vis-
serligen vid denna tidpunkt andrats och barn med utvecklingsstorning befriades inte
langre frédn skolgdng. Men dnnu var man langt ifran att infria de rattigheter den nya lags-
tiftningen gav. Reet Jaanus, som aven ett flertal gdnger besokte Finland och FDUV, un-
derstrok enligt Lika och Lara att organisationen méste borja med att ge ratt information:
Vi maste borja med kunskapen och sedan starta skolor. Problematiken var ju ingalunda
pa nagot satt okdnd inom DUV-rorelsen. Bara nédgra artionden tidigare hade man inom
DUV sjalva statt infor samma svarigheter.

FDUV:s och hela DUV-rorelsens stora projekt i Estland blev "Inclusive Estonia”, som in-
leddes 1998 och avslutades ar 2000. Genom pilotprojektet Inclusive Estonia forsokte
man framja mojligheterna till integrerad dagvard och ocksa fokusera pa skolan. Man
ville ocksé stoda de foraldrar som var anknutna till projektet for att undvika den isolering
som maénga foraldrar vittnat om. Projektet genomfordes i samarbete med saval FUB i
Sverige som Tukiliitto i Finland. Inclusive Estonia var samtidigt ett av DUV-organisatio-
nens forsta stora EU-projekt. De skulle komma att bli flera (se dven kapitlet Insatser i
Estland).

FDUV:s 90-talsprogram — slopa omsorgslagen,
modernisera handikappservicelagen, lagg ned institutionerna!

Da det gillde reformer och riksomfattande planering av omsorgen hade 1980-talet ut-
mynnat i betdnkandet Kehitysvammainen kuntalaisena (Utvecklingsstorda som kom-
munmedlemmar). Betdnkandet hade i korthet foreslagit att de obligatoriska kommunal-
forbunden for specialomsorgsdistrikten skulle slopas och en stor del av servicen dverflyttas
till de enskilda kommunerna. Endast service som kravde en storre specialisering skulle
bli kvar hos omsorgsdistrikten. Trots goda intentioner lyckades arbetsgruppen aldrig i
tillracklig grad skarskdda den ideologiska bakgrunden till de foreslagna forandringarna.
Farhagor framfordes pd ménga héll om att betinkandet “Kehitysvammainen kuntalaisena”
framfor allt, forverkligat, skulle komma att stoda en decentralisering, som motiverades
av ekonomiska skil. Aven motstindarna till frikommunerna kunde anviinda arbetsgrup-
pens betinkande som ett exempel pa en alltfor blaogd instillning till kommunernas ratt
att bestimma om prioriteringar i den sociala servicen.
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Oiva Antti Maki valdes till Tukiliittos
ordférande ar 1992 och tog genast
initiativ till ett tatt samarbete med FDUV.
Malet var att fora upp Finland i frimsta
linje, da det gillde samhallsintegration och
flexibel omsorg. Pa bilden gor Oiva Antti
Maiki anteckningar pa ett DUV-méte.
Ovriga fran hoger ar Ingmar Bjorklund,
ordforande i Jakobstads DUV, Stina
Tolvanen och Helena af Hallstrom fran

forbundskansliet.

Efter reformanstriangningarna pa 80o-talet var man saledes tillbaka pé ruta noll — eller i
varje fall mer eller mindre vid spelplanens utgdngspunkt. Omsorgslagen, som tritt i kraft
1978 men ideologiskt hor hemma i bérjan av 1970-talet, gillde fortfarande. Ar 1992
valdes Oiva Antti Maki till Tukiliittos ordférande. Oiva Antti Maki representerade en ny
instéllning. Han hade borjat sin yrkesbana som arkitekt, men bytte yrkesbana efter att
ha fatt en dotter med utvecklingsstorning och avlade en likarexamen, for att battre kunna
stoda henne. Han blev snart aktiv inom Tukiliitto och var vid sitt tilltrade som ordférande
klart inne pa den linjen att den finlindska omsorgen hade blivit efter i utvecklingen, at-
minstone i jamforelse med ovriga Norden. Han efterstrivade en mer stillningstagande
linje, dar malsattningen var klar. Omsorgen skulle reformeras efter nordisk modell och
Finland borde i stillet for en passiv roll inta en aktiv sidan. Mélsdttningen var att fora
upp landet i frimsta linjen gillande en samhallsintegrerad och flexibel omsorg med ka-
pacitet att beakta varje individs forutsattningar.

FDUV:s ordforande, Ole Norrback hade for sin del vid olika tillfallen efterlyst en gemen-
sam reformlinje for landets omsorgsorganisationer, dar utgangspunkten skulle vara fa-
miljens behov av service lokaliserad i narsamhallet. En viktig plattform for FDUV var
principprogrammet for NFPU, Nordiska Forbundet Psykisk Utvecklingshdmning, som
godkints i slutet av 1980-talet efter en ingdende debatt i de olika nordiska ldnderna.
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FDUV hade aktivt deltagit i diskussionen om principprogrammet och varit en av pro-
grammets stora foresprakare vid den nationella behandlingen av programmet i Finland
(se kapitlet FDUV kritiserar anstalterna).

Aven om de flesta i princip medgav att ledande principer som normalisering och integre-
ring borde gailla for omsorgsarbetet var skillnaderna i tolkningen av principerna stora.
Manga inom ledningen for specialomsorgsdistrikten havdade till exempel att en norma-
lisering av livssituationen vil kunde genomforas pa storre institutioner. En samhallsin-
tegrering sdg man inte som ett virde i sig, utan enbart som ett hjalpmedel. Detta hjalp-
medel kunde framgangsrikt tillgripas endast om tillrackliga forutsattningar fanns hos
individen eller omgivningen, helst hos badadera. Ovan beskrivna synsatt gick stick i stav
med FDUV:s uppfattning. Har ansag man att moéjligheterna till ett nagot s nar normalt
liv pa institutionerna var ytterst begriansade. Integrering i samhallet uppfattades inte en-
bart som ett hjalpmedel utan som en viktig samhallsviardering i sig. Motargumentet var
att aven en liten enhet kunde vara bade hierarkiskt uppbyggd och allt annat 4n normali-
serande. Slutsatsen blev séledes att storleken pa en vardenhet inte hade en avgorande
betydelse. Med andra ord kunde en vil fungerande institution vara mer normaliserande
an en illa fungerande liten enhet. FDUV héavdade att man blandade ihop olika begrepp.
En forutsiattning for en situation sd ndra det normala som mdjligt var givetvis sma
enheter, till exempel villa- eller lagenhetsboenden, men detta var givetvis endast en for-
utsittning, inte en garanti, for att inte aven en liten enhet kunde drabbas av problem.

Integrering i samhdllet uppfattades inte enbart som ett hjdlpmedel
utan som en viktig samhallsvdrdering i sig

FDUV sag som sagt integreringen som ett egenvirde i sig. Ingen person i behov av
speciella serviceinsatser, ja ingen 6verhuvudtaget, skulle vara tvungen att kvalificera sig
for att erhalla rdtten att bo och verka ute i samhdllet. Detta var en del av varje individs
samhalleliga rattigheter. Sett i efterhand var FDUV utan tvivel en principfast foresprakare
for de ursprungliga tankegéngarna kring normalisering, som den utformades av Bengt
Nirje i hans banbrytande arbeten. Det dr mdgjligt att en del av de kritiskt instillda i
Finland var inspirerad av Wolf Wolfensberger, vid sidan av Nirje den andra stora teore-
tikern da det gillde normalisering. Wolf Wolfensberger utvecklade i USA ett mer indi-
viduellt inriktat koncept, dar viarderingar av sociala roller, social role valorisation, hade
en centralare roll. Wolf Wolfensberger skulle senare med ledning av dessa tankar vara
med om att grunda Citizen Advocacy-rorelsen, en kommande plattform for paverkan i
sambhillet for personer med utvecklingsstorning. Men Wolfensbergers social valiation
har ocksé kunnat tolkas i mer konservativ riktning. Utgdngspunkt ar dé att de omgivande
strukturerna i samhallet inte ar sa avgorande, utan det viktiga ar det sociala samspelet.
Men inom FDUV bedomde man saledes att omsorgen i Finland var i behov av genomgri-
pande forandring och att detta dven gallde omsorgens struktur, dess uppbyggnad och
administration.

239



Forsvar av den
nordiska valfardsmodellen

Desinformation om den nordiska (valfairds)modellen

Att debatten om omsorgens utformning pa 9o-talet verkligen hade en djupare samhills-
dimension havdas i en ledare i Ldka och Ldra nr 1/91. Dar skrivs att rapporteringen om
utvecklingen i det 6vriga Norden hade drag av oavsiktlig, eller rent av i viss méan avsiktlig,
desinformation. Det var en del av den kritiska instéllningen till valfardsstaten som helhet.
En ointresserad installning till utvecklingen i Norden hade under en langre tid kopplats
ihop med mer eller mindre medveten och ofta forstucken kritik av den nordiska valfards-
modellen. Denna valfirdsmodell har hos oss ofta fatt personifieras av Sverige. Vi har fatt
hora om lander som drabbats av den svenska sjukan, en alltfor stor offentlig sektor i for-
héllande till naringslivets kapacitet. I denna argumentering ligger mycket sanning, erkdnner
ledarskribenten, men “faran ligger pa lut, da dessa argument borjar missbrukas och drivas
till absurdum”. Efter att ha overgatt till att granska omsorgens reformarbete i Sverige,

Danmark “och nu aven i Norge”, konstateras att dessa lander gjort en banbrytande och
aktningsvird insats. De har brutit ned fordldrade monster och fort servicen narmare dem

den beror.
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Ordférande Harald Réhmen fran det
norska forbundet redogor vid den
nordiska kongressen i Uppsala 1987 for
det norska forbundets visioner kring
en helt samhallsintegrerad omsorg.
Bredvid honom sitter Alfred Dam,
Danmark, och Brarbor Hietala Nord-
man fran svenska FUB, bagge med en
likartad syn. Forfattaren var en av
representanterna for Finland vid
kongressen och satt vid samma podium
som ovannamnda, men ryms inte med i
bild. Symboliskt i den meningen att
Finland befann sig pa delvis helt andra
linjer i de viktiga fragorna, aven om
FDUV och forfattaren sjalv sympati-
serade med de framfora tankarna.



Beklagligtvis verkar informationen om detta fornyelsearbete att né Finland pé ett mycket
selektivt satt. Vi far hora det mesta om svarigheterna, men mycket litet om de stora
framgangar som anda foljt reformarbetet i sparen. Medan man i 6vriga Norden talar om
institutionsavvecklingen som en viktig och positiv handelse, en av efterkrigstidens stora
sociala reformer, ar bilden av samma utveckling hos oss en helt annan. I avvecklingens
spar foljer olyckliga utvecklingsstorda, som langtar tillbaka till anstalterna, fortvivlade
socialarbetare som vrider sina hander i hopplos kamp mot utokad byréakrati och anhoriga
som héller pa att duka under i brist pa stod for sina svart handikappade barn. Visst har
de flesta ting savil en fram- som en baksida, medger ledarskribenten, men den beskrivning
av situationen som utmalas hos oss har knappast ndgot att gora med verkligheten. Bakom
en till ytterlighet kritisk instillning anar Léka och Ldra “ett mer eller mindre klart uttalat
avstandstagande till en nordisk valfardsmodell 6verhuvud”. Det intressanta ar, konstaterar
ledarskribenten: ”att vi inom omsorgsarbetet gar med i denna desinformation, som
bygger pa klart ointresse for de viarden vi representerar. Ja, vi anstranger oss faktiskt att
fila fram de argument vart finansministerium i dag allra helst vill hora”. Med klar adress
till bland andra den davarande Kommunala delegationen for vard av utvecklingsstérda
(Kehitysvammahuollon Neuvottelukunta) citerar Ldka och Ldra en del av argumenten.
Enligt dem ar det inte skal att tanka pa négra storre omstallningar inom omsorgen i Fin-
land. Forsoken i de ovriga nordiska landerna har resulterat i bakslag, misslyckanden och
astronomiska kostnader. Vi borde fa medalj av finansministeriet, konstaterar ledarskri-
benten sarkastiskt, men vara huvudman, personer med utvecklingsstorning och deras
anhoriga i Finland, kan sjalvfallet inte vara lika nojda. Ledaren avslutas med den retoriska
fragan: Nar skall omsorgens intresseorganisationer ga ut till forsvar for var gemensamt
uppbyggda nordiska vilfardsmodell? Gor vi det uteblir formodligen medaljen fran fi-
nansministeriet, men vi gor for en gang skulle det vi formodas gora.

Nar skall omsorgens intresseorganisationer ga ut till forsvar for var
gemensamt uppbyggda nordiska vdlfardsmodell?

Hearing hos socialministern och forsok till kraftsamling

FDUV, Tukiliitto och Kehitysvammaliitto fick tillfdlle att utforma en gemensam linje da
socialminister Jorma Huuhtanen kallade e tre organisationerna till gemensamma over-
laggningar om behovet av att reformera omsorgslagstiftningen i mars 1993. Detta skedde
i form av en sa kallad hearing (kuulemistilaisuus) med minister Huuhtanen som ordfo-
rande 16.3.1993. Vid motet framkastades olika mgjliga vagar. Man 6vervagde ett totalt
upphivande av omsorgslagen eller en delreform av denna lag. P4 agendan fanns ocksé
mojligheterna att lagga samman omsorgslagen och handikappservicelagen. FDUV tog
vid detta mote tillfallet i akt att utgdende fran LSS-lagpropositionen i Sverige foresla att
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handikappservicelagen skulle fornyas, bland annat genom noggranna stadganden om
vissa typer av tillaggsservice. Ordet tillaggsservice valdes eftersom man ville understryka
att handikappservicelagen skulle utvecklas till en verklig pluslag. Den skulle med andra
ord lamna faltet 6ppet for alla former av service enligt allméan lag. FDUV foreslog en sub-
jektiv ratt till personlig assistans, avlastning och korttidsvard. Avlastning och korttidsvard
ar fortfarande inte tryggade som subjektiva rattigheter, de facto namns inte ens avlastning
i omsorgslagen eller handikappservicelagen.

Hearingen pa initiativ av minister Huuhtanen blev tyvarr inget genombrott for en ge-
mensam linje. FDUV hade dock i borjan av 9o-talet inlett samarbete med Varsinais-Suo-
men Erityishuoltopiiri (Egentliga Finlands omsorgsdistrikt). Dar var man intresserad av
ett samarbete kring institutionsavveckling och en decentralisering och fornyelse av om-
sorgens tjanster. Som ett resultat av detta liksom av de kontakter som etablerats i anslut-
ning till SIVUS-projektet (se dven kapitlet SIVUS-metoden och Finland) forelag ett
intresse bland flera av landets omsorgsdistrikt att bygga ut ett internt samarbete kring
fragor om avveckling och decentralisering. Till en borjan bildade man en 16s samman-
slutning, som fick namnet Kehitysvammalaitoksien Hajauttamisryhma (Avvecklings-
gruppen for omsorgens institutioner). Inom gruppen viande man sig till en borjan till
FDUV med en anhéllan om att férbundet skulle stilla sig bakom ett projekt kring insti-
tutionsavveckling under aren 1994—-1995. FDUV stillde sig positivt till gruppens forslag
och fattade beslut om att sammanlagt anhalla om 235 000 mark i projektbidrag av so-
cial- och halsovardsministeriet. Motiveringen till FDUV:s positiva beslut var att forbundets
mal, en decentraliserad och integrerad omsorg, bast kunde framjas genom ett si brett
samarbete som majligt 6ver saval sprakliga som administrativa granser.

Men under 9o-talet levde Finland fortfarande i en vdrld, ddar grdanserna
mellan olika intresseomraden var vdl inmutade och tanken pa fri
konkurrens mellan utbudet av tjanster var allt annat dn accepterad.

Men under 9o-talet levde Finland fortfarande i en varld, dar granserna mellan olika in-
tresseomraden var vil inmutade och tanken pa fri konkurrens mellan utbudet av tjanster
var allt annat dn accepterad. I ett relativt sent skede av planeringen fick man klart for sig
att ministeriet hellre sag att mer “etablerade” krafter skulle sta bakom utredningen. Mo-
tiven till denna instillning klargjordes aldrig i detalj, men det torde ha varit uppenbart
att FDUV:s karaktar av brukarorganisation spelade en stor roll i sammanhanget. De ur-
sprungliga initiativtagarna avstod fran att driva projektet vidare. Tyvarr avsade man sig
samtidigt mojligheterna att planera en forandring av omsorgen i niara samarbete med
dem som tjansterna var avsedda for. I sjalva verket avsade man sig mojligheterna att i
nagon vasentlig utstrackning paverka reformarbetet. Det som s& sméningom skulle bli
resultatet av de ursprungliga anstrangningarna var den ministerieledda PALMU-utred-
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ningen, som kom med ett omfattande material, men saknade klara slutsatser. Det finns
skal att aterkomma till PALMU-utredningen nagot senare i texten.

Konceptet for forandring bestar som bekant inte enbart av att ha kunskap om ett system
utan ocksa av att ha kunskap om varfor ett system inte fungerar. Dessutom maste man
ha en Kklar vilja till forandring. Det ar ingen hiandelse att den svenska politikern och stats-
mannen Olof Palmes mest kinda citat ar: politik ar att vilja. Om viljan till verklig forand-
ring saknas bar inte en etablerad stillning och byréakratiska kunskaper — om &dn omfattande
— langt.

FDUV:s brev till socialminister Jorma Huuhtanen

Aren 1993-1994 hade den si kallade go-talskrisen p4 allvar nétt den offentliga sektorn
och kommunernas besparingsatgiarder drabbade i allt storre utstrackning dven landets
specialomsorgsdistrikt och de kommunalférbund som upprittholl dem. Den offentliga
sektorns resurskris hade i manga avseenden néatt det 6vriga Norden tidigare &n Finland.
Det forsta landet som drabbades, redan i mitten av 1980-talet, var Danmark. Det var sa-
ledes ingen nyhet for dem som f6ljt med institutionsnedldggningarna i dessa ldnder att
en viktig motivering till nedlaggningarna var ekonomiska fakta. Men det var viktigt att
inse att en fungerande innehallsmaissig fornyelse av verksamheten och ett effektivt eko-
nomiskt tinkande kunde verka i samma riktning. Att bygga ut tva parallella servicesystem,
institutioner och service ute i samhallet, hade i praktiken visat sig vara den dyraste 16s-
ningen. Detta savida man ville garantera kvalitet och utveckling for hela omsorgsfaltet,
och samtidigt hoja vard- och boendestandarden pa institutionerna. En 6vergéng till ett
enhetligt samhéllsbaserat system kunde daremot ge betydande vinster, eftersom man da
undvek dubbla satsningar.

Den offentliga sektorns resurskris hade i manga avseenden ndatt
det ovriga Norden tidigare dn Finland.

Aven hos oss hade man efterhand hojt standarden pa centralinstitutionerna, varfor pri-
serna per varddygn stadigt 6kat. Samtidigt hade kommunerna till betydligt billigare kost-
nader kunnat etablera boenden och édven till en viss grad kunnat erbjuda ordnad syssel-
sdttning. Utan att ha tillgang till verkligt fungerande helhetsplaner for hur servicen skulle
kunna utvecklas, begick man nu pa manga hall fatala misstag. Man bedomde kostnaderna
for servicen efter de enheter som etablerats i kommunal regi och som vanligtvis inte var
planerade for personer med ett storre vardbehov. I en del fall antog kommunernas spar-
program rent panikartade former. Man gick in for illa forberedda och hastigt, for att inte
sdaga hafsigt, utforda utflyttningar fran institutionerna till betydligt billigare servicear-
rangemang i hemkommunen. Detta resulterade i en serie hiandelser med ett forskrackande
resultat. Inom en kort tidsrymd kunde man konstatera att tio personer med utvecklings-
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storning hade avlidit. I de aktuella fallen hade hiandelserna samband med illa f6rberedda
och genomforda utflyttningar fran institutionerna. Ett gemensamt drag var bristen pa
samarbete mellan centralinstitutionerna och den mottagande parten. Inga planer for ut-
flyttning och mottagning hade i praktiken gjorts upp, uppenbarligen av den orsaken att
man tidigare inte ansett det motiverat. Det var endast det ekonomiska laget som nu
tvingade fram atgiarder. Omsorgstjansterna i kommunerna och specialomsorgsdistrikten
var avskilda genom vattentita skott, som forhindrade kommunikation — just dd kommu-
nikation allra mest hade behovts. Bland redogorelserna for de utflyttningar som skulle fa
s tragiska konsekvenser fick man ta del av upprorande fall. Personer med utvecklings-
storning hade anvisats taxitransport till den av kommunen anvisade platsen. Mer férbe-
redelser hade man inte gjort. Lika oforberedd tycks man ockséd ha varit pa platsen dit
taxin var pa vig. Aven om man var av olika &sikt om behovet av en utflyttning berittigade
detta naturligtvis inte till denna uppenbara nonchalans géllande en annan person. Har

var det bokstavligen fraga om liv eller dod.

Efter rapporter om att personer med
en utvecklingsstorning avlidit pa grund
av slarv och nonchalans fran myndig-
heternas sida tog FDUV direkt
kontakt med den ansvariga social-
och hilsovardsministern, Jorma

Huuhtanen. Pa bilden tar ministern

emot en delegation gallande konflikten

inom halsovarden.

Foto: Lehtikuva

Uppgifterna om skandalen blev allt klarare under ar 1994 och det blev ocksa allt klarare for
FDUV att organisationen maste reagera. FDUV hade — helt riktigt — i bérjan av 1990-talet
framfort sin upprordhet 6ver situationen for personer men utvecklingsstorning i Ruménien.
Nu kunde man knappast stillatigande ta emot budskapet att ett tiotal personer med ut-
vecklingsstorning avlidit i Finland, uppenbarligen i stor utstrickning beroende péa slarv
och nonchalans liksom bristande samarbetsformaga fran myndigheternas sida. FDUV
siande ett brev till social- och hilsovardsminister Jorma Huuhtanen 12.1.1995, dar man ef-
terlyste att en arbetsgrupp skulle tillsittas med uppgift att omedelbart kartldgga de orsaker
som lett till att tio personer med utvecklingsstorning inom en kort tidsrymd avlidit. I brevet
foreslogs vidare att gruppen borde ges fullmakt att komma med forslag till lagandringar i
avsikt att trygga servicen i primarkommunerna for personer med utvecklingsstérning.
FDUV forsokte saledes fa till stind en arbetsgrupp som hade de nodvandiga fullmakterna
att foresla direkta och genomgripande reformer av omsorgen. FDUV:s brev till social- och
hilsovardsministern fick mycket uppmarksamhet i media. Tidningen Vastra Nyland tog
upp brevet i sin ledare och stodde forbundets krav, dven socialdemokraternas ledande
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sprakror Demari gav utspelet stort utrymme och FST tog upp brevet i sina huvudnyheter i
ett langre inslag 13.1. Ocksa radionyheterna foljde upp brevet.

FDUV hade i samband med sitt utspel fortlopande kontakt med Tukiliitto, som 18.1
sande ett likartat brev till Social- och hilsovardsministeriet. Detta blev ett gott exempel
pa vad samarbete mellan omsorgens intresseorganisationer kunde dstadkomma. Resul-
tatet 1at namligen inte vinta pa sig. Minister Huuhtanen tillsatte en ny utredningsgrupp
for omsorgen med representation for saval FDUV som Tukiliitto och Kehitysvammaliitto.
I sjalva sakfragan konstaterade ministern att lansstyrelsen i Tavastland genomfort en
snabbutredning i frigan och kommit fram till att de aktuella utflyttningarna inte skulle
ha fororsakat dodsfallen. Inte heller senare kunde nagon direkt stéllas till svars for det
skedda. Men lika viktigt som ansvarsfriagan var att man nu var beredd att ta upp fragan
om en fornyelse av omsorgens tjanster. I och med valet av Oiva Antti M#ki till forbunds-
ordforande blev Tukiliitto en padrivande kraft gillande institutionsavvecklingen. Princi-
piellt befanns sig FDUV och Tukiliitto vid denna tidpunkt pa samma linje i de stora om-
sorgsfragorna. Man var redo for andringar av lagstiftningen och efterlyste langt gaende
strukturella forandringar.

FDUV:s utspel i borjan av 1995 resulterade, atminstone indirekt, i en annan framgang
for omsorgsarbetet som helhet. De tre omsorgsforbunden hade fran 1993 samarbetat om
olika informationskampanjer. Den forsta kampanjen var inriktad p4 kommunerna och
narsamhallets mojligheter. Kampanjen fick namnet "Hej kanner du mej, jag heter Lars”.
Ar 1994 féljde en kampanj gillande tidig information, ”Vinta kommer strax”. Kampan-
jerna hade finansierats med gemensamma penningautomatmedel. For ar 1995 inlamnades
ett forslag om en kampanj om boende, som emellertid i beredningsskedet inte forordades
av Penningautomatféreningen. Som ett resultat av den stillvis héftiga debatten om sam-
hallssituationen for personer med utvecklingsstorning dndrades beslutet i regeringen
och de tre omsorgsorganisationerna kunde enligt de ursprungliga planerna i stod av ett
anslag pa 0,5 miljoner mark genomfora en gemensam kampanj.

FDUV:s rapport, fullmaktiges protokollsdiktamen
och statsrevisorernas uttalande

FDUV hade inom ramen for sin projektverksamhet sammanstillt en rapport om utflytt-
ningar fran institutioner i Finland under aren 1992-1993. Rapporten var skriven av
FDUV:s projektsekreterare Maarit Aalto och behandlade situationen pa riksniva, inte
enbart det svensksprakiga omsorgsdistriktet. Som tidigare papekades strivade FDUV
efter en genomgripande forandring av omsorgens service i Finland och bedomde att
denna malsittning endast kunde nas genom att inta en aktiv linje pa riksplanet. I Maarit
Aaltos utredning beskrevs utforligt de brister i samarbetet mellan omsorgsdistrikten och
kommunerna som pa ett sorgligt siatt aktualiserats under 1994.

245



For Karkullas del gillde en annorlunda problematik. Detta fordndrade dock inte hel-
hetsperspektivet. FDUV hade under manga ar varit 6vertygat om att service i narsamhallet
var den vag som borde viljas. Forbundet hade understott Karkullas decentraliseringslinje.
Men da de riksomfattande planerna uppgjordes och resurstilldelningen bestimdes hade
Kérkullas linje fatt liten, om 6verhuvudtaget alls ndgon, uppmarksamhet. Karkulla kom-
munalforbund jamstalldes med landets 6vriga omsorgsdistrikt utan hansyn till satsning-
arna pa decentralisering. De centrala fragorna var saledes de samma i landet som helhet.
Bristen pa stod i den egna hemtrakten, speciellt for personer med svar utvecklingsstorning
och deras familjer. Detta uppmarksammades genom ett speciellt uttalande vid FDUV:s
fullmiktiges hostméte 15.11.1994. Aven om FDUV:s forbundsstyrelse varit aktiv i frigan
upplevdes detta inte som tillrackligt. Uttalandet aterspeglade de stimningar som full-
maktiges medlemmar ute i regionerna kiande av. Man efterlyste assistenter i skolan for
barn med svar funktionsnedsattning och begérde att FDUV skulle uppmarksamma “den
bristande situationen i dagverksamheten”. Vidare anslot man sig till en skrivelse av DUV
i Jakobstadsnejden, dar man direkt anholl om medel for att stoda familjer med barn
med svar funktionsnedsittning (uppenbarligen var en tanke att FDUV direkt kunde borja
utbetala dessa stod). Man ansag ocksa att myndigheterna inte hade problemet klart for
sig 1 hela dess vidd, och att bristerna i service for barn med svar funktionsnedsattning
var speciellt aktuella inom Kérkullas verksamhetsomréade. Dar tog vairdhemmet inte
langre emot barn med svar funktionsnedséttning. I anledning av fullmaktiges diktamen
till protokollet beslot forbundsstyrelsen att ytterligare bearbeta myndigheterna for att fa
fram resurser i hemkommunerna. FDUV skulle ha ytterligare skal att aterkomma till fra-
gan om en specialstatus for Karkulla nagra ar senare pa 9o-talet.

I ljuset av Maarit Aaltos utredning, som kompletterades av Riitta Kuparinens liknande
undersokning fran sodra Tavastland, var bristen pa en enhetlig plan den finldndska om-
sorgens stora svaghet. Samtidigt stod Finland inf6r stora besparingar pa grund av den
allménna ekonomiska nedgéngen i bérjan av 9o-talet. Under 1992—1993 uppgick bespa-
ringarna inom omsorgens institutionsvard till 95,7 miljoner och foéljande ar 6kade be-
sparingstakten. Under ar 1994 sparade man i det nirmaste samma belopp som under
hela den foregaende trearsperioden: 84,7 miljoner. I praktiken skedde detta genom att
minska antalet forhéllandevis dyra vardplatser och genom att snabbt ta fram motsvarande
billigare verksamhetsformer. Men minskningen av vardplatserna méste goras improvi-
serat, utan tillrackliga forberedelser och 6verviganden. Den mest avgorande faktorn var
att snabbt fa ned kostnaderna. Det var siledes knappast forvanande att statsrevisorerna
dgnade stor uppmarksamhet &t omsorgens problem i sin verksamhetsberittelse 1995.
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FDUYV fick stod for sina krav
pa full insyn fran personer

med integritet och insikt om

vad fulla medborgerliga
rattigheter bor betyda. En
sadan person var ordféranden
for foreningen Kynnys—
Troskeln, Kalle Konkkola.

Kalle Konkkola medverkade i

olika sammanhang i FDUV:s
verksamhet.

Revisorerna citerade i detta ssmmanhang Maarit Aaltos projektrapport 6ver utflyttning-
arna 1992—1993 liksom Riitta Kuparinens undersokningar. Statsrevisorerna har anledning
att fastsla — ur FDUV:s synvinkel sett allt annat en ovantat — att en ordnad och vilplanerad
utflyttning okar livskvaliteten hos de utflyttade, medan en utflyttning som foéretas im-
proviserat och med ekonomiskas sparbeslut som ledmotiv leder till simre livskvalitet. I
forbundsstyrelsens protokoll konstateras: “Svarigheterna med en omstrukturering utan
Kklara planer illustreras dven av ministeriets egen s.k. PALMU-utredning, dar det framgar
att 40 procent av de utflyttade utvecklingsstorda flyttat fran en institution till en annan,
foretradesvis aldringshem och halsocentraler.” Texten fortsatter med konstaterandet:
”Kommunernas uppfattning om vad som ar skalig bostadsstandard for utvecklingsstorda
inger saledes i vissa fall farhagor.” Med tanke pa de exempel som framforts i PALMU-ut-
redningen forefaller foredragningens formulering tagen i underkant. Kanske den stindiga
strommen av daliga nyheter hade tagit andan ur skribenten. I varje hiandelse var de an-
visade bostdderna i ménga fall under all kritik och det mest forvanande var kanske att
PALMU-utredningen inte lyckades dra nagra klara och konsekventa slutsatser av situa-
tionen. PALMU-utredningen kom — som tidigare framhallits — inte att f& nagon storre
betydelse och sdgs av manga som en bortkastad chans att paverka situationen.

Strukturgruppen tillsattas

Men i anledning av FDUV:s och Tukiliittos brev till ministern i borjan av 1995 hade mi-
nisteriet utlovat att tillsidtta en arbetsgrupp med omfattande fullmakt for en reformering
av omsorgen. I arbetsgruppen var alla de tre frivilliga omsorgsorganisationerna repre-
senterade. Harutover hade Finlands kommunférbund en representant i arbetsgruppen.
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Arbetsgruppens ordférande blev ministeriets avdelningschef Riitta Viitala. Till arbets-
gruppens sekreterare kallades 6verinspektor Viveca Arrhenius vid samma ministerium.
Viveca Arrhenius hade inlett sin bana inom omsorgen som t.f. psykolog vid Karkullas
omsorgsbyra i Nyland och ledde dven en tid, under Lasse Weckroths tjanstledighet, Kar-
kullas arbete i egenskap av t.f. omsorgsdirektor. Fore sin anstillning p& ministeriet fun-
gerade Viveca Arrhenius som chef for Helsingfors stads nygrundade centralinstitution
Gillobacka i Kyrkslatt. Som sekreterare for arbetsgruppen hade Viveca Arrhenius séledes
erfarenhet bade frdn den finlandssvenska omsorgen inom Kérkulla och fran omsorgen i
Helsingfors stad. Den nordiska synen pa omsorgsverksamhet var hon dven bekant med
genom fortlopande kontakter under sin tidigare verksamhet.

Arbetsgruppen inleddes sin verksamhet i positiva tecken och beslot i borjan av sitt arbete
att utvecklingen savil pa nordisk som internationell niva borde utredas. Snart nog visade
det sig tyvarr att de attityder som tidigare hindrat ett reformarbete fortfarande hade ett
starkt inflytande. I kommittéarbetet f6ljde FDUV och Tukiliitto nu en gemensam linje.
Jag representerade FDUV i arbetsgruppen och efterlyste i flera samtal med gruppens se-
kreterare, Viveca Arrhenius, en utforlig analys av vad omsorgens centrala principer, nor-
maliserings- och integreringsprincipen, betydde for finlandsk omsorg. Den svenska LSS-
lagstiftningen var vid denna tidpunkt hogaktuell, likasd FN:s standardregler for att
tillforsakra manniskor med en funktionshamning delaktighet och jamlikhet. Bada dessa
var dokument som FDUV ville ha med som underlag for gruppens arbete. Trots att FDUV
séledes erbjods att medverka med textmaterial om dessa fragor fick jag personligen en
slags deja vu- kinsla, att jag varit med om detta tidigare. I samband med KeKe-gruppens
utredning i mitten av 1980-talet hade FDUV namligen forsett den davarande arbets-
gruppen med en utforlig utredning 6ver situationen i det 6vriga Norden, utan att detta
lamnade nagra mer synliga spér i den slutliga texten. Situationen hade da varit betydligt
fordelaktigare for ett reformarbete. Den ekonomiska situationen var god, och en ny han-
dikapplag holl pa att utarbetas. Finland hade kunnat ta en tatplats i utvecklingen.

Aven nu fanns i och for sig goda méjligheter, men det material som inlimnades fick inte
heller denna géang den uppmarksambhet sjalva fragan fortjanade. Man kan givetvis havda
att resurserna hos FDUV inte var tillrackliga for att kunna prestera en hogklassig utred-
ning. Men hade det da inte varit 6nskvart att arbetsgruppens hela uppmarksamhet hade
riktats mot dessa fragor? Standardreglernas betydelse och den nya svenska LSS-lagens
utgdngspunkter var ingalunda fragor som FDUV ville ha monopol pa.

Samtidigt gav utvecklingen utanfor arbetsgruppens “skyddade tillvaro” anledning att
atervianda till de ursprungliga orsakerna som nagot ar tidigare gett anledning till dess
tillsattande. I augusti 1996 hade tvangsatgiarder mot traningsskolelever, det sa kallade
tabascofallet, fatt stor uppmarksamhet i media. FDUV hade dven inom sin utvecklings-
verksamhet medverkat till en informationsvideo om tvangsatgérder. I ett nyhetsprogram
3.9.1996 framgick att tvingsatgirder och oetiska bestraffningsmetoder var vanliga pa
centralinstitutioner for personer med utvecklingsstorning. I programmet intervjuades
FDUV:s projektsekreterare Maarit Aalto. Programmet fick mycket stor uppmarksamhet
och atfoljdes av flera artiklar i Iltalehti, dar sympatierna helt 1ag hos dem som rakat ut
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for tvAngsatgiarderna. Samtidigt publicerade Iltalehti en helsida om Kéarkulla — den enda
institution, dar tvangsatgarder inte tillats forekomma.

I augusti 1996 hade tvangsdatgdrder mot trdaningsskolelever,
det sd kallade tabascofallet, fatt stor uppmdarksamhet i media.

I samband med en genomgéang av arbetsgruppens arbete vid forbundsstyrelsens mate
25.9.1996 rapporterades dven dessa handelser. I foredragningen konstaterades att det
nu fanns en social bestillning pa langt gadende atgarder fran arbetsgruppens sida. Men
foredragningen fortsitter. Tyvarr motsvaras inte det allmidnna positiva forandringskli-
matet av stimningen inom arbetsgruppen. Man har kort fast i sjdlva grundfragorna. "Det
torde sta klart, att da 750 miljoner av omsorgens totalkaka om 1,2 miljarder mark pa ars-
niva dirigeras till anstaltsvarden ar spelrummet for stod ute i samhallet synnerligen litet.
Detta méiste daven ses mot bakgrunden av att endast 10 procent av de utvecklingsstorda
numera bor pé institutioner, medan hela 40 procent bor hemma hos sina ofta alderstigna
foraldrar ... Fragan om en ny lagstiftning och en omdirigering av resurser liksom tillaggs-
resurser ar av sarskild vikt for Karkulla samkommun, sdvida man skall kunna ga vidare
pa den progressiva linje man haft. Inom arbetsgruppen har savil lagfragor som resursfra-
gor bromsats. Till en borjan saknades alla referenser till FN:s Standardregler. De centrala
fragorna borde nu klaras av pa nagra moten.”

I moteshandlingarna forutspar man att det fortsatta arbetet 6verfors till en annan ar-
betsgrupp eller att ministeriet fortsitter arbetet pa egen hand. Den enighet som uppvisades
av omsorgens samtliga organisationer vid arbetsgruppens tillsdttande var nu som bortblast
och ministeriet var fardigt att fortsdtta utredningen internt inom ministeriet. Men situa-
tionen var trots allt delvis forandrad. FDUV och Tukiliitto hade denna géng en samstam-
mig uppfattning om vilka de centrala malsattningarna for fornyelsearbetet borde vara.
Inom arbetsgruppen hade Tukiliittos ordférande Oiva Antti M#ki, kanske i starkare or-
dalag an FDUV:s representant, framfort behovet av en genomgripande forandring.

Vid motet beslot forbundsstyrelsen att FDUV klart skulle understryka behovet av en ny
lagstiftning och fordra att resurserna skulle 6verforas till narsamhallet. Samtidigt efter-
lystes resurser for overgangsbidrag och sa kallat stimulansbidrag. Det stod dock snart
klart att FDUV:s och Tukiliittos instdllning inte skulle beaktas i arbetsgruppens slutliga
rapport. Hiar vigde uppenbarligen andra hansynstaganden betydligt tyngre. Man kan
anta att Kommunforbundet i slutskedet motsatte sig storre forandringar i tron att detta
— trots erfarenheter i motsatt riktning — skulle medfora stora tilliggskostnader. Som
FDUV:s representant hade jag inom arbetsgruppen relaterat de argument som fororsakat
att man saval i Sverige som Norge ansett att ett dubbelt servicesystem i det 1anga loppet
var det dyraste alternativet. Argumenten byggde givetvis pa att den nuvarande standarden
inom institutionerna inte kunde anses vara tillfredsstéllande. Det skulle bli lika dyrt att
lyfta upp dessa till ssmma standard som smé& boendeenheter ute i samhaillet som att
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etablera helt nytt, mojligtvis dannu dyrare. Det ar mojligt att en del av arbetsgruppen helt
enkelt inte trodde pa argumenten, men ganska uppenbart var att manga saknade ambi-
tioner att hoja standarden pa institutionerna.

Behovet att hgja standarden pa institutionerna, om dessa skulle fortsitta sin verksamhet,
var ett nyckelargument i kostnadsfragan och en viktig motivering for en 6vergang till ett
decentraliserat system. Men enligt en del kommittémedlemmars uppfattning var stan-
darden uppenbarligen helt tillfredsstillande. Det stod saledes tyvarr klart att sdval kom-
munsektorn som manga inom den statliga administrationen egentligen inte sdg nigon
storre anledning till omstéllningar. Man bedomde omradet som smalt i forhallande till
andra omraden inom socialsektorn. Likasa sig man inte ndgon anledning att ssmmanfora
service for personer med en fysisk funktionsnedsattning med omsorgens service. Har
kunde vi aterigen bevittna en ohelig allians, som utestingde personer med utvecklings-
storning fran samhallsmedverkan och dirmed marginaliserade denna medborgargrupp.
Manga inom den offentliga byrakratin ifragasatte helt enkelt storre satsningar for personer
med utvecklingsstorning. Man uppfattade fortfarande utvecklingsstorning som ett mer
eller mindre permanent hinder for att delta i samhaillslivet. Inom organisationerna for
personer med en fysisk funktionsnedsattning fanns sedan gammalt en radsla for att de
knappa medel som fanns anslagna skulle bli mindre om nya grupper tillkom. Samma
riadsla — men med motsatta fortecken — kunde man se hos en del grupper av anhoriga till
personer med utvecklingsstorning. Enligt dem var en speciallag enbart for omsorgen
den enda sikra garantin for ett tillrackligt utbud av omsorgsservice. Sa fortsatte denna
kombination av fordomar, 6verbeskydd och rent ointresse att sld en ring av jirn kring
alla forsok att avancera vidare.

Vid ett mote med arbetsgruppen, ddr jag pa nytt tog upp den norska
reformen som ett manande exempel, blev jag rent av
uppmanad att flytta till Norge!

Denna jarnring av foresprakare for status K, alltsd en i praktiken oférandrad situation,
blev ofta speciellt upprorda 6ver kravet pa institutionsavveckling. Det var ju det samma
som att rycka undan mattan for argumentet att behovet endast gillde négra finjusteringar.
Emotionerna kunde svalla. Vid ett mote med arbetsgruppen, dar jag pa nytt tog upp den
norska reformen som ett manande exempel, blev jag rent av uppmanad att flytta till
Norge! Att ta exempel fran andra linder kunde siledes mer eller mindre uppfattas som
en ofosterlandsk giarning. Om det var mer fosterlandskt att ga med skygglappar for det
som hiande utanfor landets granser, lamnar jag osagt. Tukiliittos ordférande Oiva Antti
Maiki konstaterade pa sitt kirva osterbottniska sitt efter ett avde manga moten, dar for-
slagen till forandringar dan en gang mer eller mindre urvattnats: On niinkuin laitettaisi
kaidrmetta pyssyyn (ungefar: Det dr som att tvinga in en orm i gevérspipan). Slutresultatet
blev att FDUV:s och Tukiliittos representanter meddelade arbetsgruppens ordférande
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och sekreterare att man inlimnar en reservation till betinkandet. Visserligen kom ar-
betsgruppen med en hel del i och for sig vasentliga forslag, men med tanke pa den
situation som lett till arbetsgruppens tillsdttande var de langt ifran tillrackliga. FDUV
och Tukiliittos representanter utformade en gemensam text om sin avvikande asikt. Man
efterlyste ett stopp for den improviserade och okontrollerade utflyttningen fran institu-
tionerna. En utflyttning dar den drivande kraften enbart var behovet att spara in offentliga
medel. I stillet efterlyste man en riksomfattande plan for institutionsnedlaggning, en re-
form av omsorgslagen, eventuellt som en del av en férnyelse av handikappservicelagen.
Som en ideologisk inspiration for fornyelsen sag man LSS-lagen i Sverige, som i sjdlva
verket hade manga av de komponenter som ingick i handikappservicelagen. Den nuva-
rande omsorgslagen kunde kvarstd som temporar lag med uppgift att reglera omstall-
ningen och nedlaggningen av centralinstitutionerna. I det sistnamnda forslaget hanvisade
man till den norska reformen och den lag som dar tratt i kraft, "Midlertidig lov om ned-
laeggelse av institusjoner m.v.”. De oforbatterliga "reservisionisterna ” i kommittén hade
saledes inte heller i detta fall dragit sig for att plocka in exempel fran andra lander. Ut-
vecklingen under den senare delen av 9o-talet skulle dock fa ménga betvivla Finlands
“commitment”, anslutning, till den nordiska valfardsstaten. Och en bit in pa 2000-talet
skulle det som bekant visa sig att hela begreppet nordisk vilfardsstat, inte bara i Finland
utan dven i vilfardsstatens gamla kiarnlander Sverige och Danmark, holl pa att forvandlas
till en liturgi, bra att ha i deklarationer av olika slag men utan storre betydelse i praktisk
politik.

Utvecklingen under den senare delen av 9o-talet skulle dock fa manga
betvivla Finlands "commitment”, anslutning,
till den nordiska valfardsstaten

Det faktum att omsorgens intresseorganisationer inte enbart nojde sig med att internt
framstélla kritiska synpunkter, utan gick sa lang att man officiellt reserverade sig mot
arbetsgruppens slutbetinkande, blev inte bara en missnojesmarkering. Stillningstagandet
hade sannolikt betydelse for hur ministeriet gick vidare efter arbetsgruppens betankande.
Da det stod klart att gruppen inte i sitt betdnkande kunnat visa upp en enig linje, inte ens
en formell enighet, kunde fragan inte lamnas helt darhan. Tvartom hade omsorgens in-
tresseorganisationer klart markerat att man onskade saval ny lagstiftning som overgri-
pande strukturreformer. Namnet pa hela arbetsgruppen var ju for 6vrigt strukturarbets-
gruppen inom omsorgen, Kehitysvammahuollon rakennetyoryhma. Arbetet fortsatte nu
i form av en internutredning inom ministeriet. Frdgan om en reform begravdes siledes
inte helt och héllet utan fortsatte att pakalla uppmarksamhet, 4&ven om den var satt pa
sparldga. Problematiken skulle snart aktualiseras igen, denna gang pa 2000-talet med
tillsattandet av tva utredningsman och mot bakgrunden av Inclusion Europes utredning
om institutionsavveckling.
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Ole Norrback ledde forbundets
verksamhet fran 1986 framtill 1999.
Han sade ofta, att arbetet inom
FDUYV lart honom mycket, men
samtidigt gjorde han sjalv en stor
insats som forklarare och uttolkare
av forbundets linje pa ett sprak som
dven gick hem hos beslutsfattare pa
olika nivaer. Pa bilden ses Ole
Norrback tillsammans med Birgitta
Boucht, forfattare till manga lattlasta

bocker.

ver en tiodrsperiod leddes FDUV av Ole Norrback, samtidigt som han blev
O en [alltmer inflytelserik politiker. Ole Norrback hade ingen direkt anknyt-
ning till omradet, men hade som nyvald riksdagsman engagerat sig i arbetet. Han
pdpekade ofta att den som fatt honom uppmdarksammad pa behovet att arbeta
for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga var Elly Sigfrids, dven
hon medlem av riksdagen. Elly Sigfrids hade starka band till DUV:s arbete. Hen-
nes syster, Inga Maria Jern, blev en av de bdrande krafterna inom DUV i Vasa-
nejden och var samtidigt en av rorelsens starka kvinnor, bade pa forbundsplanet
och inom sitt hemlandskap, det svenska Osterbotten. Elly Sigfrids hade gjort ett
gott val da hon fick Ole Norrback intresserad for arbetet inom DUV-rorelsen, forst
inom forbundsfullmdktige och sedan 1886 som forbundets ordforande.

FDUV:s linje har i ljuset av den senare utvecklingen i manga fall visat sig vara
den rdtta, men Ole Norrback kom som nyvald ordforande att gora en stor insats
som en forklarare och uttolkare av FDUV:s linje infor en publik som pa riksniva
inte alltid forstod forbundets linje, dn mindre ville understoda den. For mig per-
sonligen och sdkert for manga andra inom roérelsen framholl Ole manga gdanger
att det till exempel som riksdagsman var alldeles utmdrkt om man hade en bra
idé, men detta var ingalunda tillrdckligt. En praktisk betydelse fick idén endast
om man lyckats fa flera riksdagsmdn, helst alla tvGhundra, att understoda den.
Det var dven en viktig utgangspunkt for Oles arbete som forbundsordforande
inom FDUV. Det gdllde att kunna pavisa nyttan och de goda foljderna, dven for
sambhdllet som helhet, av de fragor som DUV-rérelsen tog upp och utarbetade mo-
deller for.

Ole Norrback arbetade for ett sd ndra samarbete som majligt mellan FDUV och
dess systerorganisationer. Under den senare delen av sitt ordforandeskap, da
hans tid pa grund av hans ovriga dligganden verkligen var satt pa kort, anvdnde
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han mycket tid for detta. Han var hdr beredd att bdde lyssna och forstd de andra
organisationernas synpunkter. Aven de inom DUV-rorelsen som ofta var kritiskt
instdllda till kompromisser madste i slutdndan erkdnna att arbetet gav resultat.
Ole hade en mdarklig formaga att kunna beakta alla synpunkter och samtidigt fa
till stand en sluttext som fokuserade pa de fragor FDUV onskat fora fram. Saken
underldttades givetvis av att FDUV och Tukiliitto under 8o-talet ndrmade sig va-
randra, bade da det gdllde linjedragningar och praktisk verksamhet.

Sjdlv tyckte Ole Norrback att han borde ha kunnat gora mycket mer for FDUV,
och understrok att han utan tvivel varit den vinnande parten. Det jag upplevt
inom DUV har fordndrat min vdrldsbild och gjort att jag ser pd olika fragor i ett
helt annat perspektiv, understrék han flera ganger. I verkligheten var det givetvis
fragan om en sa kallad win—win-situation. Ole har givetvis rdtt i att han fatt myc-
ket av DUV. Den som arbetat med de fragor som star DUV ndra kommer att se
vdrlden i ett annat och bdttre perspektiv. Men samtidigt hade dven DUV-rérelsen
vunnit stort i inflytande och prestige genom att kunna rdkna med att en av de le-
dande politikerna i landet ville solidarisera sig med rorelsens madlsdttningar. En
vanlig kritisk kommentar fran folk utanfor rorelsen var ofta att Ole pa grund av
alla sina andra uppdrag knappast i tillrdcklig utstrdckning kunde dgna sig at
DUV och dess malsdttningar. Det var en kdnsla som inte delades inom DUV. Man
visste att i de fragor, ddr det verkligen gdllde, var Ole med till 100 procent. Det
hade utan vidare varit en latt losning for honom att hanvisa till sina allt fler upp-
gifter pa riksplanet och helt enkelt ldmna uppdraget inom DUV. Ddrmed skulle
madnga viktiga fragor ha kunnat bli pa hdlft. Under mina forsta ar i DUV':s tjdanst
blev jag en gdang tvungen att meddela att en betrodd person mdste limna DUV-
arbetet. Detta pa grund av en ny tjanst med mdnga viktiga uppgifter. Jag minns
alltid en av kommentarerna i anledning av detta: Sa synd att han ldmnade oss,
nu da han verkligen kunde ha gjort en insats. Ole resonerade lyckligtvis tvdrtom
och ville ocksa i sina nya roller forbli DUV-arbetet trogen.

