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Ledare: FDUV behdvs an mer efter coronakrisen

Nar tréffarna och stodet flyttade ut p& nétet
Nar det inte langre var majligt att traffas fysiskt p& grund av corona-
viruset fick Steg for Steg tanka om. Manga med intellektuell funktions-
nedsattning satt nu hemma utan normal sysselsattning och utan att

traffa andra. Losningen blev ett natcafé. - ’
En annorlunda vardag, men rétt bra trots allt
Inget ont som inte for ndgot gott med sig, heter det. Det géller ocksa 8

coronakrisen. Nar vardagen p& boendeenheter sattes pa dnda togs
nya verktyg och verksamhetsformer i bruk. Manga av dem kommer
att leva kvar aven efter coronavaren.

Lagstiftning: Manskliga réttigheter kan inte
sattas pd paus

Lérum tipsar: Léttlést om internet och appar
for videosamtal

De synliggor flickor med autism
Manga flickor med autism far ingen diagnos eller far den valdigt sent
och blir ddrmed utan det stéd de behdver. Foreldsaren Paula Tilli &r
en av alla dessa flickor. Forskaren Svenny Kopp har hjélpt manga
som Paula.

Steget vidare — nytt projekt ska stéda arbete med 16n
FDUV instiftar nytt pris — nominera din kandidat
Ny bok om DUV-rérelsens uppkomst och utveckling
Kurser och evenemang
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FDUV behdvs an mer
efter coronakrisen

Coronakrisen har paverkat hela vart
sambhille och konsekvenserna for vart
valméende och var ekonomi forutspés
bli stora. Samtidigt méste ett samhal-
le ta ansvar for alla sina medborgare
och gora det basta av situationen.
Finlands regering har agerat fore-
domligt i den akuta krisen, men vid-
den av foljderna av alla restriktioner
klarnar forst om négra ar.

For FDUV har krisen inneburit
andrade planer. Manga kurser och
seminarier har inhiberats. I stéllet har
medlemmar kunnat traffas i vara nat-
caféer och vi har ringt upp ménga som
vi inte natt via nitet. Vi har samlat
in information om hur krisen péver-
kat var mélgrupp och kontaktat bade
familjer, kommuner, serviceproducenter och utbildnings-
enheter for att informera om ratten till eller behovet av
stod. Krisen har ocksa understrukit behovet av lattlast och
anpassad information — héar har LL-Center och Larum haft
viktiga roller att fylla.

En av de trakigaste konsekvenserna av coronakrisen
for var del, ar att vi i sommar inte kan ordna lager som
planerat. Det vore for riskfyllt. I stéllet erbjuder vi olika
sommaraktiviteter till dem som anmalt sig till lagren. De
ordnas i smagrupp, individuellt eller virtuellt, enligt de
onskemal som deltagarna framfort. Alla 6nskemal kan
inte forverkligas, men vi hoppas kunna erbjuda nagon
form av guldkant i tillvaron.

I och med coronakrisen har ocksa Veikkaus intdkter
minskat. Detta kommer att ha konsekvenser for orga-
nisationer som far bidrag fran Social- och hilsoorgani-
sationernas understodscentral STEA, daribland FDUV.
I samhillskriser far tredje sektorn en dnnu viktigare roll.
Vi behovs for kamratstod, information och sociala kon-
takter. Att minska p& understodet nu ar darfor oklokt.
Om sarbara grupper lamnas ensamma kan det leda till
isolering och psykisk ohilsa. Tredje sektorns organisatio-
ner kan hjilpa manniskor hitta ett sammanhang dar de
kinner sig trygga. Vi beh6vs mer 4n nigonsin.

Lisbeth Hemgérd, verksamhetsledare
Foto: Sofia Jernstrém
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Nar traffarna och stédet
tlyttade ut pa natet

Nar det inte langre var méjligt att traffas fysiskt pa grund av
coronaviruset fick Steg fér Steg tanka om. Manga med intellektuell
funktionsnedséttning satt nu hemma utan normal sysselsattning och
utan att tréffa andra. Darfér 6ppnade foreningen ett natcafé - ett rum

pa natet 6ppet for alla.

— Det kinns lite konstigt nar dagverksamheten
iar stingd, siger Benny Talling.

— Jag borde kdpa mig en apdrakt, jag blir nog
en apa sd som jag borjat klattra 1angs vaggarna
hiar hemma, skdmtar Anders Ranta-Aho.

P& Steg for Stegs natcaféer ventileras en hel
del tankar kring coronavardagen, men det talas
ocksa om allt mgjligt annat, om vader och vind
— och tekniken inte att forglomma. Den strular
ibland men med varandras hjalp brukar man fa
den att fungera.

Det ar glada &terseenden och vinliga fragor
till nya som deltar.

— Bland svensksprakiga personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning finns en sorts
“community”, folk kdnner varandra. Man har
kanske gatt tillsammans i skola i Nykarleby
eller traffats pA FDUV:s sommarlager. Sa de
blir glada att nu ses pé nitet. De skulle kanske
inte ringa upp varandra, men de uppskattar att
traffas hér, siger Frank Lundgren, regional
koordinator pé Steg for Steg.

Utan att 6verdriva kan man sidga att nit-
caféerna fungerat 6ver forvantan. Forutom att
ménga pé satt eller annat klarat av att delta
har intresset varit stort. Som mest har omkring
tjugo personer deltagit samtidigt.

— Vi har natt ut till nya ménniskor som inte
tidigare haft mojlighet att delta i vara tréffar,
sdger Frank.

En av dem ar Matilda Hemming. Hennes
mamma Susanna beréttar att Matilda tyckt det
ir jattespannande att s har enkelt fa kontakt
med manniskor som bor pé andra stéllen och
hoéra hur de har det. Hon har ocksé varit n6jd
over att fi ha sina egna moten, liksom forald-
rarna som jobbat hemifrén och syskon som haft
distansskola.
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Vi har nétt ut till nya
mdnniskor som inte

tidigare haft méjlighet
att delta i vara tréffar.




Natcaféer passar forstas inte alla. En del gillar inte att traffas éver natet och andra har kanske inte formégan — det oaktat

har Steg for Stegs natcaféer varit en valkommen guldkant i mangas vardag denna konstiga coronavar.

— Det kidndes meningsfullt f6r henne att fa
koppla upp sig som vi andra gor.

Nu funderar Susanna pé att d&ka med Matilda
pa forbundskongress till Aland i oktober s3 att
Matilda far triffa fysiskt dem som hon pratat
med Gver nitet.

Det har framforts en del kritik mot nétcafé-
erna eftersom alla inte har forutsattningar att
delta. Det har ar ndgot man pa Steg for Steg ar
medveten om.

— Men bara for att inte alla kan delta behGver
det inte innebéra att vi inte skulle ordna nagot
for dem som kan delta, sdger Frank.

Steg for Steg har ocksé ringt runt till dem
som brukat delta i féreningens lokala traffar,
men som inte av nigon orsak kommit med i
nitcaféet.

Traffar med tema

Vissa génger har deltagarna varit s& manga att
det blivit stokigt, men da har ledarna — Steg for
Stegs personal — kunnat dela in dem i mindre
grupper. Det ir fallet ocksa en av de génger jag
deltar.

Nitcaféet har varit 6ppet hela tiden, men man
har forsokt styra deltagandet till klockan 15 alla
dagar och sarskilt torsdagar. Den hir torsdagen
ar det musiktema. Deltagarna far beridtta om
vilken typs musik de tycker om, och lyssna pa
olika musikstilar fran olika tidsperioder. Genom
att ge tumme upp eller tumme ner kan de visa
om de gillar musiken eller inte.

Nar det blir dags for hardrock ger Rex
Hartman tvd tummar upp, men det for-
vanar nog ingen. I nitcaféet kallar han sig
"REX HARTMAN HARD ROCK”.

_'



— Nar man pa grund av coronaviruset inte kan traffas fysiskt, behdver man anda inte vara ensam hela tiden utan kan traf-

fas via natet i stallet, séger Frank Lundgren pa Steg for Steg. For Matilda Hemming har n&tcaféet varit en ny och trevlig

upplevelse. Foto privat.

Simona Slentneryté och Ulrica ”Kika”
Sund berittar att de brukar ga pa Rockoff, en
musikfestival som ordnas arligen i Mariehamn
pa Aland.

— Men manne det blir ndgot i ar, funderar
Kika.

— Jagbrukar g& pd smé keikkor, men nu ar allt
inhiberat pa grund av corona, berédttar Anders
Ranta-Aho.

Steg for Stegs traffar har vanligen nagot seriost
tema, en utbildning eller dylikt, men nu under
coronakrisen har de pé féreningen resonerat att
programmet inte behover vara s markvardigt.
Det viktigaste ar att triffas sd ingen blir ensam.

Anda finns det ocksi planer pi att bjuda in
géster och dé vi talas vid har det forsta caféet
med temat "Mysmat med Sandra” just ordnats.
Tillsammans med Marthaférbundets Sandra
Mellberg har deltagarna fatt 1ara sig laga enkel
mysmat via nétet.

Koncept under utveckling
Ibruktagandet av den nya tekniken har inte gatt
helt utan problem. Ménga har haft svart forsta
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gangen de skulle delta och en del har varit med
bara en gang.

— Det dr orovickande, har méste vi pa Steg for
Steg fundera vad vi behéver gora for att alla ska
kinna sig vilkomna, sidger Frank.

