Demokrati och manniskovarde

Tua Oling bor i dag i Vasa
i Finland. | atte &r —

fra hun var 7 til hun

var 15 — bodde hun pa
sentralinstitusjonen
Karkulla i Pargas.

Hun forteller her

om sine erfaringer.

SOR RAPPORT NR.

Jag heter Tua Oling och bor i Vasa i Finland. Jag skickades till Kar-
kulla vardhem da jag var 7 4r gammal ar 1966. Det borjade med att
jag foddes med en underfunktion i skjoldkorteln och dessutom
horde jag daligt. Jag fick hjilp med horseln genom att mina 6ron
opererades. Jag bodde pa Kérkulla i 8 ar vilket betyder att jag bodde
dar hela den tid jag skulle ha bott hemma och gatt i vanlig skola.

Dé jag bodde pa Karkulla sd blev jag s konstigt behandlad. Jag
var tvungen att ha haklapp pé nir jag at. Det kindes sa genant och
underligt, jag blev ett ar pa nytt fast jag var 7 &r gammal. Har ni sett
en vanlig 7-aring med haklapp? Personalen bestimde allting, de
plockade fram kldder som jag skulle ha p& mej nista dag och jag led
dé jag maste ha stickiga och obehagliga strumpbyxor pd mej. Jag
méddde inte alls bra de forsta dren. Jag hade hemldngtan och var sd
tyst och grit, hade mardrommar, vitte ner mig i singen m.m. Jag fick
inte §ka hem de forsta jularna, bara pa somrarna. Jag fick besok
hemifran en géng pé véren och en ging pa hosten och detta pd pagick
alla ar sa linge jag bodde pé Karkulla.

Det dr mycket pa grund av min bakgrund som jag har sysslat
med medbestimmandefragor. Jag hade mitt forsta foredrag i Ekends
hosten 1990. Men jag borjade som informator redan 1988. Jag kom
med i FDUV’s medinflytandarbetsgrupp efter kongressen pa
Firdarna och har sedan dess medverkat i nationella, internationella
och nordiska sammanhang. Jag har ocksé fungerat som ordférande
for var egen forening Steg for Steg sedan den grundades 1996.

Ingen skall beh6va bo pa institution

Jag tycker att det dr bra att man avvecklar institutionerna, men
varfor skall det gd s langsamt. Man borde ha borjat for linge sedan
for da skulle vi inte ha institutionerna mera. Varfor vill inte beslut-
fattarna stidnga institutionerna for gott? Varfor tinker man inte pa
att det verkligen dr mdnniskor som sitter instingda p4 institution-
erna? De dr oftast mera som ett fingelse dn ett hem! Sé det &r
mycket viktigt att tinka pa att det handlar om ménniskor som kan
tanka och har kidnslor som andra. Vi borde ha ett slutdatum ndr alla
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institutioner skall vara stingda for gott. Man borde
inom Inclusion International tidnka i nya banor
med att stinga stora institutioner och ldta handi-
kappade leva i samhiillet pd samma villkor som
andra.

Sa hér bor jag och sa hér vill jag bo

Jag har en bostad redan sé jag skall tala i all-
ménhet om min syn pa bostad for begavnings-
handikappade. Vi skall ha ritten att bo pa véra
egna villkor mitt i samhillet bland andra ménn-
iskor. Inte kan vil handikappet sitta granser for
hur man vill bo? Det finns ménga olika sitt att bo
P4, var och en maste sjdlv fa vilja det som passar
en sjdlv. Alla dr ju olika och dirfor bor det finnas
skriddarsydda l6sningar, inga modeller bor f&
finnas.