Ole Norrback var som FDUV-ordforande en person som datnjot fortroende inom
DUV:s djupa led och ddrfor ocksd hade en god mdajlighet att forsta och framfora
organisationens dsikter. Vid forbundskongresserna flot kommunikationen fritt
mellan medlemmar och forbundsordforande, saval vid fest- som motesborden.
Fick Ole dessutom en plats vid Sydésterbottningarnas bord i samband med for-
bundskongressernas kvdllssupé var succén garanterad. Ndrpesmalet uppndadde
oanade hojder, skamten haglade och en losning borjade skymta for sGvdl omsor-
gens problem som Finlands problem i sin helhet. Infor forbundskongressen i Abo
1998 meddelade Ole Norrback att han inte ldngre har mojlighet att kandidera for
forbundsordforandeposten. Orsaken var nu helt legitim. Ole hade utndmnts till
Finlands ambassador i Athen. Men dven under sin tid som ambassador och efter
hemkomsten till Finland har Ole hdllit kontakt med DUV. Rollen som ambassador
for personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga uppfattar han nog som
en uppgift pd livstid.
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Ar 1998 skedde byten pa ordférandeposten bade i FDUV och Tukiliitto. Ole Norrback
lamnade efter en ldng ordforandeperiod, med start 1986, over ordférandeklubban till
Per Lov vid kongressen i Abo. Samtidigt limnade Oiva Antti M#ki ordfésrandeskapet i
Tukiliitto. Ordférandeskiftena inom bagge forbunden inverkade inte pa det samarbete
kring omsorgens fornyelse som grundlagts under de handelserika &ren i borjan av 9o-
talet. Oiva Antti Makis insats i Tukiliitto ar i detta hanseende vard speciell uppmarksam-
het. Hans insats var i en klass for sig da det gillde att bereda vagen for ett storre inflytande
for brukarna inom omsorgen i Finland. Han medverkade samtidigt till att Tukiliitto
beslot bryta upp fran den form av konsensustdnkande inom omsorgen, som inte visat sig
leda framéat. Han var ocksa fardig att lyssna pa forslag och argument som framférdes
fran FDUV, som han uppfattade vara en jamlike i kampen for ett battre samhalle.

FDUV och Karkulla pa 90-talet

FDUYV var siledes pa ett riksplan starkt engagerat for att 4stadkomma genomgripande
forandringar. Samtidigt hade man klart for sig att verksamhetsforutsattningarna for Kar-
kulla kommunalforbund fordrade en speciell uppmarksamhet och att detta kunde kriava
skriaddarsydda losningar. Karkulla hade i manga avseenden varit en foregangare gallande
omsorgsservice i Finland, och var siledes vard all uppméarksamhet pa riksplanet. De er-
farenheter som Karkulla vunnit var av betydelse for landet som helhet. Detta motiverade,
som FDUV sag det, att anslagsbeviljande myndigheterna borde ha 6verviagt mojligheterna
att bevilja ndagon form av utvecklingsbidrag for kommunalférbundets banbrytande verk-
samhet.

I samband med VALTAVA-reformen férde kommunalférbundet diskussioner om sin
stallning. Enligt Kérkullas historik ledde dessa till att kommunalférbundet jamstalldes
med lansstyrelserna, da det gillde omsorgens planering. Det dr mojligt att planeringen
blev smidigare, men resursmassigt verkar de 6verenskommelser som gjordes inte att ha
haft ndgon avgorande betydelse. De slutliga besluten gjordes bade formellt och reellt av
ldnsstyrelsen i Abo och Bjorneborgs lin. Som tidigare framgitt visade statistiken att
kommunalférbundets speciella stallning beaktats sporadiskt eller inte alls. Trots en ny-
danande verksamhet ledde detta till resursmaissiga efterslapningar i jaimforelse med flera
andra omsorgsdistrikt. Fordelningen av medel verkade fortfarande gynna omsorgsdistrikt
med en traditionell palett av service. I oktober 1988 gjorde FDUV och Karkulla en ge-
mensam uppvaktning hos linsstyrelsen i Abo, hos divarande landshoévdingen Pirkko
Tyolajarvi. Hon understrok vid uppvaktningen att hon inte varit medveten om situationen
och lovade undersoka fragan. Négra storre forandringar till det battre skedde dock inte.
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Vaktombyte pa Karkulla. Efter en gedigen insats
for omsorgen i Finland kompletterad med
centrala poster i det nordiska samarbetet var
det 1994 dags for Lasse Weckroth att

overlamna ansvaret.

Lasse Weckroth eftertraddes ar 1994 som omsorgsdirektor for Karkulla av pol.mag. Gun
Eklund. I manga centrala fragor stod hon pa samma linje som FDUV. Avvecklingen av
vardhemmet, som skulle paskynda en utlokalisering av kommunalférbundets servicere-
surser, fortsatte. Gun Eklund forsokte aven konkretisera och paskynda denna utveckling.
Som en foljd av FDUV:s och Tukiliittos stallningstagande for institutionsavveckling till-
sattes for Karkulla vardhems del i borjan av 1996 en arbetsgrupp med uppgift att utarbeta
framtidsvisioner for virdhemmet och ett resurscenter i anslutning till virdhemmet.
FDUV fick en plats i arbetsgruppen och representerades av Birgitta Spara fran forbunds-
styrelsen. Arbetsgruppen fick sina forslag klara pa varen 1997. De behandlades av for-
bundsstyrelsen vid métet 6.5.1997. Arbetsgruppen gick in for en avveckling av virdhemmet
med motiveringen att alla bor ha ratt till "ett annat boende an det en anstalt formar ge”.
For att uppna malsittningen foreslog man en klar avvecklingsplan for att undvika en
okontrollerad utveckling. Man utgick fran att invdnarna skulle flytta till respektive hem-
region och foreslog att utflyttningen skulle ske i “tre vdgor”, bade till existerande grupp-
bostider och till nya bostdader som skulle byggas. Samtidigt raknade man med att manga
i de gruppbostader som redan fanns kunde flytta till ett mer sjilvstandigt boende. P& sa
satt utgick man fran att aven de svarast handikappade under perioden 1997 till 2004
skulle kunna garanteras en battre miljo i ordinira bostdder. Planen gick ut pa att 50 per-
soner kunde flytta ut under aren 1997—2002 och 20 personer under dren 2003—2004.
Samtidigt uppskattade man att 42 av virdhemmets invanare hade bott s lange dar att
den béasta 16sningen for dem skulle vara ett fortsatt boende pa institutionsomradet. Da
det gillde utflyttningen ville man inte vara fullstindigt bunden av den ursprungliga he-
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morten, utan rdknade med att denna ocksa kunde bestimmas av kianslomassiga skal, sa
att en bostad i Pargas kunde bli aktuell for ménga. Betraffande arbetscentralerna ute i
regionerna foreslog man satsningar som skulle ge allt flera ett mer sjalvstandigt arbete.
Detta i sin tur berdknades 6ppna sysselsattningsmajligheter for dem som nyss hade flyt-
tade ut. For resurscentret hade man en vision som gick ut pa att skapa ett kunskapscenter
for utredning av servicebehov, konsultationer, handledning, personalutbildning och me-
todutveckling. Detta resurscenter, som siledes i vissa avseenden redan fanns, skulle fa
en bred bas. Bland forebilderna fanns de danska sa kallade videncentren.

Lasse Weckroth eftertraddes av Gun
Eklund pa posten. Med bakgrund som
sociolog forsokte hon paskynda och

| ::E:Btt:\;ﬁgu ek : " konkretisera en forandring av

|| Karkulla kf strukturerna inom omsorgen till forman
| for tjanster i lokalsamhallet. Men den
ekonomiska dynamiken satte delvis
kappar i hjulen och astadkom ocksa en
viss friktion i forhallandet till FDUV. Pa
bilden star Gun Eklund i vagkorsningen.

Vilken vag skulle bli Karkullaviagen?

FDUV:s forbundsstyrelse beslot att fullt ut stoda arbetsgruppens forslag. Samtidigt beslot
man att FDUV bor inleda diskussioner med Karkulla om mgjligheterna att gemensamt
utveckla ett pilotprojekt for battre omsorger i samband med avvecklingen av Karkulla
vardhem. Planerna gick ut pa att skapa ett paraply med utvecklingsbidrag fran social-
och hélsovardsministeriet, medel frin Penningautomatforeningen och EU-bidrag. Sam-
tidigt forutsatte forbundsstyrelsen att FDUV skulle beredas tillfille att delta i uppfoljningen
av den planerade nedlaggningen av Karkulla virdhem. En visentlig del av avvecklings-
planerna var de nya bostader som skulle etableras for de som flyttade ut. For att kunna
fa fram lampliga bostader i den takt som behdvdes stod Karkulla beredd att grunda ett
fastighetsaktiebolag, Fastighets Ab Druvklasen. Karkulla foreslog att FDUV skulle med-
verka i finansieringen av Fastighets Ab Druvklasen. FDUV stillde sig positivt till att med-
verka i ett fastighetsaktiebolag, men inte enbart i understodande syfte utan signalerade
aven beredskap att delta i uppratthallandet av boendeservicen. Svarigheterna att genom-
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fora samarbetsprojektet kring bostdderna ldg dock inom finansieringen. Vid de diskus-
sioner som Karkulla fort med Penningautomatforeningen hade man dar meddelat att
stodet kunde bli hogst 25 procent av totalkostnaderna. Dessa beraknades under tiden
1998—2001 uppga till 13,8 miljoner mark. RAY:s andel skulle dirmed begrénsa sig till
3,5 miljoner av totalkostnaderna. Boendeservicestiftelsen ASPA, diar aven FDUV ingick
som stiftande medlem, hade i sin budgetering utgétt frin RAY-finansiering for 70 procent
av totalkostnaderna. Varfor RAY:s finansieringsandel skulle bli s 14g som 25 procent
framgar inte av FDUV:s protokoll. I foredragningen papekas dock att de planerade reno-
veringarna av vardhemsbyggnaderna for de kring 40 personer (i Karkullas historik 30
personer) som skulle stanna kvar pa virdhemmet hade budgeterats med 100 procents fi-
nansiering av offentliga medel. Det var saledes lattare att fa direkt statlig finansieringen
for foraldrade byggnader och losningar an for de planer som representerade framtiden
inom omsorgen. RAY:s instéillning berodde uppenbarligen pa att Fastighets Ab Druvklasen
trots allt i huvudsak upplevdes som ett kommunalt projekt.

Trots att upplagget saledes inte var optimalt, beslot FDUV:s styrelse i varje fall att stilla
sig positiv till planerna. Orsaken var projektets strategiska betydelse som en del av en
vardhemsavveckling. Man rekommenderade att Omsorgsstiftelsen skulle ga med i pro-
jektet med en andel om hogst en tredjedel av det planerade aktiekapitalet 200 000 mark.
Samtidigt utgick man frén att den slutliga finansieringsplanen skulle utarbetas i samarbete,
eftersom den skulle bygga pa finansiering fran savil RAY som FDUV. Den fortsatta ut-
redningen av projektet Druvklasen resulterade i att projektet lades ned. Man kunde
pavisa betydligt fordelaktigare finansieringsmojligheter genom ett samarbete med Bo-
endeservicestiftelsen ASPA, dar som namnts FDUV var en av de stiftande medlemmarna.

Pa 90-talet forsokte FDUV och Karkulla hitta en gemensam linje infor de stora utamningar som
redan da skymtade. En bild fran ett stravsamt styrelsemote mellan Karkullas och FDUV:s

styrelser, som holls pa RAY:s konferenscenter.

257



"Paraplyet” till stod for avvecklingen av vairdhemmet och en decentralisering av servicen
planerades under ar 1997 som ett trearigt projekt och budgeterades sammanlagt till 2,8
miljoner. Finansieringen byggde sist och slutligen pa att RAY skulle sta for tva tredjedelar
av kostnaderna, medan FDUV genom egen finansiering skulle sta for en tredjedel. En del
av den verksamhet som planerades inga i projektet hade redan paborjats av FDUV. Detta
gillde framfor allt det sa kallade DIALOG-projektet med regionalt stod till sdval personer
med utvecklingsstorning som anhoriga. I 6vrigt ingick i projektet bade samhaéllsinfor-
mation och utbildning av vardpersonal och nyckelgrupper. FDUV:s férbundsstyrelse gav
de gemensamma planerna med Karkulla hogsta prioritet och inledde en intensiv lobbning
for projektet. "Paraplyet” presenterades for andra socialministern Terttu Huttu-Juntunen,
som i Lipponens regering hade ansvar for omsorgsfragor. Presentationen tog fram den
aktuella situationen inom omsorgen. Valet stod mellan ett foraldrat system eller en sam-
hillsbaserad lokal och regional service, understrok man. Nu behovdes riktade insatser
for att underlitta denna process. I presentationen pekade man pa att Karkulla i ménga
avseenden hade kommit langst i landet i denna utveckling. Trots fortsatta anstrangningar
erholl projektet tyvarr inte bidrag. En viktig orsak till beslutsfattarnas negativa instiallning
var utan tvivel att landets 6vriga omsorgsdistrikt saknade motsvarande planer. Man be-
domde helt enkelt att det inte var aktuellt att forsoka fa fram nagon extra finansiering for
den strukturférandring som trots allt redan var pa gang.
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Skolan ater 1 fokus

nsvaret for undervisningen hade for de flesta elever overflyttats fran omsorgen

till skolmyndigheterna ar 1984, 4ven om en liten grupp med stora behov av in-

satser kvarstod inom socialsektorn. Under senare delen av 80-talet hade FDUV
flyttat sitt fokus pa att utveckla pedagogiken i undervisningen. En bidragande orsak till
detta var att en del av undervisningen skulle overtas av grundskolans specialklasser och
inte ingd i triningsundervisningen. FDUV 6nskade saledes delta i utvecklandet av under-
visningen som helhet, inte enbart i utvecklandet av traningsundervisningen.

Aven d3 det gillde triningsundervisningen hade FDUV den instillningen, att en storre
integrering med grundskolans undervisning var efterstravansvard. Storre resurser be-
hovde saledes sittas in. Skolstyrelsen hade motiverat sitt beslut att dra sig ur samarbetet
med FDUV da det gillde material for traningsundervisningen, med att man amnande sla
samman utvecklingsarbetet for traningsundervisning och 6vrig anpassad undervisning
inom en och samma grupp. Néagra storre atgarder i avsikt att gora undervisningen an-
passad for elever med lindrig utvecklingsstorning vidtogs dock inte. Lika litet utvecklades
material for traningsundervisningen. De som kritiserade beslutet frdn 1987 hade siledes
gjort en korrekt bedomning. Det skulle visa sig vara enbart en tidsfraga innan problema-
tiken i sin helhet pa nytt blev aktuell.

Larum — samarbete kring laromedel och
det finlandssvenska resurscentret

Svenska kulturfonden hade i borjan av 9o-talet tillsatt en arbetsgrupp med uppgift att
foresla atgarder for att fraimja laromedelsutvecklingen. I gruppen ingick forutom Kultur-
fonden representanter for den pedagogiska fakulteten i Vasa och de finlandssvenska forla-
gen. Som ett delresultat av laromedelsgruppens arbete presenterade man planer pa att
etablera en finlandssvensk laromedelscentral. Den skulle kunna uppratthélla en permanent
utstallning och utarbeta en foreteckning 6ver laromedel och ge annan behovlig information.
Centralen kunde lokaliseras till pedagogiska fakulteten i Vasa. I borjan av 1990-talet hade
davarande skolstyrelsen och yrkesutbildningsstyrelsen slagits ssmman till ett nytt ambets-
verk, Utbildningsstyrelsen. Da det gillde att utveckla laromedel for traningsundervisningen
fanns nu en Kklar vilja att aterknyta kontakterna till den tredje sektorn och FDUV erholl
1993 en forfragan om ifall det fanns intresse att medverka i en planerad laromedelscentral.
FDUYV hade sedan borjan av 9o-talet fortsatt sina satsningar saval pa att utveckla lattlast
litteratur som pa den lattlasta nyhetstidningen LL-Bladet. LL-Bladet hade frén 22.3.1991
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fatt en heltidsanstilld journalist, Maria Osterlund, som samarbetade med redaktionen for
motsvarande finsksprakiga tidning, Selko-Uutiset (numera Selkosanomat). Vid DUV-da-
garna i Malm i borjan av 1993 hade man understrukit behovet av att satsa pa olika slag av
LL-material. Gransen mellan lattlasta laromedel, faktabocker och direkt skonlitteratur var
flytande och FDUV beslot vid styrelsemotet 26.3.1993 att inleda diskussioner med Utbild-
ningsstyrelsen, Svenska Kulturfonden och Pedagogiska fakulteten vid Abo Akademi om
hur FDUV kunde medverka till att skapa en finlandssvensk laro- och hjalpmedelscentral. I
samband med presentationen av den tilltdnkta laromedelscentralen informerades styrelsen
narmare om huvuddragen i planeringen. Centralens uppgift skulle, som sagt, vara att samla
de laromedel som producerades for den svenska utbildningen i Finland. Samtidigt skulle
man samla in utlandska laromedel av intresse, framst da laromedel fran de nordiska lan-
derna, liksom olika forskningsrapporter. Arbetsgruppen skulle arbeta med ett brett laro-
medelsbegrepp, arbetet skulle gilla savil larobocker som AV-material och datorstédd un-
dervisning. I centralens arbetsuppgifter skulle ingd badde material for olika grupper med
funktionsnedsattning och laromedel for flyktingar. En naturlig forlaggningsort for centralen
var Vasa, bland annat med tanke pa samarbetet med den pedagogiska fakulteten.

I styrelsens foredragning noteras att ett samarbete med den planerade lairomedelscent-
ralen skulle ge FDUV manga fordelar i sitt eget arbete. Mgjligheterna att utnyttja centra-
lens interna informationskanaler bedomdes som ett stort plus. Samtidigt noterades att
samarbetet kunde ge FDUV goda mojligheter att dteruppta samarbetet med den svenska
Rikscentralen for pedagogiska hjalpmedel i Sarskolan (RPH-sar). RPH-siar med statio-
nering i Umea 1ag dven geografiskt 1ampligt till om den planerade liromedelscentralen
skulle forlaggas till Vasa. Vidare kunde man tanka sig att centralen skulle fa goda kontakter
till de finlandssvenska forlagen. FDUV:s majligheter till en storre insats berodde péa hur
RAY skulle komma att bedéma situationen. Den finsksprakiga utvecklingscentralen for
laromedel inom traningsundervisningen, Opike, hade erhallit direkta RAY-bidrag. FDUV
hade av den anledningen fort diskussioner med Kehitysvammaliitto om ett samarbete
kring Opike. Dessa hade dock inte lett till resultat.

Parallellt med planerna for en laromedelscentral i Svenskfinland arbetade FDUV vidare
med att utveckla stodet till lattlast information och laromedel for traningsskolan. I slutet
av ar 1993 presenterade FDUV for Penningautomatforeningen sina planer pa att starta en
verksamhetsenhet i Vasa. I de planer som inlamnades fick enheten namnet Larum. Detta
blev dven enhetens officiella namn. Férbundet hade sedan 1991 hyrt lokaler vid Handels-
esplanaden 23 for en bitridande ligersekreterare. Ar 1992 tillkom den regionala verksam-
hetsledartjinsten for Osterbotten med Rudolf Westergird som anstilld. Aven hir blev sta-
tioneringen Handelsesplanaden 23. Det foll sig séledes naturligt att tidnka sig att enheten
for lattlast och laromedel skulle hyra lokaler pa samma plats. Vidare undersokte man moj-
ligheterna att bereda plats for den planerade liromedelscentralen pa samma adress. RAY
beviljade 150 000 mark for Lirum under ar 1994, ett bidrag som héjdes till 200 000 mark
1995 och 300 000 mark 1996. Forbundets planer foll saledes i god jord, dven da det gallde
finansieringen. Forbundet kunde nu vid sidan av know-how aven erbjuda en finlandssvensk
laromedelscentral majlighet till en finansiering av vissa verksamhetsomréden.
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FDUV hade erhéllit en plats i laromedelscentralens planeringsgrupp och hade fatt upp-
draget att utreda mojligheterna till gemensamma lokaler for saval Larum som larome-
delscentralen. Inom FDUV utgick man fréan att fastigheten vid Handelsesplanaden skulle
erbjuda goda mojligheter. Huset dgdes av Svenska litteratursillskapet, men en stor an-
vindare och hyresgist var det svenska landskapsférbundet i Osterbotten. Vid denna tid-
punkt holl forbundet pa att ombilda sig till en samkommun inom utbildningen. Syner-
gieffekterna var, atminstone sett ur FDUV:s synvinkel, uppenbara. Den pedagogiska
fakulteten vid Osterbottens Hogskola (Abo Akademi) var kanske den viktigaste kompo-
nenten i den planerade laromedelscentralen, men i narheten av Handelsesplanaden
(snett over gatan) 1ag 4ven Vasa 6vningsskola. Dar hade man pa eget initiativ byggt upp
en specialpedagogisk forsoksenhet. Inom forbundet ville man dock inte lasa sig vid
platsen utan stod aven 6ppen for andra mojligheter. Bland de mer exotiska forslagen kan
noteras lokaler i Wasa Teater. En besiktning pa plats gav dock vid handen att lokalerna
var under grundlig ombyggnad och inte inom en rimlig tid kunde anvindas for det till-
tankta andamalet. Fastigheten Akademill var aven under uppbyggnad. Den kunde givetvis,
fardigt utbyggd, ha erbjudit funktionella lokaler. I borjan av juni 1994 forelag ett forslag,
som byggde pa att var och en av de samverkande samarbetspartnerna — OH, samkom-
munen for utbildning och FDUV — skulle ha full administrativ bestimmanderatt 6ver
sin del av projektet. Samtidigt skulle ett verksamhetsmassigt samarbete komma till stand.
De lokaler pa Handelsesplanaden 23 som blivit lediga efter det att Vaasan korkeakoulu
flyttat ut skulle kunna tas i bruk for den gemensamma verksamheten. Preliminart erholl
planen klartecken, men som i s& manga andra fall, da det géller gemensamma projekt i
Svenskfinland, blev samarbetet trots allt inte av. Sist och slutligen bedomde man inom
OH integrationen med egna enheter som visentligast. FDUV & sin sida ville inte splittra
sin verksamhet pa flera enheter inom Vasa. Man beslot att ga vidare med en etablering
pa Handelsesplanaden.

Ar 1994 anstilldes ekonom Anders Dahlbick som ledare for Lirum-enheten i Vasa. Till
en borjan satsade man pa att arbeta upp kontakterna med svenska laromedelsforlag och
forlag som gav ut lattlast. Samtidigt dterknots kontakterna till RPH-sar i Umea. Avsikten
var att skapa en plattform for att utveckla laromedel och kravande undervisningsmaterial
for traningsundervisningen. Det behdvdes dven resurser for att utviardera redan tillgang-
liga 1aromedel och laromedel som holl pa att utarbetas. Detta hade varit viktiga malsatt-
ningar redan for samarbetet med skolstyrelsen pa 1980-talet. Diskussionerna med den
pedagogiska fakulteten om en finlandssvensk laromedelscentral hade dven siktat till att
fa till stdnd en mangsidig resurs for utveckling och utviardering. FDUV forsokte under de
foljande aren fa understod for en sekreterare for detta arbete. Samtidigt forde forbundet
diskussioner med FSS (synskadade) och FSH (horselskadade) om medverkan i Larum
for att pa detta satt kunna bredda utvecklingsarbetet.
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Ar 1994 anstilldes ekonom Anders
Dahlback som ledare for Larum-
enheten iVasa. Den utvecklades till
ett eget resurscenter och special-
forlag for laromedel och lattlasta

publikationer.

Ar 1995 hade forbundet sint en skrivelse till undervisningsministeriet, dir man péskyn-
dade 6verforingen av den sista delen av traningsundervisningen till skolmyndigheterna.
Vid forbundsstyrelsemétet 25.9.1995 noterades att undervisningsministeriet svarat pa
skrivelsen och meddelat att ansvaret for undervisningen for de gravast funktionshammade
barnens del skulle 6verfora till undervisningsministeriet 1.8.1997. FDUV:s styrelse hade
nu ytterligare skil att dgna skolfrdgan uppmarksamhet. FDUV satsade 1997 tillsammans
med Kehitysvammaliitto och Tukiliitto pa information om skolintegration.

Aven om yrkesutbildningen inte direkt ingick i de uppgifter som planerats for Lirum ut-
gjorde denna undervisning — situationen har inte forandrats dramatiskt sedan dess — ett
verkligt eftersatt omrade. "Supported employment” hade vid denna tidpunkt blivit ett
viktigt begrepp da det géllde sysselsidttning av personer med en funktionsnedsittning.
Metoden hade utvecklats i USA under 80-talet. Tanken var att inskolningen till ett arbete
och darmed dven yrkesutbildningen skulle ske pa arbetsplatsen. Upplagget liknar i manga
avseenden utbildning genom laroavtal, ett system som har vunnit mycket terrang under
de allra senaste aren. Supported employmet eller arbete med stod visade sig sdledes vara
en intressant metod. Ar 1997 paborjade FDUV ett samarbete med Finlands Svenska
Synskadade (FSS) om ett EU- projekt, "The Navigator”, som delvis gillde arbete med
stod. Projektet fick medel ur den sa kallade Interreg-projektlinjen inom EU:s Leonardo-
projekthelhet. Pol.kand. Asa Juslin kunde anstillas som projektsekreterare for det tredriga
projektet. Genom att Interreg befraimjade samarbete mellan narstdende regioner inom
olika EU-lander passade projektet dessutom utmarkt in i det samarbete Larum redan ti-
digare kunnat bygga upp med RPH-sédr i Umea. Projektet bestod ocksé av en teoretisk
del som gillde att utveckla undervisningsmetoder. Denna del leddes av RPH-sédr. Den
andra delen gillde kontakter till intresserade arbetsgivare, som kunde bereda arbetsplatser
med stod och utbildning for personer med en funktionsnedsattning.
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Under ar 1997 genomfordes dven en storre strukturell forandring inom Larum i och med
att formedlingen och forsialjningen av laromedel och lattlast litteratur avskildes till ett
eget forlag. Det var fragan om Larum-forlaget, som FDUV dock ager till 100 procent. La-
rums chef Anders Dahlback blev samtidigt VD for forlagsverksamheten. Slutet av 9o-
talet innebar 6verhuvudtaget nya mgjligheter for Larum bade som utvecklingsenhet och
som forlag.

Ett finlandssvenskt resurscenter for specialundervisning

Tanken pa resurscenter for specialundervisningen var i Finland i slutet av 9o-talet om
inte okénd, sd i varje fall inte i storre utstrackning etablerad. Ansvaret for viktiga omraden
inom specialundervisningen innehades av statliga specialskolor. Dessa hade ursprungli-
gen, atminstone i princip, haft hela landet som upptagningsomrade for elever i behov av
olika typer av specialundervisning. Aven pa svensksprakigt hall hade det fram till 1980-
talet funnits en statlig dovskola i Borga. Dartill kom Skolan for synskadade i Helsingfors.
P4 1980-talet lades dock den svenska dovskolan ner, och darmed uppstod en svar situation
for manga dova och svart horselskadade elever. Dessa, eller riattare sagt deras fordldrar,
kunde vilja mellan en finsksprakig dovskola eller undervisning i Sverige. Det senare al-
ternativet betydde innebar oftast att permanent flytta till vart vastra grannland. Inom
omsorgen kommer man i detta sammanhang att tinka pa barn med utvecklingsstorning
pa Faroarna som under 60- och 70-talen tvingades flytta till Danmark. Nedlaggningen
av den svenska dovskolan motiverades med ett for litet antal elever. Detta berodde up-
penbarligen inte pa att det fanns farre svensksprakiga barn med horselnedsittning, utan
pa att manga av dem, speciellt i Osterbotten, valde undervisning i den egna hemtrakten
framom internatskolan i Borgd. En mjuklandning infér den nya situationen hade varit
att redan innan nedldggningen borja utveckla ett stodande resurscenter. Men nagra
sadana atgarder hade inte vidtagits. Darfor kom nedlaggningen som en chock for de
flesta berorda och de resurser som fanns anvisade for dovskolan i statsbudgeten kunde
inte heller omdisponeras pa nagot annat vis. Nedldaggningen av skolan var ett faktum. Si-
tuationen inom det svensksprakiga omradet aktualiserade saledes pé ett konkret sitt be-
hovet att Overvaga andra former av specialundervisning.

FDUV hade under planeringsarbetet haft goda mgjligheter att fora fram sin syn pa
behovet av ett fristdende pedagogiskt riksomfattande resurscenter fér specialundervis-
ningen. FDUV:s verksamhetsledare deltog i den arbetsgrupp som utarbetade forslaget
till ett resurscenter. Ordforanden for arbetsgruppen var undervisningsradet Lars Nystrom,
samtidigt hedersordforande i forbundet. Fran borjan stod det klart att centret borde be-
tjana olika grupper i behov av specialundervisning. Verksamheten skulle ocksa gilla
svart horselskadade. Diskussionen hade som bekant startat efter de oldgenheter som
uppstod vid dovskolans nedlaggning. FDUV betonade i arbetsgruppen att resurscentret
i sd stor utstrackning som mojligt skulle kunna betjana olika former av specialundervisning
inom grundskolan. Samtidigt understrok FDUV att inlarningssvarigheter utgjorde ett av
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specialpedagogikens viktigaste omraden, savil da det géllde metoder som laromedel.
Efter ett omfattande utredningsarbete grundades ar 1998 Finlands Svenska Specialpe-
dagogiska Resurscenter. Centret blev efter en tid blev mera kant i sin kortform, Speres.
Skolan for synskadade utgjorde i och for sig som enda kvarvarande specialskola en
naturlig administrativ bas for resurscentret.

Att centret skulle betjana olika former av specialundervisning, liksom olika grupper av
elever med funktionsnedsittning, var vigledande for planeringen. FDUV understrok
redan fran borjan att centret dock borde ha en sa sjalvstandig stallning som mojligt i for-
héllande till specialskolans administration. I dag har dock nitverket faitt samma namn
som Skolan for synskadade. Den dr numera &r en Valteri-skola under namnet Skilla.

Resurscentret fick ett brett kontaktnit, som de flesta av de centrala aktorerna pa omradet
inom den tredje sektorn horde till. Till centret anslot sig FSS, SSH, Dova och Horselska-
dade Barns Stodforening, Folkhilsan och FDUV liksom Specialpedagogiska foreningen.
Skolor och institutioner som anslét sig var Osterbottens Hogskola, Lirum, Kérkulla,
Lagmansgarden och Yrkestrianingsskolan. Senare anslot sig Finlands Svenska Autism-
och Aspergerforening. FDUV horde som sagt till dem som fran borjan ville ge resurscentret
en s aktiv och sjalvstandig stallning som mojligt. Ambitionen géllde att utveckla grund-
skolan som helhet. FDUV hade i samarbete med Tukiliitto introducerat olika former av
stod for integrering inom ramen for grundskolans giangse klassundervisning. Inspirationen
hade hamtats fran tanken pa en inkluderande undervisning, sammanfattad i programmet
Inclusive Education.

Inom ledningen for det specialpedagogiska centret beslot man péa forslag av FDUV att
inleda ett omfattande samarbete med Larum. Centret, sedermera Speres, beslot att kopa
tjanster for pedagogisk utveckling av Larum och frdn och med 25.3.1999 kunde tva per-
soner anstillas pa halvtid for dessa uppgifter, ped.mag. Camilla Svens Liavag och ped.mag.
Hans-Erik Jansson. Fran forsta borjan forde man en diskussion om hur den pedagogiska
radgivningen borde utvecklas. Skulle den i forsta hand ske som individuell radgivning
till lararna i de skolor dar integration forekom eller borde man inrikta sig pa ett mera
strukturellt siatt att narma sig fragan? Samtidigt aktualiserades behovet av att utveckla
savil laromedel som nyare typer av undervisningsmaterial. FDUV argumenterade inom
natverket for ett mer samhallsinriktat satt att narma sig frdgan och understrok betydelsen
av saval kurser som seminarier for olika nyckelgrupper inom skolan. Vidare ville man
lagga stor vikt vid att utveckla laromedel och var da speciellt intresserad av de mojligheter
en datastodd undervisning kunde erbjuda. Denna linje fick ocksa stod inom Speres, dven
om man for en del grupper inom specialundervisningen understrok betydelsen av indi-
viduella konsultationer. Detta gillde till exempel elever med en svar horselskada. Svenska
Blindskolan hade aven traditionellt arbetat med individuella konsultationer. For dova
barn var situationen svar dven efter nitverkets tillkomst, eftersom pedagogiken har for-
utsatte undervisning pa teckensprak. For barn som inte riknandes till omsorgen, men
hade behov av insatser niara FDUV:s verksamhet, var situationen ocksa allt annat an till-
fredsstallande. Till denna grupp kan vi till exempel riakna barn med autismspektrum-
storningar. Trots varierande behov kunde det samhaillsbaserade arbetet visa upp sina
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starka sidor. De pedagogiska utvecklarnas arbete knots till projektet En Skola For Alla,
dar idéerna kring en inkluderande undervisning kunde prévas i praktiken. Speciellt
Hans-Erik Jansson gjorde i detta avseende ett banbrytande arbete. Manga foraldrar till
ett barn med funktionsnedséttning fick mod att kriava en plats inom den ordinédra under-
visningen for sitt barn. Man fick klart for sig att felet inte fanns hos barnet, utan i ett
system som inte kunde mota alla elevers behov av olika insatser.

Fran och med 1.6.1998 kunde FDUV hyra 275 kvadratmeter pa andra vaningen vid Han-
delsesplanaden 23. Detta gav utokade mojligheter att etablera en utstallning for laromedel
och lattlast. Ett samarbete inleddes med Folkhilsan som hyrde 100 kvadratmeter av de
aktuella lokalerna for ett Datatek. Efter att Folkhalsan senare flyttade verksamheten till
sina egna lokaler inledde Larum och FDUV ett samarbete med Datero-projektet i Vasa-
regionen. Samarbetet blev en visentlig forstarkning av Larums kapacitet da det gillde
datastodd habilitering och undervisning. I de nya lokalerna pa andra vaningen hade man
aven mojlighet att etablera ett upplevelsecentrum, som fick namnet Sensoteket. En mer
organiserad verksamhet i Sensoteket skulle inledas under ar 2000.

Larums koncept var samarbete,

bl.a. med EU-finansierade projekt.
Projektet Regional Navigator stodde
yrkesundervisning och bedrevs i

samarbete med Finland Svenska
Synskadade. Pa bilden Asa Juslin,
ledare for projektet, tillsammans
med Katja Nygard.

FDUV:s och Larums samarbete med det specialpedagogiska resurscentret Speres visade
vilka fordelar en aktiv samverkan kunde erbjuda. Genom att FDUV inte begransade sig
till traningsskolor och traningsklasser, utan riktade intresse mot pedagogiken och speci-
alpedagogiken i sin helhet, kunde Speres helhjartat stoda Larums planer pa att anstilla
pedagogiska utvecklare. Det specialpedagogiska resurscentret hade 4 andra sidan ocksa
stor nytta av projektet En Skola for Alla, som arbetade med grundskolepedagogiken som
helhet. FDUV forsokte dven aktivt frimja ett utokat samarbete med centrets medlemmar.
Tanken var att tillsammans starta och uppratthalla verksamhet. Pa detta sitt underléattades
ocksa en finansiering fran flera hall. Redan FDUV:s medverkan i EU-projektet The Navi-
gator gav en majlighet att bredda verksamheten till yrkesutbildningen, en majlighet som
tyvarr inte fick ndgon uppfoljning inom centret. Samarbetet med forst Folkhélsan och
darefter med Dateroforeningen var aterigen exempel pa vad ett Oppet resurscenter och
ett samarbete mellan myndigheterna och den tredje sektorn kunde erbjuda. Det fin-
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landssvenska resurscentret, och dess davarande roll mellan den offentliga forvaltningen
och den tredje sektorn, kunde eventuellt ha blivit en modell for andra resurscentra i
landet. Verksamheten foljdes med intresse inom undervisningssektorn. Utvecklingen
kom dock under 2000-talet att gé i en annan riktning. Speres verksamhet integrerades i
allt hogre grad direkt med den ovriga statsforvaltningen. Fordelarna ar uppenbara. Verk-
samheten ar tryggad till alla delar i det statliga finansieringssystemet. Men samtidigt har
kanske nagot av den 6ppenhet och flexibilitet, som karaktiriserade resurscentret under
det forsta artiondet av verksamhet, gatt forlorad.

En Skola for Alla

Helheten En Skola for Alla blev ett av FDUV:s stora samarbetsprojekt under 9o-talet.
Projektet frimjade elevens ritt att vilja undervisningsform och understrok samtidigt
varje barns ratt att erhalla undervisning som en del av grundskolans ordinara undervis-
ning. Skolans uppgift ar att kunna ge undervisning for 100 procent av Finlands barn,
inte enbart for 95 eller 99 procent, 16d FDUV:s slogan fran denna tid. Den ideologiska
bakgrunden till En Skola for Alla finns i tankarna kring normalisering och integrering,
vars stora betydelse vi har sett da det géller avvecklingen av institutioner. Institutionsav-
vecklingen aktualiserade dven fragan om de sa kallade anstaltsskolorna, som givetvis
inte passade in i en integrerad service. Aven om integrering och normalisering ursprung-
ligen var starkt forankrade i omsorgens varld fick principerna séledes ocksa fotfaste inom
skolan.

Det stod allt klarare att tillhorighet till samhadallet bor ses som en
grundldggande medborgerlig rdttighet.

Integreringen och normaliseringen berorde forstds inte bara utbildningen. Det stod allt
klarare att tillhorighet till samhallet bor ses som en grundldggande medborgerlig rattighet.
Dess motsats blev da segregering, att utestanga vissa medborgare frén viktiga funktioner
i samhallet. Ett av DUV:s viktiga krav anda sedan 60-talet hade varit att barn med ut-
vecklingsstorning skall vara inkluderade i skolvisendet som helhet. Specialskolor, separat
fran den Ovriga undervisningen, har dock som bekant haft en etablerad position och en
ldng tradition i Europa. Olika specialskolor har ocksa kunnat rdkna med en betydande
del av undervisningens totala anslag pa nationell nivd. Men pa 9o-talet borjade ménga
ifragasatta om resultaten verkligen motsvarar de kostnader specialskolorna inneburit.
Ett utslag av denna omvirdering var UNESCO-moétet i Salamanca. Dar antogs Sala-
manca-deklarationen 1994. Salamanca-deklarationen bygger pa FN:s standardregler,
men gar aven direkt till “urkallan”, namligen FN:s Allmanna forklaring om de méanskliga
rattigheterna.
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Hans Erik Janssons arbete som
pedagogisk utvecklare inom Larum
gav manga anhdriga till barn med en
funktionsnedsattning mod att krava
en plats for sitt barn inom den

ordinara undervisningen.

Trots att tankarna pa integrering i manga avseenden f6tts uppe i Norden hade de nordiska
landerna i mitten pa 9o-talet mist nagot av sin tatposition da det gillde utvecklingen i
skolan. Visserligen hade Finland slutfort sin integrering av traningsskolan med grund-
skolan, da hela ansvaret 6verforts till skolmyndigheterna 1.8.1997. I manga avseenden
kunde dock detta uppfattas som i forsta hand en administrativ atgard. I Sverige kvarstod
sarskolan som en separat administration. FN:s Salamanca-deklaration blev darfor en av
de viktiga utgangspunkterna for FDUV:s arbete kring En Skola for Alla. Projektet kom
inte enbart att engagera FDUV:s kursverksamhet och arbete for paverkan utan ledde
aven till ett samarbete med olika organisationer och institutioner i det finldindska sam-
hillet. Samarbetet med Speres, det finlandssvenska resurscentret nimndes redan. Ar
1997 hade Samarbetsradet for Handikappfragor i Svensk-Finland gatt in for att stiarka
sin verksamhet. Dess medlemmar hade i samband med hostmotet 20.11.1997 fattat beslut
om att grunda Finlands Svenska Handikappforbund (se dven kapitlet FDUV, Handi-
kappforbundet och tillkomsten av SAMS). Handikappférbundet blev en viktig samar-
betspart da det gillde att sprida information om en inkluderande skola. Samarbetet med
Tukiliitto var aven vasentligt. FDUV arrangerade tillsammans med Tukiliitto riksomfat-
tande seminarier om inkluderande undervisning. Hir deltog savil larare inom special-
undervisningen som larare med elever i behov av speciella insatser inom ordinar klass-
undervisning. De erfarenheter som klasslirarna kunde berdtta om var mycket
uppmuntrande. Man understrok vikten av att fran forsta borjan ha en positiv attityd till
undervisning i ordinar klass. Inom den traditionella specialundervisningen forholl man
sig daremot — tyvarr inte ovantat — reserverat till mojligheterna att inkludera metoder
for specialundervisning inom klassundervisningen.

FDUV:s kampanj kring En skola for Alla hade saledes en klar rattighetsdimension. Hans-
Erik Jansson arbete som pedagogisk utvecklare inom Lirum gav ménga anhoriga till
barn med funktionsnedsattning mod att tinka sig att deras barn skulle kunna boérja
skolan i det nirbeldgna lagstadiet. Att detta inte alltid vackte ett odelat gillande fram-
kommer i en diskussion om fragan som fordes i Ldaka och Ldra. Docent Timo Saloviita
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vid Jyviskyla universitet hade i olika sammanhang tagit stillning for de anhorigas ratt
till service i narsamhallet. I en artikel i Ldka och Ldra nr 5/97 berorde han diagnosens
betydelse och varnade for att en diagnos inte far bli avgorande for ritten till fungerande
service. Ett barn skall inte i forsta hand bli en vandrande diagnos, understrok han i arti-
keln. Vidare havdade han de anhorigas ratt att “vilja” den diagnos som kan ge de basta
forutsattningarna for barnet i framtiden. Artikeln bor framfor allt ses som ett stod for
anhorigas ratt att fa de tjanster de oundgéngligen behovde. Med sin onekligen nagot
provokativa uppmaning till anhoriga att vilja den diagnos som tjanade barnets behov
bast avsag han uppenbarligen i forsta hand en situation, dar flera diagnoser var majliga.
I det fallet skall man som brukare eller som foretridare for brukaren kunna ha hand-

lingsfrihet, menade Saloviita.

FDUV:s kampanj "En skola for alla” vackte
uppmarksamhet och starka kanslor. | samband
med kampanjen uppmanande Timo Salovaara,
docent vid Jyvaskyla universitet, foraldrarna att
vilja den diagnos som passar for att uppna
malet. En uppmaning som bade forargade och
missforstods. Pa bilden Timo Saloviita vid tiden
for debatten kring inkludering i skolan.

Men ldrare inom specialpedagogiken var inte vana att bli utmanade pa detta siatt. Man
hade inte tidigare blivit ifrdgasatt, varken av elevens anhoriga, 6vriga yrkesgrupper eller
ens avdem som fattade de politiska besluten inom skolan. Speciallararen Daniel Runeberg
bemétte i Ldka och Lara Timo Saloviitas inldgg. Han uppfattade det som ett han gentemot
personer med utvecklingsstorning, men dven gentemot de experter som stiller diagno-
serna. "Bara tanken att foraldrar skulle foresla och vilja diagnos ar horribel”, konstaterade
han. Han undrade vidare om FDUV motsitter sig en riktig diagnostisering och framférde
ett onskemal om att FDUV:s styrelse skulle diskutera saken och komma med ett klarlag-
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gande uttalande. FDUV:s forbundsstyrelse fann det dock inte motiverat att gé i svaromal
for enskilda inliagg i tidningen och papekade att dessa inte “automatiskt 4r desamma
som forbundets stiallningstaganden”. Inlagget bor dock ses mot bakgrunden av FDUV:s
stod till anhoriga att sjdlva vilja den skolform man vill ha for sitt barn, konstaterade
man vidare och fortsatte: "Det har upprort en del specialpedagoger, som anser att valet
huvudsakligen bor goras av experter. I ménga fall med ledning av stillda diagnoser.”
Styrelsen ansag dessutom att FDUV hade klargjort sin linje och hianvisade till olika stall-
ningstagande och till en ledare i samma Ldka och Ldra, dar Saloviitas artikel ingatt. Le-
daren hade rubriken “Vad vill FDUV i skolfragan?”. Artikeln hade dven inforts i Jakobstads
Tidning 12.6.1998.

Vill man summera avtrycken av FDUV:s kampanj i skolfragan pa 9o-talet blir de tydligaste
fotsparen trots allt Larums snabba tillvixt. Lirum utvecklades till en plattform for peda-
gogisk utveckling samt formedling och utveckling av laromedel. Men det faktum att an-
horigas ratt till val av skolform och ratt till service i narmiljon lyftes fram pa ett helt
annat satt an tidigare ar givetvis vart all uppméarksambhet.
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SIVUS-metoden och Finland

nder 9o-talet arbetade FDUYV intensivt med att utveckla omsorgen till att bli en

integrerad del av samhallets allmidnna serviceutbud. Samtidigt stodde man ut-

vecklingen mot en inkluderande skola. Det ligger i sakens natur att dessa over-
gripande malsattningar i forsta hand kunde frimjas genom paverkan och bearbetning av
opinionerna. Men detta betydde inte att forbundet skulle ha visat ointresse for att genom
egen forsoksverksamhet utveckla olika former av service — tvirtom, som vi kunnat notera,
gjorde FDUYV flera forsok att introducera olika enskilda projekt. Alltid lyckades man inte
att ordna en fungerande finansiering. Men manga viktiga projekt kunde genomforas. Ett
viktigt sddant var den i borjan av 9o-talet introducerade SIVUS-metoden. Vi har tidigare
refererat till FDUV:s kontakter med FUB:s forskningsstiftelse ALA, som har haft en klar
roll i manga av de forslag till reformer som forbundet lagt fram. I borjan av 1970-talet
anknéts Sophian Waljou, ursprungligen fran Indonesien, till forskarna kring ALA. Till-
sammans med sin kollega Cecilia Malmstrom utarbetade han SIVUS-metoden, en for-
kortning av Social Individ Via Utveckling genom Samverkan. Manga av metodens
byggstenar var i princip kinda och erkanda redan tidigare, men de sattes nu i ett fruktbart
sammanhang. SIVUS kom att bli en av byggstenarna i medbestimmandearbetet och i det
man senare borjade kalla for Citizen Advocacy-verksamheten. SIVUS koncentrerade sig
péa den lilla gruppen och dynamiken inom denna. Av den orsaken fungerande SIVUS dven
da det gallde att fornya arbetet inom etablerade, traditionella ramar. Stodet till sjalvstan-
dighet for individen skulle ske inom demokratiskt ledda grupper, dar personalens uppgift
var att lyssna av gruppmedlemmarnas uppfattning och ta fasta pa gruppens resurser i
stallet for att inrikta sig pa svagheter hos gruppmedlemmarna.

FDUV:s projekt inom SIVUS fick namnet SISU i betydelsen SIVUS Suomeen/SIVUS till
Finland. Avsikten var siledes att introducera metoden i Finland som helhet. Socialsty-
relsen forordade i sitt utlatande att FDUV, som hade de storsta erfarenheterna av SIVUS,
skulle fungera som koordinator. Det ledde till att RAY vasentligt hojde bidraget for for-
bundets utvecklingsverksamhet. I de mest optimistiska bedomningarna tinkte man sig
att projektet aven kunde ha inneburit ett mer permanent tillagg i utvecklingsverksamhe-
tens finansiering. Sa blev tyvirr inte fallet. FDUV grep sig dock verket an med béade
intresse och tillforsikt. For att fa till stdnd goda kontakter med olika enheter inom om-
sorgsdistrikten och kommunerna bildade FDUV en samarbetsgrupp med Kehitysvam-
maliitto, dir deras utbildningssekreterare Jyri Juusti och projektsekreterare Heikki Hok-
kila ingick. Frdan FDUV:s sida deltog projektsekreterare Maarit Aalto och bitradande
projektsekreterare Lars Rikberg, som anstillts for projektet 19.4.1991.

Projektet kunde knyta kontakt med sammanlagt 58 projektenheter inom omsorgen. En
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utvirdering skedde for alla deltagande enheter. Viktiga var bland annat omsorgens ar-
betscentraler. Arbete dar skedde ofta i grupper med ett gemensamt konkret mal. Karkulla
deltog aktivt i projektet med grupper savil inom virdhemmet som bland enheterna inom
regionerna. I anslutning till projektet utgavs en finsksprakig framstillning 6ver SIVUS-
metodens teori. Till denna utarbetades dessutom en handbok pa finska och svenska som
distribuerades av statens tryckericentral, fran 1996 Oy Edita Ab. Ytterligare etablerade
man ett nat av SIVUS-ombud och borjade ge ut en informationstidning bade pa finska
och svenska, "Sivus-friend/Sivus-frendi”. Maarit Aalto tar i en artikel om SIVUS i Finland
upp hur viktigt det ar att ha en chans till egna erfarenheter.

“Utvecklingshimmade som har kommunikationssvarigheter, d.v.s. svarigheter att forsta
ord och bild, kan enbart lara sig genom konkreta erfarenheter. Under SIVUS-projektet
har jag i samband med olika kontakter ofta hort orden: Innan den utvecklingsstérde kan
flytta till boendet maste han lara sig hushallssysslorna. Och det har lika manga génger
forvanat mig, dels for att sidana krav inte stills pa s.k. normala ungdomar nar de flyttar
... Dels forvanar det mig ocksa att man med en sddan hir "godkénd” instéllning ... hindrar
den utvecklingsstorde fran att fa en battre bostadsstandard och levnadsforhéllanden ...
Ansvaret ligger mycket pa omgivningen. Skapar vi mgjligheter eller forhindrar vi dem
med t.ex. regler eller genom att behandla utvecklingsstorda i grupp och inte som individer,
en yrkesattityd som skapar avstand mellan manniskor. Jag har exempel pa en hardnackad
yrkesattityd, dar personal som blir bjudna pa den utvecklingsstordas fodelsedag, raknar
det som arbetstid och tar senare ut det i ledig tid. [...] Detta dr enbart négra glimtar ur
FDUV:s SIVUS-projekt och samarbetet med Nordjyllands Amt. De som fordjupat sig i
SIVUS-metoden och anvint arbetssittet har i samband med FDUV:s projektintervjuer
beskrivit nyttan med orden: ... Forr kinde jag mig sa utmattad och allt stod stilla. Nu vet
jag ... vad jag vill gora pa arbetet och att ocksa sma situationer har betydelse ... Nu tror
jag ocksa mer pa den utvecklingshammade ... Forr ’dirigerade’ jag mest i min kommuni-
kation ... sitt dar och vinta, gor det dar och gé och ita, jag hinner inte just nu. SIVUS-
metoden har fatt mig att tanka 6ver pa flera satt hur viktigt det 4r med den sociala sam-

varon och hur inspirerande det kan bli for bada parter.”

FDUYV introducerade den s.k. SIVUS-
metoden i Finland — bade pa finska och
svenska. Man anvande bl.a. lekfullt
forkortningen SISU, d.v.s uttolkat SIVUS
Suomeen. Pa bilden ses Sophian Waljuo,
tillsammans med Cecilia Malmstrom
metodens utvecklare och centrala gestalt.
Fotot ar sannolikt taget vid SIVUS
riksomfattande konferens den
2-3.11.1992 i Ljusa Huset, Helsingfors.
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I Ljusa Huset i Helsingfors arrangerades en riksomfattande avslutande SIVUS-konferens
2-3.11.1992, dar metodens grundare fil.dr Sophian Walujo deltog. Han belyste i sitt an-
forande hur metoden kommit till anvindning pa olika platser i viarlden. Fran Finland
medverkade bland andra Jouko Hankaniemi, ansvarig ledare for Kuortane arbetscentral.
Jouko Hankaniemi horde till de manga entusiastiska ombuden for SIVUS ute i regionerna.
Fran Nordjyllands Amt i Danmark medverkade socialpedagog Svend-Erik Mikkelsen och
forestandare Per Bogh. Det kan noteras att FDUV genom sina kontakter med systerorga-
nisationen LEV i Danmark hade etablerat ett gott samarbete med Nordjyllands Amt, da
det gillde decentralisering av omsorgsservice och SIVUS-metodens tillampning. Man
hade haft tillfélle att folja med avvecklingen av centralinstitutionen Hammer Bakker och
projektet "Kilderhuset” for sex personer med svar utvecklingsstorning och fysiska funk-
tionsnedsattningar i Saeby i Nordjyllands Amt. Kontakterna hade kunnat byggas ut under
NFPU:s nordiska kongress pa Faréarna i maj 1991 och senare samma ar besokte Kilder-
husets forestdndare Per Bogh och socialpedagogen Svend-Erik Mikkelsen FDUV och
Finland.

