STILETTEN 3/96

Vad betyder STIL for den
svenska socialpolitiken?

I april fyllde STIL 12 ar. Det ger oss till-
fille att se tillbaka pa vad vi har astadkom-
mit.

Jag ska endast kort uppehalla mig med
det som de flesta kinner till om STIL.
Foreningen grundades 1984 efter en kon-
ferens om Independent Living i Stock-
holm. Vi borjade med var verksamhet
med personlig assistans i brukarregi 1987
och fick ut vart budskap om sjélvbestim-
mande, valfrihet ochsjdlvrespekt. Viupp-
mirksammades av politiker bl a av dava-
rande partiledaren Bengt Westerberg.
Efter att han hade besokt oss, talade han i
Riksdagen om “Adolf och hans vinner”
som exempel pa hur man sjilv kan for-
dndra sin situation genom att ta saken i
egna hiinder.

Assistans-reformen

Vi lyckades paverka handikapputred-
ningen och STIL blev modell f6r den nya
assistans-reformen - en reform som vi
hade foreslagit och tjatat om sedan borjan
pa 80-talet. Socialministern sa i sin intro-
duktion av den nya lagen i riksdagen att
hela LSS lagstiftningen genomsyras av
STIL:sideologi. Socialministern saocksa
i Riksdagen att STIL fick kimpa mycket
for att forverkliga sina planer, att t o m
den etablerade handikapprorelsen hade
motarbetat 0ss.

STIL-modellen blev forebild till prak-
tiskt taget alla icke-offentliga tjinstepro-
ducenter, kooperativ eller foretag, som
erbjuder personlig assistans under assis-
tans-reformen. Regeringen utnimnde
STIL som representant i Europaunionens
samarbetsprogram HELIOS vilket man
kan se som ett erkidnnande av STIL:s
betydelse.

STIL blev forebild for assistans-refor-
men dven ndr det gillde de praktiska
detaljerna i utformningen. En stor del av
de rutiner som vi hade byggt upp i for-
handlingarnamed kommunerna togs 6ver
av Riksforsidkringsverket. T ex arsvis av-
rikning av timmar vilket ger oss mojlighe-
ten att sjdlva disponera timférbrukningen

under aret sa att vi kan spara timmar un-
der vissa tider och forbruka fler under
andra tider. Det samma giller for tim-
erséttningsnivan som vi hade etablerat i
vara farhnadlingar med kommunerna se-
dan 1987. Tyvirr lyckades vi inte helt.
Om Riksforsdkringsverket hade Gverta-
git alla vara rutiner, hade reformen blivit
mycket smidigare med firre handldggare
och formodligen ligre kostnader for
skattebetalaren.

Utat sett har vart bidrag till assistans-
reformens tillkomst och utformning varit
var storsta framgang. Det idr viktigt att
komma ihag detta nu, nidr andra handi-
kapporganisationer pastar att de hade varit
den drivande kraften, de som tidigare
kidmpade for institutionella 16sningar av
typ boendeservice och motarbetade oss.

VART OCH ANDRAS MEDVETANDE

Jag serassistans-reformen endast som det
synliga resultatet av en lingre, for det
mesta osynliga och langsamt fortskri-
dande storre rorelse. STIL:s betydelse
bor frimst ses som motor i en pagaende
medvetandeforindring som sprider sig
langt utanfor var krets. STIL har dndrat
synen pa minniskor som behéver person-
lig assistans, bade nir det giller var egen
syn péa oss och hur omgivningen ser pa
0SS.

“HEMSAMARIT” ELLER “PERSONLIG
ASSISTENT” = OBJEKT ELLER SUBJEKT
Fore STIL talade man inte om “person-
ligaassistenter” utan om “hemsamariter”.
Det var STIL som introducerade begrep-
petiSverige. Variligger skillnaden mellan
en “personlig assistent” och en “hemsa-
marit”? Beteckningen “hemsamarit” talar
om att jag dr en stackare, som har rakat il-
la ut, nagon som maste hjilpas, nagon
som inte har sa mycket att siga till om
hur, ndroch av vem. “Personlig assistent”
didremot betecknar en person som jag har
valt och givit mitt fortroende. Det ér inte
vem som helst utan en person med egen-
skaper som motsvarar mina individuella
krav. “Hemsamarit” formedlar inte in-
trycketattdet dr ett yrke med avtalsenliga

loner utan antyder att det mera dr fraga
om en kallelse som man foljer utan hiin-
syn till egennytta. Det maste vil betyda
att vi far tjinstgora som maltavla for
andras goda gérningar - knappast en posi-
tion dér man stéller hoga krav.

