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Som en enda stor famil;

Jag fick medverka i Steg for Steg-
foreningens stortraff i Narpes i slutet
av oktober och berédttade da bland
annat hur viktig familjen ar for mig.
Alla engagerade och ivriga deltagare i
traffen fick mig att téanka pa att ordet
’familj’ inte bara passar for dem vi ar
nara slakt med. Det ar ocksa en bra
beskrivning pa en grupp manniskor man
kanner sig trygg tillsammans med.

Atminstone for mig dr grunden i det
jag menar med familj ett sammanhang
byggt pa tillit och méanniskor man kan
vara sig sjalv med. Det betyder inte
att man alltid skulle vara av samma
asikt. Tvartom har familjen for mig
varit den plats dar jag kunnat stota och
blota olika idéer och kunnat vara av
helt annan asikt, utan att behdva vara
radd for att bli forlojligad eller utstott.

En mycket viktig komponent i att bygga gemenskap och
att utveckla en forening eller samhalle ar att fordomsfritt
soka losningar och testa nya tankar tillsammans. Nar den
formagan forsvagas eller bryts far det sorgliga och rentav
farliga konsekvenser.

Exempelvis valfardsomradenas spartvang gor att kort-
siktiga sparmal, som skapar osakerhet bland invanarna,
gar framom valforankrade, langsiktigt hallbara lGsningar
har i Finland. | USA vet vi att slakter och familjer splittrats
pa grund av vilken kandidat man velat se som sin nasta
president. | det mangfasetterade kriget i Gaza och Libanon
har brodrafolk sedan lange mist férmagan att se varandra
som vardefulla.

For att vi ska kunna utveckla vart samhalle i en god rikt-
ning behover vi alltsa pa djupaste allvar mer “familje-tank”.
Det behdvs en vilja att lyssna pa och genuint diskutera med
varandra for att pa sa satt visa att vi bekraftar varandra
fastan vi skulle vara av olika asikt. Sa kan vi ocksa na de
basta l6sningarna pa lokala, regionala och globala problem.

| samband med FDUV:s jubileumsseminarium den
13 november belystes hur enskilda eldsjalars och foraldrars
gemensamma initiativ varit en barande kraft genom 70 ar.
Denna kraft har bidragit till delaktighet och sjalvbestam-
mande for personer med intellektuell funktionsnedsattning
och till den fina gemenskap som finns inom ”"FDUV-familjen”.
Jag vill 6nska alla GP-lasare en riktigt fin avslutning pa 2024
och ett lyckosamt 2025!

Mikaela Bjsrklund,
forbundsordférande
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Hur &r det att kombinera livet
pa en bondgard med att ha ett
barn med stora stodbehov?
Vi har traffat familjen
Llndroos Lapptrask.



| den lilla byn Pockar ute pa landsbygden i Lapptrask bor familjen Lindroos.
Till familjen hor mamma Elin, pappa Joakim och barnen Viljam, Valdemar och
Ellen. De bor pa Joakims hemgard, ma vara att barnen ar sa gott som utflugna.
Elin ar ursprungligen fran grannbyn.

Joakim ar som sina foraldrar och farforaldrar jordbrukare och aven Viljam
har gatt i sin fars fotspar. Tillsammans skoter de om gardens skog och mark.
Dessutom har de bade mjolk- och kottkor. Elin ar i grunden sjukskotare men har
framst jobbat som skolgangshandeldare.

| den man hon kunnat jobba, det vill saga.

- Nar Ellen kom andrades allt, vi blev en annorlunda familj, sager Elin.

Viljam var da fyra ar och Valdemar tva. Till en borjan verkade allt bra. Ellen
var glad och néjd, men sa forsvann vissa fardigheter och det var nagot som inte
stamde.

- Hon var narmare aret nar det konstaterades att det ar nagot, men annu i
denna dag har hon ingen exakt diagnos, berattar Elin.

Det som anda ratt snabbt kunde fastslas var Ellens synnedsattning. Hon ar i
praktiken blind.

- Det var ganska sjalvklart att jag skulle bli hemma med barnen. Jag kunde
inte ga tillbaka till treskiftesjobb.

Beslutet paverkades av att Joakim var fast med allt pa garden. Djuren kraver
sin bonde alla dagar, morgon middag kvall. Nar det ar skordetider ar det skorde-
tider. Det har ar servicesystemet inte riktigt anpassat for.

- Var familj har alltid varit ett problem da vi haft en sa annorlunda familje-
konstellation, med jordbruk och skiftesjobb, sager Elin.

Glad kalasdlskare med stort stédbehov

Enligt foraldrarna ar Ellen social, glad och positiv men behover hjalp med allting.
Hon har en flerfunktionsnedsattning som utover synnedsattningen gor att hon
inte kan rora sig sjalvstandigt, det ar oklart hur mycket hon forstar och hennes
tal ar begransat.

Musik och rytm spelar en stor roll i Ellens liv. Hon gillar att kasta boll, simma
och trumma.

- Det basta hon vet ar att hora pa musik och att ha kalas, for pa kalas far man
ata kaka, sager Joakim.

- Och da ska det inte vara nagra nymodigheter som cheesecake utan tradi-
tionell graddtarta, beratta Elin.

Ellen har ocksa humor, en sorts situationskomik. Som exempel namner Elin en
gang nar Ellen vantade pa att pappa skulle komma hem sa de kunde bada bastu
som de brukar pa sondagar. Som vanligt dréjde det innan Joakim kom loss fran
jordbruket och Ellen lar da ha sagt ”han kommer kanske atta nio tio”.

Inte sa annorlunda syskonskap
For syskonen Viljam och Valdemar har Ellens specialbehov aldrig varit nagot
markvardigt. Att ha en syster som Ellen ar deras normala.

Nar intervjun gors ar Viljam pa resa, men Valdemar bekraftar att sa ar fallet.

- Inte &r det nagot extra. Normalt kanns det. Alla kaverin vet nog om Ellen.

Elin berattar att sonerna aldrig dragit sig for att bjuda hem kompisar.

- Men vi bor pa en liten ort, sa alla visste anda. Lite orolig var jag da de skulle
borja hogstadiet i Lovisa, men inte har det varit nagot problem.

En gang ringde rektorn efter en incident pa skolan. Elever hade kallat nagon
for cp i nedsattande ton och det hade blivit mycket kabbel kring det. Da hade
Valdemar sagt "vill ni kolla pa nagon med cp kan ni komma hem till oss”. Kabblet
tog slut dar. Ordet cp hade avdramatiserats. Valdemar fick berom for sitt mod,
men sjalv ser han det inte sa.

—
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Pa grund av Ellens synnedsattning
blev familjen snabbt involverad i
Svenska skolan for synskadade i Hel-
singfors, som numera ar en del av
Valteriskolan, och projektet Gnistan.
Gnistan var riktat till familjer med barn
med synnedséattning under skolaldern
och syftet var att de skulle fa stod och
mojlighet att traffa andra i liknande .
situation. De deltog under flera ar i :
kurser som ibland var riktade till hela & ‘
familjen. Det fanns ocksa verksamhet
for syskonen som bland annat fick traf- ""-l\
fa en psykolog. Elin tror att sonerna '
fick mycket ut av det, sadant som de
har haft nytta av senare.

Under arens lopp har Viljam och
Valdemar fatt skota Ellen ganska myck-
et, men det bekommer inte Valdemar.
Det har varit en naturlig del av varda-
gen. Som tonaring har han dessutom
kunnat se och utnyttja fordelarna med
att foraldrarna har haft fullt upp med
Ellen och garden.

- Det har varit lite lost. Det var roligt.

”Om man inte vet vad man
har rdatt till blir man utan”
Att fa ett barn med funktionsnedsatt-
ning ar omvalvande och sa har i efter-
hand beskriver Elin det som att "myck-
et bara hande”. De kom i kontakt med
en fysioterapeut som jobbat lange med
barn med liknande utmaningar och hon
kunde guida dem till ratt typ av stod
och kontakter.

| det stora hela har Joakim och Elin varit n6jda med det stod de har fatt,
men som manga andra hade de 6nskat mer proaktiva insatser fran samhallet.

- Inte ringer de upp och erbjuder stod, men man vet ju inte vad man har ratt
till nar allting ar nytt, sager Joakim.

- Och om man inte vet vad man har ratt till blir man latt utan, sager Elin.

Ett talande exempel ar alla de hjalpmedel som Ellen behovt. Ellens gudmor
ar handig och hjalpte familjen bygga olika hjalpmedel enligt behov. Nar Joakim
och Elin senare kom till hjalpmedelscentralen blev de helt paff nar de sag att
alla de hjalpmedel som de hade fixat redan fanns.

- Man forstar inte att fraga efter sadant som man inte vet att finns. Elin sa
ofta att det borde finnas ett nummer man kunde ringa till och fa hjalp med allt,
sager Joakim som beklagar hur pengarna numera styr allting.

- Det ar det storsta problemet. Det kdanns som att manga beslutsfattare inte
har en aning om vad det har handlar om.

- Men vi har dnda haft tur. Fast det har varit kdmpigt sa har allt st sig,
sager Elin.

Ett ”lyckokast” var att det pa Barnens borg fanns en neurolog som forskade
i udda syndrom som Ellens. Det betydde att de fick vara kopplade till Barnens
borg mycket langre an vanligt och den vagen hade de tillgang till lakare, social-
arbetare, terapeuter med mera.

6

Ellen Lindroos med ”Tanten”, en av hennes

personliga assistenter.
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Nar Ellen kom
andrades allt,
vi blev en
annorlunda
famil;.
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”Man orkar sa ldnge man maste”, men till

sist blev Elin Lindroos utbrand.
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Den psykiska trottheten
kom sedan nér jag
hade mer tid aft
reflektera &ver vad
som hade hént.

.

Det krévs en by

Det kravs en by for att fostra ett barn, heter det. Nar det
kommer till familjen Lindroos verkar natverket kring dem
vara den resurs som gjort att de klarat sig trots allt.

Deras familjebekanta har ett barn med funktionsnedsatt-
ning som &r tva ar aldre an Ellen. De har varit ett vardefullt
stod pa vagen. Over lag har kamratstddet betytt mycket.
Genom att traffa andra i liknande situation har de sett att
det finns de som har det varre, eller valdigt annorlunda an
de sjalva. Det har gett perspektiv.

- Vissa tycker att vi har det jattejobbigt, men allt har
sina sidor, sager Elin.

Joakim berattar om de andra barnen med synnedsattning
som de kom i kontakt med via Gnistan. De som inte satt i
rullstol behovde passas konstant for de kunde vara en fara
for sig sjalva. Den utmaningen hade de inte med Ellen.

- Dar man satter Ellen halls hon.

En annan viktig resurs har varit en assistent, Anne, som
foljt med Ellen fran dagis och genom nastan hela grund-
skolan. For att inte tala om alla de personliga assistenter
som Ellen haft hemma och pa fritiden. Ellens faster - eller
”Satter” som Ellen sager - har varit en av dem.

- Hon har varit en jatteviktigt person for Ellen. Utan
henne skulle vi inte ha klarat det, sager Elin.

Ellens gudmor har ocksa fungerat som assistent och gud-
moderns dottrar som stodpersoner. Just i dag ar det Virve
- "Tanten” - som &r Ellens assistent. Nar vi funderar pa
familjens styrkor ropar Virve fran koket: ”Humor!” Och
trots allt det jobbiga som samtalet har kretsat kring ar det
manga goda skratt som avlést varandra.

- Kanske var styrka ar att vi tar det som det kommer, funderar Joakim mer
allvarsamt.

