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Ledare: Ett samhalle i kris

Femton ar av kriser

Angest, beteendestorningar och sjalvmordstankar - pa grund av
psykisk ohalsa har Alecia Strengell och hennes familj genomgatt
svara kriser. Efter manga turbulenta ar har ratt diagnos gett
klarhet i tillvaron.

Lérum tipsar: Tydliggdrande pedagogik
forebygger kriser

Enkat: Coronakrisen har varit en svar tid fr ménga
Coronapandemin har inte bara varit en samhallskris, den har
ocksa inneburit en tung tid for manga med intellektuell funktions-
nedsattning och deras anhoriga. Det bekraftar FDUV:s medlems-
enkat. | enkaten fragade vi ocksa om medlemmars erfarenheter
av samhallets stod over lag.

Lagstiftining: Den lénga véntan pd en ny
funktionshinderlag

Nar de redan utsatta drabbas mest

| Kenya har coronakrisen gjort att manniskorattsperspektivet
fatt ge vika for humanitar hjalp. Men det gors daven framsteg

- nu har ocksa kenyaner med intellektuell funktionsnedsattning
en egen aktiv forening.

Kurser och evenemang

Gemensam kampanj infér kommunalvalet

Ny arbetsbok som stdd fér funkisfamiljer

Lattlasta kvalitetskriterier for dag- och
arbetsverksamhet

S& har hanterar du en kris
Mats och Alecia vet vad de behéver fér att ma bra
Sé& har svarade ni p& vér enkdét

Delta i var fototdvling




LEDARE

Ett samhalle i kris

Gemenskap & paverkan (GP) ar FDUV:s

tidning som beréttar om intressanta
| och med coronapandemin har vart
samhalle upplevt en genomgripan-

~ de kris. Var formaga att bemota
kriser ar olika. Finland har klarat
pandemin ratt bra jamfort med
manga andra lander.

Inom social- och halsovardssek-
torn har vi ocksa upplevt kriser.
Bland annat finansieringen av tred-
je sektorn har blivit mer osaker da
Veikkaus intakter minskat. Reger-
ingen har nyligen presenterat ram-
budgeten for de kommande aren. |
den foreslas en tillaggsbudget for
tredje sektorns organisationer for
aren 2022 och 2023. Under dessa

féreteelser och senaste nytt inom
funktionshinderomradet, séarskilt sddant
som ber6r svensksprakiga personer
med intellektuell funktionsnedséttning.
Tidningen skickas till alla DUV-
medlemmar och utkommer fyra ganger

per ar.

Nasta nummer utkommer vecka 36.
Skicka material senast 18.8.2021.

Respons och material:
gp@fduv.fi eller per post till
Tidningen Gemenskap & paverkan
FDUV

Nordenskitldsgatan 18 A

00250 Helsingfors ar ska man utreda den fortsatta
finansieringen och komma med ett konkret forslag pa
Ansvarig utgivare: hur man lGser den pa sikt.
Lisbeth Hemgérd Veikkaus minskade intakter ar en foljd av coro-
napandemin, men ocksa en foljd av minskat antal
Redaktionssekreterare: spelautomater. Pa grund av okat spelberoende vill
Matilda Hemnell regeringen reglera spelandet mer. Samtidigt har tredje
sektorns organisationer som FDUV en viktig roll i att
Redaktionsrad: starka civilsamhallet och lyfta upp den enskilda mann-
Matilda Hemnell iskans rost. Att det finns naturliga motesplatser dar
Malin Sandstrém manniskor kan traffas under fria former - for kamrat-
Susanne Tuure stod och information om rattigheter - betyder mycket
Maria Osterlund for manniskor i en sarbar situation. Det ar ett verkligt
stod nar manniskor upplever olika kriser i sitt liv.
Layout och ombrytning: Den stora serviceproducenten inom vart eget omra-
Linnéa Sjéholm de, Karkulla samkommun, har genomgatt en kris pa
grund av oenighet om hur Karkulla ska ledas. Karkul-
Parmbild: las kris paverkar den allmanna installningen till vart
Alecia Strengell. Foto: Ann-Britt Pada falt. Inom hela specialomsorgen pagar en fornyelse.
Den kommande funktionshinderlagen och vardrefor-
Adressindringar men kommer att paverka hur framtiden ser ut inom
och prenumerationer: denna sektor. Jag onskar att specialomsorgen kunde
lotta.vaskola-aminne@fduv.fi framstallas som en attraktiv och intressant sektor och
040 162 72 02 locka till sig personal. Min forhoppning ar att pressens
Priset for en Arsprenumeration &r 40 €. rapportering om Karkulla som en konfliktfylld arena

inte paverkar intresset for att jobba inom detta in-
tressanta falt.

Det kinesiska tecknet for "kris” ar det samma som
for ”’mojlighet”. Vi far hoppas att alla dessa kriser ger
oss nya mojligheter.

Upplaga: 2 600

Tryckeri: Forsberg,
Jakobstad 2021

ISSN 2736-8130 (print)
ISSN 2736-8149 (online)

Lisbeth Hemgard, verksamhetsledare
Foto: Sofia Jernstrém



Femton ar av kriser

Angest, beteendestorningar och sjalvmordstankar

- pa grund av psykisk ohalsa har Alecia Strengell och
hennes familj genomgatt svara kriser. Efter manga
turbulenta ar har ratt diagnos gett klarhet i tillvaron.

Det ar inte helt latt att hanga med da Alecia Strengell, 28 ar, och hen-
nes mamma Kerstin berattar om alla de kriser de genomlevt och alla de
stallen Alecia bott pa, blivit utslangd fran eller varit intagen pa.

Pa grund av sina beteendestorningar i tonaren kunde hon inte bo hem-
ma da familjen inte fick tillrackligt med avlastning. Samtidigt fanns det
inget boende som ville ta emot henne. Det har trots att familjen hade
ett domstolsbeslut om att kommunen ska ordna med boende for henne.

Som 16-aring fick Alecia anda plats pa ett boende, men det funkade
inte och Alecia flyttade strax hem igen. Hon blev ocksa relegerad fran
Optima dar hon studerade till fastighetsskotare. Det blev anda ohallbart
att ha Alecia hemma sa hon flyttades till Karkullas vardhem i Pargas.

- Allt gick sonder, det var totalt kaos. Vi hade fyra andra barn hemma
som vi ocksa hade ansvar for, forklarar Kerstin.

Men inte heller tiden i Pargas blev bra, tvartom
forvarrades Alecias maende. Efter otaliga incidenter
kom familjen dverens med personalen om att de bara
ska ringa om Alecia verkligen skadat sig.

- Vi kunde anda inte gbra nagot at situationen fran .
hemmet i Nykarleby, sager Kerstin. A”f gICk sénder,

Aleci? har ocksé i‘négra repriser varit intagen pa de’r var |'01'CI|1'
Roparnas, en psykiatrisk enhet vid Vasa centralsjukhus,
ett stalle som hon har mycket gott att siga om. kaos.

- Det var tryggt och de forstod mig.

Sjdlvmordstankar och angest

Alecia berattar om sin standiga foljeslagare under de svara aren: sjalv-
mordstankarna. Hon blir markbart berérd nar hon tanker pa hur hon har
matt och allt hon har gjort pa grund av det, och vill inte ga in pa alla
detaljer.

- Men nu har jag inte sjalvmordstankar langre. Inte heller nagon angest.
Forr, da jag madde daligt, hade jag angest varje dag. Ibland undrar jag
var jag skulle vara i dag om jag inte hade fatt hjalp. Sakert i fangelse,
sager Alecia.

Fragan ar om hon ens skulle vara vid liv.

Men det kom en vandpunkt. Efter ar av kaos fick Alecia slutligen en
diagnos som forklarade mycket av hennes kanslor och beteende.

- Jag har schizofreni. Det ar orsaken till all rumba vi har varit med om,
sager Alecia som ocksa vet att ratt medicinering ar den framsta orsaken
till att hon i dag mar sa mycket battre.

Det ar ocksa viktigt med rutiner.







Behovs samarbete mellan
omsorgen och psykiatrin

Kerstin ar 6vertygad om att familjens sva-
righet att fa ratt hjalp for Alecia bottnar
i diagnosen FAS, fetalt alkoholsyndrom.
Alecia ar adopterad fran Ryssland och fick
som 11-aring - nar man uteslutit allt annat
- diagnosen FAS, som i hennes fall innebar
bland annat en intellektuell funktionsned-
sattning, tvangshandlingar och koncentra-
tionssvarigheter. Eftersom hon hade den di-
agnosen harleddes allt till den, tror Kerstin.

- Men nu har man svéangt pa det sa att
man ser schizofrenin som grundproblemet.

Hon betonar hur viktigt det ar att den
diagnos som vallar storst problem ska sattas
i fokus, inte den som man har fatt forst.
Kerstin har ocksa hela tiden foresprakat
battre samarbete mellan olika instanser.

Behovet av battre samarbete mellan psy-
kiatrin och omsorgen &r ocksa en av de
slutsatser som FDUV:s arbetsgrupp kring
psykisk ohalsa och intellektuell funktions-
nedsattning dragit (se ruta pas. 8). Kerstin
har suttit med i arbetsgruppen och funge-
rat som dess ordforande. Varken omsorgen
eller psykiatrin klarar ensam av att skota
dem med dubbeldiagnos, som likt Alecia har
bade en intellektuell funktionsnedsattning
och en psykiatrisk sjukdom.

