Svart klara sitt 1liv

I Malawi, ett av varldens fattigaste lander, ar personer med
intellektuell funktionsnedsattning extremt marginaliserade.
Sexuella overgrepp, rattsloshet och vanforestallningar ar en
del av deras vardag.
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En dag i oktober 2105 hjalpte 52-ariga sexbarnsmamman Eres
Petro sin 22-ariga dotter Chikondi, som har en grav
utvecklingsstorning, att tvatta sig.

— D& upptackte jag fysiska foérandringar pa hennes kropp. Vi
akte till ett sjukhus och gjorde en graviditetstest. Den
visade att hon var gravid i femte manaden, s&ger Eres.

Eres sitter pa trappen till familjens ensligt beléagna tegelhus
med plattak pa sddra Malawis landsbygd. I famnen har hon
Chikondis fyra manader gamle son Brace. Framfor huset vankar
Chikondi rastlést fram och tillbaka sa att det ryker ur den
roda, torra jorden. Solens heta stralar verkar inte bekymra
henne.

— Det var fruktansvart att fa besked om graviditeten. Chikondi
ar ju inte ar kapabel att.., sager Eres och tystnar tvart.
Chikondi hade blivit valdtagen, nagot som drabbar alltfor
manga malawier med psykiska funktionshinder. De &r bland de
mest marginaliserade grupperna 1 Malawi som 1 sin tur ar ett
av varldens fattigaste lander.

Det finns bland annat manga seglivade myter och
vanforestallningar. Hit hor tron att mén blir botade fran hiv
om de ligger med en flicka eller kvinna som har intellektuella
funktionshinder.

— Aven féraldrar till barn som har utvecklingsstérningar
stigmatiseras. Folk sager att Chikondis funktionshinder beror
pa att jag har en forbannelse Over mig. Efter att hon blev
mamma har skitsnacket blivit varre, sager Eres.
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Nar Chikondi var i tioarsaldern boérjade hon i en vanlig skola,
men slutade efter fyra ar.

— Skolan var en dumpningsplats. Hon fick inget sarskilt stod
och utvecklades inte. Hon kunde inte sitta still i klassrummet
och brukade springa ut, sager Eres.

2012 antog Malawi en funktionshinderslagstiftning som ar
baserad pa FN-konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsattningar. Foraldrar till barn som har
intellektuella funktionsnedsattningar maste emellertid sjalva
bekosta hjalpmedel, rehabilitering, speciallarare och annat
som barnet kan behova.

Nagon nationell policy for independent 1living, eller
sjalvstandigt boende, existerar inte. Inte heller mekanismer
for att personer med psykiska funktionshinder ska ta sig in pa
arbetsmarknaden.

— Far du ett barn som har ett psykiskt funktionshinder sa
kommer du att fa forsorja honom eller henne resten av livet,
sager Eres.

Enligt statistik fran funktionshindersorganisationer &r
familjer med barn som har funktionshinder fattigare an
malawiska familjer i allmanhet. Familjen Petro lever, liksom
majoriteten av landets 16,5 miljoner invanarna, pa smaskaligt
jordbruk. De har alltid levt ur hand i mun, men nar Eres make
dog 2012 forvarrades situationen.

— Det blev omojligt fér mig att halla uppsikt 6ver Chikondi
samtidigt som jag ensam odlade grdonsaker och salde dem pa
marknaden, sager Eres.

Malawi har ocksa drabbats hart av senare ars
klimatforandringar. Extrem torka och stortfloder har slagit ut
tva skordar i rad for storre delen av landets bdnder.
6,5 miljoner malawier ar i behov av matbistand. Nar Chikondi
blev gravid kom nya bekymmer for Eres.

— Jag var orolig om hon skulle klara av att ga genom
graviditeten och forlossningen. Och hur skulle hon, som inte
ens kan ta hand om sig sjalv, kunna ta hand om ett barn? sager



Eres.

Brace foddes i juli 2016.

— Chikondi ar helt ointresserad av honom. Hon har dessutom
blivit aggressivare efter forlossningen. En gang foérsdkte hon
kasta ivag honom. Efter det vagar jag inte lata henne halla i
honom. Nu gar nastan all min tid at till att ta hand om Brace,
sager Eres.

Eres aldsta son saljer mobilladdare vid vagkanten, men
fortjansten ar knapp. Familjen kan inte ata varje dag och
Chikondi har ingen mjolk att amma Brace med. Eres maste kopa
dyr brostmjolksersattning. Brace ar kraftigt undernard och
spyr upp brostmjolksersattningen.

— Med guds hjalp har vi overlevt fram tills nu, men det blir
allt svarare. Framforallt for Brace, sager Eres.

Sedan 1999 arbetar funktionshindersorganisationen PODCAM
(Parents of Disabled Children Association of Malawi) for att
ge personer med psykiska funktionshinder och deras familjer
rattigheter.

Organisationen bistar bland annat med juridisk hj&alp. PODCAM
polisanmalde valdtakten. Under polisutredningen namngav Eres
en misstankt garningsman. Nu hotas hon av hans familj.

— Ibland tanker jag att alla mina problem beror pa Chikondi
och att det skulle ha varit battre om hon aldrig hade blivit
fodd, suckar Eres.

Hon &r trott och ser mérkt pa framtiden.

— Men jag vill att rattvisa skipas sa att Chikondi far
upprattelse, avslutar Eres.

Ett par timmars bilfard so6éderut, 1langs haliga vagar som
flankeras av torra akrar och byar med enkla tegelhus och
hyddor, ligger Blantyre som ar den storsta staden 1 sodra
Malawi.

