Sverige kan ta ledningen
forlikabehandling i

katastrofer

Personer med funktionshinder dr sdrskilt sarbara i katastro-
fer. Anda har nistan inga bistindsorganisationer eller FN-
organ nagon strategi for hur man ska hjilpa dessa personer
i nédsituationer. Sverige bor ta titen i detta viktiga arbete,
skriver Handikappférbunden, Riddningsverket och SHIA.

Att drabbas av SLE

Att ha misstankar om, eller kanske nyss fatt veta att man
drabbats av SLE, dr inte alldeles litt. Sjalv har jag natt pen-
sionsaldern nu. Men vad man forstar idag, sa har sjukdomen
varit med i bilden, dven runt 20-arsaldern, for min del.

Men SLE ir ju inte sd vanligt, och for sdpass lingesedan,
var det mdnga som inte ens kinde till den. S& min diagnos
fick jag forst 1978. Och under den tiden hann jag med béde
familj, barn och jobb.

Det ir klart att jag inte médde bra alltid, men trodde
vil att livet var sddant, dé jag inte var van vid ndgot annat.
Sen idr det ju faktiskt s, att dom flesta med SLE. kan leva
ganska, eller nistan, normalt. For det dr ju s, att det bara ir
en liten del av alla drabbade, som behéver s.k. tung medici-
nering.

Det ir ju individuellt, och det ér ju den egna likaren som
kan forklara, och vet mest, om varje patient. Och {6r min del
trodde jag, att jag levde ett ganska normalt liv, med manga
aktiviteter, som jag rickte till.

Den medicinska delen hdller jag mig helt utanfor. Det
finns experter, dir man bittre far forklarat {or sig, olika
frdgor man har, och far. Det jag vill, dr att beritta lite, om
hur det ér att leva med SLE, och alla funderingar man stills
infor. Kanske kan det vara till lite stéd, och lite hjilp, at
patienter som fétt en ny diagnos, och som kanske inte varit
med sd linge. Kanske det finns ndgon, som kan och vill, ta
till sig lite av den erfarenhet jag dnda fatt, och som jag gor
ett forsok att dela med mig av. D4 kanske dven min SLE,
kan vara till ndgon nytta.

Och ndgra av de senare dren har min SLE slagit hédrdare.
Man stills dd, infor s mycket nytt, som man vil kanske
aldrig upplevt forr. S8 minga saker som man mdste forsoka
hantera och bearbeta. For s8 mycket, ér inte lingre som forr.
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Efter tsunamin i Sydostasien den 26 december i fjol mobili-
serades snabbt internationella katastrofinsatser, bland annat
frdn svenska Riddningsverket, och tusentals liv kunde rdd-
das.

Det finns anledning till stolthet, men ocksa till efter-
tanke. Hur vil har vi klarat av att hjilpa de mest utsatta?
Bygger vi upp samhillen med samma fel och brister som de
raserade? Skapar vi landsbygd, byar och stider for alla, eller
permanentar vi utanforskap och fattigdom?

Vid naturkatastrofer, krigsutbrott eller hungersnod giller
det att handla snabbt. Minniskor ska evakueras, flyktingld-
ger ska sittas upp, mat ska distribueras, samhaillen ska byg-
gas upp igen och minniskor ska dter kunna skaffa sig egna
inkomster. I alla dessa skeden drar personer med funktions-
hinder ofta nitlotten, helt enkelt dirfor att deras sirskilda
behov inte finns med som en sjilvklarhet i katastrof- och
dteruppbyggnadsarbetet.

Varken internationella bistindsorganisationer eller
FN-organ har ndgon klar strategi for hur man ska arbe-
ta med personer med funktionshinder i nédsituationer.
Manualer saknas, frigan behandlas inte i utbildningen
av den personal som skickas ivig och hur vil man lyck-
ats bistd personer med funktionshinder finns inte med

Det ir nog ett slags sorgearbete man stills infor. Man kan-
ske vill forneka och gomma sig. Inte ta till sig, utan stoppa
huvudet i sanden. Och det ir varken konstigt eller ovanligt,
om man drabbas av en depression. Man kan bli arg och ir-
riterad, kanske pd den likare som framfor beskedet.

Man kan bli ledsen, och tycka att livet dr ordctvist. Varfor
just jag? Man kinner sig ofta bdde liten och rddd och ensam.
Och det idr svirt att hantera allt detta nya. Men det dr inga
onormala reaktioner. Det vore ju mera onormalt om vi inte
brydde oss alls. For det giller ju Dig (och mig).

Och har man kommit sd hir langt, s& vet man ju ocksa,
att det dr en sjukdom som man fér ha, resten av livet. Li-
tegrann, som att leva I en Berg-och Dalbana, ir det.

Men ibland kan det vara ldttare att ha en diagnos, dn att
“bara” inte vara bra, och undra hela tiden, vad som egentli-
gen dr fel. For SLE har ju sd minga “ansikten”.

Och f6r mycket funderingar och undran, mar man ofta
simre av, 4n att fi veta om, vad som ir fel.

Jag skrev en dikt om detta, for kanske 10-15 &r sen nu.
Men den ir lika aktuell idag, bdde for mig, och for “nyare”
patienter.

Jag har kallat den Tankar som kommer.

Vilken littnad att dntligen nagon forstar,
bur daligt som jag egentligen mar.

Sd manga saker som slagit snett.

Och som sjukdomen, under dren har gett.

Flera tiotal dr, bar jag ej kdnt mig bel.

Men tinkt, “Kan s mycket, vara sa fel”?

Ville ¢j bli betraktad som psykiskt sjuk.

men ibland blev jag tvingad pa knd och pa buk.