Det finns ménga olika hustyper t.ex. hoghus,
radhus, egnahemshus och mindre hoghus m.m.
alla tinkbara hus kunde vara vilkommet. Den
som skall flytta borde sjilv fa komma med egna
forslag till sitt boende. Bostaden i fréga skall inte
vara for liten s& det kan bli trangt om utrymmet.
Det bor ocksa finnas handikappanpassade
bostider for sidana som behéver det, och
bekvima och moderna bostider. Det kan ocksé
vara trevligt med en balkong eller gard om man
bor i radhus. Vill man inte bo ensam sé borde
man sjdlv fa vilja vem man vill bo med, men bada
skall vara 6verens. Den som vill bo ensam och
trivs med det maste fa bo ensam.

Av misstag ldr man sig. Varfor far vi inte gora

misstag? Begdvningshandikappade tillats inte
gora misstag. Vi maste fa ta risker utan att bli
overbeskyddade. Vi vill vara med i livet precis
som andra méinniskor sd dérfor vill vi inte
skyddas fran livet. Vi skulle kunna bli mer
sjalvstandiga om vi sjdlva skulle fa forsoka.
Det dr ju meningen att vi ska sta pa egna ben
precis som andra minniskor men efter vér
egen forméga.

Personalen skall fungera som stod och

kunna handleda vid behov, inte ha for stor
kontroll. Personer med bedvningshandikapp

har ocksad ritt till privatliv och bor respekteras.
Personalen bor ha god utbildning och vara
informerad om ritten till sjalvbestimmande

for hyresgisterna. Vi behover inte ndgot 6verbe-
skydd, vi méste fa ldra oss att bli sd sjdlvstandiga
som mojligt. Om det finns hjdlpmedel
(begdvningshjilpmedel) sd skall de utnyttjas i
annu hogre grad 4n nu. Det 4r viktigt att var och
en sjdlv far bestimma i sin bostad och hur hon
vill ha det. Om man ir flere i samma bostad sa dr
det vanligt att man maste ta hansyn till andra. Det
viktigaste dr hur man dn bor sd skall det finnas
trivsel i hemmet och att bostaden ér ett hem for
den som bor dir. En god livskvalitet

dr livsviktig for alla oberoende om man har
handikapp eller inte.

Skolfragan

Jag gick sjilv i skolan pé Karkulla vairdhem. Det
var ju specialskola for oss, men skolundervis-
ningen blev dnda inte vad det borde ha varit for
mig. Jag borjade forst dé jag var 9 &r och dess-
utom slutade jag skolan som 16-aring. Det vill
siga jag gick 7 dr i grundskolan och det récker
inte. Jag fick inte tillrackligt med undervisning,
man stéllde inte sé stora krav pa oss heller. Min
horselskada gjorde ju ocksa sitt till och i borjan
kunde jag inte hora allt som jag behovde fa hora
och det var lite svért att hinga med i undervis-
ningen just pa grund av horseln. Jag har fortfar-
ande problem med matematik och dven vissa
problem med grammatik och stavning. Jag gick 2
ar pa folkhogskolan i Nykarleby sd det hjdlpte lite
till men inte allt. Jag kan fortfarande kinna mig
bitter 6ver den bristande skolundervisning som
jag fick.

Jag onskar sé att jag fatt en ordentligt skolunder-
visning da ndr det var aktuellt for i dag orkar jag
inte pa samma sitt studera som da. Jag var faktiskt
duktigast i min klass p& Kérkulla och dirfor fick jag
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privat undervisning for att sedan ga vidare. Jag
anser att det dr vars och ens rittighet att f& den
skolundervisning man har ratt till.

FN’s handikappregler

Det kunde vara bra ta med FNs handikappregler i
olika beslut som man gor inom handikapp-
organisationerna, for dér finns ménga saker som
ar bra att ta upp. Det star bland annat att handi-
kappade skall bli tillfrdgade i olika drenden som
tas upp pa moten. Jag har markt att vi dnnu inte dr
sé tillfrdgade, lite har man borjat, men inte i allt. Vi
har var forening Steg for Steg, men som namnet
sdger sd far vi gd framat ett steg i taget for att alla
skall hinga med. Enligt FN’s handikappregler s&
har vi ritt att vara delaktiga i beslut som fattas. Vi
dr experter pa vdra egna handikapp vi vet hur det
kanns att ha ett begavningshandikapp, dérfor vet
vi ocksd hur vi vill ha det i livet.