- Man &r ju tvungen, sager Elin. Hon funderar ocksa om det finns en skillnad
mellan stads- och landsbygdsmentalitet.

- Vi pa landet ar vana vid att allt ar lite besvarligare.

Men visst har natverket som stallt upp varit en styrka. Samtidigt racker det
inte. Man maste ocksa vara beredd att ta emot hjalp. Joakim 6var sig annu pa
det, enligt egen utsago. Tanken att man ska klara sig sjalv sitter hart.

- Jag har alltid flytt till jobbet, medger Joakim.

Mycket av vardagsruljangsen har varit pa Elins axlar. Men ingen manniska ar
en robot, alla har en grans.

- Hemskt lange gick det bara pa, men sedan nar Ellen blev stérre blev det
ocksa fysiskt tungt. Ryggen klarade inte mer.

Det var har de personliga assistenterna kom in i bilden, men senare kom en
annan vagg emot.

- Den psykiska trottheten kom sedan nar jag hade mer tid att reflektera over
vad som hade hant. Det var inte manga somrar sedan som jag fick utmattnings-
syndrom. Man orkar sa ldnge man maste.

Forandringar i sikte
Nar vi besoker familjen Lindroos ar det nagon vecka tills Ellen ska fylla 18 och
flytta till ett boende i Borga. Det &r inte en sa dramatisk férandring som det
kanske later.

- Ellen har boendetranat sedan hon var jatteliten.

N



De senaste aren har Ellen studerat
vid Optima i Borgd och kommit hem
bara till helgerna. Hon ar nu inne
pa sitt tredje och sista ar av TELMA-
studier och efter det vantar nagon slags
dagverksamhet.

Elin uppmanar andra foraldrar att
sa fort som majligt ta emot avlastning.
Det behdvs ocksa med tanke pa barnet.

- Folk kampar ju. Det ar trevligt om
man orkar, men vad hander sedan om
man blir sjuk? Det ar bra att forbereda
barnet pa att det finns andra som kan
ta hand om det. Man ar inte svag fast
man behéver hjalp. Vara val hade kan-
ske sett annorlunda ut om Joakim varit
hemma pa veckosluten. Men det blir fel
ocksa for barnet om man inte tar emot
hjalp for i nagot skede behdver det ett
eget umgange.

Nar Ellen nu ska flytta blir det till
ett seniorboende i brist pa andra lediga
platser. Elin och Joakim bedomer att
det inte spelar sa stor roll eftersom
Ellen inte ser vem hon umgas med. Det
som ar viktigt ar att hon far hora prat,
just pa grund av att hon inte ser. Manga
andra med liknande funktionsnedsatt-
ningar saknar ett talat sprak och skulle
hon vara i ett boende med enbart tysta
klienter skulle det inte funka.

Aven om Ellens flytt inte innebar
en sa stor férandring ar det sjalvklart
nervost.

- Som alltid nar det &r nagot nytt.
Forst ar man orolig, men sedan har det
alltid blivit bra, sager Joakim.

- Om det &r nagot man lart sig av allt det har sa ar det att kasta sig ut for
stupet. Det burkar nog bli bra.

Ellen har latt for att anpassa sig till nya manniskor och situationer.

- Hon lar sig snabbt vem det ar som ger saltkex och vem som spelar piano,
sager Joakim.

Men hur blir det for foraldrarna? For Joakim ar kanske planerna pa att avveckla
djurhushallningen en storre omstallning, troligen blir det har sista vintern med
kor. Elin har vid sidan om jobbet som skolgangshandledare studerat till socionom.
Men annu kommer hon inte att se sig om efter ett nytt jobb, for nasta sommar
tanker hon vara ledig.

- Det blir forsta sommaren pa 22 ar som jag far gora vad jag vill, i tio veckor!

N&r hon beréttar det taras hennes 6gon. Sa hisnande ar tanken.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Sofia Jernstrém

Elin Lindroos &r en av FDUV:s frivilliga familjestddjare
som erbjuder kamratstéd till andra i liknande situation.

8

Humor ar en av familjen Lindroos styrkor.
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Man &r inte svag fast
man behéver hjdlp.



KOLUMN

De fina stunderna — och allt vad de tar

Som farsa till en 15-arig funkiskille, laser jag garna kolumner av andra
foraldrar till specbarn. Ofta beskriver de en fin stund som de har haft
med sin specunge. Och visst har vi ocksa sadana. Dagligen. Ofta i

form av opublicerbara halvfracka ordvitsar.

Det som sallan dnda beskrivs ar hur j*kla mycket jobb det
krévs for de dar fina stunderna. Eller vad som kravs for att halla
laget fint aven efterat. | vart fall ar det namligen sa att efter
det trevliga kommer trottheten och med den raseriutbrott.

Att fixa nagot kiva utan att killen blir Gverbelastad ar
en svar balansgang. Man skannar in signaler. Man ska veta
nar det ar pausdags sa att ett raseriutbrott inte forstor
stamningen. Ofta hinner man inte med. Kan inte autistbarn
komma med en grafisk laddningsbalk, sa man skulle veta nar
hen ska laddas?

Sa héar brukar det vara i var familj:

Jag berattar cirka tre dagar fore evenemanget att nu blir
det kiva. Vi prickar in dagen i kalendern tillsammans, drar en
genomgang med bildstéd och myser i glad forvantan.

Att valja en bra dag for det roliga ar en konst. Det far inte vara for
mycket folk, sarskilt inte skrikiga smaungar. Vi gar aldrig pa en grej som
just har oppnat for da ar det mycket méanniskor. Veckoslut ar riskfyllda, men kan
funka, om man gar en udda tid.

Pa sjalva dagen fragar han var tionde minut ”nar gar vi?”. Han kan inte klockan,
sa det ar ingen storre idé att ge ett klockslag. | stallet rabblar jag pa som en manisk
papegoja med ”snart”, “efter lunch” och ”du hinner annu med tre teckningar och lite
tablettstirrande”.

Da jag har radat ut utekladerna pa tamburmattan, brukar den autistiska radslan for
forandringar sla till. Det blir skrik at alla som rakar komma in i hans synfalt. Klader slangs
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runt och blir svara att hitta, vilket ytterligare 6kar vresigheten. Det blir dalig fiilis.
Pa vagen till evenemanget ar utflyktsmat ett maste. Det hor liksom till. Aker vi metro,
ska han fa kolla pa min mobil, sa att han inte behover se alla medpassagerare. Hans rygg . .
ska smekas lugnande. Om en gnallig baby dyker upp byter vi vagn. Gar det snett blir det Aﬁ' FIXG nogot
skr1lf“och bultande av bank. No\edpassagerarna st1r.!'ar. Det blir dalig fiilis. o kiVCI utan att k|||en
Sjalva evenemanget kan ga bra om alla ovannamnda faktorerna faller pa plats. Van- .
ligtvis brukar adhd:n dock ta vid efter cirka 30 minuter. Da ska man hem. b||r 6verbe|astqc|
Efter evenemanget brukar han krascha. Det har att géra med problem med 6vergangs- =2 2
. . e .. - . o . > adr en svar
situationer och att han redan ar valdigt trott. Det ar smart att smita fran det roliga i .
tid, fore han ar helt slut. Men det leder ocksa till dalig fiilis, for han vill ju inte ga da |o0|ansgang.
det annu ar skoj. Har kommer vagkost nummer tva in. ”Du kan &ta pirogen och saften
pa vagen hem”-metoden har visat sig fungerande.
Vil hemma far han ett till raseriutbrott, som tystas med middag. Sedan gar han till
sitt rum och laddar batterierna i nagon timme.
Vanligtvis kommer jag sjalv inte ihag nagot av det vi har sett. Jag har varit upptagen
med att skanna in omgivningen for storande element och kalkylera vilka utbrott de kan
leda till. Jag kanner mig som en livvakt.
Vilket ar faktiskt lite coolt pa ett barnsligt satt. Det ar ocksa en fin stund.

I
Miiku Lehteld,
pappa, ndrstdendevardare och skallig
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Andrea Westerlund vill lara sin son om olikheter, men
sjdlv moter hon en hel del fordomar som mamma.

- Man marker att att de tycker att sddana som jag inte
ska vara foralder.

”Det ar ju mamma!” brukar Harald,
3 ar, utropa nar han ser kaffemuggen
med det svartvita fotot pa Andrea
Westerlund. Muggen fick Andrea som
tackgava efter tre ar som ordférande
for Steg for Steg.

Enligt Andrea ar sonen Harald en
humoristisk kille som garna hittar pa
olika hyss.

- Dessutom alskar han att mala, rita
och sjunga. Min morfar var konstnar
och jag har alltid tyckt om att mala sa
den genen har gatt vidare.

Harald ar ocksa mycket social och
pratsam. For sin alder har han ett sa
brett ordforrad, att det till och med
forvanat dem pa radgivningen, berat-
tar Andrea stolt.

Hennes vardag styrs numera langt
av Haralds behov. De stiger upp pa
morgonen och gor sig klara for dagis.
Andrea fér honom dit - det &r bara att ga dver gatan - och
gar efter honom klockan 15. Under tiden som Harald ar
pa dagis skoter Andrea om hushallet. Om det ar bra vader
efter dagisdagen blir de ute och leker pa garden. Nar de val
kommer hem bérjar Andrea laga middag och Harald far leka
sa lange. Efter maten ar det strax dags att duscha, tvatta
tanderna, sitta pa pyjamas och ga sova.

En ratt vanlig smabarnsvardag alltsa.

Det bésta med att vara mamma

Andrea hade lange langtat efter att fa barn och det ar med
ett brett leende hon konstaterat att det kanns bra att vara
mamma.

- Han var en planerad baby dessutom.

- Det basta med att vara mamma ar att jag far lara honom
allt det som jag tycker att ar viktigt, speciellt att jag kan
visa honom att det ar helt okej att det finns manniskor som
sitter i rullstol eller behover kryckor eller att man ar lite
annorlunda pa nagot satt.

Eftersom Harald ibland &r med pa Steg for Stegs lokala
traffar blir det en del av hans vardag att mota personer
med funktionsnedsattning.

- Han hade en sa rolig kommentar nar han forsta gangen
sag en person i rullstol. Han trodde att rullstolen var en
traktor.

Andrea forklarade att det heter rullstol och sedan dess
har Harald varit fascinerad av rullstolar. Andrea forsoker
lara honom hur man ska bemota dem som ar annorlunda.

- Man far inte vara elak, men man far ha sina fragor. Det
ar ju barns satt att utforska.

Andrea Westerlund i sitt och sonen Haralds hem i Ekenas. Koppen ar

en gava fran Steg for Steg.

29

Det basta med att vara mamma ar
att jag fér léra honom allt det som
jag tycker att &r viktigt.

Sluta jamfoéra

Andrea har varit oppen med sin lindriga intellektuella funk-
tionsnedsattning, och en del provoceras av att hon har valt
att ha barn.

- Man marker att folk har sina fordomar, men for det
mesta har bemotandet varit positivt. Det varsta ar nar
manniskor inte sager det med ord, men man marker det pa
deras kroppssprak att de tycker att ”sadana som jag” inte
ska vara foralder.

Andrea tycker att hon inom varden och radgivningen blivit
bra bemott, redan nar hon var gravid och vantade Harald.
Hon onskar att fler kunde se bakom funktionsnedsattningen
och bemota henne som den manniska hon ar. Det ar viktigt
att inte jamfora sa mycket med andra med samma diagnos,
for man kan ha sa olika svarigheter.

