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Det handlar om att
besluta sig

Detta nummer av GP handlar om be-
slut. Det for mina tankar till temat att
vaga ta beslut. Nar ska regering och
riksdag vaga ta beslut om vardrefor-
men? Risken finns att inga beslut tas
pa grund av att vi snart har riksdags-
val. Obekviama beslut kan ge farre
roster.

Under min tid som verksamhets-
ledare har vi fatt vinta pa olika beslut
i ménga &r. Vi har vantat pa vard-
reformen, pa en ny lagstiftning kring
funktionshinderservice och pa ett nytt
statligt program for boendeverksam-
het. Att vantan varit 1dng har medfort
konsekvenser for personer med funk-
tionsnedsittning. Arenden blir inte
atgardade utan skjuts fram.

Regeringen har nu antligen avgett
sitt forslag till funktionshinderservicelag. Och forslaget ar
inte alls déligt! Manga fragor som funktionshinderorgani-
sationerna lyft upp har beaktats. En forbattring ar att deti
forslaget finns ett tydligare och mer flexibelt stod for barn
med funktionsnedséttning. Boendeservicen och stodet till
det egna hemmet har definierats pa ett klarare satt. Men
det finns ocksa brister i forslaget. Las mer péa sidan 15.

FDUV arrangerade i oktober ett etikseminarium om fos-
terdiagnostik. Seminariet vickte ménga tankar. Genetiska
radgivaren Charlotta Ingvoldstad Malmgren fragade i sitt
anférande om vi rutinmassigt ska erbjuda fosterscreening
till vintande modrar. Blir det for svart for kommande
foraldrar att ta beslut om att behalla barnet eller inte om
man misstdnker nigon avvikelse? Samtidigt kan foster-
diagnostiken hjilpa oss att i god tid fa nys om sjukdomar
som kan riskera moderns och barnets hilsa. Detta ar
verkligt svara beslut. Det ar oerhort viktigt att fordjupa
diskussionen om pa vilka grunder vi tar besluten och vad
det kan leda till. Las mer pa sidan 12.

I samband med seminariet ordnade vi en mottagning
med anledning av min 60-arsdag. Tack for all uppvakt-
ning, som verksamhetsledare upplevde jag ett stort stod
for vart arbete pa FDUV.

Lisbeth Hemgérd, verksamhetsledare
Foto: Sofia Jernstrém



KALENDER

Kurser och evenemang

1-7.12

Temaveckan: Vem bestammer i ditt liv?

Temaveckan for personer med intellektuell funktions- Vem be sta mmer

nedsittning lyfter fram ratten att leva sjalvstandigt

och att delta i samhallet (artikel 19 i FN:s funktions- | d“"l' |IV ®

hinderkonvention). En forutsattning for delaktighet ar
att samhallsservice och -information ar tillganglig for
personer med funktionsnedsattning. FDUV och Steg for
Steg utmanar politiker och partier att infor riksdags-
valet tala och skriva si att alla kan forsté och dirmed
vara med och paverka. Personer med funktionsnedsatt-
ning ar aktiva brukare av samhallets tjanster. De ska fa
vara med och bestimma om hur de utformas.

Under temaveckan uppméarksammar vi personer med
intellektuell funktionsnedsittning med evenemang pa
olika hall i Svenskfinland och pa sociala medier.

Vi fraga vem som bestimmer, i vara liv och i samhillet.
For hela programmet, se bakparmen och fduv.fi/temaveckan.

1.12 KL. 17-21 PA CARPELLA | KARPERO

Sjalvstéindighetsfest

Vilkommen pa sjalvstdndighetsfest! Vi lyssnar pé tal, dansar till svingig
musik av Wasa Groove Unit och ater god mingelmat. Kladsel: Det du kdnner
dig fin i. Intrade: 15 euro. Arrangorer: FDUV, DUV i Vasanejden och Steg
for Steg. Mera information och anmalan senast 28.11:

tina.holms@fduv.fi, 050 302 78 88.

3.12 KL. 12-18 | SALUHALLEN | VASA / 4.12 KL. 13-17 PA FIIKA CAFE |
JAKOBSTAD

Vernissage for utstallningen Sommarminnen

Under den morkaste arstiden padminner utstdllningen Sommarminnen om
den varma sommaren — en samling minnen som drojer kvar efter att som-
maren Overgatt till host och vinter. I konstverken hittar vi spar av konstna-
rernas upplevelser fran de dagar de tillbringade pa FDUV:s sommarléger pa
Alskat i Korsholm respektive Porkends i Jakobstad.

Konstverken har tagit form alltefter som lagerveckan framskridit i konst-,
drama- och berittarverkstader med hjalp av konstpedagoger och lager-
ledare. Vi far ta del av resultaten fran en skapandeprocess fri frin manga
av samhillets normer och krav. Dar konstnarerna fatt utga fran sina egna
kanslor och upplevelser och dar de fétt det stod de behover for att kunna
uttrycka dem. Mera information och anmélningar: tina.holms@fduv fi,
050 302 78 88.
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Foto: Eleonore Nordgren



KALENDER

3.12 KL. 17.30-20 | VASA / 4.12 KL. 17.30-20 | ABO

Sjdlvmedkénsla - Bli van med dig sjalv

Har du stora krav pa att vara duktig och klara det mesta sjalv? Har du svart
for att be om och ta emot hjalp? For att battre orka med vardagens utma-
ningar kan det vara av vikt att trdna upp sin sjalvmedkéansla. Bland andra
foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan ha nytta av detta. Med
sjalvmedkinsla avses att behandla sig sjalv som man behandlar en god vén,
i synnerhet i svara stunder.

Forelasaren Ronnie Grandell ir legitimerad foretagshélsovardspsykolog
och ledarskapscoach som har specialiserat sig pa sjalvmedkéansla och med-
kanslobaserad terapi. Deltagaravgift: 30 euro.

Las mera pa sidan 16 och fduv.fi/kalender. Anmélningstiden har gatt ut,
men hor dig for om stroplatser: Vasa, annika.martin@fduv fi,
040 567 92 57 / Abo, maria.balk@fduv.fi, 040 523 18 46.

2-3.2.2019 | TAMMERFORS

DUV-dagar: Paverkan och samarbete

Vilkommen att fordjupa dig i paverkansarbete och att utbyta tankar
och idéer med andra féreningsaktiva inom FDUV! Vi far hora Johanna
Lindholm, sakkunnig pa Folktinget, beratta om vard- och landskaps-
reformen och hur den paverkar servicen for var malgrupp. Mikaela
Bjorklund, ordférande for FDUV och stadsfullméaktige i Narpes, talar
om hur vi kan paverka lokalt.

Programmet byggs upp sé att det finns parallellprogram for dem som beho-
ver lattlast information. Det finns dven tid for diskussion, verkstiader och fri
samvaro. Mera information och anmalan: fduv.fi/kalender.

5.2.2109 PA NOVIA | VASA

Ratt till ett aktivt liv - seminarium om aldrande

Vad ser du fram emot att gora som pensionar? Vad har personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning att se fram emot dé de blir dldre? Hur kan vi
stoda dem till ett aktivt och gott liv? Hur forverkligas FN:s funktionshinder-
konvention inom boende for dldre personer? Vad vet vi om aldrandet och
minnet?

Maarit Aalto gor en djupdykning i FN-konventionen och dess implemen-
tering i vardagen och minnesskotare Jenny Laaksonen talar under temat
minnet och aldrandet. Vi presenterar ocksa verktyg for att upptacka tidiga
tecken pa minnessjukdomar och en nyutkommen bok f6r minnestraning.
Mera information och anmaélan senast 22.1: annika.martin@fduv fi,

040 567 92 57 fduv.fi/kalender.

Foto: Pixabay

A DUV

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

Under varen ordnar vi bland
annat regionala temadagar,
familjekurser och temakvallar.



NOTISER

Claus Terlinden ny
omsorgsprast

Claus Terlinden ir ny omsorgsprast sedan den forsta
oktober. Som omsorgsprist arbetar Claus med och for
personer med kognitiva funktionsnedsattningar.

Fore han blev vald till arbetet som omsorgsprast vid
Kyrkans central for det svenska arbetet, jobbade han 6ver
20 ar som kaplan i Karis-Pojo svenska forsamling.

— Jag har varit nyfiken pa att jobba med personer med
funktionsnedsittning sedan jag blev prast, berattar Claus.

Nar han borjade i Karis 1995 tog diakonen med honom
till en arbetscentral.

— Da blev jag fast. Jag har regelbundet hilsat pa bru-
karna vid arbetscentralen sedan dess.

Han har ocksa gatt en kurs som davarande — och forsta
— omsorgspristen Nalle Ohman drog.

Forutom att Claus ska resa runt och ordna gudstjanster,
andakter och skriftskolor, hor det till hans jobb att vara
en sorts mojliggorare.

— Borg4 stift dr sa pass utspritt sa det finns ingen chans
att jag regelbundet traffar alla. Darfor ska jag skapa forut-
sattningar sa att forsamlingarna har beredskap att jobba
med personer med kognitiva funktionsnedsittningar.

Det handlar bland annat om att stéda forsamlingarna,
ta fram material och undervisa.

— Hur man till exempel ska bygga upp en andakt for
sddana som bara har lite tal, exemplifierar han.

Patricia Wessman ar FDUV:s

administrativa chef

Patricia Wessman ir sedan oktober anstilld som
administrativ chef pd FDUV. Till hennes arbetsuppgifter
hor forvaltning, ekonomi och personalarenden.

I takt med att forbundet vuxit har det uppstétt ett behov
av att stirka administrationen sa att den 6vriga personalen
har mer tid {6r sin huvuduppgift, att pa olika sitt arbeta
for personer med intellektuell funktionsnedséttning och
deras familjer.

— Det ar roligt med en ny tjanst sa att jag far vara med
och forma uppdraget, siger Patricia vars kunnande gillan-
de ekonomi och personalfragor passar som hand i handske
for det nya jobbet.

FDUV har ocksé en del nygamla ansikten bland per-
sonalen. Jenni Bergman vikarierar Jon Jakobsson
som ar foraldraledig. Jenni ansvarar for lager och DUV-
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Foto: Sofia Jernstrom

Claus Terlinden har sitt kontor i Helsingfors, men har
hela Svenskfinland som sitt arbetsfilt och besoker Kar-
kulla virdhem i Pargas en gang i veckan.

foreningar i s6d-
ra Finland. Hon
har tidigare job-
bat bland annat
inom projektet

Mer dn ord och
pa FDUV:s ldger.

