Vad gdr Independent
Living vt pa?

Independent Living r en medborgar-
ritisrérelse som bildades pd 70-talet i
USA av ménniskor med funktionshin-
der som liirde sig av andra firtryckta
grupper hur man kimpar for sin rit-
figheter.

Fram tills dess kréivde organisationer
avmanniskor med funktionshinder inte
véra rattigheter som medborgare -
man vidjade om medménsklighet och

solidaritet. Dessa organisatioper fram-
stallde funktionshinder som
medicinska, tekniska eller @limdnnt
manskliga problem som drakbar indi-
viden och familjen — inte som problem
som fororsakas av en snév mcrktfiirdel-
ning. |

Rérelsen startades av personer med
omfattande funktionshinder, altsad mén-
niskor som behdver assistans frén
andra i sin vardag. Det &r den grupp
som &r mest uisatt for omgivningens
dverbeskyddande och omyndigférkla-
rande attityd.

Independent Living betyder inte att vi
vill géra allt sjélv, aft vi inte|behéver
nagon. Independent Living betyder att
ha samma valmajligheter spm véra
icke-funktionshindrade syskon, véinner
och grannar tar fér givna. Vi ill ga till
samma skola, dka samma buss, handla
i samma afférer, ha ett arbete som
passar var utbildning och kompetens.
Som alla andra vill vi sjélva bgstimma
dver vara liv och tala fér osq sjdlva.

BORT MED DISKRIMINERINGEN]
Ménniskor med funktionshinder sar-
behandlas. Vi far gé i sarskolor och
skyddade verkstider, bor i|boende-

service och vi far dka f&rdti&%st i stéllet

for vanliga bussar eller taxi. Vi har
sdmre utbildning, arbete, levnadsstan-
dard och sjélvforiroende. Farre av oss
bildar familj och skaffar sig barn. Man
har intalat oss attvi dr annorl
att véra liv ér mindre varda.|l ménga
lénder ges personer med funktionshin-
der inte ens chansen aft lava, man
avlivar dem innan de féds.

Independent Living-rérelsen kréver la-
gar som mdjliggdr att man kian gé till
domstolen och kréva uppréttelse och
skadestand, narman kénner sig diskri-
minerad. Detrécker inte med en handi-
kappombudsman. Vi &r trotia pd att
sitta och véinta pd att andra skall géra
nagot &t oss. Vi har levt fillrackligt

lange genom ombud. Nu vill vi ta sa-
ken i egna hander.

BORT MED SJUKDOMSBILDEN!

Vi diskrimineras eftersom vi anses “av-
vikande” fran det som folk tycker &r
“normalt’”. Om man &r annorlunda,
blir man latt sjukforklarad. Omgiv-
ningen stéller d& inga krav, man be-
héver exempelvis inte arbeta. Mdnga
av oss har vant sig vid detta - det har
jusina smé fordelar. Men om vi ser oss
sialva som sjuka, har vi svért att Sver-
tyga andra om vér ratt till exempelvis
tillgéngliga allménna fardmedel istél-
let for fardtjanst och eft riktigt arbete i
stllet fér sysselsétiningsterapi.

Om vi tilldter andra atf behandla oss
som patienter, beskyddar de oss och
drigenom kontrollerar och begréinsar
de vdra liv.

Den medicinska synen plaserar proble-
met inom individen. Jag kan inte &ka
vanlig linjebuss. Ar det darfér att jag
hade polio fér 30 ar sedan eller darfor
att landstinget inte kdper bussar som
servar hela folket? Sa lénge samhal-
let ser mig som problembérare, tvingar
man sdrlésningar av typ fardtjanst pa
mig.

Den etablerade handikapprérelsen
befaster samhdllets bild av oss som
sjuka. Att lasa en fdrteckning dver
svenska foreningar &r som att Sppna
en medicinsk uppslagsbok. Manga
organisationer har startats av lakare
och sjukvardspolitiker, @r upptagna
med vardfragor och drivert.o.m. egna
rehabanlaggningar och vilohem. Dér-
fér har de varit s ineffektiva med att
rehabilitera samhallet. Istdllet for att
dela upp ménniskor i diagnosgrupper
tar Independent Living-rérelsen fasta
pd det gemensamma: strévan efter li-
ka livsvillkor, sjalvrespekt och sjélvbe-
stammande.

Vihivdar ati vi alla—oavsetiarten och
omfatiningen av funktionshindret —
kan lira oss aft ta mer ansvar och
bidra mer fill samhiillet.