%
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Andrea Westerlunds vardag kretsar kring sonen Haralds behov. Andrea stortrivs i rollen som mamma, trots att det ibland ar jobbigt.

29

Man marker att folk har sina
fsrdomar, men for det mesta
har bemédtandet varit positivt.

De varsta fordomarna moter Andrea bland personer som
inte kdanner henne. Ocksa foraldrar till barn med en svarare
funktionsnedsattning har ofta stallt sig fragande till Andreas
foraldraskap.

- Da brukar jag sdga att bara for att ditt barn inte skulle
klara av det sa betyder det inte att jag inte klarar av det.
Manniskor som kanner mig bra har alltid sagt att du kommer
att bli en bra mamma, men de har ocksa sett hur bra jag ar
med barn och hur bra jag ar som mamma nu.

Andrea har tidigare jobbat pa daghem och skott om sin
storasysters barn anda sedan de foddes.

Andrea blir ibland kontaktad av andra med funktionsned-
sattning som drommer om att bli mamma. Hon uppmanar

12

alla att noga overvaga om de tror att de skulle klara av
foraldraskapet, med allt vad det innebar. Hon vill inte ta
stallning till hur nagon annan ska gora, i synnerhet da hon
inte kanner personen.

- Barn ar ju inte underbara hela tiden. Som i bérjan da
man knappt far sova och man nastan blir tokig av sémnbrist.
Det kan alla som har haft en baby halla med om. Sa tank
verkligen noggrant och lange efter att klarar jag av allt det
har, oavsett om du har nagon diagnos eller inte.

Klarar vardagen sjélvstandigt

For tillfallet far Andrea ingen sarskild hjalp i vardagen eller
stod i foraldraskapet. Andrea bedomer att det inte behovs.
Tidigare fick hon boendestod pa grund av sin funktionsned-
sattning men har sjalv valt att inte ha det langre.

- Jag har upplevt att jag inte behover stodet for jag klarar
av min vardag sapass sjalvstandigt. Och sa var det en som
jobbar dar pa stodboendet som sa rakt ut att hon tycker
att manniskor med utvecklingsstdrning som jag inte ska fa
barn. Da var jag redan gravid. Jag blev sa arg pa henne sa
jag ringde hennes chef.

Det som gramer Andrea sarskilt mycket ar att personen
hade jobbat dar bara en kort tid.



- S& hon kunde inte ha en uppfattning om vem jag ar. Jag
slapper inte in folk sa latt. Det har att géra med mobbningen
som jag utsattes for under skoltiden. Det kan ta manga ar
att lara kanna mig personligen.

Av olika orsaker kan inte Haralds mor- och farforaldrar
stalla upp och skota om honom ibland. Daremot finns Haralds
pappa med i bilden, trots att de inte bor tillsammans.

- Vi upplever att det fungerar battre for var relation pa
det har sattet.

Andrea stortrivs i rollen som mamma, men att vara for-
alder ar inte alltid en dans pa rosor.

- Nej ibland kan det vara jobbigt nér han trotsar, men pa
radgivningen har de sagt att jag hanterar det bra.

Andrea kanner inte heller att hon nu skulle behova mera
stod i foraldraskapet. Samtidigt har hon nog tankt pa att
det framdver, nar Harald vaxer, kan komma tider da hon
behover mer hjalp och stod.

- Men jag tanker att man tar det
sen. Upplever jag att det kommer ut-
maningar med till exempel tonaren
kan jag alltid ta kontakt med familje-
centret, som hjalper till i just sadana
situationer, och som finns till for alla
barnfamiljer.

Pa tal om framtiden drémmer
Andrea om att fa fler barn.

- Ja, men hogst fyra. Dar gar gran-
sen.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Sofia Jernstrém

Hand i hand. Andrea hade lange langtat
efter att bli mamma och sonen Harald var
en planerad baby.
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Bara f&r att ditt barn infe skulle
klara av det s& betyder det inte
att jag inte klarar av det.
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Forskare: Orattvist att kategoriskt
doma ut foraldrar med
intellektuell funktionsnedsattning

Psykolog Marten Hammarlund vill nyansera bilden av
foradldrar med intellektuell funktionsnedsattning (IF).
Forskning visar att det finns fog for att gora just det.

- Det &r orattvist att déma ut foraldrar med IF sa kategoriskt
som man gor, utan att erbjuda dem stod och se i vilken
utstrackning det kan hjalpa dem.

Det sdager Marten Hammarlund, psykolog, barnpsykote-
rapeut och forskare verksam vid Ericastiftelsen och Stock-
holms universitet. | sin forskning har han tillsammans med
professor Pehr Grangvist och docent Tommie Forslund
tittat pa hur erfarenheter i barndomen och psykosocial
utsatthet hanger samman med féraldraskapsformagor hos
mammor med lindrig IF.

Det ar en allmant utbredd kunskap att erfarenheter av
vald och 6vergrepp under ens uppvixt kan paverka foraldra-
skapet. Nar Marten i sitt jobb inom barnpsykiatrin traffade
foraldrar med IF slogs han darfor av att det var valdigt
ovanligt att tanka i de termerna just nar det gallde den
har gruppen. | stallet tog man forhastat forgivet att alla
svarigheter hade att géra med funktionsnedsattningen. Det
gjorde honom nyfiken.

- Det fanns ett spannande glapp mellan den allmanna
utvecklingspsykologin och gruppen foraldrar med IF. Man
glomde bort att de ocksa ar manniskor med sina erfarenheter
och sin bakgrund.

| sin forskning fann de att mammor med lindrig IF pa
gruppniva har en storre risk for svarigheter med att forsta
och méta sina barns signaler, men den risken verkar ocksa i
relativt stor utstrackning vara kopplad till just deras egen
utsatthet under uppvaxten och till att de ofta lever under
valdigt svara forhallanden.

- Precis som for andra foraldrar.

De fann ocksa att det finns en stor variation inom gruppen mammor med intel-
lektuell funktionsnedsattning. Manga mammor med IF hade inte nagra patagliga
svarigheter med att forsta barnets signaler. Den gruppen kannetecknades av
battre erfarenheter under uppvaxten och battre levnadsférhallanden som vuxna.

- De hade oftare till exempel en partner som hjalpte till att ta hand om bar-
nen eller hade positiva kontakter med sina egna foraldrar eller med andra som
kunde vara med och hjalpa till och avlasta i vardagen.
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Marten Hammarlund beklagar att fragan om

foraldrar med intellektuell funktionsned-
sattning blivit sa polariserad. - | den
allmanna debatten blir det ofta valdigt
svartvitt, sager han. Foto: Privat



Skadliga fordomar

Vad ar vanliga missforstand om foraldrar med IF?

- Det vanligaste och mest utbredda missforstandet ar att om
man har en intellektuell funktionsnedsattning sa kommer
man med nddvandighet att fa valdigt omfattande svarighe-
ter i foraldraskapet.

Enligt Marten anvands diagnosen darfor ofta nastan som
en ersattning for bedomningar av vad foraldrarna med IF
faktiskt klarar, och professionella kan automatiskt se det
som bast for barnet att det blir placerat.

- | sddana fall ror det ju sig om ren diskriminering. Man
behover gora ordentliga bedomningar precis som for alla
foraldrar. Mammor med lindrig IF lGper storre risk for svarig-
heter i foraldraskapet, men det betyder inte att den enskilda
mamma jag traffar kommer att ha omfattande svarigheter,
eller vara oformogen att utvecklas i sitt foraldraskap med
stod. Om man nu &r orolig for omvardnadsférmagan behover
man gora en bedomning av hur val det funkar for just den
har foraldern.

Fordomar kan ocksa paverka den egna tilliten till foraldraskapet.

- Om man sedan tonaren har fatt hora att man inte ska skaffa barn eller att
man inte kommer att klara av det, och dessutom blir direkt eller indirekt ifraga-
satt varenda gang man har kontakt med professionella, da tror jag att de allra
flesta av oss inser att det skulle vara ganska tufft att vara foralder.

Det ar ju lite kontroversiellt, atminstone bland allmanheten, att personer
med IF som sjdlva behover stod skaffar barn, vad tanker du om det?

- Jag tanker att det ar som for alla andra. Vi ar manniskor och har ratt till den
frihet vi har och sjalvklart ska personer med lindrig IF ocksa fa skaffa barn om
de sjalva vill. De har ocksa ratt till kdrlek och att fa bilda familj och skapa
meningsfulla sociala sammanhang for sig sjalva. Det tycker jag inte &r sa kon-
troversiellt egentligen.

Marten papekar att det i praktiken ar just personer med lindrig IF som blir
foraldrar.

- Sedan har givetvis alla barn ocksa réatt till en rimligt trygg uppvaxt med for-
aldrar som ser och forstar deras behov och kan ta hand om dem pa ett tillrackligt
bra satt. | den man man véxer upp i en familj dar den tryggheten &r svar att
fa till - oavsett om en foralder har en IF eller inte - sa tanker jag att det &r en
skyldighet for samhallet att ga in och erbjuda stod och - om det behdvs -skydd

for barnet.

Stodet behover vara anpassat,

konkret och langvarigt

Hur kan vi da stodja de har familjerna pa basta satt?

- Stodet behover vara anpassat efter den kognitiva funk-
tionsnivan.

Enligt Marten behover stédet ofta vara mer praktiskt,
konkret, och direkt inriktat pa viktiga féraldraférmagor,
snarare an att man bara sitter och pratar om hur man ar
som foralder. En svarighet ar att man ofta tanker att social-
tjanstens insatser ska leda till att foraldrarna blir oberoende
av stod sa snabbt som mdjligt.

- | det har fallet behover det kanske finnas med under stora delar av barnets
uppvaxt. Ibland gar det alldeles utmérkt och da behdvs det inte sarskilt mycket
stod. | andra perioder kanske en forélders oférmaga att moéta barnens aktuella
utvecklingsbehov blir stérre, och da beh6ver man kunna ga in och erbjuda mer stod.

Fran FDUV kan man lana en babydocka med

vilken man kan testa hur det ar att ta hand
om en baby. Marten Hammarlund tycker den
har typen av satt att konkretisera foraldra-
skapet ar jattebra, som ett inslag i stod till
foraldrar med IF. - Man kan ocksa anvanda
det med personer som redan vantar barn
for att 6va pa hur man byter en blgja till
exempel, eller hur man vyssjar ett barn for
att hjalpa barnet att komma till ro. Foto:
Matilda Hemnell

Man behéver géra ordentliga
beddmningar precis som fér
alla féraldrar.



- Kontinuiteten &r viktig sa att man finns med som pro-
fessionell 6ver tid och blir en stodperson i familjens vardag.
Dessutom ar det centralt att inte bara stirra sig blind pa

foralder-barnrelationer.

- Man behdver ofta erbjuda stod som &r lite bredare, att Mon behéver OH'CI erbiudo Si'éd

det inte bara handlar om hur foraldern moter det enskilda
barnet utan ocksa hjalpa till med alla de andra sakerna
runt familjen.

Mammor med lindrig IF vars barn vaxt upp i sin ursprungs-
familj, hariintervjuer lyft upp vikten av professionella som
jobbat for att det ska ga att behalla barnet.

- Det har funnits mer av en samarbetsallians an det kritiska ifragasattandet
som ofta vacker valdigt mycket osakerhet.

Fordldraskapet behéver inte vara perfekt
Marten poangterar att han forst och framst ar barnpsykolog och att barns behov
och rattigheter ar oerhort viktiga for honom.

