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— Sveriges enda fack-
tidskrift pa personlig
assistansomrddet.

STIL, Stockholmskooperativet for Independent Living, dr partipolitiskt
obundet men arbetar handikappolitiskt for mer personlig makt dt mén-
niskor med funktionshinder genom kontroll 6ver de tjdnster vi behover
forattlevaettlivpd likavillkor, motfortryck och diskriminering avmdn-
niskor med funktionshinder.

STIL, betraktar sig som en del av Independent Living-ndtverket — den
internationella medborgarrdtisrorelsen for mdnniskor med funktions-
hinder.

Stodmedlemskap i STIL dr oppet for alla. Medlemskap med rostriitt,
forutsdtter eget behov av personlig assistans.

Avgifter:
Medlemskap i STIL idéell forening med rostriitt 100 krilar
Stodmedlem 100 krldr

Prenumeration pd STILETTEN ingdr i medlemsavgift.
Enbart prenumeration ( myndighet, organisation mfl) 100 krldr

Postgirokonto 73 66 70-1

Styrelsen:

Adolf Ratzka * Ordforande 08.32 59 89
Bjorn Aberg* Vice ordforande 74541 12
Ovriga ledamater:

Monica Andersson™ 644 73 14
Birgit Cederborg * 9324 12
Agneta Haugaard-Nilsson* 263451
Helena Karnstrom* 702 17 04
Johan Sjogren*® ) 9411 32
Suppleanter:

Gun-Britt Thorell * 608 90 11
Knut Bertil Pettersson* 152133

STILETTEN rkommer ut fyra ganger om dret.

Redaktor for detta nummer har varit Roland Ewers*
Ansvarig utgivare: Adolf Ratzka*
Layout: Roland Ewers*

Postadress: STIL
Bondegatan 39,
116 33 Stockholm
Tel: 08.640 81 10
Fax:08. 641 67 10

* Vi har satt detta tecken bakom de personer som har behov av personlig
assistans. Ddrmed vill vi klargora att vi betraktar personlig assistans
som merit och avgorande forutsdttning for att arbeta i STIL. Vi vill visa
att vi talar i egen sak, av egen erfarenhet. Det dr vi som dr de bdsta
experterna pd vdra behov.



Bussdemonstration pa
Europadagen 6 maj.
Se sidan 14!

Som tycker att STILETTEN inte skriver om
dom problem som Du tycker dr viktiga eller
Du som tycker att den ar tam eller trakig
eller Du som kanske tycker att den mest ar
ett forum for inbordes beundran.

SKRIV eller hor av dig pa nagot annat sdatt!
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Att skriva historia...

Nedan foljer tvd citat. Det ena dr hismtat ur Bengt Westerbergs anforande
i Riksdagen den 5 maj i 6r med anledning av beslutet om LSS-lagen samma
dog (dtergivet i sin helhet i detta nummer sid 10-11).

Det andra dr himtat ur DHR: s tidning SHT nr 3, 93.
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/For drygt sex r sedan kom jag i kontakt
med STIL, Stockholms Independent Living
F5rening. | riksdagens allmanpolitiska de-
batt i februari 1987 beréttade jog om det

motet.

STIL hade beskrivit sig som en med-
borgarrattsrérelse fér ménniskor med funk-
tionshinder.

- Vi &r trétta pd alt andre, icke-handikap-
pode, bestdmmer &ver vara liv. Vi vill ha
samma frihel, och sammo ansvar, som
andro, hade Adolf Ratzka, en av initiativ-
tagarna till STIL, sagt till mig.

| stéillet for att kommunala myndigheter i
skilda sammanhang skall stélla upp med
bitréden, vardare eller hjlpare ville STIL
ha en ordning dér de som sa &nskar sjélva
skulle f& anstélla sina assistenter.

Tonken var egentligen ganska sjaivklar,
konsiaterade jog | milt riksdagsinlégg.
Den som behéver service skall sjglv fa

stélla krav och utforma den.

Och jog vagode mig ocksa pa en vision:
S sméning om borde ollo handikappade
som hor behov av personlig service fa
somma méjlighet som Adolf Ratzka och
hansvénner attonstalla sino egna assisten-
ter.”