Overlag hoppas Kerstin att man inom om-
sorgen inte skulle vara sa diagnosfixerad. Hon jamfor med laget for per-
soner med Downs syndrom som latt placeras i ett och samma fack, men i
stallet borde man alltid se de individuella utmaningarna och resurserna.

- Alecia ar empatisk och nar hon mar bra ar hon jattebra pa att ta
hand om andra.

Till Alecias veckorutiner hor att regelbundet skota om sina syskonbarn.

Dags att sta pa egna ben
Sin mamma beskriver Alecia i oversvallande positiva ordalag.

- Hon ar omtanksam och kampar for sina barn in i det sista. Hon ger
inte upp. Hon har ett stort hjarta och ar den basta mamma jag kunde ha.

Kerstin papekar anda forsynt att det ar hon som far skulden da Alecia
inte mar bra.

- Men det ar inte du, det ar bara schizofrenin som sager att det ar du,
forklarar Alecia.

Sjalvinsikten om vad som ar sjukdomen och vad som ar hennes sanna
jag ar numera god.

Kerstin vittnar anda om att manga har svart att se att Alecia tack vare
medicineringen ar en annan manniska i dag. Det tar tid att aterskapa
fortroende.

Men Alecia ar hoppfull infor framtiden.

Alecia och Kerstin Strengell tillsammans

med hundarna Abbe och Ossi. Hundarna ar
viktigt sallskap for Alecia pa hennes manga

promenader och Ossi sover ofta med henne.



Justin Bieber-fan. - Jag alskar Justin Bieber,

sager Alecia. Ett av hennes intressen ar att
kolla pa Youtube och da &r det ofta nagot

relaterat till hennes idol som hon tittar pa.
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lbland undrar jag var
jag skulle vara i dag

om jag inte hade f&tt
hjélp.

- Det kanns som att det gar at ratt hall.
Snart ska jag flytta och fa boérja leva som
jag vill och det ser jag fram emot.

Efter nagra ar i foraldrahemmet ar det sa
smaningom dags for Alecia att sta pa egna
ben. Nar hon senast flyttade tillbaka hem
bestamde sig familjen for att skynda lang-
samt och nu borjar de olika pusselbitarna
i livet falla pa plats.

Ett eget hem hagrar i Jakobstad och
Alecia stortrivs med sitt jobb pa Prevex.
Redan da hon studerade vid Optima dréomde
hon om att fa jobba pa underleverantors-
fabriken och nu ar det verklighet tva dagar i
veckan. Pa Prevex beaktar de Alecias behov
av att borja jobba forst senare pa dagen.
Hennes starka medicinering gora att tidiga
mornar inte fungerar for henne.

- Det ar sa patagligt att det har haft en
enorm effekt, att hon far gora det hon
dromt om, enligt sin egen dygnsrytm, och att hon far vara en del av
gemenskapen pa arbetsplatsen, en del av personalen, sager Kerstin.

En annan positiv sak som har hant - och har skiner Alecia verkligen
upp - ar att hon antligen lyckats fa en stodperson. De har hunnit traffas
nagra ganger och enligt uppgift har Alecia varit alldeles euforisk efterat.

Manniskan @r som vadret
Alecia har en halsning till andra som ar i en kris eller mar daligt:

- Man maste tanka att manniskan ar som vadret, det finns ledset eller
argt vader och det finns glatt vader. Och man ska njuta av varje stund
da man mar bra, hur lang eller kort stund det &n ar.

Nar det blir tal om att schizofrenin med aren kan mattas av, och att
Alecia kanske inte behover lika stark medicinering resten av livet, vacker
det en ny fundering hos Alecia.

- Kommer jag alltid att vara pa en 7-arings niva i hjarnan?

- Ja, det tror jag, svarar Kerstin. Men du far livserfarenhet. Livserfa-
renhet ar till exempel det att du efter allt som du har varit med om kan
tanka positivt i dag.

Text: Matilda Hemnnell
Foto: Ann-Britt Pada



Arbetsgrupp: Omsorgen och psykiatrin
behdver samarbeta

Fragan om vard och stod for svensksprakiga personer med intellektuell
funktionsnedsattning och psykisk ohalsa har aktualiserats i olika sam-
manhang. Behovet av anpassade psykiatriska tjanster och relevant stod i
vardagen har varit uppenbart. For att utreda nulaget och vad som borde
goras for att atgarda bristerna tillsatte FDUV:s styrelse en arbetsgrupp i
juni 2019.

Arbetsgruppens rapport lyfter fram att personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning loper minst tva till tre ganger hogre risk att utveckla
psykisk ohalsa jamfort med den ovriga befolkningen.

Man ringar in flera utmaningar nar det galler varden pa svenska:

1. Utmaningar i kartlaggningen, diagnosticeringen och dokumenta-
tionen av psykisk ohdlsa hos malgruppen. Till exempel tolkas psy-
kiska besvar latt som en del av funktionsnedsattningen. Malgruppen
kan ocksa ha svart att sjalv beratta om sitt maende, darfor ar det
viktigt att personal foljer med forandringar i beteende.

Osdkerhet och okunskap inom bas- och specialsjukvarden i
Svenskfinland att stoda malgruppen. Ofta hanvisas personer med
intellektuell funktionsnedsattning till omsorgen som inte har tillrack-
liga kunskaper inom psykiatri.

Brist pa service och stod som stoder psykiskt valbefinnande pa
svenska. Bland annat vissa boendelosningar och personalbrist med
pafdljande bristande kontinuitet kan paverka malgruppens psykiska
halsa negativt. Tillgangen pa svensksprakiga terapeuter ar ocksa
bristfallig.

For att rada bot pa utmaningarna behovs det mer samarbete mellan om-
sorgen och psykiatrin - ingendera kan skota psykiatrisk vard for personer
med intellektuell funktionsnedsattning ensamma.

Arbetsgruppens rapport ska annu behandlas av forbundets styrelse pa ett
mote i juni varefter vi publicerar den, inklusive arbetsgruppens rekom-
mendationer, pa var webbplats fduv.fi. | host kommer vi ocksa att ordna
ett seminarium om psykisk ohalsa.

| arbetsgruppen ingick barnpsykiater Saskia Ohman fran Folkhalsan
Valfard Ab, ledande psykolog Anita Norrdahl fran Karkulla samkommun
och Kerstin Strengell, anhorig och styrelsemedlem i FDUV. Strengell har
fungerat som gruppens ordférande och FDUV:s sakkunniga inom paver-
kansarbete Anette Tallberg har fungerat som sekreterare.




LARUM TIPSAR

Tydliggérande pedagogik frebygger

kriser i vardagen

En kris kan se ut pa manga olika satt. En del tanker kanske pa stora kriser som
coronakrisen eller livskris. | en familj kan det uppsta sma kriser av olika slag
i vardagen. Vi vill darfor ge nagra tips kring tydliggorande pedagogik som kan

underldtta vardagen och forebygga kriser.

Tydliggorande pedagogik bygger pa forutsagbarhet
och tydlighet. Genom att svara pa nagra nyckel-

fragor skapar vi en vardag som ar mera meningsfull,

begriplig och hanterbar for barnet, men aven for
oss sjalval

Den tydliggorande pedagogikens nyckelfragor ar:
e Var ska jag vara?

e Vem ska jag vara med?

» Vad ska jag gora?

e Hur ska jag gora?

« Nar?

e Hur lange?

» Vad hander?

» Vad hander sedan?

Visuellt stod ar en central metod for att gora
vardagen och férvantningarna sa tydliga och for-
utsagbara som mojligt. Det kan vara symbolstod,
bilder, text eller fargmarkeringar, alltsa nagot som
ogat kan se. Visuellt stod i olika former stoder de
exekutiva funktionerna som problemlosning, att
overblicka, att paborja och avsluta och att forsta
orsak och verkan.

Visuellt stod:

« skapar struktur och ger sammanhang

o ar stod for minnet

» stoder tidsuppfattning och planering

« konkretiserar val

» ar starthjalp i vardagsaktivitet och lek
« forstarker och fortydligar spraket

e minskar oro

« informerar om vad som ska handa.

Den tydliggorande pedagogiken loser inte alla
problem, men den kan underlatta i vardagen och
ge hopp. Som vuxen galler det att vara steget fore
i vardagen. Att folja rutiner och ha ett visuellt
schema ger barnet trygghet.

Som foralder ar det ocksa viktigt att du
« fyller pa din egen “orkburk”
« skapar sma stunder av aterhamtning i vardagen
« bygger din vardag sa att den blir mer smidig
och konfliktfri

 behaller ditt lugn

Blev du intresserad av {E
den tydliggérande pedago- 5
gikens tankar och hur den
kunde passa din familj? Du
ar valkommen att kontakta
oss pa Larum sa funderar
vi tillsammans pa system
och verktyg for att gora er
vardag smidigare!