Nar ndtcaféet 6ppnades fanns det inte s&
mycket tid att fundera pa hur det hela skulle
goras. Man har fatt testa sig fram och konceptet
har utvecklats hela tiden.

Susanna lyfter fram att det ar viktigt att det
finns en moderator som leder och styr upp det
hela.

Kommer Steg for Steg att fortsatta med traffar
pa nitet?

— Det ir inte alls omgjligt. Det beror pa vad
medlemmarna tycker, siger Frank.

Matilda hoppas atminstone pa en fortsattning.

— Hon var sé glad sa hon sa att hon 6nskar
de ska fortsitta ocksa efter coronan, berattar
Susanna.

Text: Matilda Hemnnell
Foto: Sofia Jernstrém



Nétcaféer dér anhériga far prata av sig

N&r coronakrisen var ett faktum och vi pd FDUV blev tvungna att
stélla in kurser och traffar f6r familjer rackte det inte lange forrén
vart familjeteam korde igdng med nattraffar for anhoriga till barn
med funktionsnedséttning.

- Vi hade redan tidigare bérjat planera traffar och férelasningar via
natet, men nu fick vi bara sétta igang, sdger Henrika Mercadante,
koordinator fér familjearbete i sédra Finland.

Behovet av kamratstdd i den nya coronavardagen var uppenbart. !
Dessutom var det inte bara FDUV:s familjekurser som inhiberats, ﬂﬁ_

familjerna blev ocksé utan avlastning som korttidsvéard, papekar Henrika Mercadante.
Camilla Forsell, koordinator fér familjearbete i Osterbotten.

Deltagarna i nattraffarna har uppskattat att fa prata av sig.

— De ville inte ha tema for traffarna eller sakkunniga gaster utan
de vill bara héra hur andra har det och dela med sig av tankar och
erfarenheter kring den annorlunda vardagen, séger Camilla.

Henrika markte under varen en férandring bland deltagarna.

| bérjan fanns det mycket osékerhet, men sedan verkade familjer-
na ha fatt vardagen att rulla. Men efter en tid vénde det igen och
vardagen borjade ater kdnnas tung.

- F6ér ménga, men inte alla, har vardagen till och med fungerat
béttre i och med ett lugnare tempo och mindre grupper fér dem Camilla Forsell.
som varit i skolan. Andra har kampat p& och fokuserat pa att

Overleva dag for dag.

Men visst ar det ocksa utmanande med traffar pa nitet och delta-
garna har inte varit s manga till antalet.

— | de hér familjerna hanger det ofta pa en skér trdd om man kan
delta eller inte, sdger Henrika.

Att FDUV kommer att fortsatta erbjuda stéd via natet star klart.

- Traffar p& natet kommer inte att ersatta fysiska traffar — absolut
inte — med de kan komplettera, sédger Henrika.

Tanken &r ocksé att n& delvis nya malgrupper, till exempel vuxen-
syskon till personer med funktionsnedsattning och sddana som
har svart att delta i fysiska traffar. Tack vare coronakrisen har
manga blivit vanare vid tekniken och ribban att delta via natet har
sénkts.






Nir Jenny Hiaggblom-Pihlajaméki fick hora om restriktionerna pa grund
av coronaviruset — att enheterna for dagverksamhet stinger och det infors
besoksforbud pa boendeenheterna — var hennes forsta reaktion:

— Hjalp, hur ska vi fixa det har?

Jenny &r enhetschef for Malms serviceenhet med tva boenden i Jakobstad.
Malin Nordling som ir enhetschef for Sandakers serviceenhet, likaledes
med boenden i Jakobstad, funderade i liknande banor: Hur ska verksamheten
organiseras nu?

Deras kollega Disa Malmberg, enhetschef for Backékersgarden med bo-
enden i Pargas och Abo kinde ridsla:

— Hur ska jag halla brukarna trygga?

Med facit pa hand ar alla tre 6verens om att det gatt 6ver forviantan. Per-
sonalen frin enheterna pa dagverksamheterna har placerats pa boendena sa
att dagverksamheten korts dér i stillet. Jenny ser att det rentav fort en hel
del gott med sig.

— Dagpersonal ser hur klienterna har det hemma och lar kdnna dem béttre.

Jenny lyfter dven fram samarbetet mellan dag- och boendepersonal som
ndgot positivt. Malin ar inne pa samma linje: Forstaelsen for varandras
arbetsuppgifter inom de olika personalgrupperna har okat.

Det besvarliga beséksférbudet
Vad har varit svarast under coronakrisen?

— Besoksforbudet ar nog besvirligt, siger Malin.

— For brukarna ar det svart att forsta varfor anhoriga inte far komma pa
besok, sdager Jenny.

Disa ndmner att det for en del ocksa varit svart att inte fa gd omkring i
kopcenter och shoppa. De med neuropsykiatriska svarigheter, snarare an
intellektuell funktionsnedsattning, har upplevt att det krianker deras sjalv-
bestaimmanderéatt. Har har de pa boendet forsokt hitta en balans.

— Corona ar inte en orsak att begriansa for mycket. Om vi far en konstaterad
smitta ar det forstas en annan grej, sdger Disa.

Hur har d& brukarna reagerat pé allt det nya under coronavaren? Med en
hel del angest och oro, atminstone i borjan, bland dem for vilka rutiner ar
viktigt, berdttar Jenny.

— Vi tog genast i bruk bilder for att forklara och diskutera.

— Coronasituationen ar svar eftersom viruset ar osynligt, sdger Disa.

Som enhetschef har hon mest administrativa uppgifter. Hon har nu férsokt
undvika att traffa brukarna, men ibland har hon smugit in pad boendena. Smy-
ger gor hon for att brukarna inte ska fa syn pa henne och vilja komma néra.

— Det ar svart for dem att forstd varfor de inte far krama mig.

Ocksa for den hir typen av situationer har man tagit fram bildstod sa att
det ar lattare att forklara att jag tycker om dig men att vi inte kan kramas nu.

Hjdlp av tekniken
Efter den forsta chocken har férvanansviart mycket dnda funkat bra pa
boendena.

— Bade anhoriga och personal har snabbt tagit i bruk den héar underbara
tekniken, sdger Jenny.

Via Skype, Facetime och andra digitala verktyg har brukare kunnat vara i
kontakt med sina anhoriga.

— Jag ar faktiskt forvanad 6ver hur ocksd de med grava funktionsnedsatt-

ningar kunnat halla kontakt med mamma eller pappa. N
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For brukarna ar

det svart att forsta
varfér anhériga inte
far komma pé besok.
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Bade anhériga och
personal har snabbt
tagit i bruk den hér
underbara tekniken.
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Corona har fért med
sig mycket tungt,
men aldrig tidigare
har vi haft s& mycket
tumisstunder.

10

Ocksé Malin har varit imponerad 6ver hur mycket gladje d&ven de med stort
stodbehov haft av den hér typen av kontakt. Jenny ar 6vertygad om att tekniken
kommer att anvidndas dven efter coronakrisen.

— Absolut, bade brukare och personal har nu lart sig jattemycket.

Disa poéngterar att flera anhoriga bor ratt ldngt borta sa for dem kommer
det hir att vara en fantastisk moéjlighet dven senare.

Ulla Hiikkinen och hennes man dr ndgra avde manga anhoriga som denna
var héllit kontakt med sitt barn via Skype.

— Det har gatt jattebra!

Dottern Jenny ir 41 ar och bor pa Majparken i Helsingfors. Hon ar social
och utatriktad, men behéver hjalp med allt och kommunicerar med enstaka
ord, gester och miner.

Vanligen &ker Jenny hem till sina fordldrar en géng i veckan, s under video-
samtalen har Jenny fragat nar hon far komma hem. D& Ulla pdmint henne om
viruset har hon svarat ”aijo”.

Tidigare har Jenny och Ulla talat i telefon, men att ha ett videosamtal med
nédgon som har svérigheter med kommunikationen funkar mycket battre.

— Man kan visa i rummet och beritta pa ett annat sitt. Det har ar absolut
nagot vi kommer att fortsiatta med.

Tumistid for personal och brukare narmare

Disa berattar att coronavaren inneburit att de pa hennes boenden fatt in fler
tumisstunder, alltsa stunder da personalen dr pa tumanhand med en brukare
och gor nagot roligt. De har ar mycket uppskattade och nu dd man inte kunnat
gé och shoppa, péa teater eller pa restaurang, har personalen fatt vara kreativ
och hitta p4 annat i stéllet.

— Det goda som kommit dr att vi hittat nya sétt att vara tillsammans pa. Vi
har brutit gamla vanor.

De har till exempel handlat en massa engangsgrillar och varit pd ménga
picknickar och utfirder. Man kanske pratar, sitter pa bryggan och dricker
saft, berattar Disa.

— Corona har fort med sig mycket tungt, men aldrig tidigare har vi haft
sa mycket tumisstunder, och det har varit mycket tacksamt. Vi har kommit
narmare brukarna.

Disa berattar ocks hur de forsokt himta hem allt séidant som de brukat gora
annanstans. Bland annat har de byggt upp ett litet innegym.

— Vi kan inte ga pé bio, men vi kan se pé film hemma. Vi kan inte fara till
simhallen och gym, men vi kan triana i vart eget gym i stillet.