Tina Holms i
sin tur ar tillbaka frén sin foraldraledighet. Hon ansvarar
for liager och foreningar i Osterbotten.

Anne Wetterhoff som linge fungerat som adminis-
trativ planerare vid forbundet har avgétt med pension. Vi
tackar Anne for hennes ovirderliga insatser for forbundet
och onskar henne skona pensionsdagar med manga besok
pé Operan.

Foto: Sofia Jernstrdm



NOTISER

Nu kan du lyssna p& FDUV:s webb

FDUV har tagit i bruk tjansten Talande webb pa sin webbplats fduv.fi. Med
hjalp av verktyget kan man f innehallet pa webbplatsen upplast.

Talande Webb ér ett hjalpmedel som gor att webben talar. Talande Webb
laser upp webbsidor och pdf-filer, och markerar den text som lases upp. Verkty-
get kan ocksa spara upplést tal som mp3 och forstora texten. Dessutom ger det
dig mojlighet att skdarma av delar av texten for att halla fokus pa det du laser.

— Vi dr glada over att ha kunnat gora var webbplats mer tillgénglig med
hjalp av Talande webb. Samtidigt vet vi att verktyget kréver en del vana for
att fungera optimalt, sdger informator Matilda Hemnell.

Hon uppmanar alla att ge respons pa hur det nya verktyget fungerar och
over webbplatsens tillganglighet 6verlag.

— Vi arbetar kontinuerligt med att forbattra tillgangligheten, sdger Matilda.

Talande Webb fungerar utan att du behover ladda ned programmet till
din egen dator. Talande Webb ar gratis for dig som anvandare. Du aktiverar
verktyget genom att trycka pa ikonen i navigeringen hogst uppe till héger pa

webbplatsen.
Ge respons: matilda.hemnell@fduv.fi, 040 503 72 30.
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LL-Bladet Gven
med symbolstd

Kimi Radkdbnen vann Fi-deltéviingen

Nyheterna i LL-Bladet presenteras nu ocksé med symboler
som stod. Nyheter med symbolstod passar dem som upp-
lever att bilder och symboler gor texten lattare att forsta.

Den lattlasta nyhetstidningen LL-Bladet skriver om
héndelser i Finland och utomlands, om sport, kultur och
underhéllning. Att tidningen ar lattlast betyder att spraket
ar lite enklare an i vanliga tidningar. Texterna ar ocksa
kortare och stilen lite storre. Dessutom finns alltsé en del
av LL-Bladet nu dven med symbolst6d.

I LL-Bladets webbtidning pa ll-bladet.fi kan man ock-
sa lyssna pé nyheterna genom att klicka pé bilden av
hogtalaren som finns i det 6vre hogra hornet. LL-Bladet
utkommer varannan vecka som papperstidning.

Brukarldsombud
inspirerar till lasning

I september gjorde en grupp fran FDUV:s LL-Center och
Karkulla samkommun ett studiebesok till sodra Sverige
dar vi bekantade oss med brukarlasombudsverksamheten
pé daglig verksamhet i Eslov.

Brukarlasombuden fungerar som lasinspiratorer genom
att ge boktips till sina arbetskamrater, formedla bécker
mellan biblioteket och de olika enheterna inom daglig
verksamhet samt ge bokonskemal till biblioteket.

Brukarlasombuden har alltid ett ldisombud fran per-
sonalen som stod. Tillsammans har brukarlasombuden
och lisombuden arrangerat bland annat en bokfestival
for lattlasta bocker.



"Ett modigt beslut”
— i dag sprider Mio gladie

De flesta som far veta att barnet de vantar har Downs syndrom valjer
att avbryta graviditeten. Men Maija och Mark Niemi valde annorlunda.
| dag ar de féraldrar till Mio, 4,5 &r och My, 1,5 ar.




Manga som hérde att
vi-behgllerbarnet tyckte

att vi ar jatemodiga.

— My, bollen! kommenderar Mio
Niemi sin syster.

— Nej! svarar My Niemi bestamt.
Bollen tanker hon hélla sjalv.

Mio och My kivas sa som syskon i
den aldern brukar gora.

Vardagen hos familjen Niemi i
Vanda priglas som i de flesta sma-
barnsfamiljer av utmaningen att fa
ihop pusslet med jobb, dagis, arbets-
resor och hobbyer.

And4 ir detta inte riktigt vilken
smabarnsfamilj som helst. Redan
niar Maija och hennes man Mark
Niemi vintade Mio fick de veta att
barnet har Downs syndrom. Den for-
sta ultraljudsundersokningen visade
att fostret hade nacksvullnad och de
blev erbjudna vidare undersokningar.
Strax fore jul fick de det slutliga
beskedet och blev kallade till en traff
pé sjukhuset.

— Mitt spontana svar da var att vi
inte har tid pé grund av allt julstok,
vilket kdnns ganska absurt i dag,
berdttar Maija.

Men de akte till sjukhuset dagen

fore julafton och fick serverat for sig
ratt kdnslokalla fakta.

— Det var sannolikheter och pro-
cent, och prat om hjirtfel och andra
eventuella komplikationer. Det var
for mycket fakta och for lite svar pa
frdgor jag inte dnnu kunde stilla,
beréttar Mark.

— Men nog var det helt bra, med
tanke pd omstdndigheterna, siger
Maija.

— Alltsa allt var helt hemskt i den
situationen, fortydligar hon.

Vad innebdr det?

Efter métet pad Kvinnokliniken stod
Maija och Mark infor det svaraste av
beslut. Att behalla barnet eller vilja
att avbryta graviditeten.

— Mest funderade jag pa vad detta
med Downs syndrom betyder i prakti-
ken eftersom allt var fullstandigt obe-
kant. Jag har inte kommit i kontakt
med specialbarn forut, sager Mark.

Maija hade bekanta som fatt ett
barn med Downs syndrom, men det
barnet dog i tva ars dldern sa det kin-

des omdjligt att vara i kontakt med
dem.

Under négra ménader férde paret
Niemi manga diskussioner f6r och
emot. Maija, som bar pa fostret, faste
sig snabbare vid barnet och kinde
ratt tidigt att det inte finns andra
alternativ an att fortsatta graviditeten.
Mark ville diskutera frigan ur flera
perspektiv och problematisera.

De beslot att ga pa ett extra ultraljud
for att kolla barnets hjarta. Inget fel
hittades. Men nir Mio var cirka tio
manader, kom det fram att han visst
haft ett medfott hjartfel, men att det
lakt av sig sjalv.

— S& pa sitt och vis var det fantas-
tiskt att vi inte horde om det d4, siger
Maija.

Beskedet om att Mio inte hade ett
hjartfel var namligen ritt avgorande
for parets beslut att behélla barnet.

Ingen latt fraga

Bide Mark och Maija siger att de inte
upplevde nagra som helst patryck-
ningar att gora abort. De har dnda
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forstaelse for att de allra flesta som far veta att barnet har Downs syndrom
fore forlossningen véljer att avbryta graviditeten.

— Det handlar om rédsla och ovetskap. Ovetskapen &r varst, siger Mark.

— Manga som horde att vi behaller barnet tyckte att vi ar jattemodiga, be-
rattar Maija.

Fosterdiagnostiki sig tycker paret att ar bra. De gick sjilva villigt med pa alla
undersokningar; de upplevde att de inte hade nagot att forlora pa det. Maija
uppskattade till exempel att fa bilder pa barnet i magen.

— Genast i den stund man ser barnet uppstar ju nagot slags band.

Samtidigt ar trenden i till exempel Danmark att det inte langre fods barn
med Downs syndrom.

— Samhallet gar overlag mot perfektionism utan etik. Det géller alla omraden,
kommenterar Mark.

— Jag tycker nog andé det ar jattekonstigt att sd manga avbryter graviditeten,
funderar Maija.

Men varlden ar inte svartvit. Om en foralder som véntar ett barn med funk-
tionsnedsattning kinner att hen inte har mojlighet att ta hand om ett barn
med sarskilda behov — hen ar kanske ensamstaende eller har flera barn fran
forut — sa ska det finnas mojlighet att avbryta, tycker Mark. Det finns inget
entydigt ratt eller fel i fragan.

Fokus pa barnet
Mark och Maija ar glada over att de sjalva fick veta att Mio
har Downs syndrom redan under graviditeten.

— Da hade vi tid att forbereda oss och kunde under
och efter forlossningen koncentrera oss pa sjalva barnet,

27

Samhadllet gér dverlag
mot perfektionism utan
etik.

siger Mark, | négot skede redan under
Nar Mio foddes var en underbar barnmorska pa plats. g ravi d“.ei.en fGﬂ'CI d e | a g et

Dessutom kom en mamma till ett barn med Downs syn-

drom till sjukhuset for att triffa dem. bGSlUf att Sl uta oroa m Ig sd
— Det var oerhort viktigt, sager Maija. ini-e CI” energi gér C°||- h” dei-

En fraga som hade upptagit mycket av Maijas och Marks
energi var detta med tvasprakigheten. Maijas modersmaél
ar finska och Marks ar svenska. Skulle de vara tvungna att vilja bort det ena
spréaket?

Mamman som kom till BB rikade vara spréklarare och kunde berétta om
barn med Downs syndrom som talar tre sprak. Fragan var avgjord. Familjen
skulle forbli tvasprakig.

Samhaillets stod har funkat bra
Mark och Maija har bara gott att saga om det stod som de blivit erbjudna av
bland annat Vanda stad. Mio har varit pa dagis sedan han var drygt ett ar.

— Det kdndes som ett bra alternativ da vi bor sé att det finns fa jamnéariga
i narheten. Han ar social och behover fa ta modell av andra for sitt larande.
Och det har funkat jattefint, berattar Maija.

Mio far sina terapier — tal- och ergoterapi — pa dagis. Han har en egen per-
sonlig assistent och personalen har fitt ssamma utbildning i stodtecken som
foraldrarna.

Hur mycket tanker ni p framtiden?

— Jag ar inte sd orolig. Mios utveckling avstannar inte, den ar bara ldngsam-
mare. I nagot skede redan under graviditeten fattade jag ett beslut om att sluta
oroa mig sa inte all energi gar at till det, berattar Maija.
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Mark hoppas att Mio som fullvuxen hittar ndgon uppgift som passar honom,

att han far gora nagot for honom meningsfullt.
— Han har mycket att ge. ar social, tar modigt kontakt med andra och

sprider mycket gladje, sammanfattar Maija.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Sofia Jernstrém

Mark Niemi var en av talarna pé Etikseminariet Rétt till (ett gott) liv 26.10 pé
Hanaholmen. Lds mer pé temat p& ndsta sida.