Du kan ocksa lasa mera
i boken Fd familjen att
funka - Tydliggdrande
pedagogik i vardagen av David Edfelt, Anna
Sjolund, Cajsa Jahn och Malin Reutersward.
Boken hittar du i Larums webbshop, shop.larum.fi

Text: Malin Sandstrém och Nina Rosenblad

Oppna kranen skolj handerna ta tval

= L |
||

torka handerna

tvatta handerna

stang kranen

Ett bildstod som hjalper en att minnas alla de steg som ingar. Kalla: papunets bildverktyg



Medlemsenkaten bekraftar:

Coronakrisen har varit
en svar tid fér manga

Coronapandemin har inte bara varit en
samhallskris, den har ocksa inneburit

en tung tid for manga med intellektuell
funktionsnedsattning och deras anhoriga.
Det bekraftar FDUV:s medlemsenkat.
Samtidigt har pandemin aven fort med sig
goda saker. | enkaten fragade vi ocksa om
medlemmars erfarenheter av samhallets
stod over lag. Svaren understryker vikten
av personlig skraddarsydd service.
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Hurdant stod far ni fran samhallet och hur har coro-
napandemin paverkat er situation? Svaren pa de har
fragorna samlade vi in via en medlemsenkat som
skickades per post i december. | den har artikeln
presenteras en sammanstallning av de viktigaste re-
sultaten framst fran enkaten till narstaende gallande
coronapandemin och stodet fran samhallet. Resultaten
fran den lattlasta enkaten riktad till personer med in-
tellektuell funktionsnedsattning presenteras i lattlast
format pa s. 27.

Forsdmringar i servicen under pandemin
Coronapandemin har paverkat oss alla pa manga satt.
For personer som behover stod i vardagen ar det har
stodet ofta oumbarligt och da ar det sarskilt proble-
matiskt om det uteblir. Av dem som svarade pa var
enkat uppgav hela 45 procent att coronapandemin
paverkat stodet personen med funktionsnedsattning
eller den narstaende far.

Coronapandemin har sarskilt lett till begransningar
i boende och dagverksamheten. Pa manga boenden
har det varit besoksforbud och darfor har det varit
svart att traffa sina anhoriga. Av den har anledningen
har en del foraldrar valt att ta hem sina barn under
pandemin.

Dagverksamheten har ocksa drabbats. Den har bland
annat varit pa paus eller ordnats med nya rutiner, till
exempel i mindre grupper. Utover dagverksamheten
har aven rehabilitering som terapier skjutits fram och
i vissa fall ordnats pa distans. Manga namnde ocksa
paus i stodpersonsverksamhet, avlastning och sociala
aktiviteter.

Aven om manga har upplevt férsamringar i servicen
har bara 25 procent av dem blivit erbjudna ersattande
stod. Det ersattande stodet varierade stort bland de
svarande. Nagra har fatt till exempel fler assistanstim-
mar eller ersattande service pa distans.

Otillrécklighet och trakig vardag

Hur bade narstaende och personer med intellektuell
funktionsnedsattning upplevt coronapandemin vitt-
nar om hur tung den har perioden varit for manga.
Narstaende har upplevt mycket eller ganska mycket
otillracklighet (37 %), trotthet (34 %) och otrygghet
(25 %).

Enligt de narstaende har personer med intellektu-
ell funktionsnedsattning upplevt mycket eller ganska
mycket trakig vardag (47 %), ensamhet (32 %) och
otrygghet, angest eller radsla (20 %). Ocksa forandrat
beteende som till exempel aggressivitet, nedstamd-
het eller apati och forsamrad funktionsformaga har
forekommit. | den lattlasta enkaten for personer med

intellektuell funktionsnedsattning framkom det att
manga kant sig uttrakade (44 %).

Gladjande ar att behovet av barnskyddstjanster inte
verkar ha okat, liksom inte heller anvandningen av
alkohol eller rusmedel bland personer med intellek-
tuell funktionsnedsattning. De narstaende har ocksa
upplevt forhallandevis lite ekonomiska utmaningar
eller slitningar i parrelationen, dven om det ocksa
forekommit.

Har coronapandemin paverkat
det stéd ni far? (n=314)

Har ni fatt ersattande stod?
(n=159)

11



Kansla av otillracklighet

Trotthet

Kansla av otrygghet,
angest eller radsla

Andra utmaningar med
psykisk halsa

Ojamlik behandling i
jamforelse med andra

Ekonomiska utmaningar
Slitningar i parrelationen

Sjukskrivning

Trakig vardag

Ensamhet

Kansla av otrygghet,
angest eller radsla

Annorlunda beteende,
till exempel aggressivitet,
nedstamdhet eller apati

Samre funktionsférmaga

Ojamlik behandling i
jamforelse med andra

Okad anvandning av
rusmedel som alkohol

Behov av barnskyddstjanster

12

Har du som nérstaende upplevt nagot av féljande

under coronaepidemin? (n=314)

0% 25 %

. Mycket eller ganska mycket . Lite eller ganska lite

Har personen med IF upplevt nagon av féljande

54 %

55 %

73 %

50 %

48 %

54 %

under coronaepidemin? (n=314)
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1
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76 %

50 %
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Inte alls
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Inte alls
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16 %
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17 %

100 %

Kan inte saga

10 %

16 %

25%

22 %

21 %

27 %

16 %

22 %

100 %

Kan inte saga



Lugnare tempo och digitala fardigheter

Trots en utmanande tid svarade en tredjedel att coro-
napandemin ocksa fort nagot positivt med sig. Spe-
ciellt positivt upplevdes vardagens lugnare tempo
och att det funnits mera tid att umgas med familjen.
Manga har dven lart sig nya digitala fardigheter som
att ringa videosamtal.

Den digitala verksamheten passar dock inte alla. Det
var manga som namnde att de inte har haft mojlighet
att delta i FDUV:s digitala verksamhet. Det berodde
framst pa att man saknade dator eller digitala far-
digheter.

Stodet fran samhadillet far godként
Over lag verkar manga vara ritt néjda med det stod
de far av samhallet, aven om det forstas finns brister.

Personen med funktionsnedsattning
kan paverka vilket stod hen far.

Personen med funktionsnedsattning
har fatt information om olika alternativ
pa ett satt som hen forstatt.

Man har satt sig in i var unika situation.

Som narstaende har jag fatt
information om olika alternativ.

Stodet personen med funktionsnedsattning far
utvarderas kontinuerligt tillsammans med oss.

Personen med funktionsnedsattning har
fatt stod for att uttrycka sin asikt.

Jag som narstaende kan paverka vilket stod vi far.

Mina asikter har paverkat hur stodet genomfors.

Det finns kunnande och forstaelse for personer
med intellektuell funktionsnedsattning.

Jag som narstaende har blivit val bemott.

Personen med funktionsnedsattning
har blivit val bemott.

Stodet fran samhallet fick i medeltal vitsordet 7,5,
alltsa godkant.

Det som var positivt ar att de flesta upplevde sig
ha blivit val bemotta. Narmare 80 procent uppgav
att de var av helt eller delvis av samma asikt med
pastaendet att de som narstaende blivit val bemétta
och att det samma galler personen med intellektuell
funktionsnedsattning.

Daremot ar det samre stallt med hur personen med
funktionsnedsattning sjalv kunnat paverka sitt stod
och hur hen fatt stod for att utrycka sin asikt. Utgaen-
de fran enkaten kan man ocksa dra slutsatsen att bade
narstaende och personen med funktionsnedsattning
oftare borde fa information om alternativ och att man
inom servicesystemet borde bli battre pa att satta sig
in i respektive familjs unika situation.

—
Hur vél stammer féljande pastaenden in
pa det stéd ni far av samhadllet? (n=314)

25 % 50 % 75 %

0%

Ar helt eller delvis
av samma asikt

Ar helt eller delvis

o . Kan inte saga
av annan asikt g
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Brister i service

Att verkligen fa den service man skulle behéva ar
inte alla ganger sa latt. Over 40 procent av dem som
svarade pa enkaten till narstaende uppgav att man
blivit utan service som man skulle ha behovt. | svaren
namndes sarskilt bristen pa stodperson eller personlig
assistans for fritiden. | vissa fall har det aven varit
svart att hitta en lamplig stodperson fastan servicen
beviljats.

Aven svarigheter att fa rehabilitering som tal- och
fysioterapi kom fram. Dessutom svarade manga att
olika former av stod till hemmet saknas och som ex-
empel namndes brist pa avlastning, handledning och
hjalp vid akuta behov. Det kom ocksa fram att det
finns brist pa lamplig fritidssysselsattning.

Sa har skrev en om de tjanster de skulle behova:
"Talterapi!!! Personlig assistens for fritid. Nu ar [hen]
helt beroende av Karkullas boendepersonal, och oss
foraldrar.” En annan skrev: “Fysioterapi, ridterapi
och ett arbete utanfor arbetscentralen med svenska
som stod.” En tredje listade ”stodperson, personlig
assistent och hjalp i hemmet i stallet for avlastning
utanfor hemmet”.

Av enkatsvaren kom det pa flera stallen fram vikten
av personlig och skraddarsydd service. Nar stodet
fran samhallet fungerat bra har dven de individuella
behoven beaktats. Gallande hur stodet fran samhallet
och FDUV:s stod till medlemmarna borde utvecklas
var det manga som lyfte fram just storre satsningar
pa personlig individanpassad service.

Har ar exempel pa god praxis som nagra av de sva-
rande lyfte fram:

”Personliga moten och samtal om
situationen, ocksa da det eventuellt
krisat sig.”

”Den praxis som utgar fran individens
och familjens behov.”

”Regelbundna natverksmoten, personliga
moten med professionella dar man lyssnar
in behoven.”