Jag envist firsokte att vicka till.



i utvirderingen av riddningsinsatser. Resultatet blir att
de med sirskilda behov hamnar i klam och féar ligsta
prioritet. Att alla ménniskor dr lika mycket virda ar
sjalvklart i andra sammanhang, men gloms bort just nir
principen skulle kunna ge alla samma mojligheter att
overleva.

Den 20-22 september genomférde vi Sveriges forsta
utbildning om funktionshinder vid katastrofinsatser. Kur-
sen holls for Riddningsverkets personal, for att lingre fram
erbjuda utbildningen till savil svenska som internationella
bistdndsorganisationer liksom FN:s berorda organisationer.

Tillsammans med Handicap International tar vi ockséd
fram en manual om funktionshinder vid katastrofinsatser,
som ska kunna anvindas i filt. Vi borjar smaskaligt och
enkelt men malet dr klart uttalat — det internationella kata-
strofbistdndet far inte diskriminera personer med funktions-
hinder. I detta viktiga arbete har Sverige en ledande roll,
genom att foregd med gott exempel, sprida kunskap och i
varje relevant sammanhang begira den likabehandling som
borde vara sjilvklar sedan linge.

Bland vdra ménga rekommendationer finns att hela
flyktingldgren ska vara tillgingliga for alla, istillet for att
placera flyktingar med funktionshinder i sirskilda omraden.

Men det blir inte alltid, sd som man vill.
Och problemen som fanns, var ¢j litt att forsta.
Fir det syntes ju ingenting utanpa.

Att det ¢f gar att bota, det bar jag forstar.

Men trots allt kinns det bra, att ett namn det fatt.
At bli tagen pa allvar med det som sker,

och e be om ursikt for héilsan mer.

S4 smaningom kommer ju detta, att forsoka acceptera och
anpassa sig. Jag tror inte att man klarar detta till 100%. For
alla har vi ju ett “tidigare”, och “hur det var forr.”

Omstillningen dr svar, och man vill ofta mer 4n man
kan. Men jag tror ind4, att jag pd manga sitt mar bittre, 4n
en del som kanske drabbats lindrigare dn jag gjort.

Kanske mycket av det, ir tack vare min Pappa, som
framholl f6r mig redan som barn: “Att det viktigaste, ir inte
hur man har det, utan hur man tar det”.

Sedan dr det alla begrdnsningar som man far, och méste
klara av. Det kan vara jittesvirt, att ge avkall pd minga av
dessa, ibland.

Jag liste ett Osterlindske ordsprik for nigra ar sedan,
som jag ej heller glomt dnnu. Det 16d:

“Om Herren stinger en dorr, si 6ppnar Han ett fonster i
stillet. “

Och tink vad méanga saker man dnnu kan gora, som man
ej tinkt pd tidigare. S& mycket som egentligen dnnu finns
kvar.

Att firsika hitta sin egen nisch.

Att vdga sdga nej.

Att lirva sig sortera bort.

A1t man inte mdste sa mycket, langre.

Var personerna med funktionshinder hamnar bor kartliggas,
sd att de inte forsvinner eller gloms bort. For att alla ska fa
samma tillgdng till mat som andra kan sirskilt sirbara indi-
vider {4 en egen ko, medan vatten méste finnas tillgingligt
pa stillen dit alla kan ta sig.

Eftersom lidgervistelsen ofta blir ldngvarig dr det funda-
mentalt att det finns en fungerande utbildning pé plats och
att den ir tillginglig for alla. Detta giller savil skolgdng
som yrkesutbildning. Smé krediter till personer med funk-
tionshinder kan ocksé betyda att de kan borja forsoria sig
sjdlva och ddrmed borja en tillvaro efter flyktingldgret.

Nir en persons kunskap tas tillvara, vixer hon som min-
niska. Nir allt fler minniskors resurser tas tillvara, vixer
samhillet. Dirfor borde det vara sjilvklart att inte diskrimi-
nera personer med funktionshinder. Sverige kan och bér ta
titen i arbetet att likabehandla alla, ocks2 i katastrofsituatio-
ner.
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Att birja priotera for att orka, och véicka, till der man anser
viktigast. Der dr ett mdste, for man har ju bara et liv. Ezt liv,
ddir orken inte langre ar som den kunde vara, eller har varit.

Men att kunna dela med sig av sin erfarenhet, och av vad
man sjilv har lirt, for att kunna hjilpa ndgon annan som
kanske hamnat I samma situation. Det tycker jag, betyder
mycket. Mycket mera dn ndgon kanske tror.

Minga har ansett och talat om, att jag verkar vara sd
stark. Och det dr klart att jag forsoker, fast man inte alltid édr
det. Tink alla gdnger som jag ocksé varit ledsen, och tyckt
att det 4r svart att orka.

Men det kanske ocksd ir styrka, att viga vara svag. Och
jag tycker inte man ska vara ridd, eller skimmas for om man
dr ledsen ibland.

Att leva med SLE innebir ju ocksd, oavsett om man lever
ensam eller ej, att man ménga ganger kinner sig vildigt
ensam. Och fast vi inte ir ensamma om var diagnos, si ir vi
ju indd ensamma om att hantera och leva med sjukdomen.
Och fast man mer dn girna kunnat leva utan ménga av dessa
erfarenheter man fatt, sd dr det kanske ndgot som man kan
dra lite nytta utav.

Kanske har det hjilpt till att forma en som minniska.
Kanske man paverkats pd ndgot sitt. Och kanske, framfo-
ralle, har man lite lidttare att forstd andra minniskor, som
kanske inte heller har det s& litt alltid.

Egentligen finns det, “fast ryggsicken ir tung ibland”, s&
mycket som #r kvar, 8t just oss.

Elsy Andersson
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