Flera av SIVUS ledande idéer blev integrerade med den framvixande samhallsinriktade
omsorgens serviceformer. Idéerna kom ocksa att spela en betydande roll da det gallde
personer med utvecklingsstornings egen verksamhet for att paverka den omgivande mil-
jon. Likasa fick SIVUS-metoden betydelse for hur arbetet kunde organiseras pa arbets-
centraler och olika former av gruppboenden. SIVUS stod som en symbol for ett demo-
kratiskt arbetssatt, dar ledstjarnan var battre maojligheter och en starkare social position
i gemenskapen for personer med utvecklingsstorning. Dessa idéer fick ocksd betydelse
for diskussionerna om hur "institutionalisering” skulle kunna undvikas i samband med
utflyttningen fréan institutioner till mindre enheter ute i regionen. Med institutionalisering
avsag man har risken att gamla och felaktiga rutiner fran institutionerna skulle 6verforas
till nyetablerade serviceenheter. Man arbetar fortfarande med stod av SIVUS-metoden,
men dess storsta betydelse var utan tvivel i skarven mellan den gamla hierarkiska om-
sorgen och den framviaxande nya samhallsinriktade omsorgen. I den meningen ar SIVUS
i dag ett historiskt begrepp, men FDUV och — det bor tilliggas — dess davarande pro-
jektsekreterare fortjanar otvivelaktigt en framtriadande plats da det giller att beskriva
metodens introduktion och tillimpning i Finland.
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Maarit Aalto, forbundets stallnings-
tagande och oradda projekt-
sekreterare, under de omvalvande
aren pa 90-talet och bérjan av 2000-
talet. Har i diskussion med forbundets
informator Curt-Henrik Boucht och
en representant for omsorgen

i Danmark.

aarit Aalto anstdlldes av FDUV 1987 som projektsekreterare och kom ddr-

med centralt att medverka i forbundets arbete, sGudl da det gdllde avveck-
lingen av institutionerna som 1 att utveckla den rdttighetslinje som blev ett
kdnnetecken for organisationen. Hon utarbetade den mycket uppmdrksammade
rapporten om utflyttningar fran institutionerna i Finland under Gren 1992—1993.
Rapporten uppmdrksammades i statsrevisorernas verksamhetsberdittelse for ar
1995. I denna uttalade sig revisorerna for behovet av en reform av omsorgen 1
Finland.

Maarit Aalto arbetade dven med olika vdarderingar inom omsorgen. En av de allra
viktigaste fragorna blev bestdmmelserna om tvdng och begrdnsningar av en per-
sons rorelsefrihet i stod av omsorgslagen. Maarit medverkade till att fragan togs
upp pa bred front, bland annat i medierna. Hon tog initiativ till en videofilm som
beskrev tvangsatgdrder i en institutionsmiljé. Filmen fick berdttigad uppmdrk-
samhet. Genom att intensivt delta i debatten med inldgg och foredrag befdste hon
FDUV:s linje som en av de framsta foresprakarna for en omsorg, ddr begrdn-
sande atgdrder var ett undantag och respekt for de ménskliga och medborgerliga
rdttigheterna var det centrala.

Maarit Aalto var dven i 6urigt engagerad i arbetet att fornya arbetssdtt och vard-
metoder. Hon var den som tog de viktiga initiativen dd det pa 9o-talet var aktuellt
att introducera den sa kallade SIVUS-metoden i Finland och handhade under
manga ar ledningen och koordineringen av denna verksamhet, dven pa riksnivad.

Maarit Aalto 6vergick 2007 till uppgifter inom det nordiska samarbetet kring
funktionsnedsdttning och lamnade slutligt sin post inom FDUV ett ar senare. Ddr-
med avslutade hon en mycket viktig insats inom organisationen. Men Maarit
Aalto arbetar fortsdttningsvis med de uppgifter som stdtt henne ndra, vdrde- och
mdnniskordttsfrdagor i arbetet for personer med funktionsnedsdttning.
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Samhallsklimatet hardnar

edan under 80-talet hade de forsta tecknen pa ett hardare samhallsklimat blivit
R patagliga. I ménga visteuropeiska lander borjade man uppleva att valfirdssam-
hillets kostnader inte stod i proportion till det medborgarna kunde fa ut av det.
Hog inflation under den sa kallade forsta oljekrisen, i kombination med betydande ar-
betsloshet aven bland medelklassen, gav en god grogrund for ett gryende missnoje. De
som hdvdade att ett vilfairdssamhalle i stillet for att ge mgjligheter klavband och passi-

verade individen, fick en allt storre respons for sina synpunkter.

“Vart samhadlle dr pa god vdg tillbaka in i trettiotalets intolerans.”

Diskussionen utgick till en borjan fran ekonomiska omstandigheter, men fick ganska
snart karaktaren av en mer overgripande kritik av valfardssamhallet och den ideologi
som lag bakom dess tillkomst. Eftersom man allt mer borjade stilla sig kritisk till vad
samhallet kunde gora kom tyngdpunkten att ligga pa individens egna mdgjligheter och
agerande. "Var och en sin lyckas smed”, blev mottot for dagen. Vi fick en diskussion om
a- och b-klassens medborgare. Till en borjan aktualiserades fragan kanske i forsta hand
av foresprakarna for ett valfardssamhalle. Man ville illustrera hur fel man kunde komma
genom att overbetona individens skyldighet att reda sig sjalv och forringa betydelsen av
samhaillsatgirder. Men tyvarr kom indelningen i a- och b-lag inte enbart att anvindas pa
det satt valfardsstatens foresprakare tankte sig. Snart kunde vi bevittna en ideologi som
beskrev den enskilda medborgaren som ett offer for statlig styrning. Genom att ta sig ut
ur olika typer av "bidragsfillor”, som holl personen i fraga fjattrad i ett bidragsberoende,
kunde hans eller hennes kapacitet till fullo komma till sin ratt. Darmed hade man dven
infort en ny moralisk dimension da det gillde samhallets stod for sina medborgare. Om
reglerna och samhillet forandrades och individen gavs tillfdlle att frimja bade sin egen
och samhillets nytta, blev det inte d4 mer eller mindre moraliskt tvivelaktigt att fortfa-
rande befinna sig i det sa kallade b-laget? Man befann sig da bland dem som uppenbarligen
av egen vilja inte producerade ndgon samhallsnytta. Ett exempel pa detta kan man ocksa
se i dagens debatt om sysselsattning. Alla atgarder i avsikt att erbjuda mojligheter pa ar-
betsmarknaden for personer med ett arbetshinder pa grund av sjukdom eller en funk-
tionsnedsittning skall givetvis vilkomnas. Samtidigt kan man fraga sig om det ar riktigt
att mer eller mindre tvinga in svart sjuka personer eller personer med en mycket svar
funktionsnedsattning i arbetslivet. Bakom agerandet finns en forestillning om att indi-
viden flytt in i ett beroende av bidrag. Detta trots att arbetsoformogenheten i manga fall
uppenbart har berott pa helt andra orsaker.
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Man gor det givetvis litt for sig om man inte samtidigt erkdnner att det dven fanns goda
skal till kritiken av valfardssamhallet. Ett faktum ar att valfardssamhallet har misslyckats
i ménga av sina centrala malsattningar. Samtidigt har samhallet visat upp starka tendenser
till 6verbyrakratisering. Individen kénde sig ofta bade frimmade och maktlos infor den
stora samhéllsapparaten.

FDUV har genom DUV-foreningarna och foreningarnas enskilda medlemmar kansliga
antenner. Redan i ett tidigt skede kunde man fanga upp den skiarpning i de allménna at-
tityderna som var pa gang. I Ldaka och Ldra 3/93 skriver Curt-Henrik Boucht, FDUV:s
informator och samtidigt pappa till dottern Henrica, som hade en funktionsnedsattning:

”Vart sambhille ar pa god vag tillbaka in i trettiotalets intolerans. Den delvis sjalvforvallade
depressionen hélls i liv tack vare en regering som inte har ndgonting emot att medborgarna
indelas i A, B- och C-klassens medborgare ... Kampen om livsrum ar hérd. Se pad masarna
hur de kidmpar om en l6ja. Likadant ser vart samhille ut. Man utnyttjar alla medel,
tillatna och otillatna. Svartmélningen av minoriteter, som till exempel invandrare, judar,
flyktingar, svarta, gula, ljusbruna, kvinnor, homosexuella, finlandssvenskar, utvecklings-
storda etc. dr ett vapen i kampen om makt [...] An s linge sker det oftast med verbala
medel. Man talar illa om minoriteter. Men den haller pa att trappas upp mot allt hardare
tag. Se bara pa var nya utlanningslag. Lis om antisemitismen och skévlandet av den ju-
diska begravningsplatsen i Abo ... Man kinner obehag, men anser sig vara for viluppfo-
strad for att kunna kampa tillbaka med samma medel. Massmedia utnyttjar situationen
for sin egen kamp om livsrum nu nir annonsinkomsterna stéllt ekonomin pa huvudet.”

Kanns argumenten igen? De utvecklingslinjer som tog sin borjan under 1900-talets sista
decennium har uppenbarligen ingalunda dn natt sin slutpunkt. Den fraga som kanske
inom DUV kom att fungera som en av de effektivaste varningsklockorna var den fornyade
diskussionen kring fosterdiagnostik. En diskussion kring abort och ratt att fodas har
alltid utgjort en kinslig barometer. Fosterdiagnostiken blev forst aktuell i borjan av 1980-
talet, da metoderna for att gora diagnostik med ledning av fostervattensprov utvecklades.
Till en borjan framstélldes fosterdiagnostik framfor allt som en mojlighet att fa kunskap
om det kommande barnet i ett tidigt skede. I nr 1/80 av Ldka och Léira behandlar Kar-
kullas davarande 6verldkare Martin Panelius fosterdiagnostikens mojligheter och gor en
overvagande positiv bedomning. Ur sin strikt medicinska synvinkel ser han ingenting
kontroversiellt, eller nagot som skulle pékalla en mer djuplodande debatt, dd han sam-
manfattningsvis konstaterar: ”... att forhindra uppkomsten av psykisk utvecklingsstorning
har uppfattats som en positiv malsattning ur samhallets synvinkel. De kontakter jag haft
med kommunala fértroendemén har helhjartat understott en sidan verksamhet. Det ar
helt i 6verensstimmelse med den utveckling som vi kan se i systematiskt befrimjande av
hilso- och sjukvard dnda fran 1700-talet”. Det kan noteras att artikelforfattaren inte sag
nagon anledning till en mer ingdende diskussion med dem det faktiskt gillde, foraldrar
till barn med utvecklingsstorning.
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De ursprungliga argumenten om storre trygghet och klara svar smulades sa smaningom
sonder av den reella utvecklingen. Fosterdiagnostiken kunde kanske i de flesta fall ge
upplysning om fostret hade en funktionsnedsittning, men arten och konsekvenserna av
detta blev holjda i dunkel. Ritt snart framkom att fosterdiagnostiken tillsvidare var ett
trubbigt instrument och att de atgarder som kunde tillgripas nédstan uteslutande inskrankte
sig till abort. Detta rekommenderas ofta av den personal familjen kom i kontakt med.
Malsattningen “att forhindra uppkomsten av psykisk utvecklingsstérning” var med andra
ord inte en rent medicinsk fraga. Fosterdiagnostiken blev i ménga avseenden ett slags
aterkomst for eugeniken, tanken pa att forbattra nationens arvsmassa, som efter 30-
talets excesser blivit bannlyst som en serios samhallsatgard.

En av de utlosande faktorerna for en ny debatt om fosterdiagnostik var majligheten att
genom forhallandevis enkla blodprov konstatera Down syndrom hos fostret. Blodproven
gav naturligtvis inte heller de ndgon bild av de svérigheter som kunde méta barnet i
framtiden. Att man med stort intresse tog till sig nya mojligheter inom fosterdiagnostik
berodde pa att det uppkommit en ny beredskap i samhillet for prioriteringar. Valfarden
verkade inte att racka for alla. Det géllde darfor att gora prioriteringar, 4&ven om de kunde
uppfattas som radikala. I samband med behovet av prioriteringar uppstod med nodvan-
dighet fragan om vilka satsningar som kunde motiveras bést ur samhillets synpunkt. I
20-talets debatt om eugenikens maélsittningar hade ocksa samhallsnyttan spelat en av-
gorande roll. Fodelsetalet for barn med utvecklingsstorning borde begransas, ansag man.
I annat fall skulle denna grupp komma att 6ka starkt i samhallet och darmed fororsaka
vaxande sociala problem. Vi har tidigare berort fragorna kring sterilisering i samband
med CA Borgstroms avhandling, som fick en del mediauppmarksambhet i slutet av 1950-
talet. Borgstrom hade i sina motiveringar till en skarpning av steriliseringslagstiftningen
lyckats med konststycket att referera saval till Finlands grundlag som FN:s deklaration
om manskliga rattigheter och den allmanna opinionen. Ett av argumenten var ironiskt
nog var och ens ratt till ett gott liv (se kapitlet Borjan av 1960-talet — en ideologisk bryt-
ningstid).

Litet liknande ar faktiskt de argument som 30 ar senare dyker upp i samband med de-
batten om fosterdiagnostik. Socialstyrelsen, som under 9o-talet hunnit ombildas och
byta namn till Stakes, ordnade 4.3.1994 ett seminarium for intresse- och patientorgani-
sationer om prioriteringsfragor inom varden. Fore seminariet hade Stakes stallt fyra
fragor kring prioriteringar. Den forsta fragan gillde vilka synpunkter man bor beakta da
man bedomer behovet av service for olika grupper i samhaillet. Den andra géllde hur
man bedomer nyttan och effekten av servicen, den tredje vilka verksamhetsformer som
under alla omstiandigheter bor bibehallas och den fjarde hur organisationerna pa basta
satt skulle kunna delta i diskussion. FDUV besl6t vid sitt styrelsemote 29.1.1994 att delta
i seminariet. Liksom Delegationen for handikappvard inom Social- och hilsoorganisa-
tionernas samarbetsforening understrok FDUV att man inte kan stélla olika grupper av
funktionshindrade mot varandra i en prioriteringsdiskussion.
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Utan att ifrdgasitta Stakes uppriktighet i stort, kan prioriteringsdiskussionen belysa sva-
righeterna att genomfora en arlig diskussion. Detta d& en del av de egentliga malsatt-
ningarna doljs bakom en dimrida av goda principer. Ménga blev chockade av att man i
mitten av 9o-talet gjorde utrdkningar 6ver vad en person med Downs syndrom under
sin livstid skulle komma att kosta samhallet. Men utrakningarna hade gjorts som en del
av prioriteringsdiskussionerna vid Tammerfors Centralsjukhus. Man kom fram till att
en person med Down syndrom under sin livstid skulle komma att kosta staten miljonbe-
lopp. Sjukhuset tog visserligen relativt snabbt tillbaka sina utrakningar. Barn utan en
funktionsnedsattning visade sig kosta samhallet betydligt mer. Hela fragan var dock ett
konkret bevis pa hur prioriteringsdiskussionernas “bedémning av nyttan och effektiviteten
av servicen” uppfattats pa manga hall. Fosterdiagnostiken kunde siledes rankas hogt pa
listan Over nytta och effektivitet, svida resultatet var en abort. Samhallet sparade in
miljoner. Samtidigt kunde de besparade medlen anviandas for grupper dar behovet var
stort och nyttan av behandlingen enligt gangse uppfattning pataglig. Skillnaderna i for-
héllande till tinkesattet vid forra seklets borjan verkade vara harfina.

Tankar kring samhaillseffektivitet och medicinska 16sningar blandades samman till en
svarloslig knut, dar det s sméningom blev svart om inte omojligt att skilja de olika mal-
sdttningarna at. FDUV:s informator Curt-Henrik Boucht — en av dem som stillde sig kri-
tisk i debatten — skriver till exempel i Laka och Lira 2/93: "Nar samhaéllet ar i en ekono-
misk kris, tittar beslutsfattarna pd de offentliga utgifterna, som inte ar direkta
investeringar, d.v.s. den sociala sektorn. Ingen politiker vigade angripa den sociala
sektorn direkt, si linge den ekonomiska krisen var ung. Men ganska snart borjade det
horas roster frain manga ovantade hall. Diskussionen om eutanasi dammades av igen ...

Nir det géllde selektiv fosterdiagnostik fortsatte diskussionen ett bra tag bade i dagspress
och radio. Samtidigt blommade pratet om abort upp och vickte olika stéllningstaganden
— till och med &drkebiskopen blandade sig i debatten.”

e

Diana Edfelt, langvarig foraldraradgivare

inom DUV, var tillsammans med Paul

P L
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v. Martens och Curt Henrik Boucht

foraldrarnas representater i panelen

om fosterdiagnostik vid kongressen i
Jakobstad 1994. Pa bilden ser vi Diana

tillsammans med dotter och man.
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Temat for FDUV:s forbundskongress i Jakobstad 22—23.10.1994 var familjen. Temat be-
lystes ur olika synvinklar. RFUB:s ordforande, Elaine Johansson, talade om handikapp-
reformen i Sverige och Ake Johansson, en av forgrundsgestalterna di det gillde personer
med utvecklingsstornings eget inflytande i Sverige, om handikappmedvetande for for-
aldrar. Men i efterhand blev paneldiskussionen kring fosterdiagnostik det Jakobstad-
kongressen framst skulle bli ihdgkommen for. Debatten leddes av redaktor Jan-Erik
Wiik och bland deltagarna fanns Curt-Henrik Boucht, FDUV:s informator; Diana Edfelt,
foraldraradgivare; Paul von Martens, tidigare radiochef, kulturperson och en veteran
inom DUV-organisationen; Thomas Rosenberg, sociolog och stridbar samhallsdebattor
ibland annat etiska fragor; liksom arftlighetsldkaren Riitta Salonen.

Som erfaren radioredaktor fick Jan-Erik Wiik snabbt upp tempot i paneldiskussionen.
Fosterdiagnostiken visade sig vara ett imne som engagerade inte enbart paneldeltagarna
utan dven kongressdeltagarna. Redan vid DUV-dagarna i borjan av dret hade fosterdia-
gnostiken seglat upp som en av de allra viktigaste fragorna pa DUV-dagarna. En orsak
var de tidigare naimnda blodproven, som bland annat Helsingfors stad erbjudit blivande
mammor. Man vill erbjuda mammorna ett enkelt sitt att ta reda pd om barnet ar “friskt”,
som Lika och Lira med oholjd ironi beskriver testerna. Helt enkelt spara, tillagger tid-
ningen. Efter en “sansad presentation” av chefslakare Stig-Eyrik Bjorkqvist av vilka me-
toder som stod till buds liksom vilka risker och kostnaderna dessa for med sig, gick dis-
kussionens vagor hoga, noterar Laka och Lara i sitt referat frain DUV-dagarna. Varje
foralder tar fosterdiagnostiken mycket personligt, understryker tidningen vidare, ofta
kianns den som en ren férolimpning. Man bor dock notera att opinionen kring fosterdia-
gnostik inte var helt entydig bland DUV:s medlemmar. Ménga sag diagnostiken som en
mojlighet till information, som i de fall da familjen redan hade ett eller flera barn med en
funktionsnedsittning. DUV-dagarna motsatte sig dock klart en fosterdiagnostik som en-
bart gors i abortsyfte och efterlyste en forbattrad information i ett tidigt skede, innan fa-
miljen stod infor det slutliga valet.

Vid forbundskongressen redogjorde arftlighetslikaren Riitta Salonen sakligt for vad fos-
terdiagnostik egentligen ar, noterar Laka och Lara i sitt referat av debatten. Redogorelsen
var nyttig, men fick héren att resa sig i nacken, meddelade hennes meddebattor Curt-
Henrik Boucht. Thomas Rosenberg ansag att valet mellan att f6da ett barn som kanske
ar handikappat eller att inte foda ar ett omojligt val. Man bor darfor konsekvent tacka
nej till fosterdiagnostiken. Kyrkan som kunde vara en moralisk motkraft star helt hand-
fallen infor detta, havdade Thomas Rosenberg vidare. Radiochefen och DUV-veteranen
Paul von Martens, som skrivit ett uppmarksammat inlagg mot fosterdiagnostik i Huf-
vudstadsbladet, ville efter Thomas Rosenbergs inldgg pa stdende fot utndmna honom
till ny biskop. Genom fosterdiagnostiken vill myndigheterna visa att négra av oss inte
skall finnas, konstaterade Paul von Martens i sitt inlagg. Ett inldgg dar man ség att han
lagt ner hela sin sjal. Vill vi som Hitler radera ut vissa typer av ménniskor, frigade han
vidare, och vilka borde da sta forst pa listan? Det ar inte personer med en utvecklings-
storning, utropade han viand mot auditoriet. De fororsakar inte samhallet nagon storre
skada! Nej, vilka grupper ar det som i dagens lage, sett med facit i hand, fororsakat sam-
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hillet en verklig skada? Ar det inte ledande personer inom bank och finansvirlden? (In-
lagget holls kort efter det att Finland skakats av den sa kallade bankkrisen.) Men jag vill
inte at dem. Det ar fullstandigt absurt att borja tala om att nagra grupper av manniskor
inte skulle behovas i samhallet!

“Vara liv maste ocksa fa respekteras! Vi dr glada att fa leva!”

Riitta Salonen for sin del ansag att hon inte rekommenderar nagra aborter, hon hade en-
dast redogjort for de alternativ som stod till buds. Men Birgitta Ostdahl understrok i en
kommentar fran salen att man konsekvent bor tacka nej till erbjudanden om fosterdia-
gnostik. Jag har gjort detta, &ven om ett av barnen i familjen har en utvecklingsstorning,
konstaterade hon. Curt-Henrik Boucht framholl att FDUV som organisation aldrig skulle
kunna ifragasitta sina egna medlemmars ritt att existera. Han understrok att samhalls-
moralen mer eller mindre hade blivit ersatt av marknadskrafterna, vilket skapat viarde-
fattiga ménniskor. Kyrkan har dragit sig undan sitt ansvar. Tua Oling, som nigra ar
senare skulle viljas till ordférande for Steg for Steg, understrok i ett inlagg fran salen
allas manniskovirde. "Vara liv maste ocksa fa respekteras! Vi ar glada att fa leva!”

De flesta som var narvarande vid forbundskongressen i Jakobstad upplevde den refererade
paneldiskussionen som intensiv, det blev pa sitt och vis en kanal for alla de kédnslor som
svallat sedan man p& myndighetshall aktivt gatt ut med information om fosterdiagnostik.
DUV-organisationen forsokte for sin del aktivt paverka den allméanna opinionen genom
olika stillningstaganden, debatter, artiklar och direkta uttalanden. Man inség att fragan
kring fosterdiagnostik var en samhillsfrdga med konsekvenser pd manga olika plan. Det
var ingalunda frdgan om en enkel medicinsk diagnos utan storre betydelse for helheten.
Trots att frigan ménga ganger efter sitt "heta skede” pa 9o-talet vickt fornyad debatt
kvarstar fortfarande de tva fragestillningar frin DUV-organisationens “laddade” foster-
diagnostikdebatt i Jakobstad 1994. Vi har den medicinska synen, i debatten foretradd av
Riitta Salonen, som havdar att samhallet enbart framliagger information och att det ar
upp till de enskilda medborgarna att fatta avgorandet. A andra sidan har vi den instillning
som kinslosamt men maisterligt tolkades av Paul von Martens i Jakobstad. "Genom [att
godkanna] fosterdiagnostiken vill myndigheterna visa att négra av oss inte skall finnas!”

Attityderna hardnar i kommunerna

Temat for FDUV:s kongress i Borga 26— 27.10.1996 var "Hej kommun, kdnner du oss?”.
Temat anslot sig till omsorgsorganisationernas gemensamma informationskampanj, som
FDUV tagit initiativ till. Det byggde centralt pa att kommunerna utgjorde kiarnan i nars-
amhallet, dir man dven ville att behovlig service skulle finnas. Trots att DUV-organisa-
tionen rakat ut for en hel del motgangar i sin kampanj, andades kongressen fortfarande
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tillforsikt. Vid forbundskongressen 1999 tog man daremot upp bristen pa resurser som
varit aktuell redan 1994 i samband med det nordiska resursseminariet i Mariehamn. Det
var patagligt att 8o-talets expansion inom kommunerna hade férbytts till en kamp om
resurser. Detta berodde pa den ekonomiska depressionen i borjan av 9o-talet, men dven
pa de nya vindarna i det samhalleliga tinkandet som hade borjat blasa allt starkare.

Vid férbundskongressen i Borga
1996 satsade FDUV stort pa
kommunen och narsamhallet. Temat
var "Hej kommun, kanner du oss?”.
Men man borjade kanna av en del
motvind. Kongressens debattledare
Jan-Erik Wiik tar emot inldgg fran

salen.

Statsandelsreformen hade befriat den kommunala administrationen fran onodig byrakrati
och gett kommunerna betydligt friare hander gillande hur de kommunala budgetmedlen
anvandes. Det fanns inte ldngre ndgon skyldighet att i detalj rapportera olika verksam-
hetsformer for att bli berattigad till statsbidrag inom den sociala sektorn. Man slapp sa-
ledes detaljstyrningen, men samtidigt forsvann dven den tidigare garantin for att vissa
bidrag endast kunde anviandas for specificerade behov. Da betinkandet "Kehitysvam-
mainen kuntalaisena” offentliggjordes 1988 uttryckte ménga inom handikappsektorn en
oro for att forslaget samtidigt pa ett eller annat sitt var kopplat till forsoksverksamheten
med frikommuner. FDUV horde till dem som framhavde narsamhallets positiva roll. Ut-
gangspunkten var att man utan tvadng uppifran, med storsta engagemang och lokal kun-
skap, skulle ta sig an olika utmaningar da det gallde service for personer med funktions-
nedsittning. FDUV framholl Meland-modellen, dar maélsédttningen var att inom
kommunens grianser svara for det mest av den service personer med funktionsnedsattning
behévde. Aven inom EU hade modellen med “The Good Examples” fatt stor uppméirk-
samhet. Manga av EU:s budgetlinjer for innovativ verksamhet hade byggt pa konceptet
om en frivillig fornyelse inom regioner och lokalforvaltning. I allt visentligt byggde detta
pa "Det goda exemplets filosofi”. FDUV:s forbundsordférande pa 8o-talet, Ole Norrback,
framforde for sin del vid olika DUV-méten tanken pa att FDUV borde dela ut ”Arets ros”
till den kommun som handlagt handikappfragor bast. Eventuellt kunde man komplettera
detta med ”Arets ris” till kommuner med en risig” eller rentav nonchalant behandling
av fragor som stod personer med funktionsnedséttning nara.
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Kommunerna hivdade ofta sjidlva energiskt sin roll som de egentliga producenterna av
service och understrok betydelsen av kommunalt sjalvbestammande, sa fritt fran statligt
formynderi som mojligt. Med frihet foljer som bekant dven ansvar. Och har borjade man
under 9o0-talet kunna skonja betankliga luckor i detta ansvar. En av dessa luckor var ot-
vivelaktigt omsorgen. Kommunerna var fortfarande inne pa att servicen skulle handhas
centraliserat inom omsorgsdistrikten och institutionerna. Manga kommuner hade vis-
serligen paborjat egna satsningar, speciellt di det géllde boende och arbete. Men detta
hade ofta skett antingen pa en direkt uppmaning av respektive omsorgsdistrikt eller helt
krasst som en sparatgard i avsikt att minska den dyra anstaltsvarden. Nagon utpraglad
medvetenhet om behovet att prioritera omsorgstjanster liksom ett "erkdannande” av tidi-
gare forsummelser gentemot kommunmedlemmar med utvecklingsstérning kan man ty-
varr sillan spara.

Till kommunernas forsvar bor sigas att reformen av systemet for statsbidrag till kom-
munerna inte enbart handlade om att starka det lokala och regionala inflytandet. Staten
hade i samband med reformen forsokt se om sitt eget hus och begrinsa den totala ut-
giftsbordan i statsbudgeten. Da valfardsstaten byggdes upp i Norden var forebilden “den
sociala ingenjoren” som i detalj planerade samhallsbygget, sd att staten hade fullmakt
att i smatt som stort planera och genomfora samhillsprojekt som ansags nodvandiga. I
dag har den sa kallade nattviktarstaten upplevt en renissans. Staten har dragit sig tillbaka
fran sin tidigare roll som dirigent och 6vervakare och ger numera pa sin h6jd kommunerna
goda rad om hur de allt mindre statsanslagen borde anviandas. FDUV blev under 9o-
talet allt mer medveten om dessa tendenser. Det borjade st smartsamt klart att ett storre
ansvar for kommunerna inte, &tminstone inte alltid, innebar en utveckling mot battre
service. Solidariteten inom niarsamhallet var ingen garant for att minoriteternas rattigheter
skulle bli uppmiarksammade. FDUV o6vergick efter hand till att allt mer betona sin 6ver-
vakande roll, sin roll som en organisation for medborgerliga och ménskliga rattigheter.
De medborgerliga rattigheterna utgor utan tvekan ett skydd for de kommunmedlemmar
som befinner sig i marginalen for det politiska intresset.

Speciellt barnldgren hade dven en viktig funktion
1 att de erbjod avlastning for fordldrarna.

Att skapa ett narsamhalle som verkligen ar till for alla ar med andra ord blivit 1angt ifrén
sjalvklart for narsamhallets viktigaste enhet, kommunen. DUV:s fritids- och lagerverk-
samhet hade byggts upp som ett stéd for de anhoriga. Den var ocksa en viktig plattform
for medbestimmande och samhillspaverkan. Verksamheten omfattade i borjan av 9o-
talet kring 500 personer, fordelade pa ett 20-tal ldager i hela Svenskfinland. Speciellt
barnldgren hade dven en viktig funktion i att de erbjod avlastning for fordldrarna. Fri-
tidsverksamheten i samarbete med DUV-foreningarna omfattade flera hundra personer.
Den var ryggraden i det medbestimmandearbete som sd sméningom resulterade i Steg
for Steg, den riksomfattande foreningen for personer med utvecklingsstorning. Dessa
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verksamhetsformer drabbades nu hart av de kommunala ekonomiska atstramningarna.
Under 8o-talet hade FDUV, med utgdngspunkt i VALTAVA-reformen, byggt upp ser-
viceavtal om fritid och lager med de flesta svensk- och tvasprikiga kommuner. Nu fick
FDUV och DUV-foreningarna erfara att dessa verksamhetsformer inte alls var sé etable-
rade inom kommunerna, som man hade forestallt sig. Tviartom, infor de besparingskrav
lagkonjunkturen tvingade fram var kommunerna i Svenskfinland fardiga till dramatiska
nedskarningar. Den positiva instillningen som fanns i ssmband med VALTAVA-reformen
var nu som bortblast. Visserligen kunde kommunen héavda att man hade for avsikt att
sjalv ordna den verksamhet DUV bedrev. Men vid narmare studium framkom ofta att
“ett Overtagande” i praktiken innebar att resurserna skulle skéras ned till en brakdel av
vad de tidigare varit. Personer med utvecklingsstorning erbjods mdjligheter att delta i
kommunernas ungdoms- eller fritidsverksamhet, utan att nagra matt och steg vidtogs
for att gora verksamheten reellt tillgianglig for denna grupp. FDUV fick skil att pa nytt
forklara vad “fuskintegrering” innebar och pdpeka de vanligaste missforstainden da det
gillde normalisering. Att erbjuda en plats inom en verksamhet utan tillrackliga eller i
varsta fall inga anpassningsatgirder 6verhuvudtaget var givetvis inte integreringen utan
dess motsats “fuskintegreringen”. Detta ledde snarare till segregering och utslagning. Li-
kasd innebar normaliseringsprincipen givetvis inte att det ar personer med utvecklings-
storning som bor normaliseras. En sddan missriktad "normalisering” betyder bara att
man underlater att uppmarksamma de behov av specialinsatser som funktionsnedsatt-
ningen medfor.

FDUYV fick skdl att pa nytt forklara vad “fuskintegrering” innebdr och
pdpeka de vanligaste missforstanden da det gdllde normalisering.

Avnagon anledning hade kommunernas tillit att DUV kunde erbjuda tjanster i narmiljon
ocksd minskat radikalt. Detta trots att tjansterna fick goda podng av sina anviandare.
Manga kommuner 6nskade i forsta hand att kommunalférbundet skulle 6verta denna lo-
kalt betonade service med ett starkt inslag av frivilligverksamhet. Med hanvisningar till
Kérkullas budget, som inte hade nagra reserveringar for den aktuella verksamheten, eller
med hinvisningar till att en liknande verksamhet inte forekom pé finsksprakigt hall,
anslot sig kommun efter kommun till dem som 6nskade befria sig fran tidigare ingdngna
avtal. Forst ute pa plan var Karleby kommun, som redan 1988 genomfért en dramatisk
sankning av ersittningarna. I detta fall genomfordes nedskarningen med héanvisning till
att kommunen godkant ett gemensamt anslag for finsk- och svensksprakig verksamhet.
Fragan tillspetsades ytterligare da ddvarande Ekenis stad 1991 meddelade att kommunen
endast hade medel for att ersidtta en del av sommarldgerverksamheten, medan fritids-
verksamheten i sin helhet skulle forbli utan ersattning. Ersiattning kunde eventuellt er-
laggas savida besparingar uppstod i den sociala budgeten. Bakom detta beslut skymtade
uppfattningen att FDUV i detta fall skulle ha en samre ritt till ersattning &n kommunen
egna funktioner inom socialvasendet. Man resonerade med andra ord som om organisa-
tionen skulle ha tilldelats ett villkorligt understod. I verkligheten hade kommunen ingatt
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ett avtal om att utbetala ersattningar och FDUV hade séledes juridiskt en battre ratt till
ersattning.

Under de foljande aren kunde forbundsstyrelsen for FDUV notera en ldng f6ljd av fall
dar kopavtalen om lager och fritid ifrdgasattes av kommunerna. Det géllde davarande
kommuner i Ostnyland som Borg3 stad och Borga landskommun, i huvudstadsregionen
Esbo och Vanda och i Aboland s& smaningom de flesta av de davarande abolindska kom-
munerna inkluderade Abo stad. I Osterbotten gillde det bade smé och stora kommuner,
som Jakobstad och tidigare nimnda Karleby. Detta utgor ingen fullstandig lista, men
anfors for att dskadliggora det faktum att DUV-organisationen som producent av service
i kommunerna nu stod infor sin storsta utmaning efter VALTAVA-reformen. Om inte
nya avtal kunde uppnas skulle snart fritids- och lagerverksamheten sta utan nidgon form
av offentligt stod.

Da det gillde de ingédngna avtalens giltighet beslot forbundsstyrelsen att till stod for sin
uppfattning be om juridisk assistans. Vid sitt mote 7.10.1991 beslot forbundsstyrelsen
att tolkningen av FDUV:s avtal om kop av tjanster skulle diskuteras med Kommunfor-
bundet. Men Kommunforbundet meddelade att de inte var ratt part i fragan, da de upp-
fattade fragan som en tvist mellan ett antal kommuner och en utomstaende aktor, medan
FDUYV hade hoppats pa att man skulle kunna se hela fragan som en feltolkning. En fel-
tolkning som i godo skulle kunna korrigeras genom diskussion. Efter det beslot FDUV
att vinda sig till professorn i offentlig ratt vid Helsingfors universitet, Hakan Stoor och
overldraren i kommunalrétt, senare rektor for Social- och kommunalhogskolan, Henrik
Hagglund, med en begdran om ett direkt juridiskt utlditande. De bada experterna kunde
konstatera att en kommun inte genom en hianvisning till sin budget kunde aterta atagan-
deniingangna avtal. Det kan nimnas att sdvial Hékan Stoor som Henrik Hagglund utar-
betade sitt expertutlatande mot ett symboliskt arvode, det sistnimnda med tanke pa or-
ganisationens samhillsangeldgna verksamhet. Utldtandet kom att fa betydelse for den
fortsatta utvecklingen. Inom kommunerna fick man klart for sig att avtalen om koptjanster
inte automatiskt var bundna till kommunens budget och att forandringar maste ske, an-
tingen genom att omarbeta det gillande avtalet eller saga upp detta. Darefter kom upp-
marksamheten att kretsa kring hur de olika avtalen skulle kunna fornyas eller brytas.
Flera kommuner gick direkt in for att sdga upp kopavtalet utan att fornya det. Till en
borjan ersattes avtalet med betalningsforbindelse som pa ett enkelt satt kunde bindas
vid kommunens &rsbudget. Men till exempel for Abo stads del resulterade hela processen
s& sméningom i att Abo inte lingre betalade ut nigra regelbundna ersittningar. For att
ytterligare klargora spelreglerna méste FDUV be om ett kompletterande juridiskt utla-
tande, denna gang av FDUV:s, Tukiliittos och CP-forbundets gemensamma juridiska
ombudsman, Juhani Stdhlberg.
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Flera kommuner ville i samband med den
ekonomiska nedgangen bryta eller siga upp
sina avtal med FDUV. Férbundet fick ta till
juridisk expertis och hade god hjalp av sin
juridiska ombudsman, Juhani Stahlberg,
gemensam for FDUV, Tukiliitto och CP-
forbundet.

Utlatandet gallde har Jakobstads stad, som for 1993 ensidigt beslutat om omfattande
nedskirningar i ersdttningarna for detta ar. I Juhani Stahlbergs utlatande konstaterades
att ett beslut om dndring som inte godkandes av den andra kontrahenten inte automatiskt
resulterade i en uppsigning av avtalet. Darmed vann FDUV ytterligare tid for att kunna
bade forhandla och lagga om verksamheten. Avtalen hade i de flesta fall en uppsigning
pa ett ar, vilket med tanke att det behovdes tid for att 1igga om verksamheten maste ses
som ett mycket vilbehovligt andrum. Stdhlbergs utldtande hade dven betydelse till
exempel for diskussionerna med Esbo stad, som fran att ha betalat omfattande ersatt-
ningar i ett enda steg ville ga ned till ett mycket blygsamt belopp. I detta fall hade 6ver-
huvudtaget inget officiellt meddelande sints till FDUV om stadens avsikter, utan man
maste ty sig till ett telefonsamtal och en faxkopia av ett protokoll inom stadens forvaltning.
Genom en hinvindelse fran FDUV till Margareta Pietikdinen, en kind Esbopolitiker
som engagerat sig i frigan, kunde forhandlingar komma i gang.

Efter intensiva forhandlingar med borjan i mitten av 9o-talet utkristalliserade sig tva
modeller for hur den kommunala finansieringen av verksamheten i framtiden skulle
kunna se ut. Man talade om Ekendsmodellen och Esbomodellen for avtal. I bada fallen
fanns nu en klar koppling till kommunernas budget, ett behov som dven FDUV godkant
som nodvandigt. I Ekendsmodellen bands visserligen gruppanvisningen till arets budget,
men i avtalet inskrevs att prioriteringen skulle ske gemensamt av socialnamnden och re-
spektive DUV-forening. Esbomodellen innehdll ungefar samma tankegéng med en litet
annan skrivning. Gruppanvisningen skulle besta av en forteckning 6ver de personer som
kan anses vara berittigade att erhélla service. Aven hir skulle den slutliga anmiilan frin
koparen (kommunen) goras efter det att siljaren (FDUV) horts i fragan.
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Slutresultatet av férhandlingarna innebar — som véntat — stora nedskiarningar i kommu-
nernas anslag atfoljda av nagot mindre nedskarningar i den direkta verksamheten. FDUV
och DUV-foreningarna kunde genom energiska insatser i manga fall lindra foljderna av
de drastiska nedskiarningarna av kommunala ersittningar. De viktiga erfarenheterna lag
narmast pa det ideologiska och mentala planet. Utvecklingen hade klart visat att personer
med utvecklingsstorning och deras anhoriga utgjorde en grupp av marginellt intresse for
kommunernas beslutsfattare. Endast de juridiska argumenten hade haft en dimpande
effekt pa sparivern. Som tidigare nimndes paverkade detta FDUV:s 6vergripande strategi.
Medborgarrittsfragor fick ett storre utrymme. Sett mot denna bakgrund var FDUV:s
fasta linje i avtalsfragorna av storsta vikt. Kravet att respektera ingdngna avtal giller
som bekant alla i republiken Finland, inte minst landets kommuner.

Utvecklingen hade klart visat att personer med utvecklingsstorning och
deras anhoriga utgjorde en grupp av marginellt intresse for
kommunernas beslutsfattare.
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"Budkavlen gar:
Tank till, tank om!”

Informationskampanjerna

Vid forbundskongressen i Vasa 1992 hade forbundsstyrelsen tagit upp behovet av ett in-
formationssamarbete med Tukiliitto och Kehitysvammaliitto. I samband med att Curt-
Henrik Boucht borjade som informationssekreterare ar 1992 aterupptogs tanken pa ett
mer omfattande samarbete om information mellan FDUV, Kehitysvammaliitto och Tu-
kiliitto. Senast hade organisationerna samarbetat kring informationen om det riksom-
fattande boendeprojektet "Susanna utvecklingsstorda och en av oss”. Kampanjen hade
da gett en hel del uppméarksamhet for att personer med utvecklingsstérning har behov
av bostader ute i samhallet. Nu var tanken att lyfta fram visionen om full delaktighet och
fokusera pa kommunen. Resultat under ar 1993 blev informationspaketet "Hej kommun
jag heter Lars”, dar man uppméarksammade behovet att integrera omsorgstjansterna
med ovrig planering inom kommunen. Temat introducerades pa ett bade personligt och
lekfullt satt. Bild och textmaterialet utgick fran Lars, en ung man med utvecklingsstorning
som gor sig pAmind. Hej, jag heter Lars, var dr min plats i ssmmanhanget? Vilken insats
kan jag gora? Vilken service behover jag?

Forbundets informator under
centrala ar var Curt-Henrik Boucht,
bokstavligt och bildlikt en person
med manga strangar pa sin lyra.

Han kombinerade de olika rollerna —
bl.a. foralder, mediaperson och
musiker — i ett kreativt och
inspirerat arbete for ett battre

och jamlikare samhalle.
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n orsak till framgdngarna med gemensamt informationsmaterial berodde
E utan tvivel pa att forbundets informator under en stor del av 9o-talet, Curt-
Henrik Boucht, kallad Curre, hade en gedigen erfarenhet inom mediavdrlden.
Samtidigt kunde han som far till dottern Henrika, som hade Downs syndrom,
vinna fortroende bdade hos anhoriga och bland dem som arbetade professionellt
pda omrdadet. Curre Boucht hade borjat sin bana som en reklamman som efterhand
fick allt mer ansvarsfulla uppgifter, samtidigt hade han varit bade radio- och TV-
man. Innan han flyttade over till FDUV var han redaktor for svenska Yles popu-
lara morgonsdndningar. En annan dimension av denna mdangsidiga informator
var hans musikerkarridr; han tonsdtte egna latar och spelade regelbundet pa ett
av huvudstadens innestdllen for “diggare av jazzmusik”. Med andra ord var han
1 manga avseenden som klippt och skuren for att skapa en ny, kanske nagon gdng
litet chockerande men alltid tankevdckande och informativ, mediabild av vad
FDUYV och ovriga omsorgsorganisationer var ute efter. Den som kdnner Curt-
Henrik Boucht vet att da han var engagerad — och det var han oftast — sprutade
idéerna formligen fram. Ett resultat var en serie uppmdrksammade informations-
kampanjer. Min kollega i Kehitysvammaliitto konstaterade senare om denna
borna reklamman: “Efter att ha hort honom ldgga fram ett forslag till en gemen-
sam aktion, kunde man ju helt enkelt inte sdga nej”.

FDUV fick i mycket ansvar for planeringen och koordineringen av kampanjen. Bland ett
informativt kampanjmaterial som omfattade broschyrer och affischer, fanns ocksa en
musikvideo. Det var vid den tiden en inte alltfor vanlig del av en upplysningskampanj.
Musikvideon med originaltext av Marita Lindqvist och tonsattning av Curre Boucht
vackte uppmairksamhet med sin suggestiva rubrik “Sag att vi ar lika!” For sdngen — bade
pa finska och svenska — stod Thomas Ek, kanske da mera kdand som trubadur an radio-
pratare. Det var denna form av lattsamt och lekfullt satt att presentera information och
paverka attityder som vickte uppmarksamhet och gick hem hos den breda allménheten.
I dag ar detta ett betydligt mera accepterat satt att informera for att det skall tilltala och
berora. Ett exempel pa lekfullheten var kampanjens namn, "Hej kommun jag heter Lars”,
som pa svenska fick en liten extra knorr. Jag tror att manga i svensk- och tvasprakiga
kommuner drog en extra gang pa smilbandet d& Karkullas omsorgsdirektor, Lars Weck-
roth, indirekt fick bli skyltdocka for hela den sektor han arbetade for. Aven ménga av
fornamnen pa FDUV:s kansli dok upp i kampanjtexten, men som helt andra fiktiva per-
soner. Alla gick med i leken. Kampanjen gick hem, men inte ens en lyckad kampanj kan
givetvis inte dndra pa alla negativa attityder och hinder.

287



Under 90-talet genomfordes stort
upplagda informationskampanjer som Hej
kommun jag heter Lars,Vanta Kommer
strax och Jag har en drom ... Kampanjerna
berorde service i narsamhallet, forsta
informationen och livskvalitet.
Kampanjerna genomfordes som ett
samarbete mellan alla tre omsorgs-
organisationer, men det var inget tvivel om
att FDUV och dess informator stod i

ledningen.

Foljande ars (1994) gemensamma informationskampanj fick namnet "Vanta kommer
strax!”. Aven denna kampanj bestod av savil video som skriftligt informationsmaterial.
Kampanjen fick ett gott mottagande inom sjukvarden och radgivningen, som ar viktiga
platser da det giller rad och information till féraldrar. Informationen var inte enbart in-
riktad pa familjer som fatt eller vintade ett barn med en funktionsnedsittning. Man
vande sig dven till andra viantande familjer. Avsikten var att materialet skulle kunna
motverka negativa attityder och fordomar i allménhet. En bakgrund till satsningen pa
den forsta informationen var givetvis den diskussion som forts om fosterdiagnostik. I
samband med den diskussionen hade man efterlyst ett informativ och neutralt material
som skulle kunna finnas pa sjukhus och radgivningsbyréer.

Aven kampanjen "Vinta kommer strax!” genomfordes enligt receptet: Tillsitt en limplig
portion humor! Den nya varldsmedborgarens snara ankomst illustrerades bland annat
av en hoggravid mage. De flesta tyckte det var bade roligt och gulligt, men sidkert fanns
det val de som tyckte man provade granserna. Resultatet blev i varje fall att budskapet
uppmarksammades, dven av media. Trots att "Vanta, kommer strax!” riktade sig till sjuk-
varden och radgivningen var malet ett inkluderande samhille, som ger ett gott mottagande
at alla sina medlemmar. En motvikt till de nedsldende diskussioner om fosterdiagnostik
och underforstadda abortrekommendationer, som fordystrat sinnena hos manga.
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FDUV och 6vriga omsorgsorganisationer lanserade ar 1995 ett gemensamt projekt kring
boende. Pa grund av skandalen kring dodsfallen i samband med den illa organiserade ut-
flyttningen fran institutioner blev kampanjen olyckligt aktuell. Aven om ingen av initia-
tivtagarna hade kunnat rakna med hindelser av detta slag, hade manga varit oroade Gver
en tilltagande likgiltighet hos ménga beslutsfattare. Medlen for en fortsattning av om-
sorgsorganisationernas gemensamma kampanj hade ocksa blivit ifrdgasatta. Genom ett
ingripande av statsradet kunde understodet dock beviljas.

Kris ar en mojlighet!

Som tidigare ndmnts hade den ekonomiska nedgéngen i borjan av 1990-talet som drab-
bade kommunerna i minskade skatteintikter och nedskurna statsbidrag varit en viktig
orsak till att kommunerna omprovat sin instédllning. Det strama ekonomiska klimatet
hade framfor allt drabbat nya och innovativa verksamhetsformer. Aven pa 9o-talet
betydde krishanteringen att gamla och delvis forlegade strukturer bibeholls, ja delvis till
och med forstiarktes pa bekostnad av det nya som hallit pa att vixa fram. Inom omsorgen
var det framfor allt en inkluderande nérservice i kommunerna som skars ned eller stan-
nade upp. Ibland kunde klockan till och med vridas bakat. Man borjade pa nytt tala om
mojligheterna att ta in barn pa institutioner i brist pa lampliga stodformer pa barnets
hemort. FDUV hade redan vid den forra krisen framfort vikten av att olika sparprogram
inte schablonmassigt skulle drabba nya verksamhetsformer, utan att man i stillet mal-
medvetet borde leta efter andra och battre satt att svara mot bemota behovet av service.
Kort sagt: speciellt i spartider giller det att vara kreativ.

Da samarbetet om kursverksamhet for ar 1994 diskuterades framgick att Karkulla 6nskade
ersitta kurser for fordldrar och personal under rubriken Vi mots” med riksomfattande
konferenser for olika typer av beslutsfattare. FDUV hade tidigare ordnat seminarier for
kommunala fortroendeman. Nu beslot man sig for att erbjuda ett nytt koncept for kom-
munala beslutsfattare och en del andra nyckelgrupper. Hur utveckla kreativa 16sningar i
ekonomiska krissituationer? Det kinesiska ordet for kris betyder samtidigt mojlighet,
alltsd en resurs. Mot bakgrunden av 9o-talskrisen fick konferensen siledes namnet
Resurs 94. FDUV utgick fran att dtstramningarna inom den offentliga sektorn var ett
samnordiskt problem och kunde pa detta satt fa nordiska NFPU att bli medarrangor och
nordisk koordinator. Kan en ekonomisk kris sédledes samtidigt innebéra en resurs? For
en del beslutsfattare, som var tyngda av sparkrav, verkade denna utgangspunkt kanske
som en provokation. Men friskt vagat ar hilften vunnet — konferensens budskap mottogs
positivt och Resurs 94 samlade 6verraskande manga. Ett sextiotal deltagare, de flesta
beslutsfattare, varav en stor del fran Finland, deltog i seminariet som holls i Mariehamn
10—11.1.1994. Liksom i dag gillde fragan om sparande var det ratta sattet att angripa en
sviktande ekonomi. Som forespréakare for en mer expansiv linje hade konferensledningen
lyckats engagera professorn i nationalekonomi vid Abo Akademi, Jan-Otto Andersson.
Han hade i manga av de aktuella fragorna foretratt ett alternativt forhallningssatt. Pro-
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fessor Andersson understodde ocksa vid konferensen en mer expansiv linje och talade
for okad kopkraft hos konsumenterna. Bland annat aktualiserade han forslaget om med-
borgarlon, som négra ar tidigare debatterats livligt i Finland. Varken konferensen deltagare
eller ledningen for FDUV var vil da beredda att utan invandningar stélla sig bakom
tanken pa en medborgarlon, men fragan har levt vidare. Arbetssituationen for personer
med utvecklingsstorning och kravet pa 16n i stéllet for pension har varit viktiga utma-
ningar. Likasa gjorde de komplicerade bestimmelserna kring arbetsoférmégenhetspen-
sionen och aterintrade i arbetet en medborgarlon intressant och aktuell 1994 — och man
kan siga att det ar den fortfarande. I dag d&r medborgarlon aktuella 4n nagonsin.