Inte anade jog dé att det skulle bli jag som
i en proposition till riksdagen skulle faresld
den reformen. | dag &r det med stor gladie
och, om ni ursdktar, en smula stolthet, som
jog kan konstatera ot min vision - som
naturligtvis ocksé har varit ménga andras
- &r pa vég oft gd i uppfyllelse.

Med dagens riksdagsbeslut far tusentals
ménniskor med allvarligo funktionshinder
rétt till personliga assistenter. Det éir en stor
framgang for den medborgarréttsrérelse
som Adolf Ratzka och hans medarbetare
drog igang hér i Stockholm f5r en sju, tta
ar sedan./
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/LSS, och siirskilt riitten till personlig
assistent #r i méngt och mycket en stor
framgéng for vir opinionsbildning.

Det siger Vilhelm Ekensteen,
DHR:s andre vice ordforande och en
avinitiativtagarnatillhandikapputred-
ningens assistansprojekt.

Han #r en av ideologerna inom
DHR, och drivkraften bakom den vik-
tiga assistansreform som nu ser ut att
bli verklighet.

Assistansreformen har sinupprinnelse
i de direktiv som divarande bitriidande
socialminister Bengt Lindqvist (s) 1988
gav handikapputredningen om att bl a.
ligga forslag som skulle kunna forbitira
levnadsvillkoren fér personer med om-
fattande funktionsnedsittningar. Detta
stillde den personliga assistansen i cen-
trum.

Vilhelm Ekensteen utarbetade forsla-
get om en serviceupphandlingsriitt &t
brukama. Den presenterades for handi-
kapputredningen viden hearing med han-
dikapporganisationema 1989.

Efter fortsattopinionsbildning tillkom
assistansprojektet, dir DHR, FUB och
NHR tillsammans vidareutvecklade re-
formférslaget. I det arbetet var Vilhelm
Ekensteen DHR:s representant.

Tata kontakter med handikapputred-
ningen pAverkade i htg grad det forslag
utredningen lade fram sommaren 1991./

%

STILETTEN bad Adolf Ratzka om en
kommentar till dessa delvis motsdgande
citat:

- Jag har anstillt personliga assisten-
ter sedan 1966, da jag laste pd uni-
versiteti USA. Nér jag kom till Sverige
1973 sag jag med fdrvéning hur for-
tryckta mina svenska vénner var av
hemijénsten, hur ihérdigt de stora for-
bunden kampade f5r institutioner av
typ boendeservice, hur lite livskvalitet
personer med behov av personlig as-
sistans fick i relation fill de stora pengar
som det hela kostade skattebetalaren.

1982 skrev jag om detta i en artikel i
Svensk Handikapptidskrift (som vi
dterger i ndista nummer av STILETTEN})
och foreslog att pengar skulle betalas
ut direkt ﬁl? brukaren, men inte fran
kommunen utan fran socialférsdkrings-
systemetungefdrsom handikappersatt-
ningen. | denna artikel lanserade jag
ocksabegreppet "personlig assistent”,
eftersom jag tyckte att detta ord béttre
speglade den relation mellan mig och
de som arbetar fér mig &n det dé& -
@veninom handikapprérelsen—géngse
begreppet "hemsamarit”.

1983 ordnade jag en konferens om
Independent Living med ndgra vénner
frén USA och England som féredrags-
héllare. Efter konterensen sammankal-
lade jag en arbetsgrupp som s& sma-
ningom blev STIL. 1986 skickade vi ett
motionsforslag fill riksdagspartiena
ndstan identiskt med den lag som nu
gatt igenom (se STILETTEN nrl, 93).

| sitt 5ppningsanférande den 26 maj
1993 pa socidlstyrelsens konferens
om LSS némner Bengt Westerberg att
STIL fick jobba i hard motvind frén
myndigheter och den etablerade handi-
kapprorelsen. S& sant. Fran bdrjan
fick vi mothugg av bl a. DHR. Inde-
pendent Living — det var nagot som
man inte behdvde i Sverige, fick man
lasa i DHR:s tidning. Man kom till vara
médten for alt iffdgasétta varfér vi inte
tyckte om boendesevice, i vilken man
hade investerat sin prestige. Eller man
satt i ett hdrn och gjorde anteckningar
om véra férehavande som rapport fill
ledningen. DHR:s negativa attityd hall
pa att knécka vér lilla grupp.