Leder fosterdiagnostik
till informerade beslute

Fosterdiagnostiken staller oss infor svara etiska fra-
gor. Henrika Mercadante har tréffat genetiska vagled-
aren Charlotta Ingvoldstad Malmgren som var inbju-
den till Finland for att tala pa FDUV:s etikseminarium
Ratt till (ett gott) liv.

Jag minns den lilla bilden. Bekréftelsen. "Ja! Det ar ett
barnidin mage.” Lyckan. Jag minns skricken under andra
ultraljudet, skakningen. "Hon har bara hicka. Hon méar
bra och vixer fint.” Lattnaden.

Hér borjar svarigheterna med fosterdiagnostik. Infalls-
vinkeln. Jag var dar for att begripa att det var sant — att
jag skulle bli mamma. Men barnmorskan var dar for att
kolla att allt var ok ur medicinsk synvinkel. Visst hade jag
tankt tanken: "Hoppas hon ar frisk.” Men tanken var sa
skrammande, sa den stddade jag bort.

— Vi erbjuder i dag kostnadsfri fosterdiagnostik inom den
offentliga varden, konstaterar Charlotta Ingvoldstad
Malmgren som ar genetisk vigledare vid Karolinska
universitetssjukhuset i Stockholm. Men &r ett erbjudande
ndgonting neutralt?

Jag funderar pa paketet med bécker och prylar som
jag lockats att kopa via ett erbjudande. Och det finstilta
under. Vad stod diar? Har jag kanske lovat kopa fler paket
och inte bara det forsta?

Informationen som saknas

Vad ar dé det finstilta under erbjudandet om fosterdiag-
nostik? Inte ens det finstilta, utan det outtalade. Det som
borde diskuteras ur olika synvinklar: Inser du att erbju-
dandet kan medfora att du stélls infor beslutet att vélja
bort ditt barn eller inte? Vill du ha den valmoéjligheten?
Har du kunskap nog for att fatta ratt beslut?

Charlotta berattar att hon laste klinisk genetik under
sin tredje graviditet. Ju mer information hon fick, desto
sakrare blev hon.

— Jag valde bort fosterdiagnostiken. Kromosomav-
vikelserna som det screenades for kindes inte som en stor
deal. Och jag ville inte stillas infor ett beslut.

En svensk undersokning (Ternby et al. 2015) visar att
25 procent av de som valde att gora det som kallas KUB
i Sverige, kombinationen av ultraljud och ett biokemiskt
test, endast gjorde det for att de tyckte att de borde.

— Problemet i dag ar att fordldrarna inte far den infor-
mation de behover for att kunna gora ett informerat val.
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Charlotta Ingvoldstad Malmgren &r genetisk vagledare vid Karolinska

universitetssjukhuset i Stockholm. Hon &r ocksa3 initiativtagare till

SNIF, Svenskt natverk fér information kring fosterdiagnostik.

Charlotta konstaterar att vardpersonalen i dag rutin-
massigt ger information om testmetoderna, om risker och
pélitlighet. Daremot diskuteras inte malet med under-
sokningarna och valet férdldrarna kan komma att stillas
infoér. Informationen om vad det innebér att ha ett barn
med en funktionsnedsittning uteblir. Likasd den etiska
diskussionen.

Som genetisk vigledare vill hon se informationen kom-
ma i flera steg. Fore undersokningarna giller det att 6ppna
for reflektion. D& ar det dnnu for tidigt for mer infor-
mation. Enligt Charlotta maste ett djupare samtal inga i
rutinerna. Det far inte vara for latt att valja bort det.



Borde fosterdiagnostik alls erbjudas inom den offentliga varden?

Och vad hander om enbart privata féretag erbjuder fosterdiagnostik?
Bland annat dessa fragor stéllde Charlotta Ingvoldstad Malmgren
pé FDUV:s etikseminarium Ratt till (ett gott) liv om fosterdiagnostik,

manniskosyn och manniskovarde den 26 oktober p& Hanaholmen.
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Fordldrarna far inte i dag den
information de behdver for att
kunna géra ett informerat val.

Screenar vi for ratta tillstand?
I dag erbjuds modrar i Finland fosterscreening framst
for trisomi 21, Downs syndrom. Varfér? Det ar den vanli-
gaste kromosomavvikelsen och den forsta man larde sig
uppticka da fosterdiagnostiken borjade utvecklas under
60- och 70-talen.

Da var den forviantade livslingden for personer med
Downs syndrom omkring 30 ar. P4 en generation har
medellivslangden nistan fordubblats. Eventuella hjartfel

som tidigare var livshotande kan i dag oftast opereras. Men
framfor allt har samhallet blivit 6ppnare och livskvalite-
ten stigit. Downs syndrom innebar inte ldngre isolering,
utan dagis, nirskola, stod, vinner och sysselsittning. Ar
det alltsé fortfarande relevant att testa gravida kvinnor
for Downs?

Det nya NIPT-testet aktualiserar debatten om vad vi ska
mata, varfor och vem som ska fa besluta det. Med NIPT
blir det ldtt och riskfritt att mata sannolikheten att fost-
ret har en specifik kromosomavvikelse; det ar bara fraga
om ett enkelt blodprov. Testet ar ratt tillforlitligt, men
for att vara palitligt behovs ocksa ett fostervattens- eller
moderkaksprov.

I dag anvands NIPT framst for de vanligaste kromosom-
avvikelserna, trisomi 13, 18 och 21, ibland ocksa for en
analys av konskromosomerna. Men vetenskapen utveck-
las och samma metod kommer troligen i framtiden att
gora det mojligt att analysera fostrets hela arvsmassa och
sannolikheten for myriader av olika tillstind. Vad ska vi
da leta efter?

Vem ska bestamma?

Ska vi leta efter tillstdnd som vi inte klarar av att tgarda
medicinskt i dag, tillstdnd som kostar samhallet orimligt
mycket eller tillstind som medfor en sankt livskvalitet
for barnet eller familjen? Och vad ar det och vem ska fa
avgora det?

Tanken bakom fosterdiagnostik ar att den ska hjilpa
foraldrarna, och i grunden de gravida kvinnorna, att sjalva
fatta ett beslut. Hur ska ndgon kunna fatta ett informerat
beslut om nagonting som &r sd enormt? Eller ska vi 6ver-
lata beslutet till myndigheterna och samtidigt sdga adjo
till kvinnans sjalvbestimmande?

Ju mer man ténker, desto svarare kinns besluten kring
fosterdiagnostik. Men under seminariet erbjuder en for-
alder till ett barn med Downs syndrom, Mark Niemi,
en lugnande tanke.

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

Om motivet med fosterdiagnostik dr att virna om mam-
man och fostret, uppticka eventuella medicinska problem
tidigt, atgirda eller vara forberedd for svarigheter un-
der och efter forlossningen, sd behovs diagnostiken. Kan
diagnostiken samtidigt lugna eller forbereda de oroliga
fordldrarna sa fyller den fortfarande en viktig funktion.

Text: Henrika Mercadante
Foto: Sofia Jernstrém
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P& seminariet talade ocksa forskaren Carolin
Ahlvik-Harju, barnmorskan Tuire Ulmanen
och pappan Mark Niemi. Seminariet avslu-
tades med forfattaren och stauppkomikern
Jonas Helgessons show Mitt goda liv -7
saker jag lart mig som CP-skadad. Han bjéd
den mangtaliga publiken p& bade skratt och

nya insikter.



LAGSTIFTNING

Funktionshinderlagen ska
trygga service enligt behov

Arbetet med att fornya
funktionshinderlagstiftningen

har pagatt lange och lagen ar
mycket efterlangtad. | september
gav regeringen en proposition

till riksdagen om lagen om
funktionshinderservice. Forslaget
ar ratt bra, men har annu sina
brister.

De nuvarande speciallagarna handi-
kappservicelagen och specialomsorg-
slagen ska slds samman till en lag. Det
ar meningen att den nya lagen ska
trada i kraft &r 2021 samtidigt som
vard- och landskapsreformen.

Syftet med den nya lagen ar att per-
soner med funktionsnedsattning ska
fa tillracklig service av god kvalitet
enligt sina individuella behov. En vik-
tig fornyelse ar att en diagnos inte ar
en grund for att & service utan det ar
behovet av stod som styr.

Funktionshinderservicelagen &ar en
speciallag. Det innebar att service i
forsta hand tryggas via socialvards-
lagen eller ndgon annan allmén lag.
Om dessa lagar inte kan trygga till-
racklig service trader speciallagen in.
Funktionshinderservice ska garan-
teras personer som nodvindigt och
upprepade ganger behover hjalp och
stod pa grund av ett 1angvarigt funk-
tionshinder till f6ljd av sjukdom eller
funktionsnedsattning. Lagen giller
alla personer med funktionsnedsatt-
ning pa lika villkor.

Starker och tryggar
rattigheter

Syftet med lagen ar ocksa att stiarka
ratten till delaktighet nar service-
behovet bedoms, tjanster planeras
och genomfors. Den nya lagen beto-
nar dven sjalvbestimmanderétten for

personer med funktionsnedsittning.

Malet med funktionshinderservice-
lagen ar att bevara nuvarande rattig-
heter. Dessa ar exempelvis ritten till
stod for boendet, personlig assistans
och tjanster som stoder rorligheten.
Ett annat mal ar att utveckla den
personliga assistansen och kortva-
rig omsorg. Det finns ocksé tydligare
stadganden om traning och stod som
en form av service. Denna service kan
handla om traning i sociala eller var-
dagsfardigheter, stod for kommuni-
kation eller stod vid forandringar i
livet.

Brister i lagforslaget

Enligt lagforslaget ar en forutsattning
for personlig assistans att personen
med funktionsnedsittning har resur-
ser att definiera den personliga assis-
tansens innehéll. Funktionshinder-
organisationer har framfort att detta
resurskrav borde slopas, eftersom det
utesluter manga personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning. Alla
personer med funktionsnedsattning
ska ha ratt till personlig assistans pa
lika grunder, dven de som behdver
mycket hjalp och stod for att uttrycka
den egna viljan.

En annan brist i lagforslaget ar att
man inte lyft fram stod i att fatta be-
slut som en tjanst i lagstiftningen.
Forfaringssittet finns beskrivet i
motiveringarna men inte tillrackligt
tydligt.

