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Att dela bade sorg och gladje

Att fa ett barn med funktionshinder ar alltid en omvalvande upp-
levelse. | detta nummer av Gula Pressen presenteras flera familjer
och deras barn.

I mitten av december besokte jag Kenya, och traffade dar manga
familjer som har barn med utvecklingsstérning. Omstandigheterna
var naturligtvis svarare an hos oss, men det fanns ocksa manga likhe-
ter. Foréldrarnas oro, sorgen over att fa ett barn med funktionsned-
sattning och avsaknaden av stod, ar lika, oberoende av var man bor.

| Mombasa traffade jag en ung mamma som berdttade om sin son.
Hon forklarade att hennes son dr sa orolig att hon inte kan l[dmna
honom ensam. Hon visste inte vad hon skall géra och pa vilket satt
hon kan hjalpa honom.

Efter en stunds forklaringar och beskrivningar forstod jag att hen-
nes son har autism. Vi borjade tillsammans fundera hur hon bast kan
hjdlpa honom. Nar jag berdttade om mina egna erfarenheter lyssnade
hon med stort intresse. Hon ville veta allt vad jag visste om autism.

Jag kdnde genast en stark gemenskap med denna unga mamma
och forstod sa val hennes oro. Nar hon berdttade om sin son, fanns
det vdarme i résten och 6gonen lyste av tillgivenhet men ocksa av
oro. | Kenya fick jag uppleva hur viktigt det ar att kunna dela med
sig av bade gladje och sorg till andra i liknande situation. Men sa ar
det ocksa i Finland, det &r oerhort viktigt att fa dela gladje och sorg.

| detta nummer av Gula Pressen berattar flera familjer om sina
erfarenheter, bade om svara upplevelser men ocksd om gladjen nar
man lyckas hitta det ratta for sitt barn.

Det ar alltid lika intressant att fa ta del av andras erfarenheter.

Lisbeth Hemgard

VERKSAMHETSLEDARE
LISBETH.HEMGARD@FDUV.FI
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kort och gott

V

Plock ur kalendern

26.2 Annorlunda sporflovsdag i Vasa kl 9-16

Valkommen alla barn med pa sinnesstimulans i Sensoteket och
lunch pa Panorama. Pa eftermiddagen far dven familjer folja med
pa pulkadkning vid Fiskarstranden. Vi bjuder pa varm saft.

Pris per barn for hela dagen: 15 € plus lunch till sjalvkostnadspris.
Anmadlningar per 15.2 till tina.holms@fduv.fi, 040 567 92 57.

6.4 lagg nasan i blot

Valkommen pa alla barns fest till Annegarden. Lds mera i annon-

sen pa nasta sida.

20.4 Familieras vérfest i Vasa

Teatergruppen Den Klingande Grodan bjuder bade pa forestall-
ningen Aventyret vid dammen och latskrivarworkshop. | work-
shopen kan man bekanta sig med grunderna i musik genom lek.
Avslutningsvis skriver vi en lat tillsammans. Kaffeservering och

majlighet till massage.

Anmadlningar per 10.4 till lisbet.genberg@karkulla.fi, 0247 431 678
eller monica.bonde@karkulla.fi, 0247 431 687.

23.4 Oppet hus fér barnfamiljer

Kom och prova motostationer tillsammans eller ensam och tréna
din koordination och dina motoriska fardigheter. Utforska den
spannande svarta hérnan, prova musiksdngen eller kndda mamma
och pappa med massageprylarna i Sensoteket. Arrangorer: FDUV

och Bamsegruppen.

Forelasningar om arv och testamente

Vad héander nar foraldrar till barn med funktionsnedsattning avli-
der? Ska jag tanka pa hur arvet paverkar mitt barns liv? Vem skoter
barnets egendom om barnet inte forstar eller kan skota den sjalv?
Kom och lyssna da inbjudna féreldsare berédttar om arv och testa-
mente. Féreldsningarna borjar kl. 18 och ar gratis.

14.2 Jakobstad: Advokat Bjorn Bask

18.2 Vasa: Advokat Bjorn Bask

7.3 Ekends: Vicehdradshovding Berndt Holmstrom
Anmadlningar:

Osterbotten: annika.martin@fduv.fi, 050 302 78 88

Sédra Finland: marita.maenpaa@fduv.fi, 040 523 18 46
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14.2 Att fa vélja hur du bor, Helsingfors

14.2 Foreldsning om arv och testamente, Jakobstad
18.2 Foreldsning om arv och testamente, Vasa

22-24.2 Vinterveckoslut pa Peurunka

25.2 Informationskvall for fordldrar om lagen om grund-

ldggande utbildning, Ekenas

26.2 Annorlunda sportlovsdag i Sensoteket och pulkabacken,
Vasa

43 Forelasning for foraldrar om utbildning och arbete,
Nykarleby

7.3 Foreldsning om arv och testamente, Ekends

18.3 SymWriterkurs, Abo
19.3 SymWriterkurs, Helsingfors
20.3 SymWriterkurs, Vasa

233 Liv och rérelsedag, Vora
253 Studiebesok for foréldrar, Sensoteket och Larum, Vasa
6.4 Lagg nasan i blot, sinnesfest for alla barn, Helsingfors
204 Familjernas varfest, Vasa

234 Oppet hus fér barnfamiljer, Helsingfors

6.6 Att fa valja hur du bor, del Il, Helsingfors

12-14.6 Sommarskola i spraktraning enligt Karlstadmodellen

25-29.6 FPA-familjekurs, barn med utvecklingsstorning 8-13 ar
Harma

1-5.7 FPA-familjekurs, barn med Downs syndrom 0-8 ar

Karislojo

Foraldranatverkets 6vriga traffar hittar du pa sidan 9.

Mera information om alla evenemang hittar du pa fduv.fi/kalender.

Sommarlager-
broschyren

2013

Sommarlagerbroschy-
rerna for Osterbotten och
sodra Finland &r nu ute!
De finns som bilaga till
den har tidningen (forut-
om pa Aland) och pa fduv.

fi/sommarlager. Dér hittar

LAY AGEIE

HsTERBOTTEN

sommanin 8 &

v du dven en elektronisk

anmalningsblankett.



“Positivt var ledarna, progra
foreldsarna och stdllet.”

4-6.10 Rekreationsdagar

For: Foraldrar till barn och ungdomar med sarskilda behov

Var: Sjomansro, Lappvik.

Under rekreationsdagarna kan du utbyta erfarenheter via diskus-
sioner med andra fordldrar och far tillfdlle att koppla av bl.a. i den
skona strandbastun. Sjomansro ar beldget i ett idylliskt omrade
invid skargarden i Lappvik.

Avgiften 50 € innehéller maltider, logi och program.

Anmadlningar per 4.9 till jonna.skand@folkhalsan fi.

JONNA.SKAND@FOLKHALSAN.FI, 046 810 5037
ELINA.SAGNE-OLLIKAINEN@FDUV.FI, 040 508 5110

Understédda semesterveckor 2013

Svenska semesterférbundet i Finland ordnar i samarbete med
FDUV tva semesterveckor sommaren 2013. Semestertjansterna

mojliggors med medel fran Penningautomatféreningen (RAY).

15-20.7 Semesterdagar fér familjer

Badhotell Pdivakumpu i Karislojo

Sista ansokningsdag: 15.5.2013.

16-21.9 M@ bra-dagar

For personer med utvecklingsstorning éver 40 ar
Harma badhotell, Osterbotten
Sista ansokningsdag: 1.8.2013.

Pris: Beroende pa personens eller familjens ekonomiska

situation ar den egna andelen av priset

- for vuxna mellan 15-25 € per dygn

- for barn mellan 12-15 ar 7 € per dygn och

« barn under 12 ar gratis.

| semesterstodet ingar inkvartering i tvapersonersrum eller famil-
jerum for familjer, helpension samt en del program som man kan

deltai.

ANSOKNINGSBLANKETTER:
SUSANNA.STENMAN@FOLKHALSAN.FI
(019) 278 6876, 050 304 7642

Familiekurser 2013

25-29.6 Familjer och barn med
utvecklingsstorning 8-13 ar,

Harma

1-5.7 Familjer med barn med
Downs syndrom 0-8 ar, Pdivakumpu
badhotell

Pa familjekurserna far familjen verktyg for att klara av sin
vardag, t.ex. information om stéd, kunskap om barnets
funktionshinder och védgledning i barnets utveckling. Kur-
serna ar avgiftsfria for deltagarna, kost och logi ingar. Mera
information och ansékningsblanketter pa fduv.fi.