"Tillmotesgaende omgivning, konsekvent
bemotande, varaktighet i tjanster.”

]
Text: Vanessa Westerlund
llustration: Albert Pinilla
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Har ni blivit utan stéd ni
skulle ha behévi? (n=314)

Nej 58 %

FDUV:s medlemsenkait

o FDUV skickade ut en medlemsenkat till
over 2000 hushall i december 2020.

o Intresset for enkaten var rekordstort,
314 svarade pa enkaten till narstaende
och 248 svarade pa den lattlasta enka-
ten som riktade sig till personer med
intellektuell funktionsnedsattning.

o Storsta delen (86 %) skickade in sina
svar per post och en minoritet (14 %)
svarade elektroniskt.

o Via enkaten samlades information om
stodet fran samhallet och FDUV samt
coronapandemin. Svaren anvands i vart
paverkansarbete, i utvecklingen av
verksamheten och i rapporteringen till
vara finansiarer.

» Bland alla som svarade lottade vi ut
fyra presentkort - grattis till vinnarna!



LAGSTIFTNING

Den langa véntan pé en ny

funktionshinderlag

Lagstiftningsprocesser kan vara langa, vilket vardreformen och
fornyandet av funktionshinderlagstiftningen ar beskrivande exempel
pa. Om allt gar vagen har vi antligen ny battre lagstiftning inom kort.

| artionden har landets regeringar forsokt fa igenom en
social- och halsovardsreform och fornya funktionshin-
derlagstiftningen, men hittills utan framgang. Vardre-
formen ar nu pa slutrakan och lyckligtvis har daven
reformarbetet for den nya funktionshinderlagen kom-
mit i gang igen efter en paus pa nagra ar. Om allting
gar enligt planerna och inga ovantade politiska kriser
satter kappar i hjulet, trader den nya funktionshin-
derlagen i kraft 2023.

Reformarbetet ar i full gang
Funktionshinderlagsreformen handlar om en sam-
manslagning av specialomsorgslagen fran 1977 och
handikappservicelagen fran 1987. Den har varen har
reformen av den nya funktionshinderlagen tagit ett
steg framat. Under varens lopp ordnar Institutet for
halsa och valfard THL i samarbete med Social- och
halsovardsministeriet horandetillfallen pa distans om
lagforslagets olika paragrafer. Regeringspropositionen
fran 2018, som forfoll da riksdagen inte hann behandla
den, anvands som grund i varens reformarbete.

Dessa horandetillfallen ar oppna for alla och vem som
helst kan kommentera lagforslaget bade muntligt och
skriftligt. Intresset har varit stort och omkring 850 per-
soner deltog i de tva forsta tillfallena som handlade om
lagens tillampningsomrade, stod for boende, personlig
assistans samt traning och stod. Utover representanter
fran funktionshinderorganisationer har aven anhoriga
och personer med funktionsnedsattning deltagit.

FDUV ér aktivt med och paverkar
lagforslaget

Det har ar en stor och viktig reform som kommer att
vara i kraft i flera ar framover. Fastan lagforslaget har
manga positiva sidor finns det fortfarande utrymme
for forbattring. Det ar darfor sjalvklart att FDUV aktivt
deltar i reformarbetet. Vi deltar i alla horandetillfallen
och skriver utlatanden om paragraferna.

Infor varje hérande samarbetar vi ocksa tatt med
vara finska systerforeningar kring vad som ar viktigt
att lyfta upp i utlatandena. Inom FDUV fungerar ocksa
en aktiv och engagerad intressepolitisk arbetsgrupp.

Den har arbetsgruppen bestar av representanter fran
vara medlemsféreningar och fungerar som ett viktigt
stod i vart paverkansarbete. Medlemmarna i gruppen
har kommit med manga vardefulla synpunkter pa lag-
forslaget som varit till stor hjalp.

Framtiden dr oviss
Enligt planerna ska lagforslaget presenteras for riks-
dagen varen 2022. Vardreformens dde spokar tyvarr i
bakgrunden. Godkanns inte vardreformen av riksdagen
i sommar skjuts aven reformen av funktionshinderla-
gen framat - igen. Det skulle vara verkligen trakigt,
eftersom en ny funktionshinderlagstiftning skulle gag-
na manga av vara medlemmar.

| stallet for var foraldrade lagstiftning behdver vi en
ny och modern funktionshinderlag som ar i enlighet
med FN:s funktionshinderkonvention. Det ar med span-
ning och stor forvantan vi ser fram emot att riksdagen
inom en snar framtid godkanner bade vardreformen
och funktionshinderlagen.

|
Text: Vanessa Westerlund
Foto: Sofia Jernstrém
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Nar de redan utsatta drabbas mest

I Kenya har coronakrisen gjort att manniskorattsperspektivet fatt
ge vika for humanitar hjalp. Men det gors aven framsteg - sedan
2010 har kenyaner med intellektuell funktionsnedsattning en egen
forening och den har fatt luft under vingarna de senaste aren.

[ lemser Ty i = Yemeyed ovmprars

Den 26 mars 2021 holl Kenyas president Uhuru Kenyatta ett
tal till nationen. Den tredje vagen av coronafall svepte Gver
landet, den har gangen varre an tidigare. Hela 22 procent
av befolkningen uppskattades vara smittade.

- Det betyder att om vi testar 100 kenyaner for covid-19
i dag kommer 20 av dem att ha ett positivt test, sa han i
sitt tal.

De flesta av fallen patraffades i huvudstaden Nairobi.

Det forra aret var ett annorlunda ar for oss alla, men for
FDUV:s systerorganisation Kenya Association for the Intel-
lectually Handicapped, KAIH, var det ett valdigt speciellt ar.

Kriser och pandemier paverkar ofta de svaga i samhallet
mest och personer med intellektuell funktionsnedsattning
och deras familjer har varit extra utsatta aven nu. De stod-
natverk och den service som annars ocksa ar bristfalliga har
forsamrats ytterligare nar restriktioner och forbud tratt i
kraft.

Fran manskliga rattigheter till humanitér hjalp e
KAIH ar en manniskorattsorganisation som FDUV har utveck- Eva som &r en ung kvinna med intellektuell

lingssamarbete med. Storsta delen av arbetet utfors med funktionsnedsattning hamtar sitt manatliga
medel fran finska utrikesministeriet. Vanligtvis arbetar KAIH understdd fran KAIH under coronapandemin.

med sjalvbestammande och starkandet av sina medlemmars
egenmakt samt olika former av stod och utbildningar till
saval personer med intellektuell funktionsnedsattning som
deras familjer.
Under coronapandemin har dock manniskorattsper-
spektivet fatt ge vika for mer traditionell humanitar
hjalp, som att dela ut mat och hygienartiklar.
Varfor ar det sa viktigt att undantagsvis kunna an-
vanda projektmedlen till humanitar hjalp? Fragan gar L. .
till KAIH:s verksamhetsledare Fatma Wangare. Vi VI” gél’Cl detta fOI’ att rddda |IV,
- Vara medlemmar 'lider u'r'lder pandemoin. F6rlorac?e minsko |ic|cm0|e OCh uppré’:ﬂhé”a
jobb och inga besparingar lamnar dem sarbara. Vi vill . . e 1.
gora detta for att radda liv, minska lidande och upp- mGnSkhg VGrd'ghet-
ratthalla mansklig vardighet, skriver hon i ett svar till
utrikesministeriet.
KAIH har delat ut mat och rengorings- och desinfek-
tionsmedel till cirka 900 familjer i Nairobi och de omkring-
liggande regionerna dar coronapandemin varit som varst.
Dessutom har man over hela Kenya delat ut mediciner till
1250 personer med intellektuell funktionsnedsattning och
hygienartiklar till 660 kvinnor och flickor.
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Utover utdelning av fornodenheter har KAIH ocksa
utvecklat lattlasta broschyrer om coronapandemin och
hjalpt till med utbildningen och koordineringen av sa
kallade Community Health Volunteers. Dessa frivil-
ligarbetare gor hembesok dar de sprider information
och hjalper familjer i halsorelaterade fragor.

Steg for Steg i Kenya

Vid sidan av coronapandemin har KAIH:s arbete for
att starka medlemmarnas egenmakt gjort framsteg.
Foreningen Jiwakilishe, som grundades redan 2010,
har blivit mer aktiv de senaste aren och har under
pandemin uppratthallit kontakten via olika Whats-
App-grupper. Jiwakilishe ar en forening endast for
personer med intellektuell funktionsnedsattning och
deras syskon, lite som Steg for Steg i Finland. Jiwaki-
lishe ar swahili och betyder "representera dig sjalv!”.

Dennis Ongei Guya ar en av de

grundande medlemmarna i Jiwa-
kilishe. Han berattar att de under
arens lopp haft mycket olika pro-

gram.

- Vi har ordnat sociala aktiviteter Det ar vikﬁgf att KAIH

som att ga pa bio och nattklubbar

tillsammans. Vi har upptratt med |ever som o|e |CII’

performativ konst som poesi och vi

har samarbetat med en yrkesskola

dar man kan ga kurser i allt fran musik till manskliga
rattigheter.