Servicen arihuvudsak avgiftsfri aven
i fortsdttningen. Funktionshinder-
organisationer har uttryckt att det ar
otydligt hur klientavgifterna for funk-
tionshinderservice kommer att se ut.
Det finns en oro for att hojda klient-
avgifter ska dventyra uppehillet for
personer med funktionsnedsattning.

Behovet av stéd ska
styra ratten till service,
inte diagnos.

Efter vard- och landskapsreformen
ar det tankt att landskapen ska an-
svara for ordnandet av social- och
hilsovardstjanster, inklusive den
sdrskilda servicen for personer med
funktionsnedséttning. Det ar vik-
tigt att funktionshinderservicelagen
godkianns under den har regerings-
perioden och inte blir 6verkord av
vard- och landskapsreformen. Vi har
vantat tillrackligt lange nu.

|
Linda Rex, sakkunnig inom
intressepolitiskt arbete
Foto: Sofia Jernstrém
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Behandla dig s

som en van
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Som anhorig till ndgon med funktionsnedsattning ar det inte ovanligt
att kinna att man inte racker till. Aven kinslor av skam och skuld
kan forekomma. Sjdlvmedkénsla ar ndgot som kan hjalpa oss att
handskas med dessa kénslor och klara av vardagens utmaningar.
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Vi borjar med de goda nyheterna.
Ett: Sjalvmedkénsla funkar.

Tva: Alla kan lédra sig det.

Det ar psykolog Ronnie Gran-
dell som kommer med dessa posi-
tiva besked. I sitt jobb ldar han sina
Kklienter att bli mer sjalvmedkannande
och han &r en ofta anlitad foreladsare.
Dessutom har han skrivit tva bocker
om amnet, Itsemyétdtunto och Irti
kritiikista.

Det hela borjade med att han sjilv
kinde sig otillracklig i sitt jobb. Han
motte ménga klienter som var starkt
sjalvkritiska och som stillde vildigt
hoga krav pa sig sjalv.

— Och jag mairkte att de redskap
jag hade till hands inte hjalpte mina
klienter. S& jag borjade utforska
alternativ och hittade den brittiska
professorn Paul Gilberts teorier
kring medkénslobaserad psykoterapi.

Att han kom att skriva bocker om
amnet hade tva anledningar.

— Dels mirkte jag hur stor nytta
mina klienter hade av sjalvmedkéans-
la, dels fanns det inget material pa
finska sedan tidigare.

Enkelt, men svart
Vad ar da sjalvmedkansla?

— Simpelt uttryckt handlar det om
att behandla sig sjdlv som man skul-
le behandla en vin, speciellt i svara
stunder, sager Ronnie.

‘I. i

Foto: Pixabay
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Behandla dig sjélv som
du skulle behandla en
van, speciellt i svara
stunder.

Vi ska lagga mairke till de stunder da vi har det svart,
inte stota bort den otrevliga kénslan, utan vinda oss mot
den. Sedan ska vi hitta satt att lindra smartan eller 16sa

problemet. Han exemplifierar:

— Om en kompis har gjort ett misstag, lagger vi forst



Ronnie Grandell

IRTI

tunto ITSEKRITIIKISTA

Ronnie Grandells bocker Itsemyététunto (Sjalvmedkansla) och Irti kritiikistéd (ungefar Fri fran
kritiken) har utkommit 2015 respektive 2018. Fér dem som hellre 6nska lasa pa svenska re-
kommenderar Ronnie till exempel Agneta Lagercrantz Sjélvmedkénsia: hur du kan stoppa

sjélvkritik och férbéttra relationen till dig sjélv och andra.

marke till att hen har det tungt. Sedan viander vi oss till
kompisen och forsoker pa olika sitt hjalpa eller trosta, till
exempel genom att siga ndgra véanliga ord, visa att vi finns
till hands eller sétta en hand pa kompisens axel.

Det later enkelt men Ronnie kan intyga att det for ménga
ar mycket svarare nir det handlar om oss sjilva.

— Framfor allt detta att vinda sig mot det svara dr utma-

nande. Vildigt ménga vill fly kdnslan. Men redan att siaga
att nu ar det svart, att erkdnna, kan hjilpa.

Viktigt ar ocksa att minnas att alla kénslor ar okej och
att ménga som ar i en liknande situation kédnner likadant.

Ronnie tipsar om négra enkla knep, handlingar av sjélv-
medkénsla: Att till exempel séitta en hand pé hjartat kan
ha en lugnande effekt. Eller att forestilla sig en manniska
som vi vet att bryr sig om oss. Ett annat knep &r att ha ett
ord eller en fras som vi upprepar da det ar kampigt. Allt
detta for att skapa en kénsla av inre trygghet.

Hjalp for dem som hjalper andra

Det finns mycket forskning som visar att sjalvmedkansla
hjélper dem som tar hand om anhoriga. Det &r inte ovan-
ligt att anhoriga ar sjalvkritiska och kidnner skuld 6ver
att de inte orkar, eller skims da barnet inte beter sig som
andra barn.

— Just i de stunderna ar det viktigt att kunna trosta
och hjilpa sig sjélv. Samtidigt brukar ocksa den anhoriga
lugna ner sig.

Ronnie berittar om en klient som akte buss med sitt
barn som har autism. Barnet fick ett utbrott och det fanns
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ingen annan utvig &n att sitta kvar i
bussen och hélla om barnet. Klienten
hade det svart; det ar jobbigt att se
sitt barn ha det kdmpigt och det ar
jobbigt att kinna den sociala pressen
fran medpassagerarna. Men eftersom
Ronnie och klienten en langre tid job-
bat med verktyg for sjalvmedkénsla,
kom de nu spontant. Féraldern lugna-
de sig och darefter dven barnet.

Varfor ar det sa svart att vara sjalv-
medkinnande?

— En viktig forklaring ar hur hjar-
nan ar byggd.

Ronnie beskriver hur vi instinktivt
handlar da vi stéter pa yttre hot. Vi
kéanner ilska och vill sléss, vi blir rad-
da och vill fly eller sa stelnar vi till for
att se om det hela gar 6ver av sig sjalv.
Det hari tiderna varit viktiga instink-
ter och ar det i vissa fall fortfarande.
Problemet ar att samma reaktioner
triggas da vi upplever négot obehag-
ligt inom oss.

— Ilskan blir till sjalvkritik, radslan
gor oss undvikande, och om vi "fryser”
fastnar vi i smértan.

Dessutom finns det i var kultur en
inbyggd skepticism mot sjalvmed-
kansla. Manga ar radda for att bli lata
eller att inte 1ar sig av sina misstag.

— Men sjdlvmedkénsla betyder inte
att man till exempel borjar bry sig
mindre om sitt barn, sdger Ronnie
med eftertryck.

Tvartom kan det starka var formaga
att finnas till hands for var anhorig.

Vi tanker ofta att sjalvkritik ska
sparka oss framat.

— Men forskning visar entydigt att

Psykologen och forfattaren Ronnie Grandell har studerat sjalvmed-

kénsla i England. Foto: Matilda Hemnell.
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Siglvmedkansla
betyder inte att
man bryr sig
mindre om sitt
barn.

hérd, inte konstruktiv sjélvkritik, trycker oss ner.

Sjalvmedkénsla handlar 4nda inte bara om att stanna
upp och vara snill mot sig sjilv. Det handlar ocksa om att
agera. Att till exempel ringa och be om hjélp, eller pé olika
sitt forebygga att situationen blir for svar.

]
Text: Matilda Hemnell

Ronnie Grandell féreldser om sjélvmedkénsla 3.12 i Vasa

och 4.12 i Abo.



LARUM TIPSAR

Material till stéd for beslutsfattande

Att vara manniska innebar att vi maste - eller far - fatta beslut om
stort och sméatt. Dagligen. Ibland &r det inte sé latt att valja sjélv, och
da kan vi behova stéd for beslutsfattandet. Larum har mycket material
som kan vara till hjalp.

— For mig som pedagog innebar beslutsfattande en tudelad
process. Forst méste vi ha tillrackligt med baskunskap. Sedan
behover vi tid for eftertanke och forméga att reflektera kring
vad vi vill, sdger Fredrika Nyqvist, pedagogisk utvecklare pé
Larum.

En forutsittning for att kunna fatta bra beslut ar alltsa att vi
kan tillrackligt rent faktamassigt. For ménga beslut ar det bra
att till exempel forsta sig pa tid och pengar. Larums nya serie
Matematik i vardagen ar ett ypperligt material for att fa ett bra : A
grepp om dessa abstrakta frigor. Det finns en bok om tid och | 4 \ =2 | 'ﬂ?:{g:géﬁ
en om pengar. Bockerna ar lattlasta och innehaller bade teori 3 - e
och praktiska 6vningar. De lampar sig for barn, ungdomar & :
och unga vuxna.

Sedan nir vi har en tillracklig bas att sté pa kunskapsmassigt
kan vi fundera pa hur vi sjdlva kianner och resonerar kring olika
fragor. Da kan till exempel skonlitteratur med andras berattel-
ser vara till hjélp. Det finns ménga lattlasta bocker som handlar
om att flytta hemifrén, borja jobba, inleda ett forhéllande, flytta ~ Fredrika Nyqvist, pedagogisk utvecklare p& Larum, tror att
ihop och gora andra storre livsval. Fredrika rekommenderar  manga kan ha nytta av det nya materialet Matematik i vardagen
till exempel bockerna i Vuxenserien och Vardagsserien med  om tid och pengar. Foto: Annika Martin.
enkel handling f6r unga och vuxna att kdnna igen sig i.

— De hir kan man lésa sjélv pa egen hand, men de anvéands
ocksa mycket i undervisning, berittar Fredrika.

Det géller alltsa att i tid borja lasa bocker om livsval och livets
olika brytningsskeden.

— Det dr battre om man har funderat pa temat pa forhand och
inte forst sen da det ar brannande aktuellt, pdpekar Fredrika.

Kénslor paverkar beslut
Ofta ar det kdnslorna som styr vara beslut. Det kan vara bra
att tillsammans med andra bena ut i vilka situationer vi fattar
vettiga beslut. Beslut som vi fattar da vi ar trétta eller arga ar
ménga ginger inte sa valoverviagda.

Det finns olika sitt att arbeta kring kéanslor. Larum har till  Ledsen, néjd, arg eller trétt. Kénslokort &r ett av ménga verktyg
exempel kianslokort som kan askadliggora och konkretisera for att jobba med kanslor. Foto: Matilda Hemnell.
olika kanslor. Diskutera garna kénslokorten tillsammans med
en annan person.