Sista ansokningsdag: 23.3.

MONICA.AVELLAN@FDUV.FI
(09) 434 236 15

. . LU@K!B‘N ® .
LAGG VASAN | BLO®

SINNESFEST FOR ALLA BARN
BARNFEST LORDAGEN DEN 6.4 PA
ANNEGARDEN KL. 12-16

Under festen bjuds det pa mer &@n 20 verk-
stdder, teaterférestdliningar och program.
Festen ger méjlighet for alla barn, med eller
utan funktionsnedsattning, att skapa och ha
roligt tillsammans med konst och kultur. Festen
arrangeras av Helsingfors kulturcentral, Luckan
och ett tiotal organisationer, som vill skapa fill-
ganglighet far alla barn till kultur och konst.

Fritt intréde. »
Mer info: Zusan Soderstrom, Luckan X
zusan.soderstrom@luckan fi

»*

HBL
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Karkulla samkommun har frdn och med drs-
skiftet 2012-2013 dndrat sin organisation. Vi
fradgade verksamhetsledare Mdrta Marjamdki
varfér och hur. [ ]

Varfér har Karkulla éndrat sin organisation?

Syftet har varit att forenkla organisationen och genom
delegering av beslutanderdtten nerat géra organisatio-
nen mera smidig och platt. Ett annat syfte har varit att
fa en klarare stéllning i organisationen for vara experter
och de nya utvecklarna av substansarenden.

Hur har organisationen éindrats?

Samkommunen dr nu indelad i sju mindre geografiska
omraden, vilka leds av en regionchef. Tidigare regi-
ondirektorer och regionala ledare har slopats. Under
regioncheferna finns enhetschefer. Antalet enheter har
minskats i och med att enheter har administrativt sla-
gits ihop. De nya storre enheterna har fatt nya namn.
Regionscheferna har ocksa fatt en forman, eller en verk-
samhetschef, som ansvarar fér ss mkommunens service.

Den nya modellen ar en matrisorganisation, dar sam-
kommunens utvecklare och andra experter har samlats
under ett expert- och utvecklingscenter. Detta EUC, som
vi kallar det, ansvarar for utvecklingen av substansen
och servar hela samkommunen.

Ocksa de fortroendevaldas organisation har forenklats
och alla tre sektioner har avskaffats. Vara tidigare kom-
missioner heter nu brukarrad.

Pa vilket sctt pdverkas klienternas vardag?

Organisationsférandringen ar en intern, administrativ
férandring, som i princip inte ska paverka vardagen for
klienterna. Vi hoppas emellertid att ledningen av vara
enheter nu ska synas tydligare som forbattrad planering
och ledning av verksamheten pa enheten. Enhetschefen
kommer att vara antraffbar alla vardagar.

MERA INFORMATION: KARKULLA.FI

GULA PRESSEN

barn med specialbehov

Bamsegruppen, for foraldrar
till barn med sarskilda behov

Vi i Bamsegruppen ar familjer med olika bakgrund,
som férenas av att vi alla har barn med olika typer av
funktionshinder och specialbehov. Gruppen stracker
sig Over diagnosgranserna; den gemensamma nam-
naren dr den nya livssituation vi alla stallts infor.
Bamsegruppen ordnar traffar och rekreation for forald-
rar och familjer pa olika hall i Svenskfinland. Vi ordnar
aven traffar for mor- och farforaldrar. Valkommen med!

MONICA, 045 8935044
INFO@BAMSEGRUPPEN.ORG
BAMSEGRUPPEN.ORG

larum-orlagets nya
produktkatalog finns ute nu

Du kan bestalla katalogen per epost pa
forlaget@larum fi.
MERA INFORMATION:
LARUM.FI, SHOP.LARUM.FI



i Frmia B

Littlast oy am;f“,.,,

Boktips!

l&r dig anvanda internet
med lattlast larobok

Lattlast om internet ar en lattlast larobok om hur man
anvander internet. Med bokens hjalp kan vem som helst
lara sig soka och ta del av information pa internet och
anvanda sig av olika webbtjanster, till exempel internet-
bank, kartservice och elektroniska blanketter.

| boken finns mangsidig information om saval un-
derhallning som upphovsratt, risker och sakerhet pa
internet. Boken ar uppdelad i tre olika nivaer, vilket gor
det mojligt for eleven att anvanda boken pa olika satt
och avancera i sin egen takt.

Texten ar skriven i lattlast form. | slutet av boken
finns en ordlista 6ver internetrelaterade ord och be-
grepp som anvands i boken med lattlasta forklaringar.
Boken ar baserad pa Internet selkokielella av Petri
[Imonen pa Kehitysvammaliitto. Bockerna kan képas
pa shop.larum.fi eller via Larum.

Webbtips!

Webbplatsen Culture for all ar till fér alla
som vill ha information om tillganglig kultur.
Nu finns det en ny sprakversion pa webb-
platsen, namligen finlandssvenska tecken:
Kolla ndrmare pa:
kulttuuriakaikille.info/finlandssvenska.php

kolumn

Ny lag, nya méjligheter

Nar jag kom tillbaka pa jobb efter ett ars foraldraledigt
mottes jag av en positiv Overraskning. Den langsik-
tiga intressebevakning som bedrivits av bland annat
FDUV och verksamheten Juridiskt ombud (numerainom
SAMS) har uppnatt resultat. Stod och service for narsta-
ende finns med i férslaget till ny socialvardslag.

Infor forra riksdagsvalet tog de finlandssvenska handi-
kapporganisationerna med stdd och service for narsta-
ende som en punkt i sitt forslag till regeringsprogram.
Nar arbetet med en ny sociallag pabdrjades forde viigen
hogljutt fram att det behdvs en lagandring.

Till en boérjan foreslogs det att stodet och servicen
for narstaende skulle begransas endast till dem som far
narstdendevardarstod. Lyckligtvis star det nu klart och
tydligt att bestammelsen ocksa galler en narstaende
som behover stod for att klara av vardagen med en
person med funktionsnedsattning.

Lagen innehaller ingen upprakning av service- och
stodformer. | stdllet ska stodet anpassas enligt behov
och livssituation. Det kan handla om service- och soci-
alhandledning. Andra stodformer ar bland annat nar-
staendevardarstdd, rekreations-, rehabiliterings- och
halsovardstjanster och avlastning eller korttidsvard.

Det har betyder inte att det stod som du far pa basis
av specialomsorgsprogrammet eller att det stéd som
du far for att du ar narstdendevardare kommer att for-
svinna. Ar det stédet mera lampligt och i familjens in-
tresse kommer det att finnas kvar ocksa i fortsattningen.
Godkanns forslaget kommer forhoppningsvis daremot
livssituationen att underlattas for de som hittills inte
kunnat fa sadant stod.

Men annu kan vi inte ropa hurra. Forst nar riksdagen
har godkant lagforslaget kan vi vara sakra pa att vi far
en ny lag.
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projekinytt

Tillsammans ar vi starkare

FDUV:s projekt Styrka genom nitverk startade ar 2011 och ar nu inne pa sitt tredje ar. Mélet
med projektet ar att stodja familjerna i att paverka sin egen situation och bli delaktiga i de be-
slut som ror dem. Det finns sammanlagt fem grupper, tva i Osterbotten och tre i S6dra Finland.
I Helsingfors samarbetar Styrka genom natverk med Folkhilsans familjerum och Bamse-

gruppen.

| Osterbotten deltar ett tjugotal for-
aldrar i tva foraldranatverksgrupper.
Den ena finns i norra och den andra
i sodra och mellersta Osterbotten.
Projektkoordinatorn i Osterbotten,
Tina Holms, berdttar om gruppernas
verksamhet.

Vad har grupperna sysslat med under
ar2012?

-Vi har tréffats ungefar en gdng i ma-
naden och fordldrarna har sjalv fatt
bestdmma nér och hur vi tréffas och
vad vi gor. Vi har bl.a. bjudit in fore-
lasare kring olika teman och besokt
samkommunen Eskoo i Seindjoki.

Varfor ville féréldrarna beséka Eskoo?

Foraldrarna kanner till Karkulla sam-
kommuns verksamhet och ville be-
kanta sig med tjanster som erbjuds
pa finska sidan. Gruppen besokte tva
boendeenheter pa omradet och fick
hora om verksamheten av samkom-
munens direktor, forvaltningsdirek-
tor och kvalitetschef. Fordldrarna var
nojda med besdket som gav dem en
del nya tankar.