Alla enhetschefer jag ringer runt ar ense om att det var tur i oturen att
coronakrisen kom nu pé varen.

— Vi har varit mycket utomhus, ute i skog och mark, siger Malin.

En marklig tid
Christina Mannfolks dotter Malin bor pa ett boende i Narpes. Hon sitter i
rullstol och behover hjéalp med i princip allt. Hon kan inte kommunicera med
annat 4n tecken, bilder och miner. Christina vet egentligen inte vad Malin
tdnker om coronasituationen. Malin har ingen uppfattning om tid, men en
bra intuition. Christina gissar att hon nog kinner pa sig att nagot ar pa gang.
— Jag misstanker att hon kommer att reagera pa allt det har nar hon kommer
hem forsta géngen.
Malin brukar éka till Christina under veckoslut, men nu har hon inte varit
hemma sedan borjan av mars.



— Vi har aldrig tidigare varit ifrdn varandra s har lange.

Men ocksa de har héllit kontakt per Skype och det har funkat bra.

— Forsta gangen sdg man att hon var ledsen, men 6verlag gér det ,
bra. Man mairker att hon blir glad, eller riktigt rord, nar vi rings. -

Det skulle vara mgjligt for Christina att besoka Malin utomhus, : '
men Christina har bedomt att det ar klokare att 1ata bli.

— Jag tror hon skulle ha svarare att forsta varfor jag
inte kommer in eller varfor hon inte far f6lja med hem,
an om vi skoter kontakten via Skype.

For Christina har viren darmed inneburit en mérklig
tid. Tidigare har hon inte haft lediga veckoslut pa det
har sattet. Till en borjan kidndes det konstigt och hon
visste inte riktigt vad hon skulle gora, men sedan har
hon ocksé lyckats njuta av det.

— Jag kan gora vad jag vill!

Nir jag papekar det konstiga i hennes uttalande —
coronaepidemin har ju inneburit en massa begransningar i folks
vardag — blir hon sjalv lite forvanad. Men for Christina som &ar van
vid ett liv dar Malins behov styr har detta varit en tid av frihet.

Hon tianker att ett lugnare tempo ocksé kan gora gott pa boendena.

Stolthet och tacksamhet
Summa summarum tycker de vi ringt upp for den har artikeln att
coronavéren inte blev den katastrof ménga befarade.
— Jag tycker vi lyckats mycket bra, jag har inte den dar riadslan
mera. Alla ar trygga, sdger Disa.
— Personalen har gjort ett fantastiskt jobb i en svar situation, séger
Jenny och berittar att ocksa anhoriga varit ngjda.
— De har varit tacksamma Gver att vi tagit coronaviruset pa stort
allvar, att vi skyddat deras barn.
Ulla ar bade tacksam och imponerad 6ver personalens forma-
ga att halla fast vid brukarnas rutiner och hitta pd meningsfull
sysselsittning.
— Jag ger nog en eloge till personalen, att det trots allt rullat pa.

Text: Matilda Hemnell
lllustration: Albert Pinilla
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LAGSTIFTNING

Méanskliga r 't’righeter kan
inte sattas pa paus

| skrivande stund befinner vi oss mitt i diskussionen om att sakta

borja 6ppna upp samhallet efter veckor av kraftiga restriktioner pa
grund av coronaviruset. De senaste veckorna har praglats av stor
osakerhet och har dven paverkat och betonat FDUV:s grunduppgift
som paverkare och forsvarare av manskliga rattigheter.

Sambhillets framgéng maéts i hur det behandlar de mest
utsatta. Under de senaste manaderna har vi fatt erfara vad
som hénder da statsmakten tvingas sld pa panikbromsen
och sambhillets funktioner rubbas.

Vi har hort om familjer som plotsligt limnats ensamma
att mota de behov som deras barn, unga eller vuxna med
funktionsnedsattning har, samtidigt som ménga i dessa
familjer fortsattningsvis forviantats skota sina jobb. Vi har
hort om personer som suttit ensamma i sina bostdder och
vars sociala kontakter reducerats till telefonsamtal fran
vardgivarna. Vi har hort om familjer som kampat in i det
sista for att folja restriktioner och klara sig sjilva, men
som markt att de egna krafterna borjat tryta och att till
och med parforhallandet satts pa prov.

For manga av dessa har situationen lyckligtvis forbatt-
rats, men ofta har det kravt att familjerna varit aktiva och
kravt att fa stod. Vi pd FDUV har tillsammans med vara
finska systerorganisationer veckovis rapporterat om miss-
forhéllanden och oklarheter pa faltet direkt till myndig-
heterna, som ofta sedan aterkommit med tydligare direktiv
till kommuner och andra serviceproducenter. Budskapet
ar tydligt: da det géller funktionshinderservice och barn
i behov av sarskilt stod kan kommunen inte skjuta upp
bedomning av servicebehovet pa grund av pandemin.

Lardomar fran coronavaren

Med tanke pé vart fortsatta paverkansarbete finns det
mycket som sticker ut under pandemin och som bor ana-
lyseras och beaktas i framtiden. Hit hor budskapet om att
manga elever med sarskilda behov upplevt att distansun-
dervisningen fungerat battre 4n narundervisningen. Hit
hor ocksa signalerna om att ménga som far olika typer av
boendestod upplever att personalen har mer tid med dem
nu och att de mér bra av att inte behva “skickas ivag” till
dag- och arbetsverksamheter i morgonbradskan.

Hit hor ocksé diskussionen om varfor det under pandemi-
tid ar okej att betala ett hogre arvode for fordldrar som
ar tvungna att avsta fran arbete pa grund av barnens be-
hov, medan det under normala omstiandigheter forutsatts

12

att foraldrar till
barn med funk-
tionsnedséttning
i egenskap av
narstidendevar-

dare ska skota
hela ruljangsen
mot en summa

som narmast ar
symbolisk. Och
hit hor daven frigan om vad som ar nodviandigt stod pa
grund av funktionsnedsittning och vilket ansvar sam-
hillet ska ha.

Coronarestriktionerna har paverkat personer med in-
tellektuell funktionsnedséttning och deras familjer vil-
digt olika. En del har blivit mer drabbade dn andra och
somliga har rentav haft det battre. Nar man nu ska latta
pé restriktionerna ar det viktigt att skynda langsamt och
beakta att den har malgruppen inte 4r en homogen grupp
utan individer med unika behov. Har behovs flexibilitet
sd att till exempel familjer inte blir utan stéd om servicen
iprincip 6ppnas for personen med funktionsnedsattning,
men familjen véljer att halla barnet hemma eftersom né-
gon hor till riskgruppen.

Snart kommer ocksé diskussionen om vem som ska be-
tala notan for denna pandemi. Inom funktionshinderfaltet
har vi manga viktiga lagreformer pa bordet, daribland
den nya funktionshinderlagen, klientavgiftslagen och hela
vardreformen. Var uppgift ar att se till att regeringen sa
snabbt som mdjligt aterupptar arbetet med att genomfora
dessa reformer. En minst lika viktig uppgift ar att se till
att man inte i samma veva later personer med intellektuell
funktionsnedséttning och deras anhoriga betala f6r pan-
demin genom att kringskara ratten till stod.

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



LARUM TIPSAR

Lattlast om internet och
appar for videosamtal

Denna var da vardagen andrats pa grund av de begransningar

som coronaviruset medfért, har begrepp som digital delaktighet
och trygg internetanvindning fatt annu storre betydelse. Allt fler
har behov av att kunna anvanda och ta del av digitala tjanster och
kommunikationsverktyg. Det géller dven personer med intellektuell

funktionsnedséttning.

Manga av dem kan dndé behova stod och anpassat material for att
anvianda IKT, bade att anvidnda tjanster, apparater och program
och att anvinda dem pa ett tryggt och ansvarsfullt sitt. Ofta ar
ocksa stodbehovet kontinuerligt — det beh6vs mycket repetition
och kanske behovs det alltid ndgon som sitter bredvid och stoder.
Bade anhoriga och personal pa boenden har ett ansvar har.

P& webbplatsen lattlast.fi finns littldsta instruktioner f6r appar
med vilka man kan ringa videosamtal och delta i videomoten, till
exempel Whatsapp, Skype och Zoom. Videosamtal dr en bra moj-
lighet ocksa for personer med intellektuell funktionsnedsittning
att halla kontakt med andra under isolering. Aven i andra sam-
manhang kan dessa komma till bade nytta och gladje.

Samtidigt ar det bra att pAminna om trygg anviandning av in-
ternet och appar. I synnerhet de som sitter ensamma framfor
datorn, pekplattan eller smarttelefonen kan vara utsatta for risker
pa internet. Det ar viktigt att prata om vad man kan och inte kan
skriva och dela pa internet niar man kommunicerar med andra
via datorn, telefonen eller pekplattan. Ofta blir det extra svart att
bedoma vad som ir okej eller vad som kan séra ndgon annan nar
man inte ser den andra personen framfor sig.

Det kan ocksé vara svart att forstd att om man delar en bild
till exempel pa Facebook kan den delas vidare av andra och det
kanske dr manga fler som ser bilden &n man hade ténkt sig. Det 4r
ocksé viktigt att prata om vad det finns for risker pa internet, till
exempel att alla inte talar sanning, att det finns falsk information
och datorvirus.