Dar har PODCAM sitt hogkvarter. Organisationen har 16 000
medlemmar och finns i 23 av Malawis 28 distrikt. Enock Mithi,
programchef pa PODCAM, berattar att det senaste aret har
organisationen polisanmalt 12 sexuella overgrepp mot personer
som har utvecklingsstdrningar.



— Sexuella overgrepp mot flickor och pojkar med psykiska
funktionshinder ar tyvarr mycket vanliga, sager Enock.

Tre av fallen har gatt vidare till domstol. I endast ett fall
har en fordévare domts, tack vare att han blev tagen pa bar
gdrning av en granne som vittnade i rattegangen. Lagen sager
att ett brottsoffer maste vittna med sina egna ord infor
domstol. Uppgifter genom brottsoffrets formyndare eller
foraldrar godkanns inte som bevis.

— Ytterst fa personer med intellektuella funktionshinder
klarar av att sjalva vittna. Rattssystemet ar inte anpassat
for dem, sager Enock.

Enock exemplifierar med ett fall fran 2014 da en pojke som har
en utvecklingsstorning, Tonika, fick hiv. Pojken berattade for
sin formyndare att hans granne, en aldre hivsmittade man, hade
valdtagit honom.

— Vi tog fallet till domstol tre gdanger, men varje gang
tappade Tonika talfdrmagan, sager Enock.

Fallet lades ned. Det &r dock sallsynt att ett fall gar sa
langt som till domstol. Manga poliser tar inte anmélningar dar
personer som har intellektuella funktionshinder ar inblandade
pa allvar.

— Tidigare i ar samlade vi domare och polisbefal for att
diskutera problematiken med lagstiftningen. De sa att de inte
kunde gbra nagot eftersom det &ar parlamentarikernas uppgift
att andra pa lagarna, sager Enock.

PODCAM drog i borjan av 2016 igang ett lobbyprojekt for
reformer om bevisforingen 1 fall dar brottsoffren har psykiska
funktionsnedsattningar. Nu ligger projektet pa is pa grund av
brist pa finansiering. PODCAM var aven mycket drivande bakom
funktionshinderslagstiftningen 2012.

— Malawi ar mycket bra pa att anta nya lagar, men uselt pa att
implementera dem, sager Enock.

Regeringen forklarar att problemen med att implementera
lagarna beror pa att landet befinner sig i ekonomisk kris.

— Vi far ofta hoéra att "det &r inte bara malawier som har



utvecklingsstérningar som har det svart utan hela landet ar i
kris”, sager Enock.

PODCAM satsar mycket pad sa kallade egenmaktsprogram som
hjalper personer med utvecklingsstOorning att sjalva krava sina
rattigheter och fa sjalvfortroende att ta sig Over olika
hinder i samhallet. Fodraldragrupper utbildas om sina barns
rattigheter, hur de kan fa mikrofinanslan och annan service.

Man lobbar ocksa foér att barn med intellektuella
funktionshinder ska integreras i vanliga skolor. 20-ariga
Memory Grant slar sig ned hos oss. Hon har en lindrig
utvecklingsstéorning och gar i tredje klass pa en
sekundarskola.

— Det &r mycket svart att hanga med i undervisningen eftersom
det inte finns nagra specialléarare, sager hon.

Hennes drom ar att bli lakare.

— Det kommer att bli tufft, men det ar inte oméjligt om jag
anstranger mig och far stod av speciallarare, sager hon.

Enock sager att utbildningssystemet ar utformat for elever som
inte har inlarningssvarigheter. Fo6r manga personer med
intellektuella funktionshinder ar yrkesutbildningar ett mer
passande alternativ. For att komma in pa en yrkesutbildning
kravs dock avgangsbetyg i samtliga grundskoleamnen, nagot som
ytterst fa av dem har.

— Darmed ar de flesta arbetsldosa och forsdrjs av sina
familjer. Vi lobbar for att det ska bli lattare for dem att
komma in pa yrkesutbildningar. Da skulle fler kunna fdrsodrja
sig, framforallt som smafdoretagare inom den informella
sektorn, sager Enock.

En annan tjej, 36-ariga Chisomo Tandande, har en lindrig
utvecklingsstorning och bor med sin mamma. Hon har forsorjt
sig pa att salja hemmagjord juice fran doérr till dorr i
narmare sex ar. Hennes mal var emellertid att bli
socialarbetare, men hon f6ll pa mdllinjen. Efter att ha tagit
sig genom grund- och sekundarskolan med goda betyg kom hon in
pa samhallsutvecklingsprogrammet pa en hdgskola i Blantyre.



— Jag hade bast resultat i klassen pa alla prov, men nar jag
skulle g6ra mitt examensprov sa fick jag ett epileptiskt
anfall och kollapsade, berattar Chisomo.

Hon bad rektorn om att fa g6ra om provet.

— Men han vagrade. Han sa att jag inte fick ta examen eftersom
jag ar funktionshindrad och inte kan jobba med normala
manniskor, sager Chisomo.

I fyra ar kampade Chisomo och hennes mamma for att hon skulle
fa gora om provet. 2014 tog PODCAM o6ver fallet. Idag skickas
det fortfarande runt mellan olika myndigheter. Chisomo har
gett upp.

— Aven om jag skulle fa min examen sd skulle ingen vilja
anstalla mig eftersom mitt CV har en tom flack pa sex ar. Jag
far fortsatta att gbéra juice istallet, men vill expandera
verksamheten. Men &ven det blir svart. Det &ar mycket svart for
funktionshindrade att fa 1lan, avslutar Chisomo.
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