Vilka fradgor dr man intresserade av?

Gruppen i norra Osterbotten vill for-
djupa sig i fragor som handlar om

utbildning, arbete och FPA:s tjanster
for att kunna paverka pa det lokala
planet. Fordldragruppen i mellersta
och sédra Osterbotten vill férdjupa
sig i utbildning efter den grundlag-
gande utbildningen.

Vad ska ni géra under viren 2013?

Gruppen inorra Osterbotten kommer
bl.a. att ordna en forelasning om ut-
bildning och arbete och gora ett stu-
diebesok till Larum och Sensoteket.

P initiativ fran gruppen har vi ock-
sa borjat med en handbok for andra
foraldrar.

GULA PRESSEN



Gruppen i mellersta och sddra
Osterbotten vill triffa skoldirektérer
och politiker i bildningsnamnder i
narregionen for att diskutera utbild-
ning. Under varen ordnas ocksa en
favoritirepris: Liv och rorelse-dag pa
Norrvalla dar man far préva pa olika
sporter och simma.

Vad ska den elektroniska handboken
handla om? Ndr ges den ut?

Handboken ska besta av lagstiftning
uppdelad i livsskeden. Foraldrarnas
egna erfarenheter laggs till som kom-
mentarer. Den utformas i samarbete
med de andra fordldragrupperna i
Svenskfinland.

Det finns manga bra handbocker
fran tidigare och 6nskemalet var att
man kan ldsa den del av handboken
som beroér en just nu och ett par ar
framat. Fordldrarnas kommentarer
hjalper en att veta vad man kan fraga
efter. Om projektet far tillaggsfinan-
siering, siktar vi pa att handboken
kommer ut inom nagra ar.

Vem kan delta i grupperna och var hit-
tar man information om dem?

Alla foraldrar som har barn i behov
av stod eller barn med funktionsned-
sattning ar valkomna med. Man kan
ocksa ta del av diskussioner och dela
med sig av sina erfarenheter via Face-
booksidan eller den stangda gruppen
pa Facebook.

Vad ér FDUV:s roll i féréldranditverket?

FDUV forvaltar projektet som finan-
sieras av RAY. Fordldrarna bestam-
mer nar och hur de tréffas, vad som
diskuteras och hur man vill paverka.
FDUV:s projektkoordinatorer i sddra
Finland och Osterbotten skéter prak-
tiska arrangemang.

GRUPPERNA | OSTERBOTTEN:
TINA.HOLMS@FDUV.FI, 040 567 92 57
GRUPPERNA | SODRA FINLAND:
MARITA.MAENPAA@FDUV.FI

040523 18 46

PROGRAM VAREN 2013

25.2 Informationskvall kring lagen om
grundlaggande utbildning

Plats: Seniora, Ekends

Tid: kl. 18.30-20.30

Foreldsning och diskussion med Maj-Len
Engelholm som &r undervisningschef i
Raseborg. Anmalningar till

marita.maenpaa@fduv.fi.

4.3 Foreldsning: Utbildning och arbete
Plats: Optima, Nykarleby

Tid: kl.18-20.30

Projektledare Anki Sundqvist berdttar vad
OptiMax ar och hur en arbetskonsulent
arbetar. Rektor fér Optima i Nykarleby Six-
ten Snellman berdttar om 6vergangen fran
studier till arbetsliv bade for personer med
och utan pension. Anmalningar per 28.2 till
tina.holms@fduv.fi.

23.3 Liv och rorelse-dag

Plats: Norrvalla, Vora
Tid: kl.9.30-15
Pris: vuxen 15 €

barn under 13 ar 10 €.
Kom och préva pa olika bollspel, sésom
bollspel och cirkeltraning tillsammans med
din familj eller din stédperson. Dagen pas-
sar alla nivaer och aldrar och avslutas med
lunch och simning. Anmalningar per19.3 till
tina.holms@fduv.fi

25.3 Studiebesdk, Sensoteket och Larum
Plats: Handelsesplanden 20 A, Vasa
Tid: kl 18-21

Anmalningar till tina.holms@fduv.fi

Ovriga nétverkstraffar

5.3 Fordldranatverk i Pargas

12.3 Fordldranatverk i Borga

25.3 Foraldrandtverk, norra Osterbotten
26.3 Fordldrandtverk i Raseborg

9.4 Foraldranatverk i Pargas

9.4 Foraldranédtverk, mellersta och sédra
Osterbotten,

15.4 Forildranitverk, norra Osterbotten
16.4 Foraldranatverk i Borga

23.4 Fordldrandtverk i Raseborg

Mera information: fduv.fi/kalender
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familjen
4

—Melker gar i traningsskola och pa avlastning nar han inte bor hemma. Just

nu rullar vardagen pa bra med avlastning och ekonomiskt stod, berattar
mamma Barbro. Fran vanster: mamma Barbro, Melker och Pia.

Melker, en unik pojke

Melker skrattar och vill ha mera. Pappa Magnus springer
bakom och skuffar rullstolen fram och tillbaka pa skateram-
pen. Rampen gar upp och ner som en vag och for varje vag hor
man Melkers glada skratt som vill mera. Till slut orkar pappa
inte mera, fast Melker garna skulle fortsatta.

Melker ar en av ndgra hundra i varl-
den som fatt den sallsynta diagnosen
MECP2 duplikationssyndrom.

Syndromet kan fororsaka bland
annat hypotoni, forsenad motorisk
utveckling, utvecklingsstorning, in-
fektioner som leder till lunginflam-
mationer, epilepsi och autism. Orsa-
ken till syndromet ar genetiskt.

10 o GULA PRESSEN

—Det var sa fint att se honom njuta,
berattar mamma Barbro om Melker
och episoden pa skaterampen. Det
ar sallan Melker skrattar hogt.

Familjen Hager-Eriksson fran Aland
deltar i en FPA-anpassningskurs i
Paivakumpu i Karislojo. Det ar som-
mar, och kursen ar snart slut.

Barbro och Magnus ser trotta ut,
men bada tycker att kursen har varit
givande.

—-Vi kom hit mest for syskonens
skull, for att bada och fa njuta lite till-
sammans. Men det har ocksa gett oss
vdldigt mycket att fa prata med de
andra fordldrarna och peppa, stodja
och tipsa varandra.

—Vara forelasare har varit 6ppna
for diskussion, de har slappt in oss
och vi har fatt beratta mycket sjalva.
| sorgbearbetningen fick vi sjdlva
fora ordet, och det kandes vardefullt,
berattar Magnus.



Det ar inte forsta gangen som Bar-
bro och Magnus kanner att de ar
experter pa sin egen sak. Eftersom
Melkers diagnos ar sa sallsynt far
fordldrarna ofta forklara vad MECP2
duplikationssyndrom handlar om.

—Vi tréffade en svensk neurolog
en gang, som var tacksam over att
ha fatt tréffa oss och vart barn — det
hade han aldrig varit med om forut,
sade han!

Experter p& sin egen sak

Det hors att fordldrarna har kdimpat.
Innan de fick sin diagnos hann Melker
blir tre ar gammal, trots att de markte
ganska tidigt att allt inte stod ratt till.

Nar Melker var 10 manader gammal
fick de antligen traffa en barnlakare
som skickade dem till centralsjukhu-
seti Abo.

—Detblev en jobbig rumba pa 6ver
tva ar med prover, svar, mera prover
och mera svar. Lakarna hittade av-
vikelser men gav ocksa fel diagnoser,
det var helt enkelt en berg-och-dal-
bana, berattar Barbro.

Nar Melker var 1,5 ar gammal hade
lakarna lyckats bekrafta att allt inte
stod rétt till med Melker.

—Dé hade vi turen att tréffa en otro-
ligt duktig socialkurator. Hon ledde
oss in pa de forsta ansokningarna och
hjalpte oss med grundlaggande stod
som vardbidrag, avlastning, handi-
kappbidrag och liknande.

Diagnos underlattar papperskrig

Forst nar Melker var tre ar fick fa-
miljen med hjdlp av ldkare Carina
Wallgren-Pettersson pa Folkhalsans
genetiska klinik i Helsingfors reda pa
Melkers diagnos.

—Hon foreslog att det skulle tas
prover for att testa flera sjukdomar,
daribland MECP2. Var lokala barnla-
kare ville ge upp sokandet efter svar,
men efter vara patryckningar fick vi
gora testerna.

| augusti 2008 ringde en férvanad
barnldkare och berattade att Melker

som férsta nagonsin i Finland, fatt
diagnosen MECP2 duplikationssyn-
drom. Genetikern pa Folkhélsan tog
kontakt med kolleger i Storbritannien
som hade lite erfarenhet av syndro-
met for att héra mera.