Det viktigaste med begreppet “personlig
assistent” dr den rollférdelning som det
innebir. En “assistent” handlar i mitt upp-
drag. Jag ir alltsd subjekt. “Samariten”
didremot bestimmer sina insatser sjilv.
For “samariten” dr jag objekt.

RASERA PYRAMIDERNA!

Den andra stora skillnaden bestar i den
organisatoriska miljon. “Hemsamariten”
far sina anvisningar fran sin arbetsledare
pa socialforvaltningen. Den kommunala
“hemsamariten” ingdr i en stor hierarki
med “hemsamariten” ldngst ner i skalan,
socialchefen i distriktet hogst uppe och
manga nivder emellan. Det dr en jitte-
apparat med sina skrivna och oskrivna
regler, sin egen kultur. Fordndringar i ap-
paraten kriver sammantriden, utred-
ningar, MBL-foérhandlingar, kurser och
konsulter. Det dr alltsa inget som jag som
apparatens foremal kan astadkomma.

Min personliga assistent och jag ddremot
ir de enda som ska komma Gverens om
hur de sysslor ska utféras som jag anser
som angeligna. Vi tva kan paverka situa-
tionen omedelbart och utan inblandning
av tredje part.

MAKT GVER VARA LIV
Attkunna vilja, utbilda, anvisa och sche-
malidgga sinaassistenter, att direkt paverka
relationen med vara assistenter gav 0ss
enorma mojligheter. Tidigare, nér vi var
missndjda med hemtjinsten eller boende-
servicen, kunde viendastklagahos arbets-
ledaren. Att klaga utan att kunna atgirda
nagot ir ett tecken pa en beroendestill-
ning, ettbevis pa maktloshet. Efter manga
ar ger de flesta upp. De har ldrt sig att det
inte 16nar sig. Det gar smidigare nidr man
latsas att man ér nojd. Dérfor dr manga av
oss med behov av personlig assistans fru-
strerade och bittra.
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Som arbetsledare i STIL ddremot kan jag
sjdlv atgdrda min situation. Jag behover
inte vinta pa att nagon annan forstar mig
och tar itu med missforhallandena. Diir-
med har jag forsatt mig i den aktivarollen
av den som har inititativet. Allt arbete
som jag ligger ner som arbetsledare kom-
mer mig tillgodo. Med god planering och
goda anvisningar kan jag ha bra assisten-
ter. Med bra arbetskraft utriittar jag mer i
mitt liv och uppnar béttre livskvalitet. Det
dar alltsa ytterst jag sjdlv som avgor hur
mycket jag uppnar. Det édr jag som star
bakom rodret och ska styra fartyget. Nu
kanvildgganerall varenergii forindring-
sarbetet. Vi har inte lidngre tid med att
vara bittra, nu dr vi fullt sysselsatta med
att gestalta vara liv.

HUSARRESTPRINCIPEN
“Hemsamariten” och “boendeservice”
antyder att jag inte behover assistans utan-
forhemmet. Eftersom ett funktionshinder
for de flesta (och dven for manga av oss
sjdlva) @ren sorts sjukdom, ingar det i all-
minhetens forestillning att vi ska vila
oss, att vi inte har behov av att réra oss ut-
anfor bostaden - forutom att ga till sjuk-
gymnasten, ldkaren - kanske kyrkan och
villgorande forstroelse som handikapp-
organisationer tillhandahaller i form av
bingokvillar eller kurser i engelska for
rorelsehindrade. Arman beroende av hem-
tjansten ellerboendeservicen sa blirdenna
forutfattade mening en sjalv-uppfyllande
profetia: med boendeservice eller hem-

FE

tjanst gar det verkligen inte att sla runt i
stan, aka pa tjansteresor eller forsvinna
for en manad till Mexiko.