Jiwakilishe arbetar aven med paverkansarbete och
representation. Erfarenhetstalarna gar pa moten
dar de lyfter upp fragor som inklusion i skolan och
manskliga rattigheter. Aven under coronapandemin
har KAIH varit flitiga pa att anvanda Jiwakilishes er-
farenhetstalare i paverkansarbetet och tre personer
med intellektuell funktionsnedsattning har anstallts
pa KAIH:s kontor.

- Det ar viktigt att KAIH lever som de lar, sager
Dennis.

Dennis ser manga framtida utmaningar. Under coro-
napandemin har manga blivit av med sina jobb sa
mojligheten for personer med intellektuell funktions-
nedsattning att fa arbete har forsamrats ytterligare.
Dennis har sjalv gatt en yrkesutbildning, men ar for
tillfallet inte speciellt hoppfull gallande sina arbets-
mojligheter. Men drommen lever kvar.

- Jag drommer om att fa ett jobb och att gifta mig
med min flickvan, sager Dennis.

Text: Frank Lundgren
Foto: KAIH

Representerar sig sjalv. Medlemmar i Jiwakilishe i Nairobi.

Dennis Ongei Guya har varit med och grunda

foreningen Jiwakilishe, en lokal variant av

Steg for Steg.

For aktivt medborgarskap i Kenya
Sedan 2016 har FDUV samarbetat med sys-
terorganisationen KAIH i Kenya. KAIH star
for Kenya Association for the Intellectually
Handicapped. Utvecklingssamarbetspro-
jekten riktar sig till anhoriga och personer
med intellektuell funktionsnedsattning
runtom i Kenya.

KAIH har cirka 2500 medlemmar som hor
till cirka 130 lokala stodgrupper i tolv di-
strikt i Kenya. Malet med samarbetet ar att
personer med intellektuell funktionsned-
sattning och deras anhoriga ska fa verktyg
och kunskap om manskliga rattigheter for
att kunna paverka sina narsamhallen, bli
delaktiga i dem och fa battre levnadsfor-
hallanden.
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KALENDER

Kurser och evenemang

Pa grund av coronapandemin har manga av vara fysiska traffar flyttats till hosten. Vi fortsatter att
folja med coronalédget och radande restriktioner. Vi meddelar om eventuella andringar i var webb-
kalender pa fduv.fi/kalender. Dar hittar du ocksa nya evenemang och uppdaterad information.

7.9 OCH 9.9. KL. 18-19.30 DIGITALT ] ©+ v P

Funktionsratt i praktiken:
Intressebevakning samt

arv och testamente

Vi far manga fragor av anhoriga till personer med
intellektuell eller liknande funktionsnedsattning
som handlar om intressebevakning, arv och testa-
mente. Ar det nddvandigt med en utsedd intresse-
bevakare? | sa fall nar och hur, och vem ska fungera
som intressebevakare? Hur ska man tanka kring
tiden da foraldrarna inte langre finns? Vad behover
man beakta i arvsfragor och testamenten?

Valkommen att delta i vara online férelasning-
ar dar Tom Dahlfors och Henrietta Sten fran
Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata
berattar om intressebevakning samt om arv och
testamente och svarar pa era fragor. Sand garna in S
fragor pa forhand i samband med er anmalan senast
22.8: fduv.fi/kalender, camilla.forsell@fduv.fi,

040 673 96 95.

FDUV har under varen startat forelasningsserien Funktionsratt i
praktiken: om rattigheter och stod fran samhallet till personer med
intellektuell funktionsnedsattning och deras anhoriga. Hittills har vi
behandlat stod till hemmet och serviceplanering. Det har blir del tre
och fyra i forelasningsserien. Du kan delta i alla delar eller bara den
eller de delar som intresserar dig.

Fardigt fastslagna forelasningar
o Del 3: Intressebevakning, tisdag 7.9 kl. 18-19.30
o Del 4: Arv och testamente, torsdag 9.9 kl. 18-19.30

Kommande teman

(vi forbehaller oss ratten till andringar)
» Den forlangda laroplikten (oktober)
« Vardreformen (november)

o Att flytta hemifran

o Arbete och sysselsattning
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KALENDER
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EN MANDAG | MANADEN KL. 18-19.30 DIGITALT

Natcafé for anhériga
Kom med och traffa andra foraldrar till barn med funktionsnedsattning och dela
tankar kring vardagsbekymmer och gladjeamnen. Vi hjalper er att fa svar pa stora
och sma fragor eller guidar er till dem som kan hjalpa. Vi kan ocksa bjuda in gaster
kring nagot tema. Alla funkisforaldrar ar valkomna, oberoende av barnens alder
eller utmaningar. Vi har en paus under sommaren, men fortsatter igen i augusti.
Traffarna leds av personal fran FDUV. Diskussionerna ar konfidentiella och alla
deltagare forbinder sig till att respektera det. Mera information, exakt datum och
anmalan: fduv.fi/kalender, henrika.mercadante@fduv.fi, 040 127 17 12.

4-5.9 PA ALSKATHEMMET | KORSHOLM

Vaga vila - rekreationshelg for foraldrar
Du som ar foralder till ett barn med funktionsnedsattning, valkommen pa en helg
med vila och aterhamtning! Vi samlar krafterna, umgas, vilar och ater gott. Under
helgen lar vi oss mer om naturens kraft och funderar 6ver vara egna styrkor. Vi
provar ocksa pa yoga och njuter av vacker musik.

Helgen ar ett samarbete mellan FDUV och Folkhalsan. Pa plats under helgen ar
Camilla Forsell fran FDUV och Anki Elvstrom fran Folkhalsan.

Pris: 20 €/person. Begransat antal platser. Mera information och anmalan senast
19.8: fduv.fi/kalender, annika.martin@fduv.fi, 040 567 92 57.

Vi utreder ocksa mojligheten att under samma helg ordna ett lager for barnen
och de unga med sarskilda behov och deras syskon. Mera information:
pamela.abbors@fduv.fi, 050 302 78 88.

25.9 PA HOTEL RED & GREEN | NARPES

Nar liten blir stor

Hur kan jag som foralder forbereda mig pa att mitt barn haller pa att bli storre?
Vad innebar vuxenlivet for mitt barn med intellektuell eller liknande funktions-
nedsattning och hur ska jag vaga slappa taget? Hur ska mitt barn bo nar hen blir
vuxen? Hur kommer barnets och var framtid att se ut? Kom med for att diskutera
fragorna med andra anhdriga i samma situation och fa vagledning i valméjligheter-
na. Mera information och anmalan: fduv.fi/kalender, susanne.tuure@fduv.fi,

0400 600 676.

9.10 KL. 10-16 PA NORRVALLA | VORA

Nu dr det var tur - pappatraff

Kom och ta del av en avkopplande dag med program, mat, samvaro och kamrat-
stod. Traffen riktar sig till pappor i hela Osterbotten som har barn, unga eller
vuxna med funktionsnedsattning.

Vi borjar dagen med program utomhus med Norrvallas ledare. Efter lunchen blir
det forelasning och diskussion med familjeterapeut Heikki Kurkiala. Dagen avrun-
das med bastu och simning, alternativt utomhusprogram om coronalaget sa kraver.

Pris: 20 €. Mera information och anmalan senast 27.9: fduv.fi/kalender,
camilla.forsell@fduv.fi, 040 673 96 95.
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NOTISER

Gemensam kampanj infér kommunalvalet

Kampanjen #EnKommunForAlla
lyfter fram funktionshinder-
fragor infor kommunalvalet i juni.
Kampanjen ar ett samarbete med
SAMS - Samarbets-forbundet kring
funktionshinder och dess med-
lemsforbund: FDUV, Psykosociala
forbundet, Svenska horselfor-
bundet, Forbundet Finlands
Svenska Synskadade och FMA -
Funktionsratt med ansvar.

Under devisen ”vi ar manga,

vi ar olika, vi ar kommuninvana-
re som alla andra” efterlyser vi
kommunala beslutsfattare som
arbetar for en kommun for alla
med fokus pa tillganglighet, del-
aktighet och individanpassat stod.

Vi vill 6ka kunskapen om funk-
tionsnedsattningar och viktiga funktionshinderfragor. Samtidigt vill vi
visa att funktionshinderfragorna inte ar sa marginella som man kanske
tror. Enligt vissa uppskattningar finns det upp till 80 000 finlands-
svenska med funktionsnedsattning. Med alla anhoriga medraknat ar
det manga som berérs. Och de ar kommuninvanare och véljare som
alla andra.

Kampanjen uppmanar kandidater att forbinda sig till att jobba for
alla kommuninvanare, ocksa dem med funktionsnedsattning - och rost-
berattigade att rosta pa kandidater som tar dessa fragor i beaktande.

Lasa mera pa samsnet.fi/kommunalvalet och kolla var kampanjvideo
dar bland annat Moa, Anki och Maya Stenkull-Aura medverkar (bild-
en). Pa kampanjsidan hittar du ocksa vilka alla kandidater som férbun-
dit sig att jobba for en kommun for alla.

Ny arbetsbok som stéd for funkisfamiljer

Arbetsboken Pussel for ett gott liv finns i ny tappning och kan laddas
ner gratis fran var webbplats.

Pussel for ett gott liv 2.0 ar en arbetsbok som stoder familjens ser-
viceplanering. Med hjalp av arbetsboken kan du och din familj battre
definiera vilken service ni behover. Arbetsboken kan anvandas fore
ni gor upp serviceplanen med kommunen. Har kan ni tillsammans
samla tankar om ert liv, er vardag och era behov av stod och service.
Om ni ar val forberedda kan ni battre paverka vilken service ni far.