- Om ett barns rattigheter behover stallas mot en foralders rattigheter anser
jag att barnets rattigheter trumfar foralderns, eftersom barnet ar annu mer
sarbart och utsatt. Daremot tycker jag att man lite for ofta tanker pa foraldrars
och barns rattigheter som nagonting som alltid star emot varandra. | manga fall
sammanfaller de ju. Barn har generellt ett intresse av att slippa bli separerade
fran sina anknytningspersoner, sa lange omvardnaden de far ar tillrackligt god.

Har ar formuleringen tillrackligt god” central. Enligt Marten har det blivit
vanligt att man i vardnads- eller barnskyddsutredningar hanvisar till oro for
barnens anknytning. Det &r ocksa en vanlig orsak till omhandertagande av barn
till foraldrar med IF.

- Jag tycker att det ar viktigt att forsta att det allra viktigaste som John
Bowlby, som utformade anknytningsteorin, upptackte var barns behov av kon-
tinuerlig tillgang till tillrackligt bra vuxna. De behdver inte vara perfekta utan
de behover - pa det stora hela - vara valvilliga, lata bli att bete sig skrammande
och kunna moéta barnets behov och signaler pa ett rimligt bra satt.

Se nyanserna, motverka polarisering

I ljuset av sin forskning efterlyser Marten en mer nyanserad diskussion om for-
aldrar med IF.

- Det &r en fraga som av olika anledningar har blivit valdigt polariserad, tyvarr.
| den allmanna debatten blir det ofta valdigt svartvitt.

A ena sidan har man tidigare i stora delar av vastvarlden begatt rena 6ver-
grepp mot den har gruppen méanniskor med bland annat tvangssteriliseringar.
Nar man nu forsoker hantera historien och skapa forutsattningar for individer
med intellektuell funktionsnedsattning att bli foraldrar tenderar det ibland att
ga snett at andra hallet.

- Man kan da underdriva riskerna eller behovet av stod, eller i alla fall beho-
vet av att bedéma individuellt enskilda foraldrars formaga, och sa fort man blir
orolig stamplas det som diskriminering.

A andra sidan finns fortfarandet en vildigt stark tradition som handlar om
att om man har en IF, ar man per definition inte tillrackligt bra som foralder.

- Jag hoppas karnbudskapet fran den forskning vi har gjort ar att man behover
komma bort fran den har polariseringen och férutfattade meningar da vi tittar
pa den har gruppen, som anda ar en grupp olika individer.

Text: Matilda Hemnell
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som dr lite bredare, att det inte
bara handlar om hur féraldern
moter det enskilda barnet.

Tips for att stéda
familjer dér en
foralder har IF

Socialstyrelsen i Sverige
har tagit fram ett kun-
skapsstod om hur man
kan stotta familjer dar en
foralder har intellektuellt
funktionsnedsattning. Sex
tips fran kunskapsstodet:

1. Se familjen i sitt
sammanhang.

2. Minska foraldrarnas
stress exempelvis genom
praktiskt stod - sa de
kan agna sig at att vara
foraldrar.

3. Informera barnet om
foralderns svarigheter.

4. Ge stodinsatser under
lang tid till de barn och
familjer som har behov.

5. Folj upp stodet ofta.
Med barnets utveckling
foljer nya utmaningar.

6. Samverka mellan de
delar av socialtjansten
som arbetar med stod
och skydd for barn och
unga och de som ger
stod till vuxna med
funktionsnedsattning.



KOLUMN

Sa kan ni férbereda er fér barnets

vuxenliv i eget hem

Att flytta fran foraldrahemmet och forma ett eget liv ar
en naturlig del av 6vergangen till vuxenlivet for oss alla.
For personer med intellektuell funktionsnedsattning kan
det har steget vara mer komplicerat och innebara olika
utmaningar - men ocksa manga majligheter! Det kan kannas
bade spannande och skrammande for hela familjen. Men hur
forbereder man sig infor ett sa stort steg?

Borja i tid. Flytten fran barndomshemmet ar en lang
process som inte sker over en natt. Darfor ar det viktigt att
borja prata om det i ett tidigt skede och foraldrarnas roll
ar forstas central. Genom att vara delaktig i forberedelsen
kan du stoda ditt barn att kanna sig tryggare och mer sjalv-
standig pa vagen mot vuxenlivet.

Pa grund av barnets stddbehov har du sannolikt varit mer
involverad i olika delar av barnets liv jamfort med andra
barn, och barnet &r pa sitt satt mer beroende av er forald-
rar. Darfor ar det viktigt att tidigt under uppvaxten fundera
pa hur ni pa olika satt kan stoda barnets sjalvstandighets-
utveckling och sjalvbestammande.

Beakta individuella behov. Det ar forstas individuellt
hur man vill och kan forbereda sig infor en kommande flytt.
For en del handlar det om att borja prata om det tidigt,
namna ‘flytta hemifran’ och fundera pa den ungas egna
tankar och 6nskemal.

Stall fragor som: Var vill du bo? Med vem vill du bo? Vilka
saker ar viktiga for dig och hur ofta vill du besoka oss for-
aldrar? Det har kan ni gora utan att ha ett svar pa nar den
egentliga flytten ska ske.

For nagon annan kan en forberedelse behdva vara mera
konkret och ske dver lang tid. Ni kan aka runt och titta pa
olika alternativ. Ni kan se filmer, lasa bocker eller hora om
andras erfarenheter av att flytta hemifran.

Ni kan tillsammans fundera pa vilka mobler den unga
vill ha i sitt hem eller vilken farg vaggen i sovrummet ska
ha. For manga ar det ocksa vardefullt att traffa andra som
ar i samma alder eller situation och dela med sig av sina
framtidsdrommar.

Involvera hela familjen i forberedelserna. Forutom att
fokusera pa den unga vuxna ar det viktigt att beakta for-
aldrarna och andra familjemedlemmar i flyttforberedelse-
processen. Vilka forandringar kommer en flytt att innebara
for er som familj?

Vad kommer att forandras nar barnet flyttar, och vilka
saker kommer inte att forandras? Finns det nagot som blir
mojligt for er som foraldrar nar ert barn flyttar till ett eget
hem? Kanske det nu finns tid att prova en ny hobby?

Reflektera over forandringen och kanslorna den vacker.
Att barnet flyttar hemifran ar ett stort steg for foraldrarna,
speciellt om barnet har en intellektuell funktionsnedsatt-
ning. Du fortsatter att bevaka ditt barns rattigheter och

At barnet flyttar hemifran &r eft
stort steg for féraldrarna, speciellt
om barnet har en intellektuell
funktionsnedscittning.

kampa for att barnet ska fa den service och stéd hen beho-
ver. Det ar klart att det har vacker tankar, kanslor och fragor
som det kan vara bra att reflektera kring och satta ord pa.

Hur paverkas du och ditt foraldraskap, och hur kan du
forbereda dig for denna forandring? Vilka tankar och kanslor
vécks hos dig nar du tanker pa hur barnet kommer att klara
sig? Vilka forhoppningar har du om ditt barns framtid? Det ar
naturligt att uppleva en mangd olika kanslor - gladje, sorg,
iver, oro, lattnad - kanske alla pa en gang i en enda rora.

Det sags att det tar fyra arstider att anpassa sig till en
livsforandring, och att fundera pa dessa fragor i forvag kan
paverka bade ditt och ditt barns liv positivt.

Olivia Sandstrom,
sakkunnig inom familjearbete

En léingre version av texten har tidigare publicerats i FDUV:s
blogg pé fduv.fi/blogg. Dér tipsar ocksé Olivia om material
som fangerar temat.
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Koordinatorstd

en mojlighet for
specialfamiljer?

Tank dig en stodperson som finns till hands for att
skapa struktur i vardagen, och som hjdlper dig med alla
kontakter som beror ditt barn med sarskilda stodbehov.
| Sverige finns denna majlighet i ett antal kommuner.
Kunde vi ta i bruk nagot liknande hos oss?

- Det verkar som att familjerna har svart att hitta informa-
tion, ansoka om och fa tillgang till de tjanster de behdver,
sager forskaren Ulla Sarkikangas.

Men det ar bara bdrjan av pusslet, papekar Ulla, vars
doktorsavhandling handlar om social- och halsovardstjanster
bland familjer som har barn med sarskilda stédbehov. Aven
om foraldrarna ar medvetna om vilka tjanster som finns ar
det ofta en stor utmaning att hantera dem alla. Det blir som
ett jobb i sig att koordinera allt fran lakarbesok, moten och
terapier till taxiresor och ansokningar i en vardag som redan
ar full av jobb, dagis, skola och andra rutiner.

- Man bor komma ihag att vardagen i de har familjerna
ofta maste planeras och struktureras utifran barnets behov
av stod och hjalp. Det kan gora de vardagliga rutinerna
ganska stressande for de ovriga familjemedlemmarna.

Enligt Ulla Sarkikangas kan utmaningarna delvis bero pa
att servicesystemet inte har tillracklig kunskap om eller
forstaelse for foraldrarnas vardag.

- Om servicesystemet inte forstar familjernas vardag och
behov, ja, da paverkar det utformningen, utvecklingen och
utbudet av tjanster. | varsta fall leder det till tjanster som
varken hjalper eller gynnar familjen.

Praktiskt stod av koordinatorer
En organisation i Sverige som har tagit fasta pa problemati-
ken ar Nka, Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Det bor-
jade med att Socialstyrelsen 2017 gav ut rekommendationer
for hur insatser for barn med funktionsnedsattning battre
kunde samordnas. | publikationen foreslogs att samhallet
skulle erbjuda familjerna praktiskt stod av koordinatorer.
- Det fanns inte sa mycket underlag fran Sverige for hur
ett sadant stod kunde fungera och det sags som ett konkret
och lampligt projekt for just oss, berattar Mona Pihl pa Nka.
Hon har lett pilotprojektet dar atta kommuner fick chan-
sen att vara med. Kommunerna bidrog med egna budget-
medel for minst en halvtidskoordinatortjanst, medan Nka
erbjod kunskap och koordinering av projektet.
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| vérsta fall leder det till ticinster som
varken hjalper eller gynnar familjen.

Koordinatorns vanligas-
te uppgifter har varit att
ta reda pa vilka stodfor-
mer som finns att fa, ringa
samtal, fylla i blanketter,
delta i moten och skapa
natverk dar de instanser
som ska hjalpa barnet har
tillracklig kontakt med
varandra. Men forst och
framst har koordinatorn
varit dar for att lyssna pa
familjens behov, och ofta
har det funnits ett behov
av att skapa struktur.

Precis som Ulla beskri-
ver Mona att tjansterna i
sig kanske inte ens kom-
mer till nytta om det sak-  Ulla Sarkikangas.
nas hjalp med att sortera
och strukturera dem. Da kanske foraldrarna varken hinner
eller orkar ta till sig allt, och de blir bara bollade mellan
olika instanser.

- | sa fall blir det helt meningslosa kontakter som inte
leder till nagot. Det ar ett enormt sldseri med resurser om
man inte kan folja upp att den man har kontakt med ens tar
in infon, och i stallet ar man nojd over att man gett den,
punkt slut. Verksamheter skyller latt ifran sig och sager att
”vi har gjort var del”.

Minskad stress har manga positiva effekter
Behovet av och omfattningen pa stodet varierade bland de
138 familjer som tog del av koordinatorprojektet, men de
flesta av barnen var i skolaldern.

- Att skolaldern kraver mycket stod beror delvis pa att
det ar tufft med skolans krav dver lag. Men det kan ocksa
handla om att familjen redan har orkat ett antal ar under
smabarnstiden, och i nagot skede blir belastningen for stor,
sager Mona Pihl.