— Det dr viktigt att man blir medveten om vad man kinner.
Annars fungerar inte beslutsprocessen, sdger Fredrika.

]
Text: Matilda Hemnell

Allt material som néimns i artikeln kan kdpas via shop.larum.fi
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= Vem bestdmmer i ditt live

Temaveckan for personer

med intellektuell funktionsnedsattning

firas den forsta till den sjunde december.
Temat for arets temavecka ar

artikel 19 i FN:s funktionshinderkonvention:
Rétt att leva sjalvstandigt

och att delta i samhallet.

Tidningen GP besokte
dagverksamheten Flitan i Abo
for att diskutera temat.

Merja Uliner.

Vem bestdmmer i ditt liv?

— Det gor jag sjalv.

Jag kan fraga rad av personalen,

men det ar jag som bestimmer.

Jag har sista ordet, siger Merja Ullner.

Bjorn ”Bjosse” Nylund kan inte tala,

men visar att det ar han sjalv som bestaimmer
genom att peka pa sig sjalv.

Han bestimmer till exempel

vilka klader han ska ha pa sig

och vilka arbetsuppgifter han ska gora,
berittar Teresa som jobbar pa Flatan.
“Bjosse” satter tummen upp

for att visa att det stimmer.
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Bjorn Nylund.

Marcus Bergroth bestimmer ocksé sjalv.
— Ibland ar det latt att bestaimma sjilv,
ibland &r det svart.

Da brukar jag be om rad

till exempel av mina foraldrar, sdger Marcus.

Benny Talling brukar fréga rad av personalen
da han tycker det ar svart att vilja sjalv.

— Vi brukar planera tillsammans med personalen
pa boendet dar jag bor.

Vi brukar vara ense.

Vi bestimmer tillsammans, sdger Benny.

Marcus tycker det ar viktigt

att fa bestaimma sjalv.

— Om man inte far bestimma sjalv
far man en konstig kénsla,

man kinner sig som ett barn

fast man ar vuxen, sager Marcus.

Ocksa Krister Lindfors tycker

det ar viktigt att fa bestimma sjalv.

— Klart det! Inte ar jag nagot dagisbarn mera
da jag ar myndig, sager Krister.

Vad vill du besluta om?

Marcus skulle vilja besluta

att ocksa sddana med svarigheter kan fa jobb.
Han skulle sjélv vilja jobba inom sjofarten.

— Jag har varit pa praktik pa Viking Line,
och jag skulle gdrna jobba dar,

beréttar Marcus.

Men pa grund av pensionssystemet

har det varit svart att fa jobb.

— Jag far inte fortjaina mer an cirka 740 euro,
annars minskar det pa min pension,
forklarar Marcus.

Benny skulle vilja kunna besluta
att han inte behover ha en CP-skada mera.

Marcus Bergroth.



Benny Talling.

— Jag har haft den i 32 ar nu
och det borjar vara lite trottsamt,
sager Benny.

Merja vill bestimma om allt.

— Inom de granser jag har forstas,
tilldgger hon.

— Om jag till exempel ska fara ndgonstans
ska jag beritta till personalen att jag far,
siager Merja.

Hon tycker det dr bra att det finns
gemensamma regler och lagar.

— Inte ar jag nagon “kapinahullu”, sdger Merja.
Med det menar hon

att hon tycker man ska f6lja lagar.

— Annars skulle det bli kaos i samhéllet,
forklarar hon.

Riksdagen bestammer om lagar,
men det é&r alla finlandare som vdljer
vem som sitter i riksdagen.

Brukar du résta i val?

— Saklart att jag rostar i val!

Jag forstar mig inte alls pa soffliggare,

sager Merja.

Soffliggare brukar man kalla sidana

som inte rostar i val.

— Jag tycker det ar viktigt att rosta
for da ar vi med och bestimmer, sdger Marcus.

Krister berattar att han alltid rostar i val.
— Jag har rostat anda sedan ar 1982

da Mauno Koivisto blev vald till president,
sager Krister.

Benny berattar att han brukar rosta ibland.
Han onskar att politikerna

skulle fatta sddana beslut

som skulle gora det lattare for alla

att ta sig fram.

LATTLAST

— I vissa hus ar det svart
att ta sig fram med rullstol, berattar Benny.

Ar det latt eller svart att forsta
vad politiker sdger?

— Jag forstar nog vad de sager.

Om jag inte forstar fragar jag personalen
eller slar upp svéra ord i en ordbok,
berattar Merja.

Marcus tycker det ibland ar latt att forsta
vad politiker sdger och ibland svart.

— Det ar svart att forsta

nar det kommer till lagar.

Politiker kunde forklara pa ett lattare satt
sd att alla kan forsta vad de menar

med lagarna, tycker Marcus.

Bjosse foljer noga med nyheter.
Pa Fldtan gér de dagligen igenom vad som star
i den lokala dagstidningen Abo Underrittelser.

Benny berattar att han brukar lasa
var lattlasta nyhetstidning LL-Bladet
och tidningen 8 sidor som utkommer i Sverige.

Krister ar intresserad av politik.

Han tycker att det ar ganska latt att forsta
vad politikerna sager.

Han tippar att vi far en ny regering

efter nésta riksdagsval.

— Antti Rinne blir sdkert ny statsminister,
gissar Krister.

Marcus har en hilsning till politikerna.

— Det skulle fa bli battre for oss

som har det svart. Vi lever inte havt.

Vi borde fa prova pa riktiga jobb

och arbetsgivare ska inte vara radda for oss.
Vi ar ocksa manniskor, sdger Marcus.

Text och foto: Matilda Hemnell

Krister Lindfors.
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Vem bestammer
i ditt liv?

ner med intellektuell

Steg for Stegs uttalande infér temaveckan

Temaveckan for personer

med intellektuell funktionsnedsattning
firas i borjan av december.

Under temaveckan ordnas mycket program
och vi lyfter fram viktiga fragor.

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

Vi vill vara med och bestammal!
Vi har alla ratt

till ett sjalvstandigt liv.

Men varfor lyssnar ingen pa oss

som har en funktionsnedsattning?

Vi vill vara med och bestimma
over den service och det stod vi behover.
Vi vill dela med oss av vara erfarenheter.

Vi kréver att

service for personer med funktionsnedsattning
inte ska konkurrensutsittas.

Ett sjalvstandigt liv

ar ingen handelsvara.
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Det méste finnas lattlast information
om service och hur man far den.
Aven de som behdver mycket stod
ska horas i beslutsfattandet.

Personer med funktionsnedsattning
ska respekteras;

pé bussen, pa arbetsplatsen, i sina hem
och i skolan.

Véra sjalvstandiga liv ska respekteras.
Vi ar experter pé vara egna liv.

Steg for Steg rf & Me ltse ry
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LL-Bladet finns nu med symbolstod

Infommation om webbeintsen | Ta seolast

LL-Bladet med symbolstod swoneer B

Sport Uncerhdlining Tema

Kimi Ridaonen vann Fi-daltaviingan

EX

En del nyheter i LL-Bladet

finns nu ocksé med symboler som stod.
Nyheter med symbolstod passar dem
som upplever att bilder och symboler
gor texten lattare att forsta.

Nyheterna med symbolstod hittar du
i LL-Bladets webbtidning
pa webbadressen ll-bladet.fi.

LL-Bladet dr en lattlast tidning

som skriver om hindelser

i Finland och utomlands,

om sport, kultur och underhéllning.

I LL-Bladets webbtidning

kan man ocksé lyssna p& nyheterna
genom att klicka pa bilden av hogtalaren
som finns i det 6vre hogra hornet.

LL-Bladet utkommer varannan vecka
som papperstidning.

Claus Terlinden &r ny omsorgsprdast

Claus Terlinden ar ny omsorgsprast
sedan den forsta oktober.

Som omsorgsprast

arbetar Claus inom kyrkan med personer
med intellektuell funktionsnedsattning.
Han ordnar bland annat

gudstjanster, andakter och skriftskolor
for dem.

Han jobbar i hela Svenskfinland,

men kan inte tréaffa alla hela tiden.

Darfor jobbar han ocksa for att andra

som jobbar inom kyrkan

ska vara bra pa att mota

personer med funktionsnedsattning,

till exempel veta hur man haller en andakt
for dem som inte kan tala.

Forut jobbade Claus som prést i Karis.

Redan d& har han jobbat mycket
med personer med funktionsnedsattning.

Text: Matilda Hemnell

Claus Terlinden jobbar inom kyrkan med personer med intellektuell

funktionsnedsattning. Foto: Sofia Jernstrom
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Jonas Helgesson

p& bokmdssan

Helsingfors bokmassa ar Finlands storsta méssa.
P& arets bokmassa

var det nytt rekord i antal deltagare,
sammanlagt deltog 85 600 manniskor

under fem dagar.

Lordagen ar den mest besokta dagen.

D4 var ocksa Steg for Steg pa méssan.

Steg for Stegs erfarenhetstalare

fran sodra Finland deltog i programmet.
Hojdpunkten for Steg for Steg var att fa se
forfattaren Jonas Helgesson fran Sverige.
Jonas Helgesson har skrivit fyra bocker

om sitt liv med CP-skada.

P4 bokmassan deltog han i ett program

om utseende och sjalvkansla,

om att inte passa in

men dnda vaga vara sig sjalv.

Komiker med inspiration fran sitt eget liv
Jonas Helgesson ar aven staiuppkomiker,

men varifran far han sin inspiration?

— Jag far inspirationen fran mitt liv.

Allt jag sdger ar jag med om i verkligheten.

sager Helgesson.

Men kan du skamta d&ven om annat an dig sjalv,
fragar Hanna Grandell.

— Jo, jag kan

men jag tycker om att skimta om mig sjalv.

D4 blir det dkta.

Att vara fordlder med
funktionsnedsattning

Jonas Helgessons senaste bok

handlar om att vara pappa med en CP-skada.
Men att bli foralder var ingen sjélvklarhet.

— Det var det storsta beslutet jag gjort i mitt liv,
Jag trodde inte att jag skulle klara av det,

sager Helgesson.

Enligt Helgesson ar den storsta utmaningen
med att vara pappa med en CP-skada

inte det praktiska kring att vara foralder
utan det vad andra tycker och tanker.
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Intervjiun med Jonas Helgesson. Fréan vénster: Hanna Grandell,

Frank Lundgren, Merethe Eriksson, Jonas Bergholm och Jonas

Helgesson.



bok om att vara pappa med en CP-skada.