Kehitysvammaliitto, Vamlas - Vammaisten lasten ja nuorten tuki-
saatio och Vammaisperheyhdistys Jaatinen har utarbetat arbetsbo-
ken tillsammans med familjer med barn med funktionsnedsattning.
Arbetsboken gavs forsta gangen ut 2014 och har uppdaterats 2020.
FDUV har latit Gversatta arbetsboken till svenska.
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NOTISER
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Lattlaist om kvalitetskriterier for dag- och arbetsverksamhet

Nu finns kvalitetskriterierna for verksamhet som framjar delaktig-

het och sysselsattning pa latt svenska. FDUV har latit Gversatta den '
finska lattlasta bearbetningen till svenska. -
Kvalitetskriterierna ar uppgjorda av delegationen for boende for od i
i uppa gationen fir b Stéd i vardagen
personer med utvecklingsstorning, KVANK, som ar ett nationellt sam-
Lattlist om vali L
arbetsnatverk for kvalitet inom specialomsorgen. Tillsammans har st om kvalitetslaiterier

fo
r dagverksamhet och arbetsverksamhet

man definierat kriterier pa vad som ar bra verksamhet som framjar

bade delaktighet och sysselsattning, alltsa hur man ordnar dag- och
arbetsverksamhet pa ett bra satt. De handlar om vad personer med

intellektuell funktionsnedsattning har ratt att fa stod och hjalp med
och om hur de ska kunna paverka sin vardag.

| den verksamhet som ordnas ska samhallsdeltagande och arbete
vara en mojlighet. Darfor ar det viktigt att verksamheterna samar-
betar med och ar en del av naromgivningen samt sporrar till delta-
gande i arbetslivet.

FDUV tycker det ar viktigt att de som deltar i verksamheten kan-
ner till kvalitetskriterierna och har darfor latit Gversatta den latt-
lasta bearbetningen till svenska. Vi hoppas att man inom verksam-
het som framjar delaktighet och sysselsattning anvander sig av dessa
for att tillsammans med deltagarna utveckla verksamheten i enlighet
med kvalitetskriterierna.

Kvalitetskriternerna som gar under namnet Stéd i vardagen
finns att ladda ner pa var webbplats pa adressen
fduv.fi/arbetsochdagverksamhet.

Ta del av érets Socialskyddsguide
= FDUV
Arets socialskyddsguide ar klar och kan laddas ner gratis fran var
webbplats pa adressen fduv.fi/socialskyddsguide. Socialskyddsguiden
ar en guide om social trygghet for personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning. Syftet med den ar att ge information om tjanster
och stod for personer med intellektuell funktionsnedsattning och deras
anhoriga och att fungera som hjalp vid ansokningen av dem.

Guiden ar en oversattning av Sosiaaliturvaopas 2021 utgiven av Sgc“j‘“‘s‘g‘:’:
Kehitysvammaisten Tukiliitto.

Om du ar medlem i en DUV-forening eller Steg for Steg eller jobbar
med personer med intellektuell funktionsnedsattning kan vi skicka
guiden i tryckt format till dig.

Bestallningar: matilda.hemnell@fduv.fi, 040 503 72 30.

Radgivning och information

Har du fragor kring din och din familjs situation? Vi erbjuder radgivning kring

rattigheter, service och stéd och kan ocksa hjalpa er att anvanda arbetsboken
Pussel som ett verktyg for serviceplanering. Ta kontakt med vara sakkunniga:
radgivning@fduv.fi, 040 673 96 95.
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NOTISER

FDUV:s familjearbete fortsatter

éven om Familjen i centrum &r avslutat

FDUV:s projekt Familjen i centrum har tyvarr inte
fatt fortsatt STEA-finansiering. Det 3-ariga projektet
hade som mal att starka och utveckla vart stod till
svensksprakiga familjer med barn, unga och vuxna
med funktionsnedsattning.

Trots att vi inte fatt fortsatt projektfinansie-
ring fortsatter vart familjearbete, om an med lite
mindre personresurser. Vi har delvis lyckats ordna
annan finansiering. Dessutom stravar vi efter att fa
nya STEA-medel for vart kontinuerliga arbete for
familjer med barn, unga och vuxna med intellektu-
ell eller liknande funktionsnedsattning.

Under projekttiden har Familjen i centrum ut-
vecklat en modell for vart stod till familjer ur ett

livscykelperspektiv. FDUV:s stod till familjer ges i
form av bland annat kurser, traffar och radgivning
och som ett komplement till kommunens tjanster.

Stodet omfattar tre olika helheter:
« information och kamratstod

« verksamhet i olika livsskeden
 stod inom specialomraden

Ta garna kontakt med var sakkunniga inom famil-
jearbete Camilla Forsell (camilla.forsell@fduv.fi,
040 673 96 95) eller koordinator for familjearbete
Henrika Mercadante (henrika.mercadante@fduv.fi
040 127 17 12).

Fototdvling fér personer med intellektuell funktionsnedséttning

FDUV utlyser en fototavling for personer med intellektuell
eller liknande funktionsnedsattning. Temat for tavlingen ar

min vardag.

Sa har deltar man i tavlingen:
1. Ta ett eller flera foton pa temat min vardag.
Temat far tolkas fritt.

2. Om nagon annan person an man sjalv syns pa bilden

maste man fraga lov av den har personen.

3. Skicka in bidraget per e-post till foto@fduv.fi senast
den 30 juni. Uppge i samma e-postmeddelande namn

och kontaktuppgifter. Skriv ocksa kort om bilden.

Genom att skicka in bidrag till tavlingen godkanner man
att FDUV publicerar fotot pa sociala medier, pa var webb-

plats och i var tidning Gemenskap och paverkan GP.

Det ar tillatet att fa hjalp av andra for att delta i tavling-
en. Man far delta med max tre foton per person. Bland alla
som deltar i tavlingen lottar vi ut presentkort a 40 euro till

S- eller K-gruppen och FDUV-paraplyn.

Bland alla forslag som skickas in valjer en jury ut nagra
finalister som presenteras i GP 3/2021, som utkommer i
september, samt pa var webbplats och pa sociala medier.
Sedan far allmanheten rosta fram vilken bild de tycker bast
om. Vinnaren utlyses i GP 4/2021 samt pa var webbplats

och pa sociala medier.
Se lattlast information om tavlingen pa sidan 28.
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LATTLAST

Sa& har hanterar du en kris

Vi alla ar med om kriser ibland.

Ofta beror kriser pa att nagot

har forandrats i vart liv.

Forandringen leder till olika kanslor

som vi kan ha svart att hantera.

Da ar det viktigt att prata med nagon annan.

Vi har talat med Anita Norrdahl om kriser.

Vad ar en kris och hur kan man hantera en kris?
Anita ar ledande psykolog

vid Karkulla Samkommun.

Vad ar en kris?

En kris ar ofta en foljd

av en plotslig forandring i ens liv.
Forandringen leder till olika kanslor

som kan vara svara att forsta sig pa eller hantera.

Vanliga kriser i livet ar:

« nar man forlorar nagon,
till exempel om ens foralder, syskon, van
eller annan nara person dor.

 nar man forlorar en férmaga eller blir sjuk,
till exempel om man inte langre kan ga
eller far samre syn.
» nar man blir overgiven,
till exempel om ens flickvan eller pojkvan
sager att den inte langre vill vara ihop med en.
e nar man kommer in i puberteten
och mycket forandras i kroppen
och man far nya kanslor.

For personer med

intellektuell funktionsnedsattning

kan det vara svart

om valdigt mycket forandras samtidigt.

Ocksa en forandring som egentligen inte ar negativ,
kan leda till en kris.

Ett exempel pa en sadan kris

ar nar man flyttar till ett eget hem.

Det kan vara en bra sak att man flyttar,

men da mycket i ens vardag férandras samtidigt
kan det kannas svart.
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LATTLAST

Man har kanske vantat pa att fa flytta,
men sedan anda kanna att det ar jobbigt
eller att man har ledsamt efter sina foraldrar.

Andra vanliga kriser for personer

med intellektuell funktionsnedsattning
kan vara da man gar ut skolan.

| skolan far man ofta bra med stod

och man ar ganska trygg,

sa det kan vara en stor forandring

nar man ska ut i vuxenlivet

och inte langre far lika mycket stod.

Coronaepidemin innebar for manga en kris

eftersom mycket forandrades.

Men det finns ocksa de som har matt battre

av en lugnare vardag.

For manga var det spannande med coronan i borjan,
men ju langre coronaepidemin har pagatt

desto jobbigare har det kants.

Hur vet man att man &r i en kris?
Det kan vara svart att sjalv marka

att man ar i en kris och inte mar sa bra,
sarskilt om man har

en intellektuell funktionsnedsattning.

For att veta om man ar i en kris

kan man fundera 6ver om nagot hos en sjalv
eller i ens vanor har forandrats

jamfort med tidigare:

e Hur sover du?
En kris paverkar ofta somnen,
antingen sa att man sover daligt
eller sa att man sover extra mycket.

e Hur ater du?
En kris paverkar ofta ens matvanor,
antingen sa att man inte har lust att dta
eller sa att man skulle vilja ata hela tiden.

e Hur kanner du dig?
Kanner du till exempel att du bara vill grata,
att inget kanns roligt
eller att allt kanns svart eller trakigt?
| en kris kan man ocksa ha svart
att koncentrera sig och att minnas saker.