Hur kunde handikapporganisationerna
stodja 16sningar, som satte oss i husar-
rest? Se pa vilka som sitter i styrelsen, pa
kansliet, vilka som foretrider medlem-
marna i offentliga debatter och vid upp-
vaktningar. Det dr hogst sillan personer
med omfattande funktionshinder, oftainte
ens med egna funktionshinder.

SJUALV-REPRESENTATION

OCH SJALV-BESTAMMANDE
STIL har som ytterst fa andra svenska
handikappforeningar principen inskriven
i stadgarna att endast méidnniskor med be-
hov av personlig assistans kan bli med-
lemmar med rostritt och fa styrelseupp-
drag. Eftersom vi kriver att bli betraktade
som de enda experterna pa vara behov,
maste vi tala i egen sak och far inte lata
oss foretradas av utomstaende. Sjélvbe-
stimmande ger genomslagskraft. I andra
organisationer maste de medlemmar som
har behov av personlig assistans forsvara
sig, forklara och motivera de andra som
inte dr direkt berorda. Det dr mycket mo-
dosamt och frustrerande och ger séllan
bra resultat.

KRAV PA 0SS SJALVA GER SJALVRESPEKT
Idag har vi battre forutsittningar till kon-
troll 6ver var vardag idn tidigare nér vi
bodde med hemtjinst eller boendeser-

Vi har anviint manga olika verktyg for att lyfta fram vara idéer. Foto: Johan Sjigren

vice. Tidigare tyckte omgivningen och vi
sjdlva att man inte fick stilla krav pa oss.
Att t ex komma for sent eller att inte alls
dyka upp till ett avtalat méote ansags som
en automatisk och naturlig foljd av ett
omfattande funktionshinder. Dirfor har
viocksa svart att bli tagna pa allvar nér vi
talar om att vi vill ha ett arbete. Idag vet
atminstone vi som har personliga assis-
tenter att det beror pa dalig organisation
av var assistans, nér vi inte haller tiden.

Independent Living-rorelsen hidvdar att
om vi vill bli tagna pa allvar, sa maste vi
borjamed oss sjdlva. STIL uppfattades av
manga personer med funktionshinder som
ett hot: vi stillde krav, ndr andra bara nic-
kade forstaende. Vi la ansvaret pa oss
sjdlva, ndr andra kriavde att politikerna
skulle tasittansvar. Vi vetatt vi bittre kan
Overtyga andra om vara sjilvklara med-
borgerliga rittigheter, nir vi tar pa oss
dven de sjilvklara plikter som medbor-
garskapet medfor.

RESPEKT OCH SJALVRESPEKT
Biittre kontroll 6ver var vardag leder till
att vi kan engagera oss i andra ménniskor
och annat utanfor var kropp och bostad.
Manga av oss som har haft personlig assi-
stans ett tag har lagt mirke till att med en
bra “markservice” har de tid och energi
over. En del har arbetat med STIL:s upp-
byggnad, bl aistyrelsen. Andra dgnar sig
at sina hobbies, engagerar sig i andra
samhiillsfragor, har borjat utbilda sig och
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gatt in i arbetslivet. STIL-medlemmar
har flyttat frdn fordldrahemmet, flyttat
fran boendeservice, gift sig och skaffat
barn. Med andra ord, vi haller pa att sakta
men sékert forvandla oss fran “de sva-
gasteisamhillet” till vanliga medborgare
utan att tinka mycket pa det.

Dessa fordndringar har inte undgatt var
omgivning, vara vénner, grannar och be-
kanta och andra personer med funk-
tionshinder som iaktar oss. Vi har nog
dndrat en hel del forutfattade meningar
bland dessa personer. De som kénner oss,
repsekterar oss mer idag dn nér vi var
objektivardapparaten. Samtidigt tror jag
att dven vi sjédlva respekterar oss mer dn
tidigare nér vi kénde oss maktlosa. Sjalv-
respekt ger respekt och tvértom.