Om det kinns svért att prata om sddant kan man ta till exempel
lattlasta bocker till hjalp. Boken Ror dig tryggt pa internet berit-
tar méngsidigt om hur man anvinder internet och kommunicerar
digitalt pa ett tryggt satt. Haftet 10 goda rdd om internet beréttar
kort och ldtt om netikett. Bdda publikationerna kan man koépa
fran Larum.

Det finns ocksd gratis lattlast material om trygg internet-
anvandning, till exempel Solklart: Trygg vardag: IKT och Fota
och dela tryggt. Bada finns gratis tillgiangliga i Larums digitala
materialbank pé larum.fi.

Text: Carina Frondén

P& webbplatsen lattlast.fi finns nu lattlasta instruktioner for

appar som Whatsapp, Zoom och Skype. Foto: Pixabay
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De synliggér flickor med autism

Manga flickor och kvinnor med autism far ingen
diagnos eller far den vildigt sent och blir darmed
utan det st6éd de behéver. Foérr trodde man till och
med att flickor med en normal begavning inte

kan ha autism. Paula Tilli ar ett levande exempel
pa att det inte stammer. Hon exemplifierar ocksa
konsekvenserna av att inte fa ratt stéd, och vilken
enorm skillnad det kan géra att slutligen fa en
diagnos.

Nir Paula Tilli var 24 ar madde hon sé daligt att hon
inte langre ville leva. Hela sitt liv hade hon ként sig an-
norlunda. Manga saker som for andra verkade vara latta,
var ooverkomligt svira for henne.

Hon kontaktade en psykolog med en 6nskan om att
denna skulle hjialpa henne att bli normal. Men i stéllet for
att gora det, uppmanade psykologen henne att genomga
en neuropsykiatrisk undersékning.

— Det ar nog det bista jag gjort i mitt liv, sdger Paula i
dag néstan 20 ar senare.

Hon fick en diagnos inom autismspektrumet — Aspergers
syndrom som det d& 4nnu kallades — och en ADD-diagnos.

— Nu forstod jag att det inte var fel pd mig utan att jag
bara fungerar annorlunda.

Underdiagnostisering av flickor med autism
Barnpsykiatern Svenny Kopp har dgnat stora delar av
sitt yrkesverksamma liv &t att hjdlpa och forska kring flick-
or som Paula. Nar hon pa 1980-talet borjade intressera
sig for neuropsykiatriska funktionsnedsattningar hette
det att flickor inte kan ha Aspergers syndrom eftersom
de inte har nigra specialintressen.

— Men jag tankte att si kan det inte vara, sdger Svenny
och berittar att Christopher Gillberg — en av pionjirerna
inom omridet — d& uppmanade henne att forska kring
detta. Och sa blev det. Hon kom att skriva sin doktors-
avhandling om hur autism och adhd kommer till uttryck
hos flickor.

Nu vet vi att autism ar ett forhallandevis vanligt tillstdnd
ocksa hos flickor, &ven om det fortfarande dr mer vanligt
forekommande hos pojkar.

— Undersokningsinstrumenten grundar sig pa forskning
som fokuserat pa pojkar. Det leder till att flickors autism
uppticks senare eller att flickorna far felaktiga diagnoser.
Vi méste ta in ett genderperspektiv sa att flickorna far det
stod de behover, sdger Svenny.

Varken undersokningsinstrumenten eller diagnoskrite-
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rierna tar alltsa i beaktande att autism kommer till uttryck
péa ett lite annat sitt hos flickor dn hos pojkar eftersom
flickor och pojkar rent generellt beter sig olika under
vissa omstandigheter och utvecklas ocksa i lite olika takt.
Till exempel flickors och pojkars olika lekstilar forsvarar
diagnostisering av flickor.

— Manga familjer far hora att deras dotter inte uppfyller
kriterierna, siger Svenny och uppmanar dem som under-
soker flickorna att griava djupare.

— Med flickor méaste man vara mer fragvis. Nar forald-
rarna kommer med en pojke sa vet de ofta redan vad det
ar frigan om, medan de med flickor 4r mer undrande:
“Det ar ndgot, men vad?”

Dessa flickor far ofta diagnosen ADD, eller under ton-
arstiden depression eller &ngestsyndrom.

— Maénga soker i tonaren hjalp fér depression och angest.
D4 ska man alltid ocksé ha i tankarna, finns det nagot
underliggande neuropsykiatriskt tillstdnd, som autism
eller adhd.

Hur ska man dé veta om det ar frigan om autism eller
nagot annat? Svenny listar ndgra punkter som man ska
kolla extra noga:

« Somnen — idr den normal? Vildigt manga har
somnsvarigheter.

« Hur ar det med tolkningen av sinnesintryck?

Ar personen over- eller underkinslig for ljud, ljus,
beroéring, kyla, virme, smarta eller lukt?

» Matsituationer — ar de normala? Cirka 80 procent av
alla med autism ater selektivt under kortare eller
langre tid under uppvixten.

» Lekbeteendet — hur leker eller sysselsatter sig barnet,
har det forméaga till 1atsaslek™?

« ADL-funktionerna — hur vél klarar personen av all-
man daglig livsforing, alltsd vardagliga sysslor som
har att gora med hygien, som tandborstning, dusch-
ning, byte av klader och lattare hushallssysslor?

Flickor &r bétire pa att délja sina svarigheter

Att det fortfarande dr si svart att uppticka autism hos
flickor forklaras till viss del i dag med den s kallade
kamouflageteorin. Flickor med autism har troligen en
battre forméga att folja socialt agerande genom att ob-
servera hur andra gor. En del flickor eller unga kvinnor
med autism ar ocksa snabbare pé att be om ursikt nar de
begar sociala misstag, vilket 6kar chansen att deras udda

beteende slatas over.
—
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Ménga av oss flickor med autism
kan délja vara svarigheter och
anpassa oss, men ingen forstar
hur mycket vi verkligen anpassar
oss och hur mycket energi det tar.

Paula Tilli berattar beskrivande om hur det ar att leva med autism.
Foto: Privat.
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Undersdkningsinstrumenten
grundar sig pé& forskning som
fokuserat p& pojkar. Det leder
till att flickors autism upptdcks

senare eller aft flickorna far

felaktiga diagnoser.

Svenny Kopp har forskat om flickor med neuropsykiatriska

svarigheter. Foto: Anna von Brémssen
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— Maénga av oss flickor med autism kan délja véra svarig-
heter och anpassa oss, men ingen forstar hur mycket vi
verkligen anpassar oss och hur mycket energi det tar,
sdger Paula.

Svenny papekar ocksa att en av de vanligaste orsakerna
till att foraldrar soker hjilp for sin dotter med autism ar
aggressionsutbrott hemma. Barnet orkar med ndd och
nappe en skoldag, men si kraschar hon hemma.

— Har maéste vi ldkare ta stillning for att tro pa forald-
rarna och deras berattelse om sin dotter.

Dessutom paminner Svenny om att grinsen mellan au-
tism och icke autism inte ar knivskarp och att autism inte
ar ett tillstdnd utan flera olika tillstdnd. Paula understryker
ocksa detta.

— Jag brukar sdga att om du har traffat en person med
Aspergers syndrom sé har du traffat en person med Asper-
gers syndrom. Vi med Asperger ar lika olika sinsemellan
som neurotypiker ar olika.

Fokusera pa styrkorna

Néar Paula fick sin diagnos och bérjade ta reda pa vad
det innebir hittade hon bara negativa saker, men med
tiden har hon lart sig att det ocksd finns ménga styrkor.
Hon uppmanar anhoériga och personal att fokusera pa
styrkorna.

— Svarigheterna kan man sannolikt inte géra nagot &t,
men far personen stéd for sina styrkor kan hen i basta fall
hitta ett jobb inom sitt specialintresse.

Det ar just vad som héant Paula. Hon har alltjamt hjalp
for sina svarigheter i form av boendestod (“jag vill inte bli
sjalvstandig for da blir jag utmattad”), i stillet fokuserar
hon pa det hon gillar och &r bra pa: grammatik, blabars-
plockning och Aspergers syndrom.

I dag livnar hon sig som foreldsare om Asperger. Att
det dr ett av hennes specialintressen marks och syns. Dels
ar det inte sa energikravande for henne som man skulle
tro, dels gor hon det otroligt bra! Det 4r med humor och
varme hon levererar anekdot efter anekdot om hur tokigt
det kan bli ndr man upplever viarlden annorlunda eller da
méanniskor i ens omgivning 6nskar att man ska bete sig
enligt normen.

— Maénga vill dndra pa oss. Manga tror att normalitet
skulle innebéra livskvalitet.

Men Paula vill inte och kan inte trdana bort vissa av sina
svarigheter.

— Ju mer jag tranar desto mer utmattad blir jag.

— Ménga fragar hur vi med autism vill bli bemétta. Det
varierar, men gemensamt for manga ar att vi inte vill bli
andrade. Vi vill bli dlskade som vi ar.

Text: Matilda Hemnell
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Ménga tror att normalitet skulle
innebdira livskvalitet.

Vad ar autism?
+ Autism &r en neurobiologisk stdérning i det
centrala nervsystemets utveckling.
Enligt gamla diagnoskriterier finns olika
typer av autism, i dag talar man om ett
autismspektrum.
Autism innebar begrénsningar i:
- férmaga till dmsesidig kommunikation
- férmaga till socialt samspel
- intressen och beteende.
Dessutom har personer med autism ofta:
- motoriska svarigheter och problem med
att f4 vardagliga sysslor som stédning
och skétande av hygien automatiserade
- annorlunda perception (under- eller
Overkansliga sinnen)
- ojamn begavningsprofil.
2-3 procent av befolkningen uppskattas
ha autism.
Ca 30 % av dem har en intellektuell
funktionsnedsattning.