BORT MED INSTITUTIONERNAL
Eftersom vi betraktas som sjuka, ligger
tanken ndra att hélla oss skyddade

frén allménheten i sérskolor, sarskilda
arbetsplatser och bostider, sarskilda
transportsystem och semesteranlégg-
ningar. Sarldsningar styrs av brydkra-
ter ddr vi som enskilda inte har ndgot

att séga till. Vi méste anpassa véra
behov till apparatens behov. Sérlés-
ningar gor aftvi kdnner oss annorlunda,
aft omgivningen ser p& oss som annor-
lunda. Sarlsningar ger sémre service
och férbereder oss illa for konkurren-
sen i livet utanfor.

P& det sattet har man t ex utvecklat en
hemtjanstverksamhet, utrustad med
plasthandskar och uniformférklade,
som hjélper pensiondrer att ldgga sig
kI 5 pa eftermiddagen, ombesdrjer
post och bankérenden 2 génger i ma-
naden och bestammer hur ofta vi far
ga pa toan. Fardtianst ar en liknande
“mobil” institution: vi anmodas att be-
stilla resor minst en dag i forvag,
vénta ldnga stunder i viixeln, vanta pa
bilen och behandlas av personalen
som kolli. Allménheten satsar stora
summor pd dessa tjéinster, men kvalite-
ten &r urusel. | stdllet for att gora oss
mera oberoende, gér hemfjéinsten, bo-
endeservicen och fardfjénsten oss mera
beroende.

Handikapprorelsen gick med p4 insti-
tutionspraglade sdrldsningar. Visser-
ligen klagades det p& hemtjanstens
ddliga kvalitet men lésningen ssktes
inom det befintliga systemet, i form av
boendeservice-anliiggningar och fler
kurser for hemvardsbitradena. STIL dé-
remot insdg att problemet lag pa ett
helt annat plan: den enskilde “vard-
tagaren” hade ingen makt. Istllet lan-
serade vi begreppet “personlig assis-
tans” for att framhéva att brukaren
som arbetsgivare maste kunna skrad-
darsy sin assistans utifrdn sina indivi-
duella behov, maste sjélv rekrytera,
utbilda, schemaléigga och anvisa sina
egna assistenter. Vi kravde konkur-
rensi serviceutbudetfdr attka kvalitén.
Vi skapade det férsta alternativet fill
den kommunala hemljénstens mono-
pol i form av STIl-modellen.

BORT MED EXPERTERNAI
Vi livsnér en méngd yrken som ska
“rehabilitera”, “ta hand om” och an-
passa oss fill sina férvéntningar, t ex
lakare, kuratorer, sjukgymnaster, ar-
betsterapeuter, logopeder, hemtidnstin-
spektorer, hemtjainstassistenter. De styr
vara liv, deras intyg bestdmmer &ver
vara méjligheter pd bostads-, utbild-
nings- och arbetsmarknaden. Vi har
vuxit upp i tron att det &r bast att lata
dessa yrkesman bestdmma. Men ju
mer fériroende vi har fér andras ex-
pertis, desto mindre fror vi pd véra
egna majligheter att féréndra vara liv.
Nar du véntar tills andra ska ordna



din situation, lagger du makten &ver
ditt liv i andras hénder. Risken ar att
detinte hander sa mycket med ditt liv.
Du blir stamkund p& hdlsohem och
rehab-kliniker, tillbringar ménader p&
Malar-gérden och Humlegarden, Som-
marsol och Vintersol. Men detkommer
inte att hjélpa dig att skaffa ett bra
arbete och familj.

MAKT SVER VARA ORGANISATIONER
En anledning varfér vi inte har samma
livsvillkor som andra &r attvi inte talar
i egen sak. Inte ens i vara egna organi-
safioner. Yherst f& organisationer har
enbart ménniskor med funkfionshin-
der som medlemmar och styrelse-
ledaméter. Oftast sitter ménniskor utan
funktionshinder pa kansliet — som pa
en landstingsavdelning med kuratorer
som férdelar bidrag och personal som
behandlar medlemmarna som patien-
ter.

Hur ska ickefunltionshindrade fétro-
endevalda och funktionérer veta vad
vi behéver? Hur ska de kunna éver-
tyga politiker och allménheten att var
sai ar rattvis? Kan de vara trovardiga
i andras gon? Har vi ingen sjdlvres-
pekt? Foretriads vi av personer utan
funktionshinder, sa bekréftas samhal-
lets fdrdomar attvi inte kan tala for oss
sidlva, aft vi ar hjélplésa och bero-
ende av andras goda vilja.