FDUV var med devisen "Kris ar
ocksa en majlighet” berett att
soka nya vagar under den djupa
ekonomiska nedgangen pa 90-
talet.Vid konferensen Resurs 94
ville man se fragorna fran nya
synvinklar. En av forelasarna var
den kanda konstruktivisten,
konstnaren Lars Gunnar

Nordstrom.

Men det fanns dven andra satt att narma sig ett kreativt tinkesatt. Fran Sverige redogjorde
Marten Nordlund for olika former av aktivering inom de svenska kommunerna. Detta
ldg sdkert i linje med vad deltagarna atminstone i viss man hade forvantat sig. Men
Resurs 94 ville uppmuntra till att bryta upp fran invanda miljoer och tankesatt. En av {6-
relasarna var konstnaren och konstnarsprofessorn Lars-Gunnar, Nubben, Nordstrom,
kind som en av Finlands framsta modernister. Lars-Gunnar Nordstrém var en ofta sedd
gastforelasare i olika ssmmanhang. Denna gang analyserade han — delvis med sjalvupp-
levda exempel dnda fran andra virldskrigets skyttegravar — krisens vasen och verkningar.
Han sammanfattade mycket av det som kunde sidgas vara FDUV:s och 6vriga arrangorers
budskap till seminariets deltagare. En kris kan antingen forlama eller utlosa helt nya
krafter. Det ar givetvis den sistndmnda reaktionen det giller att grabba tag i, och vinda
situationen fran hopploshet till hoppfullhet. Resurs 94 avslutades med en paneldebatt,
dar man forsokte fanga upp bade forslag och synpunkter fran konferensens deltagare.
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Steg for Steg grundas

”Livskvalitet — ett gott liv tillsammans” var temat for NFPU:s nordiska kongress i Marie-
hamn &r 1995. DUV pa Aland var lokal arrangor for kongressen. Livskvalitet — vars och
ens ratt att bestamma over sitt eget liv blev ett allt viktigare tema pa 9o-talet. Temat for
FDUV:s forbundskongress ett ar senare i Borga var kommunens roll som serviceprodu-
cent. Men det blev inte kommunala nedskédrningar utan en betydligt positivare hiandelse
som kom att viacka den storsta uppmarksamheten vid kongressen —grundandet av for-
eningen Steg for Steg. I och med att foreningen grundandes tog personer med utveck-
lingsstorning bade bokstavligt och bildlikt ett jattesteg framéat mot synlighet och inflytande,
inte enbart inom sin narmiljo utan som en fullvardig medborgare i sitt eget land.

FDUV kulturdagar i slutet av 70-talet pA Hanaholmen f6r personer med utvecklingsstor-
ning hade inlett arbetet for medinflytande i Finland. Deltagarna kom da fran bade Finland
och Sverige. Ar 1983 ordnades den forsta Stortriffen for personer med utvecklingsstérning
pa Lepolampi i Esbo. Stortréaffen blev efter det en aterkommande hiandelse. I samband
med forbundets medbestimmandeprojekt i mitten av 8o-talet tillkom dven den riksom-
fattande medbestaimmandegruppen som malmedvetet arbetade for att starka inflytande
for personer med utvecklingsstérning bade inom FDUV och samhéllet i stort. Forbunds-
kongressen i Mariehamn 1984 innebar ett stort genombrott. Medinflytande utgjorde
hela kongressens tema, och efter Mariehamn ordnades under forbundskongressen alltid
ett parallellprogram for dem som upplevde att det ovriga kongressprogrammet var for
svartillgangligt.

Vid forbundskongressen i Borga drygt tio ar senare var tiden saledes mogen for att grunda
en egen organisation for personer med utvecklingsstorning. De hade redan tidigare
kunnat delta i den riksomfattande medbestammandegruppen och DUV-foreningarnas
fritidssektioner. En del av fritidssektionens medlemmar hade dven borjat verka aktivt
inom DUV-foreningen som helhet. I en del fall hade fritidssektionen inneburit en majlighet
till en plats i foreningens styrelse. Denna plattform for paverkan skall inte underskattas,
men efterhand véxte behovet att direkt pa riksplan kunna féra fram stillningstaganden,
till exempel kravet pa eget boende och 16n for utfort arbete. Medbestammandegruppen
inom FDUV hade statt i forsta ledet da det gillde forslag om hur omsorgens tjanster
kunde fornyas. Med en sjalvklarhet som endast egen erfarenhet ger kunde man konsekvent
hiavda normaliseringens grundprinciper; eget liv, eget boende, 16n for utfort arbete och
fullt deltagande i samhallslivet.

Grundandet av Steg for Steg vid FDUV:s kongress i Borga 27.10.1996 blev en mediehdn-
delse. Laka och Lira konstaterar: "TV-nytts narvaro gav extra krydda &t motet, som blev
val rapporterat i massmedia. Det var inte bara TV-nytt som var i farten, utan ocksa Bor-
gébladet, Radio Ostnyland och FNB. Finska Notisbyrans redaktor fiste stor vikt vid
motet. Tack vare FNB skrev ménga finska tidningar runtom i landet om den nya riksfor-
eningen Steg for Stegs uppkomst. ”
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Grundandet av Steg for Steg var en mediahandelse. Har staller TV-nytt in kamerorna for ljud

och bild.Vid podiet Thua Oling som valdes till foreningens forsta ordforande.

Ett svep over salen vid det
konstituerande motet for
Steg for Steg.
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Steg for Stegs konstituerande mote visade att de diskussioner om manipulering och fjarrs-
tyrning, som tyvarr i olika skeden atfoljt diskussionen om medbestammande och lattill-
ganglig information, saknade grund. Steg for Steg valde sin styrelse efter en noggrann ut-
vardering vid motet. Lika och Lira rapporterar att métets ordférande Jukka Routimo
fick utlysa manga omrostningar innan métet var 6ver och den nya styrelsen var vald.
Trots omrostningarna var det ingen 6verraskning att Steg for Stegs forsta ordforande blev
Tua Oling. Steg for Steg fattade ocks4 beslut om att ansluta sig till FDUV, men med en an-
nan status dn ovriga medlemsforeningar. Steg for Steg hade redan fran borjan en riksom-
fattande verksamhet och har dven haft mojlighet att fora fram andra asikter 4n de som
omfattats av FDUV. I praktiken har det dock tillsvidare inte kommit fram nagon fraga dar
Steg for Steg och FDUV pa ett grundlaggande sétt skulle ha befunnit sig pa olika linjer.
Daremot har Steg for Steg fortsatt att vara nagot av en foregangare for FDUV som helhet
da det giller fragor om medborgerliga rattigheter och fornyelse av samhélleliga tjanster.
Fragan om hur en forening for personer med utvecklingsstorning borde organiseras och
vilken typ av verksamhetsinriktning den borde vilja var mycket aktuell vid den tid da
Steg for Steg grundades. Vid FDUV:s kongress i Mariehamn 1984 hoppades Pie Blume
att DUV skulle kunna undvika en del av de "grynnor” FUB kort pa. Den viktiga fragan
var om en forening for och med personer med utvecklingsstorning skulle kunna vara en
del av moderorganisationen, eller om man borde starta fran ett helt tomt bord. Det sist-
namnda kunde dven uppfattas s&d bokstavligt att den nya foreningens ekonomi dven
skulle vara fri frdn bindningar.

De flesta inom DUV upplevde sa klart att man hade ett ansvar att stoda en forening som
grundats av personer med utvecklingsstorning. Men var det basta stodet? Och vad betydde
det i sa fall for personer med svir utvecklingsstorning? Aven om Pie Blume i sitt anforande
i Mariehamn forutspadde ett eget forbund for personer med utvecklingsstorning ser laget
inte helt ut sd i dag. I Sverige har Riksforeningen Klippan ett nira samarbete med FUB,
men samtidigt finns foreningen Grunden som ar helt sjalvstandig. Forst ut pa plan med
en egen organisation bland de nordiska linderna var Danmark, dir man 1993 grundade
Udviklingshemmeds Landsforening (numera Landsforbund) ULF, som fick en forhal-
landevis sjalvstandig stallning gentemot moderorganisationen LEV. En motpol utgor pa
sétt och vis NFU, den norska intresseorganisationen. Har hivdar man att ingen skillnad
bor goras mellan organisationens olika personmedlemmar och att intressebevakningen
for personer med utvecklingsstorning bor kunna handhas integrerat inom NFU. Det ar
en linje som uppenbarligen fortfarande ar ett rattesnore for den norska organisationen.
I och med Inclusion International och Inclusion Europe fick foreningar for och med per-
soner med utvecklingsstorning bade en internationell och en europeisk anslutning. Deras
inflytande backas upp av Inclusion Europes Platform of Self-advocates, plattformen for
sjalvforesprakare, dit bade Steg for Steg och dven foreningens systerorganisation Me Itse
valt att ansluta sig. Samtidigt existerar savil pd Europaplanet som internationellt den
obundna organisationen People First. Foreningen representerar pa sétt och vis det alter-
nativ som foresvavade de aktivister som arbetade for ett helt sjalvstandigt organisations-
arbete for personer med en utvecklingsstorning.
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Steg for Steg fick ett Gverviagande — ja man kan gott siga ett overvildigande — positivt
mottagande inom DUV. Man var frén allra forsta borjan instélld pa att foreningen skulle
ha alla mgjligheter att sjalvstandigt och fritt fatta sina egna beslut. Ingen inom férbunds-
styrelsen ifragasatte (vad jag kan erinra mig) nagonsin foreningens betydelse eller sty-
relsens formaga eller kompetens. Tvartom utgick man fran att FDUV:s roll var att hjilpa
och stoda med "rad och dad”, diar sddana efterfragades. Men dessa skulle inte patvingas.
FDUV lyckades av allt att doma undvika atminstone négra av de blindskir och grynnor
som det varnats for i Mariehamn. Steg for Steg har kunnat kopa tjanster av FDUV
eftersom RAY redan fran borjan gétt in med st6d till foreningen. Steg for Steg har séledes
béade spelrum och en sjilvstandig stillning, samtidigt som man pa ett naturligt satt har
kunnat bevara sin samhorighet med DUV-rorelsen.

Forbundets fritidssekreterare, Mailen Murmann, var
med i handelsernas centrum under hela den tid
inflytandeverksamheten for utvecklingsstorda vaxte
fram. Har ses Mailen (langst till vanster) foljd av
Thua Oling, Steg for Steg, Ulla Topi, Me Itse, och
Marjatta Tammisto, Tukiliitto. Verksamheten hade
redan fran borjan manga nordiska och europeiska
kontakter. | bakgrunden pa bilden syns ingangen till
UNAPI, FDUV:s franska systerorganisation.

ppgifterna som fritidssekreterare hade dnda sedan starten 1971 handhafts
Uav Mailen Murmann (tidigare Hellman). Mailen Murmann var den som
byggde upp de forsta kontakterna till olika regioner i Svenskfinland, da det gdllde
fritidsverksamheten. Hon arbetade dven intensivt med att utveckla sommarld-
gerverksamheten till vad den dr i dag. Frdn ndgra ldagerplatser i Nyland och
Osterbotten utvecklades verksamheten till som mest 6ver ett tjugotal ldger och
med cirka 500 deltagare per ar. Ldgerverksamhetens innehall har dven radikalt
dandrat karaktdr. Det gdller bade antalet och typen av ldger liksom ldgrens pro-
gram. Mailen Murmann byggde dven upp de forsta kontakterna till Norden, da
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det gdllde fritidsverksamhet, och var med om att grunda fritidssektionerna inom
DUV som helhet.

Till de nya utmaningarna horde medbestimmandearbetet, som hon aktivt har
varit engagerad i dnda sedan verksamheten borjade vdxa fram i slutet av 70-talet,
bland annat med de sa kallade Temadagarna pa Hanaholmen. Mailen arbetade
med dessa fragor inom arbetsgruppen for medbestimmande och deltog sedan
borjan av 9o-talet i det nordiska arbetet for medbestammande. Efter tillkomsten
av Steg for Steg och Me Itse hade dessa forening en egen representation vid nor-
diska méten. Mailen blev den som fick ta hand om kontakten till Steg for Steg, as-
sistera Steg for Steg i dess inhemska verksamhet liksom utgora ett stod for
foreningen i det nordiska arbetet.

Mailen Muurman pensionerades 1.3.2011 efter en sdllsynt omfattande och gedigen
verksamhet inom FDUYV pa olika poster inom fritids- och lagerverksamheten samt
som stéd for foreningen Steg for Steg. Aven efter sin pensionering har hon aktivt
deltagit i arbetet genom olika uppdrag sdvdl for FDUV som Steg for Steg.

FDUV var plotsligt stor — pa gott och ont

I slutet av 9o-talet var FDUV da det gillde resurser, personal och uppfattningen om sig
sjalv en helt annan organisation an den som inledde 80-talets verksamhet. Nagra ar in
pa 8o-talet hade FDUYV sju anstillda en budget pa cirka 500 000 mark och kanslilokaler
pa cirka hundra kvadratmeter. I slutet av 9o-talet uppgick forbundets budget till cirka
fem miljoner mark. De anstillda hade utokats till 14 och skulle snart bli flera. Vid sidan
av forbundskansliet disponerade forbundet lokaler vid Handelsesplanaden i Vasa och
beredde sig pa att dntligen lamna sitt tranga kansli pa Tologatan i Helsingfors. Visionen
var ett handikapphus i samarbete med andra finlandssvenska handikapporganisationer.

Personalen pa 90-talet

Ett omrade inom FDUV som utvecklades i rask takt var den som kallades forsoks- eller
utvecklingsverksamheten. Den hade fétt sin borjan genom de utvecklingsanslag som ur-
sprungligen hade beviljades av socialstyrelsen, och fran mitten av 80-talet av Penning-
automatforeningen. Ett av de forsta resurstilliggen skedde inom SIVUS-projektet, dar
pol.kand. Lars Rikberg blev anstilld som bitridande projektsekreterare under tiden
1.5.1990—11.3.1991. Han eftertraddes av pol.kand. Gunveig Soderbacka 1.9.1991—
31.12.1992, den sista ménaden pa halvtid.
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Ar 1990 skedde ocksa en forstirkning av kansliets administration. Brita Wiahrn anstilldes
24.9.1990 som bitradande kanslist. Brita Wahrn avgick dock pd egen begiran efter att ha
varit anstilld enbart en ménad. Hon efterf6ljdes av Margareta ”Stina” Tolvanen, som
stannade hos FDUV #nda fram till sin pensionering ar 2005. Ar 1991 anstilldes redaktor
Maria Osterlund som redaktor for LL-Bladet, som tidigare varit journalist vid Hangébla-
det. I och med att Maria Osterlund anstilldes kunde den svenskspréakiga redaktionen for
LL-Bladet etableras pa en siakrare grund. Tidigare hade uppgifterna handhafts av FDUV:s
informationssekreterare genom olika specialarrangemang.

Forbundet hade under en langre tid 6vervagt mojligheterna att upprétta ett filialkansli i
Vasa. Behovet blev akut i och med att pol.stud. Anita Norrgran anstilldes som tillfallig
bitradande ldgersekreterare for sommaren 1991. For detta &ndamal hyrdes 9,3 kvadrat-
meter vid Handelsesplanaden 23 i Vasa. Hirmed inledde FDUV sitt givande samarbete
med Svenska litteratursillskapet och Osterbottens svenska landskapsforbund. Land-
skapsforbundet skulle senare omvandlas till en samkommun for kultur och utbildning.
Hyreskontraktet forlingdes eftersom Rudolf Westergard kunde anstillas som regional
verksamhetsledare frdn 25.3.1992. Rudolf Westergard var anstilld som regional verk-
samhetsledare fram till sin pensionering &r 2005. Genom en 6verenskommelse med Va-
saforeningen fungerade han samtidigt som foreningens verksamhetsledare.

Rudolf Westergard blev FDUV:s
forsta regionala verksamhetsledare.
Hans kontaktnat i landskapet torde
fortfarande vara svart att Sver-
traffa, trots IT och Facebook.

Pa bilden sitter Rudolf tillsammans

med sin son UIf.

udolf Westergard blev FDUV:s forsta regionala verksamhetsledare for

Osterbotten. Som fordlder och aktivt verksam pd olika fortroendeposter
inom forbundet och Vasaforeningen kdnde han organisationen, dess behov och
verksamhetssdtt utan och innan. Samtidigt hade han genom ansvarsfulla poster
inom andelsrorelsen haft mojlighet att stifta god bekantskap med det svenska
Osterbotten och hade éverhuvudtaget ett gott kontaktndit dven till andra delar av
Finland.

2906



Hans framgangar berodde ladngt pa formdgan att ta mdnniskor, halla i tradarna
utan att kommendera eller fjarrstyra, men i stdllet lyfta fram och koordinera de
redan starka ésterbottniska DUV-forningarnas verksamhet. Rudolf Westergard
hade fore sin anstdllning som regional verksamhetsledare innehaft méanga viktiga
fortroendeposter inom DUV-organisationen. Han horde ocksa till de bdrande fri-
villiga krafterna i Vasaforeningen. Fran ar 2001 assisterades Rudolf Westergard
av Annika Bjorne, som dr 2005 eftertrddde honom som verksamhetsledare.

Efter Birgitta Ericson anstélldes Curt-Henrik Boucht fran 20.10.1992, till sin pensionering
ar 2005, som informationssekreterare for forbundet och redaktor for tidskriften Laka
och Lira. Curre Boucht insatser for informationssamarbete berors pa annat stélle i denna
framstallning (se kapitlet Informationskampanjerna).

Marita Maenpai som varit forbundets utbildningssekreterare sedan 1988 anholl i borjan
av 1996 om ett ars tjanstledighet for att arbeta inom Folkhilsan. Fran borjan av 1996
tjanstgjorde Lisbeth Hemgard som hennes vikarie. Ett ar senare aterupptog Marita Ma-
enpad sin gamla tjanst, men detta som halvtidsanstilld. Lisbeth Hemgard kvarstod som
sekreterare inom utbildningen, fran 1997 som ordinarieanstilld. Samtidigt utékades an-
stallningen till 70 procent av en heltidstjanst. Efter en paus pa tio ar med utlandsvistelse
och engagemang inom radion, atervinde saledes Lisbeth Hemgard till FDUV, och till
uppgifter som s& smaningom forde henne till verksamhetsledarposten i organisationen.

Tillkomsten av Liarum i Vasa 1994 har berorts utforligt under rubriken ”Skolan éter i fo-
kus”. Ekonom Anders Dahlbéck blev 1994 Larums forsta projektsekreterare och fran och
med 1997 dven VD for det nyskapade Larum-forlaget, som till 100 procent dgs av FDUV.
Ar 1999 6vergick han till Folkhilsan efter att framgangsrikt ha byggt ut Larum, speciellt
da dess forsiljningsverksamhet. Han eftertrdddes av ekonom Camilla Sundqvist. Som
aven noterades i samband med 6versikten 6ver FDUV:s insatser for skola och utbildning
blev pol.kand. Asa Juslin anstilld inom interregprojektet "The Navigator”. Namnet dndras
snart till det mera svenska Regional Navigator. Samarbetspart inom projektet var Finlands
Svenska Synskadade. Asa var verksamhet inom férbundet under aren 1997-1999. Lena
Nyman var anstilld som regional sekreterare for sodra Finland inom projektet DIALOG
med uppgift att stoda DUV-foreningarna 26.3.1997—31.3.1999. Projektet lades ned 1999
i brist pA medel. Under ar 1999 anstilldes dven ped.mag. Camilla Sven-Liavdg och
ped.mag. Han-Erik Jansson som pedagogiska utvecklare vid Larum. Det bor ytterligare
noteras att Kari Lautjarvi fran och med 6.2.1999 anstilldes som ordinarie kanslibitrade
vid forbundskansliet.
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DIALOG eller MONOLOG inom forsoksverksamheten?

FDUV var under 9o-talet starkt inriktad pa att &stadkomma en modernisering av om-
sorgen i Finland. Som framgatt i avsnitten om forsoken att reformera lagstiftningen och
diskussionen om kommunens roll var FDUV och hela DUV-rorelsen engagerad i dessa
fragor. En viktig del av anstrangningarna var otvivelaktigt att forsoka stéda Karkulla
kommunalférbund i att avveckla institutionen och utveckla nya serviceformer. Kommu-
nalforbundet hade sjalv pa ett elegant satt formulerat en nyckelfras for sina méalsattningar
— avveckling genom utveckling.

Inom pilotprojektet for Karkulla ingick ett delprojekt som fick namnet DIALOG. Detta
var avsett att stirka verksamheten bland anhoriga. Delprojektet gillde ocksa kommuni-
kationen mellan anhoriga, personer med utvecklingsstérning och de lokala myndighe-
terna. Med ledning av de goda erfarenheter FDUV fitt av verksamheten i Osterbotten,
ville man inom ramen for projektet anstilla en regional sekreterare for sodra Finland.
Liksom for hela pilotprojektet beviljade RAY inte heller medel for DIALOG. Det kan no-
teras att FDUV samtidigt ansokte om finansiering for DIALOG fran EU. Projektet avan-
cerade fram till "den europeiska projektportfoljen”, men avslogs dock, sa gott som pa
mallinjen. Trots att det siledes sdg morkt ut med finansieringen anstélldes pol.kand.
Anna Lena Nyman. FDUV kunde genom Anna Lena Nymans arbete bygga upp ett infor-
mellt kontaktnait i regionerna, som darefter 6vertogs av projektet Chansen inom utveck-
lingsverksamheten. Chansen byggde pa ett nytt koncept for att sammanfora brukare och
beslutsfattare. Det gillde att gemensamt finna l6sningar som kunde fungera i den miljo
dar aven personerna det angick befann sig. Man uteslot inte kontakter till beslutsfattare
pa riksniva. Utgédngspunkten var emellertid att de som var narmast berorda av frages-
tillningarna sjdlva skulle framldgga sina problem. Som en del av denna verksamhet traf-
fade en grupp foraldrar ddvarande omsorgsminister Eva Biaudet for att diskutera avlast-
ning. Det visade sig att ministern verkligen vardesatte mojligheterna att direkt kunna
diskutera med dem som fragan berorde allra mest, nimligen anhoriga till personer med
svar utvecklingsstorning. Den har och manga andra diskussioner inom projektet med-
verkade till en ny medvetenhet om vad som behovde goras. Det var ett arbete som
fordrade bade lyhordhet och respekt for individen, ndgot som tyvirr inte alltid varit en
sjalvklarhet inom finlandsk omsorg.

Projektet Regional Navigator med uppgift att stoda yrkesutbildning och anstéllningar pa
den fria arbetsmarknaden gick mot sitt slut ar 1999 och forbundsstyrelsen hade anledning
att aterkomma till den usla situationen pa arbetsmarknaden for personer med en ut-
vecklingsstorning. Detta var en anledning till att FDUV for ar 1999 lanserade projektet
Visa vagen, som skulle stoda “savil skraddarsydda arbetsplatser pa den fria arbetsmark-
naden som olika fritidsaktiviteter och sociala natverk”. Trots goda motiveringar och nya
“formuleringar” blev RAY-utdelningen dven denna gang en besvikelse, projektet Visa va-
gen erholl inga medel. Tva miljoner mark beviljades dock till andra organisationer for
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likartade andamal. Tidigare hade Work-Out-projektet om laroavtalsutbildning, som ut-
arbetats tillsammans med Karkulla, avvisats av Horizon-helheten inom EU:s bidragspa-
ket.

Sammanfattningsvis kan man sdga att FDUV uppenbarligen var for tidigt ute med méanga
av sina projekt. Den dialog man stravade efter forbyttes till en monolog da det géllde be-
hovliga understod. Men trots motgéngar gav anstrangningarna dock resultat, &ven om
pa litet langre sikt. I den meningen férde DUV-organisationen trots allt en fruktbar
dialog.

Lattlast i olika former

En storre framgang for FDUV inom utvecklingsverksamheten blev i stillet satsningen pa
skolan, laromedel och lattlast. Lairum kunde péa en kort tid etablera sig som den viktigaste
aktoren inom omréadet i Svenskfinland, och den lattlasta nyhetstidningen LL-Bladet hade
framgangar bade betriffande innehéllet och upplagan. Slutligen kunde ny arbetskraft
inom den pedagogiska utvecklingen knytas till forbundet. Det sistnimnda skedde som
ett resultat av samarbetet med Det finlandssvenska specialpedagogiska centret Speres.
For detta samarbete har redogjorts tidigare under rubriken ”Skolan ater i fokus”. Efter
omfattande diskussioner kunde man infor verksamhetsaret 1999 enas om att Speres
skulle kopa pedagogiska tjanster av FDUV. Det specialpedagogiska centret hade i stats-
bidrag beviljats 70 procent av totalkostnaderna for en pedagogisk utvecklare. Dessa
medel kanaliserades nu till FDUV och Larum. Den slutliga l6sningen blev att tva peda-
gogiska utvecklare kunde anstillas fran 1999, namligen ped.mag Camilla Svens-Liavag
och ped.mag Hans-Erik Jansson. Betydelsen av denna resurs skulle bli allt klarare ju
langre in pa 2000-talet verksamheten avancerade.
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Engagemang internationellt
och inom Finlands
naromraden

UV-organisationen inledde i mitten av 80-talet sitt engagemang i det interna-

tionella bistandsarbetet. Pa forslag av DUV-féreningen grundade FDUV en bis-

tdndsfond for utvecklingssamarbetet. FDUV:s insats kom att rikta sig till Kenya
och Mathareskolan for funktionshindrade barn. Forbundet var med om att bygga upp
skolan fran borjan. I borjan av ar 1992 minskade staten kravet pa sjélvfinansieringen for
organisationerna. Denna del skars ned till 10 procent av den totala summan, vilket i prak-
tiken betydde mojligheter till en storre insats. Forutom att FDUV:s anslag for Mathares-
kolan kunde hojas gick man i samarbete med SHIA in for ett nytt och betydligt storre
projekt, som omfattade hela Kenya. Samarbetspartnern, SHIA, representerade de olika
handikapporganisationer i Sverige. Det gemensamma projektet stodde det organiserade
fordldraarbetet i landet. Samtidigt nidde man ut med information till familjer med barn
som hade en utvecklingsstorning. Totalt blev detta ar 1992 85 000 mark, for Mathare-
projektet och 225 000 mark for niatverket i Kenya. Om vi ytterligare lagger till de medel
som kanaliseras via svenska SHIA kunde man saledes rikna med kénnbara insatser.

FDUV:s kanslisekreterare, Helena af Hallstrom, overlamnar handlingar gillande forbundets stod

till Mathareskolans rektor.
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FDUYV samarbetade i Kenya med
Sveriges bistandsstiftelse SHIA.

Pa bilden har FDUV:s Helena

af Hallstréom en genomgang med
SHIA:s representanter, fran vanster
Lars Bolander och Viktor Wahlstrom.

FDUYV och dess medlemsforeningar hade inom en tidsrymd av cirka 7 ar kunnat flerdubbla
sina insatser. En viktig orsak var givetvis att man pa faltet 4nda sen start visat ett stort
intresse. Man hade med inlevelse f6ljt de rapporter som till exempel getts om Mathares-
kolans vardag och utveckling fran en “6lbar” i Nairobis slum till en skola som genom sina
kvaliteter blivit ett foredome. Méanga fordldrar med barn utan behov av specialinsatser
hade girna hade satt sina barn i Mathare — om regelverket hade tillatit det. Har holl man
faktiskt pa att lyckas med nagot som sillan skett pa andra héall, namligen sa kallad
omvind integration. Manga ar var FDUV:s bidrag till det gemensamma projektet lika
stort, om inte storre, an SHIA:s, trots att den senare organisationen representerade be-
tydligt storre resurser.

FDUV:s kanslisekreterare, Helena af Hallstrom, handhade dnda sedan bistandsverksam-
heten inleddes dess koordinering och administration. Helena af Hallstrom var till sin ut-
bildning diplomkorrespondent med sprak som ett starkt omrade och borde egentligen
ha beklitt posten som FDUV:s internationella sekreterare. Om vi inom FDUV skulle ha
insett att organisationens ménga internationella uppdrag och EU-projekt hade fordrat
detta! Nu fick hon som kanslisekreterare dnda de facto tjana organisationen som inter-
nationell sekreterare. Helena gjorde tillsammans med FUB:s och SHIA:s representanter
flera resor till Kenya for att pa ort och stille bilda sig en uppfattning om laget. Ursprung-
ligen fran Sverige hade hon givetvis en fortursratt da det gillde att 6vertyga de svenska
representanterna om Kenyaprojektens betydelse. Men dven i Finland fick FDUV mycket
positiv uppmarksamhet for det samarbete som inletts med SHIA och satsning framholls
ofta som en modell for annat griansoverskridande bistandsarbete.

Till bistdndsarbetet hor tyvarr dven att kimpa mot bade korruption, inbitna fordomar
liksom kulturellt betingade olikheter. Inom Mathareskolan forekom efter en god start
problem inom ledningen, som det atgick mycket energi att reda ut. Energi som givetvis
hellre borde ha kunnat anviandas for att trygga skolans utveckling. Det som fororsakar
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problem inom en mindre krets kan dven forekomma inom ett storre natverk, med den
skillnaden att fragestillningarna dar ar an mer komplicerade och svirbemastrade. Jag
avser har de motsattningar som forekom mellan de olika organisationerna for anhoriga i
Kenya. Detta blev kanske den storsta besvikelsen for dem som gick in i natverksprojektet.
Projektet lyckades i varje hiandelse i manga av sina malsattningar. En av de storsta fram-
gangarna var redan det faktum att man inom nétverket med egna krafter lyckades be-
mastra motsattningarna och ga vidare mot nya mal.

ILSMH - Inclusion International

FDUV hade i slutet av 80-talet anslutit sig till den sa kallade internationella foraldraligan,
International League of Societies for Persons with a Mentally Handicap — ILSMH. Detta
skedde genom att forma en nationell federation, dir medlemmarna var FDUV och Tuki-
liitto. Biagge organisationer handhade i tur och ordning representationen vid ligans
moten. FDUV var representerat vid ligans samtliga varldskongresser under 9o-talet.
Kongresserna holls i Paris 1990 och i New Delhi 1994, dar FDUV hade Finlands mandat,
liksom i Haag 1998. Kongressen i Paris berordes redan i inledningen till framstallningen
om "FDUV:s go-tal”. Temat for kongressen i Dehli var A Community for All — Families
on the March (Ett samhaélle for alla — familjer pa marsch framat). Har var det var givet
att situationen for personer med utvecklingsstorning i utvecklingslianderna, i detta fall
Indien, skulle viacka det storsta intresset. Budskapet var att situationen i detta jatteland
inbjod till att utveckla stod och service inom det lokala samfundet.

Den av ligans kongresser som kanske framtrader mest pa 90-talet ar kongressen i Haag.

Den blev ett prov pa styrkan hos sjilvforesprakarna, d.v.s self advocate-rérelsen. FDUV var
intensivt med i rorelsens alla skeden. Pa bilden fran vanster Steg for Stegs ordférande Thua
Oling och kommande ordférande Ritva Sund under en paus i kongressen i Haag.Vid sin sida har

de FDUV:s projektsekreterare Anna Lena Nyman.
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Den av ligans kongresser som kanske framtrader mest pa 9o-talet dr kongressen i Haag.
Temat har ar Working towards Human Rights and Social Justice (I arbete for manskliga
rattigheter och social rattvisa ). Kongressen blev ett prov pa styrkan hos sjalvforesprakarna,
self advocate —rorelsen. Steg for Steg deltog nu for forsta gangen i den internationella or-
ganisationens virldskongress. Féreningens representerades av sin ordfésrande Tua Oling,
som med liv och lust gick in i diskussionerna. Deltagandet for sjalvforesprakarna, hade
forberetts genom en prekongress om medinflytande med mottot "Tillsammans ar vi
starka”. Kongressen foljdes dessutom upp av ett projekt med samma namn. Jag var
kanske inte den enda bland kongressdeltagarna som kom att tdnka pa den forsta tysta
demonstrationen av personer med utvecklingsstorning vid ILMSH:s kongress om nor-
malisering i Hamburg dryga tio ar tidigare. Da stod de som demonstrerade mot att inte
ha blivit horda tysta i en rad nedanfor kongresspodiet. Aven salen blev stum. S sméi-
ningom kom nagra av delegaterna sig for att ta upp en applad och stéda gruppen med
uppmuntrande rop. Men kongressarrangorerna verkade narmast chockade. Nu drygt tio
ar senare var representanterna for Steg for Steg och deras systerorganisationer i centrum
for uppmarksamheten.

Vid sidan av brukarrorelsen ILSMH, som under 9o-talet andrade namn till Inclusion In-
ternational, hade FDUV aven kontakt med den internationella organisationen for ett ve-
tenskapligt studium av omsorgen, IASSID. Detta betyder inte att allt denna organisation
framforde skulle ha kunnat skrivas under av FDUV. I manga fragor hade man avvikande
asikter. I en del fall var det bara frigan om nyanser, men da det till exempel gillde forsk-
ningsetik kunde man definitivt vara av olika &sikter. IASSID holl sin tionde varldskongress
i Helsingfors 8—13.7.1996 och FDUV var givetvis narvarande. Genterapi var ett av de
presenterade omradena och FDUV hade genom verksamhetsledare tillfille att i en tv—
intervju klargora forbundets instéllning. I intervjun uteslots inte genterapi helt som en
behandlingsform i framtiden, men samtidigt understros de etiska dimensionerna och att
hela fragan beklagligtvis pa ett negativt satt aktualiserat ratten till ett fullvardigt liv for
medborgare med en funktionshdmning,.

FDUV bygger natverk — europeiskt och internationellt

FDUYV ordnade vid IASSID-konferensen i Helsingfors ett informellt mote mellan en stor
del av styrelsen for Inclusion International (f.d. ILSMH). Fran FDUV deltog viceordfo-
rande Virpi Schauman, styrelsemedlemmen Birgitta Sundqvist och fran kansliet Helena
af Hallstrom, Maarit Aalto och undertecknad. Inclusion Internationals styrelse repre-
senterades av ordféranden Wiktor Eigner. Av en hiandelse var ytterligare tva ordférande
i Inclusion International representerade, namligen tidigare ordféranden Viktor Wahlstrom
och Diana Richler fran Kanada, som senare skulle bli vald till viarldsorganisationens ord-
forande. Varken hon eller ndgon annan visste vid denna tidpunkt vad som skulle komma,
men hon uppvisade onekligen redan da alla de egenskaper som sa smaningom gjorde
henne till en av organisationens skickligaste och mest vilorienterade ordforanden. Vid
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motet deltog ocksd en annan framtida Finlandsvén, hollindaren Vim van Empel. Han
var ordforande for varldsorganisationens Europakommitté, som snart skulle bli Inclusion
Europe. Aven han var vid métet omedveten, kanske i vissa avseenden lyckligt omedveten,
om sin kommande roll som inspirator och inpiskare da det gillde att fd Finland med i
Europasamarbetet. FDUV stod alltsd som vard for métet och som motesplats hade valts
Nylandska Jaktklubbens Klippan, en sommarrestaurang pa en 6 i Helsingfors hamn.

Med pa motet var dven professor Gunnar Dybwad, omsorgens grand old man oavsett
land och virldsdel, FUB:s ddvarande ordférande Elaine Johansson och Norges blivande
general, string da det gillde avveckling av institutioner, Ingvald Bastesen fran Sosialde-
partementet.

Ytterligare deltagare var Gun Eklund, ny omsorgsdirektor pa Karkulla, och professor
Stanley Herr. Den sistnamnda hade méanga internationella uppdrag och var troligen
redan da ordforande i AAMR, den amerikanska intresseorganisationen for personer med
en utvecklingsstorning.

Motet pa Klippan 11.7.1996 blev en framgang for FDUV:s kontakter med Inclusion Inter-
national. Deltagarna fran FDUV fick ta del av viktig kunskap och aktuell information.
Maénga av gasterna skulle under det kommande artiondet inta viktiga poster inom arbetet
for personer med utvecklingsstorda, savil internationellt som nationellt. Diskussionerna
blev givande och &sikter och idéer formligen flodade fram. Deltagarna uttryckte sin be-
undran over att FDUV, som dnda representerade minoriteten i landet, kunde ha ett sa
stort kontaktnit. Natet av kontakter var inget sjalvindamal, utan avsag givetvis att 6ka
mojligheterna till inflytande i de fragor FDUV bedomde som viktiga. Faktum var att det
aktuella motet inspirerade till en konkret deklaration "The Helsinki declaration”, en rat-
tighetsdeklaration for personer med en utvecklingsstorning. Den slutliga texten utarbetade
professorn och juristen Stanley Herr pa FDUV:s kansli foljande dag. Samma idé togs
som bekant senare upp av Forenta Nationerna. Jag lamnar osagt om ndgon av de narva-
rande pa Klippan kan ha blivit inspirerade till ett fortsatt arbete med fragan.

Insatser i Estland

I redogorelsen for nya trender under 9o-talet berérdes forindringarna i Osteuropa och
Baltikum. I detta sammanhang beskrevs dven det samarbete FDUV tidigt inledde med
Eesti Tugliit, eller som namnet snart forkortades EVPIT. Da det géllde situationen i de
tre baltiska landerna fanns problemen ofta inom attityder och ideologi. Lianderna hade
varit avskuren fran utvecklingen i viast sedan 40-talet. Integrering och normalisering var
okanda begrepp. Men samtidigt var man oppen for nya idéer, och speciellt Estland vande
sig i borjan av 9o-talet mot Finland och Norden dé det gillde att fornya samhallet.

Utvecklingsstorning hade tidigare varit i det narmaste tabubelagt. Det var ett amne som
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man varken ville eller kunde berora i offentligheten. I den mén fragan berordes gick in-
formationen ofta ut pa att skuldbeldgga foraldrarna. De ansdgs ofta sjalva ha vallat sina
problem genom avvikande beteende, framfor allt alkoholism (se dven kapitlet VALTAVA-
reformen). En av de stora utmaningarna var saledes att fraimja en integration i samhallet
och stoda integrerade serviceformer. Detta var bakgrunden till samarbetsprojektet Inc-
lusive Estonia, dar redan namnet antydde huvudmalsattningen. Projektet ville bana vig
for ett Estland som dven inkluderade medborgare med en funktionsnedséttning. De mél-
sattningar som man valt for projektet var ingalunda sjalvklara i Estland pa 9o-talet. De
tidigare barn- och vuxeninstitutioner, ersattes visserligen undan for undan av olika ser-
vicecenter, men de blev ofta ett slags mini-institutioner. Eesti Tugiliit var dock vid denna
tidpunkt installd pa att 6ppna ett “skyltfonster” for integrering inom dagvarden och ville
samtidigt forbereda mojligheterna till integrering inom skolan. Detta trots att man var
medveten om de stora problem som fanns inom skolan, bland annat 6verstora klasser,
foréldrade laromedel och en hierarkier inom lararkaren. Eftersom projektet hade ett sa
starkt stod inom Tugiliit, beslot FDUV att foreslé ett projektpartnerskap med Tukiliitto i
Finland och FUB i Sverige. Pa detta sitt ville man uppna en tillracklig bredd och férsoka
garantera att basta mojliga kunskap skulle kunna sta till buds for projektets olika delom-
raden. Diskussionerna inleddes redan under ar 1996 och efter ingdende prévning valde
man att ansoka om bidrag fran EU:s Phare-Lien-program. Denna var avsedd just for
denna typ av pilotprojekt och gav, om projektet godkédndes, en god finansiering av verk-
samheten. Utdelningen kunde séledes vara god, men konkurrensen givetvis desto hardare.
Verksamheten planerades ske pa tre orter i Estland, Tallinn, Tartu och Haapsalu (Tartus
historiska namn ar Dorpat, Hapsalu ligger inom Estlands gamla svenskbygd och ibland
anvands det svenska namnet Hapsal). Verksamheten planerades for cirka 20 barn i for-
skole- och skoldldern. Meningen var att utbilda assistenter for dagvarden och kring
femton fordldraradgivare. FDUV skulle ha hand om informationsbiten och projektets
overgripande koordinering, Tukiliittos ansvaromrade var integrationen och FUB svarade
for utbildningen av foraldraradgivare.

FDUV hade efter det ansokan inldimnats madjlighet att pa ort och stille ytterligare klargora
syfte och bakgrund. Helena af Hallstrom, som dven varit med om att gora upp projekt-
planen, redogjorde med framgang i Bryssel for planerna och Inclusive Estonia blev utvalt
som ett Phare-Lien-projekt och hela den ansokta summan 239 900 ecu (ca 230 000
euro) godkandes. Projektledningen lyckades i samarbete med Tugiliit knyta Kadri Tap-
person, en kunnig person med ett brett kontaktnit, till uppgiften som projektledare. I
ledningsgruppen representerades FDUV av Helena af Hallstrom och verksamhetsledaren,
Tukiliitto av sin organisationssekreterare Marjatta Tammisto och FUB av sin ordférande
Elaine Johansson. Bland personer anknutna till projektet, kan vidare noteras Lars Bo-
lander, FUB och SHIA i Sverige, samt Karkullas tidigare omsorgsdirektor Lasse Weckroth.
FDUV:s Curre Boucht svarade for projektets information. Bland annat gav man ut ett in-
formationsblad om integrering med det talande namnet "K6ik koos”, ”Alla tillsammans”.
Lisbeth Hemgard arbetade med integrationen inom skolan. For utvarderingen stod uni-
versiteten i Uppsala och Tartu.
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Projektet hade framgéng med integrering inom dagvarden. FDUV:s styrelse hade efter
projektets avslutning majlighet att besoka daghemmet Mannykapi (Tallkotten) i Tallinn,
diar man kunde folja med hur barn med behov av speciella insatser pa ett naturligt satt
deltog i hela daghemmets verksamhet. Hur utvecklingen varit efter det finns tyviarr inte
uppgifter att tillgd. Det som daremot stotte pa betydligt storre svarigheter — i och for sig
helt viantat — var 6vergangen till grundskolan. Endast nagra av de barn som var med i
projektet kunde fortsitta in i den egentliga skolan. I detta ssmmanhang kan man givetvis
peka pa att situationen i de ovriga projektlainderna, Finland och Sverige, i manga fall inte
varit stort battre. Utbildningen av foraldrarddgivarna upplevdes daremot som en klar
framgang. Forildraradgivarna kom i framtiden att ha betydelse for mgjligheterna till
stod till anhoriga inom Tugiliits verksamhet.

FDUYV startade samtidigt ett annat projekt i Estland med stod av medel som Utrikesmi-
nisteriet beviljat for insatser i vara naromréaden. Detta projekt var inte direkt anknutet
till Inclusive Estonia, men berorde fragor i samband med daghemsintegrering. FDUV:s
projekt gillde namligen tidig stimulering, dtgarder som ofta ar betydelsefulla for att en
senare integrering skall lyckas. Projektet leddes av Monica Akerblom, som utbildade tvi
estniska ansvarspersoner pa omradet. Dessa arbetade med méanatliga besok omfattande
cirka fem barn per ansvarsperson. Projektet kompletterade val FDUV:s andra insatser i
Estland.

FDUV:s finansiering under 90-talet

Under go-talet forindrades FDUV:s finansieringsstruktur i grunden. Ar 1990 beslét sig
kommunalférbundet for att sdga upp det avtal som slutits 1989, men beslot att pa vissa
villkor fortsitta kopa service. Samtidigt forhandlade man om ett nytt avtal. Ar 1990 hade
koptjansterna i stod av avtalet med Karkulla uppgétt till en dryg miljon mark. Under
1991 skedde en dramatisk minskning av koptjansterna, kopesumman for det aret var en-
dast kring hilften av vad den varit aret innan. En del av denna minskning kan férklaras
med att FDUV forsokte sjalv oka bidragen fran RAY samtidigt som FDUV givetvis ansag
att Kéarkulla fortfarande var en viktig samarbetspart. I borjan av 1992 lade forbundet
fram sitt forslag hur ett nytt avtal skulle kunna se ut. Den nya statsandelslagen skulle
trada i kraft 1993. Blockbidrag och ett sjalvstandigt resultatansvar blev viktiga punkterna
i det forslag som lades fram. Det nya avtalet godkdndes av bagge parter 1993. Men efter
en tid visade det sig att uppfattningarna om vad som skulle kopas gick ganska starkt i
sar. Karkulla meddelade i ett ratt tidigt skede att man inte 6nskade kopa fordldrakurser
och kurser som gillde samarbete mellan anhoriga och personal under rubriken "Vi méts”.
I den slutliga 6verenskommelsen fanns visserligen kursverksamheten med i begransad
utstrackning. FDUV hade dock mojlighet att sluta ett avtal med Folkpensionsanstalten
om stod for kurser till forildrar. Aven inom informationsverksamheten fanns det — i och
for sig forstdeligt — olika utgdngspunkter. Kommunalforbundet 6nskade material for re-
krytering av omsorgspersonal, medan FDUYV foreslog informationsmaterial och en sats-
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ning pa niarradioverksamhet. Det som dock kom att fororsaka den storsta diskussionen
var kommunalforbundets beslut att inte langre kopa de studiedagar som FDUV ordnat i
samband med sin forbundskongress. Studiedagarna hade allt sedan den forsta Stortraffen
i Mariehamn 1970 blivit ett begrepp inom Svenskfinland och hade vartannat ar samlat i
stort sett alla de grupper som var engagerade inom omsorgen till en storsamling. Princi-
piellt fanns det i och for sig inget hinder for ett fortsatt stod. Kommunalforbunden inom
omsorgen stodde till exempel Kehitysvammaliittos kursverksamhet.

Avtalen mellan FDUV och Karkulla samkommun om kép av tjanster bor ses som mycket
mer an ett standardkdpavtal. Det var fragan om ett avtal som forsta gangen ingicks redan
pa 1970-talet och har varit centrala for samarbete inom omsorgen i Svenskfinland. Under
90-talet skedde en forandring i bedomningen, sékerligen med utgangspunkt i bagge or-
ganisationer. Inom Karkulla fick uppenbarligen samarbete med den tredje sektorn en
mindre framtradande roll. Men &ven instillningen inom DUV-rorelsen hade forandrats.
Rattighetsfragor och brukarperspektivet fick allt storre utrymme. Nytt var aven EU:s
upphandlingsdirektiv och konkurrensutsattning. Den kommunala sektorn formodades
forhalla sig strikt affarsmaissigt till kop av tjanster. Andra skil hade en underordnad be-
tydelse.

For FDUV innebar 9o-talet ocksa en fastare etablering som medborgarorganisation i det
finlandska samhallet. Forsta halften av 9o-talet innebar tillaggsresurser fran RAY och en
stabilisering av tidigare finansiering fran detta héll. De flesta beviljade projektbidrag
slogs samman till s& kallade A-bidrag, som forde med sig storre siakerhet dn de direkta
projektbidragen. Men under den andra hilften av 9o-talet intradde en forandring. Erfa-
renheterna fran den ekonomisk av nedgéngen i borjan av 9o-talet gjorde att man intog
en allt stramare linje till att ersatta koptjanster med penningautomatmedel. Tyvarr kom
FDUV under 9o-talet framfor allt att drabbas just av bortfall i kommunernas koptjans-
ter.

Artiondet innebar dven att en helt ny finansiering tridde fram pi arenan. Jag avser i
detta fall projektbidrag fran Europeiska Unionen (EU) som i och med Finlands intrade i
unionen 1995 fick en allt storre betydelse. Till skillnad fran till exempel det nordiska
samarbetet var EU:s bidragssystem fran borjan en integrerad del av hela unionens verk-
samhet. Genom att vilja ut strategiska omraden 6nskade man framja att utvecklingen
inom hela EU-omradet skulle ga i en viss onskad riktning. Det fanns manga omraden
dar FDUV och EU hade samma malsattning. Forutsiattningar for att soka medel fanns
sdledes, men en knivskarp konkurrens rddde. Under 9o-talet tog FDUV sina forsta steg
pa omrédet, larde sig nya sitt att framligga sin planer, nya former for budgetteknik och
framfor allt samspelets svara konst. Ju mer 6vertygande och samspelta de organisationer
var som sokte medel, desto stérre var majligheterna till en positiv utgang. Under 9o-
talet hann FDUV med tva storre EU-projekt, Regional Navigator som stodde yrkesut-
bildning och anpassning till arbetsmarknaden séval i Finland som Sverige samt projektet
Inclusive Estonia. Aven om det senare projektet kanske av minga upplevdes mera som
ett satt att hjdlpa systerorganisationen i Estland, kan jag intyga att projektgruppen fran
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Finland och Sverige larde sig minst lika mycket som mottagarlandet. EU-finansieringen
vaxte snabbt under 9o-talet och har i fortsattningen varit en av FDUV:s viktiga finansie-
ringskallor

En finansieringsform som fick allt storre betydelse under 9o-talet var avkastningen fran
forbundets investeringsverksamhet. Men den visade sig snabbt vara ett tveeggat svard i
kampen att fa intdkterna i en organisation att ticka kostnaderna. FDUV forsokte anvanda
sina inkomster fran investeringsverksamheten med eftertanke for att inte efter nagra ar
std pa samma punkt igen. Detta resulterade dock i att organisationens penningautomat-
bidrag naggades i kanterna. I borjan av foljande artionde blev det en direkt finansie-
ringskris. Hur skall man bedriva en investeringsverksamhet som stiarker organisationen
utan att samtidigt sl ut andra understédsformer? I skrivande stund finns det — s vitt
jag vet — fungerande recept pa detta, men vid ingangen till &r 2000 var dessa bitar inte
pa plats. Organisationen fick kimpa med minskade bidrag och stora underskott trots att
investeringsverksamheten gav goda resultat.
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De senaste 15 aren

Inkluderad undervisning

Under de forsta aren av 2000-talet fick mojligheterna att borja sin skolgang i ordinar
klass inom grundskolan en allt storre uppmarksamhet. FDUV hade redan tidigare sam-
arbetat med Tukiliitto i denna fraga. Ett viktigt krav blev ratten for barnets foraldrar att
sjalva vilja den skolform som man ansag lamplig for barnet. Grundskolelagen fran ar
1983 ar hade 1998 ersatts av Lagen om grundldaggande utbildning. Den nya lagen utgick
fran att det skulle rada valfrihet betraffande skolform och valet av skola. Lagen utgick
aven fran att undervisningen for elever med speciella behov skulle ordnas inom ramen
for den allmédnna undervisningen. Men om detta inte var mgjligt skulle undervisningen
ske i specialklass eller specialskola. Det var den sistnimnda formuleringen som kunde
skapa problem for de féraldrar som onskade en undervisning for sitt barn inom den or-
dinara grundskolan.