Fotnot: Paula Tilli och Svenny Kopp féreldste pa seminariet
Att uppleva vérlden annorlunda — om neuropsykiatriska
funktionsnedsdttningar



NOTISER

Steget vidare — nytt projekt ska stéda arbete med l6n

FDUYV har blivit beviljat medel f6r ett nytt projekt med malet att sprida kun-
skap om st6d och arbetssitt for att frimja arbete med 16n. Syftet med projektet
Steget vidare — fran arbetsverksamhet till arbete med lon ar att 6ka mojlig-
heterna for personer med intellektuell funktionsnedséittning att f 16nearbete
pa den 6ppna arbetsmarknaden.

Arbete ar en naturlig del av vuxenlivet och med ritt stod och skraddarsydda
arbetsuppgifter kunde ménga fler ha ett lonearbete. And4 har personer med
funktionsnedsiattning ofta svart att fa jobb. Det kan bero pé att arbetsgivare
inte kinner till hurdant stod det finns att f eller att arbetssokande inte hittat
information och stéd for hur man ska gora for att soka, hitta och fa arbete.
Man kan ocksé behova individuellt stod for att lara sig arbetsuppgifter eller
fa hjalp med kontakten till arbets- och naringsbyran.

Projektet kommer att arbeta med alla de fragor som beror arbetssokning
och anstéllning. Vi riktar oss till professionella, potentiella arbetsgivare och
arbetssokande. Projektet pagir 2020—2022 och finanserias av STEA. Mera
information: fduv.fi/stegetvidare.

Ny personal

Melanie Shametaj har anstillts som projektledare for
Steget vidare. Hon ir stationerad pa vart kontor i Helsing-
fors. Det kommer dven att anstéllas en projektkoordinator
till Osterbotten.

Under véaren har FDUV ocksa fatt en ny ekonomi-
assistent. Lotta Vaskola-Aminne skoter forutom eko-
nomidrenden dven andra administrativa uppgifter. Hon
ansvarar bland annat for medlemsregistret och fungerar
som sekreterare vid styrelsens moten.

Dértill har Pamela Dahlkvist anstillts som vikarieran-
de koordinator for liger och DUV-foreningar i Osterbotten
i stéllet for fordldralediga Tina Holms.

Ta del av Socialskyddsguiden 2020

Arets socialskyddsguide med information om service for
personer med intellektuell funktionsnedsittning finns
pa webben och i tryckt format. Socialskyddsguiden ar en
guide om social trygghet for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Syftet med den ar att ge informa-
tion om tjanster och stod for personer med intellektuell
funktionsnedsittning och att fungera som hjalp vid an-
sokningen av dem.

MFDUV

du dr medlem i en DUV-f6rening eller Steg for Steg,

Foto: iStock

Lotta till vénster och
Melanie nedtill.

Foto: Sofia Jernstrom

Du kan ladda ner guiden gratis eller ldsa den pa var (5;°3A:-S;Ybos.
webbplats pa adressen fduv.fi/socialskyddsguide. Om 2 0 256

eller jobbar med personer med intellektuell funktions-
nedsittning kan du bestélla guiden i tryckt format. Be-
stillningar: matilda.hemnell@fduv.fi, 040 503 72 30.

frygghet
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NOTISER
|

FDUV instiftar nytt pris — nominera din kandidat

FDUV:s styrelse har beslutat att instifta en nytt pris for
att uppmairksamma en organisation, en verksamhet eller
en person som gjort nagot betydelsefullt for personer
med intellektuell funktionsnedsattning.

Priset som ska delas ut vart tredje ar i samband med
forbundskongressen har fatt sitt namn efter Sigfrid
Tornqyvist. Sigfrid Térnqgvist var initiativtagare till Sam-
ariterstiftelsen som senare blev FDUV. Han var en pion-
jar inom socialvard och hade en avgorande betydelse for att FDUV finns till.

Nu kan alla nominera kandidater till det forsta Sigfrid Tornqvist-priset.
Priset ska g till en person eller aktér som genom sitt bemétande eller pa annat
sitt gjort en betydande insats for svensksprakiga personer med intellektuell
funktionsnedséttning i Finland.

Bland alla forslag utser en jury bestdende av bland annat forbundets och
Steg for Stegs ordféranden en vinnare. Vinnaren meddelas pa férbunds-
kongressen i oktober. Meddela ditt forslag inklusive motivering senast den
20 september pa fduv.fi/sigfridtornqvistpriset. Du kan ocksé skicka e-post till
matilda.hemnell@fduv.fi eller ringa till 040 503 72 30. Foto: Kommunférbundets arkiv

FDUV erbjuder rédgivning kring rattigheter och stéd

Har du fragor kring din och din familjs situation? Vi vill  region. Ibland maste familjerna verkligen st& pa sig och

paminna om att FDUV erbjuder radgivning kring rattig- krdva sin ritt.

heter, service och stod. Vi hjilper er i nya och utmanade situationer. Vi tar
Att ha en anhorig med intellektuell eller liknande funk-  ocksd emot fragor relaterade till coronakrisen. Ta kon-

tionsnedsittning innebar att man tvingas navigera i en takt med vira sakkunniga: annette.tallberg@fduv.fi,

snarig byrakratidjungel. Servicesystemet ar ratt krangligt 040 674 72 47, susanne.tuure@fduv.fi, 0400 600 676 och

och vilka tjanster som erbjuds kan variera fran region till  camilla.forsell@fduv.fi, 040 673 96 95.

Ny bok om DUV-rérelsens upp-
komst och utveckling

Efter ar av idogt detektiv- och skrivarbete har Mikael Lindholms bok
FDUV - 60 ar for demokrati, utveckling och humana vdrderingar
nu utkommit. Boken finns i digital form pa var webbplats pd adressen
fduv.fi/historia.

I verket som har underrubriken Fordldrakretsarna som blev en
mdnniskordttsorganisation, beskriver FDUV:s tidigare verksamhets-
ledare Mikael Lindholm férbundets uppkomst och utveckling samt hans
syn pa hur verksamheten paverkades av den 6vriga samhallsutvecklingen.

— Mikael Lindholm har gjort ett stort arbete och i synnerhet delarna
om FDUV:s tidiga utveckling ar fascinerande lasning, sdger verksamhets-
ledare Lisbeth Hemgard.

Det finns planer pé att gora en kortare version av boken som dven skulle
ges ut i tryckt format. Du kan ldsa en intervju med Mikael Lindholm i
nasta nummer av Gemenskap & paverkan, GP.

=60 ar for demokrati,
utveckling och humangy
véirderingar

Mikael Lindholm
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NOTISER

Gosta Hoijer har avlidit

En mangéarig och trogen DUV:are har lamnat oss.
Gosta Hoijer (1947—2020) fran Dalsbruk avled efter
en tids sjukdom i en alder av 72 ar. Gosta var som
foralder aktivi DUV i Kimitonejden, han fungerade
bade som ordforande och vice ordforande under flera
ar. Han var dven medlem i FDUV:s férbundsstyrelse
aren 2012—2020.

Gosta var savil i sitt yrke som rérmokare och som
privatperson hjialpsam och ofértruten i sitt sétt att
hitta en 16sning pa eventuella problem. Han stéllde
med gott humér upp di ndgon behévde hans kun-
nande eller en hjilpande hand.

Gosta var ocksd en mycket malmedveten man med
klara &sikter. Nir foreningen pa Kimitoon for négra
ar sedan blev allt mindre och forslag om sammanslag-
ning med andra foreningar diskuterades, var Gosta
den som tog ton och kdimpade héart for att var foren-
ing skulle 6verleva som sddan. Och s& blev det. Var
forening finns kvar och vi minns Gésta med virme.

Gosta sorjes narmast av hustrun Sylvan, sonen
Mikael med familj och dottern Teresia med fastman.

DUV i Kimitonejden genom Rabbe Sjcberg

FDUV stdller in érets sommarlager
— erbjuder annat program i stdllet

P& grund av coronapandemin har FDUV varit tvunget
att inhibera arets sommarlager. Efter noga 6vervigande
beslot forbundet i april att inte ordna traditionella lager
pa lagergardar inkommande sommar.

I stéllet for de vanliga ldgren erbjuder FDUV annat pro-
gram for dem som hade ansokt om lagerplats. Pa grund av
coronaviruset maste det alternativa programmet ske pa
distans eller om mojligt pa boendeorten individuellt eller
i mindre grupper. For att forverkliga detta engageras de
som skulle jobba som ledare pé lagren.

Intressebevakningsérenden
skdts numera av MDB

Frén och med januari 2020 har magistraterna slagits ihop
med Befolkningsregistercentralen. Den nya myndigheten
heter Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata,
MDB. Det ér alltsd MDB som numera ar formyndarmyn-
digheten i Finland och som ger rad och handledning om
forfarandet for att skaffa en intressebevakare.

MDB ordnar vid behov en intressebevakare for en
person som inte ar formdgen att 6vervaka sina intres-
sen och skéta sina drenden sjdlv. MDB 6vervakar ocksa
intressebevakarnas verksamhet. Mera information pa
dvv.fi/formyndarskap.