Men detta &r historia nu. Idag &r Gven
den etablerade handikapprérelsen
éverlygad om att sjélvbestdmmande
bér stodjas. Detvikligaste nu ératt alla
framétstrévandekrafteri rorelsen arbe-
tar fér att tillampningsreglerna for per-
sonlig assistans-ersdtiingen farverkli-
gardeursprungliga intentionerna med
LSS

ApolF Ratzka*
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samband med debatten om

. STIL:s eventuella vaxtvark kom
jag att tinka pa den gangen nér vi
pa allvar skulle prova cirkuslivet. P&
avstand hade vi skapat en fargrik
och tindrande bild av en fillvaro i
frihet, med familjar sammanhallning,
kryddad av mystik och romantik.
Men vi traffade Wolfgang. Han var
18 ar och ville bli datatekniker. Han
var fédd pa cirkus. Med sorgsna
dgon berattade han om patvingad
analfabetism och fattigdom. Analfa-
betism som piska. Som ett medel att
fora den stolta cirkustraditionen
vidare. Barnen far inte lara sig lasa
och tvingas istallet bli artister. Han
var djurskétare...

Vi traffade Lennart, cirkusdirektoren.
Han var fill vér férvéning svensk. En
bilhandlartyp fran Helsingland i sina
basta ar. Han var anstalld av familj-
en — en hyrd mellanhand. Lennart
berattade om den gra vardagen.
Om kollisionen mellan cirkuslivet,
(det som vi hade upphait till myt),
och den moderna svenska varde-
gen.

Flera ganger hade han blivit miss-
handlad. Senast hade det resulterat i
tre veckor pa sjukhus.

— Det har ar i och for sig extremt, be-
rattar Lennart. Den har cirkusfamiljen
ar okand. Dom har flera ganger bytt
namn i fdrhoppning att underlatta
férhandlingar med kommunala myn-
digheter. Det handlar egentligen om
bagateller som toaletter, uppstall-
ningsplatser och betalning for vatten
och el, men familjen lever sitt tradi-
tionella liv, med sina egna regler,
och jag ar anstalld som en buffert.
Det har ar javligt tufft. Jag vet inte
hur lange jag pallar.

Vad vi skulle géra pé cirkusen é&r en
annan historia. Vi flydde i alla fall i
panik efter fyra dagar.

Historien @r sann och cirkusen turne-
rar som vanligt i sommar. Under nytt
namn.

Troligivis med en ny direkfar...

s

*

Hllustration: Jenny Gustavsson Ewers

AILVS
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Vi har dragit viisterut, min fru Jenny och
jog. Bort frdn bullret och avgoserna i
stan? Narmare EG? Sveriges fromsido?
Nej det dir snarare vir gemensomma liing-
ton tillbaka fill havet i viister, och vi har
fur.

Holvannan mil utonfér Varberg stir en
ligenhet tom och den dr redon hondf-
kappanpassad. Och inte nog med det.
Den har en fantastisk utsikt éver havet. Vi
reser ner dver julen och uppticker aft
verkligheten dvertriiffor férviintningamo.
Vi sldr till utan tvekan.

Vid den hastiga inspektionen ser jag
atten del smarre kompletteringar kravs,
vad gdller anpassning till mina behov.

Jag bokar darfér snabbt tid med en
lokal arbetsterapeut. Métet dger rum i
lagenheten en vecka efter flytiningen.
Terapeuten ar forvanad, eftersom la-
genheten redan &r utrustad for 150
tusen kronor. Nu hér det till saken att
merparten av dessa pengar gatttill en
elektriskt hj- och sankbar spis och
diskbank samt verhangande skap.
Denna redan befintliga anpassning dr
till gagn bade fér Jenny och mig.
(lennys instdllning &r att en pall i annat
fall skulle varit I18sningen).

SKARBRADA
Utredningen tar hela fyra timmar i an-
sprak. Jag vet precis vad jag behéver,
men arbetsterapeuten agnar till min sti-
gande férvaning och irritation energi
och tid till att férsdka évertyga mig om
attjag behéver en likadan apparat pa
en annan bank i kaket. Samtidigt har
jag oerhérda svarigheter att fa henne

att férsta mitt omedelbara behov av en
simpel traditionell skarbrada. Koket
saknar en san. De som finns glider sa
latt att de ar omdijliga, jarentav farliga
att anvénda dven som underlag aft
skara brad pa.