FDUV:s satsningar pa Larum och samarbetet med det finlandssvenska specialpedagogiska
resurscentret Speres gav nu helt andra mojligheter an tidigare att f6lja med utvecklingen
inom grundskolan. Fran mars ar 2000 var Hans-Erik Jansson anstilld som pedagogisk
utvecklare vid Liarum i stod av en 6verenskommelse om samarbete med Speres. Hans
Erik Jansson var forutom pedagog aven foralder till ett barn med Downs syndrom. I en
artikel i Laka och Lara nr 4/2000 berdttar han om sina erfarenheter som nybliven
foralder.

”Vi fick bara hora att barn med Downs syndrom inte kan lara sig det och inte det. Det ar
ingen idé att trdna deras motorik eftersom de dnda inte borjar ga forran i 5—6—7-arsaldern
... Vi gick helt enkelt hem och slog knytnédven i bordet och sa att vi skall minsann bevisa
att det hir inte ar sant, berattade Hans Erik Jansson vidare. Vi tranande Jonas motorik
hemma ... och vi trinade hans tal genom att stindigt omge honom med sprak ... Jonas
gick i vanligt daghem och darifran flyttade han som 8-ring till den vanliga byskolan ...
Vi tankte helt enkelt att pojken dtminstone maste fa en chans. Fungerade det inte maste
vi ta en omprovning. Orsaken till var forsiktighet var helt enkelt den samlade expertisen
...Vi blev upplysta om att ndjo, ettan kunde ga bra och kanske tvdan, men sen kommer
vaggen emot och det gar inte ldngre. Men ’viaggen’ man talade om kom aldrig emot.
Jonas gick aldrig i specialskola under grundskoletiden.”

Givetvis hade skolgangen fungerat darfor att det under hela skoltiden funnits tillgang till
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specialinsatser. I vilken mén tillgdngen till specialinsatser skulle kunna garanteras inom
den ordinara undervisningen blev en av de viktiga debattfrdgorna. Kommunerna fick
visserligen forhojt statsbidrag for specialundervisningen, men bidraget var inte 6ronmarkt
for behoven hos enskilda elever. Kommunerna hade inom statsbidragssystemet mojlighet
att sjilva dirigera dessa tilliggsanslag dit de bedomde att de bast behovdes. I de flesta
fall dirigerades medlen till specialklasser eller specialskolor. Det forstarkte givetvis de
gamla strukturerna och medverkade till att man kunde ifrdgasitta de reella mojligheterna
att vilja skolform. Gamla instillningar levde siledes kvar. Ett gott exempel ger Hans
Erik Jansson i den artikel som vi tidigare citerat. Han beriattade om ett fall han nyligen
jobbat med. Fordldrarna ville sdtta sitt barn i ett vanligt daghem och inte i ett specialdag-
hem. Kommunens svar blev: javisst, men da far ni ta konsekvenserna sjilva och ni far
inga specialresurser. Forst efter en skriftlig anhallan bade till nAmnd och kommunstyrelse
fick barnet de resurser som behovdes.

Stodet for ratten att vilja skolform och skola maste saledes bedrivas 6verviagande som
en informations- och attitydkampanj. Nagra direkta juridiska hinder fanns inte i den nya
skollagen. Men i praktiken visade det sig ytterst svart att komma &t tidigare strukturer
inom undervisningen. Precis som da traningsundervisningen overfordes fran socialmyn-
digheterna till skolmyndigheterna pa 8o-talet, Andrades praxis ute pa filtet ocksa nu i
betydligt ldangsammare takt. Larare och beslutsfattare inom specialundervisningen visade
sig ha svart att ta till sig tanken pa att omdisponera resurserna for specialundervisning.
Man var 6vertygad om att en minskning av savil elever som resurser inom specialskolorna
skulle leda till samre resultat for skolan som helhet.

Under aren 2002—2004 namnde FDUV i sin verksamhetsplan tre pelare som verksam-
heten huvudsakligen skulle vila pa: 1) brukarinflytande, 2) kommunikation med sprak-
utveckling och lattillganglig information liksom 3) utbildningen inom grundskola och
yrkesutbildning. Dessa tre pelare var pa satt och vis knutna till undervisning och utbild-
ning. Satsningarna pa alternativ kommunikation och lattillgédnglig information, bland
annat genom Liarum, stodde traningsundervisningen inom grundskolan. Samtidigt gav
brukarperspektivet forbundet den ideologiska bakgrunden att for fram anhorigas ratt till
val av skola. Och slutligen gav FDUV:s satsning pa verksamhetshelheten "En skola for
alla” en mojlighet att fokuserat arbetet pa den inkluderande skolan.

En skola for alla hade delvis tagit sin inspiration fran motsvarande projekt i de 6vriga
nordiska landerna. I och med FDUV:s medlemskap i Inclusion International och Inclusion
Europe fick de gemensamma projekten kring Inclusive Education (inkluderande under-
visning) allt storre betydelse for En skola for alla. Ideologiskt bottnade Inclusive Education
i Unescos Salamancadeklaration fran ar 1994 (se aven kapitlet En Skola for Alla), men
idéerna kring den inkluderande undervisningen utvecklades kontinuerligt. Framfor allt
var man aktiv pa omradet inom Inclusion Europe. FDUV hade som tidigare nimnts med-
verkat till att aktualisera den inkluderade undervisningen inom Speres och blev 6verhu-
vudtaget under borjan av 2000-talet kanske den som allra mest lyfte fram inkludering i
skolan. Detta gillde dven yrkesutbildningen.
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Inom den traditionella specialpedagogiken stillde man sig inte till alla delar positivt till
dessa nya infallsvinklar. Inkludering och integrering kritiserade utgaende fran tva hu-
vudpunkter. Inom den traditionella specialpedagogiken havdade man att inlarningen av
det direkta kunskapsstoffet sker effektivare i en specialgrupp, ja kanske bist i en speci-
alklass. Man hiavdade ocksa att elevens sociala fardigheter och elevens tro pa sig sjilv
och sin formaga stiarks inom en liten grupp, underforstatt i en specialklass. Dar kunde
eleven kiinna sig likvirdig med 6vriga. Aven foresprakarna for den inkluderande skolan
utgick fran social kapacitet och tolerans; man stallde sig kritisk till att en enhetlig, homo-
gen, grupp skulle vara den effektivaste, da det géllde att stoda och utveckla elevens per-
sonlighet. I stillet for stimulans och mangsidighet kunde sddana grupper innebéra stag-
nation och isolering. Integrationsforesprakarna och deras kritiker kom utgaende fran
samma malsattningar saledes fram till diametralt motsatta slutsatser om vilka pedagogiska
metoder som borde anviandas. Integrationens foresprakare understrok ocksa att en seg-
regering i separata klasser eller specialskola baddade for oforstaelse och intolerans i

sambhallet.

Pa bilden star tre personer med klara
asikter, denna gang i fridfull harmoni ”
under bjorkarnas sus”. Det ar fran
vanster Hans Erik Jansson, en ivriga
foresprakare for inklusion, och Kerstin
Astrand, da rektor for Mussor
specialskola iVasa. Langst till hoger star
Monica Akerblom, som bl.a. lyfte fram

tidig stimulering inom pedagogiken.

Sett med facit i hand kan man konstatera att &ven om bagge grupper var for sig kunde
aberopa olika forskningsron och undersokningar till stod for sin uppfattning sa gallde
fragan sist och slutligen olika samhéllsviarderingar. I ett 6ppet samhélle undviker man
att dela in samhaillets medlemmar, och utgar fran att formagan till sociala vixelverkan ar
viktigare an direkta kunskapsprestationer. Fragan blir: Skall vi i forsta hand ha en kun-
skapsskola eller ar skolans viktigaste uppgift att stoda formégan till kreativitet och social
vaxelverkan?
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FDUV har befunnit sig pa den sistndmnda linjen dnda sedan organisationen grundades.

Den ideologiska debatten konkretiserades for FDUV:s del i samband med planerna att
starka Mussor specialskola, dir huvudintressenten var Vasa stad. I norra svenska Oster-
botten hade Jungmansskolan i Jakobstad liknande uppgifter som Mussor. I bagge fallen
var det fragan om skolor for traningsundervisningen. Jungmansskolan hade i tiden startat
som Lyckebo daghem. Mussor skolan i Vasanejden hade en likartad historia. I borjan av
2000-talet hade Mussorskolan planer pa att starka sin verksamhet och utveckla sig till
ett kompetenscenter for specialpedagogik. Da utgangspunkten f6r FDUV var att 6ka in-
kludering inom grundskolan i sin helhet tedde sig dessa planer inte helt oproblematiska.
I princip fanns det atminstone tvd mdgjligheter att utveckla ett kompetenscenter. En
16sning var att pa riksplanet grunda ett specialpedagogisk center, som kunde omfatta
olika former av specialpedagogik. Det var den 16sningen FDUV gétt in for. Detta motive-
rade FDUV:s starka engagemang inom Speres, det finlandssvenska specialpedagogiska
centret.

Den andra losningen var traningsskolorna, som da borde utvecklas s att de skulle kunna
stoda lararna i grundskolan, da det gallde ordinar klassundervisning. Men traningssko-
lorna stod infér en utmaning da det gillde denna uppgift. De saknade ofta helt enkelt
den kompetens som mest efterfragades, ndmligen hur inkludering av enskilda elever
skulle ske inom den ordinara klassundervisningen.

Sett ur detta perspektiv fungerade uppenbarligen ett riksomfattande resurscenter betydligt
battre. Dar hade man erfarenheter fran hela landet. Samtidigt fanns forutsattningar for
en god orientering om de centrala dtgdrder som planerades. Inom FDUYV stillde man sig
sdledes fragande till ambitionerna att inom traningsskolorna utveckla egna regionala re-
surscenter. Uppfattningen var att detta mer avspeglade en ambition att bredda det egna
elevunderlaget och fa mera st6d for undervisningen. Det var en linje som FDUV motsatte
sig eftersom detta sannolikt skulle betyda mindre mgjligheter till individuell integrering.
Daremot stillde sig FDUV inte negativt till det 6vriga utvecklingsarbetet som bedrevs.
Genom Stina Wiklund vid Larum etablerades samarbete gillande olika projekt med Mus-
sorskolan. Mussor hade i sin rektor Kerstin Astrand en energisk pedagog med goda kon-
takter savil inom landet som utomlands.

Som pedagogisk utvecklare vid Lirum hade Hans Erik Jansson dgnat mycket tid at att
framja valfriheten inom skolan och fraimja mojligheterna att vilja den skola som lag i
elevens naromrade. Utvecklingen hade inte pa alla hall foljt dessa linjer. Trenden hade i
slutet av 9o-talet snarare gatt i motsatt riktning dd ménga hade valt specialskola. Fragan
om ratten att vilja undervisning startade en pedagogisk debatt bland annat i Lararfor-
bundets tidskrift Ldraren. Det var uppenbart att FDUV:s aktiviteter i sammanhanget
fungerade som den utlésande faktorn. Under rubriken tankar om inklusion skrev Thomas
Rosenberg, sociolog och skriftstallare, ett inldgg dar han enligt Ldka och Ldra “vande
upp och ner pa begreppen”. Ocksa detta inlagg skall handla om integration, skriver Ro-
senberg. "Det star visserligen inklusion i rubriken — for s heter det irriterande nyordet i
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dag. Irriterande darfor att det ju betyder samma sak. Men det later litet finare. Och sa ar
det sa uppenbart korrekt — for vem vill nu inte inneslutas i en och samma gemenskap,
rika och fattiga, man och kvinnor, handikappade och friska.” Ur FDUV:s synvinkel var
det inte sa att integrering och inkludering betydde samma sak och att det senare anvands
for att lata litet finare. Det ar fragan om ett irriterande missforstdnd kan man saga. I
sjilva verket konstaterar Rosenberg sjilv nigot senare indirekt i sitt inlagg vad som ar
skillnaden. Han skriver ”[trots att] ménga foridldrar fort en bitter kamp for ratten till en
specialskola ar trenden fortfarande sa inklusionsinriktad att nagra av specialskolorna nu
ar hotade, sdsom Mussor skola i Vasa och Jungmans i Jakobstad.”

Tidigare var utgangspunkten ofta att en elev forst blev segregerad i en specialskola for
att darfor, mojligen, mojligen kunna integreras inom en ordinar skola och mgjligen, maj-
ligen i framtiden kunna integreras pa arbetsmarknaden. — Detta efter att forst gatt en
specialyrkesutbildning, givetvis. Men inklusion beskriver séledes motsatsen. Dar ar in-
dividen for att aterigen citera Rosenberg, redan innesluten i gemenskapen. Skolan ar
med andra ord redan fran borjan uppbyggd for alla sina elever, inte bara for en del av
dem. Det var dock inte av ovan anforda orsaken Ldka och Ldra skrev att begreppen
blivit upp-och-ned-vianda i Lararen. De 6vervaldigande erfarenheterna inom FDUV var
namligen att de foraldrar som ville ha en inkluderande undervisning fatt kimpa hart for
detta. Man holl med andra ord inte med om att inkluderingen holl pa att tranga ut speci-
alskolorna. En blick pa statistiken visade dven att si inte var fallet. I Ldka och Ldra
skriver Curt-Henrik Boucht indignerat att de som vill ha sitt barn i vanlig klass inte haft
det latt, medan den réda mattan daremot rullas ut for de barn som borjar i specialskola.
I tidningen Lararen fortsatte bade Hans Erik Jansson och Curt-Henrik Boucht debatten
och i Hufvudstadsbladet lade Hans Erik Jansson pa nytt fram argumenten for inkludering
och mot segregering i ett inldgg 18.4.2001 under rubriken ”Segregering gar att undvika”.
Ocksa Kent Ericsson fran Sverige, kind FDUV-foreldsare, deltog med ett inldgg i Huf-
vudstadsbladet dar han forsvarade inkludering med hanvisning till omsorgens tidigare
historia. Thomas Rosenberg kontrade med att friga sig ”Ar segregering alltid av ondo?”
Att som Kent Ericsson automatiskt associera till hierarkiska institutioner fran 1800-talet
ar demagogiskt tacksamt, men det finns ju faktiskt exempel pa sarbehandling som fun-
gerar, menar Rosenberg. I Vasabladet hade under hela hosten 2000 forts en debatt kring
inkludering och situationen for ett barn med en funktionshdmning. Bland deltagarna
fanns Ulla Lahtinen, Barbro Westerlund och Mayvor Stagnas, den sistnamnda journalist
pa Vasabladet. Utgéangspunkten var planerna for Mussor skolan.

Thomas Rosenberg var inte frimmande for de fragor han kommenterade. Tvartom, han
deltog till exempel i Jakobstad i forbundskongressens debatt om fosterdiagnostik och
har som samhallsdebattor i Svenskfinland visat bade ett stort och genuint intresse for
fragor som gallt personer med funktionsnedsittning. I likhet med méanga speciallarare
hédvdade han specialskolornas fordelar och uppfattade d&tminstone tankarna pa inkludering
snarare som politisk propaganda dn som seriosa atgarder. Alla inom DUV-rorelsen drev
givetvis inte pa inklusion inom skolan. Men den 6vervildigande majoriteten av DUV:s
medlemmar stillde sig bakom mojligheten till valfrihet. I detta sammanhang var det de-
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finitivt de fordldrar som kampade for att deras barn skulle fa tilltrade till ordinar klass-
undervisning som behovde det storsta stodet. FDUV befann sig under 2000-talet forsta
ar relativt ensam pa barrikaderna i detta fall. Endast FDUV:s systerorganisation Tukiliitto,
och i viss mén Kehitysvammaliitto, stodde en del av de argument FDUV forde fram. Men
det malmedvetna arbetet gav resultat. Ett viktigt resultat var att den inkluderade under-
visning togs upp som en klar malsattning i Speres verksamhet.

Larum stoder en inkluderande grundskola

Redan ar 2003 utarbetade Speres med stod av informations- och personalresurser fran
FDUV den forsta sa kallade inklusionshandboken for skolviasendet i Finland. Handboken
har efter detta uppdaterats i sin helhet r 2007. Ar 2015 har en del av materialet ytterligare
genomgAtt en uppdatering och aterfinns nu pa Valtteri/Skillas hemsidor. Ar 2003 gav
Larum-forlaget dven ut Timo Saloviitas bok “En skola 6ppen for alla”. FDUV hade en
langre tid samarbetat med Timo Saloviita, numera professor i specialpedagogik vid Jy-
vaskyld universitet. I Lika och Lira stilldes under en tid fragor kring inklusion, dar
Timo Saloviita stod for svaren. Boken om en 6ppen skola var en omfattande faktabok om
skolintegration, som fick uppméarksamhet aven i det 6vriga Norden. Efter det att Stina
Wiklund (senare Mellberg) anstilldes vid Larum som projektansvarig ar 2001 utbyggdes
samarbetet med Speres ytterligare. Larum kunde bland annat under &r 2003 sluta en
overenskommelse med Speres om att utarbeta en portal om specialpedagogik, dar aven
information om utgédngspunkterna for en inkluderande undervisning ingick. Vidare slét
Larum avtal med Utbildningsstyrelsen om att planera, utarbeta och uppratthélla en kun-
skapsportal om specialpedagogik. Dessa kravande projekt kunde genomforas, eftersom
Stina Wiklund samtidigt kunde avlastas genom nyanstallningar inom SENS-it projektet.

P4 hésten 2005 forde Liarum diskussioner med specialpedagogiska centret vid Abo Aka-
demi om ett lds- och skrivutvecklingsprojekt for savil grundskolan som yrkesutbildningen
inom andra stadiet. Aven yrkeshogskoleutbildning och utbildning p4 universitetsniva
fanns med som en del av projektet. Projektet hade fokus pa elever med en svag lis- och
skrivformaga. Initiativet togs av Ulla Lahtinen, som tidigare samarbetat med FDUV i
manga fragor. Hon r numera professor emerita i specialpedagogik vid Abo Akademis
pedagogiska fakultet i Vasa. FDUV och Larum hade redan tidigare inriktad sig pa las-
och skrivsvarigheter, bland annat i samband med utvecklandet av lattlast material. Storre
las- och skrivsvarigheter har ofta varit ett problem da det gllt inkluderad undervisningen
i grundskolan.

FDUV/Larum beslot att i samarbete med det specialpedagogiska centret ansoka om
medel for ABC-projektet av RAY. For projektet beviljade RAY for d&ren 2006—2009 sam-
manlagt 270 000 euro. Dessutom ansokte FDUV om en fortsdttning for aren 2009—
2010 och beviljades da ytterligare 200 000 euro. En central uppgift for ABC-projektet
har varit att utveckla och anpassa det finsksprakiga Eka-peli for svenska elever. I sin
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svenska version fick liromedlet namnet Spel 1. Spelets idé ar att trdna bokstidvernas
koppling till ljud. P4 dataskarmen syns bokstéver eller ljud i olika bollar samtidigt som
datorn uttalar ett av ljuden. Darefter galler det for spelaren att kunna kombinera boll
med ritt ljud och kunna avancera vidare till foljande niva. En annan bit av projektet
gillde att utveckla lasformagan genom lasforstaelseprovet “Ida och Filip”. Ped.mag. Nea
Kronberg har anstillts som koordinator och ped.mag. Anne Uppgard som planerare for
projektet. Under en del av projekttiden vikarierades Nea Kronberg av ped.mag. Camilla
Ronnholm.

Ar 2012 inledde Larum ett projekt om textforstielse bland elever i ldern 13—16 &r, som
har antingen utvecklingsstorning eller autism. Mening var att undersoka tva metoder for
textforstaelse. Undersokningen ar en uppfoljning av ett liknande projekt i Sverige. Det
nu aktuella projektet koordineras av Danmark och har finansierats bland annat med
medel ur Nordplus samt den danska Trygdebanken. Projektets utforandeskede har strackt
sig over aren 2012—2015 och en rapport over resultaten vantas under 2015. Resultaten
forvantas vara anvandbara inom specialpedagogiken i grundskolan som helhet.

FDUV:s arbete for en inkluderad undervisning har sdledes inte enbart gallt samhallsvar-
deringar. Lirum har forsokt ge savil elever som liarare redskap for en inkluderad under-
visning. Larum har ocksa byggt ett natverk for samarbete gillande andra grupper av
elever med en funktionsnedsattning. Till natverket hor Speres och Utbildningsstyrelsen.
Inom FDUV:s enhet for specialpedagogik finns saledes en potential for fortsatt fornyelse
av skolan, en potential som man far hoppas att allt flera i framtiden kommer att ta fasta

pa.

Alternativ kommunikation och det
”nya sattet att se pa en funktionsnedsittning”

FDUYV tog pa 9o-talet inom statens handikapprad, VANE, initiativ till en utredning om
alternativ kommunikation. Tanken var att utvecklingen inom dataomrédet lett fram till
helt nya hjilpmedel, som kunde stoda personer med ett talhandikapp eller med andra
slag av kognitiva svérigheter. Man bérjade tala om alternativ kommunikation. Aven ut-
trycket ”de nya kommunikationshandikappade” lanserades. Med detta avsdg man att f6-
rutom personer med en synskada eller horselskada, liksom d6évblinda, kunde fler grupper
med en funktionsnedsattning ha nytta av kommunikationshjalpmedel. Hit horde personer
med en utvecklingsstorning, dys- eller afasi, ADHD och andra liknande tillstand liksom
personer med autism eller autistiska drag. VANE beslot att tillsitta en arbetsgrupp for
hinderfri kommunikation (kommunikaatioesteettomyystyéryhma), dar FDUV fick ord-
forandeposten. Som resultat av gruppens forslag tillkom en portal for tillganglig kom-
munikation, som sedermera fick namnet Papunet. De grundande medlemmarna var f6-
rutom FDUV Kehitysvammaliitto, Tukiliitto, Finlands CP-forbund och Stroke- och
dysfasiforbundet.
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Sensoteket och Malike

Redskap for alternativ kommunikation var saledes pa frammarsch. Det var ett omrade
som utvecklats i takt med datateknikens snabba framsteg. Utvecklingen hade lett till allt
flera och allt battre interaktiva program som framfor allt stodde pedagogiken for personer
med svara las- och skrivsvarigheter. Likasa paskyndade den utvecklingen av nonverbala
laromedel. Alternativ kommunikation var dven gransoverskridande i den mening att den
inte var bunden till en speciell funktionsnedsattning. Larum hade i samband med laro-
medel intresserat sig for datateknikens mojligheter. Detta resulterade i ett samarbete
med Dateroprojektet i Vasa. En annan form av alternativ kommunikation byggde pa att
trana manniskans olika sinnen och ge upplevelser i en avspand miljo. Metoden harstam-
made ursprungligen fran Holland och kallas darfor ibland Snoezelen-metoden (en kom-
bination av de holldndska orden for snusa och stressa av). I Norden talar man ofta om
upplevelserum. Inte heller denna form av sinnesstimulering utvecklades specifikt for na-
gon speciell grupp, utan upplevelserummen visade sig vara anviandbara i ménga sam-
manhang. Man arbetade med metoden pa sé vitt skilda hall som inom dldreomsorgen,
inom olika former av personlighetsutveckling och inom arbetet bland personer med en

funktionsnedsattning.

Stina Wiklund blev anstalld vid Larum 2001. Under hennes ledning utvecklades
Sensoteket vid Vasakansliet. Pa bilden demonstrerar Stina Wiklund hur anlaggningen
reagerar pa olika ljud. Intresserade ahorare fran vanster ar bl.a. Birgitta Spara

och Annika Martin.
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Som namndes blev Stina Wiklund (Mellberg) anstilld av Larum ar 2001, forst pa kon-
sultbasis och sedan fortlopande. Uppgiften var att utveckla sinnesstimulering och upple-
velserum. Stina Wiklund hade delvis erfarenheter av liknande arbete inom Mussorskolan,
men hon hade ocksa mojlighet att studera hur man pa andra héll foérverkligat idén. En av
FDUV:s forebilder var upplevelsecentrumet Eldorado i Goteborg, som vid denna tid f6-
restods av Elaine Johansson. Hon innehade dven under ett flertal ar posten som RFUB:s
forbundsordforande. Eldorado var utbyggt med manga aktiviteter for stimulans av de
olika sinnena. Det var fraga om savil vatten- som ljuseffekter som olika material som sti-
mulerade det taktila sinnet, kianseln, liksom kombinationer av olika effekter. Inom FDUV:s
och Larums lokaler i Vasa fanns en mojlighet att bygga upp nagot motsvarande, 4ven om
i mindre skala. Man hade ocksa mojlighet att gora jamforelser med andra rum av samma
slag, sasom Balders hus i Norrkoping, Sverige, eller de rum som byggts upp for detta an-
damal i yrkeshogskolan i Tavastehus. I det senare fallet var rummen uppbyggda huvud-
sakligen for demonstration och kom tyvarr inte att tas i bruk for mera kontinuerlig verk-
samhet. For att markera att verksamheten i Vasa var ett resultat av kunskap fran ménga
hall och eget kreativt arbete fick verksamheten namnet Sensotek.

Under ar 2001 etablerades aven kontakt med Tukiliittos Malike-projekt. Trots att projektet
inte direkt hor till helheten alternativ kommunikation, bor det dock namnas i detta sam-
manhang. Malike-projektet kom namligen vil att komplettera Larums 6vriga verksamhet
for personer med grava funktionsnedsattningar, projektet avsag att underlatta vistelsen
i skog och mark for gravt rorelsehammade personer. FDUV hade anslutit sig till Malike
redan i projekteringsskedet. Inom ledningsgruppen ville man féra ut verksamheten i re-
gionerna. Darmed fick kansliet i Vasa en chans att fungera som Malikes filial i den Gster-
bottniska regionen. Projektet kompletterade den tidigare etablerade verksamheten vid
Sensoteket och erbjod samtidigt nya mojligheter for FDUV:s fritidsverksamhet.

Datero

Vid ungefar samma tidpunkt som Larum inledde sin verksamhet hade ett annat intressant
projekt for alternativt kommunikation startat i Vasa. Det var fragan om projektet Datero,
som samarbetade med biblioteksverksamheten i staden. Vasa hade pa hosten 2001 tagit
i bruk sitt nyrenoverade huvudbibliotek och i samband med detta gjorde man en satsning
pa stod gillande inldrning och kommunikation for personer med speciella behov. Eldsjilen
bakom projektet var Marja Sisko Paloneva, som snart aven hade fatt kontakt med Larum
och Sensoteket.

Som resultat av diskussioner mellan Datero och FDUV ansokte Finlands Svenska Han-
dikappforbund om medel for den del av projektets verksamhet som inte finansierades av
biblioteket. Handikappférbund blev huvudman for projektet eftersom man ville na sa
manga grupper som mojligt. Handikappforbundet beviljades dven 60 000 euro for pro-
jektet under ar 2003. For 2004 och 2005 blev summan 80 000 euro. Handikappférbundet
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hade forbundit sig att genomfora projektet tillsammans med den lokala foreningen
Datero. I foreningen ingick representanter for olika handikappforeningar medan kom-
munsektorn med Vasa stad, Korsholms kommun och Vasa centralsjukhusdistrikt innehade
majoriteten i foreningen eftersom Datero ursprungligen startat inom den kommunala
sektorn och kommunerna dven delvis finansierat projektet.

Datero-projektet hade en stimulerande inverkan pa Larums verksamhet och breddade
den palett av service som kunde erbjudas. Verksamheten utvidgades med en klientdator
med styrplatta, talsyntes, olika styrsystem och beroringsskarm. Samtidigt skissade man
pa en ombyggnad av lokalerna vid Handelsesplanaden i Vasa. I anslutning till Sensoteket
planerades en sa kallad Sound Beam, en digital videoprojektor forsedd med bade kamera
och dator. Utgdende fran dessa planer utarbetades till en borjan det sa kallade IT-se pro-
jektet. Efter avslag pa anhallan om medel av RAY kunde FDUV under ar 2004 erhalla fi-
nansiering fran Europeiska socialfonden for ett i stort sett likadant treérigt projekt,
SENS-it. Datero stod for utarbetandet av anpassade dataprogram, medan Larum for
Sensoteket utarbetade en arbetsmodell for ergoterapeutisk och specialpedagogisk verk-
samhet med modern datateknik. I stod av SENS-it kunde en ergoterapeut och en halv-
tidsanstilld datapedagog anknytas till Lirum. Jaana Holmlund anstélldes som ergotera-
peut. Vid sidan av direkt terapi till besokare gav personalen dven fortbildning till terapeuter
och omsorgspersonal. De forsta aren av 2000-talet innebar séledes en stark tillvaxt for
Larum och Sensoteket. Det verkade finnas goda mojligheter att skapa en gransoverskri-
dande verksamhet.

Handikappforbundet hade, som en neutral part, ansokt och beviljats penningautomat-
medel for sjalva Dateros verksamhet. Det stod dock klart att den viktiga samordnings-
fragan gillde Larum och Dateroféreningen; den viktiga fragan hér gillde Daterofor-
eningens stadgar. En revidering av stadgarna visade sig dock vara en for svar uppgift.
Slutresultatet blev att Dateros sé kallade klientverksamhet 2005 6vergick direkt till Vasa
centralsjukhus, medan 6vrig verksamhet har fortgatt i Dateroforeningens regi. Sett ur
helhetssynvinkel kan man inte undga att fundera 6ver om ett narmare verksamhetssam-
arbete kanske kunde ha gett ett mer heltdckande resultat. Sensotekets verksamhetsmoj-
ligheter hade till exempel kunnat tryggas pa ett battre satt om dess service hade kunnat
inga i ett nytt kommunalt képavtal pa jamlik fot med Dateroforeningen. Dagens diskussion
om klientens valritt och storre mojligheter for den tredje sektorn inom varden bekrafta
pa satt och vis de samarbetstankar som fanns i borjan av 2000-talet. Det ar val inte helt
omojligt att de skulle kunna aktualiserats pa nytt.

Kommunikationshuset

I sodra Finland planerade FDUV i borjan av 2000-talet ett samarbetsprojekt som aven
detta gillde stod for alternativ kommunikation och specialpedagogik. Om det blivit ge-
nomfort hade det aven varit en av de storsta satsningarna pa Snoezelenpedagogik i Fin-
land. Borjan av det nya seklet innebar, som tidigare namndes, en forbattrad forstielse av
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olika fragor kring funktionsnedséttning. Mojligheterna att avgransa och definiera olika
orsaker blev storre. Det blev samtidigt klart for mnga inom omsorgen att utvecklings-
storning kunde uppfattas som oprecis och ofullstindig diagnos. Man kan visserligen
forsta de kritiker som hivdade att detta var fragan om diagnostikens aterkomst inom
omsorgen, men det var svart att bortse fran det faktum att personer med utvecklings-
storning kan ha Iopt en risk att bli underdiagnostiserade. Man har nojt sig med “den
diffusa diagnosen utvecklingsstorning”. Beslutet av det riksomfattande handikappradet,
VANE, att tillsitta en arbetsgrupp for alternativ kommunikation aterspeglade dessa tan-
kegangar.

Utvecklingen har ocksa lett till att vi, da det gallde funktionsnedsiattning, fatt helt nya or-
ganisationer. De foljer inte tidigare indelning, utan ar uppbyggda enligt de olika och
mangskiftande behov av service som finns. I det av FDUV planerade projektet kring
Kommunikationshuset vid Jungfrustigen 1 B i Helsingfors ingick centralt foreningar av
ovan beskrivna typ. Vammaisperheiden Monitoimkeskus Jaatinen ry och Mahdollisuus
Lapselle ry utgjorde kidrnan i den planerade helheten kring alternativ kommunikation.
De ledande personerna i bagge foreningarna, Minna Weckroth fran Jaatinen och Leena
Salonius fran Mahdollisuus Lapselle, engagerade sig helhjartat for projektet. De erfaren-
heter Jaatinen och Mahdollisuus Lapselle fatt inom sina egna verksamhetscentrum blev
betydelsefulla for planeringen av en "ny generation” av de multisensorisa upplevelse-
rummen. Detsamma gallde erfarenheterna fran verksamheten i Vasa. Utover egen kunskap
fanns tillgang till information fran Sverige. Man lade ner stor energi pa att det multisen-
soriska rummet skulle kunna fungera for personer med en grav funktionsnedséttning,.
Bland annat hade man tankt sig att lagga in golvslingor for automatisk styrning av el-
rullstolar. For ljuseffekter fordes diskussioner med specialister pd omradet. Fran Larum
deltog Stina Wiklund och fran FDUV Pro Studium Lisbeth Hemgard. Fran Mahdollisuus
Lapselle deltog Satu Selvinen, som till sin utbildning var fysioterapeut. Arkitektbyran
Ericsson Arkitekterna med arkitekt Patrik Ericsson i spetsen tog sig med stort intresse
och sakkunskap an de byggnadstekniska fragorna. Arkitekt Stina Blom hade foljt med
projektet 4nda sedan start. Hon gjorde en insats langt utover det vanliga, da det gallde
att planera nya losningar for de multisensoriska rummen.

Det fanns flera idéer som visade sig mycket intressanta och fruktbara under de gemen-
samma overlaggningarna. Monitoimikeskus Jaatinen bjod pa tanken att skapa ett ge-
mensamt forum, ett slags "mingeltorg” i anslutning till upplevelserummen, dir saval ett
bibliotek som ett kafé 6ppet for allmanheten skulle inbjuda till sdval kreativitet som 6m-
sesidigt stod. Vidare lanserade man en idé, som genomford, hade inneburit spannande
nya mojligheter till en helhetssyn pa verksamheten. De multisensoriska rummen skulle
enligt planerna ha kunnat kombineras med en terapibassing. Planeringen vackte over-
huvudtaget positiv uppmérksamhet pa manga héll, man kan nidmna att Haga yrkesut-
bildningsinstitut, som 4gs av Vierumaiki idrottsinstitut, tog kontakt med FDUV med
forslag om ett gemensamt projekt for att utveckla upplevelserummen.

FDUV:s planer pa ett Kommunikationshus for sodra Finland foll knappast pa att dess
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idéer inte skulle ha gétt att forverkliga. I sjdlva verket tillimpas manga av dem redan i
liten skala pa olika hall. Den stora vinsten hade varit att kunna sammanfora den kunskap
som redan fanns och pa detta sitt fa ett effektivt avstamp for innovationer pa omradet.
Den planerade verksamheten hade inte blivit oproportionerligt dyr. Tvartom visade
manga utredningar att motsvarande verksamhet, genomford separat inom de medver-
kande organisationerna, skulle ha blivit dyrare. De skal som gjorde att projektet slutligt
maste skrinliggas var av mer allmin finansiell karaktar. Men aterigen, ménga av de
handlingsplaner och modeller som arbetades fram inom projektet har inte forlorat sin
aktualitet. Tva plus tva blir i de flesta fall definitivt mer an fyra.

SESAM

Trots att FDUV séledes var tvungen att skrinldgga tanken pa ett kommunikationshus vid
Jungfrustigen i Helsingfors kunde den planerade sensomotoriska verksamheten i sédra
Finland inledas under ar 2005, om an i mindre skala. RAY hade beviljat projektet ett
stod om 70 000 euro. Vid sidan av FDUV deltog Mahdollisuus Lapselle, Jaatinen och
Autisms- och Aspergerforbundet i projektet. Tyvarr saknades gemensamma lokaler, efter
det Jungfrustigen avskrivits. FDUV lyckades dock hyra rum i anslutning till Mahdollisuus
Lapselle och Jaatinens gemensamma lokaler. Detta mojliggjorde till vissa delar en ge-
mensam planering. I maj 2006 kunde fysioterapeut Matilda Friberg anstillas for den
verksamhet FDUV hade direkt ansvar for. Hela projektet fick nu namnet Sesam. For att
skilja pa de olika enheterna fick dessa var sitt tilliggsnamn, FDUV:s enhet fick siledes
namnet Sesam Palett medan de tvd ovriga enheterna fick namnen Sesam Balans och
Sesam Panorama.

Inom FDUV:s egen verksamhet har man utvecklat sa kallade ambulerande enheter, som
enkelt kan byggas upp till exempel i samband med en kurs eller lagerverksamheten. Men
det ar givetvis betydelsefullt for varje verksamhet att det finns ndgon form av kunskaps-
och idécenter som kan utveckla metoderna och fora idén vidare. Sesam-projektet kom
dock aldrig att fa dessa resurser. Efter det att RAY-finansieringen avslutades ar 2007
fanns det inte forutsattningar for att koordinera en fortsatt verksamhet. Efter det att
Matilda Fribergs anstillningsforhéllande avslutades vid utgdngen av 2010, har ansvaret
for verksamheten delats av andra anstillda inom FDUV. Under de senaste dren har
mycket av verksamheten pa Vegahuset bestatt i information till olika personalgrupper
liksom studerande inom omradet.

Trots att verksamheten bade i Vasa och Helsingfors varit framgéngsrik, och speciellt den
i Vasa haft ett stort besoksantal, maste forbundet pa grund av stigande underskott ar
2015 fatta beslut om att upphora med verksamheten pa bagge platser. Tanken ar att ta
till vara idéerna bland annat inom forbundets lager- och kursverksamhet. Redan nu har
man arbetat med si kallade mobila enheter och hemma-hos-sensotek, dir man genom
att lana utrustning kunde bygga upp miljoer i det egna hemmet.
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Lattlast pa 2000-talet

I ett samhalle som allt hogre grad satsar pa information och kommunikation kan 14ttlast
litteratur och lattillgdnglig information uppfattas som en behovlig och viktig del av “the
mainstream”, huvudfaran i informationsflodet. Det som i mitten av 80-talet borjade med
utgivning av “Var bok” och en lattlast halvsida i Hufvudstadsbladet har i dagens Finland
allt mer blivit en etablerad del av litteraturen, utbildningen och nyhetsformedlingen.

Lattlast litteratur ar givetvis inte en angelagenhet enbart for FDUV eller for motsvarande
finsksprakiga organisationer utan i allra hogsta grad en angeldgenhet for landets kultu-
rorganisationer. Lattlast litteratur, sé kallade LL-bocker, pd svenska i Finland ar tyvarr
fortfarande underskattade. Men manga av dem som borjade skriva pa lattlast svenska i
Finland har samtidigt har hort till landets framsta forfattare. De har utgjort ndgot av am-
bassadorer for litteratur pd svenska och har varit betydelsefull for dem som pa detta sitt
onskat borja stifta bekantskap med finlandssvensk litteratur och kultur. Detta giller
ocksa den lattlasta nyhetstidningen LL-Bladet. Tidningen har varit betydelsefullt inom
undervisningen bade i svensk- och finsksprakiga sammanhang. LL pa svenska har dven
haft betydelse for dem som flyttat in till landet.

Inom FDUV fanns efter det att Selkokeskus grundats en klar uppfattning om att nagonting
liknande bor kunna skapas for det svenska LL-spraket i Finland. Inom Selkokeskus
stodde man dven tanken pa en plattform for den svensksprakiga verksamheten. FDUV
ansokte redan ar 2001 hos RAY om projektbidrag for att grunda ett LL-Center, men
erholl inte detta r medel. For &r 2002 kunde man uppna resultat. Det riktade A-bidraget
for LL-Bladet kunde sammanslas med ett nytt riktat A-bidrag for att uppritta ett LL-
Center. Bidraget tackte kring 65 procent av den sammanslagna verksamhetens kostnader.
Grundandet av LL-Center visade sig pa sikt vara betydelsefullt for mojligheterna att
aktivt arbeta for svensksprakig lattlast litteratur liksom 6verhuvudtaget for lattillganglig
svenska i Finland. Centret uppritthélls av FDUV, men ingar dven i delegationen for Sel-
kokeskus. Detta har betytt mojligheter att pa en bredare front fa ut information om LL-
centrets verksamhet. Samtidigt har LL-centret kunnat ta del i Selkokeskus planlaggning
pa riksniva liksom i kartliggningen av olika behov som utforts dir. Ar 2004 beslét un-
dervisningsministeriet att delegera utdelningen av det statliga stodet for lattlast litteratur
till en arbetsgrupp som arbetar i anslutning till Selkokeskus.

Da FDUV gav sitt utlitande om undervisningsministeriets forslag till statligt stod for
lattlast litteratur uttalade man samtidigt en oro 6ver att den direkta kontakten till svensk-
sprakiga lasare inte skulle kunna uppratthallas. FDUV hade bade ritt och fel. Fel i den
meningen att forbundet dven i fortsattningen haft goda mojligheter att medverka till att
LL-omréadet utvecklades. Detta beror givetvis i forsta hand pa FDUV:s egna initiativ,
men har dven varit ett resultat av fortsatt gott samarbete med 6vriga intressenter. Daremot
hade forbundet ratt i sin oro for att kunskap om den svenska LL-litteraturen och dess
forutsiattningar snarare blivit mindre an storre, eftersom tidigare utforda pionjarinsatser
sd smaningom borjat falla ur minnet. For narvarande har arbetsgruppen for lattlast litte-
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ratur, som saledes fordelar de enskilda understoden, en representant for Selkokeskus.
LL-centret star daremot utan direkt kontakt till denna arbetsgrupp och saknar siledes
mojlighet att fortlopande ge information om stamningar och stravanden gillande den
svensksprakiga litteraturen.

Trots att understoden for LL-Center och LL-Bladet under den forsta delen av 2000-talet
forblev oférandrade kunde man inom ramen for de begransade resurserna genomfora ett
flertal viktiga projekt. LL-Center fortsatte i samarbete med Papunet att utveckla och pro-
ducera lattillganglig information om president- riksdags- och kommunalval, ett informa-
tionsarbete som i liten skala paborjats redan pa 9o-talet. Bland viktiga informationsprojekt
tillsammans med LL-Bladet kan namnas informationen om Finlands nya grundlag pa
lattlast svenska ar 2000. Likasd kunde en léttlast guide om Finlands 6vergang till euron
utarbetas pa lattlast svenska hosten 2001, aret innan den nya valutan togs i bruk.

Under de senaste aren har LL-Center efter svensk modell koncentrerat sig pa att utveckla
lasombudsverksamheten for olika grupper som behover stod for 1asformagan. For grupper
som under en stor del av sitt liv varit marginaliserade behovs hjilp av ett 1asombud och
en miljo som stimulerar till lasning. Detta galler aven for personer som till exempel pa
grund av alder eller sjukdom tappat sin tidigare forméaga att utan besvir tillgodogora sig
olika texter. I avsikt att uppnd en battre kommunikation mellan dem som producerar
texter och dem texterna ar avsedda for anholl LL-Center for ren 2010—2012 om bidrag
for ett lasombudsprojekt av saval RAY som Kulturfonden. Bagge organisationer beviljade
medel for projektet som genomfordes i samarbete med Folkhilsans forbund, Karkulla
samkommun samt kommunerna Narpes och Vora. Inom FDUV:s egna led deltog dessu-
tom tre DUV-foreningar i projektet. Erfarenheterna blev sa goda att FDUV redan ar 2013
anholl om en fortsittning pa projektet fran RAY, denna gang i samarbete Selkokeskus.
Projektet har utvidgats till att introducera arbetsséttet med lasombud adven pa finskspra-
kigt hall. Samtidigt avser man att stoda de svensksprakiga natverk som redan finns inom
dldre- och specialomsorgen. Detta genom att fortbilda nyckelpersoner och stoda upp-
komsten av lokala natverk.

Vi har tidigare berort Larums betydelse da det gillt att framja en inkluderad skola. Men
Larum har dven en stor betydelse for lattlast svensksprakig litteratur i Finland. En mils-
tolpe i detta hdnseende var, som ndmnts, grundandet av Larum-forlaget ar 1997. Da La-
rum-forlaget grundades ville man samtidigt bade frimja och utge lattlast litteratur pa
svenska. Trots den goda start finlandssvensk lattlast litteratur fick med tva valkanda for-
fattare, Birgitta Boucht och Marta Tikkanen, visade det sig svart att etablera ett bredare
utbud. De LL-bocker som utgavs i Sverige hade dven tidigare varit svara att fa tag pa,
men har skedde en forandring. Lairum-forlagets linje att borja formedla dessa till Finland
visade sig vara ett gott beslut. Tillgangen till LL-bocker for svensksprakiga i Finland un-
derlittades avseviart samtidigt som forlagets ekonomi kunde far ett tillskott. Under 2000-
talet forsta artionden har Larum malmedvetet fortsatt att bygga upp en webbshop, dar
man kan bestélla forlagets egna produkter, bade da det giller skonlitteratur och laromedel.
Med i sortimentet fanns ett brett utbud av LL-bocker och laromedel fran Sverige.
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Larum-forlaget har fortsatt att ge ut
lattlasta bocker liksom lattlasta
bearbetningar av aktuella forfattare i
Svenskfinland. Pa bilden ser vi bl.a.
Birgitta Bouchts, Tarar, kirlek och
efterrdtt, en bok i original pa lattlast,
och Rober Asbackas Orgelbyggaren, en

bok som omarbetats till lattlast.

Men trots att man saledes hade underlattat tillgangen till lattlast svensksprakig skonlit-
teratur var det givetvis en brist att den egna utgivningen pa svenska i Finland inte tog
fart. Inom FDUV hade man givetvis hoppats pa att Lairum skulle kunna etablera kontakter
till personer med ett levande intresse for att skriva pa lattlast svenska. Vid FDUV:s sty-
relsemote 20.6.2006 refererades till forfattaren Marianne Peltomaa som en langre tid
varit engagerad for lattlast litteratur savil pa finska som svenska i Finland. Hon hade i
en framstot till FDUV beklagat det faktum att det efter "den forsta vagen” av skonlitteratur
pa lattlast svenska utkommit ytterst f& nya bocker. Hon pekade pa de mojligheter till
statligt stod for LL-litteratur och ansag att dessa kunde utnyttjas betydligt battre. En
orsak till den uppkomna situationen var att Larum varit upptagen med att fraimja inklu-
sionstanken inom skolvarlden och helt enkelt saknat de resurser som skulle ha behovts
for att effektivt utge skonlitteratur. Larum hade forgives forsokt fa understod for en for-
lagsredaktor for att pa detta satt kunna underlatta situationen for nya forfattare med in-
tresse for att skriva pa lattlast svenska. Marianne Peltomaas framstot resulterade i att en
arbetsgrupp tillsattes. Medlemmarna blev. t.f. verksamhetsledaren Lisbeth Hemgard,
Larums VD Camilla Sundqvist, Johanna von Rutenberg fran LL-Center samt Marianne
Peltomaa sjalv.

Aven om arbetsgruppen inte direkt kunde anvisa nigra nya medel for Lirum kom fokus
i varje fall att riktas mot behovet av mer uppmuntran for den inhemska lattlasta littera-
turen pa svenska i Finland. Under 2000-talets forsta artionde har Larum efter hand fatt
en starkare position, ocksa som forlag for lattlast skonlitteratur. Lairum har dock inte
ambitioner att uppna nagon form av monopol. Tvartom, en viktig tanke har givetvis varit
att sporra andra forlag till en insats pa omradet. Men deras utsatta ekonomiska stillning,
speciellt i Svenskfinland, har gjort riskviljan betydligt mindre. Darmed har en annan av
tankarna bakom Larum-forlaget forstarkts, namligen att det finns en efterfragan for ett
sa kallat nischforlag, dar styrkan ar att man kéanner sitt omrade vil. Fran och med 2001
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har forlaget varit med om att lansera forfattaren Sabira Stalhberg. Hon har med sina
bécker om Filip vunnit manga lisare. Ar 2011 utgav Lirum-forlaget Birgitta Bouchts bok
”Katten i Ediths tradgard”, en bok dar huvudrollerna innehas av den berémda poeten
Edith Sédergran och hennes katt Totti. Ar 2014 utkom Birgitta Boucht pa samma forlag
med "Tarar, kirlek, efterriatter”, som inte ar en kokbok utan en lattlast bok om méanniskor
i olika aldrar. Bada bockerna har varit mycket uppskattade. Under ar 2014 gav Liarum-
forlaget ut de tre forsta lattlasta bearbetningarna av kinda finlandssvenska romaner,
alltsa bocker som ursprungligen inte har skrivits pa lattlast svenska. De aktuella verken
ar Birgitta Bouchts roman “Tusenblad”, Kjell West6s "Dar vi en gang gatt” och Robert
Asbackas ”Orgelbyggaren”. Utgivningen innebar att forlaget betriidde ny mark, bade da
det gdllde amnen och lasargrupper. I sin katalog konstaterar forlaget att satsningen kan
ge lassvaga mojlighet att lasa samma bocker som andra liksom att ge en mojlighet att
delta i diskussioner om den bok ”alla har last”.

Larum-forlaget har ocksa gett ut faktabocker, ofta som en del av forlagets laromedels-
produktion. En viktig bok i det hanseendet har varit Pertti Rajalas "Finlands historia”.
Det ar en Oversittning av forfattarens motsvarande verk pa finska. “Finlands historia”
utkom forsta gangen pa svenska 2007. En ny delvis reviderad upplaga utkom 2015. Som
faktabocker kan man ocksa klassa serien “Jag i samhéllet” som bestar av fem delar med
information hur det finldindska samhallet fungerar. Bockerna utkom &r 2011.

Steg for Steg — mot ett mer solidariskt samhalle

Tidigare har vi berort hur foreningen Steg for Steg grundades ar 1996 vid FDUV:s for-
bundskongress i Borga. I detta ssmmanhang redogjordes ocksa for bakgrunden till egna
intresseforeningar for personer med utvecklingsstorning och hur dessa vuxit fram i de
ovriga nordiska landerna (se kapitlet Steg for Steg grundas). Foreningen Steg for Steg
har i manga avseenden vuxit fram ur FDUV:s satsningar pa samhéllsorienterande verk-
samhet for personer med en utvecklingsstorning. Malet har varit att 6ka inflytandet,
forst i fragor om beslut som gillde den narmaste omgivningen och darefter s smaningom
i allt storre fragor kring livskvalitet. Men avsikten har inte varit att gora halt vid detta.
Det slutliga malet ar att genom argument och goda exempel kunna paverka samhallets
installning som helhet. For denna utveckling har man borjat anvianda ett 1an fran engel-
skan, empowerment. Uttrycket kan 6versittas med att skapa mojligheter for en fullgod
samhallskompetens (pa finskan taysivaltaistuimen). Precis som att det nar de anhoriga
organiserade sig pa 50- och 60-talen innebar en omvilvning av tinkeséttet, innebar till-
komsten av organisationer och aktionsgrupper med personer med utvecklingsstorning
det samma pa 2000-talet.

Steg for Steg grundades fran forsta borjan som en sjilvstandig forening, men beslot

redan fran starten att ingd i ett frivilligt samarbete med FDUV. Steg for Stegs forsta ord-
forande blev Tua Oling. Tillsammans med 6vriga i styrelsen kom man fram till att Steg
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for Steg bor koncentrera sig pa fyra viktiga demokratifragor. De formulerades sa klar och
tydligt att ingen kunde missta sig pa vad som menades. Steg for Steg slog fast att:

1) ingen skall behova vistas pa anstalt
2) alla skall ha ratt att bo i ett eget hem — inte i ett boende
3) alla bor ha ratt att valja sjalva och

4) alla bor ha ratt att fa information pa ett satt som de kan forsté
— ett krav pa lattlasta texter och lattillganglig information.