Foto: Terhi Paukku

Yle sénder nyheter p& latt
svenska alla vardagar

Svenska Yle sander nyheter pa latt svenska i Yle Vega
mandag till fredag klockan 11.30. Man kan ocksé lyssna
pa dem pé Arenan pa arenan.yle.fi. Dar publiceras dven
texten for nyheterna sa att man vid behov kan ldsa och
lyssna pa dem samtidigt.
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KALENDER

Kurser och evenemang

15-16.8 PA ALSKATHEMMET | KORSHOLM

Vaga vila!

Du som ar forilder till ett barn med funktionsnedséttning, valkommen pa

en helg med vila och dterhdmtning! Vi samlas och umgés, vilar och ater

gott. Under helgen lar vi oss mer om naturens kraft och funderar 6ver vara

egna styrkor. Vi far ocksa prova pa yoga och njuta av vacker musik.
Helgen ar ett samarbete mellan FDUV och Folkhélsan. Pris: 20 euro.
Mera information och anmaélan senast 3.8: fduv.fi/kalender,

annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57.

AUGUSTI-NOVEMBER PA MARTHAFORBUNDET | HELSINGFORS

Hemmaliv - kurs for dig som funderar pa ait flytta
Kursen ar for dig som behover stod i vardagen och som funderar pa hur det
ar att flytta hemifran. Oberoende av om du redan vet nér du ska flytta eller
bara drommer om att flytta i framtiden, ar du vilkommen med pa kursen.
Det spelar ingen roll hur gammal du ar, men du fir girna vara over 16 ar.

Under kursen funderar vi pa hur det &r att flytta hemifrén och vi gor
roliga uppgifter. Vi funderar pa vad vi kan, vad vi behover lara oss och vad
vi behover hjalp med. Vi lar oss om pengar och att laga mat.

Kursen ar ett samarbete med Marthaforbundet. Vi traffas i Martha-
forbundets utrymmen pa Medelhavsgatan 14 C foljande mandagar
kl. 16—19: 31.8, 21.9, 12.10 och 2.11.

Mera information och anmaélan senast 17.8: nina.normann@fduv.fi,
040 508 51 10.

26-27.9 PA HOTELL RED & GREEN | NARPES

Familjekursen Vardagskraft!

Vilkommen med pa var familjehelg med fokus pa att hitta kraft i vardagen.
Under helgen far ni traffa andra i en liknande situation och ta en andnings-
paus fran vardagen hemma. Ni far ta del av foreldsningar, kamratstod, lek
och rekreation.

Maélgruppen ar familjer med barn eller unga med funktionsnedséttning.
Programmet ar delvis gemensamt for hela familjen och delvis separat for
foradldrarna, barnen med sirskilda behov och syskonen. FDUV ordnar med
ledare for alla som behdver, inklusive syskonen. Det gar ocksa bra att ta
med sin egen assistent enligt 6verenskommelse. Deltagande ar avgiftsfritt.

Mera information och ansokan senast 23.8: fduv.fi/kalender,
camilla.forsell@fduv fi eller 040 673 96 95.

Foto: Pixabay
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Nya evenemang och uppdaterad information hittar du i var webbkalender pa fduv.fi/kalender.
Pa webben informerar vi ocksd om eventuella inhiberingar pa grund av coronaviruset.
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KALENDER
|

SEPTEMBER-NOVEMBER | VASA/KORSHOLM

Kanslor och relationer
Vi ordnar en kurs och en diskussionsgrupp om kénslor och relationer med
Kérkullas ledande psykolog Anita Norrdahl.

Kursen riktar sig till dig med lindrig intellektuell funktionsnedsattning.
Under kurskvéllen ska du alltsa inte ha med dig dina forildrar eller perso-
nal frén ditt boende. Vi tréffas féljande méndagskvallar: 21.9, 19.10 och 2.11.
Vi pratar om bland annat kénslor, kroppen, pussar och kramar, pojk- och
flickvanner och rattigheter. Kursen ar avgiftsfri.

Diskussionsgruppen riktar sig till dig som ar foralder eller narstdende
till en person med funktionsnedsattning. Diskussionsgruppen tréffas féljan-
de tisdagskvallar: 22.9 och 20.10. Vi diskuterar kéanslor, relationer samt sex
och samlevnadsfrégor. Du far rdd om hur du kan stoda, ta upp till diskus-
sion eller svara pé fragor som kan kénnas svéra.

Mera information och anmaélan senast 8.9: fduv.fi/kalender,
annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57. Foto: Pixabay

23-25.10 PA ALAND

Forbundskongressen
I oktober ir det dags for FDUV:s férbundskongress pa Aland. Alla DUV-
medlemmar och medlemmar i Steg for Steg ar vilkomna med pa kongres-
sen. Aven familjer fir girna delta, barnvakt ordnas vid behov. I samband
med férbundskongressen ordnar vi ocksé intressanta foreldsningar, studie-
besok och middag med dans och Steg for Steg har sitt &rsmote. Kom med
och paverka och traffa gamla och nya bekanta!

Mera information och anmalan senast 23.8.2020: fduv.fi/kongress och
langst bak i tidningen.

13.11 KL. 17-14.11 KL. 16 PA HOTELL NUUKSIO | ESBO

Familjekursen Tillsammans ar vi starkare

Det hir ar familjekursen for er som har ett barn eller en ungdom
med en sillsynt intellektuell funktionsnedsittning. Aven miss-
tanke om en sillsynt diagnos racker.

Kursen inleds fredag kvill med middag och fritt umgange, till
exempel simning med familjen eller promenad i nationalparks-
omradet. FDUV:s koordinatorer for familjearbete finns pa plats
for information och enskilda samtal vid behov.

Pé lordag har barnen lekfullt och anpassat program medan
foraldrarna far ta del av forelasningar med Maria Hintze fran
Folkhilsans genetiska klinik och Kristina Franck fran Harvi-
naiskeskus Norio. Under dagen finns ocksa méjlighet att ha en-
skilda samtal familjevis med Maria Hintze. Vi ordnar pa l6rdag
med hjalpledare for barnen, inklusive syskonen. Det gér ocksa
bra att ta med barnets egen assistent enligt 6verenskommelse.

Mera information och ansokan senast 11.10: fduv.fi/kalender,
camilla.forsell@fduv.fi eller 040 673 96 95.

Foto: iStock
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S& har paverkade coronaviruset
min vardag

Under varen har coronviruset paverkat allas liv.
Coronaviruset ar ett nytt virus
som spritt sig fort i hela varlden.

Coronaviruset smittar latt.

For manga ménniskor ar coronaviruset ofarligt,
men for en del kan viruset vara mycket farligt.

Om vildigt méanga blir sjuka samtidigt

kan sjukhusen inte varda alla som behover vard.
Darfor beslot regeringen om manga nya regler

sa att vi inte skulle triaffa andra manniskor i onodan.

Vi har talat med négra personer
om hur coronaviruset paverkat deras vardag.

Jonas Bergholm

Jonas Bergholm bor i Sibbo i egen lagenhet.
Lagenheten hor till Karkulla.

— Det finns lagenhetsboende och gruppboende
i samma véaning, men i olika korridorer,
berittar Jonas.

Coronaviruset har paverkat Jonas vardag mycket.
— Jag far inte ga pa jobb
eftersom min dagverksamhet ar stangd.

Vanligen brukar Jonas ha fysioterapi

en gang i veckan.

Men nu har han inte fatt gé pa sina terapier.
Han kunde bli smittad av coronaviruset

pa terapin eller i taxin och ta det till boendet.

— Har finns éldre personer som man maste

ta hansyn till i sddana har situationer,

berittar Jonas.

For dldre och personer som har nigon sjukdom
kan coronaviruset vara mycket farligt.

Personalen pé boendet vill inte heller
att Jonas ska ga till butiken.
Personalen handlar &t honom i stéllet.
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— Det drabbar mig nog hart
det hir coronaviruset, sager Jonas.

Vad ar det trakigaste med coronaviruset?
— Att jag inte kan fara till Helsingfors och butiker
eller ha andra tidsfordriv.

Aven om reglerna ir otrevliga forstar Jonas
att man maste vara forsiktig.
— Coronaviruset ar osynligt och smittar s latt.

Jonas har dndé inte bara varit hemma.

— Jag har motionerat. Jag brukar fara ut
och cykla med min trehjuling

och sa aker jag ibland med min elrullstol.
Jag ar ute nastan varje dag.

Ocksd hemma har Jonas haft saker att gora.
— Jag sysslar med datorer,

det ar min storsta hobby.

Sa darfor har jag fatt tiden att ga.

Jonas har ocksé deltagit i Steg for Stegs nitcaféer.
Nitcaféerna ar traffar pa internet.

Han har tyckt om traffarna.

Vad har varit bra med nitcaféerna?

— Att man kan umgas

fast man inte ar pd samma plats, sdger Jonas.

Pia Bjorklund

Pia Bjorklund bor vanligen i Vasa,

men nu bor hon pa grund av coronaviruset
tillfalligt i Jakobstad hos sina foraldrar.

— Jag vet inte nar jag dker tillbaka till boendet,
det beror pa vad mamma séger,

berittar Pia.

Pia jobbar i en matbutik,

men har inte kunnat ga till jobbet nu.
Dessutom skulle Pia borja

pa ett nytt jobb pa tisdagar.