Responsen fran familjerna har varit valdigt positiv. | en
uppfoljning av projektet, som avslutades 2021, har man
kunnat se att koordinatorsstodet har bidragit till en okad
trygghet kring att barnen faktiskt far det stod de behover
och har ratt till.

Foraldrarna rapporterade att de madde battre och var
mindre stressade. Detta paverkade ocksa arbetslivet. Fle-

H
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ra foraldrar hade gatt fran
att inte arbeta till att
gora det, och foraldrar
som hade arbetat deltid
hade i vissa fall kunnat
ga over till heltidsarbete.
Det medmanskliga stodet
har med andra ord betytt
mycket.

- Att man slipper kanna
sig sa ensam i situationen -
det sager i princip alla! Att
man innan har kant sig val-
digt utsatt och till och med
anklagad i kontakten med
olika instanser, men att
man nu inte langre kanner
sa, det ar den vanligaste
feedbacken. Och att man
inte langre faller mellan
stolarna. Koordinatorn ar en neutral part som verkligen
lyssnar pa alla delar av det som paverkar livet, och blir de
extra ogonen och 6ronen som kan folja upp informationen
fran alla hall.
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Att se till att barnens vardnads-
havare klarar sig borde vara
en prioritet.

Mona Pihl. Foto: Paul Svensson, Nka

Stodet till familjer behéver utvecklas

Ulla ar inte bekant med konceptet koordinatorstod sedan
tidigare, men hon hoppas att vi ocksa i Finland skulle géra
storre satsningar pa konkret stod till familjerna.

- Den kanske viktigaste punkten jag vill lyfta fram ar att
familjer med sarskilda behov bor identifieras battre, och
erkdnnas som behdvande av en hel del tjanster ocksa pa lang
sikt. Helst ska det ske sa tidigt som mojligt. Nu fas tjanster
fragmentariskt och fortfarande ofta enbart at barnet, trots
att hela familjen kan behova dem.

Hon betonar att stdd till vardnadshavarna kan vara av-
gorande for familjens framtida valbefinnande och ekonomi.
Darfor borde narstaendevarden av barn uppmarksammas
lika mycket som narstaendevarden av aldre.

- Varden kan paga i artionden och hindra féraldern - van-
ligtvis mamman - fran att arbeta. Ingen tjanst kan ersatta
den hjalp, det stod och den trygghet som en frisk foralder
ger. Att se till att barnens vardnadshavare klarar sig borde
darfor vara en prioritet.
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Den hér ganska ringa insatsen kan
betyda s& otroligt mycket pé& sikt.

Som det mesta ar stodet till familjer en fraga om ekono-
miska resurser. | Sverige har farre kommuner hittills infort
koordinatorstod an vad Mona hade hoppats pa, men just
nu utreds ett lagforslag om ratten till en kontaktperson for
alla anhoriga som behdver en sadan. Det ser hon som ett
steg i ratt riktning.

- Makthavarna maste vaga satsa mera langsiktigt. De
professionella blir ju lika hjalpta som familjerna av att det
finns nagon som kopplar ihop alla delar av natverket, i stal-
let for att alla arbetar enskilt och kanske begransar nagon
annans arbete. Den har ganska ringa insatsen kan betyda sa
otroligt mycket pa sikt. Det ar verkligen ett folkhalsoarbete
som skulle gynna manga.

Text: Pia Backman-Nord
lllustration: Albert Pinilla
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Se oss!
| boken Ndahkdd
meiddt! Miten
vastata eritys-
perheiden
hdtdhuutoon
(pa svenska ungefar Se oss!
Hur svara pé specialfamil-
jernas nédrop) av Ulla Sar-
kikangas och Riikka Seppala
finns flera rad till beslutsfat-
tare och tjansteutvecklare om
hur man bast kan stodja famil-
jer med barn med funktions-
nedsattning.

Na_hkaa meidat!
Miten vastatq erityisperheiden
hiitiihuntoony




LARUM TIPSAR

Perspektiv pd livet i en funkisfamil]

Det finns gott om litteratur som handlar om hur det
ar att ha barn eller syskon med funktionsnedsattning.
Larum tipsar om Anna Pellas bocker som utgar fran
hennes egna erfarenheter. Anna var en av talarna

pa FDUV:s 70-arsjubileumsseminarium tidigare i
november.

Livet i en familj dar det finns ett barn eller syskon med
funktionsnedsattning kan vara bade likt och olikt livet i
andra familjer. Vardagen kan innebara stora utmaningar och
anpassningar, men ocksa aventyr, gladjeamnen och karlek.
Den kan vara som vilken vardag som helst eller ocksa nagot
helt annat. Det ar viktigt att veta att man inte ar ensam i
sina upplevelser. Att dela erfarenheter med andra i liknande
situationer kan vara ovarderligt for att hantera de kanslor
och tankar som uppstar.

| detta nummer av GP vill vi lyfta fram forfattaren Anna
Pella och hennes bocker om livet i en familj med ett barn
som har en funktionsnedsattning. Hon har sjalv ett barn med
svar flerfunktionsnedsattning och har skrivit tva sjalvbiogra-
fiska bocker och en serie barnbocker som ger en arlig inblick
i vardagen for funkisfamiljer. Nedan tipsar vi om hennes
nyaste bok Véntesorg samt barnboksserien Funkisfamiljen.

Véntesorg

Vintesorg ar en gripande skildring av livet med ett barn som
har flerfunktionsnedsattning. Begreppet vantesorg handlar
om att borja sorja innan det man vet ska handa sker, i det
har fallet en vantad forlust av sitt eget barn. Anna Pella
har befunnit sig i det tillstandet sedan hennes dotter Agnes
foddes. Boken handlar om Agnes tonarstid och om hur det
gors planer for vuxenlivet, trots att varje dag ar oviss och
har varit det sedan hon foddes.

Anna Pella beskriver utmaningar och kanslor pa ett arligt
satt. Boken ger ocksa en rost at syskonen i familjen, som ofta
far anpassa sina egna behov och planer efter sitt syskon med
funktionsnedsattning samt utmattade och oroliga foraldrar.

Viantesorg ar en fortsattning pa boken Ndr du ler stannar
tiden som ar dagboksanteckningar om forsta tiden med
Agnes fram till tonaren.

Barnboksserien Funkisfamiljen

For de yngre lasarna har Anna Pella skrivit serien Funkis-
familjen, som bestar av flera bocker som pa ett lattillgang-
ligt och engagerande satt berattar om livet i en familj med
ett barn som har en funktionsnedsattning. Anna Pellas egen
familj ar forlaga till barnboksserien Funkisfamiljen som
handlar om Vide och hans syskon Tintin och Mio. Mio har en
sallsynt diagnos och kan inte prata eller ga.

Operation slutstirrat ar den forsta delen i serien. | den
gor 8-ariga Vide upp en plan for att fa andra manniskor att
sluta stirra pa Mio och i stallet vaga komma fram och prata
med henne. Till serien hor aven:
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« Operation rddda sommarlovet
« Operation dodsviktigt

» Operation vdn i nod

» Operation framtiden

Dessa bocker ar inte bara underhallande utan 6ppnar
ocksa upp till diskussion om bemétande, normer, mangfald
och fordomar. De passar darfor utmarkt som hoglasningsbok.
Funkisfamiljen hjédlper barn att forsta och relatera till de
utmaningar och gladjeamnen som kommer med att ha ett
syskon med funktionsnedsattning.

Anna Pellas bocker passar alla som vill fa en djupare
forstaelse for livet i en funkisfamilj.

|
Text: Alexandra Frisk,
pedagogisk planerare vid Lérum

Alla backer kan bestdllas i Larums webbshop pé shop.larum.fi
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PAVERKAN

Ratten till utbildning méste galla alla

Framtiden for anpassade laromedel sag mork ut i borjan av oktober. Vi fick
besked om att den statliga finansieringen av FDUV:s Larum tar slut vid
arsskiftet. Aven understodet for Opike vid Kehitysvammaliitto dras in. Efter att
fragan debatterats i offentligheten meddelade undervisningsministeriet i slutet
av oktober att en losning hittats, men i skrivande stund ar detaljerna oklara.

Finansieringen av de anpassa-

de laromedlen har varit en

het potatis i media under

oktobermanad. Till bak-

grunden hor att Larum

och finsksprakiga Opike

- i flera artionden under-

stotts med STEA-medel

fran social- och halsovard-

sministeriet (tidigare RAY). |

borjan av hosten fick vi besked

om att den har finansiering upphor vid

arsskiftet. Kort efter visade det sig att inte heller under-

visningsministeriet har mojlighet att ta over ansvaret for
finansieringen av de anpassade laromedlen.

Pa FDUV och Kehitysvammaliitto var vi bestorta - hur
kan staten lamna elever med intellektuell eller liknande
funktionsnedsattning utan det stod de behover i inlarningen?
For att ratten till utbildning ska forverkligas for elever med
olika inlarningssvarigheter behdvs anpassade specialpeda-
gogiska laromedel och differentierat material. Utan Larums
och Opikes verksamhet férsamras tillgangen till anpassade
laromedel och i varsta fall uteblir de helt och hallet. Det for-
satter de elever som behover stod i inlarningen i en ojamlik
position i jamforelse med andra, vilket ar diskriminering.

Ldrum gor det som ingen annan gor

pa svenska i Finland

| Svenskfinland ar Larum den enda svensksprakiga aktoren
som erbjuder anpassade laromedel och material pa svenska
for de elever som behover mest stod. Malgruppen ar liten
vilket innebar att upplagorna ar sma. Darfor ar det inte lon-
samt for de kommersiella foretagen att satsa pa detta. Om
inte Larum producerar och formedlar anpassade laromedel
innebar det att lararna sjalva maste producera material
eller skota undervisningen utan laromedel.

Lararnas arbetsborda ar i dagens lage stor och att pro-
ducera eget material till alla elever som behover stod
ar i praktiken svart. En hel del material fran Sverige kan
anvandas i de finlandssvenska skolorna, men det ar ocksa
tidskravande och kraver specialkunnande att leta reda pa
sadant material som passar bade den enskilda eleven och
den finska laroplanen. Formedlingen av lampligt material
fran Sverige ar ett exempel pa hur Larum stoder lararna
och de elever som behover stod i inlarningen.
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For att rétten till utbildning ska
forverkligas for elever med olika
inlérningssvarigheter behdvs
anpassade specialpedagogiska
ldromedel.

Hur ser framtiden ut for de anpassade
laromedlen?
Under hosten har vi tillsammans med Kehitysvammaliitto
gjort mycket paverkansarbete for att trygga finansieringen
av de anpassade laromedlen. Vi vill rikta ett stort tack till er
alla som visat ert stod genom att dela, gilla och kommentera
vara inlagg pa sociala medier. Utan er hjalp skulle fragan
aldrig ha fatt ett sa starkt genomslag i samhallsdebatten!

| slutet av oktober meddelade undervisningsminister
Anders Adlercreutz att en losning hittats. Enligt pressmed-
delandet tar undervisning- och kulturministeriet trots allt
over ansvaret for finansieringen, vilket innebar att produk-
tionen av laromedel for personer med funktionsnedsattning
kan fortsatta.

| skrivande stund vet vi inte vad den har losningen be-
tyder for de anpassade ldromedlen pa svenska och Larums
verksamhet. Vi ar forstas valdigt glada for att en lGsning for
produktionen av laromedlen hittats, men det ar oklart om
losningen beaktar behovet av att ta in anpassade laromedel
fran Sverige. Vi vantar pa att fa klarhet i detaljerna.