— Att mota andra som inte tror att jag ar pappa,
sager Helgesson.

Jonas Bergholm fran Steg for Steg

fragar Helgesson om det stimmer att

hans barn inte vet om att han har en CP-skada?
— Ja det stimmer. Mitt dldsta barn vet lite

att jag har en funktionsnedsattning,

men hon vet inte vad CP-skada betyder,

sdager Helgesson

Helgessons skrivtips

Nar Helgesson skrev sin forsta bok,
Grabben i kuvosen bredvid,

var det inte sa latt att fa den publicerad.
Alla forlag tackade nej.

— Jag fick trycka upp nigra exemplar sjalv.
Sen nar bockerna borjade sélja

blev forlaget intresserat,

sdager Helgesson.

Vad har du for tips till andra
personer med funktionsvariation
som vill skriva bocker om sina liv?
fragar Hanna Grandell.

— Var akta, skriv vad du tanker
aven om du tdnker dumma grejer.
Skriv dina tankar,

skriv nar du kanner dig ledsen,
skriv nar du kanner dig glad.

Bara skriv! sager Helgesson.

Text: Jonas Bergholm, Hanna Grandell
och Frank Lundgren
Foto: Sofia Jernstrdm

Jonas Helgesson intervjuas av Katarina Géddnés om sin senaste

LATTLAST

BLABARSLANDET

Jonas Helgesson och Ellen Strémberg infervjuas av Katarina

Gaddnés om utseende och sjélvkénsla.

Jon Tallberg och Ulrica Sund gér en liveséindning for Steg for

Stegs Facebooksida. John Pelkonen filmar.

< e 3 : ‘___\‘

John Pelkonen och Anja Dennstedt uppdaterar Steg for Stegs

Facebooksida.
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Deltagare svarar pa fragor pd bokméssan

Under Helsingfors bokméssa

gjorde Steg for Stegs erfarenhetstalare
Jon Tallberg och Ulrica Sund

en gallup med négra deltagare.

Sabira Stahlberg.

| o~ é}akten
Ki -
v oy T8k S

Sabira Stahlberg fran

Lecti Book studio

Hur manga ganger

har du varit pa bokmiissan?
Jag har varit har pa bokmassan
ungefir 10 ganger.

Jag har ocksé varit pd bokméssa

i Sverige och Tyskland.

Jag ar forfattare och skriver
lattlasta bocker for barn och vuxna.

Vad har du deltagit i for program i ar?
Jag har blivit intervjuad pa scenen

och fatt berdtta om mina nya

lattlasta dventyrsbocker

som handlar om miljon.

Vad har varit det bista

pa arets bokmassa?

Diskussioner med méanniskor.

Att fa mojlighet att tala om klimatfragor.

Charlotta Eriksson.

Charlotta Eriksson fran Luckan
Hur manga ganger

har du varit pa bokméssan?

Det ar forsta gangen jag ar har

och representerar Luckan.
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Foto: John Pelkonen

Foto: Sofia Jernstrém

Vad har du deltagit i for program i ar?
Jag har inte annu hunnit delta i nagot program.

Vad har varit det bésta pa arets bokmissa?
Det basta dr manniskovimlet
och att fa traffa forfattare och besokare.

Sophia Brink.

Foto: Frank Lundgren

Sophia Brink fran Boklunds bokhandel
Hur manga ganger

har du varit pa bokmiassan?

Det hér ar andra gangen.

Vad har du deltagit i for program i ar?
Jag har inte dnnu deltagit i nagot program.

Vad har varit det bista pa arets bokmséssa?
Jag brukar tycka om att
lyssna pa intressanta samtal med forfattare.

Simon Lampenius.

Foto: Anja Dennstedt

Simon Lampenius

fran Evangelisk-lutherska kyrkan
Hur manga ganger

har du varit pa bokmissan?

Jag har varit sex ganger pa bokmassan.

Vad har du deltagit i for program i ar?
Jag har inte dnnu varit pa nagot evenemang,
men senare ska jag filma diskussionen

med Jonas Helgesson och Ellen Stromberg
sa att den syns pa Youtube pa internet.

Vad har varit det bésta pa arets bokmaissa?
Att traffa manniskor,
till exempel att mingla med ett gang fran FDUV.



LATTLAST

Granen av Tove Jansson

Det hér dr en novell, alltsa en sorts saga.

Den ar skriven av Tove Jansson
och handlar om jul i Mumindalen.

Det har ar en lattlast version av novellen.

Det &r Jolin Slotte
som gjort den lattlasta versionen.

Det var december i Mumindalen.

Snon 1ag som ett tacke 6ver marken

och havet var tickt av is.

Inne i muminhuset var det tyst och stilla.

En hemul stod pd muminhusets tak
och gravde i snon.

Sméningom blev hans gula yllevantar
alldeles vata av sno.

Hemulen tog av dem

och lade dem pa skorstenen.

Han suckade och fortsatte att grava
tills han fick fram takluckan.

— Jassa dar var den, sa hemulen.

Och dar nere i huset ligger mumintrollen.

Och sover. Sover och sover och sover.
Medan vi andra arbetar hart
for att det ska bli jul.

Hemulen stampade pa takluckan,
som gick upp under hans fotter.
Négra sekunder senare

ldg han pa vinden i muminhuset

och en hog sn6 ramlade 6ver honom.
Hemulen var nu mycket irriterad.

Dessutom hade han glémt
var han hade lagt sina gula vantar.
Det gjorde honom dnnu mer irriterad,

for han var sarskilt fast vid just de vantarna.
Sa hemulen stampade vidare nerfor trappan,
slangde upp dorren och skrek med arg rost:

— Det blir jul!

Jag ar trott pa er och ert sovande!
Det blir jul precis nar som helst
och ni vet inget om det!

Nej, mumintrollen visste inget om julen
som var pa vag.

Muminfamiljen 1ag i vinteride som vanligt.
De hade sovit i flera manader
och hade tankt fortsatta sova anda till varen.

Men nu var plotsligt hemulen dar

och drog tacket av Mumintrollet.

— Ar det redan var, mumlade Mumintrollet.
Han hade dromt en ljuvlig drom,

men nu hade oro och kall luft

kommit in i drommarna.

— Var?! sa hemulen otaligt.

Det ar jul, forstar du, jul.

Och jag har inte skaffat nanting

och jag har ingenting ordnat.

Mina vantar har jag tappat bort

och alla springer omkring som tokiga

och ingenting ar klart...

Och sa stampade hemulen upp for trappan igen
och tog sig ut genom takluckan.

— Mamma, vakna, sa Mumintrollet forskrackt.
Nanting hemskt har hant. De kallar det jul.

— Vad menar du? sa mamman

och stack fram nosen.

— Jag vet inte, sa Mumintrollet.

Men ingenting ar ordnat

och nagot har tappats bort

och alla springer omkring som tokiga.
Kanske ar det 6versvimning nu igen.

Mumintrollet ruskade forsiktigt Snorkfroken
och viskade:

— Bli inte radd,

men det har hant nénting forfarligt.

— Lugn, sa Muminpappan. Lugn framfor allt.

Muminfamiljen f6ljde hemulens vata spar
upp pa vinden och klev ut pA muminhusets tak.

Himlen var bla som vanligt.

Det var alltsa inte fraga om eldsprutande berg
den har géngen.

Men hela dalen var full av vt bomull.

Bergen, traden, floden och hela huset

var tackt av vit bomull.
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Och det var kallt, &nnu kallare &n i april.

—Ar det hir det som kallas jul?

fragade pappan forvanat

och tog tassen full av bomull.

— Jag undrar om det har vaxt upp ur marken,
sa han. Eller ramlat ner fran himlen.

— Men pappa, det dr sno, sa Mumintrollet.

— Sager du det? fragade pappan.

Men obehagligt ar det i alla fall.

Hemulens moster akte forbi
med en gran pa sparkstottingen.
— Jassé, ni har dntligen vaknat.
Se till att ni far tag i en gran

innan det blir morkt, sa hon till mumintrollen.

— Men varfor? borjade Muminpappan.
— Jag hinner inte med er nu, ropade mostern
och fortsatte vidare.

Innan det blir morkt, viskade Snorkfroken.
Hon sa innan det blir morkt.
Det farliga kommer alltsa i kvall...

— Tydligen behGver man en gran

for att klara sig, funderade pappan.
Jag forstar ingenting.

— Inte jag heller, sa mamman.

Men ta halsdukar och tossor pa er
nar ni gar efter den dir granen.

Sa eldar jag i kakelugnen under tiden.

X¥¥*

Pappan, Mumintrollet och Snorkfroken

gav sig ivag for att leta efter en gran.
Pappan ville inte ta nén av sina egna granar,
som han tyckte s mycket om.

I stéllet klev de 6ver Gafsans staket

och valde ut en stor gran pa hennes gard.

— Tror du det ar meningen att vi ska

gomma oss i den? frigade Mumintrollet.

— Det vet jag inte, sa pappan och hogg vidare.
Jag forstar ingenting alls av allt det har.

28

De gick hemét med granen

nar Gafsan kom stortande emot dem.

Hon hade famnen full av pasar och paket
och var rod i ansiktet.

— Brék och trangsel! skrek Gafsan upprort.
Ouppfostrade igelkottar borde inte tillatas att...

— Granen, avbr6t Mumintrollets pappa.

Vad gor man med sin gran?

— Granen, upprepade Gafsan forvirrat.
Granen? A s3 forskrickligt! Nej, s& hemskt...
den maste ju klas... hur ska jag hinna...

Och sé tappade Gafsan sina paket i snon,
mossan for 6ver hennes nos

och hon borjade nistan grata av nervositet.
Muminpappan skakade pa huvudet

och lyfte upp granen igen. De gick vidare.

Dar hemma hade mamman skottat fram verandan

och tagit fram flytvastar, aspirin
och pappans bdssa.
For man kunde ju aldrig veta.

Ett litet knytt satt pa soffkanten och drack te.
Knyttet hade suttit i snon under verandan

och sett sa ynklig ut att mamman bett in honom.

— Jaha, har ar granen, sa Muminpappan.
Bara vi nu visste vad den ska anvindas till.
Gafsan pastod att man maste kla den.

— Sé stora klader har vi inte,

sa mamman bekymrat. Vad kan hon ha menat?

— Vad den ar vacker, utbrast det lilla knyttet,
men satte sedan teet i halsen av blyghet.

— Vet du hur man klar pa en gran?

fragade Snorkfroken.