—Diagnosen underlattade var kon-
takt med lakare, myndigheter, FPA
och kommunen, beréttar Barbro.

—Da upplevde vi starkt att det ar
forst nar man kan pavisa en allvarlig,
livslang och obotlig sjukdom som
det blir lattare att fa det vi behover
och har ratt till. Och da ar det har en
sjukdom som foljs av grav utveck-
lingsstorning, inget tal och gravt
rorelsehinder.

—Fo6r oss ar Melker den han ar obe-
roende av papper och diagnoser.
Men vart samhalle ar uppbyggt kring
byrdakrati, alla ska kategoriseras och
placeras i ratt fack.

Vardefullt natverk ger stod

Bara omkring 300 familjer i hela varl-
den drabbas av syndromet. Via en
webbplats och ett diskussionsforum
har familjen fatt kontakt med de an-
dra familjerna och mera information.
Natverket ar ovarderligt, berattar for-
aldrarna.

—Via natverket far vi tips om

mediciner, hjalpmedel och annat
som underlattar livet for oss. Lakarna

kdnner inte till syndromet eftersom
det &r sd sallsynt, och da ar foraldra-
erfarenheten en enorm styrka.

Med stod fran olika organisationer
kunde familjen resa till den allra for-
sta konferensen for MECP2 i Texas i
mars 2011 for att hora det senaste
inom forskning och annat nyttigt.

—Under konferensen uppstod en
samhorighet och ett hopp om battre
mediciner fér vara barn. Just nu foljer
vi med vad som hdander inom forsk-
ningen och vilka nya forskningspro-
jekt som startas.

—Det finns otroligt engagerade och
aktiva fordldrar, som ordnat stora jip-
pon och samlatin flera hundra tusen
dollar till forskning det senaste aret.
Vi ser att den lilla enskilda mannis-
kan kan gora skillnad och skapa upp-
marksamhet till ett sallsynt syndrom
och fa igang viktig forskning.

» Filmen om Melker pa skaterampen
finns pa youtube.com/fduvfinland.
» Mera information om syndromet
pa mecp2duplication.com

Ord man infe glommer | Enkat

® Den s k. forsta informationen kan ha enorm betydelse fér en famili
som har eft barn med funktionsnedsattning. Orden och hur de ges
kan antingen bli eft égonblick av hoppfullhet eller en traumatisk

upplevelse.

* Hur upplevde din familj situationen d& ni fick veta, férsta géingen,
om ert barns funktionshinder? Berdtta for oss! Var enkat om forsta
informationen finns pd& fduv.fi/forstainformationen.

® Vi planerar eff nytt projekt for aft stodja familjer i dessa situationer

och samlar nu in bakgrundsinformation om situationen i Svenskfin-
land. Svaren behandlas konfidentiellt.

o Mera information av monica.avellan@fduv.fi.
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personportratt

Mote med omsorgsprasten Ben

Som liten skulle han bli sjoman. "Glom det pojke, det blir du aldrig”, tyckte mormor. Men han
blev bade skargardsprast, sjomansprast, frivillig brandkarist och krisarbetare. Kanske var det
for att han hade epilepsi som barn och behovde ta igen allt som sjukdomen berévat honom. El-
ler sa var det trotset. Nu ar han kyrkans nya omsorgsprast.

Jag tréffar Ben Thilman en smallkall
dag i slutet av januari. Kylan kniper i
kinderna och solen nar nastan upp
till hustaken intill det nya kapellet i
Kampen i Helsingfors. Det som star
invid ett kdpcenter och lockar jaktade
stadsbor att hitta andrum.

Vi sdtter oss i foajén pa tva enkla
pallar, och jag fragar honom vad han
har tyckt om sina forsta tre manader
som omsorgsprast.

—Det kédnns bra. Jag far tréffa stora
personligheter i mitt arbete! Varje
mote ar unikt och otroligt fascine-
rande, berattar han.

Utmanande uppdrag

Omsorgsprasten har ansvar for om-
sorgsarbetet inom kyrkan, och ar-
betsfaltet ar brett bdde innehdllsmds-
sigt och geografiskt.

—Jag finns till for personer med
kognitiva funktionshinder, anhoriga,
personal. Jag forsoker ocksa vara en
del av Karkullas vardsystem. Man far
garna ta kontakt med mig nar som
helst, ocksd om man inte hor till en
forsamling.

—Man kan kontakta mig i allt som
galler kyrkliga tjanster, dop, jord-
fastningar, vigslar eller andakter
som berdr personer med kognitiva
funktionshinder. Jag vill ocksa vara
en samtalspartner och sjalavardare,
en manniska som lyssnar nar det be-
hovs.

| praktiken ordnar omsorgsprasten
till exempel skriftskola fér personer
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med grav utvecklingsstorning, haller
kontakt med boenden och besdker
arbetscentraler. Just nu ska han in-
leda en skriftskola for tre autistiska
ungdomar.

—I och med att jag ar den enda
omsorgsprasten och Svenskfinland
ar geografiskt utbrett, sa maste jag
vélja vad jag gor. | man av mojlighet
reser jag runt, men jag ar inte den
enda som gorandligt omsorgsarbete.
Det finns stédpersoner i férsamling-
arna, berattar Thilman.

Fran skargard till sjoméan

Ben Thilman prastvigdes 1986 i
Borga och paborjade sin yrkesbana
som kyrkoherde p3 Hitis i Abolands
skargard ar 1987. Han och familjen
trivdes bra, men nar det visade sig att
sonen har Aspergers syndrom drog
flyttlasset tillbaka till fastlandet, nar-
mare professionell hjalp.

Efter nagra ar som prast i Sjundea
och ett drygt tiotal ar i Esbo svenska
forsamling var det andd dags for
nagot nytt. Uppgiften som sjomans-
prast var valkommen — den paminde
om tiden pa Hitis.

—Det liknar pa satt och vis ocksa det
nuvarande uppdraget som omsorgs-
prast. Dels arbetade jag med en mi-
noritet, ryska, filippinska och estniska
sjoman, dels var det manniskor som
var borta fran sina natverk och som
man inte raknar med.

—Vihade ett gemensamt sprak, da-
lig engelska, men kulturskillnaderna

gjorde att det inte alltid var latt att
forsta vad den andra egentligen ville
saga.

Varfor ville du bli omsorgsprast, da?

—Jag upplevde en stark kallelse
fran kyrkans sida, det kandes val-
digt intressant som uppdrag och jag
upplevde ocksa att jag kan klara av
uppdraget.

Bud om liv

Nar Ben Thilman jobbade i Sjundea
gick han med i frivilliga brandkaren.
Via det kom han in pa psykosocialt
krisarbete. Han har fatt féra dédsbud,
varit med pa olycksplatser och dra-
git krissamtal med manniskor som
berorts.

—Nar det fods ett barn med ett
funktionshinder kan det vara en
stor kris for hela familjen. Det har en
enorm betydelse hur man bemots.
Om det gar olyckligt kan bemé&tandet
paverka under hela livet.

—Det ar viktigt att komma ihag att
ge bud om liv, till skillnad fran dods-
bud som ar slutgiltiga.

Om kyrkans uppdrag som sam-
hallspaverkare vill Thilman gdrna tala.

—En av vara viktigaste roller ar att
vara en del av samhillets samvete.
Inom omsorgsarbetet har vi arbetat
mycket med manniskovarde och att
alla ska behandlas likvardigt.



Omsorgsprasten:

» ansvarar for att svenska forsam-
lingsmedlemmar med kognitiva
funktionshinder far ta del av kyr-
kans tjanster.

» betjanar aven anhdriga och
omsorgspersonal och utvecklar
samarbetet med dem.

» fungerar som konsult for for-
samlingarna i fraga om skrift-
skola, gudstjanst och sjalavard.

» Kyrkans omsorgsarbete sker
i ndra samarbete med Karkulla
samkommun, intresseorganisa-
tioner och utbildningsenheter.

—Behandla din nasta som du vill bli behandlad sjalv. Och alska Gud dver allting och din nasta som dig sjalv. Dar
fick jag in nagra citat fran Bibeln, smaler omsorgsprasten Ben Thilman.
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familjen
Mor och dotter
stanger ut sjuk-
husverkligheten.

Det blev en lang vag hem.
Men nu finns ocksa
vardagen och drommar
om framtiden.