STIL ocH REFORMEN
AV DEN OFFENTLIGA SEKTORN

STIL bidrog till reformen av den offent-
liga sektorn. Innan STIL kom till, hade
kommunen ett tredubbelt monopol: Kom-
munen skulle bedoma mina behov, hur
manga timma for vad och pa vilka tider.
Kommunen skulle betala for dessa tjans-
ter. Kommunen skulle dven utféra dessa
tjanster. De tre funktionerna var oftast
forenade hos en enda ménniska, hem-
tjanstassistenten eller férestandaren i bo-
endeservicen. Den hir personen var den
maktigaste ménniskani varaliv, bestimde
hur ofta vi fick ga pa toaletten, nér vi skul-
le stiga upp och vem som skulle tvitta oss
i underlivet. Vi var helt utlimnade till
denna formidabla maktkoncentration.

STIL drev igenom att kommunen endast
statt for behovsbedomningen och finan-
sieringen av tjénsterna. Tjansteprodukti-
onen tog vi hand om.

For traditionella politiker &r en stark of-
fentlig sektor den bésta garantin for vél-
farden. Fran det héllet har STIL betrak-
tats som ett angrepp pa den offentliga
sektorn. Det bygger pa en missuppfatt-
ning. I STIL stoder vi vilfardsstaten i
hogsta grad, eftersom vi dr mycket bero-
ende av den. Vi som behover personlig
assistans &r sédllan med i Apotekbolagets
styrelse eller har tillgéng till regeringens
kreditkort for att kunna avlona vara assis-
tenter. Daremot virjer vi oss mot fore-
stdllningen att vi inte skulle ha valfrihet
pé detta for oss livsviktiga omrade. Vi
anser oss fullt kapablatill att sjdlva kunna
avgora vad som ér bést for oss.

Nar STIL i mitten pa
&0-talet kravde
pengar istallet for
kommunala tjans-
ter, tyckte nog de
flesta att “de sva-
gaste i samhallet”
borde man inte an-
fortronagrapengar.
Man behandlade
oss alltsa som barn
som bara skulle ko-
pa godis for fick-
pengarna.

Precis dér ligger skdrningspunkten: en
del politiker vill inte sldppa kontrollen
over skattebetalarnas medel och vill i de-
talj foreskriva hur dessa pengar ska an-
vindas. Den allménna forestédllningen av
oss som hjdlplosa vardpaket bekriftar
dessa politiker i sin hallning.

Med kravet pé direkt utbetalning av of-
fentliga medel till brukaren anknyter STIL
till en gammal tradition i socialpolitiken.
For 50 ar sedan fanns det tva skilda linjer:
den s k naturalinjen med Alva Myrdal
som foretradare och den s k kontantlinjen
med socialminister Gustav Moller i spet-
sen. Naturalinjen forordade att vilfarden
skulle organiseras via offentligt produce-
rade varor och tjénster. Staten skulle t ex
tillverka dndamalsenliga barnkldder och
fordela dem till behovande barnfamiljer.
Socialministern Gustav Moller ddremot
ansag att kontanta medel skulle utga till
hushall som uppfyllde vissakriterier. Bdda
linjens foresprékare var socialdemokra-
ter forresten. Moller-linjen vann i fraga
om pensioner - de betalas ju inte ut i form
av matkonserver. Myrdal-linjen vann nér
det giller hemtjdnst.

Moller resonerade det var pengar som
saknades, inte kunskap och omdéme. Man
kunde ha fortroende for medborgarna.”

STIL BEVISADE ATT VI KAN

Hér kommer vi till en av vara viktigaste
framgéngarna. Nér STIL i mitten pa 80-
taletkravde pengaristéllet for kommunala
tjanster, tyckte nog de flesta att “de sva-
gasteisamhillet” borde man inte anfortro
négra pengar. Man behandlade oss alltsa
som barn som skulle bara kopa godis for
fickpengarna. Den instdllningen hade t o
m foretradare for ett av de stora forbun-
densomidag pastarattde var den drivande
kraften bakom assistans-reformen.