— Men pé grund av coronaviruset

sa kunde jag inte borja.

Pia har dven nu under coronatiden

farit och handla med sina foraldrar.

Men for att undvika att traffa andra manniskor
har hon inte gatt in i butiken.

— Jag har statt utanfor och vantat.

Enligt Pia ar det trakigaste med coronaviruset
att inte fa ga till jobbet.

LATTLAST

En annan sak som kénns svar
ar att inte veta hur lange det pagar.
— Kanske det gar over snart, funderar Pia.

Pia brukar ha mycket program pa sin fritid.
Hon har bland annat brukat delta

i Steg for Stegs traffar.

Men nu ér allt sddant program pa paus.

Hon har inte heller deltagit

i Steg for Stegs natcaféer.

Nar hon far hora att man kan

traffas pa internet blir hon nyfiken.

Hon ska be hjilp av sin mamma for att delta.

Trots att Pias vardag har sett annorlunda ut
pa grund av coronaviruset

har tiden dnda inte blivit lang.

— Jag har promenerat mycket,

stadat och tvattat klader, sager Pia.
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LATTLAST

John Pelkonen

John Pelkonen bor i Borga i en egen lagenhet.
Han far stod fran Karkulla tre ganger i veckan.
Coronaviruset har inte paverkat John sa mycket.
— Jag ar pa jobb alla dagar, berattar John.

Han jobbar i en matbutik

med att rada varor pa hyllorna.

I butiken forsoker John hélla avstand till kunderna,
men det ar ibland omojligt.

— Om de fragar var produkter finns

sd maste jag visa.

I borjan nar coronaviruset borjade sprida sig
var det manga manniskor

som hamstrade varor i butikerna,

alltsa kopte vildigt mycket av vissa varor.

I butiken dar John jobbar hamstrade kunderna
bland annat toapapper och artsoppa.

— Da var de hyllorna tomma, séger John.

Vanligen brukar John ha mycket program

pa sin fritid.

Han deltar i olika moten och gar pa ishockeymatcher,
men nu di man inte kunnat gora sadant

har han tagit det mera lugnt.

Det tycker han ibland ar trakigt,

men ibland tycker han det ar riktigt skont

att ta det lugnt.

Nar personalen besoker John méste de

nu ha munskydd.

Det tycker John ar det allra jobbigaste med corona.
— Det ar ackligt nar personalen har munskydd.

Jag har obehag for munskydd.
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En annan sak som John tycker dr jobbig

ar att man inte vet om man ar

smittad av coronaviruset eller inte.

Han kande sig lite sjuk ett tag,

men det kan ocksé ha varit en vanlig flunssa.
— Det ar svart att veta da de inte testar alla.

Da John inte har kunnat delta i Steg for Stegs traffar
har han istillet deltagit i natcaféerna.

Han tycker det varit bra

att kunna héalla kontakt pa det sattet.

— D& far man hora hur andra har det,

nu nar allting ar stilla och lugnt, sager John.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Sofia Jernstrom
Bild: Papunet ARASAAC

FDUV stdller in arets sommarléager
- erbjuder annat program i stéllet

Pa grund av coronaviruset kan FDUV

inte ordna sommarlager som vanligt i ar.
Pa FDUV é&r vi mycket ledsna 6ver det har.
Vi vet att lagren ar valdigt viktiga

fér er som skulle delta.

| stéllet fér de vanliga l&gren

forsoker vi hitta pa annat program fér er

den hdr sommaren.

Pa grund av coronaviruset maste programmet
ske via internet eller pa orten dar du bor.

Vi ordnar alltsa inget program

pa lagergardarna,

men deltagarna kan anda fa gora nagot roligt
och kanske traffa en lagerledare.

Vi har kontaktat alla som ansdkt

om lagerplats

och fragat om ni &r intresserade

av annat program.

Vi skickade fragan till den e-postadress
som ni skrev i lageransdkan.



Féresld vem som borde fé& pris

FDUYV ska ge ett nytt pris till nagon

som gjort bra saker for personer med
intellektuell funktionsnedséittning.

Priset heter Sigfrid Tornqvist-priset.

Sigfrid Tornqvist var en person som gjorde
mycket for personer

med intellektuell funktionsnedséttning.

Tack vare honom finns FDUV.

Nu kan du foresléd vem du tycker

att borde fa Sigfrid Térnqvist-priset.

Det ska ga till exempel till en person

eller organisation

som har gjort nagot bra for svensksprakiga
med intellektuell funktionsnedséttning.

Meddela ditt forslag senast den 20 september
pa webben pé adressen
fduv.fi/sigfridtornqvistpriset

eller genom att skicka e-post till
matilda.hemnell@fduv fi.

Du kan ocksa ringa 040 503 72 30.

Kom ihag att beratta varfor du tycker

att just ditt forslag borde fa priset.

Skicka in din blankett for

motionskampanien

I mars startade vi pA FDUV

en motionskampanj.

Vi ville uppmuntra personer

med intellektuell funktionsnedsittning
att rora pa sig.

Kampanjen pagar fram till den 31 maj.
Efter det ska du som har varit med

i motionskampanjen skicka in din blankett.
Blanketten fanns i forra numret av GP.

Vi lottar ut priser

bland alla som har varit med

och som skickar in sin blankett.

Vi ger ocksé ett pris till den férening
vars medlemmar har rort pa sig mest.

Skicka din ifyllda blankett till FDUV
enligt anvisningarna pa blanketten
senast den 15 juni.

LATTLAST

Det nya priset har fatt sitt namn efter Sigfrid Tornqvist.

Foto: Kommunférbundets arkiv

Llyssna p& nyheter
pé latt svenska

Svenska Yle sander nyheter pé latt svenska
iradio Vega varje vardag,
alltsd mandag till fredag klockan 11.30.

Du kan ocksa lyssna pa nyheterna pa webben
pa Arenan pa adressen arenan.yle.fi.

P& Arenan finns ocksé texten for nyheterna.

Om du vill kan du alltsa
lasa och lyssna pa nyheterna samtidigt.
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STEG FOR STEG e STEGFORSTEG.FI
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Steg for Stegs ndétcafé

Det blev en lite annorlunda var
an vad vi hade tankt oss.

P& grund av coronaviruset

har Steg for Steg stallt in

alla evenemang och lokala traffar.

I stéllet ordnar vi traffar pa internet.
Vi har startat Steg for Stegs natcafé.
Vart natcafé fungerar med Zoom.
Zoom ar ett program som gor

att du kan se och prata med andra pa internet.

Vart natcafé ar 6ppet hela tiden,

men varje dag klockan 15

ar Steg for Stegs personal pa plats.

Varje torsdag klockan 15

har vart natcafé ett tema,

da hoppas vi att s manga som mojligt deltar.
Du kan ldsa mera om vart nitcafé pa sidan 4.
Information om hur man deltar

finns pa var webbplats www.stegforsteg.fi.
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Arsméte och Kongress

P& hosten ordnar FDUYV sin kongress.
FDUV ordnar kongress vart tredje ar.
P& kongressen viljer FDUV styrelse
och beslutar om viktiga saker.

I ar ordnas kongressen

den 24—25 oktober

i Mariehamn pa Aland.

Under FDUV:s kongress

ordnar Steg for Steg

ocksa sitt arsmote.

P& arsmotet viljer vi en ny styrelse
for ar 2021—2023.

Vi kommer ocksé att godkdnna

en verksamhetsplan for nésta ar
och fornya vara stadgar.

Om du ar intresserad av att

stilla upp i valet till var styrelse

sa kan du ldsa mera och anmala ditt intresse
pa var webbplats www.stegforsteg.fi.

Du kan ldsa mer om kongressen pé sidan 29.
Dar finns ocksa information

om hur man anmaéler sig till kongressen.
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DUV | VASANEJDEN ¢ VASANEJDEN.DUV.FI
Halsningar fran Vasanejden

I kalendern pa DUV i Vasanejdens webbplats
meddelar vi om var verksambhet.

Hur den blir under varen och sommaren beror pa
hur begransningarna péa grund av coronapandemin
andras.

Vi hoppas pa en varm och skén sommar!

DUV | VASTNYLAND ¢ VN.DUV.FI

Halsningar fran Véstnyland

DUV i Vastnyland har sedan coronakrisen brot ut
liksom de flesta andra foreningar legat lagt. Da de
som bor pa boenden inte langre sjdlva fick ga till bu-
tiken stéllde vi i stillet upp med en kioskbil. Kiosken
besoker olika boenden en gang i veckan. Glass och
dylika produkter far man bestélla och de levereras
foljande vecka. Varuinkopen skrivs upp i ett héfte och
faktureras med jamna mellanrum. Pa sa sitt behover
varken pengar eller kort anviandas. Kioskbilen har
varit valdigt populdr och fungerat bra.

Vi har ocksa diskuterat med vara musik-, sang- och
teatergruppsledare och i skrivande stund har redan
ett upptradande genomforts pa garden utanfor ett
boende. Fortsittning pa detta foljer.

Tyvarr har vi sett oss tvungna att flytta fram var
sommarresa till Estland med ett ar. Det blir alltsa
ingen resa nu i sommar utan vi hoppas kunna ordna
resan sommaren 2021 i stillet. Teater Magnitude
hann bara genomfora tre forestillningar av arets pjas
Askungen, och planen &r att genomféra de tre reste-
rande forestillningarna pa Tryckeriteatern i septem-
ber. Mera om detta och 6vrigt program hittar du pa
var webbplats.