Vanessa Westerlund,
sakkunnig inom péverkansarbete



NOTISER

Vad hénder med funktionshinderlagen?

Den nya lagen om funktionshinderservice ska enligt
planen trada i kraft 1.1.2025. Det betyder att handikapp-
servicelagen och storsta delen av specialomsorgslagen
slutar att galla.

Regeringen har foreslagit andringar i den godkanda
funktionshinderlagens tillampningsomrade, det vill saga
vem som har ratt att fa service via lagen. FDUV har for-
hallit sig kritisk till regeringens andringar (se till exempel
senaste GP). Regeringens proposition behandlas som bast
i riksdagen och i skrivande stund vet vi inte hur tillamp-
ningsomradet blir.

Med tanke pa att den nya lagen snart trader i kraft ar
det bra att kanna till att:

» Beslut om funktionshinderservice tas enligt den lag
som ar gallande da ansokan lamnas in. Det betyder
att ni kan lamna in ansokningar enligt handikapp-
servicelagen och specialomsorgslagen annu hosten
2024, aven om servicen ska ges efter arsskiftet.
Ocksa om beslutet fattas forst i borjan av 2025 ska
ansokningarna behandlas enligt de gamla lagarna.
For ansokningar enligt specialomsorgslagen ska ett
specialomsorgsprogram och klientplan utarbetas.

Ansokningar som lamnas in fran och med januari 2025
behandlas sedan enligt den nya lagen om funktions-
hinderservice. Notera att specialomsorgslagens para-
grafer om sjalvbestammande och begransningsatgar-
der aven galler i framtiden - da uppgors en klientplan
men inte langre ett specialomsorgsprogram.

« Den nya lagen har en overgangsperiod pa tre ar.
Ni behdver alltsa inte genast i januari 2025 uppdatera
era beslut. Alla beslut fattade enligt den gamla
lagstiftningen ar i kraft under den giltighetstid som
antecknats i beslutet, men hogst tre ar fran att den
nya funktionshinderlagen tratt i kraft.

Hjalp oss att hjdlpa er - svara pa var medlemsenkét

For oss pa FDUV ar det viktigt att kontinuerligt fa aterkoppling fran vara medlemmar,
dels for att veta vilken typ av behov och utmaningar ni har, dels for att fa respons pa

var verksamhet och hur vi borde utvecklas.

Foto: iStock

Klientplanen och besluten ska uppdateras i enlighet
med den nya lagen nar personen med funktionsned-
sattning ber om det eller nar servicebehovet forutsat-
ter det. Under dvergangsperioden ar det mojligt att
ha tjanster enligt den gamla och nya lagstiftningen
samtidigt. Alla beslut behéver alltsa inte pa en gang
uppdateras enligt den nya lagen.

Under FDUV:s digitala forelasningsserie om funktions-
hinderlagen (26.11, 3.12 och 10.12) berattar vi mera
om den nya lagen och vilka forandringar den for med sig
(se sidan 27). Las aven mer om lagen pa var webbplats:
fduv.fi/funktionshinderlagen

Svara pa var enkat pa fduv.fi/enkat senast den 12 januari. Enkdten oppnar i december.
Genom att svara kan du delta i utlottningen av 2 presentkort a 50 euro.

Det finns en enkat for anhoriga och en enkat for personer med intellektuell funktionsnedsattning.
Den senare ar lattlast, men personen kan dnda behdva hjalp med att svara.
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NOTISER

Regionforvaltiningsverket: Man kan inte
ordna TELMA-utbildning p& dagcenter

Regionforvaltningsverket i Sodra Finland har gett en anmarkning till en
specialyrkeslaroanstalt som for en av sina studerande ordnat TELMA-

utbildning pa en enhet for dag- och arbetsverksamhet.

Regionforvaltningsverket ansag att det var diskriminering att placera den
studerande pa dagcentret. Personen som var i laropliktsalder hade placerats
inom dagverksamheten utan att fa egentlig undervisning av nagon larare.
Laroanstalten motiverade detta med att deras egna utrymmen inte var lamp-
liga for personen, men Regionforvaltningsverket anser att den borde ha utrett

mojligheten till rimliga anpassningar battre.

Dessutom lyfter Regionforvaltningsverket i sitt avgorande att personens
ratt till utbildning inte tryggades da undervisningen till storsta delen skottes
av en handledare och inte en ldrare. Aven om dagverksamhet, som ar en
socialservice, kan stdda malen inom TELMA-utbildning, kan utbildningen i sin

helhet inte skotas dar, fastslar Regionforvaltningsverket.

- Aven i Svenskfinland har vi hort om liknande fall dar var malgrupps rétt
till utbildning dventyras. Nar det sparas bade inom utbildning och social- och
halsovard kan det leda till daliga beslut. Darfor ser vi det har som ett viktigt
avgorande som visar vagen for hur man ska tanka i liknande fragor, sager

FDUV:s verksamhetsledare Annette Tallberg-Haahtela.

Rohkaisin stoder sjclvbestdmmandet - finns nu ocksé pé svenska

Rohkaisin ar en attityd och en arbetsmetod som hjalper
anhoriga och personal att starka och stodja sjalvbestam-
manderatten och beslutsfattandet for personer som sak-
nar ett talat sprak och som kommunicerar med kroppen
(olemuskieli pa finska).

En person som kommunicerar med kroppen uttrycker
sig genom ansiktsuttryck, gester, rorelser och laten. Med

hjalp av metoden kan man pa ett strukturerat satt bekan-

ta sig med personen och lara sig tolka vad personen gillar
och vill. Det har ar viktigt eftersom ratten till ett eget liv
som kanns ratt och lampligt for hen bara kan tillgodoses
med stod av en annan person.

Metoden och materialet har utarbetats av Tikoteekki
vid Kehitysvammaliitto i samarbete med anhoriga och
professionella. FDUV har statt for 6versattningen av
materialet till svenska.

- Vi dr sa glada att det héar viktiga materialet nu ocksa
finns pa svenska. Nar vi utarbetade metoden berattade
anhoriga och professionella om osakerheten de kanner
kring tolkningen av nonverbal kommunikation. De onska-
de fa mer mod att bekanta sig med personer som saknar
ett talat sprak och mer sjalvfortroende att tolka deras
budskap. Rohkaisin &r ett svar pa detta sa att de kan
stoda dem att gora egna val, sager Katja Burakoff vid
Tikoteekki.
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Katja Burakoff och Kaisa Martikainen

W“N by,
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Arbetsmetoden Ro h ka I S I n o

m

Idén med arbetsmetoden Rohkaisin ar enkel - det

racker att komma ihag tre saker: Valj ett sinne, préva
pa nagot nytt och gor det som kanns bra. Som stod for
anvandningen av metoden finns bland annat en guide,
videor och idékort. Allt material finns gratis tillgangligt

pa Tikoteekkis webbplats:
kehitysvammaliitto.fi/tikoteekki.

En arbetsmetod som stéder beslutsfattandet
for personer som saknar ett talat sprak och
kommunicerar med kroppen



http://kehitysvammaliitto.fi/tikoteekki

NOTISER

De vann manustévlingen fér latlésta romaner

Vinnarna i manustavlingen Skriv fér mig! har korats.
Forsta priset i kategorin lattlasta ungdomsromaner gick
till Annika Rautoma for manuset En fjaril under nyckel-
benet. Forsta priset i kategorin lattlasta romaner for
vuxna gick till Wilhelm Nielsen for manuset Norrskenet
ser pad oss.

Manustavlingen ordnades av LL-Center vid FDUV i
samarbete med Schildts & Soderstroms forlag. Syftet med
tavlingen var att vaska fram nyskriven finlandssvensk
skonlitteratur pa latt svenska. Vinnarmanusen bearbetas
till bocker som utkommer pa Schildts & Soderstréoms for-
lag ar 2025. Vinnarna tilldelades en prissumma pa
1500 euro var.

| juryn for ungdomsromaner ingick forfattaren Maria
Turtschaninoff, barnbokskritikern och litteraturforskaren
Maria Lassén-Seger, barn- och ungdomsbibliotekarien
Anna Soderstrom och forlaggaren Anna Friman. ”Arligt
och rakt mejslar Annika Rautoma fram stora kanslor med
sma medel och kryddar med tréffsaker dialog. Lattlast
med nerv och en glimrande tajt sprakdrakt”, skriver juryn
om Annikas vinnarmanus.

| juryn for romaner riktade till vuxna ingick program-
ledaren for Nathalies bokhérna Nathalie Jarnstrom,
specialsakkunnig pa undervisnings- och kulturministe-
riet Pamela Granskog, chefredaktoren Janne Wass och
forlaggaren Anna Friman. | sin motivering lyfter juryn
fram att Wilhelms manus sprakligt sett ar valanpassad

Wilhelm Nielsen och Annika Rautoma vann manustavlingen Skriv for mig!

Foto: Sofia Jernstrom

till malgruppen. ”Norrskenet ser pd oss ar en berérande
berattelse med ett stort hjarta” skriver juryn.

Juryerna delade ocksa ut hedersomnamnanden i bada
kategorierna. Hedersomnamnandet i kategorin lattlasta
ungdomsromaner gick till Michaela von Kiigelgen for
manuset Lotta. Hedersomnamnandet i kategorin lattlasta
romaner for vuxna gick till Henrika Andersson for manu-
set Himlen i dig.

Ge en donation i julgéva

Funderar du pa vad du kan ge i julklapp till nagon som
redan har allt hen behover? Skulle personen uppskatta
en donation till forman till var lagerverksamhet? Det gar
latt att betala med MobilePay till numret 84643, eller
till kontot FI26 4055 0011 6719 02. Om du ger en dona-
tion i gava kan du skriva ut ett gavobrev pa
fduv.fi/donera.

FDUV ordnar lager for barn, unga och vuxna med
intellektuell funktionsnedsattning eller liknande stod-
behov. For att kunna anpassa lagren sa att alla far en
fin lagervistelse behovs mycket personal. Det betyder
att lagren ar dyra att ordna. Genom en donation till var
lager bidrar du till att den har viktiga och uppskattade
verksamheten kan fortsatta.

Insamlingslovet RA/2024/1268 galler 1.10-31.12.2024
hela Finland bortsett fran Aland.

Stod vara lager
med en julgava
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KALENDER

Kurser och evenemang

TISDAG 26.11, 3.12 OCH 10.12 KL. 18-20 DIGITALT

Forelasningsserie om funktionshinderlagen

Arbetet med att fornya funktionshinderlagstiftningen har pagatt lange och ar
nu pa slutrakan. Enligt planen trader den nya lagen i kraft 1.1.2025. Under
FDUV:s digitala forelasningsserie far du information om den nya lagen, era
rattigheter och vilka forandringar lagen for med sig. Du kan delta i ett eller
flera tillfallen:

o Del 1 tisdag 26.11 behandlar fragor som lagens bakgrund, vem som har
ratt att fa funktionshinderservice (tillampningsomradet), gransdragning Foto: iStock
till allman lagstiftning och Gvergangsperioden.

« Del 2 tisdag 3.12 behandlar foljande serviceformer som ingar i lagen:
traning, personlig assistans, sarskilt stod for delaktigheten, stod i att
fatta beslut, kravande multiprofessionellt stod, stod for rorligheten
(fardtjanst).

» Del 3 tisdag 10.12 behandlar féljande serviceformer som ingar i lagen:
stod for boendet, stod for boendet for barn, kortvarig omsorg, dagverk-
samhet, arbetsverksamhet och ovriga paragrafer.