Nir vi borjade vart projekt, nér de forsta
offentliga medlen rullade in, var vimycket
medvetna om att vi hade manga 6gon pa
oss: kommunerna och socialdepartemen-
tet, de 6vriga handikapporganisationerna
och allminheten. Alla vintade pa att vi
skulle gora en tabbe for att sedan kunna
sdga “vi visste ju att de inte skulle klara
avsadant.” STIL vixte, pengarnarullade,
antalet assistenter, loneutbetalningar allt
Okade i vansinnig fart. Vi var lekmin al-
lihopa i styrelsen och pa kansliet. Vi var
néra att tappa kontrollen, men vi klarade
oss. Medierna élskade oss, tidningar och
tidskrifter skrev om oss, vi blev inbjudna
att medverkaidebatter, kurser och fick ge
manga intervjuer. Ingen vagade lingre
sdga att STIL inte skulle klara sig.

Handikapprorelsen dndrade sin taktik och
sa att STIL var eliten men att andra inte
skulle klara det. Vi i eliten blev fler och
fler, vi hjdlpte kamrater i Goteborg, i
Malmé, Eskilstuna, Orebro m m med
pengar, med praktisk hjilp och framfor
allt med vér forebild. Idag &r vi sd ménga
attingen léngre talar om att vi som anstél-
ler véra assistenter tillhor eliten. Detta be-
tyder att den rorelse som vi har satt igang
i mitten pa 80-talet har lyckats dndra pa
synen pa ménniskor med behov av per-
sonlig assistans. Man har vant sig vid
tanken att vi kan driva foretag, att vi kan
vara vettiga arbetsgivare, att vi kan ta an-
svar och klara av saker och ting. Det var
detta forarbete som slutligen gjorde assis-
tans-reformen mojlig. Assistans-reformen
betyder ett officiellt erkédnnande av oss
som kompetenta medborgare.

STIL SKAPADE ETT NYTT YRKE
STIL har skapat ett nytt yrke. “Personlig
assistent” har blivit en vanlig beteckning
i platsannonser och arbetsforemedling-
ens platsjournalen. Skillnaden dr stor
mellan “hemsamariten” eller “bitrade i
Oppen vard” och “personlig assistent”.
Forr, under kommunens regi hade
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“hemsama- riterna” ett tufft arbete, kasta-
des direkt in i manga olika ménniskors
liv. Vi kunde inte vilja vilka som arbe-
tade for oss, men de anstéllda hade inget
val heller, blev tvingskommanderade.
Idag kan bade arbetsledaren - alltsa STIL-
medlemmen - och den arbetssokande sétta
sig ner tillsammans och diskutera och
forhandla fram samarbetsformen. Bida
ar fria att avbryta forhandlingen och soka
en ny partner. Idag har véra personliga
assistenter mycket bittre forutséttningar
att gestalta sin arbetsdag @n “samarite-
rna”. Genom att f6lja oss genom vardagen
ser de helheten i sitt arbete och den bety-
delse som de har for vara liv.

Det finns dven vetenskapliga bevis pa
vart pastdenede att personliga assistenter
trivs bittreisittarbete &n “hemsamariter”.
Som del av vart pilotptojekt 1987-1989
jamforde arbetslivscentrum den fysiska
och psykiska arbetsbelastningen av per-
sonliga assistenter och anstillda inom
kommunen i boendeservice. Resultatet i
korthet visar att vara assistenter trivdes
dubbelt sa bra som deras kolleger inom
kommunen.

STIL har fatt méanga telefonsamtal av
personer som ville arbeta hos oss, efter-
som de samarbetsformen tilltalar dem sa
mycket mer 4n kommunens traditionella
hemtjénst.

Vi arbetsledare i STIL &r mycket med-
vetna om att nyckeln till var livskvalitet
ligger hos véra assistenter.

PEER SUPPORT
Independent Living-rorelsen kdnneteck-
nas bl a genom Omsesidigt kamratstod,
som inom roreslen kallas for “peer sup-
port”. Peer support - alltsa att informera
varandra och dela med sig kunskap, erfa-
renheter och insikter - hdnder alltid nir
tva eller fler triaffas som har mycket ge-
mensamt. Men STIL har satt det i system.
I var obligatoriska arbetsledarutbildning,
véra kvillstraffar och andra kurser med-
verkar nistan uteslutande personer med
eget behov av personlig assistans - vi ser
till att asssistenter eller anhoriga inte dr
nérvarande nér vi vill diskutera mera nér-
géaende fragorkring assistansen. Dessutom
forsoker vi ldgga upp vara moten sa att
alla kan komma till tals och dela med sig
av sina erfarenheter.