Triumf att
finnas till

Jag laser upp dorren efter en lang
dag pa jobbet i Vasa och hinner inte
stanga den forran jag hor sma spring-
ande steg narma sig.

- Mammaaaa!!l Hej! ropar dottern
och springer mot mig med 6ppna
armar.Om jag har tur hinner jag fa av
mig vintersskorna innan hon anfaller
mig med all sin karlek dar mitt i hal-
len. Annars kanske hon blir blét om
strumporna och utbrister:

- 0j, nej! Oj, nej! och river av sig
dem.

| oktober for drygt tre ar sedan
foddes var dotter Sigrid Unna Sofia.
Direkt vid fodseln misstankte barnla-
karen att hon bade hade ett hjartfel
och en extra kromosom. Fem dagar
senare efter att ha blivit skickad fran
Jakobstad till Vasa och sedan vidare
till Tammerfors misstankte experter-
na dar ocksa en tarmsjukdom.
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De férsta tankarna

Jag minns att det kdndes som om
nagon drog ner rullgardinen en dag
som skulle bli den vackraste hostda-
gen i livet. Kanske var jag bara naiv
och oforberedd pa livets overrask-
ningar, men i min vildaste fantasi
hade jag inte kunnat forestalla mig
en sd mardromslik tillvaro som den
var familj hamnade i da var dotter
foddes.

Sigrid fordes fram och tillbaka mel-
lan sjukhusavdelningar i Jakobstad,
Vasa och Tammerfors. Nagon dag har,
kanske en vecka dar. Ingen visste rik-
tigt hur daligt hennes kropp madde
och safortlaget blev stabilare blev vi
skickade narmare hemorten, for att
gang pa gang, vara tvungna att aka
akut ivag igen. Vi traffade mer &n 90
olika manniskor under den har forsta
tiden, efter det slutade jag rakna.

Eftersom Sigrids storebror fick
komma till varlden med akut kejsar-
snitt 65 h efter att vattnet gatt trodde
jag att jag visste vad det betydde att
balansera pa livets skora trad. Det
visade sig att jag inte hade en aning.

Da Sigrid blev skickad till Tammer-
fors for andra gangen fick vi antli-
gen veta svaret pa biopsin som ta-
gits veckor tidigare. Tarmsjukdomen
hette Hirschsprung och den skulle
opereras men var och nar, var annu
oklart. Hjartfelet forkortades AVSD
och skulle opereras innan hon blivit
ett halvt ar. Dessa tva sjukdomar ar
vanligare om man just har Downs
syndrom.

Hem en svang

Den 19 november fick vi antligen dka
hem pa riktigt direkt fran Tammer-
fors. Min intuition sa att ndgot var



fel men vi skickades hem anda. Val
hemma borjade hon bajsa blod och
vi dkte in till sjukhuset tre gdnger pa
fyra dagar och den sista dagen togs
antligen ett CRP som visade ett varde
pa runt 250 om jag minns ratt.

Vi hade ett néddop som liknade
mer en begravning dn nagot annat.
Pa eftermiddagen flégs Sigrid ivag
med helikopter och den har gangen
bad vi om att hon skulle fa aka till
Helsingfors.

Tom och trott

Efter en hel manad borta fran var
son som da var tre ar, och vart hem,
klarade jag inte av att ge mig av sa
snabbtigen. Jag och sonen stannade
hemma och stadade kokslddor och
sjong julsanger for Sigrid pa avstand
salange hennes pappa akte ner med
tag for att vara vid hennes sida. Hon

tas bort.

skulle fa ha det fint da hon kom hem
till jul, det hade sonen och jag be-
stamt, dven om vi inte visste hur det
skulle ga. Sa har i efterhand kdnns det
absurt att jag inte ocksa akte ner, men
det fanns inte den minsta kraft i min
kropp. Jag var tom.

Sadintensiva kanslor av hjalploshet,
konstant radsla och ovisshet som
praglade mig da och lang tid efterat
ar bland de svaraste jag upplevt. Det
ar saker jag har fatt bearbeta dven
flera ar efterat, bade pa egen hand
och genom terapi.

Operationer

Den 25 november 2009 opereras Sig-
rid forsta gangen. Da fick hon en sto-
mipase for att underlatta for tarmen
da inflammationen var sa kraftig. Nio
dagar senare opereras hon pa nytt
och ldkarna tog bort 40 cm av hennes

Pa vag till ope-
rationssalen dar
halva tjocktarmen

tjocktarm. Hennes lilla kropp hade
det inte latt och kanslan man har da
man star bredvid sjukhussangen dar
det viktigaste man har ligger och
kampar for sitt liv ar inte av denna
varld. Det kinns som den varsta form
av tortyr och man fragar sig varfor ett
litet oskyldigt barn maste genomlida
allt detta.

Pa juldagen fick vi dka hem efter
att ha varitiVasa en tid. Vi forsokte ta
vara pa dagen och leva sa vanligt som
mojligt med alla extra sysslor vi hade.
Jag har sparat schemat vi foljde da
och jag forstar inte att vi 6verlevde.
Men man ska inte underskatta ens
kapacitet da det verkligen galler.

| januari atervande vi till Helsing-
fors for hjartoperationen. Ett stort hal
mellan bade formak och kammare
stangdes och en gemensam klaff syd-
des om till tva. Kort darefter staingdes
stomin, nagot som tankte bli pa tok
for mycket for den lilla kroppen.
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Bon

Underden harsvaratiden
fick jag bade se, héra och
vara med om saker jag
inte trodde var mojligt
over huvud taget, saker
som jag inte berattar om
hér. Jag tappade tron pa
livet och manskligheten.
Jag tappade helt enkelt
tron pd den gudomliga
energin och slutade ocksa
be.

Men som tur var sluta-
de inte var omgivning att
skicka bade Sigrid och oss
kramar och kraft, trots att
vi stundvis helt gett upp
hoppet. Folk Oover hela
landet och ocksa i andra
delar av varlden bad for
var dotter. De bad till Gud,
Buddha och Allah. Ja, en
del andra goda vasen
ocksa skulle jag tro. Det kdndes sa
fint. Trots att vi sjalva inte orkade
med mer an vad som absolut var
nodvandigt fanns det andra som
orkade. Bade var dotter och vi blev
burna av andra méanniskors godhet
och omsorg. Vi dar evigt tacksamma.

Fiarilar

Efter Sigrids dopdag bérjade jag se
fyarilar 6verallt. Vifick se den magiska
bonens kraft bokstavligen i form av
fiarilar. Och vi sag dem alla, t.o.m.
tredringen. De fanns pa sangklader-
na och pa nyckelringen till rummet
dar vi bodde i Helsingfors. De fanns
pa parmen till Vetenskapens varld
som lag langst ner i en bokhylla i
sjukhuskorridoren. De fanns som
foretagslogo pa ett skyltfonster da
vi gick frdn matbutiken till sjukhuset.
De fanns i 6ppningsscenen till barn-
filmen Unna & Nuuk som vi sag kval-
leninnan Sigrid hjartopererades. De
fanns pa sjukskoterskans crocs, hon
som tog henne till just hjartopera-
tionen. Fjdrilarna gav mig hopp och
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| pappas famn. Lycka ar att ha ett syskon.

tillit, en kansla av att vara omsluten
av godhet. Det skulle bli bra, jag bara
visste det.

Ochi slutet av februari 2010 fick vi
antligen hem var alskade lilla flicka.
Sigrid vagde da 3,7 kg och var 54 cm,
ca 1 kg tyngre och 8 cm langre an da
hon féddes.

Vardagen nu

Sigrid ar nu 3 ar och gdr pa dagis 15
dagar i manaden. Hon &r en av de
mest godhjartade manniskor jag
kdnner, dven om hon ocksa brakar
med sin bror om smabilar var och
varannan dag. Han ar hennes stora
forebild och hon vill géra, och gor
ofta, precis allt som var 6-aring gor,
med varierande framgang saklart.
Men hennes mod att férsoka appla-
derar jag och for den som vagar finns
ocksa mojligheten att lyckas. Sigrid,
men ocksa hennes storebror har lart
mig s& mycket om vad livet handlar
om och gor det fortfarande varje dag.

| mitt privatliv gar det inte alltid
som pa Stromso. Ibland &r vi sjuka

Sigrid, 3 ar.

i strackor och jag far stalla in
bade arbetsdagar och tider med
sprakpedagogen, fysioterapeu-
ten, tandldkaren och den arliga
hjartkontrollen. Det kdanns tufft
och orattvist, men mitt i elandet
kan jag anda gladjas at att vi har
varandra. Och sa lange vi kan vara
hemma och krya pa oss kdanns det
som en seger. Om det sen blir sa att
vi behover sjukhusvard s vet vi att
vikommer att uppskatta hemmalivet
desto mer efterat.