Knyttet rodnade valdsamt och viskade:

— Med vackra saker. Sa vackert man kan.
Det har jag hort.

Sen blev knyttet sa skramd 6ver sin egen rost



att han stjalpte tekoppen
och forsvann ut genom verandadorren.

— Nu ska ni vara tysta, for nu tanker jag,

sa Muminpappan. Om granen ska goras s vacker
kan det inte vara meningen att gomma sig i den.
Nu borjar jag forsta vad det ror sig om.

Det vackra ska hélla det farliga borta.

De bar genast ut granen pa garden
och satte i gdng med att pryda den
med allt vackert de kunde tanka sig.

Familjen dekorerade granen med snéckor

fran blomrabatten, Snorkfrokens parlhalsband
och kristallerna ur salongslampan.

I toppen satte de en rod ros av siden

som Muminmamman fatt av Muminpappan.

Nar granen var fardig

kom hemulens moster forbi igen.

Nu édkte hon pa sin sparkstotting &t andra héallet
och hon hade om mojligt annu mera brattom.

— Titta pa var gran, ropade Mumintrollet.
— Bevare mig, sa hemulens moster.

Men ni har ju alltid varit underliga.

Nu ska jag ivag. Maste laga mat till julen.
— Mat till julen? Ater den ocksa?

sa Mumintrollet férundrat.

* X%

Hela eftermiddagen holl mamman pa.
Strax fore skymningen var julens mat fardig
och stod ordnad i sméa koppar runt granen.
Dar fanns saft, fil, bldbarspaj, dggtoddy

och allt mgjligt annat

som muminfamiljen tyckte om.

— Men tror ni julen ar mycket hungrig?
undrade mamman oroligt.
— Knappast mer an jag, sa pappan langtansfullt.

I dalen dirnere

borjade ljusen tindas i alla fonster.

Det lyste inne under traden och ur vartenda bo.
Mumintrollet tittade pa sin pappa.

— Jo, sa pappan och nickade. For sikerhets skull.

Da gick Mumintrollet in i huset
och samlade ihop alla ljus han kunde hitta.
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Han stack ner dem i snon kring granen
och tande dem forsiktig, ett efter ett.

Smaningom blev det alldeles stilla i dalen.

Alla hade vil gatt hem till sig

och satt och vantade

péa det farliga som skulle komma.

Bara en enda ensam skugga

irrade omkring mellan traden. Det var hemulen.

— Hej, ropade Mumintrollet sakta.
Kommer det snart?

— Stor mig inte, sa hemulen argt.
Han hade nosen i en lang lista.
Nastan allt var 6verstruket.

Han satte sig vid ett av ljusen

och borjade rakna.

— Mamma, pappa, Gafsan, mumlade han.
Alla kusinerna... aldsta igelkotten...

de sma behover ingenting.

Och jag fick ingenting av Sniff forra aret.
Misan och homsan, moster... Jag blir tokig.

— Vad ar det? fragade Snorkfroken dngsligt.
Har det hant dem nénting?

— Presenter, utbrast hemulen.

Mer och mer presenter for varje jul som gar!
Hemulen gjorde ett darrigt kryss i sin lista
och irrade vidare.

— Vanta! ropade Mumintrollet.
Forklara for oss! Och dina vantar ...
Men hemulen forsvann i morkret.
Som alla andra hade han brattom
och var utom sig for att julen kom.

D4 gick muminfamiljen stillsamt in i huset
for att leta fram presenter.

Pappan valde ut sitt basta fiskedrag

som hade en mycket vacker ask.

Pa asken skrev han "Till Julen”

och si lade han den i snon.

Snorkfroken drog av sig sin fotring.
Hon suckade lite

nar hon vecklade in den i silkespapper.
Mamman 6ppnade sin hemligaste lada
och tog fram en vacker bok i farg.

Det som Mumintrollet packade in var sa fint
och s privat att ingen fick se det.
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Inte ens efterat, pa varen, talade han om
vad han hade gett bort.

Sen satte de sig allesammans i snon
och vantade pa katastrofen.
Tiden gick, men ingenting hande.

Bara det lilla knyttet som druckit te
kom fram bakom vedboden.

Han hade tagit alla sina slaktingar
och slaktingarnas vanner med sig.
Allihop var lika smé och gra

och ynkliga och frusna.

— Glad jul, viskade knyttet blygt.

— Du ar verkligen den forsta

som tycker att julen ar glad, sa Muminpappan.

Ar du inte alls ridd

for vad som kommer att handa nér julen kommer?
— Den &r ju hiar, mumlade knyttet

och satte sig i snon med sina slaktingar.

— Far man titta? Ni har en s underbar gran.
— Och all maten, sa en av sldktingarna.

— Och presenter, sa en annan slakting.

— Jag har dromt om att f4 se det har

pa nidra hall i hela mitt liv, suckade knyttet.

Det blev alldeles tyst.

Ljusen brann med ororlig laga.

Knyttet och hans slaktingar satt alldeles stilla.
Man riktigt kinde hur de beundrade

och langtade.

Till slut viskade Muminmamman till pappan:
— Tycker du inte?

— Ja, men om... invinde pappan.

— I alla fall, sa Mumintrollet. Om julen blir arg
kan vi kanske riadda oss pa verandan.

Sa vande sig Mumintrollet till knyttet och sa:
— Varsagod, det ar ert alltsammans.

Knyttet kunde inte tro sina 6gon.
Han gick forsiktigt fram mot granen
och efter honom kom hela raden
slaktingar och vanner.

De hade aldrig haft en egen jul forr.
Deras morrhar darrade.

— Nu ar det nog sakrast att vi sticker ivag,
sa Mumintrollets pappa oroligt.
Familjen tassade hastigt upp pa verandan
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och gomde sig under bordet.
Ingenting hande.
Smaningom tittade de angsligt ut.

Sméknytten satt darute vid granen.

De at och drack och 6ppnade presenter

och hade roligare dn de nénsin haft.

Till slut klattrade de upp i granen

och satte fast de brinnande ljusen pa grenarna.

— Men det borde nog vara en stor stjirna

i toppen, sa knyttets morbror.

— Tycker du, sa knyttet

och tittade pd Muminmammans roda sidenros.
Ar det nu s4 stor skillnad bara idén 4r den ritta?

— Vi borde ha skaffat en stjarna ocksa,

viskade Muminmamman. Men det ar ju omojligt!
De tittade upp mot himlen

som var sa langt borta.

Svart, men otroligt full av stjarnor.

Tusen ganger fler an om sommaren.

— Nu ar jag lite somnig, sa mamman.

Och jag orkar inte fundera mera

over allt det hiar. Men det ser ju ut att ga bra.

— I alla fall ar jag inte radd for julen langre,

sa Mumintrollet. Hemulen, Gafsan och mostern
maste ha missforstatt det hela.

De lade hemulens gula vantar pa verandaracket
dar han enkelt kunde fa syn pa dem.

Sedan gick de in for att sova vidare

medan de vintade pa varen.
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John Pelkonen, Lea Rieppo och Anders Ranta-Aho var med
pa Stortraffen. Foto: Frank Lundgren.

Stortréff med arsméte

I borjan av oktober ordnade vi

Stortraff for medlemmar pa Norrvalla i Vora.
Vi var 40 deltagare

som samlades for att umgas och ha roligt.

Vi inledde Stortraffen
med att hélla foreningens arsmote.
P lordag kvéll deltog vi i Dansgalan

som ordnades av foreningen DUV i Vasanejden.

Under Stortraffen hade vi ocksa workshoppar
om vara framtidsdrommar.
Konstworkshoppen gjorde konstverk,
dramaworkshoppen gjorde dramadvningar
och skrev en saga

och filmworkshoppen gjorde tre filmer.

Péa var webbplats www.stegforsteg.fi
kan du se resultatet frén vara workshoppar.

Lokala grupper

I oktober startade vi en ny lokal grupp:
Borgéschacket i Borga.

Borgaschacket &r Steg for Stegs femte grupp.

FORENINGSINFO

Johan Lustig, Karin Hannus, John Pelkonen och Johan Silfver

hor till Borgaschacket. Foto: Frank Lundgren.

Som forsta evenemang ordnar gruppen

en diskussionskvill den 4 december

klockan 17 pa Folkakademin i Borga.
Diskussionskvillen ar en del av temaveckan for
personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Flera av vara lokala grupper

ordnar nigot evenemang under temaveckan.
Det kan du ldsa mer om pé bakparmen.

Las ocksé vart utlatande infor temaveckan
pé sidan 22.

Aven de andra Steg for Steg-grupperna
har haft méten och tréffar.

Hesaginget har haft mote och besokt Tian,
i Jakobstad har vi haft Jeppiscafé

och Skiriganget i Pargas har haft mote.

Erfarenhetstalartraff i sodra Finland
I oktober traffades véra erfarenhetstalare

fran sodra Finland.

Vi deltog i FDUV:s etikseminarium

och i Helsingfors bokmassa.

Pé sidan 24 kan du lasa om bokmaissan.

Vem bestammer i dift liv?

Temaveckan for personer med intellektuell

funktionsnedsdttning 1-7.12.2018

#vem_besl'
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FORENINGSINFO

DUV | KARLEBYNEJDEN e KARLEBYNEJDEN.DUV.FI

DUV i Karlebynejdens fritidsklubb inledde hostens
verksamhet traditionsenligt med sommarens sista dans
pé Emet Folkpark i september. Fore dansen &t vi pizza
pa Lill-Emet. Dir triffade vi Osterbottens populira
dansbandsorkester Guns Rosor! Génget fick diskutera
med Guns Rosor som gérna skrev autografer.

DUV | JAKOBSTADSNEJDEN e JAKOBSTAD.DUV.FI

Den 29 september ordnade vi dans i Svenska garden.

Foto: Ralf Snellman

DUV | NYKARLEBY e NYKARLEBY.DUV.FI

Lordagen den 8 december kl. 12.30
pa Restaurang Juthbacka

Meny: Traditionellt julbord med olika delikatesser Vilkommen pa
DUV i Nykarleby rfs julfest
. . .. . 8.12 kl 12.30
Program: Julevangeliet med Monica Borgmastars, jul- Restaurang Juthbacka
sanger med Asa Forsbacka, Jultomten, ringlekar
Meny
. . . . . Traditionellt julbord med olika delikatesser
Pris: Foreningsmedlemmar med utvecklingsstorning Meddela dieter vid anmalan
bjuds pa middagen. DUV-féreningens 6vriga medlemmar Program
betalar 20 euro, icke-medlemmar 25 euro. Julklapp 4 5 Julevangeliet med Monica Borgmastars
. q Julsédnger med Asa Forsbacka
euro medtages av den som vill ha en julklapp. Jultomten
Ringlekar
Anmiilan: Anmélan senast 2.12.2018 till Forenings medlemmar med utvecklingsstérning bjuds pa middagen

.ostman@multi.fi eller 20 X DUV féreningens 6vriga medlemmar betalar 20€
%/11) ZZ 1ad@ u d ¢ e“1050 3 96 e Icke medlemmar betalar 25€
eddela dieter vid anmalan.