FORENINGSINFO

DUV i Vastnylands kioskbil besoker olika boenden en gang i veckan.

Foto: Emilia Holmstrom
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DUV | MELLERSTA NYLAND e MELLERSTANYLAND.DUV.FI

Halsningar fran Mellersta Nyland

Ocksa var fritidsverksamhet har tillfalligt blivit digi-
tal! Pa var webbplats och pa Facebook kan ni titta pa
videor fréan bland annat Lasklubben, Allséngsklub-
ben, Jumppaklubben, Dansklubben och Oppet Hus.
En del klubbar har ocksa traffar via Zoom.

Det ar trakigt att inte kunna traffas fysiskt just nu,
men en rolig sak ar att nu kan vi foreningsmed-
lemmar delta i varandras digitala fritidsverksam-
het! Hoppas ocksa ni som ar medlemmar i andra
DUV-foreningar tittar pa vara videor.

Hur vi gor med fritidsverksamheten under sommaren
ar i skrivande stund oklart. Bland annat har Svarthol-
men inte dnnu beslutat om de héller 6ppet i sommar
sa vi vet inte om vi kan ordna var utfard dit. Darfor ar
det mycket viktigt att ni f6ljer med var webbplats och
Facebook dar all info forst meddelas.
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Skarmdump fran Laslustan med Nina Tikkanen pa Youtube.
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Forbundskongressen

23-25.10.2020 pé Aland

Kom med och péverka och tréffa gamla och nya bekantal

Den 23—25 oktober 2020 ar det dags for FDUV:s forbunds-
kongress pa Aland. Alla DUV-medlemmar och medlem-
mar i Steg for Steg dr vilkomna med p4 kongressen. Aven
familjer far gdrna delta, barnvakt ordnas vid behov.

Forbundskongressen ar forbundets hogsta beslutande
organ. I samband med forbundskongressen ordnar vi
ocksa intressanta foreldsningar, studiebesok och middag
med dans och Steg for Steg har sitt arsméte.

Forbundskongressen ordnas pa Alandica Kultur
och Kongress i Mariehamn p4 Aland. Alandica finns
pé géngavstand (550 meter) fran Park Alandia Hotell, dar
vi rekommenderar Gvernattning.

Vid férbundskongressen har varje medlemsférening
en rost for det forsta pdborjade tiotalet medlemmar och
harutéver en rost for vart efter det forsta tiotalet f6ljande
och paborjat tjugotal. Féreningarna utndmner bland sina
medlemmar ombud till kongressen.

FORBUNDS-
KONGRESSEN

23-25.10.2020 pa Aland

Anmal dig till kongressen
senast 23.8.2020

p& fduv.fi/kongress

eller med blanketten

léingst bak i GP.
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Preliminart program

Fredag 23.10

Kl. 8.45 Avgang fran Abo med Viking Line

Kl. 14.30 Ankomst till Mariehamn

Kl. 16-18 Lattsamt program och samvaro
for DUV-foreningarnas medlemmar
pé Park Alandia Hotell
Traff for Steg for Stegs medlemmar
pa Handicampen

Kl. 18.30 Middag pé egen bekostnad

Lordag 24.10
Kl. 9.00 Anmailan pa Alandica Kultur och Kongress
Kl. 10.00 Kongressen inleds
Kl. 11.30 Lunch
Utskotten sammantrader
Kl. 13.00 "Det goda moétet” — foreldsning
med Egon Rommedahl, svensk teolog,
psykoterapeut, handledare och uppskattad
foreldsare
.14.30 Kaffe
. 15—18 Parallellprogram
« Studiebesok till Képmansgatans boende
« Steg for Stegs arsmote pa Handicampen
+ Arv och testamente — personlig forelasning
med Carina Luoma, jurist
« Familjestodjartraff
Kl. 18.30 Middag pé Alandica Kultur och Kongress
Dans och annat program

s

S6ndag 25.10
Kl. 9.00 Kongressen fortsatter
Kl. 11.00 Avslutning med prisutdelning
och upptriadande av Funkisk6ren
Kl. 11.30 Lunch
Kl. 14.25 Avgang fran Mariehamn med Viking Line

Deltagaravgift

Lordag-séndag

« 60 euro per person

+ 30 euro per barn under 16 &r, barn under 7 r gratis

Lordag
* 40 euro per person
« 20 euro per barn under 16 &r, barn under 7 ar gratis

I deltagaravgiften ingér program, lunch, kaffeservering
och middag. OBS! Resor till och fran Aland och ver-
nattning ingar inte.

Om du ger iterbud senast 23.9 fakturerar forbundet
bara halva priset. For dterbud senare faktureras full
avgift. Mot lakarintyg faktureras ingen avgift.
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Transport till och fran kongressen

Foreningarna bokar for sina medlemmar bétresorna till

och fran forbundskongressen. Ta alltsd kontakt med din
forening om du ar intresserad av att delta, eller boka din
resa sjalv.

Vi rekommenderar f6ljande turer med Viking Line:

. fredag 23.10 avgang fran Abo kl. 8.45, ankomst till
Mariehamn Kl. 14.10.

« sondag 25.10 avging fran Mariehamn kl.14.25,
ankomst till Abo Kkl. 19.50.

For att ta sig till Abo hamn koordinerar FDUV buss-
transport fran Osterbotten. Nyldnningarna uppmanas
ta taget.

Hotellévernattning

Overnattningen sker pa Park Alandia Hotell. FDUV har
reserverat en kvot for forbundskongressens deltagare.
Foreningarna bokar rum for sina medlemmar. Ta alltsd
kontakt med din férening om du ar intresserad av att
delta, eller boka ditt rum sjilv.

Priser

+ Enkelrum: 9o €/rum/natt

+ Dubbelrum: 95 €/rum/natt

« Extrabadd, vuxen: 35 €/natt

« Combi, i anslutning till ett dubbelrum: 58 €/natt

Bokning

Skicka e-post till info@parkalandia.com med informa-
tion om antalet rum och antal personer per rum. Uppge
bokningskod "FDUV” och faktureringsadress. Namnlis-
ta med vilka gister som bor tillsammans i respektive typ
av rum behdver hotellet senast en manad fore ankomst.

Mera information

+ fduv.fi’/kongress

- FDUV:s Lotta Vaskola-Aminne
per telefon 040 162 72 02
eller e-post kongress@fduv.fi.


mailto:kongress@fduv.fi
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https://kl.14.25

Anmalan till FDUV:s férbundkongress 24-25.10.2020

Skicka in din anmélan senast 23.8

inskannad till kongress@fduv.fi eller per post till

FDUV / Férbundskongress
Nordenskisldsgatan 18 A
00250 Helsingfors

Du kan ocksa anméla dig elektroniskt pé fduv.fi/kongress

Fyll i dina kontaktuppgifter

AFDUV

Férnamn: Efternamn:
Telefonnummer: E-post:
Adress:

Postnummer: Postadress:
Faktureringsadress {(om annan &@n ovan)

Betalarens namn:

Adress:

Postnummer: Postadress:
E-post:

Jag @r medlem i DUV-féreningen:

Jag @r medlem i Steg for Steg Ja Nej

Matallergi eller specialdiet2

Fotograferingstillstand. Péa forbundskongressen finns en fotograf. Jag tilléter att bilder som

fotografen tar p& mig anvéinds av FDUV (trycksaker, webben och sociala medier)

Jag deltar i Férbundskongressen

l6rdag och séndag, pris: 60 euro

endast I6rdag, pris: 40 euro

Ja

| priset ingdr program, lunch, kaffeservering och middag pé I8rdag.

OBS! Resor till och frén Aland och évernatting ingér inte.

Nej

Om du ger daterbud senast 23.9 fakturerar fdrbundet bara halva priset.
For éterbud senare faktureras full avgift.
Mot lakarintyg faktureras ingen avgift.

31



e AFDUV

Férbundskongressen bérjar pa l6rdag, men vi ordnar program redan fredag 23.10 kl. 16-18.

Vélj ett av alternativen. Lattsamt program fér DUV-medlemmar

Tréiff for medlemmar i Steg fér Steg

FDUV:s styrelsemdte

Jag deltar inte pé fredag

Lérdag 24.10 kl. 15-18 ordnas parallellprogram. Vi strévar efter att alla féar delta i 8nskat program, men det
beror pé intresset for respektive program.

Valj eft av alternativen. Studiebessk fill Kpmansgatans boende

Steg f&r Stegs arsmote

Arv och testamente, féreldsning med Carina Luoma

Familjestsdjartraff

Jag deltar inte i l6rdagens parallellprogram

Féljande barn under 16 ar f6ljer med mig
Pris: lérdag—séndag 30 euro, endast [&rdag 20 euro, barn under 7 ar gratis.

MNamn: Alder:

Matallergi eller specialdiet:

Namn: Alder:

Matallergi eller specialdiet:
Namn: Alder:

Matallergi eller specialdiet:

Fotograferingstillstand géllande barnen.
Jag tillater att bilder som fotografen tar pé barnen anvéinds av FDUV

(trycksaker, webben och sociala medier) Ja Nej
Behov av barnvakt under kongressen Ja
Behov av stédperson pd plats under kongressen Ja

Hér kan du skriva en hélsning till arrang&ren om det finns annat vi behéver veta.
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