S& manga motgdngar i borjan av
ett liv ar inte rimligt men det har
inte bara gjort henne utan oss alla
starkare och rikare pa sa manga satt.
Det har varit en Iang vag fram till den
vardag vi nu lever. Men jag vet att kar-
leken 6vervinner allt, bade sjukdom
ochivarsta fall dod. Karleken ar evig!

- Det ar en triumf bara att finnas
till. Och framtiden ar ljusare an ljus,
tanker jag da jag satter mig i soffan
med barnen och boken Vem ska tros-
ta knyttet.

TEXT OCH FOTO:
AsA BROO
ASA.BROO@GMAIL.COM

Vill du berdtta din historia? Skriv
till oss pa gulapressen@fduv.fi!
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Steg for Stegs sida

A+ #y =W s o

Det har ar Steg for Stegs styrelse for aren 2012—2014. Fran vanster: Joakim Smeds, Ulrica Sund, Jonas Bergholm,
Erik Weyand, Anders Ranta-Aho, Jonne Tallberg och Niclas Jansson.

Hej pa er alla!

Hur har ni det? Bra hoppas jag!
Sjalv har jag det bra,
bara lite flunssig men annars ok!

Ett nytt ar har igen borjat!
Vart gdr dren?
Men i alla fall gott nytt ar 2013 at er alla!

Aret kommer att bli intressant.

Vi vet, vi kan-utbildningen

kommer dntligen igdng nu i februari.
Det ska bli intressant att folja med
hur det borjar ga?

Jag vantar med intresse

pa vad som kommer.

Jag ar sjalv en av kursdeltagarna,

sa det ska bli spdnnande att ldra sig ndgot nytt!
Sa det ar kanske en stor sak

som hander inom foéreningen!

Vad som annat hander,

far vi ga steg for steg och se!

Sa ha en god fortsattning pa aret,
hoppas vi ses i ndgot skede?

Ha det bra! Snart har vi sommaren har!

Jonne Tallberg
Steg for Steg
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Vi vet, Vi kan!

Nu har informatorsutbildningen
i Sodra Finland borjat.

Sju personer far ga utbildningen
och bli informatorer.

Studerandena traffades forsta gangen
i borjan av februari.

De larde kanna varandra och gruppen.
De larde sig ocksa om sina styrkor

och om stod i att fatta beslut.

Studerandena tycker om att upptrada och beratta.
De trivs med att std infor en publik.

De vill 6va sig pa att uttrycka sina asikter

och sta pa sig.

De vill ocksa ldra sig mer om sina rattigheter.

Vissa har redan erfarenhet av att informera.

De blivande informatdrerna ar Jonas Berglund fran
ostra Nyland, John Pelkonen fran 6stra Nyland,
Ulrica Sund frén Aland, Jonne Tallberg frén mellersta
Nyland, Kari Lautjarvi fran mellersta Nyland,

Hanna Grandell fran véstra Nyland och
Ann-Christine Ullner fran Aboland.

Utbildningen haller pa till varen 2014.
Efter det ar informatodrerna fardiga
att ta emot uppdrag.

MERA INFORMATION
PROJEKTET@STEGFORSTEG.FI
040 845 3368
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Steg for Steg
har en ny logo

Steg for Steg har fatt en ny logo, eller symbol.
Med hjdlp av symbolen

kan medlemmarna eller andra manniskor
lattare kanna igen saker som hor till féreningen.

Symbolen kan till exempel anvandas

pa kuvert, brev eller skyltar.

Den kan ocksa tryckas pa t-skjortor eller kassar
som foreningen saljer till sina medlemmar.

Symbolen har ritats av John Franzén.

| den finns tva fotter i bakgrunden

och namnet Steg for Steg i forgrunden.

Fotterna ar svarta och texten ar gul pa rott botten.

TEXT: LAURA RAHKA

Sa har ser Steg for Stegs nya logo ut:

Vad ar en logo?

En logo ar en slags symbol, alltsa bild

som en forening eller ett féretag anvander
och som ar latt att kanna igen.

En logo ska helst vara enkel

Den bestar oftast av en symbol, alltsa en bild,
och féreningens namn.

Exempel pa logon ar till exempel

Finnairs vitblaa flygplan,

Coca-Colas vita text pa réd bakgrund

och MacDonald’s gula M pa rod bakgrund.

Vi tycker att logon ar...

Niclas Jansson:

—Jag tycker att logon ar perfekt och hjartligt fin
och vialkommen till vara papper som logo.
—Fargen ar superbra.

Jonas Bergholm:

—Den éar jatte fin var logo, och tydlig och bra.
—Naér det ar fotspar sa ser man att det ar steg,
man behdver inte kunna lasa

for att se att det ar Steg for Steg.

Joakim Smeds:

-Den ar battre an den gamla logon.

—Den ar tydligare och det dr mera farg.

—-Den gamla var lite gra och trist och inte lika tydlig.
—Jag gillar den skarpt.

Anders Ranta-Aho:

—-Den gamla logon visade inte vad vi stod for,
den nya dr farggrannare

och tydligare for medlemmarna.

-Den visar vart budskap.

Erik Weyand:
—-Den nya logon.
—Jag alskar den tills livet dor.

Ulrica Sund:
-Den &r fin, och visar precis vilken férening vi ar i.

Jonne Tallberg:
—Den ér stilig, det &r inte svart att gissa
vilken férening logon syftar pa.

TEXT: EMELIE MOLLERSTROM
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“Familjen ar
mycket viktig”

Patrik ar utbildad snickare fran yrkesskolan i Karis.
Han har sitt dagliga arbete pa Helsingfors AC.
Dar arbetar han till exempel

med att renovera trasiga mobler.

Han trivs valdigt bra for det &r lite olika varje dag.

-En gang fick vi in ett piano, berattar han.
De maste lyfta ut kilar och bitar.
Resultatet blev bra. Fast det var arbetsamt ocksa.

Patrik borjade skolan i specialklass i Helsingfors.
Nar skolan var slut tog han bussen till Houtskar.
Daér gick han i folkhégskola tva ar.
Han studerade pa skdrgardslinjen

och pa praktiska linjen, dar han fick vava och sl6jda.

Intresset for hantverk borjade spira.

-Det basta med tiden pa Houtskar
var att jag hittade min fru. Det bara rakade sig sa.
=Vi trivs tillsammans, sdager en glad man.

Ar 1990 gifte Patrik sig i Munksnas kyrka.
Samma ar foddes hans son.

-Jag var lycklig, nér jag forsta gangen

fick halla min sons hand.

Sonen hade fatt fulla tio poang vid férlossningen.
-Jag var med hela tiden, berattar Patrik.

| borjan var det litet jobbigt med ett litet barn.
Det gick dnda bra,
eftersom Patriks féraldrar kunde hjalpa till.

Patriks son borjade prata sent.

Nar sonen var sjuk och hade hog feber
maste han foras till Aurora sjukhus.

Da var Patrik och hans fru verkligt oroliga.
De borjade prata med lakarna

om vad som kunde vara fel med sonen.

Patriks son har nu gatt elva ar i specialskola.
Patrik berémmer skolans larare.
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Efter skolan var han tva ar pa Karkulla.
-Det var alltid stressigt nar min son
skulle dka till Pargas.

-Vi kom fram till att det inte var

den basta platsen for honom.

Patrik och hans fru funderade mycket

pa sonens framtid.

Nar Sagahemmet i Sibbo fick storre utrymmen
flyttade sonen dit.

—Daér trivs han bra.
—Han aker taxi fran Nickby till Borga
for att jobba pa arbetscentralen dar.

-Pa boendet har han kamrater

och dar blir han val omhandertagen av personalen.
-Vi vet att de skdter om honom,

ifall vi inte klarar av nagon situation, sager Patrik.
—Men vi har medvetet inte skaffat flera barn.



LATTLAST,

Vardagen i Helsingfors gar ganska bra,
fast allting kdnns dyrt.
Speciellt dyrt ar det att bo dar.

Patrik och hans fru bor i ett trevligt omrdde i en
lagenhet som har tre rum.

De trivs och vill bo kvar i lagenheten

for de har blivit vana med omgivningen

och de goda kommunikationerna.