Dessa krav hor fortfarande till omsorgens stora utmaningar. Det har inte funnits brist pa
dem som tagit som sin stora uppgift att tillbakavisa dem. Men faktum kvarstar: dessa
sjalvklara krav ar oerhort svéra att forneka eller tillbakavisa utan att man star pa ett
gungfly av undantag som ifragasitter saval fullstandigt medborgarskap som totala méansk-

liga rattigheter.

Thua Oling drar upp riktlinjerna

for den kommande verksamheten.

ed Tua Oling inleddes en ny era. Tua Oling var inte bara den forsta ordfo-
M randen for den forsta foreningen for och med personer med utvecklings-
storning i Finland (Me Itse ry grundandes 1999). Hon kunde pa ett skickligt sdtt
valja att lyfta fram just de fragor som hade den storsta betydelsen for den grupp
hon foretrddde och hade en sdllsynt begdavning att framfora dem pa ett slaende
och enkelt sdtt. Hennes sdtt att framstdlla olika fragor fascinerade dhorarna, obe-
roende av auditoriets sammansdttning.
Tua Oling blev ordférande for Steg for Steg vid rdtt tidpunkt. Det var inte enbart
i1 de nordiska ldnderna man fatt upp 6gonen for att personer med utvecklingsstor-
ning sjdlva bdst framforde sina synpunkter och forslag till losningar pa olika sam-
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hdllsfragor. Redan vid Inclusion Internationals vdrldskongress i Haag 1998 ord-
nades en prekonferens for self advocates. Ddar sammankom personer med utveck-
lingsstorning fran hela vdrlden, fast beslutna att tala for sig sjdlva och framfora
bdde sina erfarenheter och sina forslag. Tua Oling héll ett uppskattat anforande
vid prekongressen om rdtt till arbete och lon och hade dven ett inldgg 6ver samma
amnen vid den efterfoljande huvudkongressen i Haag. I borjan av 2000-talet tog
diskussionerna om att grunda en europeisk plattform for de sa kallade self advo-
cates, sjalvforesprakarna, fart. Vid Inclusion Europes drsmote i Bryssel 18—
20.5.2001 kunde Tua Oling som representant for Steg for Steg framligga
foreningens uppfattning. Hon efterlyste ett sa fast organiserat samarbete som
mojligt och forslog att kdrnan kunde vara Finland, Sverige och Holland.

Etiska fragor kring fosterdiagnostik var ndgonting som sysselsatte Tua Ohling
bade som privatperson och i egenskap av ordférande for Steg for Steg. Hon sdg
fosterdiagnostik som ett hot mot sjdlva existensen for personer med en utveck-
lingsstorning. En uppfattning som hon delade med manga andra inom foreningen
Steg for Steg. Vid det nordiska motet i Bergen 7—10.12 2001 héll Tua Oling ett en-
gagerat foredrag mot fosterdiagnostik, ett av hennes sista stdllningstaganden
som ordforande. Trots att Tua Oling skulle ha haft alla méjligheter att fortsdtta
som Steg for Stegs ordforande deklarerade hon infor Grsmotet 2002 att hon inte
hade for avsikt att stdlla upp for omval. Tua hade bestidmt sig. Aven om hon ville
fortsdtta att vara med i foreningen, fanns nu andra uppgifter som hon ville ta sig
an. Ddrmed visade hon ett utprdglat sinne for lagspel och en god uppfattning om
vad det innebdr att ha en krdvande fortroendepost. Efter utfort arbete mdaste man
vara beredd att lamna over sa att andra far chansen, ansdg hon. Fore sin avgdng
hann Tua dock aktivt delta i Inclusion Internationals vdrldskongress i Melbourne
22-26.9.2002. Aven senare har Tua foljt med Steg for Stegs verksamhet och del-
givit foreningen sin uppfattning i olika fragor.

Vid foreningens arsmote i Karleby 26—27.10.2002 valdes Ritva Sund till ny ordférande
for Steg for Steg. Med Ritva Sund fick foreningen en ny energisk ordférande, som till sin
personlighet i ménga avseenden dock var Tua Olings motsats. Dir Tua hade Svervigt
olika fragor innan hon gjorde ett stallningstagande, var Ritva snabbare till kommentarer
och kanske dven till beslut. Hon hade i allménhet 14tt att komma till tals med folk genom
sina erfarenheter frn ”tva varldsdelar”. Hon stod stadigt med fétterna i Narpes bordiga
akrar men hade ocksa en amerikansk pappa och erfarenhet av att bo i virldsstaden New
York.

Under ar 2002 arrangerades en sangtavling i stil med Eurovisionen for personer med
funktionsnedsittning i Appeldoorn, i Holland. Tavlingen gick av stapeln 5-12.10.2002
och kom att berora foreningen Steg for Steg i hogsta grad. En av foreningens medlemmar,
Annika Backman, var namligen uttagen till tivlingen for att representera Finland. Annika
deltog med ”T have a dream” och kom in pa medaljplats i tavlingen. Eurovisionstavlingarna
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har blivit kritiserade for att ett upplagg av detta slag snarare fraimjar segregering an inte-
grering i samhaéllet. Men Finland har onekligen bjudit p4 manga goda sangare i tivlingarna,
som samtidigt har utgjort en plattform for information utat i samhillet. Vid sidan av
Annika Backman har dven Jenny Kuronen med bakgrund i Steg for Steg gjort sig kind
som en skicklig solist. Hon deltog &r 2007 i samma Eurovisionstavlingar med "Killing me
softly” och fick d& andra plats. Nestorn i detta ssmmanhang ar for 6vrigt Mertsi Palmroth,
som vann den forsta segern for Finland 1998 och darmed tog hem hela tavlingsarrange-
manget till Finland och Tammerfors ar 2000. De som havdat att detta slag av tavlingar
inte kan framja en verklig etablering i samhallet har helt nyligen haft anledning att ta upp
sin &sikt till ny prévning. Ar 2015 valdes som bekant hirdrocksbandet Pertti Kurikan Ni-
mipaivat, aven de med kontakter till self advocate-verksamhet, att representera Finland
vid European Song Contest i Wien. Eurovisionen hade antligen blivit inkluderande.

Annika Backman
kom in pa medaljplats
genom sitt framforande

av ’l have a dream”.

Som ett prov pa att ett gott samarbete mellan Me Itse och Steg for Steg kan ndmnas se-
minariet om de méanskliga rattigheter som foreningarna ordnade i Vanda pa Sokos Hotel
14—15.11.2003. Bland seminariets talare kunde arrangorerna rikna in davarande stats-
minister Matti Vanhanen, riksdagsledamoterna Jukka Roos och Sari Essayah. (Sari Es-
sayah blev kristdemokraternas partiledare 2015.) Vidare deltog det statliga riksomfattande
handikappradets ordférande Sari Loijas och fran Me Itse Teuvo Taipale. Den sistnimnda
blev s& smaningom négot av en legend, inte minst for sina ménga vilformulerade utta-
landen i olika samhallsfragor. Steg for Steg var ocksa med om att arrangera Inclusion
Europes sameuropeiska konstutstallning for utvecklingsstorda konstnarer. Infor evene-
manget 14t man inreda lokalerna vid Jungfrustigen 1 B i Helsingfors. Sjilva utstillningen
oppnades av davarande kulturminister Tanja Karpela.

Steg for Steg har saledes varit engagerad i en riacka aktiviteter med ett viktigt symbolvérde,
da det galler samhillet som helhet. Men foreningen var dven inriktad pa fragor som hade
mer konkret betydelse i medlemmarnas vardag. Dit kan man rakna initiativet till en
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verksamhet med stodpersoner liksom den utbildning av informatorer som foreningen
inledde. Bagge verksamhetsformerna hade varit aktuella 4nda fran starten. Stodperson-
verksamheten kunde inledas i och med att Finlands Svenska Handikappforbund borjade
utbilda stodpersoner och organiserade ett nit av utévande sidana. Med FDUV inledde
Steg for Steg under ar 2003 ett samarbete kring projektet "Bo bra”, dar en slutrapport
med konkreta forslag kunde publiceras i juni 2004. Steg for Steg hade under en langre
tid forsokt erhélla medel for att kunna anstilla en person pa deltid for foreningens verk-
samhet. Fram till 2008 hade FDUV:s fritidssekreterare Mailen Murmann, vid sidan av
sina andra uppgifter, haft hand om administrationen for Steg for Steg. Detta ar hade
dock RAY-bidraget till féreningen stigit s mycket att detta tillsammans med olika bidrag
fran stiftelser och fonder gjorde det mgjligt att anstélla en foreningssekreterare. For-
eningssekreterare blev Sofia Jernstrom med bakgrund bade som ergoterapeut och pro-
fessionell fotograf.

Efter sju ar som ordforande for foreningen overlamnade Ritva Sund ordférandeskapet
till Ulrica Sund. Ulrica Sund valdes till ny ordférande vid Steg for Stegs drsmote 25—
26.10.2008. Hon representerade verksamheten pa Aland, men har #ven varit en central
figur i verksamheten pa fastlandet dnda sedan foreningen grundades. Ulrica hade tidigare
fungerat som Steg for Stegs sekreterare och representerat foreningen inom Handikapp-
forbundet och i den nordiska verksamheten, NSR. Ulrica Sund horde liksom Ritva Sund,
Joakim Smeds och Kari Lautjarvi till den aktiva kdrna som varit med om att grunda Fin-
lands forsta forening for och med personer med en utvecklingsstorning, Steg for Steg.
Efter dryga tio ars verksamhet har skaran av personer som aktivt deltagit i foreningens
verksamhet bara vuxit. Samtidigt har foreningen kunnat starka och bygga ut sin verk-
samhet i avsikt att paverka samhallet. Vid riksdagsvalet 2011, liksom vid riksdagsvalet
2015, deltog Steg for Steg aktivt, bland annat genom att stilla fragor till de deltagande
partierna. En viktig fraga gallde tillgingligheten till information. Hade partierna utarbetat
lattlast material om sin verksamhet? Svaren var som man kunde gissa varierande. Men
huvudsaken var trots allt att fragan aktualiserades. I samband med det Europeiska éret
for bekdmpande av fattigdom och social utslagning &r 2010 ordnade FDUYV tillsammans
med Steg for Steg ett seminarium kring delaktighet i samhallet. En annan fraga som haft
en stor betydelse i Steg for Stegs arbete har varit den sa kallade bemétandefragan. Inom
foreningen har man fort fram fragor som gallt bemo6tande pa boenden och arbetsplatser.
Ett nedlatande eller krankande bemotande av personalen har under inga omstandigheter
accepterats.

Jon Tallberg, som ar 2012 eftertradde Ulrica Sund som ordforande, hor redan till “f6ljande
generation” inom Steg for Steg. Som tidigare nimndes har foreningen under de senaste
aren fort en allt aktivare linje, da det géller att ga i narkamp med méanga av de fragor som
fortfarande ar diskriminerande i vart samhalle. Under dren 2010—2012, vilket var storsta
delen av Sofia Jernstroms moderskapsledighet, fungerade Alexandra Boéthius som vi-
karierande sekreterare. Genom sina tidigare erfarenheter bade av verksamhet inom or-
ganisationer och av internationell verksamhet medverkade hon aktivt till att bredda kon-
taktytorna till olika institutioner och personer i samhillet. Hon efterfoljdes av Emelie
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Mollerstrom, som i sitt arbete hade samma utgéngspunkter. Den sittande ordféranden
Jon Tallberg har visat sig snar att ta upp utmaningarna att framfora Steg for Stegs
budskap pa ett nytt sitt. Som ett prov pa detta nya grepp kan till exempel namnas
Helsinki City Maraton. Dar deltog han som Steg for Stegs ordférande. En viktig orsak till
deltagandet var att fa uppmarksamhet for de missforhallanden som foreningen ville lyfta
fram. Allt skedde under beskydd av den lika "16p- och samhaillsintresserade” ddvarande
ministern, Alexander Stubb. Samtidigt arbetade Steg for Stegs nyvalda styrelsemedlem
Erik Weyand fran Aland intensivt med internationella frigor och bistindsfragor. Arbetet
beredde inte storre svarigheter for den flersprakiga Erik, som samtidigt far representera
dagens internationellt inriktade unga generation av foreningsengagerade.

Ar 2012 kunde Steg for Steg anteckna RAY-finansieringen for ett tredrigt projekt kring in-
formationsformedling: Vi vet, Vi kan! Projektet foljde upp foreningens satsning pa infor-
matorer. Projektet leddes huvudsakligen av Carl Lindgen. Hans tidigare erfarenheter av
olika kulturprojekt har sakert varit till hjalp da det gallt att bana vag for dagens erfaren-
hetstalare, de som tidigare kallades informatdrer. De har blivit en stor tillgang, inte enbart
for Steg for Steg utan #ven for DUV-organisationen som helhet. I Osterbotten har projektet
stottats av Tina Holms, FDUV:s koordinator for foreningsverksamheten i Osterbotten.

Steg for Stegs ordforande, Jon Tallberg omvaldes vid féreningens &rsmote 2014. Denna
gang skedde ordférandevalet som en ddel kamp mellan flera olika kandidater. Aven i
valet till foreningens styrelse fanns manga kandidater. Med andra ord kan situationen
betecknas som utmarkt. Till skillnad frdin manga andra foreningar uppvisar medlemmarna
i Steg for Steg ett stort intresse och engagemang for foreningens malsattningar. FDUV:s
verksamhetsledare, Lisbeth Hemgéard, som en gang var med om att skapa ramarna for
det som da kallades medbestimmandeverksamhet, konstaterade nyligen i ett samtal
med mig att hon med tanke pa framtiden atminstone kunde se ljust pa engagemanget
hos de personer som sjalva hade en utvecklingsstorning. Har fanns den kampaglod och
tro pa framtiden som i ménga andra sammanhang lyste med sin franvaro. Jag ar benigen
att halla med henne och dessutom peka pa den livsgladje och optimism som arbetet
inom Steg for Steg utstralar.

Sagan om DuvTeatern

Arbetet for full delaktighet i samhallet har anda fran borjan innehéllit en stark kulturdi-
mension. I savil litteratur som malarkonst har personer med utvecklingsstérning kom-
menterat sin situation och sin syn pa omgivningen. I manga fall har resultatet blivit
unika konstnarliga upplevelser, konst som beror oss alla. Under 2000-talet kunde Duv-
Teatern visa att scenkonst ar ett ypperligt forum for att skaka om ingrodda forestallningar
om hur vi manniskor borde vara eller hur samhallet borde vara beskaffat.

Ar 1996 inleddes en dramaverksamhet inom DUV i Mellersta Nyland. En av de forsta
medverkande var Irina von Martens, som under 9o-talet skrev romanen Irinas bok, som
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darefter blev en pjas med uruppforande i Stockholm. Bade boken och pjasen fick stor
uppmarksamhet. En storre publik fick upp 6gonen for att en bok och en pjas skrivna av
en person med utvecklingsstorning kunde mata sig med vilka andra verk som helst inom
omradet ifrdga om konstnarlig skaparkraft. Man behovde inte tillampa sirskilda kriterier
eller ha en overslatande valvillig installning.

Men Irina von Martens var inte den enda som visade pa skaparkraft i DUV-foreningens
dramaverksamhet. Marina Haglund, Pia Renes och Alex Fagerman horde till dem som
var med fran borjan. De, liksom Johan Blomberg, Ghita Nordlin, Yvonne Heins, Lotte
Schauman och Elias Simons som kom med i borjan av 2000-talet, har gjort ménga fina
roller i DuvTeaterns uppsattningar.

Skadespelaren och regissoren Mikaela Hasan holl i den inledande dramaverksamheten
och har agerat konstnarlig ledare for DuvTeatern fran starten. For Mikaela ar gruppen
central. Det konstnarliga arbetet inom teatern gors alltid med utgangspunkt i skadespe-
larnas intressen och ambitioner och det dr deras idéer som ligger som grund for fore-
stillningarna. Det hir séttet att skapa tillsammans har gett resultat.

Ar 1999 grundades DuvTeatern i samband med att gruppen gav sin forsta 6ppna fore-
stillning for en bredare publik. Uppsittningen hette ”I hixornas och vampyrernas stad”
och var en version av Shakespeares "Romeo och Julia”. En del av DuvTeaterns skapande
kraft ligger kanske i teatergruppens ambitioner att tolka men framfor allt att nytolka in-
nehallet i en pjas. Denna ambition har man visat upp i iscensittningar av ndgra av dra-
matikens stora klassiker. Man narmar sig pjaserna med en ofta lekfull kreativitet, som
manga andra knappast skulle vagat sig pa. Men detta betyder inte att pjasens stimning
eller grunden for dess budskap skulle gi forlorad i samband med improvisationerna och
nytolkningarna.

DA det giller dessa nyuppsiattningar har Mikaela Hasan haft en central roll bdde som re-
gissor och producent. Efter "ZRomeo och Julia” foljde ar 2001 en uppsittning av "Hamlet”,
i DuvTeaterns version med namnet ”Ofelias land”. DuvTeaterns Hamletversion upp-
marksammades bland annat genom tv-dokumentiaren "Nu dr du Hamlet” av Ulrika

» 9

Bengts. Efter Shakespeare foljde sa Tjechov och "Vita Skuggor” ar 2003. "Vita Skuggor”
var namnet pa DuvTeaterns uppsattning av "Tre Systrar”. "DUV-Teatern ar ett mirakel”,
utropar Carita Backstrom i Hufvudstadsbladet 18.2.2004. Mikaela Hasan stod dven
denna ging for regin medan Carola Haaparinne, som arbetat inom DuvTeatern sedan
2002, hade planerat koreografin. Carita Backstrom fortsatter: "Scenen ar svart med en
vit fonsterkarm i fonden. Tre vita stolar i rad. Ljuset ar litet nattligt kusligt. In kommer
Irina (Pia Renes), Masha (Marina Haglund) och Olga (Irina von Martens) [...] Sedan blir
det Irinas fodelsedag med presentation av gisterna. Officerarna (Johan Blomberg, Ake
Gustavson, Lotte Schauman och Carola Haaparinne) marscherar och kysser pa hand.
Natascha (Yvonne Heins) flyttar in och borjar glatt svarjande styra och stilla i huset och
hunsa med Andrej (Elias Simons) [...] tjinarinnan (Ghita Nordlin) passar upp forsynt
som en gammal trotjinarinna ska gora. Regiassistenten Sanna Huldén, som spelar tjans-
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teflicka, hjilper fint och varsamt, dar det behdovs, liksom Carola Haaparinne. Deras
narvaro pa scen bidrar till att vi i publiken slutar tanka i kategorier som “normala” och
“utvecklingsstorda” [...] Allt vasentligt finns med i DUV-teaterns version av "Tre systrar”.
P& min lista 6ver minnesvirda Tre systrar finns klassiker som Kaisa Korhonen pa KOM
och Ralf Langbackas pa Lilla Teatern, Joakim Groths experiment pa Svenska Teatern
och litauern Nekrosisus vilda gastspel ... Till den listan fogar jag nu Mikaela Hasans och
DUV-teaterns DuvTeaterns "Vita Skuggor.” ”

Ar 2007 satte DuvTeatern upp sin forsta och hittills enda barnforestillning, “Sagan om
Hans och Greta och mycket annat”.

En av DuvTeaterns storsta
satsningar fore ”’| det stora
landskapet — en sagolik
familjekronika” (2019) var
”En rovfagel flyger in —

en variation pa Carmen”
(2011) som skapades i
samarbete med Finlands
Nationalopera och dans-
skolan Blue Flamenco.
Bade "En rovfagel flyger
in” och "l det stora land-
skapet” har regisserats av

Mikaela Hasan.

Foto: Stefan Bremer.

En av DuvTeaterns storsta satsningar hittills gjordes 2011 i samarbete med Finlands Na-
tionalopera och dansskolan Blue Flamenco. Det var fraigan om Georges Bizets Carmen,
som i den hir versionen fick namnet En rovfagel flyger in. Mikaela Hasan berittar om
bakgrunden till valet av Carmen:

”For manga ar sedan, i samband med tidigare produktion, improviserar DUVTeaterns
skadespelare till musik. Det ar olika sorters musik och olika sorters improvisationer,
men bast minns jag Pia (Renes) som stiller sig mitt pa golvet och “sjunger” med i Maria
Callas Habanera. Jag skriver sjunger inom citationstecken, eftersom Pia inte kan sjunga.
Inte i vanlig mening. Inte tala heller for den delen [...] Men d& Pia star dar tyst och
mimar till arian, ser jag att hon verkligen sjunger. Hon, vars rost knappt hors, har en
stark kontakt till musiken, till sdngen, till den inre rorelsen som arian framkallar i henne
[...] Nédgra ar senare letar jag efter ett material att basera DuvTeaterns féljande produktion
pa ... I ndgot skede dyker bilden av den tyst sjungande Pia upp i mitt minne.” [...] Irina
blir Carmen och Lotte blir soldaten Zuniga. Johan foralskar sig i den vita matadorjackan
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med broderierna och far rollen som Escamillo [...] Tillsammans med Martina [Roos]
sjunger vi Habaneran. Vi sjunger ordet I'amour gang pa ging och Pias lappar formar
ordet [Pia spelar operasangerska] ...Nagon vecka senare kommer Irina till repetitionen
kladd helt i svart. Carmen ar en rovfagel, siger hon. Och emellanat ar hon en ménniska.
Sa far pjasen sitt namn, En rovfagel flyger in.”

Uppsittningen av Carmen sammanfoll med att DuvTeatern firade sitt 10-arsjubileum. I
anledning av jubileet utkom fotoserien Duva/Diva i samarbete med fotografen Stefan
Bremer. Duva/Diva bestar av ett antal personportratt, dar inspirationen hamtats fran
operan Carmen.

DuvTeatern tycker om utmaningar, konstaterar man i programbladet for féljande utma-
ning, "Den brinnande vargen”, ett skddespel med lyriken i centrum. Efter de stora kéns-
lorna i teaterns Carmenuppsittning var man saledes redo for att uttrycka de mer finstimda
kanslor man kan finna i lyriken. I samarbete med Klockriketeatern och tva av Svenskfin-
lands med kénda lyriker, Tua Forsstrém och Claes Andersson satte man ar 2014 upp pja-
sen “Den brinnande vargen”. Ramen skapas av en krog med samma namn. P& scenen
tolkar DuvTeaterns ensamble den lyrik man sjalv skrivit. Arbetet med pjasen hade inletts
med en poesiverkstad, dar Tua Forsstrom och Claes Andersson berattade om hur man
skapar dikt, om olika former av dikt, olika tolkningar av dikt och om olika sitt att anvinda
spraket. De bdda poeterna handledde ocksa skiddespelarna i att skapa och skriva dikt.
Skadespelarna skrev dikter bade individuellt och i grupp.

Dikterna fran pjasen utgavs 2015 pa Schildts &Soderstroms forlag. P4 webbplatsen Lys-
masken, en webbplats for litteraturkritik, skrev Sunniva Ekbom 15.1.2016 att boken do-
kumenterar det kinslosamma motet mellan DuvTeaterns eminenta ensemble och poe-
terna Tua Forsstrom och Claes Andersson liksom Edit S6dergran och Elmer Diktonius.
De tva sistndimnda var ocksd med som personer i pjasen. Men detta mote betyder inte att
dikterna skulle vara styrda, dikterade av de professionella poeterna, ledarna for dikt-
verkstaden, sdger Sunniva Ekbom. Dikterna andas personlig stilmedvetenhet, bygger pa
stoff ur upplevd vardag, personliga drommar och existentiella kanslor, skriver hon.

Framgingen med "Den brinnande Vargen” uppmuntrade DuvTeatern att ett ar senare,
2015, ga pa djupet med improvisationsteater. I forestéallningen “Vilkommen glada slak-
ting!” skapar man en improviserad slaktfest. I samarbete med skadespelaren och teater-
pedagogen Johanna av Schultén arbetade ensemblen under hosten 2014 och varen 2015
med si kallade improlekar, scener utan pa forhand skrivna repliker. DuvTeaterns pjas
blev nu en forestillning, dar rollerna och handlingen fods i stunden i kontakten med
medspelarna och publiken.

I samband med pjiasen ordnade DuvTeatern verkstiader for professionella skddespelare
och skadespelarstuderanden for att skapa fordjupade moten mellan skddespelarna och
publiken. DuvTeatern understryker att man onskar arbeta for ett mer inkluderande och
tillgangligt konstfalt och sambhille.
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I dag ar DuvTeatern en sjalvstiandig forening som har flera anstéllda och egna utrymmen.
De senaste dren har teatern arbetat med teman som beror skadespelarnas forhallande
till samhallet och historien. Ensemblen har skapat bland annat videoverket Kansalaiset,
medborgare! och performanceférestillningarna Drémmar och arbete och Artalsprofes-
sorerna. Performanceforestallningarna var dven en del av DuvTeaterns stora evenemang
MIN HISTORIA, ett seminarium som ordandes 2017 och som handlade om korsningen
mellan konst, historia och funktionsvariation. Med aren har verksamheten vuxit och in-
nefattar nufortiden ocksa dramaklubbar for teaterintresserade unga och vuxna. Drama-
workshopar hélls dven for grupper utan teatererfarenhet, t.ex. for personer som arbetar
inom det sociala omradet och personer med funktionsvariation med ett stort stodbehov.
De senaste dren har DuvTeatern erhéllit flera utmarkelser for sin verksamhet, bland
annat Statens scenkonstpris och Thaliapriset.

Detta kan vil sta som slutord for avsnittet om DuvTeaterns verksamhet. En verksamhet
som borjade i DUV-foreningens regi, men som i dag utgor en av landets uppmarksammade
experimentella teatrar. Genom fordomsfrihet och lekfullhet, men samtidigt med ett starkt
engagemang for de malsattningar DuvTeatern atagit sig, arbetar man for ett samhille
som vardesatter mangfald och skyr enkelriktade och svartvita 16sningar.Man kan vara
overtygad om att DuvTeatern dven i framtiden kommer att kunna riakna med bade konst-
nirliga framgingar och uppmirksamhet for sitt budskap. Ar 2019 fyller teatern 20 ar
och firar med jubileumsforestallningen I det stora landskapet - en sagolik familjekronika.
I teaterns storsta satsning hittills mots scenkonstens mangfald: teater, dans, livemusik
och sang; fantasi och verklighet; stora existentiella frigor och 6verraskande humor.
Sagan om DuvTeatern fortsitter.

(Texten om DuvTeatern har kompletterats av Sanna Huldén.)
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Lagstiftningen
aktualiseras pa nytt
Tva utredningsman — tva forslag

id bildandet av Matti Vanhanens forsta regering ar 2003 hade omsorgens alla

tre frivilliga organisationer forslagit och fatt stod for att ett uttalande om att om-

sorgs- och handikappservicelagen skulle laggas till en ny handikappservicelag.
Det man speciellt faste uppmarksamhet vid var behovet av en fornyelse av omsorgens
service. Uttalande foljde 1angt den linje som FDUV varit foresprakare for. Omsorgsorga-
nisationerna efterlyste ocksa en specialutredning och foreslog att tva utredningsmin
skulle tillsattas. Man hade aven ett klart forslag till personer pa posterna, namligen Oiva
Antti Maki, Tukiliittos tidigare ordforande, och Seija Raitasuo, omsorgsdirektor i Varsi-
nais-Suomen erityishuoltopiiri. Seija Raitasuos uppgift skulle vara att speciellt 4gna sig
at specialomsorgsdistriktens roll i det kommande servicesystemet.

Ministern beslot att folja organisationernas forslag da det gillde de tva utredningsménnen,
men till posterna utsags Jukka Kumpuvuori, vid denna tid anknuten till Institutet for
minskliga riattigheter vid Abo Akademi, och Erkki Paara, omsorgsdirektor for Savon eri-
tyishuoltopiiri. Till stod for utredningsarbetet tillsattes en styrgrupp, diar dven FDUV
ingick. Trots att det séledes existerade en styr- eller referensgrupp — de ndgot olika be-
namningarna anvandes parallellt — kom de bada utredningsméannen att utarbeta forslag
med utgangspunkter ratt langt fran varandra. Jukka Kumpuvuori utgick fran Finlands
grundlag liksom EU:s direktiv for att forhindra diskriminering. P4 samma satt som till
exempel Inclusion Europe tolkade Kumpuvuori forbudet mot diskriminering expansivt,
han utgick fran att ingen form av diskriminering mot en samhillsgrupp éar tillaten.
Tidigare hade ofta begreppet avgrinsats till diskriminering av etniska grupper. Kumpu-
vuoris tolkningen var ocksa expansiv i en annan mening; han understrok att sa kallad
positiv diskriminering inte stred mot direktiven. I det senare fallet var avsikten att ga-
rantera lika utgdngspunkter i samhallet. Slutsatsen blev att institutioner for personer
med utvecklingsstorning till sin natur, och mot bakgrunden av sin tidigare historia, ar
exempel pa negativ diskriminering. De bor siledes inte finnas i det framtida servicesy-
stemet. Daremot ar de stodatgiarder som behovs for att individen skall kunna klara sig
ute i samhallet ett exempel pa positiv segregering.
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Jukka Kumpuvuori, som av ministeriet utsetts
som uredningsman gallande omsorgslagen,
utgick fran att saval Finlands grundlag som
EU:s diskrimineringsdirektiv bor galla.

Detta betydde, att utslag for s.k. negativ
diskriminering borde rensas ut fran
lagstiftningen. Institutionsvard kunde t.ex.

uppfattas som en diskriminerande atgard.

Foto: Privat arkiv

Kumpuvuori foreslog en fornyelse av handikappservicelagen. Den skulle bli en pluslag
med tilldggstjanster, som kompletterade samhaéllets normalservice. En central serviceform
i den foreslagna nya handikappservicelag var tillgang till assistenthjalp. Denna serviceform
ville Kumpuvuori gora till en subjektiv rattighet, men bara for de grupper som dven
tidigare hade fatt sina tjanster via handikappservicelagen. For personer med utveck-
lingsstorning eller mentala problem foreslog Kumpuvuori ett annat system, utan subjektiv
ratt, “oma avustaja” (egen assistent). Da det gillde ritten till arbete ansag Kumpuvuori
att en ny handikappservicelag i forsta hand borde stoda mojligheterna att komma ut pa
den fria arbetsmarknaden. Daremot borde lagen inte direkt innehélla bestimmelser om
arbetsverksamhet. Omsorgslagens dagcenterverksamhet kunde till exempel tryggas genom
stadganden om anpassningstraning i handikappservicelagen. FDUV hade i diskussioner
med Kumpuvuori framfort vikten av avlastning for anhoriga, men tyvarr beaktade Kum-
puvuori inte synpunkterna om avlastningstjanster i sitt forslag. Da det géllde anhoriga
héanvisade han till lagen om nirstdendevardare. Detta var ur FDUV:s synvinkel inget
héllbart argument. FDUV understodde i sitt utlditande om Kumpuvuoris utredning hans
utgingspunkter da det gillde att garantera individen ritt till service, men kritiserar
honom for att ha forbisett tjdnster inom avlastningen, till exempel korttidsvard, utbytes-
familjer, organiserad grannhjalp. Inom DUV-rorelsen ansag man det definitivt vara ett
missgrepp att inte betrakta de anhoriga som en primér grupp for stod. En sddan be-
gransning fanns inte ens i den fordldrade omsorgslagen. Att hanvisa till lagstiftningen
om anhorigvardare var dessutom att ga kringga hela problematiken. Ett av anhorigvar-
darnas stora problem ar som bekant att inte erhalla tillrdckligt med avlastning!
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Den andra utredningsmannen, Erkki Paara, uppeholl sig mera kring fragor som berorde
hur servicen skulle organiseras i kommunerna och specialomsorgsdistrikten. Han utgick
fran att assistansservicen skulle vara enhetlig for samtliga grupper som omfattades av en
ny lag, men foreslog inte att den skulle bli en subjektiv riattighet. Daremot borde lagen
innehalla en subjektiv ratt till undersokning och provning. Forslaget var i detta hanseende
en logisk f6ljd av utredningsmannens tankar kring resurscenter inom specialomsorgsdi-
strikten. Vidare foreslog Paara att dagcenterverksamheten skulle finnas inom handi-
kappservicelagen, medan arbetscentralerna pa nagon sikt skulle 6verga till socialvard-
slagen. Overhuvudtaget stillde sig Paara som utredningsman tvivlande till snabba
forandringar. Enligt omsorgslagen skulle all service vara garanterad under en 6vergangs-
tid. Vad detta kunde innebara till exempel for en institutionsavveckling framgér inte
narmare av forslaget. I stallet for de subjektiva rattigheterna forslog Paara att statsan-
delslagen fornyas genom att infora en kraftfull handikappkoefficient eller genom att ta i
bruk 6ronmairkta statsbidrag som med ledning av utford redovisning utbetalas i efterhand.

Utgangspunkten for den andra
utredningsmannen, Erkki Paara,

var att specialomsorgen borde
tryggas regionalt, d.v.s omsorgen
skulle fortsattningsvis ha tillgang till
nagon form av samkommuner.

Han ville ocksa se garantier for att
omsorgens specialbehov skulle
uppmarksammas i lagstiftningen om

statsandelar.

Foto: Savon Sanomat

En av Paaras viktiga utgédngspunkter var att specialomsorgen skulle tryggas regionalt
(maakunnallisesti) genom att grunda samkommuner for socialservice. Detta nit skulle
bygga pa de tidigare specialomsorgsdistrikten. Karkulla skulle bli en samkommun for
den svensksprakiga servicen. De centrala virdhemmen inom specialomsorgsdistrikten
foreslogs bli omvandlade till resurscenter efter dansk modell.

I FDUV:s utlatande om de bigge utredningsméannens forslag understryker forbundet att
en fornyad handikappservicelag bor utgd fran individens behov. Serviceformerna bor
vara planerade i enlighet med dem, och de bor befinna sig i individens narmiljo. Kanda
teman frdn FDUV:s tidigare stillningstaganden, men tyvarr ingalunda genomforda inom
omsorgen, varken da eller nu. Vidare tar forbundet stéllning till frdgan om hur ratten till
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service skall kunna garanteras i ett decentraliserat system. I det fallet har de bada utred-
ningsmannen kommit fram till olika slutsatser. FDUV utgar i utldtandet fran att ratten
till service i forsta hand skall garanteras genom utokade subjektiva rattigheter. Systemet
med personlig assistans dr centralt for personer med ett begdvningshandikapp sévil
inom arbetsliv som boende, understryks det i utldtandet. FDUV ar har klart av annan
asikt dn Paara. Korttidsvard och avlastning bor fa en stark prioritering i en fornyad han-
dikappservicelag, fordrar FDUV vidare. En omsorgsservice utan fungerande avlastning
kan inte undga att paverka hela livssituationen for en familj med ett barn med en funk-
tionsnedsattning, konstaterar man.

FDUV utgick fran att en fornyad handikappservicelag bor vara en pluslag. Daremot bor
den inte bli ett supplement, en pafyllnad, till socialvirdslagen och dldreomsorgen. Har
ansluter sig FDUV till Paaras uppfattning om att en ny lagstiftning inte bor utvattnas ge-
nom att bli utstrackt till personer 6ver 65 ar. Men personer som tidigare erhallit service
enligt handikappservicelagen, behover givetvis samma service aven efter det att de fyllt
65. En avgransning som baseras pa aldersstreck bor saledes preciseras. FDUV ansag
vidare att det inte var lampligt att forverkliga resurscenter av dansk modell (formid-
lingscenter) inom de ddvarande centrala virdhemmen, som Paara hade foreslagit.

Kumpuvuoris linjedragningar kring diskriminering gav en mgjlighet att rent principiellt
fordra att en avvecklingsplan skulle utarbetas. I Paaras forslag berordes inte avveckling,
atminstone inte direkt. Upplagget med resurscenter och regionala samkommuner later
en ana att forslaget byggde pa att den gamla strukturen skulle bibehallas. Intrycket fors-
tarks av utredningsmannens forslag att bibehélla omsorgslagens bestimmelser under en
mer eller mindre preciserad overgangstid. Indirekt berorde Paara frigan om en om-
strukturering av servicen genom att konstatera att 300 nya boendeplatser ute i samhallet
— uppenbarligen en f6ljd av en “for snabb” avveckling — skulle innebédra 330 miljoner i
nya investeringskostnader. En kostnad som han bedomde som orealistisk. Vid forbunds-
styrelsemotet 18.2.2005 konstateras att utredningsmannen “trots papekande” inte gjort
en jamforelse med vad motsvarande renovering av foraldrade institutioner skulle ha in-
neburit i kostnader. Motiveringen var att dessa kostnader inte ingick i omsorgens 16pande
anslag.

Omsesidig misstro

Trots att man nétt enighet om att omsorgslagen och handikapplagen borde laggas samman
och att servicen skulle férnyas i sin helhet visade det sig — inte helt ovintat — att de bagge
utredningsmannens forslag 1dg ldngt fran varandra. Sa langt att de inte kunde bilda un-
derlag for ett enhetligt reformforslag. Har fortsatte samma tudelning som statt som ett
hinder i viagen for tidigare reformforsok. Det fanns en stor opinion bland brukarna som
ansag att servicen var foraldrad och mer inriktad pa att tjdna gruppen an individer. Sam-
tidigt hade den kommunala sektorn alltsedan nedgéngen i den offentliga ekonomin stallt
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sig mer an tveksam till genomgripande forandringar av den existerande servicen. Ett
storre serviceutbud i narsambhallet, alltsa i kommunerna, blev i de flesta fall bara aktuell
om service kunde vara billigare 4n inom samkommunerna. Balanserande mellan dessa
tva utgédngspunkter hade ministeriet forsokt fa till stdnd atminstone en del konkreta re-
sultat — dock utan att lyckas.

Den frdga man med ritta kunde stélla sig inom brukarorganisationerna var om det fanns
en tillracklig politisk vilja inom kommunsektorn att driva igenom reformer som gynnar
olika minoritetsgrupper? Ar det littare att driva p& forindringar med utgdngspunkt i
grundlagen och ett allmént forbud for diskriminering och segregering? Det senare hade
Kumpuvuori forsokt fora fram. For DUV-rorelsen var det, som tidigare nimnts, en killa
till stor besvikelse att forstaelsen i kommunerna inte hade réackt till for krav pa en
fornyelse. FDUV hade dven betonat betydelsen av att de frivilliga medborgarorganisatio-
nerna pa omradet gick samman om ett fornyelseprogram.

Stod for FDUV:s visioner

Social- och hilsovardsministeriet gick in for att sinda ut utredningsménnens forslag pa
en utlditanderond innan man 4n en géng fortsatte sitt arbete inom ministeriet. Ministeriet
offentliggjorde ett sammandrag av inkomna utldtanden. Ur sammandraget framkom att
samtliga stodde en sammanslagning av lagstiftningen. Ménga ansdg dock att det var
fragan om en omfattande process. Vidare fick utredningsman Erkki Paara stod for sitt
forslag om ett handikappolitiskt program. Likasa understoddes en aldersbegriansning
inom den kommande handikappservicelagen, ett forslag som avgivits av bada utredarna.
Allmént stoddes dven forslaget om en handikappkoefficient i statsandelslagen. FDUYV,
Tukiliitto, Me Itse liksom VANE och lansstyrelserna i sodra Finlands och Lapplands lan
understodde tanken att de personliga assistenterna bor bli en subjektiv rattighet.

Man var ocksa enig om behovet av en omstrukturering av serviceutbudet och — kanske
nagot forvinande — att institutionerna bor avvecklas. Enligt sammanfattning understrok
manga att det behovdes en riksomfattande plan f6r avvecklingen. En sddan plan var som
bekant en av FDUV:s kiarnpunkter. FDUV understrok tillsammans med Tukiliitto och
Me Itse behovet av olika boendetjanster. Tukiliitto och Mielenterveyden Keskusliitto un-
derstrok tillsammans med FDUV behovet av avlastningstjanster. Har far FDUV i minis-
teriets sammanstillning uppmarksamhet for sin malmedvetna stravan att infora avlast-
ning som en av den nya lagens viktiga serviceformer.

I samband med sin sammanstéllning 6ver inkomna utlatanden meddelade ministeriet
att den fortsatta utredningen kommer att ske som internt ministeriearbete. Helt riktigt
formodade man att den sittande regeringen Vanhanens mandatperiod skulle bli for kort
for ett slutligt lagforslag. I det fortsatta arbetet etablerade ministeriet ett samarbetsnitverk,
dar Handikappforum fungerande som en koordinerande lank gentemot sina medlemmar,
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det vill siga de enskilda handikapporganisationerna. Diskussionen om subjektiva rattig-
heter i en ny lagstiftning fick delvis en ny vandning. I stéllet for att bestimma om specifika
former for organisationsskyldighet for kommunerna var man nu beredd att utga fran
mer allmént hallna réattigheter gillande den enskilda individen. Preliminart listade man
ratten till boende, arbete och daglig verksamhet. En framgéng for FDUV var att man nu
aven var beredd att lista stod for fritidsverksamhet och stod for att delta i sociala natverk
som en réttighet. Dessutom arbetade man fram en formulering om stod for daglig livsfo-
ring, dit man "med en portion god vilja” kanske skulle kunna rikna olika former av av-
lastning.

I foredragning for FDUV:s forbundsstyrelsemote 5.4.2006 summerades plus och minus
i forhéllande till vad som uppnatts. Som ett klart plus antecknades att lagens inriktning
pa individuell service och en assistansordning. Detta har FDUV som namnts arbetat
energiskt for. Vidare nimndes som en fordel att den nya lagen faktiskt skulle bli en sa
kallad pluslag, det vill sdga ett komplement och inte en ersattare till allman lagstiftning.
Likasa noterades att stod for fritid och sociala nédtverk var en av de individuella réttighe-
terna men att avlastningen fortfarande var otillfredsstidllande behandlad.

Efter behandlingen i forbundsstyrelsen hade forbundsordférande, verksamhetsledare
och projektsekreteraren ytterligare mgjlighet att framfora FDUV:s synpunkter direkt till
ministeriets lagberedare. Man overldamnar ett PM om lagreformen och understrok dar
behovet av avlastning, en fraga som fortfarande verkade att vara svar att greppa. Detta
trots att man hade tillgéng till bade utredningar och goda erfarenheter frdn de 6vriga
nordiska landerna. FDUV hade lange ansett att en decentraliserad omsorg var betjant av
olika resurscentra, men hade inte odelat stott utredningsman Erkki Paaras forslag. Or-
saken var att forslaget inte klart avgransade resurscentren fran de centrala virdhemmen.
Nu understryker dock FDUV i sitt PM betydelsen av resurscenter. Man ansdg dem viktiga,
da institutionsavvecklingen faktiskt verkade att komma i gdng. FDUV framholl att Karkulla
hade forutséttningar att utvecklas till ett sidant center. En orsak till att FDUV preciserade
sin instillning var dven att den tilltankta helhetsreformen av kommun- och servicestruk-
turen (PARAS-hanke) hade lagts fram av regeringen. Man noterade att resurscentren
kunde komma att fa en bredare profil och gilla flera grupper. En utveckling som FDUV
kunde se fordelar med.

Inom ministeriet var man nu beredd att ta konkreta steg da det géllde institutionsav-
veckling. Under rubriken "Omatoiminen asuminen” ville man gora en markering da det
gillde att ta fram ett sé sjalvstandigt boende som mojligt Detta skedde genom ett statligt
anslag for specialbostiader inom ARA-helheten. Samtidigt tillsatte ministeriet en ansvars-
person for institutionsavvecklingen. For den uppgiften utsdgs omsorgsdirektor Markku
Niemela fran Nylands specialomsorgsdistrikt.

Vid sidan av deltagandet i natverket kring Handikappforum deltog FDUV &ven i det

arbete som utfordes av den sa kallade SAG-arbetsgruppen. Gruppen hade som malsittning
att forbattra samarbetet mellan svensksprakiga medborgarorganisationer och statliga

339



myndigheter. Gruppen hade tillkommit pa initiativ av Svenska Studieférbundet, men
tillsattes av finansministeriet for perioden december 2005 till september 2008. Redan
vid gruppens forsta mote aktualiserades beredningen av den nya handikappservicelagen.
Inom arbetsgruppen framholl man att de finlandssvenska handikapporganisationer som
skulle beroras av lagen inte horts i tillracklig grad. Under intryck av detta beslot SAG-
gruppen att utfora tva fallstudier, "case handikapplagen” och ”case héllbar utveckling”.
Trots att frigan om handikapplagen direkt lyftes fram som en fallstudie, kom dock SAG-
gruppens arbete tyvarr inte att fi ndgon storre betydelse for den fortsatta utvecklingen.
Manga inom gruppen var relativt frimmande for de aktuella fragestillningarna och man
hade inte heller mandat att behandla lagstiftningens substansfragor. Arbetet innebar
nagot av en besvikelse for FDUV, eftersom hir trots allt hade funnits mojlighet att aktu-
alisera en dialog mellan brukare och serviceproducenter. Detta hade varit viktigt, bland
annat da det gillde Karkulla kommunalférbunds framtida roll inom servicen for personer
med ett funktionshinder.

Forandringar, men ingen helhetsreform

Ar 2007 blev ett hiindelserikt ir sett ur omsorgens synvinkel. Detta &r godkinde regeringen
i Finland FN:s konvention om funktionshindrades rittigheter. Ratificering lamnades
dock Oppen. Trots att konventionen pa en del héll har utsatts for kritik, bland annat for
att var alltfor senkommen, stodde den de teman som var aktuella i samband med lagre-
formen. Samtidigt publicerades Markku Niemelis rapport om individuellt boende. I rap-
porten lyftes tillgdngen till personliga assistenter fram som en av de avgorande fragorna
for servicen. I december 2007 demonstrerade olika handikappforbund for att personlig
assistans skulle bli en subjektiv rattighet. Man kan se demonstrationen mot bakgrunden
av att arbetet med fornyelsen av lagstiftningen dn en gang hade skjutits fram. Som orsak
angavs kommunreformen och nya strategier inom social och halsovard. FDUV forsokte
tillsammans med omsorgens tva andra organisationer paskynda utvecklingen genom de-
battartiklar i tidningar som Hufvudstadsbladet och Helsingin Sanomat.

Markku Niemela med en omfattande
erfarenhet pa olika poster inom omsorgen
har ansvarat for flera nya utredningar med
sikte pa att skapa bostader och avveckla

institutionerna.

Foto: Rinnekoti-Saatios arkiv
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For att avhjalpa atminstone en del av bristerna i den davarande situationen avgav rege-
ringen ett forslag till andring av handikappservicelagen. Efter godkdnnande i riksdagen
tradde dndringen i kraft frdn och med 1.9.2009. I samband med revideringen av lagen
forandrades forhallandet till omsorgslagen, handikappservicelagen blev nu primar i for-
hallande till omsorgslagen. Likasa foretogs forandringar som gillde spelregelrena for
anstallandet av assistenter.

Efter andringen hade kommunen mojlighet att utfarda servicesedlar och gora assistans-
service tillginglig daven for dem som inte kunde ta ett arbetsgivaransvar. Ansvaret som
arbetsgivare hade tidigare i ménga fall hindrat personer med utvecklingsstérning att fa
en personlig assistent. Men dessa forandringar var givetvis inte tillrackliga. Det som be-
hovdes var en genomgripande forandring. Detta i sin tur skulle gora det mojligt att
avskaffa omsorgslagen. Som ett direkt resultat av Markku Niemelds utredningsarbete
bildades Delegationen for boendeservice for personer med utvecklingsstorning (Kehi-
tysvamma-alan asumisen neuvottelukunta — KVANK). Medlemmarna i delegationen ar
bade serviceproducenter och intresseorganisationer. Delegationen har fétt en viktig roll
da det galler att planera och etablera bostiader for personer med utvecklingsstorning och
grava funktionsnedsattningar. Pa detta satt har minskningen av institutionsplatser kunnat
fortga i Finland, 4ven om négon riksomfattande handlingsplan for en fullstindig avveck-
ling tillsvidare inte utarbetats. Social- och hilsovardsministeriet tillsatte dock ar 2012
KEHAS-gruppen som haft till uppgift att forbereda en riksomfattande plan for hur ersat-
tande tjanster skall utvecklas i stillet for institutionsvard. FDUV har haft méjlighet att
medverka i gruppen genom sin verksamhetsledare. Under aren 2014—2015 har gruppen
genomfort en regionrunda i hela landet med uppgift att ta fram forslag till boendetjanster
och andra former av stodande service ute i samhallet.
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Vardreformen

a regeringen Katainen tilltradde efter riksdagsvalet 2011 upphorde forberedel-

serna for den tidigare regeringens reform av kommun- och servicestrukturen.

Tyngdpunkten overflyttas nu till att frimja direkta kommunsammanslagningar
samtidigt som landet skulle indelas i fem social- och hilsovardsomraden. Dessa skulle
besluta om ansvaret for produktion av social- och hélsovard medan nitton regionala om-
raden skulle ha det direkta ansvaret och bestimma vem som skulle genomfora tjinsterna
och pa vilket sitt tjansterna skulle utforas. Denna modell fick namnet SOTE-reformen,
en forkortning av finskans sosiaali- ja terveysuudistus. De regionala omradena skulle ha
ratt att avgora vilka aktorer som kunde komma i fraga for olika serviceformer. De regio-
nala omradenas val av producenter for olika tjanster skulle givetvis ha en stor betydelse,
bland annat for Kérkulla samkommun.

I de ovriga nordiska landerna har man dnda sedan kommunal sjalvstyrelse i sin moderna
form infordes haft en kommunal niva utéver de enskilda primarkommunerna, d.v.s.
landstingen i Sverige samt fylkes- och amtsférvaltningen i Norge och Danmark. Nivan
har saknats hos oss och denna lucka i den kommunala sjalvstyrelsen har stallt till med
ett antal problem. Méanga ganger tidigare har man lagt fram seriosa forslag om en “sjalv-
styrelse av hogre ordning”, men varje gang forgives. Det stora hindret har varit risken
for ytterligare en skatteniva utover stats- och kommunalskatten, namligen en landskaps-
skatt.

Den av regeringen Katainen framlagda modellen for en social- och hélsovardsreform,
SOTE-reformen, hade pa viasentliga omraden forsatt den kommunala sjalvstyrelsetanken
ur spel, och man har blivit tvungen att tdnka om. Finland beh6vde kommunala sjélvsty-
rande omraden pa regionniva. Enligt de senaste foreslagen, avgivna av regeringen Sipila,
vill man garantera en mer direkt demokrati genom att infora landskapssjalvstyrelse i 18
sjalvstyrande omraden. Beslutsfattarna i landskapen viljs genom direkta val och land-
skapen ordnar sjilva de tjanster som lagstiftningen inom social- och hilsosektorn forut-
satter. Men landskapen kan ocksa kopa service av privata aktorer eller av organisationer
inom den tredje sektorn. Finansieringen av landskapens verksamhet ldimnas 6ppen, men
ett starkt alternativ i framtiden kan vara direkt beskattning genom en landskapsskatt. I
varje handelse forutsiatter man en skatteutjamning i férhéllande till kommunerna, som
kommer att 6verldmna sitt ansvar for uppgifter inom social-och hilsovéarden.

FDUV har i sina malprogram alltid arbetat for att servicen och besluten om service skall

fattas s ndra den som de berér som mojligt. Ur denna synvinkel innebér den senaste ut-
vecklingen en forbattring i forhallandet till de ursprungliga forslagen. Samtidigt har
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FDUV under en liangre tid tvingats konstatera att de enskilda kommunerna haft allt
storre svarigheter att leva upp till de forvantningar kravet pa full delaktighet och jamlikhet
stéller. Ur den synvinkeln kan en landskapsforvaltning kanske ge battre mojligheter.