Skulle ett kvinnoparli ha mdn i spet-
sen?

De flesta av oss har inget arbete. De
arbets- och traningstillfallen som véra
organisationer erbjuder behdver vi
sjalva. Kan véra organisationer krava
att néringslivet ska ge oss arbete, nér
de sjélva inte gor det?

STIL har astadkommit s& mycket under
s& kort tid med sa fa medlemmar dar-
for att vi foretrader oss sjalva. Enbart
assistansbrukare ar réstberdttigade
medlemmar och har styrelseuppdrag.
Nar vi rullar in med vara rullstolar i
stadshus och departement for att upp-
vakta och férhandla, ar detuppenbart
fér alla attvi vet vad vi talar om. Vi har
mycket storre genomslagskraft som
enskilda individer och organisation,
om vi férefrader oss sjélva.
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STIL vill skapa de praktiska forutsétt-
ningarna fill 5kad makt i vardagen. Vi
bérjade med personlig assistans. Per-
sonlig assistans betyder att det &r den
enskilde brukaren som bestammervilka
som ska arbeta, med vad, nar och hur,
Fér att helt kunna bestdimma maste vi
vara arbetsgivare. Nér ndgon annan
ar huvudman, betraktar mina assisten-
ter mig som vérdobjekt. Som arbetsgi-
vare maste vi ha medel for att avléna
assistenterna. LSS ger oss ratten fill
dessa medel fran kommun eller for-
sakringskassan. Men det behdvs mer
a@n pengar for sjalvbestimmande. Det
behévs ocksd sjdlvforiroende och sjlv-
respekt.

OMSESIDIGT ERFARENHETSUTBYTE
Den viktigaste férandringen i vara liv
star vi sjalva for: vi maste éndra var
syn pd oss sjdlva. Samhdllet betraktar
oss som hjélplésa och hopplésa, bero-
ende av andrasvélvilja och medkansla.
Dessa attityder har vi ocksd inom oss,
vi tillhér ju samhallet. P& boendeser-
vice eller hos éverbeskyddande for-
dldrar har vi vant oss vid att andra tar
initiativet och ténker &t oss. D& &r det
svart att bli chef. Nér andra bestém-
mer &ver var vardag, fick vi ingen
chans attveta hur vi sjdlv vill ha detoch
hur man stér pa sig. Vi har anpassat
oss sa bra till omgivningen att vi ofta
inte ens ser hur andra styr oss. | det1&-
get kan vi dra nytta av varandra: vi
kan delamed oss information, réd och
insikter. Jag kan léra mig mycket nér
andra assistansbrukare berdttar om
sina erfarenheter med t ex opunkiliga
assistenter, vilka fel man som arbetsle-
dare kan géra och hur andra har
lyckats rétta till problemet. P& det sét-
tet kan alla léra sig négot av négon
annan.

STIL har satt den hir pedagogiken i
system. Arbetsledarutbildningen halls
av assistansbrukare som varit med eit
tag. Vi har ocksd méten dir vi irffas
for att uthyta konkreta erfarenheter
kring de oftast férekommande frigor-
na. Dessutom kan alla viinda sig fill
kamrater som arbetar pd STILs kansli

med rdd och stad.

TILLSAMMANS AR VI STARKA

Vi vill bereda plats for alla assistans-
brukare i vért kooperativ. Redan idag
har vi som medlemmar ett vaxande
antal barn eller kamrater som behdver
stéd av en “vice"-arbetsledare pga
hjérnskada eller liknande funktions-
hinder. Ett stort kooperativ &r en for-
utsdtning till att manga kan anvinda
sig av personlig assistans, som inte
skulle ha klarat det p& annat sétt. Vi ér
ingen liten skara utvalda, som inte
slapper in fler. Vi ér inget specialko-
operativ fér manniskor med eft visst
funkfioshinder. Alla &r valkomna.

Vi har skimis for vira funkfionshin-
der, dirfér har vi dragit oss undan.
Man har intalat oss att vi i hjilplosa,
drfor har vi varit passiva. Man har
kallat oss “de svaga i samhillet”, dair-
for har vi viintat pé atf andra ska
kimpa for vdr sak. Vi har inte vagat
ryta till efiersom vi har saknat sjlv-
respek?. Ar detinte hag fid att andra pd
saken?
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