Men om ldgenhetens hyra hojs

sa kan det bli svart att bo kvar i ldagenheten.
Patrik arbetar pa timlon

och har valt att fa 16n varannan vecka

for att fa pengarna att racka till.

-Jag ar glad for att Karkullas psykolog

uppmanade mig att soka arbete pa fria marknaden.
Du ar duktig, du ska inte bli pa skyddad verkstad,
minns Patrik att hon sade.

Allting kostar och det ar svart att klara sig
pa Patriks 16n och
arbetsloshetsunderstodet som hans fru far.

-Vi maste flytta till en billigare lagenhet.
Det ar bara sa, suckar Patrik.

Pa fritiden hinner Patrik inte med sa mycket.

Han haller en sléjdgrupp en gang i veckan.

Han tycker om sin grupp och

deltagarna tycker om att gora saker med handerna.

-De gillar att skapa och
utforma egna brickor och skarbraden.
Vanligtvis ar det fem pojkar och tva flickor.

Patrik forsoker ocksa folja med ishockey.
Och sa talar han ofta i telefon med sonen.

For att dryga ut kassan jobbar Patrik och hans fru
tillsammans med Patriks bror med olika uppdrag.
Just nu har de en gdrdskarlssyssla

dar det ingar stadning av en foreningslokal.

—Min bror ar ett mycket stort stod
nu ndr min mamma inte langre finns
och pappa ar sjuk, sager Patrik.

Han har en positiv livsinstallning
och litar pa att allting ordnar sig.

TEXT: CHRISTINA LANG
FOTO: ANNE WETTERHOFF

Ida Nummelin ar
en 21-arig tjej
som dr pa vag

att flytta hemifran.

| forra numret av
Gula Pressen

fick vi lasa

att Ida helst av allt
vill bo i Helsingfors.

Nu far vi lasa den tredje
delen i féljetongen!

Byggandet av Idas hem gar framat,

men pa stallet dar hemmet kommer att finnas
ser det annu bara ut som en byggplats

och inte ett hem.

Hemma hos oss talar vi om flytten

och framtiden nastan varje dag.

Ida boérjar vanja sig vid tanken att hon ska flytta,
samtidigt som hon ar lite orolig

och funderar hur det ska bli.

Hon funderar pa praktiska saker,
till exempel hur hon ska ta sig till
och frén olika stallen och tillbaka hem.

Hon funderar ocksa pa

hur det ska bli att bo tre flickor tillsammans.
Efter att Ida blev fardig med studierna
flyttade hon hem pa heltid

och har igen vant sig

vid att alltid ha familjen omkring sig.

LEENA NUMMELIN
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Fredrik Ingman berattar pa en film pa internet om hur det ar att arbeta pa en hamburgerrestaurang.

Fredrik gillar sitt jobb

Fredrik Ingman ar en ung man

som bor i Helsingfors.

Han arbetar pd en hamburgerrestaurang
mitt i Helsingfors.

Han trivs bra med att arbeta

och vara bland andra unga manniskor.
Han arbetar fyra timmar om dagen
under fyra dagar varje vecka.

Han vill arbeta mera, men det &r svart.
Om han far mera i 6n kan det handa
att han inte far lika mycket pengar i pension.

Fredrik berattar om hur det ar att arbeta
pa en film som finns pd internet.

Filmen ar gjord av elever

som studerar tv och film

vid Prakticum i Helsingfors.

Du kan titta pa filmen
pa adressen youtube.com/fduvfinland.

TEXT: LAURA RAHKA
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Flera jobb i K-butiker

Under forra dret har 13 personer
med funktionsnedsattning

fatt arbete pa den fria marknaden.
Det ar K-butiker som anstallt,

alltsa gett arbete, till personerna.
Annu néstan trettio personer vantar
pa att fa ett jobb i en K-butik.

Organisationen for K-butikernas képman

fragade i borjan av dret om ndgon av kdpmannen
vill anstalla en person med funktionsnedsattning.
Over femtio kdpman tyckte att det var en bra idé.

De som redan fatt jobb i en K-butik
tycker att det basta ar att fa 16n.

-Da kan man kopa saker, sasom klader,
berattar en avdem.

For kdpmannen kan det vara svart
att anstalla en person med funktionsnedsattning.
De maste ha tid och ork att fylla i blanketter.

TEXT: LAURA RAHKA



Vill du komma med
pa militarlager?

Militarlagret ordnas igen

i september 2013.

Den har gangen ordnas lagret i Syndalen.
Du kan lasa mera om lagret

i ndsta nummer av Gula Pressen.

Forra aret ordnades militarlagret

i Lochted i Osterbotten.

Tolv personer deltog i lagret.

Bilden ovan ar fran forra arets lager.

Lagret ordnades av MPK och

Jaobstads kotu-avdelning i samarbete med FDUV.

OmMmmAR-1 Lagerbroschyren

L ﬂ GER Lagerbroschyren 2013
: finns som bilaga till den

2013 4 har tidningen.

Om du bor pa Aland
far du inte broschyren

Mera information:
Jon Jakobsson

(09) 434 236 16 och
Annika Martin

(06) 319 5652.

TOMMANAGTE
OTTEN
a1

FOUV | Osters

MANE ]

som bilaga till tidningen.

LATTLAST,

Hor hit alla VI KAN-dansare
och folkdansare! Valkommen pa

Folkdanskurs
den 5-7.4.2012

pa Turun kristillinen opisto i Abo

Kursen startar pa fredagen kl. 19.00
och avslutas pa sondag cirka kl. 14.30

Kursen passar bade nybdorjare
och mera erfarna dansare.

Ledare: Christina Gronholm,
Katharina Westerholm

och Solveig Krogell

Avgift: 70 € for helpension

Anmalningar senast 2 mars till

Jon Jakobsson,

tfn 040 865 3888 eller (09) 434 236 16
e-post: jon.jakobsson @fduv.fi

Mera information: fduv.fi/kalender
Arrangorer: FDUV och Turun kristillinen opisto.
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Har kan foreningarna beratta om sin verksamhet for alla GP-lasare. Skicka materialet till gulapressen@fduv.fi. Nasta tidning

har deadline 23 april 2013 och utkommer v. 20.

DUV i Karlebynejden

Fritidsprogram Véren 2013
Ansvarig Elisabeth Hagstrom 040 419 8028.

18.1 Terjarv Revy

2.2 Bingo i Nedervetil

16.2  Bowling i Karleby

23 Ut a ata till Marians i Terjarv

15.3  Dans - "Rock”Maskerad. Vi bjuderin alla vara
vanféreningar. M.a.o. Hallo Halloo Osterbotten.

6.4 Pizzabak i Aivo. "Pizza 4 la Dig”
20.4  FriluftsliviEmmes:Vibesoker nya Scoutstugan
11.5 Dans, Emet

Anmalningar till Elisabeth Hagstrom 040 419 8028 se-
nast pd torsdag fére. Folj med i Ot p& Féreningsspalten,
under rubriken Ovriga.

Karlebynejdens julfest — En resa i fiden

DUV i Karlebynejden firade julfest I6rdagen den 22
december i Kronoby samlingshus. Som vanligt var
det nu den riktiga julstdmningen infann sig for oss.

Tema for festen var "Fran Advent till Tjugondag
Knut" Vi fick gora en resa i tiden och veta mera om
de olika dagarnas betydelse.

Efter att ordférande Roy Brunell hade hélsat oss
valkomna tandes det forsta adventsljuset och resan
kunde bdrja. "Bered en vag for Herran” sjongs uni-
sont, det andra adventsljuset tandes och Lucia med
téarnor kom in, nynnande Luciasangen. Det var styrel-
sens skonsjungande flickor som bjod pa vacker sang.

Nar det fjarde ljuset hade tédnts sjong Jens Bjon
"Nu tandas tusen juleljus”. Pa julaftonen serverades
grot och julklappar delades ut. Tabldn om Julnattens
under med Jesu fodelse i Betlehem framférdes av
Karleby arbetscentral. Maria och Josef, herdarna och
konungarna med guldrékelse och myrrha var med
och upplevde julnattens handelse. Susanne Liback
sjong “Stilla Natt” och Eivor Aaltonen ldste julevang-
eliet. Klara Enlund sjong sangen "En stjdrna lyser sa
klart”.

Det nya aret mottogs med klockringning, bubb-
lande skal, serpentiner och stjarnregn. Elisabeth Hag-
strom laste en nyarsdikt. Pa trettondagsaftonen kom
Regnbagens stjarngossar och sjong "Goder afton,
goder afton bade herre och fru”, en sed som tidigare
funnits har i vara trakter. | sdngen "Staffan var en stal-
ledrang”fick alla sjunga med.