Karkulla och vardreformen

Vad blir da Kérkulla samkommuns roll, d& vardreformen genomférs? Enligt de knapp-
handiga uppgifter som for narvarande finns att fa kan landskapen kopa service av andra
producenter inom den privata eller tredje sektorn. Daremot verkar det inte mojligt att
kopa tjanster av en samkommun. Det ar osdkert om samkommuner 6verhuvudtaget be-
star, och om de gor det kommer de i varje fall att ha helt andra roller. Daremot kan kom-
munala foretag grundas, vilket kan vara en moéjlighet for Karkullas framtida verksamhet.
Forhallandet mellan Karkulla och FDUV har under artiondenas gang inte varit helt okom-
plicerat. Inom samkommunen har man kanske forvintat sig ett mer obrottsligt stod ”i
vatt och torrt” 4n vad DUV, som organisation, ansett sig kunna ge. FDUV:s roll ar dock
som bekant att stoda brukarna av service och deras anhoriga. Det som i sista hand géller
ar saledes kvaliteten pa omsorgens service. Bigge organisationer har dock varit eniga
om de stora linjerna. FDUV har ménga ganger med stolthet haft anledning att framhalla
Karkullas banbrytande insatser da det géller det finlindska samhallet som helhet.

Hur borde full delaktighet i samhaillet for personer med en utvecklingsstorning tryggas utan att ge avkall pa
ratten till service pa modersmalet? Detta har varit en knackfraga alltsedan normalisering och integrering
framfordes. Da davarande Karkulla grundades ar 1956 fanns inga tankar pa integrering i dagens mening.
Bilden ar fran ett gemensamt styrelsemote for FDUV och samkommunen, d3 en gemensam strategi
dryftades.
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Hur borde da full delaktighet i samhallet for personer med utvecklingsstorning bli tryggad
utan att ge avkall pa ratten till service pa modersmalet? Fragan om hur en svensksprakig
omsorgsservice skall se ut i Finland har varit en knackfraga allt sedan tankarna pa nor-
malisering och integrering framfordes i borjan av 60-talet. Nar till exempel det davarande
kommunalférbundet for Karkulla grundades ar 1956 var samhaéllsintegrering 6verhu-
vudtaget inte aktuellt. Fran 70-talet och framat utvecklade kommunalférbundet daremot
en strategi, som gick ut pa att grunda enheter ute i regionerna. Strategin fungerade
utmarkt fram till 80-talet, men efter det borjade kommunalforbundet fa svarigheter att
motivera sina regionaliseringsplaner infor de statliga anslagsbeviljande myndigheterna.
D4 utlokalisering av tjanster skedde inom 6vriga omsorgsdistrikt, 6verfordes ansvaret i
manga fall direkt till den enskilda kommunen. FDUV har givetvis stott Karkulla i forsoken
att motivera mera medel for en verksamhet ute i regionerna. FDUV har argumenterat
for att en satsning pa service ute i regionerna skulle synas i kvoten for Abo och Bjérneborgs
lan och forsokte inom de olika kommittéerna for en reformering av omsorgslagstiftningen
arbeta for en decentralisering av servicen. Samtidigt kritiserade man ett system som
ledde till att de omraden dir anstalterna var som storst — i klartext dar man gjort minst
for att fornya verksamheten — fick de storsta bidragen.

Den sa kallade kostnadspuckeln, skenande kostnader pa grund av att man férsoker upp-
ratthalla saval institutionsvard som satsa pa service ute i regionerna, uppmarksammades
forst i vart land av FDUV. Kostnadspucklen och konsekvenserna av detta ledde aven till
en del utredningar — dock resultatlosa — inom Kéarkulla samkommun. FDUV foreslog
aven for RAY att forbundet i samarbete med Karkulla skulle ga in for ett pilotprojekt
kring hur servicen skulle kunna férnyas och integreras med lokal och regional service.

En modell for omsorg pa svenska i Finland?

FDUYV har ansett, och anser, att det ar av storsta vikt att servicen skall befinna sig i bru-
karens naromrade. Men i en striavan till inkludering behover kommunen inte nodvan-
digtvis vara den viktigaste enheten. FDUV:s stod for primarkommunal service utgick
fran idén om den ”solidariska och ansvarsfulla kommunen”. For att detta i praktiken
skulle vara mojligt hade behovts en reglerad 6verforing av resurser och service fran spe-
cialomsorgsdistrikten till kommunerna. FDUV propagerade i detta sammanhang for
principen om att resurserna skulle f6lja den enskilda personen i behov av service — na-
gonting som nu i samband med vardreformen har blivit hogaktuellt.

Den springande punkten ar sdledes inte den administrativa formen, utan det faktum att
omsorgens tjanster kan erbjudas i servicetagarens egen narmiljo och att de ar anpassade
efter hans eller hennes individuella behov. D4 vardreformen genomfors har fragan om
overforing av resurser till kommunen blivit mer eller mindre 6verspelad. I framtiden
kan de planerade landskapen producera eller arrangera service sa att denna kan ske i
personens narmiljo. Men i vilken utstrackning innebar detta en garanti for svensksprakig
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service? De planerade landskapen med sjilvstyrelse skulle uppenbarligen ratt 1angt mot-
svara den nuvarande officiella landskapsindelningen fran 1994, vilket torde betyda att
landskapet Osterbotten blir ett av de nya sjilvstyrande omradena. Landskapet Osterbotten
borde rimligtvis ha mojlighet att pa ett fungerande sitt garantera svensksprakig service.
Daremot ter sig situationen i landskapen Nyland och Egentliga Finland betydligt mer
problematiskt.

FDUV har i sina kommentarer till vardreformen listat fordelar och nackdelar utgaende
fran tva scenarier: Det ena utgar fran att det administrativa ansvaret och vardproduktionen
sarskiljs, sa att landskapen (da fortfarande under namnet virdomraden) planerar och
kartlagger behoven. Men man producerar inte nodvandigtvis sjilva all service, utan koper
en del av sin service fran utomstaende. Detta skulle ge storre valmajligheter. Service pa
svenska kan erbjudas av olika producenter. Det andra scenariot utgar fran att Svenskfin-
land skulle fa en sarlosning. Karkulla samkommun skulle bevaras, uppenbarligen som
en producent av ”specialservice”. I detta fall finns en siker tillgang till svensksprakig ser-
vice, men samtidigt skulle brukarnas behov i stort sett definieras av en enda aktor. Even-
tuell kunde en 16sning med Kéarkulla dven ge battre mdjligheter for att utveckla och
fornya omsorgen pa svenska i Finland.

Man kan stélla sig fragande till att svensksprakig omsorg skulle gd under beteckningen
”specialservice”. DUV:s linje har konsekvent varit att betona sammanhanget med den
allménna servicen i narsamhallet. Da det gjordes forsok att fornya omsorgsverksamheten
pa 9o-talet pekade FDUV pa mojligheterna att utveckla Karkulla till ett resurscenter
med utveckling och fornyelse pa sitt program. Karkulla skulle utvecklas till ett kommunalt
foretag som satsar pa kunskap och fornyelse med de respektive landskapen som kopare.
Det ir en intressant mojlighet. FDUV har under sin verksamhet méalmedvetet forsokt
fora fram betydelsen av kunskap och fornyelse. Det finns siledes manga naturliga sam-
arbetsomraden med FDUV om Karkulla 6nskar gé in for ett resurscenter till stod for sin
regionala serviceverksamhet. En viktig fraga for FDUV ar dock mojligheten att vilja. Det
galler att kunna vilja den service som bast stoder individens situation. Man stiller sig
saledes tveksam till att behoven definieras av en enda serviceproducent. Valet av en fun-
gerande service bor ske genom samarbete med brukaren sjilv pa det individuella planet
och med brukarnas organisationer pa ett mer 6vergripande plan.
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Antligen i takt med tiden?
FDUYV infor 2000-talets
OMSOrg

e forsta artiondena pa 2000-talet har inneburit att manga av de viktiga atgarder

som FDUYV tidigare har forsokt framja nu fatt vind i seglen. Detta har gillt stod

for ett sa sjalvstandigt liv som mojligt ute i samhaillet, men dven fragor kring
delaktighet. Information som formuleras pa ett lattforstaeligt satt har fatt allt storre upp-
mairksamhet. Hit kan vi dven riakna fragor som gillt alternativ kommunikation. Efter en
del inledande ekonomiska svarigheterna i borjan av 2000-talet kom FDUV fran borjan
av ar 2006 in i ett nytt expansivt skede, dar dven frukterna av tidigare arbete borjade
kunna skordas. Ett resultat av Larums aktiva verksamhet har varit samarbetet med Det
Specialpedagogiska centret i Vasa. Det har gillt att utviardera las- och skrivformagan i
grundskolans hogstadium och inom yrkesundervisningen. Da det gillt den samhallsba-
serad service har FDUV lanserat en modell for utviardering, som bygger pa brukarstyr-
ning. Hiar har man samarbetat med Tukiliitto. Som en fortsittning pa denna linje kan vi
se projektet Foraldrakraft i vardagen med Marita Maenpaa vid forbundskansliet som an-
svarig. Projektet har varit trearigt och paborjades 2008. Inne pid samma linje ar projektet
Styrka genom nitverk, som p&gatt frin 2011 och blir slutfért 2016. Aven detta ir ett sam-
arbete med Tukiliitto.

Da det giller att utveckla boendetjansterna paborjade forbundet projektet Skraddarsydd
boendeservice 2012. Projektet skall vara slutfort 2016. Ansvarig for projektet var till en
borjan Annette Tallberg, som fran 2015 overgatt till att arbeta med intressepolitiska
fragor inom férbundet. Hennes uppgifter har 6vertagits av projektledare Elina Sagne-
Ollikainen och Monica Avellan, som ar ledare for teamet i sin helhet.

Genom en aktiv insats kunde FDUV tillsammans med Kehitysvammaliitto, Tukiliitto och
foreningen Nuorten Ystivit delta i den riksomfattande insamlingen Gemensamt ansvar.
Gemensamt ansvar samlar in medel saval for andamal i Finland och sedan 1964 aven for
internationella projekt. Denna géng stodde den inhemska delen av insamlingen arbets-
mojligheter for personer med en utvecklingsstorning. De insamlade medlen anviandes av
FDUV for projektet ”Arbete genom Samarbete”. Redan genom projektets namn ville man
klargora att ett stod pa arbetsmarknaden for personer med utvecklingsstérning i allra
hogsta grad ar ett teamarbete. For projektet bildades en styrgrupp med representanter
for personer med en utvecklingsstorning, Domkapitlet i Borga stift, FPA, Karkulla, Vasa
stad och bemanningsforetaget Manpower. Inom de olika finlandssvenska regionerna bil-
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das sé kallade forumgrupper med representanter for arbetsgivarna, arbets- och nirings-
byraerna liksom kommuner och férsamlingar. Aven de bigge yrkesskolorna, Optima och
Axxell, deltog med sin sakkunskap i forumgrupperna. I s&vil Nyland som Osterbotten
grundades tre sddana grupper, medan Aboland och Aland hade en grupp var.

Da projektet avslutades 2010 stod det klart att ett tviarsgdende samarbete mellan olika
institutioner gav resultat. Man kunde uppna den hittills basta kartlaggningen av svensk-
sprakiga personer med utvecklingsstorning som var i behov av arbete. Dessutom hade
projektet medverkat till en permanent anstillning for ett femtontal personer. Mot bak-
grunden av tidigare svarigheter att uppna tillrackligt konkreta resultat bor detta anses
som en utmarkt prestation.

Revideringen av handikappservicelagen 2009 hade skapat nya mgjligheter till personlig
assistans dven for personer med en utvecklingsstorning. FDUV hade som tidigare nimnts
maéalmedvetet arbetat for personliga assistenter och informerat om erfarenheter fran Sve-
rige. FDUV hade dven knutit kontakt med den svenska foreningen JAG, som framfor allt
arbetat med att forbattra situationen for personer med en grav funktionsnedsittning. En
viktig del av méalsattningarna for foreningen JAG har varit att utveckla och finslipa praxis
och rutiner kring hur de personliga assistenterna borde fungera. I borjan av ar 2009
ordnade FDUV tva forelasningar om verksamheten vid foreningen JAG med Cecilia Blank
som forelasare. Cecilia Blank ar en av de centrala personerna i foreningen. Forelasningarna
holls i Helsingfors den 11.3. och Vasa den 12.3.

Assistentfragan har siledes blivit hogaktuell och da Karkulla samkommun under &r 2009
tog kontakt med FDUV med ett forslag om att utreda mojligheterna for en resursbank
for personliga assistenter anmilde FDUV ett klart intresse for projektet. Karkulla foreslog
aven att samarbetet skulle omfatta Folkhilsan. FDUV:s huvudsakliga ansvarsomrade
hade varit information och radgivning till anvindarna och kommunerna.

Projektet var tinkt som en mix mellan den tredje sektorn och den offentliga sektorn. Var
och en skulle tillfora sitt kunnande och utgaende fran sina forutsattningar delta i finan-
sieringen. Vid sidan av Folkhilsan var tanken att &ven Handikappforbundet skulle med-
verka. FDUV blev koordinator for projektet som fick namnet Leva Mera. Huvudsyftet
var att skapa en gemensam assistentpool med tillhorande utbildning och information.
Totalbudgeten beriknades uppga till 435 000 euro och projektet hade haft goda mgjlig-
heter att paskynda en behdvliga omstrukturering av omsorgsservice inom de svensk-
sprakiga omradena. Men ater igen visade det sig vara alltfor komplicerat att kombinera
initiativ som géllde bade det offentliga och den tredje sektorn. Projektet erholl ingen
RAY-finansieringen, vilket minskade den tredje sektorns mojligheter till en effektiv insats.
Rollen for den tredje sektorn visade sig vara svar att precisera inom en verksamhet som
huvudsakligen skulle ha haft kommunal finansiering. Handikappforbundet beslot efter
moget overviagande att inte medverka i projektet i den form det slutligen skulle ha fatt.
Darmed forfoll, &tminstone denna géng, mojligheterna till gemensamma anstrangningar
da det gillde den centrala assistensfragan.
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FN-konvention och tvangsbestammelser

Under go-talet lyfte FDUV fram praxis for tvingsatgarder pa institutionerna. Man upp-
marksammade olika former av isolering ofta med karaktir av straff och bruk av otillborliga
redskap som begransade personens frihet. Hit horde till exempel olika former av “skydds-
drakter”. Dessa utgjorde i praktiken ett hinder for en person att rora sig fritt. Forbundets
davarande projektsekreterare, Maarit Aalto, gjorde flera utredningar i frdgan. Hon tog
aven initiativ till att FDUV producerade en uppméarksammad video, som beskrev hur si-
tuationen kunde vara for en person som var utsatt for fortlopande tvangsatgarder.

Social- och hilsovdrdsministeriet tillsatte pd 9o-talet en arbetsgrupp med uppgift att
fornya lagstiftningen om tvangsatgiarder samtidigt som man planerade en fornyelse av
lagstiftningen inom omsorgssektorn. FDUV representerades i ministeriets arbetsgrupp
av Maarit Aalto. Hon tog for arbetsgruppens del fram information om situationen i de
ovriga nordiska landerna och organiserade direkta kontakter med 6vriga Norden. I Norge
hade en strikt lagstiftning inforts redan pa 1970-talet. Aven i Sverige var instillningen
till anvandning av tvingsatgiarder mycket restriktiv. Redan en snabb genomgéng av si-
tuationen visade att Finland i detta avseende hade den mest tillatande lagstiftningen.
Tvangsatgirderna inom omsorgen reglerades genom paragraf 42 i omsorgslagen. For-
muleringen dar var sé pass svepande att paragrafen i praktiken kunde ses som en 6ppen
fullmakt for personalen att tillgripa de tvangsatgarder som man i den aktuella situationen
ansag behovliga.

Man kan givetvis frdga varfor en revision av lagstiftningen om
tvangsatgdrder som gdller personer med en utvecklingsstorning har
varit sa svar att beredningen tagit ett helt decennium.

FN:s konvention om rattigheter for personer med en funktionsnedsattning, som tradde i
kraft 2008, betydde att man dven hos oss maste omvardera situationen. FN:s rattighets-
konvention etablerade inga nya rattigheter, men utgick fran att de grundlaggande ménsk-
liga rattigheterna i varje medlemsland skulle vara tryggade. Finland hade godkant kon-
ventionen, men en ratificering hindrades av ett antal bestimmelser i var lagstiftning. Ett
av de fraimsta hindra var omsorgslagen och dess paragraf 42. Detta faktum kan knappast
ha kommit som négon storre 6verraskning for social- och hilsovardsministeriet, eftersom
ministeriets tjansteman i olika repriser arbetat med fragan sedan mitten av 9o-talet.
Meningen var att bestaimmelserna om tvangsatgarder skulle ha fornyats i samband med
revideringen av Handikappservicelagen ar 2009. Da nddde man emellertid inte dnda
fram. Man kan givetvis fraga varfor en revision av lagstiftningen om tvangsatgarder som
giller personer med en utvecklingsstorning har varit sa svar att beredningen tagit ett
helt decennium. Tyvirr har vi tydligen har att gora med manga inbitna fordomar. De
hanger samman med alla de argument som har framforts om behovet att isolera och seg-
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regera personer med utvecklingsstorning. Detta pa grund av formodad aggressivitet eller
uppfattningar om 6vriga inneboende daliga “genetisk betingade” egenskaper.

Utgéngspunkterna for lagforslaget i fragan var i och for sig helt riktiga. Man ville att de
begransande atgiarderna inte skulle rikta sig enbart till en viss grupp av medborgare. I
det senare fallet hade kriterierna for segregering och olika behandling kunnat bli aktu-
aliserade. Samtidigt utgick man fran att lagstiftningen bor ha en positiv malsattning.
Huvudmotivet skulle vara att stirka sjalvbestimmanderatten for klienter inom social-
varden och patienter inom sjukvarden.

Eftersom lagforslaget inte kunde godkannas av grundlagsutskottet har regeringen Sipila
aterkommit med en proposition om en forandring av omsorgslagens tvangsbestammelser,
alltsd den omdiskuterade paragraf 42. Malsdttningen ar har kanske mer att kunna moj-
liggora en ratificering av FN-konventionen an att ga pa djupet med fragan tvingsatgarder
eller begransande beslut inom omsorgen. Om den nuvarande paragraf 42 i omsorgslagen
mer eller mindre ger personalen carte blanche for att agera, upptar det aktuella forslaget
en lang lista av atgiarder som under olika omstandigheter kan anses godtagbara. I ett
brev till svensk- och tvasprakiga riksdagsledamoter daterat 18.11.2015 stialler FDUV en
rad principiella fragor. Till en borjan ifragasitter man det riktiga i att enbart reglera
sjalvbestimmandet i lagen om specialomsorger. FN-konventionen galler som bekant hu-
ruvida rattigheterna overhuvudtaget forverkligas. Vidare fragar man hur de personer
definieras som inte kan gora egna avgoranden om sitt behov av vard. Propositionen ger
inte nagot klart svar pa denna viktiga punkt. FDUV ifragasitter vidare om listan 6ver be-
gransande atgarder, som namns i propositionen, ar forenlig med grundlagen. Slutligen
understryker forbundet att behovet av att arbetet med en heltickande lagstiftning i fragan
fortfarande ar aktuellt.
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Aven Kehitysvammaisten Tukiliitto och Me Itse reagerade p& den nya vindning frigan
tagit. Enligt uppgifter i dagstidningen Helsingin Sanomat stiller man sig kritisk till det
nya forslaget och konstaterar att propositionen innehaller alla de nuvarande begransande
atgirder som ar i bruk, till och med den typ av dtgirder som méanga redan avstatt fran att
anvanda. Social- och hilsovardens etiska delegation, Etene, har avgett ett utlatande dar
man papekar att atgarder som var forbjudna i det tidigare lagforslaget aterfinns i det for-
slag som nu ligger pa bordet.

Regeringen verkar séledes, i sin avsikt att mojliggora en ratificering av FN-konventionen,
att ha kommit ur askan i elden. Problemet dr som bekant att tvingsatgiarder anvénts, dar
dessa inte skulle vara behovliga — inte det motsatta. Det ar visserligen juridiskt viktigt
att man definierar de situationer dar begriansande atgiarder kan tillgripas. Men behovs
en heltdckande lista? I en adress till landets riksdagsmin konstatera anhoriga till personer
med utvecklingsstorning att en lagstiftning av denna typ cementerar nuvarande praxis,
snarare an forandrar den. FDUV har i decennier arbetat for att man i Finland skulle fa en
lagstiftning om tvangsatgarder som skulle halla en Nordisk standard. For nirvarande
ser detta arbete inte ut att ta slut i forsta taget.

Forbundskongresserna i borjan av 2000-talet

Som tidigare ndmnts innebar en utebliven offentlig finansiering for studiedagarna och
forbundets kongresser ett bakslag for mojligheterna att ordna riksomfattande samlingar
for omsorgen som helhet. Férbundskongresserna fick delvis en annan karaktar. I slutet
av 2000-talets forsta artionde framtrader FDUV:s storsamling med en ny profil. En
viktig del av den nya profilen ar att personer med utvecklingsstorning i allt storre grad
deltog i kongressen och i allt storre grad engagerar sig i programmet.

Millenniet inleddes med forbundskongressen i Karleby 26—27.10 2002. Temat for kon-
gressen var “Konst 6ppnar dorrarna”, ett tema som anslét sig till FDUV:s arbete for ett
fullvardigt samhallsmedlemskap och samhallsinflytande, empowerment. Mikaela Haséan,
som varit ledare for DUV-teatern, ledde arbetsverkstader gillande drama, medan Eva
Wittek och Gunilla Lagergren fran konstskolan Linnea foreldste om konstens betydelse
for en utveckling till en sjilvstandig personlighet.

Vid kongressen behandlades dven en forandring av stadgarna. I motiveringarna till and-
ringsforslaget konstaterades att den nya samhallssituationen gjorde det n6dvandigt med
kontakter utover Karkulla samkommun. Forbundet behovde dven arbeta upp kontakterna
till de enskilda kommunerna. Likasd behovdes en bredare kontaktyta till Borga stift.
Kontakterna kunde inte langre vara bundna till ett enda organ. Vid forbundskongressen
fick stadgarna sin nuvarande utformning pa denna punkt, en utformning som mojliggjort
nya kontakter for forbundet och dess verksamhet.

Aret innan féljande férbundskongress i Mariehamn ordnade forbundet ett jubileumsse-
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minarium i anledning av att det gatt 50 ar sedan en svensksprakig verksamhet for ut-
vecklingsstorda paborjades i vart land genom Samariterstiftelsen, som grundades i Hel-
singfors ar 1954. Jubileumsseminariet holls i samarbete med Hanaholmens kulturcentrum
12—-13.11.2004. Seminariet bjod pa en historisk aterblick men framfor allt pa aktuella in-
lagg om de utmaningar omsorgen stod infor. FDUV var vid denna tidpunkt ledande da
det gillde kravet pa institutionsavveckling och en fornyelse av lagstiftningen pa omradet.
Fragorna belystes med inldagg bade fran hemlandet och de nordiska landerna. Dagarna
avslutades med en paneldebatt under ledning av redaktor Jan-Erik Wiik. Under panel-
debatten blev institutionsavvecklingen den viktiga fragan. FDUV:s linje fick denna géng
ett odelat stéd av bland andra Tukiliittos verksamhetsledare Susanna Lohikoski. Aven i
ovrigt uppmarksammade FDUV sitt jubileum genom seminarier om begavningshandi-
kapp, ett i Vasa och ett i Helsingfors.

Forbundskongressen i Mariehamn 22—-23.10.2005 fortsatte att lyfta fram fragor gillande
en forstarkning av samhallssituationen for personer med en utvecklingsstérning. Denna
gang var temat sjalvbestimmande for personer med svara funktionsnedsattningar. Sam-
tidigt ville man belysa den ekonomiska situationen for personer med utvecklingsstorning.
Utvecklingen under 2000-talet hade visat sig allt annat en fordelaktig i detta hanseende;
forsoken att stoda en integrering pa arbetsmarknaden och rétten till 16n for utfort arbeta
hade inte utvecklats pa ett onskvart satt. Daremot hade en helt ny typ av avgifter och er-
sattningar inforts som i praktiken lade beslag pa de begransade pensioner som utbetalades
i stillet for 16n. Nichlas Akerholm, DUV:s verksamhetsledare pa Aland och forbundssty-
relsemedlem, avgav rapport om lidget vid forbundskongressen. Rapporten visade pa
samre livsvillkor for en allt stérre grupp personer, personer som i manga fall fick leva pa
existensminimum.

Forbundskongressen i Vasa 25-26.10.2008 lyfte fram betydelsen av integration i sam-
hillet, ett tema som aktualiserats av de reformer inom lagstiftningen som var pa gang.
Utgangspunkten blev ett inldgg av Greta Hiaggblom-Kronlof, specialforskare. Hon talade
over amnet ”Att vara delaktig av sitt eget liv’. Under kongressens andra dag belystes FN-
konventionen om rattigheter for personer med utvecklingsstorning av Lars Gronwall,
jurist och utredare pa det svenska socialdepartementet. Carola Lithen, kind bade som
kommunalpolitiker och handikappaktivist, framforde synpunkter pa personlig assistens
medan Jyrki Pinomaa, kidnd dven han som handikappaktivist och samtidigt far till tva
multihandikappade ungdomar, talade om dmnet ”Sjilvstandigt boende — sjalvstandigt
liv”. Jyrki Pinomaa var vid denna tid dven ordférande for Tukiliitto. Personligen hade
jag tillfalle att tacka for min tid inom DUV-organisationen genom att inleda dagarna
med ett inldgg om framtidsvisioner sedda i FDUV:s backspegel.

Forbundskongressen och studiedagarna i Helsingfors 15-16.10.2011 tog framforallt fasta
pa behovet av att utveckla fungerande bostadstjanster. Institutionsavveckling i Finland
hade trots tillfalliga bakslag kommit i gdng. En god referensram for den finlandska ut-
vecklingen kunde professor Jan Téssebo fran Norge erbjuda i sin 6versikt 6ver den norska
avvecklingen, betraktad 20 ar senare. Redan rubriken torde klargora att utvecklingen i
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Finland tagit god tid pa sig. Docent Elisabeth Olin frén Sverige redogjorde for hur man
skapar en god boendeservice medan Elaine Johansson, fordlder och legendarisk tidigare
ordférande for RFUB, utgick fran ratten till stod i hemmet. Vidare berérdes brukarnas
roll med inléigg frin ULOBA, brukarstyrt assistanscenter i Norge och Iren Ahlund frin
Klippan, FUB:s motsvarighet till Steg for Steg.

Mark Levengood talar till jubileumskongrssen 2014.

Forbundskongressen 24—25.2014 var samtidigt forbundets 60-ars jubileum. Anorna rak-
nas, som tidigare namnts, fran grundandet av Samariterstiftelsen. Forbundskongressen
inleddes med ett jubileumsprogram i kulturhuset G 18 i Helsingfors med mottagning av
gratulationer. Mark Levengood, artist och samhillspaverkare bade i Finland och Sverige,
uppmanade festpubliken att "mota framtiden med mod, 6ppenhet och gladje”. Inlagget
foljdes av en kavalkad 6ver utvecklingen 1954—2014 med titeln "Lattlast, samhallspaverkan
och mera”. Presentatorer var Annette Tallberg och Jon Jakobsson pa forbundskansliet i
Helsingfors. Darefter var det erfarenhetstalarnas tur, presenterade av projektledare Calle
Lindgren. Som en avrundning pa jubileumsprogrammet intervjuade Lisbeth Hemgard
Fredrika Abrahamsson om hur det ar att vara anhorig i dagens samhalle. Fore detta
hade Yvonne Heins stillt frdgan om det var battre forr? Eftersom jag blivit utvald att
svara pa fragan, kunde jag med Overtygelse svara nej, utvecklingen har gatt framat och
FDUV har haft en viktig roll i det. Sjilva jubileet avslutades med allsdng, dar man patagligt
kande energin stromma fram. FDUV samlade kraft att méta kommande artiondens ut-
maningar.

Eftersom jag blivit utvald att svara pa fragan, kunde jag med
overtygelse svara nej, utvecklingen har gatt framdat och
FDUYV har haft en viktig roll i det.
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Vid sjilva kongressforhandlingarna, som skedde pa en kryssning pa Viking Lines m/s
Mariella mellan Helsingfors och Stockholm, valdes Wivan Nygard-Fagerudd till forbundets
ordforande, efter Nils Torvalds. Han hade efter en fortjanstfull insats nu undanbett sig
aterval. Vid forbundskongressen antogs ocksa ett nytt malprogram for féljande trearspe-
riod. Man kan — om man sa vill — se en klar symbolik i att FDUV:s jubileumsmote holls
pa baten mellan Helsingfors och Stockholm — FDUV har under hela sin existens varit en
kraftig foresprakare for det nordiska samarbetet pa omradet, liksom en ofortrottlig
viktare av Finlands nara kontakter till Sverige. Det ar en position som organisationen
aldrig haft skal att angra, daremot vid ett otal tillfallen haft skal att tacka for.

Diskussion om namn och malsattning

Under borjan av 2000-talet aterkom man inom FDUV till en diskussion om organisatio-
nens malsattningar. Diskussionen hingde samman med fragan om en dndring av dnda-
malsparagrafen i stadgarna. Av samma orsak blev dven en dndring av organisationens
namn aktuell. I juni 2007 tillsattes en sa kallad imagegrupp med uppgift att arbeta med
forbundets profil, bide utat mot samhallet och internt bland medlemmarna. Arbetsgrup-
pen kunde konstatera att forbundets webbsida, broschyrer och Gula Pressen saknade en
gemensam namnare. Man beslot att gora en nysatsning pa Gula Pressen som sprakror.
Samtidigt inledde man arbetet pa att utforma enhetliga webbsidor och trycksaker. For-
nyelsen gillde dven forbundet logotyp, en symbol for hela DUV-organisationens verk-
samhet. Ett resultat av samarbetet med konsulten, Mats Hildén, var en forbattrad kom-
munikation och beslutsgdng mellan personalen. Bland annat bildades en ledningsgrupp
dar var och en medlem hade ett klart sektorsansvar.

Alla dessa atgirder kan kanske ses som tecken pa att det var dags att géra en ny utvérde-
ring av forbundets mélsiattningar och uppgifter. Malprogrammet av ar 1982 hade till-
kommit efter en 1ang och ambitios behandling inom DUV-organisationen. Som vi sett
kunde 80-talsprogrammet vid sin tillkomst till vissa delar uppfattas som kontroversiellt
eller for radikalt i sina stillningstaganden. Men vid ingangen till 2000-talet var det en
gang radikala malprogrammet i manga avseenden hopplost foraldrat, det fanns inte
langre skal att tervianda till det som nu upplevdes historiskt. Efter FDUV:s malprogram
1982 hade Finland Svenska Handikappforbund pa 9o-talet utarbetat ett eget program.
FDUV hade som medlem kunnat paverka detta, men vid forbundsstyrelsemotet 8.6.2009
beslot man att gé in for ett nytt mélprogram for DUV. Malprogrammet for aren 2012—
2014 kunde slutligen efter behandling inom DUV-foreningarna godkénnas vid forbunds-
kongressen i Helsingfors 15—-16.10.2011. Da det nya méalprogrammet gjordes upp hade
man ett annat grepp an tidigare. Malprogrammet 1982 hade vid sin tillkomst siktat langt
in i framtiden. For dagens samhaille med betydligt snabbare forandringar behovdes ett
mer avgransat program. Man tog stallning till de fragor som uppfattades som mest aktu-
ella. Detta betydde att det godkdnda programmet avgransades till f6ljande trearsperiod,
ett nytt program skulle laggas fram vid f6ljande forbundskongress 2014.

353



I mélprogrammet fanns dock en fraga som kunde ses ur ett mer langsiktigt perspektiv. I
inledningen konstateras att FDUV ar en organisation som arbetar for svensksprakiga
personer med utvecklingsstorning och deras nirstaende. Vidare konstateras att FDUV
ocksa arbetar for personer med kommunikations- och inlarningssvarigheter. I det ur-
sprungliga forslaget var texten ndgot annorlunda formulerad. Enligt forslaget arbetar
FDUYV ocksa for personer med andra inlarnings- och kommunikationssvarigheter.

Skillnaden kan synas harfin, men tar anda fram en fraga som blivit allt aktuella for for-
bundet under 2000-talets borjan. Vid forbundsstyrelsens méte 23.9.2008 kunde déva-
rande forbundsordforande Per Lov meddela att han kontaktats av Finlands Svenska Au-
tism- och Aspergerforening. Foreningen ville utreda mojligheterna att bli medlem av
FDUV. Styrelsen beslot att man skulle kontakta savil Autism- och Aspergerforeningen
som Foreningen for dysfatiska barn- Dyban r.f. I detta sammanhang konstaterades att
ett medlemskap kunde vara mgjligt sdvida FDUV finner behovlig tilliggsfinansiering,
for att kunna ge de nya medlemmarna service. Man ville utreda om en sadan tillaggsfi-
nansiering kunde beviljas av RAY. Ett annat alternativ var att de aktuella foreningarna
skulle kunna bli samarbetspartner och kopa behdvliga tjanster av FDUV. Vid styrelsemétet
22.9.2010 var fragan om den svensksprakiga servicen for grupper med autism och svar
dyslexi m.fl. pa nytt uppe till behandling. Man beslo6t att en fortsatt utredning i fragan
skulle goras av Maarit Aalto och Monica Bjorkell-Ruhl. Monica Bjorkell-Ruhl var en av
grundarna och forgrundsgestalterna i Bamsegruppen, i dag en registrerad forening for
familjer som har barn med olika funktionshinder och specialbehov. Trots att utredningen
inte ledde till nagra konkreta resultat blev fragestillningarna noterade. Det kan ndmnas
att redan FDUV:s mélprogram fran 1982 hade uppmarksammat personer med ett multi-
handikapp. Manga av dem hade samtidigt en utvecklingsstérning. Nu fanns saledes en
social bestdllning pa att inte begrinsa insatserna enbart till personer med en utveck-
lingsstorning. Den skrivning som malprogrammet fick pa forbundskongressen 2011 bor
dock tolkas sa att FDUV tillsvidare stiller sig avvaktande. Helsingforskongressen 2011
godkindes dven en stadgerevision, dir en tydlig markering skrevs in. Enligt det forslag
forbundskongressen skulle ta stillning till var férbundets malgrupper “svensksprakiga
personer som bor i Finland och har utvecklingsstorning eller andra inlarnings- och kom-
munikationssvarigheter”. Den godkidnda formuleringen blev: ”svensksprakiga personer
som bor i Finland och har utvecklingsstorning.”
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Det ar narliggande fragor som hanger

Ett ﬂ liv pé jémlika villlgd Malgrupper, malsittningar och namn?

samman och som fick uppmarksamhet
pa FDUV:s forbundskongresser 201 |

och 2014. Numera ar dock namn-

fragan 16st. Ar 2018 antogs namnet

Intresseorganisationen for svensk-
sprakiga personer med en intellektuell
funktionsnedsattning — FDUV.

ettt

SVIFITEN

I detta sammanhang kan det vara av ett visst intresse att ta del av hur vara systerorgani-
sationer formulerar sina malsattningar. Kehitysvammaliitto arbetar enligt sina stagar
for utvecklingsstorda och andra personer som behover ett speciellt stod i samband med
inlarning, uppfattning och/eller kommunikation (min 6versattning). Da det giller den
aktuella verksamheten konstateras pa forbundets internetsidor att férbundets kompe-
tensomraden ar utvecklingsstorning och talhandikapp. Vidare nimns kommunikation
och vaxelverkan, tillgdnglighet, inldrning och tjanster liksom boende och arbete. Man
namner med andra ord i stort sett de omraden som dven FDUV arbetar med. Tukiliitto
diremot definierar sin personkrets som personer med utvecklingsstorning.

Har star FDUV otvivelaktigt infor en utmaning. Man har bade den kunskap och de erfa-
renhet som efterfragas av olika grupper med anknytning till FDUV:s verksamhet. Men
kan man bygga ut service och intressebevakning utan att tillgdngen till medel for detta ar
garanterad? A andra sidan kan man friga sig om en medborgarorganisation nigonsin
kan rikna med fullgoda ekonomiska garantier innan den péaborjar en ny verksamhet
eller bygger ut redan existerande verksamhet. Med all respekt for besluten vid FDUV:s
forbundskongress har man en kinsla av att det sista ordet kanske tillsvidare inte ar sagt
i denna fraga. Lagstiftningen pad omradet har dven sedan lange varit pa viag mot en prov-
ning av behovet av service snarare an att binda servicen till enskilda diagnoser.
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Namndiskussionen

Till de langsiktiga strategierna som berorts ovan kan vi kanske ocksa riakna anstring-
ningarna att férnya och modernisera FDUV:s namn. En viktig enskild orsak ar att namnet
helt enkelt blivit foraldrat. Ordet "Val” i namnet {or i dag tankarna till vilgorenhet i sam-
hallet. Valgorenhet dr nagot som ofta kan uppfattas som utpekande och segregerande i
stillet for integrerande och inkluderande. Det ar sjilvklart inte tankar av detta slag FDUV
vill omfatta och av den orsaken har dven kritiken mot det nuvarande namnet fatt sin
borjan.

FDUYV ar i och for sig inte den enda organisation som kimpat med namnfragan. Bland
de nordiska systerforbund kan vi notera att svenska RFUB fort ldnga diskussioner om
hur namnet bor utformas. Det ursprungliga namnet, Riksforbundet for utvecklingsstorda
barn, som antogs pa 50-talet, fick efterhand en allt storre ideologisk slagsida. Ett centralt
argument i normaliseringsprincipen ar som bekant att vuxna inte bor behandlas som
barn. Eftersom RFUB:s verksamhet inte enbart avsag barn, kunde namnet saledes miss-
tolkas. Namnfragan kunde 16sas pa 9o-talet genom att forbundet lade till ungdomar och
vuxna i sitt namn. En mer radikal omvardering av hur organisationen ser pa sig sjalv
finner vi utanfér den nordiska kretsen, hos den kanadensiska organisationen Canadian
Association for Community Living, vilket 6versatt kunde bli Forbundet for ett liv ute i
samhallet. Har har man saledes valt att redan i namnet framfora ett av organisationens
viktigaste krav. Alla skall ha ratt att leva integrerat ute i samhallet, och man efterstravar
inkludering i livets alla skeden. I namnet for var internationella och europeiska paraply-
organisation ingar dven kravet pa inkludering centralt. Varldsorganisationens namn ar
Inclusion International och den europeiska heter pa motsvarande sitt Inclusion Europe.

D4 det galler FDUV har ett viktigt argument varit att organisationens initialer borde
kunna bibehéllas. Bokstavskombinationen FDUV ar vil inarbetad. FDUV motsvarar vad
man inom affarsvéarlden kallar for "brand” och det gar som bekant at energi, tid och
pengar for att arbeta in ett nytt varumarke. Inom den danska organisationen LEV har
man haft motsvarande problem — i Danmark har organisationen for personer med ut-
vecklingsstorning under flera decennier néstan enbart varit kind under den forkortningen.
Liksom FDUV hette organisationen dock ursprungligen Landsforeningen Evnesvages
Vel, vilket kan 6versittas med foreningen for de svagt begévades vil, dven det ett namn
som utvecklingen lpasserat. Man var inne pa att ge namnet ett nytt innehall genom négra
centrala nyckelord som hade passat in i bokstavskombinationen. Sedan 1996 anviander
man dock enbart LEV eller Landsforeningen LEV, vanligtvis utan tillagg. Ibland kan
man se en forklarande text: Landsforeningen for mennesker med udviklingshemmede.

Om vi ser pd FDUV:s systerorganisationer i Finland har namnfragan tills vidare inte
hort till diskussionsdmnen som prioriterats. I denna framstéllning har jag efter moget
overviagande valt att anvianda Kehitysvammaliitto och Kehitysvammaisten Tukiliitto,
eller Tukiliitto. For Tukiliittos del dr det 4ven det mest korrekta, eftersom organisationen
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officiellt endast anvander detta namn. Kehitysvammaliitto ar i och for sig ytterst valkinda
under sitt finska namn, men férbundet har ett svensksprakigt namn, Forbundet Utveck-
lingshdmning. Men till exempel pa forbundets svenska webbsidor anviands det finska
namnet. Man kunde givetvis hoppas att forbundet mera konsekvent skulle borja anvinda
sitt svenska namn och diarmed gora det mera kant. Indirekt har Kehitysvammaliittos
svenska namn dock haft en betydelse for FDUV och dess kontakter utat. Ifall man skriver
ut FDUV:s hela namn, Forbundet De Utvecklingsstordas Val, och jamfor detta med For-
bundet Utvecklingshamning eller Forbundet Utvecklingsstorning — det senare star faktiskt
i Kehitysvammaliittos stadgar — finns en risk for sammanblandning. Att denna risk inte
enbart ar teoretisk kan jag intyga, efter att ha fatt reda ut en del missférstand i media.

En slutsats for var egen organisation verkar saledes bli att bokstavskombination FDUV
bor anviandas i sa stor utstrackning som mgajligt, eftersom organisationens namn helt ut-
skrivet ar bade foraldrat och skapar risker for ssmmanblandning.

Styrelsen for FDUV beslot vid sitt mote 28.3.2008 att utlysa en namntéivling bland med-
lemmarna. Man beslot dven att utomstdende konsulthjdlp kunde komma i fraga. Tva
forslag inlaimnades inom utsatt tid. Forslagen foljde pa satt och vis de tva huvudlinjer
som tidigare beskrivits. Det ena forslaget, ’DUVIA”, var en avledning av nuvarande
FDUV eller DUV utan forsok till tolkning eller forklaring. Det andra namnet tog fasta pa
en av FDUV:s centrala malsattningar och forslaget 10d helt enkelt "Manniskovarde”.
Bade forslagen hade i och for sig fortjanster, men det maste nog betecknas som en besvi-
kelse att endast tvA namnforslag inkommit. Det lama intresset for forslag till nya namn
tydde pa att en klar majoritet trots brister upplevde att det nuvarande namnet fortsatt-
ningsvis tjanade sitt indaméal. DUV och FDUV upplevdes som inkorda namnférkortningar
och manga sag inte heller nigra storre problem med namnet i sin helt utskrivna form.
Forbundskongressen beslot att bordlagga fragan. Man utgick i varje handelse fran att ett
nytt namnforslag borde foreligga vid nasta kongress. Samtidigt skulle stadgarna ses over.
Vid styrelsemotet 22.9.2010 tillsattes en arbetsgrupp med uppgift att bade se 6ver stad-
garna och presentera ett namnforslag for kongressen 2011. Stadgekommittén kunde dock
inte ena sig om ett konkreta namnférslag och fragan forblev 6ppen vid forbundskongressen
2011. Daremot godkindes kongressen, som nimndes ovan, bade ett nytt mélprogram
och vissa forandringar av stadgarna. Namnfragan behandlades inte heller av jubileums-
kongressen 2014, men fragan ar pa knappast avford fran dagordningen.

Som vi ser befinner sig FDUV f.n. inne i en diskussion om bdde namn och malsattningar.
Det ar for tidigt att foregripa resultatet av denna process. Forbundet har dock varit en f6-
regangare da det giller lattlast information, stod for inlarning och alternativ kommuni-
kation. Redskapen finns saledes pa plats for att svara pa de nya utmaningar en forandrad
verksamhetsmiljo och ett nytt sétt att se pa olika funktionsnedséttningar stéller.
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FDUV, Handikappforbundet
och tillkomsten av SAMS

inlands Svenska Handikappforbund grundades 1998 av FDUV, Forbundet Fin-

lands Svenska Horselskadade (numera Horselforbundet) och Forbundet Finlands

Svenska Synskadade (FSS). Handikappforbundet hade foregatts av en samarbets-
delegation, Samarbetsradet for handikappfragor i Svensk-Finland (SHS) som grundades
redan ar 1974. Ungefar samtidigt grundade en del riksomfattande handikapporganisa-
tioner Vammaisjarjestojen Neuvottelukunta, i dag kand under namnet Handikappforum
r.f. Samarbetsradet kunde dven ses som en lank mellan Folkhilsan och ett antal svensk-
och tvasprakiga handikapporganisationer. Fran Folkhélsan medverkade davarande vd,
Per Erik Isaksson. Sett i ett 1angre perspektiv var sikert en viktigare orsak till samarbets-
radets tillkomst tanken pa ett samarbete mellan olika grupper av personer med en funk-
tionsnedsattning.

Med Handikappforbundet ville man ga ett steg langre, 4 till stdnd en organisation som
hade juridisk kapacitet att effektivt driva gemensamma fragor. En inregistrerad forening
kunde dessutom ta emot understod och donationer. Inom Handikappforbundet borjade
man snabbt planera for gemensamma projekt. Forbundets stadgar gav daven majligheter
till gemensamma verksamhetsformer. En arbetsgrupp inom forbundet rekommenderade
bland annat samarbete gillande intressebevakning, information och utbildning. Vid
samma tidpunkt presenterade FDUV tanken pa ett gemensamt “handikapphus” och
erbjod detta som ett alternativ for Handikappforbundet (se kapitlet "Det finlandsvenska
handikapphuset Franzenia”).

FDUV var vid denna tidpunkt en drivande kraft i detta samarbete. For mig personligen
kom det om inte som en total 6verraskning sa i varje handelse som en avkylande kalldusch
da Forbundet Finlands Svenska Synskadade bara ett ar efter organisationens grundande
meddelade om sitt uttrade. Trots goda initiativ och méanga lyckade projekt (har ma endast
namnas den sociala tidskriften SOS Aktuellt och Eaquel-projektet Inclusive Diversity)
hade Handikappforbundet siledes redan fran forsta borjan rakat in i en rejal motvind.
Forbundets generalsekreterare Ulf Gustavsson gjorde trots motvinden ett jattearbete for
de tidigare ndimnda projekten liksom for manga andra liknande. Under hans energiska
ledning bildades Aven handikappforeningar savil i Osterbotten som en i Nyland. (Handi-
kappforeningen i Osterbotten kvarstar fortfarande som ett fungerande forum fér samar-
betet diar.) Men ar 2001 anmalde dven Finlands Horselskadade sitt uttrade ur organisa-
tionen och darmed var majligheterna for Handikappforbundet att fungera som en effektiv
paraplyorganisation i praktiken uttomda. Samtidigt fanns dock ett klart behov av en ge-
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mensam organisation som skulle kunna handha atminstone en del av de uppgifter som
namnts vid de inledande diskussionerna om Handikappforbundet, till exempel en ge-
mensam juridisk intressebevakning.

FDUV hade stott Handikappforbundet sedan dess tillkomst. Men samtidigt kunde FDUV
mot bakgrunden av det som skett se goda skal till att pa nytt ta upp fragan om hur sam-
arbetet skulle utformas. Handikappforbundets ordférande hade sedan ar 2008 varit Mi-
kael Sjowall, kand for nytinkande och manga utspel i samhallsdebatten. Det forelag sa-
ledes — som FDUV bedomde det — en mgjlighet till en dialog om hur samarbete bast
skulle kunna handhas. Férhandlingarna fran FDUV:s sida fordes i forsta hand av for-
bundsordforanden Nils Torvalds, som formulerade organisationens utgangspunkter. De
utgick fran att den ddvarande organisationen inte fungerade. Den hade inte legitimitet
av de organisationer som oundgingligen borde var med i samarbetet. Antingen maste
saledes organisationen fornyas i grund eller ocksd méaste man ga i for en helt ny organi-
sation. Trots manga diskussioner kunde inte samforstand nas om en fornyelse inom
Handikappforbundet, dven om Handikappférbundet och ordféranden Mikael Sjowall
signalerade en viss beredskap till férandring. Utgdngspunkten for FDUV och dess ordfo-
rande Nils Torvalds blev fortsattningsvis att Handikappforbundet visserligen behovdes,
men inte kunde vara den tilltankta paraplyorganisationen for samarbetet som helhet.

Ar 2012 grundades Samarbetsforbundet kring funktionshinder r.f. — SAMS. Till en borjan
kunde forbundet finansieras med ett specialanslag fran Kulturfonden, men atnjuter nu-
mera RAY-anslag for sin intressebevakande verksamhet. SAMS hyrde till en borjan rum
i Vegahuset, men flyttade 2017 till det nygrundade Kvarteret Victoria pa Busholmen.
Handikappforbundet har fortsatt sin verksamhet, men nu framst som ett forbund for
personer med rorelsehinder. Fran och med 2015 ingar Handikappforbundet som med-
lemsorganisation i SAMS.