Andra marker ofta battre an vi sjalva
att vi mar daligt.
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De kan saga att man verkar annorlunda,
till exempel tyst eller lattirriterad.

En svar kris i livet kan utvecklas

till en sjukdom som heter depression.
Om det har gatt tva till fyra manader
och inget har forandrats till det battre
kan det vara fragan om depression.

Det finns ocksa andra psykiska sjukdomar
som kan gora att vi mar daligt.

Det ar bra att minnas

att en kris ofta kommer med fordrojning.
Forsta tiden efter att man har flyttat
eller nagon har dott

kan det kanske ga bra,

men sedan efter flera manader

kan det bli svarare.

Vad ska man géra om man ér i en kris?
Kriser hor till livet,

men det finns mycket man kan gora

for att krisen inte ska bli for svar

och for att snabbare komma ur den.

Hur snabbt man kommer ur

en kris eller depression

varierar anda fran person till person.

Det har ar viktigt vid kriser:

« Hall fast vid rutiner.
Forsok att ata, sova, rora pa dig
och gora andra vardagliga saker
sa vanligt som mojligt.

» Tala med nagon du litar pa,
till exempel en foralder, en larare
eller personal pa ett boende.
Hall alltsa inte dina tankar
och kanslor for dig sjalv.
Beratta att du inte mar bra
och fundera tillsammans pa vad ni kunde gora
for att du ska borja ma battre.

» Ta emot hjalp och stod av andra.
Eftersom man inte alltid sjalv marker
att man ar i en kris eller mar daligt
ar det vardefullt att lyssna pa dem
som finns omkring en,
till exempel om de ar oroliga for en.



» Traffa en lakare eller psykolog.
| synnerhet om din kris har utvecklats
till en depression
kan du behova samtalsterapi,
alltsa prata med till exempel en psykolog.
Vid en kris kan man ha sa manga
tankar och kanslor
att allt kanns som ett enda kaos.
En psykolog kan da hjalpa en

att reda ut och satta ord pa tankar och kanslor.
Vid svar depression kan man behdva mediciner.

For att fa mediciner mot depression
behover du traffa en lakare.

| en kris ar det ocksa viktigt

att vaga tanka framat

och tro pa att man kan bérja ma battre igen,
fast man just nu ar i en kris och mar daligt.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Pixabay

LATTLAST

Det kan hjalpa att prata med nagon du litar pa.

Mats och Alecia vet vad de behéver

for att ma bra

Vi har talar med Mats Nordstrom och
Alecia Strengell om kriser

som de har varit med om.

De berattar ocksa om vad som hjalper
dem att ma bra.

Mats Nordstrom behéver fa prata
Mats Nordstrom fran Pargas berattar
att han bara for nagra veckor sedan
forlorade en nara bekant

nar hans arbetskamrat plotsligt dog.
Det vara ganska tungt.

Han har ocksa tidigare i livet forlorat personer
som har varit viktiga for honom.

Det kandes jobbigt

nar hans mor- och farforaldrar dog.

- Nog grat jag en stund, sager Mats.

Men det hjalpte att fa grata

och att prata med nagon fran personalen.

Mats Nordstrom.
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LATTLAST

Mats behdver annars ocksa

fa prata for att ma bra.

Darfor traffar han en psykolog

en gang i veckan.

- Jag borjar latt stressa over saker
och far angest om jag inte far prata
med psykologen, berattar Mats.

Mats har bott elva ar i sin lagenhet.
Tidigare bodde han i ett annat hoghus,
men dar var det valdigt oroligt.

Det hordes mycket grat och skrik i huset.
Det gjorde ocksa honom orolig.

Men som tur ar kunde han flytta

till ett nytt hem dar han nu trivs bra.

Mats namner ocksa coronaepidemin

som en kris som har paverkat honom.

- Det har varit trakigt da fotbollen

har varit pa paus

och man inte har fatt traffa kompisar

eller ga pa café som vanligt.

Mats spelar vanligen fotboll en gang i veckan
i DUV-foreningens lag.

Pa grund av coronaepidemin gor vi intervjun

via videosamtal i stallet for att traffas fysiskt.

Det var svart att fa datorn att fungera

sa det tankte bli en liten kris.

Det berattar Mats van och handledare
Anders Kjellman

som ar med for att hjalpa med datorn.
Han lyfter fram en fin och viktig egenskap
hos Mats.

- Mats ar valdigt bra pa att be om hjalp
nar han behover det.

Alecia har varit med om manga kriser
Alecia Strengell fran Nykarleby

har varit med om manga kriser i sitt liv.
Ibland har hon matt sa daligt

att hon inte langre har velat leva.

Efter manga ar kom det fram att Alecia
lider av en sjukdom som heter schizofreni.
Om man har schizofreni

kan man hora och se saker som inte finns.

Man kan inte bli frisk fran schizofreni,

men om man far ratt mediciner
kan man ha ett bra liv.
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Alecia Strengell.

Sa ar det ocksa for Alecia.

Efter manga ar da hon har matt daligt
mar hon nu bra

och ar hoppfull infor framtiden.

- Det kanns som att det gar at ratt hall.
Snart ska jag flytta till ett eget hem
och det ser jag fram emot, sager Alecia.

Alecia vet att hon maste ta sina mediciner
och halla fast vid sina rutiner
for att ma bra.

Alecia har en halsning till andra
som ar i en kris:

- Man maste kampa sig igenom krisen,
prata ut om vad man har pa hjartat
och ta emot hjalp och stod av andra.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Andreas Ek och Ann-Britt Pada



LATTLAST

S& har svarade ni pa var enkat

FDUV skickade i december ut en enkat
till alla medlemmar med fragor

for att ta reda pa hur vara medlemmar
har det och upplever olika saker.

Det har for att kunna jobba for er

pa ett bra satt.

Vi fick in nastan 250 svar pa enkaten

som var pa latt svenska och riktad till personer
med intellektuell funktionsnedsattning.

Det ar valdigt manga svar.

Tack till alla er som svarade!

Har berattar vi kort om hur man har svarat.

Svar pa fragor om boende

Nastan halften svarade att de bor i ett gruppboende
eller i en lagenhet i samband med ett gruppboende.

Manga bor ocksa i egen lagenhet

eller med sina foraldrar.

De flesta berattade att de trivs i sitt hem.
Bara nagra svarade att de inte trivs.

Svar pa fragor om sysselsattning

pa dagarna

Over hilften svarade att de pa dagarna
jobbar pa ett dagcenter eller arbetscenter.
Manga jobbar ocksa pa en arbetsplats

eller ar hemma pa dagarna.

Pa grund av coronapandemin

ar det sakert fler an vanligt som varit hemma.

De flesta svarade

att de trivs med vad de gor pa dagarna.

En del tyckte anda att de har for lite att gora
eller att de skulle vilja ha ett arbete med lon.

Svar pa fraga om man ar néjd med sitt liv
De flesta svarade

att de ar nojda med sitt liv.

De som inte ar nojda eller bara ganska nojda
onskade bland annat mera att gora.

Pa grund av coronapandemin

har mycket verksamhet varit pa paus.

Svar pa fraga om sjalvbestammande
Over halften svarade

att de kanner att de har sjalvbestammande,
alltsa att de kan paverka sitt Liv.

En del av dem som svarade

att de inte har sjalvbestammande
berattade att de inte kan kommunicera,
alltsa att de har svart att gora sig forstadda.

Svar pa fraga om man blivit utan stéd
Nastan halften svarade att de inte har blivit utan
stod och hjalp som de skulle behova.

Det finns anda manga

som skulle vilja ha mer hjalp eller stod.

Manga onskar till exempel

fa en stodperson eller personlig assistent.

Svar pa fragor om corona

Coronapandemin har paverkat mycket

det senaste aret

sa vi stallde ocksa fragor om coronan.

Nastan alla svarade att de har fatt information

om coronaviruset och olika coronaregler

pa ett satt som de forstar. —
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Nastan halften svarade

att de kant sig uttrakade under coronapandemin.

Manga har ocksa kant sig ledsna,

ensamma, otrygga eller radda.

Samtidigt ar det manga som kant sig lugna
och till och med mindre stressade an vanligt.
Hur coronaepidemin har paverkat en

varierar alltsa mycket fran person till person.

Slutsatser

Enligt de svar vi fick in ar de flesta ratt nojda
med sitt liv och hur de har det.

Anda finns det saker som kunde vara battre

och manga har i synnerhet under coronapandemin

haft det trakigt eller kant sig ensamma.

Det som glader oss pa FDUV
ar att nastan alla svarade
att FDUV ar viktigt eller ganska viktigt for dem.

Vi tackar ocksa for alla halsningar som vi fick!
Manga langtade efter mera fritidsverksamhet
och vi hoppas att DUV-foreningarna

kan borja ordna mera program nu

da situationen med coronan har blivit battre.

Text: Matilda Hemnell
llustration: Albert Pinilla

Delta i FDUV:s fototavling

FDUYV startar en fototavling

for personer med intellektuell

eller liknande funktionsnedsdttning.
Temat for tavlingen ar min vardag.