Att fa vara vuxen

Det dr sa médnga tankar som korsar min hjirna,
ibland gamla och ibland nya tankar. Ett exempel
ar varfor somliga behandlar vuxna méanniskor med
begdvningshandikapp som sma barn dven i inom
omsorgen. Fastin man talar ett vuxet sprak sa liser
man kanske sagor eller later vuxna manniskor
titta pa barnprogram. Men det dr vuxna manniskor
det handlar om. Det borde finnas alternativ. Vilka
alternativ da? Ja det finns vuxenlitteratur pa litt-
list svenska sa varfor inte lisa dem i stillet for
sagor som ju r till for sma barn. Jag ser lisning
som att vara delaktig i livet. Man far vara med i
livet d@ man ldser. Bocker ger sd mycket, ldsning
ger mojlighet att fantisera och fundera.

Musiken da? Det borde vara riktig vuxen
musik med vuxeninstrument med allt vad det
innebdr att fd utféra musik som vuxen, och inte
hélla pd med skrammelorkester for smibarn och
sjunga barnsinger. Ar det inte pé tiden att man
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blir vuxen ocksé nir det giller kultur? Blir man
ndgonsin vuxen om man bara haller pd med

sagor, barnsanger, barnprogram i TV m.m.

Tillgénglighet

Jag har manga funderingar kring det hir med till-
ginglighet, t.ex. hur man fir information si att
man forstdr och att ta till sig informationen sa att
det fungerar.

Enligt handikappregel 5 sd skall
informationen goras s att handikappade forstar
den. Vi dr inte speciellla pd nagot sitt utan vi har
bara speciella behov. Man méste tinka pd att om
man gor information &t vuxna si maste
informationen vara vuxen, inte barnslig. Vi vill
inte att man ser ner pd oss eller bemoter oss som
sma barn. Eftersom vi har ett begavningshandi-
kapp s har vi ofta problem med att kom-
municera med omgivningen. Det finns hjalp-
medel som vi mera borde satsa pd dn vad man
hittills gjort.

Det finns personer med horselskador dven
bland begavningshandikappade. Jag anvinder
horapparat och jag skulle inte kunna vara utan
den, den 4r som en del av mig sjilv. Jag tycker att
man borde hjilpa vdra vinner som hor daligt att
fa horapparat.

Det finns ménga olika dolda handikapp som
man vanligen inte ser och inte heller tar hiansyn
till. Personer med dolda handikapp riskerar ofta
att bli lamnade utanfor och det kan uppstd miss-
forstdnd. Inlarnings- eller begdvningshandikapp
ar ett handikapp som de flesta har svért att forsta
och sitta sig in i. Man har svért att sitta sigin i
hur det fungerar och darfor uppstédr det hel del
jobbiga situationer och missforstind som ibland
kan ta tid att reda upp. Det hjilpmedel som borde
finnas ar teleslingor pa alla offentliga lokaler t. ex.
banker, postkontor, samlingslokaler m.m. Man
ska ldra sig att dra nytta av dem. Litt ldst
information borde ocksa finnas tillhands

men det ricker inte med bara litt list man maste



ocksa tdnka pa att tala sa att personen i fraga for-
star vad du siger, du skall tala tydligt och klart
och ha 6gon kontakt.

Ett riktigt arbete med riktig I6n

Enligt FN’s handikappregler s& har vi rétt till arbete
och enligt dessa regler sd star det att «Det far inte
finnas lagar och regler som siger att handikappade
inte kan anstllas». Ja lds sjdlv i regel 7. Vi har
ocksa ritt till ekonomisk trygghet sd att vi kan
klara vart vardagsliv. Vi maste ocksa fd ta ansvar
och kinna att vi behovs precis som alla andra. De
flesta vill nog helst fa 1on i stillet for pension och
bli anstillda, sa har det nog alltid varit.