SAMS juridiska ombud ar forelasare pa den fosta delen, Vanessa Westerlund
och Camilla Forsell fran FDUV pa de tva senare delarna. Mera information
och anmalan senast sondagen innan forelasningstillfallet: fduv.fi/kalender,
vanessa.westerlund@fduv.fi, 040 674 72 47.

14.1-15.4 DIGITALT (FYSISKT | HELSINGFORS 15.3, | VASA 22.3)

Barn och vuxna som utmanar? Kurs i AVEKKI-metoden

Har du ett barn som utmanar i vardagen? Kanner du dig ibland maktlos och
att du saknar verktyg for att hantera situationen? Vill du lara dig effektiva
metoder for att forebygga och hantera utmanade beteende pa ett satt som
ar tryggt for alla? Da ar den har kursen i AVEKKI-metoden nagot for dig!
Kursen riktar sig till foraldrar till barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning. Den bestar av fyra distanstraffar, en fysisk traff pa
FDUV:s kontor i Helsingfors eller Vasa och en uppféljande traff pa distans:

o Distanstraffar: Tisdag 14.1, 28.1, 11.2 och 4.3 kl. 17.30-19
» Fysiska traffar: Lordag 15.3 i Helsingfors eller 22.3 i Vasa kl. 10-15
« Uppfoljande distanstraffar: Tisdag 8.4 eller 15.4 kl. 17.30-19, beroen-

de pa om du deltagit i Helsingfors eller Vasa.

Kursen halls av Nina Rehn och ar avgiftsfri. Las mera och anmal er senast 5.1:
fduv.fi/kalender, olivia.sandstrom@fduv.fi, 040 653 06 70 .

Foto: iStock
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KALENDER
|
VARANNAN TISDAG KL. 16-17 DIGITALT

Forelasningsserien Vardagen med IF

Var populéara forelasningsserie fortsatter pa varen med fem digitala forelas-
ningar tisdagar kl. 16-17. Vi lyfter upp olika teman som beror vardagen for
familjer dar det finns barn, unga eller vuxna med intellektuell eller liknande
funktionsnedsattning. Varens program:

o 21.1 Delaktighet
o 4.2 Flyttforberedelse
« 18.2 Sjalvbestammande
» 11.3 Bemotande
e 25.3 Visuellt stod
Mera information och anmalan senast samma dag kl. 14: fduv.fi/kalender,

olivia.sandstrom@fduv.fi, 040 653 06 70 eller camilla.forsell@fduv.fi,
040 673 96 95.

24-26.2 | VASATRAKTEN

Sportlovsléger i Osterbotten

Under sportlovet ordnar vi ett daglager for barn och unga med intellektuell
funktionsnedsattning eller med liknande stodbehov. Lagret riktar sig till barn
och unga i skolaldern och pagar mandag till onsdag kl. 9-15.

Mera information och ansokan om plats senast 2.2: fduv.fi/kalender,
daniela.mard@fduv.fi, 050 302 78 88.

Foto: iStock

5-6.4 PA HOTELL MARINA PALACE | ABO

DUV-dagar om féreningarnas verksamhetsforutsattningar v,
Nasta DUV-dagar ordnas i april i Abo. Temat for dagarna &r féreningarnas l
verksamhetsforutsattningar. | samband med DUV-dagarnas ordnas ocksa

FDUV:s varmote. DUV-dagarna riktar sig till DUV-foreningarnas och Steg
for Stegs styrelser, anstallda och andra aktiva.

Kom med och fa inspiration och nya insikter, beratta vad ni gor bra i er férening och fundera pa hur vi kan
tackla gemensamma utmaningar.

Vi publicerar narmare information och program inom kort pa DUV-natet: fduv.fi/duvnat

Narmare information och nya evenemang hittar du i var webbkalender: fduv.fi/kalender. Om du prenumererar
pa vart nyhetsbrev far du information direkt till din e-post ungefar en gang i manaden: fduv.fi/nyhetsbrev
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LATTLAST

Jag och min famil;

Vi bad personer i olika aldrar
beratta om sina familjer
och vad de tycker om att gora tillsammans.

Kristian Selin, 27 ar

Vem hor till din familj?

Till min familj hor

min mamma, min pappa och mina tva broder.
Jag har en yngre och en aldre bror.

Hur brukar du hélla kontakt med din familj?
Jag brukar besoka min familj

pa veckosluten ibland.

Jag pratar ocksa ofta med min mamma i telefon.

Vad brukar du och din familj

gora tillsammans?

Vi brukar till exempel vara pa var stuga i Jamsa.
Jag tycker att det ar roligt att aka bat

och att vara ute i naturen med min familj.

Ar familjen viktig for dig?
Jo, for jag tycker om min familj.
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Ann-Sofie Holmberg, 47 ar

Vem hor till din familj?

Till min familj hor

min man, min dotter och min dotters man.
Jag bor tillsammans med min man.

Hur brukar du haélla kontakt med din familj?
Vi har en gruppchatt pa Whatsapp

dar vi ofta skriver till varandra.

Vi brukar ocksa prata i telefon regelbundet,

och traffas ett par ganger i veckan.

Vad brukar du och din familj

gora tillsammans?

Vi alskar att spela bordsspel tillsammans.
Vi brukar ocksa ga pa bio

och pa ishockeymatcher.

Ibland spelar vi frisbeegolf.

Ar familjen viktig for dig?

Absolut! Genom familjen har man alltid
ett natverk av stod omkring sig.
Dessutom kan man dela med varandra
allt det roliga i livet.



Tom Tamminen, 62 ar

Vem hér till din familj?

Min barndomsfamilj bestod av

min mamma, min pappa och min syster.
Nufortiden ar min syster

min narmaste familjemedlem.

Hur brukar du halla kontakt med din familj?
Jag och min syster brukar ringas da och da.
Vi traffas ganska sallan.

Vad brukar du och din familj

gora tillsammans?

Min familj hade en bat nar jag var liten,
sa vi var ofta ute pa sjon.

Vi besokte olika holmar.

Ar familjen viktig for dig?

Jo, det ar den nog.

Det kanns viktigt att vara nara med dem
som man har vuxit upp med.

Text och foto: Anna llmoni

LATTLAST

Temaveckan fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning 1-7.12

Diskutera sjdlvbestdmmande
p& temaveckan

Temaveckan for personer med
intellektuell funktionsnedsattning firas
varje ar den 1-7 december.

Temat for veckan ar i ar sjalvbestammande.
Sjalvbestammande ar en mansklig rattighet.
Alla har ratt att besluta om sitt eget liv

och om saker som beror en sjalv.

Sjalvbestammande ar viktigt,

men ocksa svart ibland.

Man kan behova stod att ta egna beslut.
Det ar ocksa bra att fundera pa

vad sjalvbestammande betyder for en sjalv.

Infor temaveckan har vi gjort ett material

som stod for diskussion om sjalvbestammande.

| materialet finns information, fragor och lite
bildstod.

Du kan fundera pa fragorna ensam eller i grupp,
till exempel pa din dagverksamhet.

Du kan ladda ner materialet pa var webbplats
pa adressen fduv.fi/temaveckan.
Dar kan du ocksa se en film om sjalvbestammande.

Du kan ocksa kontakta informator

Matilda Hemnell som kan skicka dig materialet.
Du kan ringa till henne pa numret 040 503 72 30
eller skicka e-post till matilda.hemnell@fduv.fi.
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Andrea ar dntligen mamma

Andrea Westerlund har en son som heter Harald.
Harald ar tre ar.
Andrea hade lange langtat efter att fa barn.

Andrea har en lindrig

intellektuell funktionsnedsattning.
En del tycker att hon darfor

inte borde vara mamma.

- Men manniskor som kanner mig bra
har alltid sagt att du kommer att

bli en bra mamma,

men de har ocksa sett

hur bra jag ar med barn.

Andrea har tidigare jobbat pa daghem.
Hon har ocksa skott om
sin storasysters barn anda sedan de foddes.

Forskning visar att man kan

vara en bra foralder,

aven om man har en funktionsnedsattning.
Andrea tycker anda att det ar viktigt

att noga fundera fore man skaffar barn.
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- Tank verkligen noggrant och lange efter
att klarar du av att ta hand om ett barn,
sager Andrea.

Aven om man har samma diagnos,
betyder det inte att man har

samma svarigheter.

Man ska se till varje person individuellt.

Det tycker ocksa

Marten Hammarlund
som har forskat

om foraldrar

med intellektuell
funktionsnedsattning.

- Om man har svarigheter
med foraldraskapet

ska man fa stod

sa att det kan bli lattare,
sager Marten.

Marten Hammarlund.
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Andrea Westerlund med sonen Harald.

Det ar viktigt att man far stod tillrackligt lange
och att stodet ar tillrackligt konkret.

Man kan behdva 6va pa olika saker tillsammans,
det racker kanske inte att man bara pratar.

Andrea kanner att hon just nu inte behover
stod med att ta hand om Harald.
Han ar pa dagis pa dagarna.

Nar Harald blir storre

behover hon kanske mer hjalp.

- Om nagot blir svart

till exempel nar han ar i tonaren

kan jag ta kontakt med familjecentret,
som hjalper till i just sadana situationer,
berattar hon.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Sofia Jernstrém

LATTLAST
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Foto: iStock

Svara pé fragor
om hur du har det

For oss pa FDUV ar det viktigt

att veta hur vara medlemmar har det.

Vi vill till exempel veta om du trivs i ditt hem
och om du kénner att du kan paverka ditt liv.
Darfor har vi gjort en enkat

med fragor som vi hoppas du ska svara pa.

Fragorna ar pa latt svenska,

men du kan anda behdva hjalp med att svara.
Svara pa fragorna senast den 12 januari

pa FDUV:s webbplats pa adressen fduv.fi/enkat.
Enkaten oppnar i december.

Bland alla som svarar lottar vi ut
tva presentkort varda 50 euro styck.
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STEG FOR STEG, stegforsteg.fi

Arsmote.

Stortraff i Nérpes

Vi ordnade Stortraff i Narpes

den 26-27 oktober.

Pa Stortraffen deltog medlemmar
fran hela landet.

Vi inledde var helg med arsmate.

Pa arsmotet godkande vi bland annat
nasta ars verksamhetsplan och budget.
Vi bestamde att Stortraffen nasta ar

ska ordnas i Abo

och att kampanjen

infor kommunal- och vélfardsomradesvalet
ska handla om tillganglighet.

| samband med arsmoétet fick vi besok av
FDUV:s ordforande Mikaela Bjorklund.
Mikaela ar ocksa Narpes stadsdirektor.

Under kvallens middag

uppférde nagra medlemmar en flashmob
- det blev en 6verraskning for manga.
Kvallen avslutades med dans

till tonerna av Lasse och Anders.
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Robin Hautaviita och Henrik Strom
sjunger tillsammans med Lasse Eriksson.

Dans till tonerna av Anders och Lasse.

Pa sondagen var det av valfritt program.
En del deltog i en workshop

och fick lara sig Narpesdialekt.

Andra gick pa en guidad promenad

och fick lara sig mycket om Narpes.

Stamningen pa Stortraffen var god
och vi fick en fin helg tillsammans.

Lokala traffar under temaveckan

Vi avslutar aret med lokala traffar

da grupperna diskuterar sjalvbestammande.
Sjalvbestammande ar arets tema

for temaveckan for personer

med intellektuell funktionsnedsattning.
Temaveckan firas den 1-7 december.