Lika och Lara, SOS Aktuellt och Gula Pressen

Fragan om en gemensam tidning for savil brukare som fackfolk har som bekant dven ti-
digare varit aktuell. Da tidskriften Ldka och Ldra startades ar 1965 stod samtliga davarande
organisationer inom omsorgssektorn bakom tidningen. I mitten av 1970-talet beslot Kar-
kulla kommunalférbund att ga in for en egen tidning. I motiveringarna lyfte man fram att
kommunalforbundets verksamhet under en kort tid vuxit exceptionellt och att detta med-
forde ett helt annat informationsbehov dn tidigare. Karkulla beslot saledes att lamna Ldka
och Ldra och borjade ge ut tidningen Omslaget. Samtidigt utvecklades Ldka och Léra
klarare an tidigare till ett sprakror for FDUV, men 6ppnade aven sina spalter for inlagg
och debatter dir aktuella fragor kunde belysas fran andra synvinklar 4n de FDUV hade.
Ar 2002 lade Karkulla och dess divarande omsorgsdirektor Marianne Lenander fram ett
nytt forslag om att grunda en gemensam social tidskrift. Nu var det inte i forsta hand
frigan om en gemensam tidning inom omsorgssektorn, utan diskussionerna fordes pa en
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bredare bas. I diskussionerna deltog savil Handikappforbundet som FSS men dven Fin-
lands Svenska Socialférbund. I en foredragning for FDUV:s styrelse 28.9.2004 antecknas:
”Utgangspunkten har varit, att artiklar och reportage av mer allméint intresse och/eller
ideologisk vikt skulle ssmmanforas till en enda regelbundet utkommande social tidskrift
for Svenskfinland. Darmed skulle de deltagande organisationerna avsta fran att sjalva ha
ambitioner att uppratthalla denna typs journalistik inom en egen tidskrift och i stéllet
koncentrera sig pa ren organisationsinformation.” Ett viktigt argument for att FDUV
borde g med i tidningen var att synligheten for de &sikter man framfoérde skulle bli
betydligt storre. Man riknade d& med att en social tidskrift pa svenska i landet skulle fa
uppmairksamhet utover de egna leden, lasas av beslutsfattare och opinionsbildare. I de
mest optimistiska visionerna radknande man med att tidningen kunde na en stéllning, dar
den regelbundet blev citerad av 6vrig finlandssvensk press, ja 6verhuvudtaget uppmark-
sammades journalistiskt i hela landet. I detta avseende var givetvis en av de tilltinkta
bakgrundsorganisationerna, Socialforbundet, en viktig lank. Har fanns en plattform for
bade diskussion och stallningstanden i frigor som 6vriga organisationer inte tackte. Sam-
tidigt var man inom FDUV medveten om det dilemma som kunde finnas inbyggt i kon-
ceptet. FDUV hade malmedvetet arbetat for att Lika och Lira skulle kunna fora en fri de-
batt. Man ville inte ryggade tillbaka for att ta upp brister och oldagenheter i den offentliga
varden. FDUV:s forbundsstyrelse stillde sig visserligen positiv till att ingé i ett forsok
med en gemensam tidning, men understrok samtidigt att “en ev. gemensam tidskrift (bor)
ha en relativt fri stallning — till exempel kommunsektorns aktiviteter och brist pa aktiviteter
(skall kunna) fritt beroras i ett gemensamt forum av detta slag.”
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Arbetsgruppen for tidningen hade av Kulturfonden ansékt om medel for tva provnummer
under ar 2004 och fonden hade beviljat 35 000 for detta andamal. Ursprungligen var det
tankt att Omslaget och Ldka och Ldra skulle utgora karnan for de planerade provnumren.
Bigge tidningar skulle l14ggas ned och den nya tidningen skulle séandas ut till de nedlagda
tidningarnas prenumeranter. Kérkullas forbundsstyrelse fattade dock beslut om att at-
minstone under ar 2004 fortsitta att ge ut sin egen tidning Omslaget. Den planerade
tidningen riskerade nu att bli en dagsldnda bestaende av ett enda provhummer. Av den
orsaken vinde sig arbetsgruppen till Handikappforbundet med en begéaran om att for-
bundet, dar de flesta av tidningens bakgrundsorganisationer var medlemmar, skulle ta
pa sig det formella utgivaransvaret. Handikappforbundet svarade ja. I slutet av 2005
framgick slutligt att samkommunen inte skulle medverka i tidningen, trots att det ur-
sprungliga initiativet kommit darifran. Synskadade och horselskadades organisationer
ville for sin del halla kvar sina egna organisationstidningar. Detta var i och for sig véntat,
eftersom speciellt synskadade behdvde helt egna arrangemang for att ge ut en tidning.
Handikappforbundet anholl om ytterligare bidrag fran Kulturfonden for ett provnummer
under 2005. Tanken var att vinna tid for att kunna varva minst 3000 prenumeranter for
den nya tidningen fran samtliga bakgrundsorganisationer. Malsattningen var kanske op-
timistisk, men man bor minnas att tidningen kunde rikna med FDUV:s cirka 2000 pre-
numeranter. FDUV var den enda organisation som under hela processen kring den pla-
nerade tidningen hade héllit fast vid de ursprungliga planerna. Till dem horde att 1agga
ned sin egen tidning till forman for det nya projektet

Tidningen hade dven en stéttepelare i Handikappforbundets generalsekreterare Ulf Gus-
tavsson, som inte sparade ndgon moda da det gillde att marknadsfora tidningen och
skaffa fram finansiering for denna. Diskussionen om tilldggsanslag fran Kulturfonden
under ar 2005 skedde pa initiativ av Ulf Gustavsson. I diskussionerna deltog fondens vd
Kristoffer Stahlberg, som efterlyste ett avsiktsavtal av dem som planerade att stilla sig
bakom tidningen. I avtalet borde till exempel finnas bestimmelser om ett redaktionsrad
och principer for utgivningen av tidningen. Om detta kunde uppnas, var Kulturfonden
beredd att 6verviaga ytterligare stod. Arbetsgruppen for tidningen hade redan tidigare
arbetat energiskt med de redaktionella fragor som efterlystes. Man hade kommit fram
till att tidningen skulle utkomma med sex nummer i aret. Av olika namnf6rslag valdes sa
sméningom “Socialt utbud” vilket ytterligare byggdes pa till ’Samhalle och socialt utbud”.
Namnet blev slutligen det vi kinner i dag, SOS Aktuellt — en tidning som fér handikap-
pades talan och granskar det sociala utbudet. Arbetsgruppen valde som férsta chefre-
daktor, och samtidigt som den enda anstillda, en kvalificerad journalist: Per Landor.
Han arbetade vid denna tid som freelance-journalist vid Hufvudstadsbladet. I dag innehar
Landor chefsredaktdrsposten vid Finlands #ldsta dagstidning Abo Underriittelser. Sjilv
kommer jag i hg Per Landor som en person som vid varje mote med arbetsgruppen satt
inne med ett batteri av uppslag over vad tidningen kunde behandla. Det var i mycket
hans fortjanst att SOS Aktuellt fran borjan slog in pa en linje dar amnena behandlades
journalistiskt, ibland kanske med en polemisk ton, men alltid intressant och med fingret
pa héandelsernas puls. Per Landor eftertrdddes av Daniela Andersson, dven hon free-
lance-journalist vid Hufvudstadsbladet. Det adr dven Daniela Andersson som i dag satt
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sin pragel pa tidningen och medverkat till att gora den medialt — for att inte sdga multi-
medialt — intressant. Tidningen finns i en natupplaga, och intressant materialet foljs
upp med seminarier och diskussioner.

Till att borja med var FDUV:s kollektivprenumerationer séledes avgorande for SOS Ak-
tuellt och dess finansiering, men fran och med 2006 har tidningen dven kunnat rikna
med ett understod fran RAY. For FDUV hade tanken pa ett nirmare samarbete mellan
olika organisationer for personer med en funktionsnedsattning varit vasentlig. Det var
orsaken till att man varit beredd att lagga ned sig egen tidning Ldka och Ldra, som ut-
kommit sedan mitten av 1960-talet. Organisationssamarbetet genomled emellertid som
tidigare namnts en kris i borjan av 2000-talet. Handikappforbundet forandrade sin verk-
samhetsinriktning och efter ldnga forhandlingar bildades Samarbetsférbundet kring
funktionshinder, SAMS. For FDUV stod det klart att det tdta samarbete inom Handi-
kappforbundet som man ursprungligen tankt sig inte ldngre var en realitet. Darmed
kunde SOS Aktuellt inte heller fungera som FDUV:s sprakror och kanal utat. FDUV hade
efter det Laka och Lira lagts ned satsat pa information om den inre verksamheten. Detta
hade skett genom tidningen Gula Pressen. Vid styrelsemétet 5.12.2008 tog man med
ledning av material utarbetat av FDUV:s informator Anne Wetterhofff beslut om att
utoka antalet sidor i Gula Pressen. Man beslot dven att gora tidningen till ett effektivt
sprakror for forbundet. Samtidigt innebar detta att kollektivprenumerationerna pa SOS
Aktuellt maste omprovas. Eftersom det visade sig att en omedelbar omprovning av for-
bundets kollektivprenumerationer skulle ha haft for stora konsekvenser for SOS Aktuellt
och Handikappforbundet beslot FDUV:s styrelse ytterligare att forldnga 6vergangstiden
med ett ar, fram till 2009.
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Forbundsstyrelsens beslut var motiverat. FDUV kunde sjilvklart inte i den nya situationen
vara den enda organisation som stod utan ett eget sprakror. Efter beslutet har Gula Pres-
sen snabbt utvecklats till en vil fungerande tidning for nyheter och debatt. I dag utkommer
Gula Pressen med 6 nummer om aret. Som en tidning i tidningen finns en lattlast version
och samtidigt finns tidningen i sin helhet pa FDUV:s hemsidor. Tillsammans med den
lattlasta nyhetstidningen LL-Bladet representerar Gula Pressen en informationskanal
utat, bade till det omgivande sambhéllet och till de grupper verksamheten handlar om.

Vilka ar da de lardomar man kunnat dra av utvecklingen hittills? Vilken roll har SOS-ak-
tuellt efter tillkomsten av SAMS? SOS-Aktuellt har sdkert skil att bygga ut sina kontakter
med samarbetsorganisationen SAMS. Samtidigt ar det motiverat for tidningen att etablera
nya kontaktytor och ta en ny roll da den digitala nyhetsformedlingen vinner allt storre
terrang. I det perspektivet har tanken pa en gemensam mediekanal — vilken utformning
det 4n ma ha — samma barkraft som i borjan av 2000-talet, eller mgjligtvis dnnu storre.
Kan FDUV an en gang ga i braschen for ett storre informationssamarbete? Ett eventuellt
svar pa den fragan ligger givetvis klart utanfér ramarna for denna historik. Framtiden
innebar sdkert misslyckanden da det giller detta samarbete, men dven mgjligheter, maj-
ligheter som vi for narvarande i basta fall kan ana.
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Vagen fram till Vegahuset

n viktig utgangspunkt for tanken pa gemensamma verksamhetslokaler for de fin-

landssvenska handikapporganisationerna var rekommendationen fran dava-

rande Handikappférbundet om gemensam verksamhet. Rekommendationen gick
ut pa ett fordjupat samarbete gillande intressebevakning, information och utbildning.
Inom intressebevakning tankte man i forsta hand pa mojligheterna att anstélla en ge-
mensam jurist. Utbildning foreslogs gilla fortroendevalda, nyckelpersoner i samhillet
liksom utbildning for anhoriga till barn med multihandikapp. Gemensamma lokaler hade
sdledes gett majligheter att till fullo dra nytta av en planerad gemensam verksamhet och
gemensam personal.

Oberoende av dessa planer sokte FDUV sedan linge mer funktionella och storre lokaler.
Redan dé Tologatan 27 A 15 i Helsingfors inkoptes planerades ett verksamhetscenter for
saval utbildning som habiliterande verksamhet. I viss mén lyckades man ocksa med att
reservera rum for ett specialbibliotek och for en kursverksamhet i mindre skala. Detta
blev majligt genom de tillaggslokaler som efterhand inférskaffades och den renovering
av samtliga lokaler som genomfordes 1991. Men i borjan av 2000-talet var dessa lokaler
ohjalpligt underdimensionerade. Man hade blivit tvungen att ta i bruk motesrum for den
viaxande personalen och specialbiblioteket hade for sin del inga mojligheter att vixa
utover sitt tranga utrymme.

”Det finlandsvenska handikapphuset Franzenia”

FDUV hade i sina egna efterforskningar efter lampliga lokaler fatt reda pa att Helsingfors
universitets stiftelse sélde fastigheten Franzenia i Berghall. Helsingfors universitet hade
inkopt huset 1965 av davarande Yhteiskunnallinen Korkeakoulu (YKK). YKK var ingen
stor hogskola vid sin start 1930 och huset Franzenia i tre vaningar var volymmassigt re-
lativt vdl lampat for en eller flera mindre organisationer. Kalkylen utgick fran att ett pen-
ningautomatunderstod skulle kunna beviljas for kring 70 procent av inkops- och om-
byggnadskostnaderna. Det forhallandevis moderata inkopspriset, cirka 2,5 miljoner euro,
kunde delvis forklaras med att fastigheten var i behov av reparationer, 4ven om grund-
skicket var acceptabelt. FDUV beslot att kalla de finlandssvenska handikapporganisationer
som kunde tidnkas vara intresserade av att samarbeta kring ett verksamhetscenter i Fran-
zenia till ett klarliggande mote. Dessutom framgick att man inom Finlands Autism- och
Aspergerforbund, som sedan lange haft ett gott verksamhetssamarbete med FDUV, var
intresserade. Forbundet hade dven en livaktig svensksprakig medlemsforening. Forsvars-
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minister Jan-Erik Enestam kallade de finlandssvenska organisationerna till en diskussion
om ett gemensamt verksamhetscenter 23.8.2000 och utsag Folkhilsans VD, Mikael Ing-
berg, till utredningsman. Resultatet av Mikael Ingbergs utredningsarbete blev tyvarr
nedsldende for dem som ivrigast arbetat for en finlandssvensk 16sning: Savil FSS som
FSH avbojde, FSH hanvisade till organisationens ekonomiska problem. Eftersom Au-
tism- och Aspergerférbundet for sin del var fardig att ga vidare med planerna beslot
FDUV trots allt att fortsdtta med projektet. Som tredje part intradde Finlands Svenska
Omsorgsstiftelse. Stiftelsens medverkan var ekonomiskt motiverad och hade samtidigt
gett en finlandssvensk 10sning ytterligare en chans. Handikappforbundet erbjods namligen
en mojlighet att antingen hyra eller senare helt eller devis 16sa in stiftelsens andel for sin
eller sina medlemsforeningars del. Hos RAY ansoktes om investeringsbidrag till 70
procent av kostnaderna. Agandet i det planerade forvaltningsbolaget hade fordelats enligt
schemat FDUV 50 procent, Autism- och Aspergerforbundet 30 procent och Omsorgs-
stiftelsen 20 procent. For ar 2001 beviljade tyvarr inte RAY medel for projektet. Detta
kunde négot senare i sin helhet avforas fran dagordningen, dd man fran saljarens sida
meddelade att hela objektet dragits bort fran forsaljning. Faktum ar att universitetets
stiftelse fortfarande dger fastigheten som numera hyrs av Helsingfors stad for daghems-
verksambhet.

FDUV gjorde ar 2000 en framstdt om ett gemensamt “Handikapphus” for de davarande

finlandssvenska handikapporganisationerna. Bakgrunden var att institutionen Franzenia vid
Helsingfors Universitet var till salu for ett forhallandevis moderat pris. Franzenia skulle ha haft
utrymme for ett flertal organisationer. Folkhilsans vd Mikael Ingberg utredde pa begiran fragan,
men kom till nedslaende resultat. Inget gemensamt intresse forelag. Pa bilden Franzenia, som
ursprungligen var byggt for Yhteiskunnallinen korkeakoulu.
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”Kommunikationshuset vid Jungfrustigen | B”

Eftersom man inom Autism- och Aspergerforbundet meddelade om fortsatt intresse for
att samarbeta om ett verksamhetscenter beslot FDUV — trots de onekligen nedslaende
erfarenheterna fran Franzenia — att fortsatta arbeta for ett gemensamt center. Det objekt
som ar 2001 skulle dra intresset till sig var fastigheten vid Jungfrustigen 1 B i Helsingfors.
Uppstillningen var hir 1angt densamma som i frigan om Franzenia. Aven hir hade den
ursprungliga dgaren varit Helsingfors universitet och lokalerna var saledes delvis plane-
rade for kurser och utbildning. FDUV:s tanke pa ett gemensamt verksamhetscenter for
ett antal mindre handikapporganisationer borjade dessutom vicka allt storre intresse.
FDUV kontaktades spontant av Monitoimikeskus Jaatinen ry och Mahdollisuus Lapselle
ry. Biagge foreningar hade gjort sig kinda som fornyare av tankeséttet da det gillde
tjanster for barn och vuxna med olika typer av funktionsnedséttningar. Samtidigt hade
foreningarna en klar utgdngspunkt i brukarperspektivet och erfarenheterna av att vara
foralder till ett barn med en funktionsnedsattning.

Det planerade verksamhetscentret skulle visserligen innehalla kanslilokaler for de delta-
gande organisationerna, men samtidigt erbjuda olika former av service. Tva plus tva
skulle bli mera an fyra. Visionen var ett centrum, fyllt av erfarenhet av dem som direkt
berordes av fragorna i sin vardagssituation. Samtidigt hoppades man att centret skulle
kunna dra till sig de senaste forskningsresultat pa omradet. Monitoimikeskus Jaatinens
ordforande, Minna Weckroth, talade om ett hus som skulle ackumulera kraft, ”akkutalo”.
I euforiska stunder — det ma villigt medges — sdg planeringsgruppen for sig att huset
kunde bli ett i raden av kunskapscentrum som vid denna tid hade grundats ute i Europa.
Verksamheten skulle darmed aven ha kunnat rakna med EU-medel. Genom ett frivilligt
samarbete skulle med andra ord dven mindre organisationer kunna uppna den synergi
som behovdes for att effektivt kunna framfora nya synsatt och paverka samhallsutveck-
lingen. Vid sidan av de ovan namnda organisationerna hade dven Psykosociala forbundet
och FDUV:s samarbetspartner Speres, det finlandssvenska specialpedagogiska centret,
skrivit under avsiktsavtal om att hyra in sig och inga i verksamheten vid Jungfrustigen.

De ursprungliga initiativtagarna och tilltinkta koparna av fastigheten vid Jungfrustigen
1 B i Helsingfors var dock FDUV och Autism- och Aspergerforbundet. Bagge gick in i
projektet med en sammanlagd andel om 70 procent. Dessutom deltog till en borjan aven
den nygrundade stiftelsen Neuro City och Forbundet Finlands Dévblinda. Fran FDUV:s
sidan uppgjordes 10.4.2001 ett forslag till forhandsavtal med dgaren, det statliga forvalt-
ningsbolaget Kapiteeli. Man utgick fran att fastigheten skulle kunna bindas genom att
inbetala en handpenning. I fall av ett negativt bidragsbeslut fran RAY hade man i diskus-
sioner med Kapiteeli kommit fram till att handpenningen i sin helhet skulle kunna ater-
betalas. Kapiteeli drojde dock med sitt slutliga svar. Forst efter att i borjan av maj 2001
ha gjort en ny forfragan fick FDUV svar. D4 meddelade man att FDUV endast hade négra
dagars tidsfrist om man fortfarande var intresserad av fastigheten, eftersom en grupp in-
vesterare stod i fard med att lagga ett bud for ett omedelbart kop. Samtidigt meddelande
man att nagra forhandlingar om att inga ett avsiktsavtal inte langre kunde komma pa
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fraga — ett avsiktsavtal som hade gjort det mojligt att ta reda pd RAY:s instillning. FDUV
kallade Autism- och Aspergerforbundet till brddskande 6verlaggningar om den vandning
fragan nu tagit. Diskussionerna fordes i en onekligen dyster stimning. Stod man pa nytt
infor en situation dir det objekt som efter en omsorgsfull genomgang tagits fram pé nytt
holl pa att ga ur hander? Skulle de medverkande fa ateruppta ett modosamt sokande
efter ett likvardigt objekt? Kunde man 6verhuvudtaget tro pa att under en rimlig tid fa
fram ett nytt sidant bland det existerande bostadsbestandet i Helsingfors innerstad?

Under samtalens gang forbyttes dock stimningen fran dysterhet till bister beslutsamhet.
Jungfrustigen fick helt enkelt inte som tidigare projekt ga ur hinderna. Autism- och As-
pergerforbundet gav beslutet sitt starka stod. Forbundets davarande verksamhetsledare,
Aila Halme, sparade inge moda for att fa fram sddana kontakter som kunde vara vardefull
for projektet. Ulla Anttila, styrelsemedlem och riksdagsledamot for De Grona, arbetade
aven hon ofortrottligt pa att projektet vid Jungfrustigen skulle kunna genomforas och att
man pa sa satt skulle ha kunnat skapa en plattform for de mindre organisationerna for
personer med en funktionsnedsattning. Fran borjan stod det klart att arbetet inte enbart
gallde lokaler, utan innebar en principiell 6ppning mot ett narmare samarbete dven da
det gillde andra verksamhetsfragor. Man beslot att viadja till Omsorgsstiftelsen, som
efter 6vervigande lamnade ett bud pa fastigheten vid Jungfrustigen med motiveringen
att en del av stiftelsen medel behovde omplaceras. Trots att detta beslut fattades under
speciella omstandigheter skulle det vara ett bra placeringsbeslut, en stor del av stiftelsens
Nokiaaktier kunde pa detta sitt omsittas till fast egendom.

Fastighetsformedlaren, Olli Salomaa, kunde efter det stiftelsen lamnat sitt bud meddela
att kopet gétt igenom. Detta efter att han sjélv avstatt fran en del av sin formedlingspro-
vision. Stiftelsen framforde sitt tack till formedlaren. Man hade synbarligen inte betalat
ett for hogt pris for fastigheten. Skillnaden till de ”stalharda” konkurrenterna maste ha
varit mycket liten. Det 14g inte direkt ndgot virdeomdome i att man inom FDUV bérjat
kalla konkurrenterna for ”"de stalharda”. Vi fick namligen hora att de sjilva valt att
uppkalla sig efter en av varldens hardaste metaller, iridium. Gladjen stod foljaktligen
hogt i tak, en liten grupp av handikapporganisationerna hade tagit hem spelet i en
situation som sett hopplds ut.

Men alla sagor har tyvarr inte ett lyckligt slut, 4ven om de som utan att spara egen moda
och med storsta entusiasm deltog i projektet kring Jungfrustigen kanske borde ha fortjanat
en "happy end”. RAY:s beslut blev att projektet erholl 50 000 euro i fortsatta planerings-
medel for &r 2002. Detta uppfattades dtminstone da som en allvarlig motgang, men 50
000 i planeringsmedel innebar dock en borjan. Deltagarna i projektet kunde uppenbar-
ligen delvis tacka de bagge omsorgsministrarna, Eva Biaudet och Osmo Soininvaara
(vaktombytet paA omsorgsministerposten skedde just vid dessa tider) for att medlen be-
viljades. Under rubriken handikapporganisationernas gemensamma verksamhetscenter
var projektet dntligen noterat officiellt med bade rubrik och pengar. Men adressen Jung-
frustigen var fortfarande inte inskriven i beslutet. Man forutsatte en jamforelse med vad
ett nybygge nagon annanstans skulle kunna kosta

367



En allvarlig motgéng for hela projektet blev att De Dovblindas Forbund och stiftelsens
Neuro City lamnade samarbetet. Kvar blev visserligen kdrnan inom projektet, men sam-
tidigt fororsakade avhoppen luckor i finansieringen. RAY hade gjort en utviardering, ja
kanske en omvirdering av detta grasrotsprojekt, och beslutat att stoda detta, men femte
och sjatte vaningen ingick inte langre i finansieringen. Det enklaste hade givetvis varit
att silja ut vaningarna till exempel f6r bostadsdndamaél. Men Omsorgsstiftelsen hade ge-
nom sitt beslut uttryckligen avsett att stoda omsorgsverksamhet eller annan verksamhet
inom den sociala sektorn. Man tog saledes upp diskussioner med Karkulla och bostads-
stiftelsen Aspa om att sjatte vaningen kunde bli ett korttidsboende. Det fanns ocksa de
som vidjade direkt till FDUV att man skulle engagera sig i en verksamhet med korttids-
boende. Sjialv minns jag speciellt en intensiv vidjan frdn en mor till ett gravt handikappat
barn. Hon arbetade med ett projekt gillande korttidsvard och papekade hur liten till-
gangen till denna var och hur mycket Helsingfors stad skulle kunna gora i fragan. Berat-
telse kom att handla om hur litet Helsingfors stad de facto gjort. Nu stod hennes hopp
till att en verksamhet med stadens stod kunde etableras vid Jungfrustigen. Eftersom hon
var yrkesverksam inom design fann jag mig sjalv ndgot senare som FDUV:s representant
inspektera det tilltinkta korttidshemmet i sjatte vdningen tillsammans med Marimekkos
“arvtagare”. Det var designern Ristomatti Ratia, som blev klart intresserad av projektet.

Det blev inte ett beslut om korttidsvard, men daremot beslut om att tillsammans med
DUV i Mellersta Nyland ga in for att verksamheten vid allaktivitetsrummet 10:an skulle
kunna flytta till Jungfrustigen. For femte vaningens del slot Omsorgsstiftelsen ett foravtal
med foreningen Troskeln som var i fird med att skaffa sig nya lokaler. Ett av FDUV:s
viktiga forbehall for att projektet skulle kunna genomforas var att RAY:s investeringsbidrag
skulle uppga till 70 procent av totalkostnaderna. Men den slutliga bidragsprocenten stan-
nade vid nagot 6ver 50 procent. Projektet hade saledes i slutdndan till sin disposition
cirka 1 miljon euro mindre medel 4n vad som berdknats Trots att stora anstrangningar
hade gjorts for att ro projektet i land méste FDUV:s styrelse med sorg i hjartat i januari
2005 slutligen sitta punkt for planerna pa ett verksamhetscenter vid Jungfrustigen 1 B i
Helsingfors.

Vegahuset

En ljuspunkt hade dock noterats i samband med férbundsstyrelsens tunga beslut att
lagga ned projektet vid Jungfrustigen. RAY hade meddelat att de beviljade medlen inte
foll med det projekt man beslutat avsluta. De fortsatta diskussionerna resulterade 2006
i att den grupp av organisationer som utgjort kirna i projektet vid Jungfrustigen beslot
sig for att fortsatta samarbetet. Fran juni 2006 blev Lisbeth Hemgéard t.f. verksamhetsle-
dare och overtog dirmed inom kansliet ansvaret for forhandlingarna om ett nytt verk-
samhetscenter. Utgangspunkten blev nu ett nybygge, som fran borjan kunde avpassas
efter behoven hos de deltagande organisationerna. Denna gang var dock FDUV huvud-
ansokare da det géllde investeringsbidrag fran RAY. Autism- och Aspergerforbundet lik-
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som Mahdollisuus Lapselle och Monitoimikeskus Jaatinen skulle medverka i projektet
som léngsiktiga hyresgaster. Det tilltankta nybygget planerades av arkitektbyran CEJ,
som var en direkt efterfoljare till forbundets tidigare planeringsbyra, Eriksson-arkitek-
terna. Samtidigt beviljades FDUV 4.9.2006 efter ansokan kontrakt for en av Helsingfors
stads arrendetomter vid Parisergrand i den nya stadsdelen Arabiastranden. Man hade
sdledes sluppit kostnaderna for tomtmark. Det planerade antalet kvadratmeter, cirka
2200, overensstimde ungefar med vad som ansetts nodviandigt pa Jungfrustigen. Férut-
sattningen var fortfarande ett bidrag for kring 70 procent av totalkostnaderna. Sett ur
denna synvinkel hade uppstéllningen inte forandrats, man utgick ocksa fortfarande fran
ett samarbete mellan flera organisationer. Vid fortsatta diskussioner framgick emellertid
att RAY sag allt mer tveksamt pa majligheterna att skapa ett center av den typ de samar-
betande organisationerna avsag. FDUV borde i forsta hand definiera sina egna behov av
lokaler. Resultatet blev att FDUV inldimnade en ny investeringsansokan for ar 2007 som
utgick enbart fran organisationens egna behov av lokaler pa cirka 1 200 kvadratmeter.
RAY godkiande visserligen denna gang ett deltagande i kostnaderna med 70 procent,
men genom att FDUV:s behov uppskattades till cirka 800 kvadratmeter blev RAY:s fak-
tiska understod cirka 40 procent av totalkostnaderna. En minskning av byggplanerna
fran 1 200 till 800 kvadratmeter hade enligt utforda kalkyler endast minskat det slutliga
kostnaderna med kring 15 procent. De ekonomiska utsikterna for projektets genomforande
hade séledes inte forandrats i ndgon storre utstrackning. FDUV:s styrelse beslot trots
allt att forsoka fortsatta projektet. Hosten 2007 blev emellertid avgorande. Bland déliga
nyheter kunde man till en borjan anteckna kostnadspéslag for extra palningsarbeten pa
grund av den sanka marken vid Arabiastranden. Samtidigt stod det allt klarare att FDUV
inte skulle kunna rakna med ett utokat verksamhetsbidrag under de kommande &ren. I
de diskussioner som FDUV forde uppmanande RAY forbundet att noggrant prova de
ekonomiska forutsiattningarna for projektet. Detta ledde fram till att FDUV fattade beslut
om att lagga ned sina aktiviteter vid Arabiastranden och i stillet inleda sokandet efter
lampliga lokaler for kansliet och Sensoteket inom det redan existerande byggnadsbe-
standet i huvudstadsregionen.

Stod FDUYV saledes pa nytt vid samma utgangspunkt som da man inledde arbetet med
att forsoka skapa ett fungerande verksamhetscentrum sju ar tidigare? De optimistiska
planerna vid millenniumskiftet om att skapa ett verksamhetscenter dir de finlandssvenska
organisationerna for personer med ett funktionshinder hade kunnat samverka, hade
strandat pa grund av divergerande &sikter och méalsittningar. Detsamma gillde planerna
pa ett hus for alternativ kommunikation. Som om inte situationen hade varit tillrackligt
bekymmersam 6verraskades FDUV dessutom samma hdost av en eldsviada med kraftig
rokutveckling i restaurangen Kuu, en vaning under forbundets kansli vid Tologatan 27 A
15. Rokskadorna i FDUV:s kanslivaning ovanfor restaurangen gjorde det omojligt att
langre utnyttja det gamla kansliet. For att klara den akuta krisen fick personalen under
de forsta veckorna arbeta hemma och darefter tillfalligt flytta in i lediga lokaler vid Nor-
denskioldsgatan 18 som tillhorde Epilepsistiftelsen. Adressen Nordenskioldsgatan 18
skulle senare komma att bli en central adress for FDUV och dess personal. Men om detta
visste man inget vid denna tidpunkt, utan krafterna koncentrerades pa att soka fram
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mer langfristiga hyreslokaler. Ersattningarna fran brandforsakringen gav visserligen
mojlighet att paborja arbetet att aterstélla det tidigare kansliet. Lokalerna vid Tologatan
var dock, som manga ganger dokumenterats, bade tranga och odndamaélsenliga. Var det
sdledes 6verhuvudtaget modan virt att dtervianda, 4ven om lokalerna renoverades? Be-
slutet blev att FDUV:s kansli efter 27 ar pa Tologatan 27 A 25 lamnade platsen for gott. I
borjan av 2008 kunde man flytta in i hyrda lokaler pa 325 kvadratmeter vid Vilhelms-
bergsgatan 11 C i Helsingfors.

Aven om Vilhelmsbergsgatan erbjod betydligt bittre majligheter #in tidigare var det dock
langt i fran det FDUV hade forsokt fa tag pa for sin verksamhet. I april 2008 naddes led-
ningen inom FDUV av meddelandet att Epilepsistiftelsen vid Nordenskioldsgatan 18
hade gjort konkurs. Stiftelsen hade nagra ar tidigare pa samma tomtomrade som Inva-
lidférbundet byggt ett modernt verksamhetscenter, som fatt namnet Neurotalo. Kraftigt
stegrade byggkostnader tillsammans med dramatiskt vikande intakter fran forsiljningen
av tjanster till den offentliga sektorn hade uppenbarligen lett till konkursen. En konkurs
betyder givetvis bakslag och svarigheter for de inblandade, men samtidigt gav det FDUV
nya mojligheter. FDUV hade redan d4 hade man under en kortare tid hyrt en del av loka-
lerna i Neurotalo fast sig vid att huset var vil disponerat och hade en luftig, tilltalande
arkitektur. FDUV:s styrelse gjorde efter moget overviagande ett djarvt beslut: Man beslot
att meddela konkursforvaltaren att forbundet var intresserat av att kopa Neurotalo helt
eller delvis. FDUV:s operativa ledning inledde med forbundsordféranden Per Lov och
verksamhetsledaren Lisbeth Hemgard i spetsen omgaende forhandlingar med Invalid-
forbundet och bagge organisationer gav ett forsta bud pa Neurotalo. Budet godkéndes av
konkursforvaltningen 27.11.2008 men social- och hilsovardsministeriet gav inte sitt
medgivande. Priset ansédgs for hogt, vilket skulle ha paverkat RAY-bidragen. FDUV och
Invalidforbundet gav ett nytt bud, dar priset pa Neurotalo kunde justeras nedat. I den
slutliga 6verenskommelsen blev FDUV:s andel av huset 49 procent, vilket innebar 1185
kvadratmeter. Priset for FDUV:s andel uppgick till 3,2 miljoner och RAY:s bidragsprocent
till 7o.

I viss man kan man sdledes hdvda att cirkeln har slutit sig. FDUV
lanserade i tiden tanken pa ett finlandssvenskt samarbetscenter inom
handikappsektorn. Aven om de ursprungliga idéerna kanske i dag kdnns
fordldrade, dar samarbete inom SAMS definitivt nutid.
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| Vegahuset erhdll FDUV det mesta man fran borjan stravade till. Dar fanns plats for saval
kurser som specialbibliotek och habiliterande verksamhet. Steg for Steg kunde disponera egna

utrymmen.

I Vegahuset erholl FDUV det mesta av det man frén borjan stravade till. Dar fanns plats
for saval kurser som specialbiblioteket och habiliterande verksamhet. Steg for Steg kunde
disponera ett eget rum. Aven verksamheten i Helsingforsregionen kunde forligga sitt
kansli till det nya huset. Innan FDUYV flyttade in i sitt nya hus utférdes en del ombygg-
nadsarbete for att lokalerna skulle kunna utnyttjas optimalt. Inflyttningen skedde i de-
cember 2009, och den 25 mars 2010 arrangerades open house for en stor skara inbjudna.
Det ar inte bara i festtalen man har understrukit det nya verksamhetscentrets betydelse,
aven da man atergatt till organisationens vardag lever kinslan starkt kvar att Vegahuset
inte enbart ar kansli och verksamhetslokaler. Huset betyder mer dn si. Man uppfattar
det allmant som en synlig manifestation av FDUV:s plats i samhéllet som en idégivare
och paverkare. Genom kopet erholl FDUV en del rum som har kunnat hyras ut, vilket gi-
vetvis en fordel med tanke pa husets driftskostnader.

Slutet gott allting gott kan man sédga i detta fall. FDUV hade ursprungligen utgéatt fran ett
verksamhetscenter med flera mindre handikapporganisationer. Resultatet blev nu ett
stabilt samarbete med Invalidforbundet. Huset fick i och med de nya dgarna aven ett
nytt namn, Vegahuset. Namnet ar inspirerat av laget vid Nordenskioldsgatan som ar
uppkallad efter den beromda forskningsresanden Nordenskiold och hans fartyg Vega.
Vega var det forsta fartyg som seglade genom Nordostpassagen. Husets namn passar
aven utmarkt in pd FDUV:s medlemskar som varit nagot av banbrytare och upptéacktsre-
sande da det gallt nya mojligheter och farvatten i vart land.
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Vasakansliet

Ar 1998 kunde FDUYV utvidga sina verksamhetslokaler till 275 kvadratmeter i andra v&-
ningen vid Handelsesplanaden 23 i Vasa. Samtidigt reserverades kring 100 kvadratmeter
for Folkhalsans lekotek och Datatek. Pa detta satt kunde man skapa ett aktiveringscent-
rum, som bestod av Liarum och Sensoteket frain FDUV liksom Lekoteket och Datateket
fran Folkhilsan. Men de tillgdngliga lokalerna vid Handelsesplanaden blev s sméningom
alltfor tranga. Under borjan av 2000-talet undersokte FDUV aktivt mgjligheterna att
etablera sig i lokaler som frén férsta borjan skulle ha kunnat avpassas till verksamheten.
Bland mera exotiska forslag kan ndmnas ett kopcentrum i Vasa, som blivit ledigt. Men
fragan avancerade trots allt inte vidare. I borjan av 2005 kunde dock FDUV fora for-
handlingar om ett nytt hyreskontrakt gillande Handelsesplanaden 20. Det gillde en
sammanhingande yta om 429 kvadratmeter, 124 mera an forbundets gillande hyres-
kontrakt. Vid hyresforhandlingarna hade man kommit 6verens om att hyresvarden med
undantag for en engangsersattning om 3000 euro skulle bade bekosta och lata utfora det
ombyggnadsarbete som behovdes. FDUV kunde saledes skriva pa ett 1angsiktigt kontrakt
for Handelsplananden 20. De stegrade hyreskostnaderna kunde i stor utstrackning kom-
penseras genom uthyrning till Speres, Stroke och Dysfasiforbundet, det sa kallade Ma-
like-projektet liksom Inldsningstjanst. FDUV aktiva samarbete med bland andra Date-
roforeningen, Tukiliitto och Folkhilsan i Vasa gav resultat 4ven i detta hanseende.

Sedan 2015 arbetar FDUV vid Stora Langgatan 60 i Vasa.

Personal och ekonomi under borjan av 2000-talet

Under 2000-talet har FDUV:s utveckling till en av de stora svensksprakiga sociala orga-
nisationerna i landet fortsatt. Forbundet totala omsattning per ar for olika aktiviteter
har stigit fran cirka 1,7 miljoner i borjan av ar 2000 till cirka 2,3 miljoner vid utgangen
av ar 2014. Personalen som vid utgangen av 9o-talet var 14 personer ror sig i dag kring
20—25 personer beroende pa de projekt som organisationen for tillfallet genomfor. Det
ar saledes inte langre meningsfullt att i alla detaljer redogora for olika anstillningar, ef-
tersom projekt avslutas och nya startas upp. Kompromissen blir saledes att i stora drag
redogora for nuvarande personalstruktur.

Ar 2006 skedde byte pa verksamhetsledarposten vid forbundet, d4 jag efter 38 &r limnade
uppdraget for att 6verga till Omsorgsstiftelsen. Min eftertradare, Lisbeth Hemgard, hade
redan under min sjukskrivning 2006 fungerat som t.f. verksamhetsledare.

P& grund av minskade bidrag méste forbundet ar 2001 utarbeta ett sparprogram som
aven gillde personalen. Forbundet hade under en lingre tid forsokt fa ny finansiering
for en sekreterare for sodra Finland med uppgift att stoda foreningsarbetet. Till uppgif-
terna horde ocksd att arbeta med hjilpmedel inom projekten Malike och Kenguru. Ar
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2003 beslot forbundsstyrelsen att anstélla Pia Furu-Backholm som sekreterare for sodra
Finland. I samband med besparingsatgiarder maste denna anstéllning tyvarr tas till om-
provning och avslutades i borjan av 2005. Ett svart beslut var dven att dra in den ena av
forbundets utbildningssekreterartjanster. Forbundets utbildningssekreterare, Lisbeth
Hemgard, kunde dock snabbt erbjudas en mojlighet att fungera som t.f. organisations-
sekreterare under den ordinaries sjukdom. Aven informatorsposten vid forbundet méste
tillfalligt dras in. I ndgon man underlittades beslutet kanske av att innehavaren av tjans-
ten, Curt-Henrik Boucht, uppnatt lagstadgad pensionséalder.

Agroforst.mag. Anne Wetterhofff anstilldes 5.4.2006 for att planera och uppdatera for-
bundets hemsidor liksom for att redigera tidningen Gula Pressen. Efter ett kort mellanspel
av Nina Colliander under ar 2007 blev Anne Wetterhofff forbundets nya informator.
Sedan ar 2012 innehas uppgiften av fil. mag. Laura Rahka, medan Anne Wetterhoff 6ver-
gatt till att bli administrativ planerare.

Forbundets langvariga organisationssekreterare, Helena af Hallstrom anholl efter sin
sjukskrivning om pension. Hon eftertraddes i borjan av 2008 av socionom Rufus Vahanen,
som tidigare arbetat for medlemsforeningen i Helsingfors. Da organisationssekreterar-
tjansten upphorde 2008 6vergick Rufus Vahanen till att bli projektkoordinator f6r pro-
jekten St6d i nirsamhillet och Forildrakraft. Ar 2010 limnande Rufus Vahanen forbundet
for andra uppgifter. I borjan av ar 2008 infordes befattningen som kanslichef, som ersatte
uppgiften som organisationssekreterare. Merkonom Tina Romberg anstilldes pa denna
post. En del av organisationssekreterarens tidigare uppgifter 6verfordes till en kanslist-
tjanst. Uppgiften hade varit obesatt sedan Stina Tolvanen gick i pension 2005. Som kans-
list anstilldes Asa Ohrman.

Anstillandet av en kanslichef hingde samman med den organisationsforandring som
genomfordes. Verksamheten uppdelades enligt geografiska omraden. Samtidigt bildades
en ledningsgrupp. Forbundet fick saledes en kanslichef, senare verksamhetschef, bade i
Helsingfors och Vasa. Kanslichef i Vasa blev Camilla Sundqvist. Aven ekonomiavdelningen
omorganiserades. Efter forviarvet av Vegahuset blev ekonomtjansten en heltidstjanst.
Ekonom Anita Mehlem som handhaft uppgifterna pa deltid sedan ar 2006 avslutades
sin tjanstgoring i juni 2009. Fran och med september 2009 anstilldes ekon.mag. Martin
Bergstrom som ny ekonom.

Mailen Muurman pensionerades 1.3.2011 efter en sillsynt omfattande och gedigen verk-
samhet inom FDUYV pa olika poster inom fritids- och lagerverksamheten samt som st6d
for foreningen Steg for Steg (se kapitlet "Steg for Steg grundas”). Hon eftertraddes som
fritidskoordinator av pol.mag. Gunveig Soderbacka som dven pa 80-talet varit anstalld
av FDUV. Efter henne foljde Jon Jakobsson, anstilld 2010 for att assistera vid lagerpla-
neringen. I samband med dessa nyanstallningar forandrades dven administrationen. Fy-
sioterapeuten Monica Avellan anstilldes 1.11.2012 som chef for fritids- och kursverk-
samheten liksom for forbundets verksamhet i samarbete med medlemsforeningarna.
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Ergoterapeuten Sofia Jernstrom anstélldes som foreningen Steg for Stegs sekreterare 2008.

Fysioterapeuten Elina Sagne-Ollikainen anstélldes redan &r 2008 som vikarierande kurs-
planerare, men fungerar for narvarande som koordinator for projektet Skraddarsytt bo-
ende.

Betriaffande de olika projekt kan konstateras att ped.kand. Nea Kronberg blev koordinator
for las- och skrivforstaelseprojektet ABC, som startade 2006. Ergoterapeuten Mathilda
Friberg anstilldes som koordinator for SESAM-projektet i samband med introduktion
av ett Sensotek i sodra Finland 2005. Efter det att verksamheten lades ned avslutades
aven Matilda Fribergs anstéllning. Koordinator for projektet Arbete genom Samarbete,
som genomfordes med stod av medel fran insamlingen Gemensamt ansvar, var Marita
Mienpii pa forbundskansliet. Som projektanstilld pa halvtid for verksamheten i Oster-
botten fungerade pol.mag. Sofia Herrgard. Pol.mag. Annette Tallberg inledde sin verk-
samhet vid FDUV 2012 som ansvarig for projektet Skraddarsytt boende, men har har ef-
tertratts av Elin Sagne-Ollikainen. Carl Lindgren anstilldes 2012 som projektledare for
Vi vet Vi kan. Féreningskoordinator Tina Holms har arbetat for projektet i Osterbotten.

Annette Tallberg innehar for narvarande uppgiften som sakkunnig i intressepolitiskt arbete.
Larum fick en aktiv roll for skolintegrationen genast vid millennieskiftet, dd Hans Erik
Jansson och Camilla Svens-Liavag anstilldes som pedagogiska utvecklare. Hans Erik Jans-
son fick ansvaret for olika planeringsuppgifter inom specialpedagogiken och forde fram till
det att han lamnade tjansten ar 2004 en engagerad debatt kring ritten att fa vilja skolform
liksom kring begreppet En Skola for Alla och inklusion i skolan. Camilla Svens-Liavag vi-
karierades av ped. kand. Isa Granberg till 2003. Isa Granberg koncentrera sig pa den mer
personligt inriktade lararhandledningen. Fran 2004 6vertogs dessa uppgifter av ped. kand.
Heidi Lindqvist. Hon arbetade utgdende fran kansliet i Helsingfors och kom pa detta sitt
att ha ett speciellt ansvar for aktiviteter i sodra Finland. Hans Erik Jansson eftertraddes av
ped. kand. Anna Stina Ahman. D4 FDUV kom 6verens med det specialpedagogiska centret
om en ny modell for samarbete 6vergick Heidi Lindqvist till att bli direkt anstélld av Skolan
for synskadade. Samtidigt fick Anna Stina Ahman klarare #n tidigare ansvaret for att
utveckla lairomedel i samarbete med Larums 6vriga personal. Malin Beijar har sedan ar
2011 arbetat som pedagogisk utvecklare for lattlast vid Larum. Detta i samarbete med
Carita Frondén, som vid Helsingforskansliet ansvarar for projektet lattlast enligt TIKAS.

Camilla Sundqvist eftertridde som tidigare noterades Anders Dahlberg som ledare for
Larum och vd for Larum-forlaget Ab. Camilla Sundqvist overgick till andra uppgifter
fran och med 31.12.2010 och eftertraddes av ekon.mag. Marlene Ahlberg i april 2011.
Marlene Ahlberg handhade ledningen av Larum till juli 2015. I augusti 6vertog Inger
Tallgard posten som verksamhetschef och ledare for Larum-forlaget.

Stina Wiklund (senare Mellberg) anstilldes vid Larum 2001 och arbetade fram till ar

2012 med olika uppgifter inom FDUV. Stina Wiklund var den centrala kraften da Senso-
teket i Vasa byggdes upp, men hon hade ocksa en viktig roll dé det géllde Larums samar-
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bete med det specialpedagogiska centret Speres och utbildningsstyrelsen, bland annat
da det gallde att konstruera specialpedagogiska portaler for dessa organisationer.

Ar 2007 anstilldes Ann-Christine Hagstrand som kanslist vid Vasakansliet. Hennes ar-
betsuppgifter i dag gar ut pa att fungera som forsaljningssekreterare vid Larum.

Ekonomi

Som vi tidigare har kunnat konstatera har de avtal FDUV slutit med kommunerna efter
hand bérjat svikta p& grund av sparbehov inom kommunerna. Aven det ramavtal som
FDUV ar 1993 ingick med Karkulla sades upp av samkommunen i borjan av 2000-talet.
Trots diskussioner i fragan kunde inte ett nytt ramavtal fas till stdnd och néagra ar in pa
2000-talet upphorde kanalen via Karkulla att ha betydelse for forbundets finansiering.

Initierad av forbundets revisorer genomfordes en klok forvaltning av de medel liksom av
de tillgdngar som tillfallit verksamheten. Man besl6t att satsa pa en stabil framtida ut-
veckling. De omraden som man speciellt ville stoda var utvecklingen av lattillganglig in-
formation, DUV-foreningarnas verksamhet (DUV-fonden) liksom nya lokaler for for-
bundskansliet.

Penningautomatforeningen RAY, fattade dock i borjan av 2000-talet en hel racka beslut
som gjorde att man pa ett annat sétt dn tidigare beaktade virdestegringarna i organisa-
tionernas tillgangar. Det var beslutet om att en utvardering i forsta hand skulle gilla den
senaste feméarsperioden som blev problematisk for FDUV — det var under den perioden
som forbundets resurser 6kat markant. RAY:s beslut géllde inte heller tillgdngar som var
bundna till organisationens egna lokaler. Men de reserveringar FDUV gjort for nya lokaler
kunde tyvarr inte raknas till denna kategori. En forstarkning av inkomsterna pa ett hall
resulterades siledes i forsvagningar pa ett annat. Under de forsta aren av 2000-talet be-
fann sig forbundet i en ekonomisk kris. Detta resulterade i kdnnbara underskott trots
beslut om inskrankningar pa personalsidan.

Under flera ar genomfordes saledes ett sparprogram som holl kostnaderna vid samma
niva pa arsbasis, cirka 1,5 miljoner euro, fram till mitten av 2010-talet. Fran och med ar
2006 kunde besparingsprogrammet gradvis lattas. Efter detta har verksamheten kunnat
utokas i olika repriser. Detta har kunnat ske genom 6kade bidrag fran fonder liksom spe-
cialfinansiering for olika projekt. Forbundet har dven kunnat rikna med projektbidrag
liksom ett utokat verksamhetsbidrag fran RAY. Under jubileumséaret 2014 kunde for-
bundet séledes anvinda over 2,1 miljoner for olika verksamhetsformer. Detta bor anses
som ett imponerande resultat. I detta ssmmanhang kan aven noteras att DUV-organisa-
tionen antal personmedlemmar har vuxit i jamn takt. Fran ett hundratal personmedlem-
mar i borjan av 60-talet uppgar medlemmarna ar 2014 till 2687 och fortsitter att vixa.
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Slutord

Liksom for Vegaexpeditionen har malet hela tiden framstatt klart.
Det har inte varit frGgan om en expedition ut i det okdnda.

Malet har varit och ar fortfarande ett samhdalle med mojlighet till
fullt deltagande och full jamlikhet, med andra ord ett samhdlle
for alla sina medborgare.

kapitlet Vagen mot Vegahuset konstaterades att detta namn var val funnet for ett
verksamhetscenter for hela DUV-organisationen. Forskningsfartyget Vega var det
forsta fartyg som kunde segla genom hela Nordostpassagen. Under firden mottes
forskningsfartygets besattning, under ledning av Adolf Erik Nordenskiold, av tilltagande
vintervader och fastnade i packis inte 1angt fran ett att de viktiga etappmaélen, Berings
sund. Under en stor del av resan var man tvungen att navigera i okdnda farvatten. Ibland
stoppas resan nastan helt eftersom det anségs finnas fara for att kora pa okdnda grund.
Det forsta etappmalet hade man kanske natt redan under resans forsta ar om man bara
ankommit nagra timmar tidigare till den plats som sedan blev Vegas 6vervintringsstille.

Malet for DUV ir ett
samhalle som ger mojlighet
till fullt deltagande och full
jamlikhet for sina med-
borgare. P4 den punkten ar
DUV:s standpunkt klar och
en annan an den som fram-
fors av dagens nypessimister
som av olika skal staller sig in
pa ett restriktivt och dirmed

ojamlikt samhalle.
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Berittelsen kunde i 6verforda ordalag vara en beskrivning av DUV-organisationens fard.
Liksom for Vegaexpeditionen har malet hela tiden framstatt klart. Det har inte varit
fragan om en expedition ut i det okdnda. Malet har varit och &r fortfarande ett samhélle
med mojlighet till fullt deltagande och full jamlikhet, med andra ord ett sambhille for alla
sina medborgare. Denna malsattning ar fortfarande inte uppnadd, men det betyder ing-
alunda att malet skulle vara ouppnébart. P4 den punkten har man inom DUV definitivt
en annan standpunkt 4n manga av dagens "nypessimister” som mer eller mindre stillt in
sig pa ett begransande och ojamlikt samhalle.

Nej, malet kommer att uppnas, och det genom en samverkan av alla de krafter som vill
verka for ett jamlikt och ansvarskdnnande samhalle. I detta arbete ar varje insats lika
mycket viard, men detta hindrar inte att det beh6vs savil foregangare som sddana som
spanar in i framtiden. Jag tycker att DUV som helhet vil kan vara stolta 6ver att vara en
av dessa foregangare och spanare in i framtiden. Trots motgangar och tendenser i annan
riktning har malet alltid funnits kvar i sikte. Likt Nordenskiolds fartyg Vega har vi motts
av tillfalliga motgangar, ja ibland har packisen blivit s& svar att rorelsen helt tycks ha
stannat av. Men efter vinter foljer var, isen har slappt sitt grepp och en utveckling som
avstannat eller till och med gatt bakat tar fart pa nytt. Det berattas att Vegas kapten i
vantan pa att isens grepp skulle slappa holl &ngan uppe i fartygets angmaskin. Detta for
att maskinen skulle kunna borja arbeta genast da isen borjade vika undan.

Jag ar overtygad om att DUV-organisationen har hallit upp sin beredskap att avancera.
Farten kommer att 6kas sé fort tillfalle ges. Inom organisationen har under hela dess till-
varo funnits en beundransvird styrka att trots hinder gd vidare. Samtidigt har DUV
kunnat vinna understod for sin linje, ofta pa oviantade hall. Inom organisationen har vi
haft skickliga diplomater och 6vertygande sakkunskap. DUV behovs saledes, i dag mer
an nigonsin. Detta giller inte enbart med tanke pd hur den svensksprakiga omsorgen
skall utformas. Malsattningen géller hur hela véart samhalle skall se ut. Dar &r DUV minst
lika behovligt som under verksamhetens gangna artionden.
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