Tjdnster pa kansliet tillsitts sé 1dngt moj-
ligt med personer som har egna funk-

tionshinder och helst behov av personlig
assistans, eftersom vi ser dessa erfaren-
heter som forutsdttning och inte enbart
som merit.

Vi undviker att bjuda in “experter” utan
egen erfarenhet av funktionshinder, ef-
tersom vi dr 6vertygade om att endast vi
sjdlva kan véra behov.

Med var medvetna
policy vill vi satta en
motvikt till samhal-
lets attityder som
garut paattdesom
inte ens “klarar sig
sjalva” inte heller
klarar av 82 mycket
annat heller.

Allt detta gor vi for att tillvarata och
uppvirdera de erfarenheter och kunska-
per ménniskor med omfattande funk-
tionshinder har. Med var medvetna po-
licy vill vi sétta en motvikt till samhallets
attityder som gér ut pa att de som inte ens
“Kklarar sig sjilva” inte heller klarar av s
mycket annat heller. Det &r ju déarfor vi
har sé svart att fa gehor pa véra forslag om
forbattringar i samhallet. Det dr darfor vi
har sé svart att fa ett riktigt arbete - inte
bara sysselsitttningsterapi.

Tyvirrdrar den 6vriga handikapprorelsen
inte at samma hall. Hur ofta har vi inte
blivit férbannade nir icke-funktionshind-
rade funktiondrer och t o m fortroende-
valda fran den etablerade handikappro-
relsen uttalar sig om saker som beror oss
och inte dem personligen, t ex om boen-
deservice eller fardtjanst. Det blir oftast
fel, eftersom de inte har den detaljkun-
skap som enbart den egna erfarenheten
ger. Vad ska politikerna och allméinheten
troom var forméga att fora varegen talan!
Pa det sittet bekriftas ju aterigen de gamla
fordomarna att vi dr hjilplosa och beho-
ver starka beskyddare.

Jag kinner mig inte representerad av en
forening som viljer en ordférande utan
egna funktionshinder. Det 4r inte enbart

djupt odemokratiskt utan talar iven om
hur litet man har forstatt om varfor vi ir
andra klassens medborgare. Jag kdnner
mig inte hemma i en handikappférening
dér ménniskor med eget funktionshinder
fér ase hur andra medlemmar och kansli-
anstéllda utan funktionshinder ska fora
var kamp. Det skulle reta till skratt, om
det fanns kvinnoorganisationer som hade
mén som fortroendevalda och kanslian-
stillda. Men ingen skrattar nir en repre-
sentant utan funktionshinder siger: “vi
handikappade maste kunna gé pé toalet-
ten nar vi vill.” I sddana situationer &r jag
Overtygad om att vara egna organisatio-
ner bdr den storsta skulden till att vi
fortfarande har langt kvar till jamstélld-
het.

STOLTHET

Med sin samhillsanalys, sin pedagogik
och sitt arbetssitt vill Independent Li-
ving-rorelsen hjdlpa oss att dtererdvra
makten Over vara liv, bygga upp sjélvres-
pekt och stolthet. “Stolthet *“ forekommer
inte i den svenska debatten. Allménheten
tycker ju synd om oss, vilket utnyttjas pa
ett halvt omedvetet sétt av manga foren-
ingar. Handikapprorelsen har inte formatt
att framfora véra réttmissiga krav pa
ménskliga och medborgerliga réttigheter
utan att falla i tiggarrollen. Sa dr allmén-
heten och vi sjdlva vana att se oss i forsta
hand som bidragstagare och som evigt
“tdrande”.

Hir skulle vi behova ldra oss mycket fran
organisationer av manniskor med funk-
tionshinder som jag har besokt i s k
u-ldnder. Dér hdvdar man att vi kan och
maste bidra till samhillets uppbyggnad.
Hinder som vi méter i form av exempel-
vis otillgingliga miljder eller forédldrade
attityder visar att samhillet inte har ut-
vecklats tillrdckligt, att mycket aterstar i
dess uppbyggnad.

Viér storsta utmaning &r att dndra var syn
pé oss sjdlva. Om och nar vi lyckas med

detta, kommer allt annat ga latt.

ADOLF RATZKA