Man borde fa storre valmojligheter med olika
jobb och se vad man klarar av. Man borde ocksé fa
mera ansvar och kdnna att man behovs och kinna
att man ar virdefull. Men arbetet skall vara ett
riktigt arbete inte sdnt san som man hittar pa bara
for att man skall ha ett arbete. Det skulle vara
viktigt att fa vara en del av arbetsgemenskapen
och fa bli accepterad och respekterad som alla
andra. Mobbning bor inte f forekomma. Det
skulle ocksé vara viktigt om de blivande arbets-
kamraterna far information om hur man beméter
personer med inldrningsvarigheter.

De kamrater som fatt borja jobba ute i sam-
hillet vill ofta inte gd tillbaka till arbetscentralen
utan vill girna stanna kvar. De vill helst fa 1onen
frdn den arbetsplats dir de jobbar och fa riktig
16n. Inte flitpeng som &r vanligt hos oss.

Personer med inldrningsvarigheter borde
ocksa fi fortbildning sa att man kan fa ny
inspiration i sitt jobb. Var och en borde ocksa fa
yrkesutbildning precis som andra méinniskor som
far utbildning.

Tillbakablickar och framtidsvisioner

Demokrati ( det betyder att vi far vara med och
bestimma) och ritten att pdverka sitt eget liv ar
viktig for oss alla. Vi kdnner att samhillet inte

alltid vill att vi skall vara delaktiga av demokrati-
principerna.

Demokrati handlar om att vara delaktig, att ha
ritt att organisera sig och rétt att bli hord. Vi har
inte alltid fitt samma ansvar som andra i sam-
hillet. Demokratiprinciperna ir viktiga dven for
oss. Det ar fullstandigt klart f6r ménga av mina
vinner att vi ar trotta pa att andra minniskor talar
for oss stillet for att tala med oss. Eftersom
vi har organiserat oss, dvs. da vi grundade var
forening Steg for Steg, har vi nu storre mojligheter
att paverka for att fa bittre livskvalitet.

Det dr mycket som har hunnit hinda sedan
Karkulla vardhem byggdes. Forst skulle man
gdmma oss pa anstalt och man trodde visst att vi
inte hade egen dsikt utan man bestimde over véra
huvuden utan att fraga vad vi sjilva tyckte. Sakta
men sikert bérjade man forstd att vi nog kan
bestimma sjdlva hur vi vill leva véra egna liv. Nu
kan vi leva ett liv i samhallet som andra méinn-
iskor.

Inom FDUV bérjade man med att grunda en
medinflytande arbetsgrupp ar 1983 som arbetade
fram till 1996 dé vi grundade vdr egen forening
Steg for Steg. Karkulla samkommun tillsatte regi-
onala radgivande kommissioner med begdvnings-
handikappade 1991. Allt det har ar viktigt. Vi
inom Steg for Steg hoppas fd samarbeta med
kommissionerna dé vi 4ndé arbetar med fragor
som oftast 4r gemensamma.

En speciell framtidsvision har jag och det ar att
vi skall var vara mer delaktiga i besluten och att
man faktiskt lyssnar pd vad vi har att siiga och tar
oss pd allvar. En annan framtidsvision 4r att vi
kommer att gora sidant som vi inte gor idag. Vi
kanske rentav dr s& modiga att vi far saker att
borja hinda. Vilka saker da? Jo allt som ror vara liv
dvs. arbete, bostad och fritid m. Steg f6r Steg och
rddgivande kommissioner dr viktiga och behovs.
Till sist vi ér alla lika mycket manniskor oavsett
om man har ett handikapp eller inte och det
betyder att vi alla dr lika mycket virda.
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