Bland alla som deltar i tavlingen
lottar vi ut presentkort varda 40 euro
och FDUV-paraplyn.

Sa har deltar du i tavlingen:
1. Ta ett foto som pa nagot satt
har att gora med din vardag.
Du far tolka temat “min vardag” fritt.
2. Om nagon annan person an du sjalv
syns pa fotot
maste du fraga om lov av den héar personen.
3. Skicka in ditt foto per e-post till foto@fduv.fi
senast den 30 juni.
| samma e-postmeddelande
ska du ocksa skriva ditt namn
och dina kontaktuppgifter.
Skriv ocksa en kort text om ditt foto.

Om det ar svart for dig att helt sjalv
ta foton eller att skicka in fotot till oss
kan du be om hjalp av nagon som du kanner.

Du far delta i tavlingen med hogst tre foton.

Genom att skicka in ett foto till tavlingen
godkanner du att vi publicerar fotot

28

Man kan fota med kamera eller telefon. Foto: Pixabay

pa var webbplats, pa sociala medier
och i var tidning Gemenskap och paverkan GP.

Bland alla foton som skickas in

valjer en jury ut nagra finalister.

De presenteras bland annat i nasta GP.
Sedan far allmanheten rosta fram
vilket foto de tycker bast om.



STEG FOR STEG e STEGFORSTEG.FI

Nytt fran Steg for Steg

Under varen har vi samlats till

digitala traffar med vara lokala grupper.
Vi har ordnat diskussionstraffar om arbete
i Pargas, Abo och Ekenis.

Vi har lart oss om kommunalvalet

och bjudit in kandidater.

Hittills i ar har alla traffar

varit pa Zoom eller Whatsapp,

men vi hoppas kunna ordna

lokala sommartraffar

dar vi kan traffas pa riktigt.

Kolla in var kalender pa var webbplats
for att se nar vara sommartraffar ordnas.

Funkar sa har - natcafé om funktionshinder
| april startade vi

en natcafé-serie om funktionshinder.

Vi bjuder in gaster

med olika funktionsnedsattningar.

Gasterna berattar om sin funktionsnedsattning

och deltagarna pa natcaféet far stalla fragor.
Hittills har vi haft Ulf Gustafsson

och Siw Ostman som géster.

Tre delar aterstar:
» Den 25 maj kl. 16-17 berattar Alaric Mard
om att ha en CP-skada.
e Den 8 juni kl. 17-18 berattar
Karl-Mikael Grimm om att vara kortvuxen.
e Den 22 juni kl. 16-17 berattar
Paulina Hannus om att ha en synskada.

Natcaféet halls pa Zoom.
Lanken till natcaféet hittar du
pa Steg for Stegs webbplats.

FORENINGSINFO

Kommunalvalskampanj
Kommunalvalet halls den 13 juni.

Var kampanj infor valet ar i full gang.
Kampanjens tema ar arbete med lon.
Vi tipsar om vad kommunen kan gora
for att hjalpa personer

med funktionsnedsattning att fa jobb.
Las vara tips pa var kampanjwebbplats
www.framsteg.fi.

Vara lokala grupper har haft
kommunalvalstraffar under varen.
Grupperna har bjudit in kandidater
som staller upp i valet

for att diskutera olika fragor.

Storiraff

Om coronasituationen tillater

ordnar vi en Stortraff

sa att vara medlemmar far traffas.
Stortraffen ordnas i Vasa den 23-24 oktober.
Under Stortraffen firar vi vart 25-arsjubileum.
Boka datumet redan nu!

Ida Westerlund och Andrea Westerlund dansade tillsammans

pa Stortraffen i Pargas 2019. Foto: Sofia Jernstrom

Alaric Mard och Karl-Mikael Grimm géstar vart natcafé

om funktionshinder.
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FORENINGSINFO

DUV | NYKARLEBY e NYKARLEBY.DUV.FI

Halsningar fran DUV i Nykarleby

Vi planerar att satta i gang verksamheten vartef-
ter coronarestriktionerna tillater i sommar. Som-
maridrotten tisdag kvallar planeras att starta i
borjan av juni. Exakt tid meddelas via infobrev.

Vi har ocksa inbokat for vara medlemmar en all-
sangskonsert med Dennis Ronngard vid Kuddnas
14.7 kl 14. Vi skickar separat inbjudan till denna.

Vi onskar alla en riktigt skon sommar och hoppas att
verksamheten kan fortsatta nagot sa nar vanligt till

hosten.

Styrelsen

DUV | VASANEJDEN e VASANEJDEN.DUV.FI

Halsningar fran DUV i Vasanejden

Efter ett annorlunda ar hoppas vi nu pa att verk-
samheten kan starta upp med fysiska traffar igen.

| skrivande stund ar ingenting annu faststallt, men
pa var webbplats vasanejden.duv.fi under kalender
uppdaterar vi verksamheten sa fort vi kor i gang.

Pa webbplatsen hittar ni ocksa en allsangsvideo med
Tomas Fant och Anton Plogman. Dar kan du ocksa
ladda ner det sanghafte som hor till allsangen.

Dessutom lonar det sig att soka fram andra DUV-for-
eningars digitala verksamhet som vi alla far delta i

oavsett vilken forening vi tillhor.

Mera information kommer i det medlemsblad som vi
sander ut i borjan av juni.

Ha en riktigt fin sommar!

DUV | MELLERSTA NYLAND e MELLERSTANYLAND.DUV.FI

Halsningar fran DUV i Mellersta Nyland
DUV i Mellersta Nyland har under denna langa var-
vinter arrangerat online verksamhet. Vi har bland
annat haft allsang, oppet hus och bingo via Zoom
varje vecka. Det har varit roligt och larorikt men
nu vill vi traffas ”pa riktigt” igen. Och vi anar ljus
i coronatunneln och siktar pa mer utomhusverk-
samhet under sommaren! Bland annat borjar padd-
lingsklubben i juni och pa programmet star ocksa
utfarder till Hogholmen, Svartholmen och Raseborgs
sommarteater.

Sommarutfard till Svartholmen

Lordagen den 12 juni gor vi var traditionella som-
marutfard till Svartholmen. Pa holmen spelar vi
roliga spel, ater lunch och fikar. Det finns ocksa far
och kaniner pa holmen! Avfard med baten Walhalla
fran Edesviken kl. 11, retur kl. 15 fran Svartholmen.
Batresan tar cirka 15 minuter. Anmal dig och med-
dela eventuell specialdiet till Muluken senast den 10
juni.

Besok var webbplats for att lasa om allt roligt som
ar pa kommande!
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Baten Walhalla tar oss till Svartholmen i juni.



DUV | VASTNYLAND e VN.DUV.FI

DUV i Véastnyland blir ocksa

DUV i Kimitonejden!

DUV i Vastnyland heter forhoppningsvis fran och
med hosten DUV i Vastnyland och Kimitonejden, da
de tva foreningarna blir en ny, storre och starkare
forening. Vi kommer att presentera det kommande
programmet och arrangemanget i borjan av hos-
ten via medlemsbrev, som ocksa skickas till DUV i
Kimitonejdens tidigare medlemmar. Programmet
kommer du forstas ocksa att hitta pa var webbplats
och pa var Facebooksida och vissa puffar pa vart
Instagramkonto. Pa var Youtube-kanal hittar du

trevliga videor om allt mojligt som vi gjort! Valkom-

men med!

Under varen har DUV i Vastnyland ordnat valdigt
anpassat program. Vanskapsaventyret utomhus pa
Rosvik lagergard var ett uppskattat program dit
deltagarna kom modulvis. Sam Zimon, en popular
musikduo har i trakten, upptradde ocksa dar vid ett
tillfalle, och gjorde en harlig dokumentar om DUV.
Se den till exempel pa var webbplats!

)

i

Besok pa Sodergards stall Foto: Fredrica Degerth

Tidskrifter ar lyx i vardagen.

FORENINGSINFO

Vi har ocksa gjort flera besok till olika djurgardar,
for att inte tala om DUV:s paskkalender och pask-
haxans besok pa de olika boendena. Ocksa modulvi-
sa klubbtraffar har ordnats utomhus pa boendena.

Resten av varen och borjan av hosten skots under
lika lugna forhallanden, och vi ser fram emot en
skon sommar. Sikkes och Uffes shower, som hittills
varit virtuella, borde ordnas live pa boendenas gar-
dar sa smaningom. Planeringen av hostens program
kor ocksa nu i gang med fart, och vi haller tummar-
na for att vi kan ordna var 50-ars jubileumsfest!

Vanskapsaventyret pa Rosvik ldgergard var uppskattat.

Foto: Fredrica Degerth

Det finns 6ver 80 finlandssvenska tidskrifter férutom den du just
nu laser. Blev du nyfiken? Du hittar dem samlade pa tidskrift.fi

Tidskrift.fi
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Familjestod = kamratstod

FDUV:s frivilliga familjestsdjare finns till for dig som har barn med funktionsnedséttning och som behaver
réd och stéd eller bara négon att prata med. Véra familjestddjare har alla erfarenheter av att leva med
en familjemedlem med funktionsnedséttning. Du hittar kontaktuppgifter till vara familjestédjare och en
kort beskrivning om dem och vilken typ av fragor de har erfarenhet av pa vér webbplats. Du kan ocksé

be oss hitta en lémplig familjestsdjare till dig.

www.fduv.fi/familjestod
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