Vi uppmarksammar temaveckan

ocksa pa sociala medier och pa var webbplats.


https://stegforsteg.fi/pasvenska/start/

FORENINGSINFO

DUV i Vasanejden ¢ vasanejden.duv.fi

Halsingar fran Vasanejden!

Aret narmar sig sitt slut!

Planeringen for varterminen ar i full gang.
Manga av kurserna fortsatter.

Varens dansgala ordnas pa Norrvalla
lordagen den 15 mars kl. 17-20.

Vill du prova pa den nya simhallen i Smedsby
tillsammans med en DUV-ledare?

Lordagen den 14 december kl. 11

traffas vi vid kassan.

Anmal dig till Tina pa forhand.

Dansgruppen har sin sista traff for i ar

den 12 december i Smedsby.

Lordagstraffen och Oppet hus-gruppen
traffas den 7 och den 8 december.
Killgruppens och tjejgruppens sista traffar ar
den 10 och den 9 december.

Har du onskemal infor varterminen?
Ta kontakt med Tina!

Allsang i Smedsby med allsangsledare Maria Risberg.

DUV i Véstra Aboland ¢ aboland.duv.fi

Hallé fréan Aboland!

Vi har hittills haft en fartfylld hst med manga
lyckade evenemang - loppisrunda, Halloweenfest
och filmvisning med FIXtv (i samarbete med Steg for
Steg) for att namna nagra. Flera av vara klubbar har
ocksa olika spannande projekt pa gang. Vart band
Duvsterz har arbetat flitigt med ett latinspelnings-
projekt, och i var nystartade dramaklubb har del-
tagarna redan borjat planera sin forsta smaskaliga
produktion. Pa Klubb Duvan har deltagarna testat
pa allt fran legoverkstad till reflextillverkning. Det
hander med andra ord mycket hela tiden!

| december avslutas terminen med en traditions-
enlig julfest. Alla medlemmar, anhoriga, boende-
personal och andra intresserade ar hjartligt valkom-
na till Folkhalsanhuset sondagen den 8 december
kl. 17-19 for att ta del av en trevlig kvall med jul-
grot, lotteri och ett upptradande av Pargas lucia.
Intradet kostar 10 euro.

Slutligen ar vi glada Gver att meddela att var verk-
samhetsledare Anna medverkar i den nya paver-

kansgruppen for Egentliga Finlands valfardsomrade
som FDUV har tagit initiativ till. Vi pa DUV i Vastra
Aboland anser att det finns mycket som behdver for-
battras inom funktionshinderservicen i var region,
och vi ser darfor fram emot att kunna vara med och
paverka beslutsfattarna.

- awde. Y F= -
Medlemmarna Maria och Christel pa konstklubben.
Foto: Anna Ilmoni
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DUV pé Aland ¢ duv.ax

Jubileum pé Aland

Nasta ar fyller var forening 60 ar och darfor
planerar vi in nagra extra manadsaktiviteter under
aret. Flera av aktiviteterna kommer att vara pa

var tillganglighetsanpassade lagergard Lottenberg.
Aktiviteterna riktar sig till alla medlemmar. Det blir
bland annat Karaokekvall 20.2, spelkvall 19.3 och
akvarellmalning. | maj planerar vi att halla en
jubileumsfest med middag, program och dans.

Nytt redan for i host ar att vi i december ordnar

en “seniortraff” for medlemmar som ar 50 ar eller
aldre. Om intresse finns fortsatter traffarna under
varen. Traffarna ordnas dagtid pa Lottenberg. Under
traffarna umgas vi med jamnariga, pratar minnen,
ser pa fotografier, pratar om hur det ar att bli

aldre, provar pa lattare motionsformer och spelar
sallskapsspel.

DUV i Vastnyland och Kimitonejden ¢ vnk.duv.fi

Halsningar fran DUV i Vastnyland

och Kimitonejden

Vara orkestrar TrixStar och Glada Bandet Gvar
sedan i hostas i Ekenas Uncan under ledning av
Ari Stockas. Var sangkor ShowStar har fortsatt
sina dvningar pa DUVAN under ledning av Jennifer
Karlsson. Infor jul bjuder TrixStar och Showstar pa
framtradanden i Ekenas kyrka 4.12 och Kimito Kyrka
10.12. Kvallarna ar fyllda av traditionella julsang-
er och omsorgsprasten delar varmande tankar och
reflektioner kring julens budskap. Fritt intrade -
valkomna med!

| host har vara fritidsledare gjort det mojligt for
vara medlemmar att delta i Ekenas Hostmarknad.

Vi har besokt Herreys konsert i Karelia samt sett
musikalen Matilda pa Svenska Teatern i Helsingfors
och forestallningen Kvinnan i svart pa Tryckeri-
Teatern i Karis. Vara seniorkvallar ar fortsattningsvis
populédra med bland annat allsang och spelkvallar
pa DUVAN.

Teater Magnitude firar teatergruppens 10-ars-
jubileum. Nasta pjas har premiar 13.4.2025 pa
TryckeriTeatern. Hall utkik i bland annat sociala
medier for mer info om pjasen!

For andra aret i rad har vi samarbete med dans-
skolan Hurja Piruetti. | HurjaDans-gruppen har
DUV:s medlemmar mojlighet att fa grundlaggande
konstundervisning under ledning av danspedagog
Jenny Romberg-Valkeapaa. Gruppen upptrader pa
Hurja Piruettis juluppvisning i slutet av november.
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| november har vi ocksa deltagit i Arets stora jul-
konsert i Karis, Hango och Kimito. | december
besoker vi aven O Helga Natt julkonsert i Ekenas
kyrka 5.12 och vara yngsta medlemmar far se
Mamma mu och krdkan firar jul i Ekenas 12.12.

| Kimito har vi ordnat fritidstraffar en gang per
manad, med bland annat bingo, halloweentema och
allsang. | oktober var ett gang pa picknickkryssning
och i november har vi pizzakvallar pa boendena

i samarbete med 4H. Kimitoganget ordnar en
julfest 30.11.

Hostsasongen avslutas i Ekenas med julfest pa Villa
Smakhus 15.12 kl. 14-17. Medlemmar, anhoriga,
personal - alla ar valkomna med! Det blir julmat,
allsang, juldans och besdk av lucia. Anmalning och
allergier/dieter till anmalning.vn@duv.fi senast 28.11.

Bowlingkvall i Ekenas. Foto: Teresia
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FORENINGSPROFILEN

“En médjlighet att véxa som méanniska”

Har pa sidan lyfter vi fram personer som ar engagerade
i vara medlemsforeningar. Beatrice Wahlstrom ar
styrelseordforande i DUV i Ostra Nyland och har varit
med i foreningen sedan borjan av 1980-talet.

Varfor har du engagerat dig i DUV?

Min basta barndomsvan hade en bror med Downs syndrom.
Jag var mycket hos dem som ung och mamman var aktiv
i DUV-foreningen. Mitt engagemang borjade med att jag
deltog i foreningens utfarder med dem.

Sedan blev jag tillfragad att stalla upp som simledare i
foreningens simgrupp. Nar det 1983 blev var tur att ordna
simtavlingarna mellan DUV-foreningarna, som var en tradi-
tion pa den tiden, deltog vi ledare i féreningens styrelse-
moten. De markte att jag forstod mig pa administration och
siffror och fragade om jag inte kan stélla upp som kassor.

Nar Gunnel Bjorkstam slutade som ordforande tog jag
over. Jag tror det var 1989. Jag har minsann suttit pa den
har posten lange. Det har faltet ar lite sadant att det fangar
en, nar man val fatt upp 6gonen for det ar det svart att
inte engagera sig.

En kollega till mig sa i tiderna att hon aldrig kunde vara
med, att hon bara skulle grata for att hon tycker sa synd
om alla medlemmar, men det ar inte alls den kanslan jag
haft. Nar jag lart kanna de har personerna har jag sett att
de ar unika individer som har mycket gladje i sina liv. Vad
har jag som ”normalbegavad” for ratt att saga att jag har
ett battre liv? Jag tycker inte det har ar en malgrupp att
tycka synd om. Visst kan manga familjer ha det tufft, men
vi alla har det ibland battre, ibland samre.

Det &r var sak att se till att de har det sa bra som majligt
och att de far det stod de behdver sa att de kan leva ett
fullgott liv som vem som helst annan. Det faktum att jag
inte sjalv ar anhorig har manga foraldrar sett som en fordel.
Jag har kanske lattare att tala for allas del. En del foraldrar
tycker det ar svart att tala sa att saga i egen sak.

Vad ér ni bra pa i er forening?

Vi har manniskor med i verksamheten som har varit med
lange. Det ar forstas pa gott och ont, men fordelen &r att
de som ar med ar genuint engagerade.

Det vi ordnar blir av, vi behover inte inhibera for att vi
inte skulle fa deltagare. Vi har bland annat en ungdoms-
grupp och en seniorgrupp. Vi brukar ordna teaterresor,
julfest, vandagsmiddag och sedan nagra ar tillbaka en arlig
endagsutfard i hemlandet. Vi hade en teatergrupp men letar
nu efter ny ledare.

Vad borde ni bli béttre pa?

Vi borde fa med nya unga som kan se pa verksamheten med
nya ogon. Vi borde bli battre pa att bade engagera yngre
foraldrar och fa fler yngre deltagare.
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Beatrice Wahlstrom tycker inte personer med IF ar en grupp att tycka synd om. ”Visst kan

manga familjer ha det tufft, men vi alla har det ibland béttre, ibland samre.”

Har du tips pa nagon lyckad verksamhet som
andra féreningar kunde ta modell av?

Vara endagsresor har varit jattelyckade! For oss har de
varit en succé. Som resmal har vi valt finska trakter som vi
tanker att medlemmarna annars inte besoker. Vi har varit
till Kouvola, Kotka och S:t Michel. Nasta ar ska vi aka till
Saimen och Punkaharju. Da blir det ocksa en 6vernattning.

Vad far du ut av att vara med i DUV?

Det mest givande ar samvaron med malgruppen. Jag har
fatt insyn i en varld som jag annars inte skulle kanna till.
Jag tanker ofta att det kénns bra att jag kunnat ordna nagot
som de har personerna tyckte var roligt och som de annars
inte skulle ha fatt uppleva. Det ar det som far mig att vilja
fortsatta. Dessutom har min egen son varit med fran forsta
borjan och det har paverkat hans syn pa manniskor och
mangfald pa ett positivt satt.

Tycker du andra borde engagera sig?

Om man vill ha en meningsfull sysselsattning, det vill saga
jobba med nagot som har betydelse, tycker jag det har ar
en bra verksamhet. Jag har definitivt fatt ut mer av att
vara med an vad jag har gett. Det ar en mojlighet att vaxa
som manniska. Med ratt sma insatser kan man goéra stor
skillnad for andra.

Text: Matilda Hemnell
Foto: Daniela Andersson
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Alla har ratt att bestamma sjalv

Temaveckan fér personer med intellektuell funktionsnedscittning vﬂ‘ FDUV
har i &r fokus pé vars och ens rétt att bestdmma sjélv.

Sjalvbestammande dr viktigt, men ocksa svart. %

Personer med IF kan behéva stéd for att ta egna beslut.

Det &r ocksa bra att fundera pé vad sjélvbestémmande
betyder for en sjdlv.

Infér temaveckan har vi gjort ett material som
stod for diskussioner om sjdlvbestémmande.
Fundera enskilt eller i grupp, till exempel

p& dag- och arbetsverksamheter!

Ladda ner materialet p&

fduv.fi/temaveckan Temaveckan for personer med
intellektuell funktionsnedsattning 1-7.12

Stod vara lager
med en julgava
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