Julklapp & 5€ medtages av den som vill ha en julklapp

Anmalan senast 2.12.2018 till gb.ostman@muilti.fi eller
Tel 050-3229608
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DUV | VASANEJDEN ¢ VASANEJDEN.DUV.FI
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Foto: Frank Lundgren

Dansgalan pa Norrvalla den 6 oktober var valbesokt.
Dansgolvet var fullt da Allan and the Astronauts rocka-
de loss.

I borjan av oktober ordnade vi en foraldratraff pa
Makeitout i Vasa, som ar ett s kallat escape room.
Foraldrarna delades in i tva grupper. Grupperna lastes
in i varsitt rum, dar de hade en timme tid pa sig att soka
ledtradar for att hitta nyckeln for att kunna ta sig ut.
Béada grupperna forblev inlasta... Men ingen fara, de
slapptes ut och alla var 6verens om att det var roligt,
spannande och annorlunda, och aldrig har en timme
gatt sa snabbt!

Vart nasta medlemsblad utkommer i1 mitten av
december.

DUV | SYDOSTERBOTTEN e SYDOSTERBOTTEN.DUV.FI

Ny ansvarig fritidsledare

Jenny Aro ar ny ansvarig fritidsledare pa DUV i Sydos-
terbotten. Hon svarar pé era fragor géillande de evene-
mang som foreningen ordnar och tar emot anmalningar
pa sydosterbotten@duv.fi eller 050 40 988 44.

Sjdlvstandighetskonsert med middag

6.12 kl. 15—20 ordnar vi en sjilvstidndighetskonsert
med middag for vara medlemmar. Festen ar pa Bistro

i Narpes dar det dukas upp lacker julmat. Tomas Fantz
star for musiken. Intrdde 10 euro. Ta dessutom med en
julklapp for ca 3 euro.

FORENINGSINFO

Flitiga medlemmar
fran DUV i Vasa-
nejden pa soppdags-
talko. Séndagen
den 4 november
ordnades arets Sopp-
dag pa Arbets-
centralen i Sten-
haga. Bade kott-
och klimpsoppan
hade en strykande
atgang. Det var en
mycket valbesokt
tillstallning. Foto:
Christina Mannfolk

Lussa med Finlands Lucia!

Vill du lussa med Finlands Lucia l6rdagen den
22 december Kkl. 10 och kl. 11? Ar du 18 &r eller
aldre? Skicka da in din anmalan till Christina
(vasanejden@duv.fi) senast den 9 december.
Genom lottning viljs 6—8 personer ut. Du kan
vara tarna, tomte eller stjairngosse tillsammans
med Finlands Lucia nar hon besoker Folkhal-
sans hus i Smedsby och Vasa.

Jenny Aro ar DUV i Syddsterbottens nya ansvariga fritidsledare. Foto:
Bioforestdllning: LasseMajas Detektivbyra  privat.

15.12 kl. 14 bjuder vi vara medlemmar pa bio pa BioBio
Showtime i Narpes. Filmen som kommer att visas ar
LasseMajas Detektivbyra — Det forsta mysteriet. Van-
skapskortet giller! Anmalning senast 10.12.
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FORENINGSINFO

DUV | VASTNYLAND e VN.DUV.FI

Fotograf:
Cedric Krook

Utegymmet Sophie ar invigt

DUV i Vistnylands host har hittills varit bade livlig

och intressant. Karjaan Seudun Kehitysvammaisten
Tuki och DUV i Vistnyland invigde Utegym Sophie en
stralande vacker sondag. Pa plats var cirka 50 deltagare.
Efter att ha provat pa de olika manickerna i utegymmet,
bjods deltagarna pa kaffe och kaka. Pa festen upptradde
ocksd DUV:s band Trixstar och fran den finska foren-
ingen upptradde en dam med sdng.

Valbesokta klubbar

Véra klubbar, i synnerhet sportklubben, har varit flitigt
besokta och har haft valdigt omvéxlande och givande
program. Teater Magnitude 6var ocksa varje vecka.

I slutet av april och i borjan av maj bjuder teatern pa
forestallningen Robin Hood. Narmare info senare, pa
teaterns webbplats teatermagnitude.net och pa var egen
webbplats.
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SPOKVANDRINGS
DIPLOM

27.10.2018
har vigat vandra ute i Skirhalla
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Fotograf: Fredrica Degerth

Hostens efterlangtade stora hindelse, Halloweenfesten,
gick av stapeln lordagen den 27 oktober pa Skarhalla
pé Skaldo. Deltagarna upplevde harresande inredning,
spokvandring, halloweenpizza, eldshow och discod6s
med SamZimon. Medan slasket och kylan harjade ut-
ombhus var stimningen inomhus hela tiden pa topp.

En malarkurs med Larsson Osterberg och en solosang-
grupp med Sara Selenius har ocksé hort till hostens
testprogram.

Kommande program

Fore julen hinner vi annu med atminstone foljande
kulturprogram:

1.12 Julkonsert med Sanna Nielsen

8.12 Julpyssel i stallet

9.12 Julfest

10.12 Julsénger i Karis kyrka: bade Trixstar och den nya
solokoren upptrader



DUV PA ALAND e DUV.AX

DU KAN INTE ALLTID FA som
DU VILL, MEN | EN DEMOKRATI
FAR DU ALLTID SAGA VAD DU
TYCKER.

Nyhet: Valskola

DUV pa Aland ordnar niista ar valskola. P4 Aland r det
fyra val 2019. Under varen ar det EU-val och riksdags-
val, och pé hosten ar det kommunal- och lagtingsval.

Vid de olika skolningarna beréttar tjanstemén fran
landskapsregeringen, Alands lagting och Mariehamns
stad om de olika valen. I samband med arsmoétet i april
ordnas ocksa en valdebatt med representanter for de
alandska politiska partierna.

21.1 VALSKOLA nr 1
Sa har fungerar var demokrati — vad ar ett val? Varfor
rostar vi? Vem far stilla upp i val? Hur gar ett val till?

4.4 VALSKOLA nr 2

Studiebesok till Mariehamns stadshus. Vem rostar i ett
kommunalval? Vem bestammer i kommunen? Vilka
sitter i stadsfullmaktige? Vad ar en stadsstyrelse och
vad gor dom?

20.3 VALSKOLA nr 3

Studiebesok till Alands lagting. Vem rostar i ett lag-
tingsval? Vem sitter i lagtinget? Hur gar deras méten
(plenum) till? Vad bestammer lagtinget och regeringen?

Anmalningar senast 17.1.

FORENINGSINFO

DUV pa Aland r.f §

{ Adventskalender 2018
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DUV pa Aland har gjort en julkalender som finns till férsaljning.

16.1 KL. 18.30-20.30

Foreldsning om arv och testamente

Vad hinder med vara barns ekonomi da vi inte langre
finns? Det 4r ménga svara fragor som uppkommer da
man ska skriva ett testamente. Finns det négra rad och
tips med tanke pa vara barn med funktionsnedsattning?
Hur paverkar arvet de ekonomiska stoden barnet har i
dag? Ar det bittre att drva pengar eller fastigheter? Vad
gora om arvtagaren inte har tillgangar att betala arvs-
skatt? Kan en person med utvecklingsstorning som har
intressebevakare och inte klarar sin ekonomi skriva tes-
tamente? Som forelasare fungerar jurist Carina Luoma.
Anmaélningar senast 14.1.

Anmailningar till DUV-kansliet: 018 527 371, 018 527
372 eller susan.enberg@handicampen.ax.
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Temaveckan
for personer med intellekiuell
funktionsnedsattning

1-8.12.2018

Vem bestémmer i ditt liv?

Hander under temaveckan

Lordag 1.12

Aktivitetsdag for barnfamiljer pa Maxifun
kl. 13—16 pa i Jakobstad. Arr. FDUV

Sjalvstandighetsfest kl. 17—21 i Korsholm.
Arr. FDUV, DUV i Vasanejden och Steg for Steg
Séndag 2.12

Lillajulsfest kl. 15—17 i Pargas.

Arr. DUV i Vistra Aboland

Méndag 3.12

Vernissage for utstillningen Sommarminnen
med konstverk av deltagare pa sommarlagret pa
Alskat kl. 12—18 i Vasa. Arr. FDUV

Tillginglighetsrundvandring och traff med
funktionshinderradet i Pargas. Arr. Steg for Steg

Sjialvmedkinsla — Bli vin med dig sjilv
Forelasning for anhoriga med Ronnie Grandell
kl. 17.30—20 1 Vasa. Arr. FDUV

Tisdag 4.12

Vernissage for utstillningen Sommarminnen
med konstverk av deltagare pa sommarlagret pa
Porkens kl. 13—17 i Jakobstad

Diskussionstraff om sjalvbestimmande och
pengar kl. 17-19 i Borga. Arr. Steg for Steg

HFDUV &

Sjalvimmedkiansla — Bli vin med dig sjalv
Forelasning for anhoriga med Ronnie Grandell
Kkl. 17.30—20 i Abo. Arr. FDUV

Kom och triffa lokala Steg for Stegare
kl. 18—20 i Jakobstad. Arr. Steg for Steg
Torsdag 6.12

Sjilvstindighetskonsert med middag
kl. 15—20 i Narpes. Arr. DUV i Syddsterbotten

Julfest kl. 16 i Pedersore.
Arr. DUV i Jakobstadsnejden
Lérdag 8.12

Utbildning i vett och etikett pa nitet
kl. 15—17 1 Helsingfors. Arr. Steg for Steg

Julfest kl. 18—20 i Helsingfors.
Arr: Steg for Steg och 4BT

Julfest kl. 12.30 i Nykarleby.
Arr. DUV i Nykarleby

Julfest kl. 15 i Borgi. Arr. DUV i Ostra Nyland

Vi forbehaller oss réitten till éndringar. En del

evenemang kraver férhandsanmélan. Fér mera
info och anmélan: fduv.fi/temaveckan