Pa tjugondag Knut blev det langdans runt salen for
"Nu ar glada julen slut slut slut” Till sist sl6ts ringen
och festen avslutades med sangen "Giv mig ej glans,
ej quld, ej prakt.”

Festens glada 6verraskning var Finlands Lucia Julia
Hanhikoski med tarnan Elin Higgblom som sjéng
for oss. Foreningens egen Luciatrio fick vara med i
Luciafoljet.

CHRISTINA OMARS
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DUV i Sydésterbotten DUV i Mellersta Nyland

| bérjan av aret skickades ett informationsblad om
foreningens fritidsverksamhet varen 2013 ut till alla
medlemmar.

Under varterminen hander det mycket roligt. Vi har
redan hunnit besoka Bole uf for att se pa revy och l16rda-
genden 16.2 ar det dags for friluftsdag pa Vargberget!

Lordagstraffarna haller pa hela varterminen. Traffar
ordnas bade i Kristinestad och i Narpes, en gang per
manad. Programmet under traffarna varierar, vi haller
pa med till exempel bakning, tygtryck och bingo. Det
bjuds ocksa pa kaffe med dopp.

Under varen hinner vi dven se pa film pa Bio Dux och
aka pa vardans tillsammans.

Las mera om fritidsverksamheten pa var webbplats:

DUV Vingen och JAG Assistans
ordnar ett seminarium fér anhoriga:

Personlig assistans
som hjalpmedel

» den 21 mars 2013 kl. 17.30-21.00
» Synapsiasalen, Vegahuset
» Nordenskjoldsg. 18, Helsingfors

Har du ténkt pa vilka mojligheter personlig assistans
ger personer med utvecklingsstorning? Kanner du
till vem som beviljas personlig assistans och till vilka
andamal? Kanner du till de olika arbetsgivarmodel-

www.sydosterbotten.duv.fi

lerna for personlig assistans eller handikapplagen
gallande personlig assistans?

Brukaren Ronny Larsson fran Sverige berdttar
om vilka mojligheter till delaktighet i samhallet
personlig assistans gett honom. Verksamhetschef
Cecilia Blanck fran Brukarkooperativet JAG, som
star for Jamlikhet Assistans Gemenskap, berattar
om JAG modellen. Inger Karlsson berattar om JAG
i Finland. SAMS juridiska ombud Erik Munsterhjelm
berattar om den finska lagstiftningen kring per-
sonlig assistans.

Anmalningar per 14.3 till
inger.karlsson@jagassistans.fi eller duv@vingen.fi

Mera information: Inger Karlsson 045 352 9196
eller 0400 180288. Meddela eventuella allergier i
samband med anmalningen.

Musikul - en unik mix av musik, dans och drama
Lindrigt utvecklingsstoérda och “normalstérda” framfér en egen tappning av

“En. midsemmarnattsdyém”

Spelplats: Korsholms kulturhus, Skolvagen 1, Smedsby

Forestallningar: Fre. 15.3 kl. 19.00 (premiar), 16r. 16.3 kl. 15.00, s6n. 17.3 kl. 15.00

Biljettpriser:
Biljettbokning:

20 €. Pensionarer, studerande, arbetslosa 10 €.
Korsholms vuxeninstitut, tfn (06) 327 7260
Biljetterna bor I6sas ut senast 8.3, kontant betalning.

Outl6sta biljetter saljs vidare. !
ikt

Konstnérlig ledare och regissér: Carla Fri. Musikansvarig: Benny Ojala. Medverkande: LaBandet,
Drama DUVorna och Musikul-dans m.fl. Arrangérer: Korsholms vuxeninstitut, Vasa Arbis och DUV.
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DUV pa Aland

Efter att ha jobbat 24 &r pd DUV Aland som fritidssekre-
terare har Ann-Britt gatt i pension den sista januari och
eftertratts av Maria Ronn. Tack till Ann-Britt for hennes
engagemang och vialkommen, Maria!

Under varen arrangeras manga intressanta forelas-
ningar och kurser. | januari fick vi besok av juridiskt
ombud Erik Munsterhjelm fran Samarbetsforbundet
for funktionshinder i Svenskfinland.

Den 18 mars kommer Annette Tallberg fran FDUV for
att beratta om forbundets spannande projekt “Skrad-
darsydd boendeservice” som omfattar manga nya
tankar kring flyttningsforberedelserna for en person

Tieigruppens GODA hemgjorda musli

20 portioner

GOr sd har:
1.Blanda havregryn, ragflingor, linfron, vetekli och ko-
kosflingor. Hall blandningen i en plat med djupa kanter.

2. Skaka ihop vatten, olja och honung och hall detta
over mislin. Har du inte flytande honung sa kan du ta
sirap. Blanda och nyp lite med fingrarna for att fa lite
"krispiga klumpar”i den fardiga mslin.

3. Ror ner solrosfron och melonkarnor. Salta latt.

4. Satt in platen i ugnen pa 200 grader i cirka 20 minu-
ter. Ror da och da och passa sa att det inte blir brant.

Muislin ska fa lite farg och kdnnas torr.

med utvecklingsstorning. Allt fran vilka maojligheter
det finns att valja boende, samtalsgrupper for flyttare
och anhdriga till boendetraning. Den 8 april blir det
kurs i att skriva lattlast.

Manadsluncherna fortsatter den andra onsdagen
varje manad pa Roda Korsgardens matservering. Oves
humoristiska dramagrupp traffas fem mandagari mars
och april.

Narmare information om evenemangen och resten
av varens fritidsprogram pa duv.ax.

Du behover:

5 dl havregryn

5 dl ragflingor

1,5 dl linfron

1,5 dl vetekli

1,5 dl solrosfron

2 dl kokosflingor
1,5 dl melonkarnor
3 dl russin

3 dl cornflakes

2 dl vatten

0,5 dl olja

2 msk flytande olja

1 krm salt

En del storre klumpar kan kdnnas fuktiga men det
angar av ndr man tagit ut platen.

5. Lat muslin svalna och ror sedan ner russin och
cornflakes. Forvara i burk med lufttatt lock sa att rus-
sinen inte torkar och blir harda.

6. Variera muslin efter eget tycke och smak! Du kan
t.ex. haigrovhackade nétter, torkad frukt, bananchips
eller rispuffar. Ett annat tips ar att krydda mislin med
ett par matskedar kanelinnan man rostar den i ugnen.
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DUV i Vastra Aboland

Hej pa er alla!

Nu dr jag, Anna, tillbaka igen. Ge garna synpunkter Anmal dig till alla aktiviteter sa fort som mojligt!
pa programmet och 6nskemal om andra aktiviteter. Anmalningar per telefon: 045 131 8926
Alla medlemmar ar valkomna pa drsmotet som halls eller per e-post: aboland@duv.fi
tisdagen den 12 februari klockan 18.00 i Folkhélsan- eller via kalendern pa webbplatsen:
huset, Blaa salongen, i Pargas. www.aboland.duv.fi

Anna Ohman, verksamhetsledare

FOR UNGDOMAR OCH VUXNA

Bowling i Pargas torsdagar, kl. 17-18 (Ny tid!)
De 12 forst anmalda ryms med!

Terminsavgift: 12 €, + avgift for bowlingskor.

Bowling, Pargas lérdagar kl. 11-12
De 12 forst anmalda ryms med!

Terminsavgift 12 €, + avgift for bowlingskor.
Bowling, Abo varannan torsdag
Terminsavgift: 12 €, + avgift for bowlingskor.

Simning i St Karins, torsdagar
Vi startar fran Pargas kl. 17 och ar tillbaka ca kl. 20.

Sahly i Rehtis i Pargas, tisdagar kl. 18-19
Minst tre deltagare behovs for att starta klubben!

Terminsavgift 12 €

Biobesok i Abo, tisdagar

De tio forst anmalda ryms med pa varje bio.
Biokvallar: 12.2,5.3 och 16.4

Avgift: biobiljett 9 €, bussavgift Pargas-Abo-Pargas

Filmkvallar i Pargas, lordagar kl. 18-19.45
De tio forst anmalda ryms med pa varje filmkvall.
Filmkvallar: 9.2, 9.3 och 6.4

Lager pa Koupo 3-5.5.
Anmalningar senast 5.4
Avgift: 42 € /person

FOR BARNFAMILJER

Familjesim, Pargas sondagar kl. 15-16.30
Avgift: max 10 €/ familj / gang
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