DORRHANDTAG
Ett annat konststycke ar att Svertyga
om eft primart behov av handtag pa
dérrarna. Ingen anpassningsexpert i
varden utan dtminstone en dags an-
vandande av rullstol, tycks inse det
revolutionerande i eft litet handtag pa
dérrens gangjarnssida. For att na till
det ordinarie handtaget och stanga
t ex. toalettddrren om sig, krévs i regel
ca en och en halv meter langa armar.
Paradoxalt nog verkar utredaren ge-
nomgdende vara mer lyhérd for de
mer kostnadskravande ingreppen.
Borttagandet av en sockel pa en bank
ikoketdriver hon friumferande igenom



med kraft, och en héjning av todlett-
stolen slinker med av bara farten.

FINEMANG
Jenny lyssnar med ett halvt 6ra fill ut-
redningen i ett angransande rum och
sammanfattar det hela fill eft sorl dé
och d& avbrutet av terapeuten:
~"finemang", utropar hon med jamna
mellanrum. Vad det nu kan betyda?

CHEFEN PA PLATS
Det hela far latt absurda proportioner

nar hon nagra dagar senare ber om et
nytt mdte. Det &r hennes dverordnade
som personligen pa plats vill fa styrkt
att denna extra anpassning i en redan
handikappanpassad lagenhet verkli-
gen ar befogad.

En vecka senare sitter vi aterigen i vart
kok. Det dr arbetsterapeuten, hennes
chef och en medféljande "elev". Efter
ca en kvart borjar chefen skruva pa sig
lite generat. Jag misstanker att det ar
da han sa sakta bérjar inse.

Detta drende kunde i praktiken ha kla-

STILETTEN

rats av pa en kvart i eft telefonsamtal
tva veckor tidigare. Resultatet blir aft
jag umamns som sakkunnig for de
snickare och rérmokare som byggt
huset och som nu ska utféra jobbet.
Rowanp Ewers™

Utsikt fran STILETTENS redaktionsfonster, Foto: Jenny Gustavsson Ewers

Hemtitins

Hemtjdnstutredaren dr en ung spanstig
tiej med lontliga rosor pd kinden. Hon har
vidgade vyer efter aft ha bott i Canadas
stora skogar. Vért samtal blir forridiskt
informellt.

Nar jag berattar om STIL och att STIL
indirekt gjort det majligt for mig att i
Stockholm pa kommunens pengar an-
stalla Jenny som personlig assistent,
svarar hon med att kommunen har till-
ldmpar nadgon form av s& kallad an-
horiganstallning. Hon  tror dock per-
sonligen att krisen och framtiden ska
visa att anhériga i hégre grad far

stilla upp gratis i sddana hér situatio-
ner. Mittassistansbehov pé ca fem tim-
mar i veckan ska nog inte vara nagot
problem.

Nar det géller fragan om fardtjanst ar
det varre menar hon. Eftersom jag har
egen bil féreligger det inget behov.
Jag havdar da att eft kraftigt plotsligt
snofall, eller behovet av att dricka et
glas vin hos goda vanner eller pa
krogen, inte ska innebdra dyr taxi,
eller valet att stanna hemma som enda
alternativ. Jag kan ju inte vélja att dka
kommunalt.

Hon kontrar med att hon sjélv bor fem
mil ute pa landet och att man far vélja.

t och fdrdfjinst

En vecka senare kommer beskedet,
forst per telefon: Varbergs kommun
tillater inte att man anstaller sin hustru
och att det inte ansags styrkt med
fardtianst eftersom jag har egen bil.

Fér narvarande ansdker vi om att f&
anstélla en av oss sjdlva utsedd person
till personlig assistent.

Rowanp Ewers™



Kooperativ som lo
hett alternativ internationellt

kommun. Vi vill till skillnad mot de eta-
blerade handikapporganisationernata
sakeniegnahdnder och inte stillatigan-
de ar efter &r bara stélla krav.

| mitten av maj kom de rullonde
fran hela Europa. Nérmare 30
representanter for ENIL (det eu-
ropeiska IL-n&tverket) och deras
Fersonliga assistenter. De kom

ran, England, Holland, Norge,
Finland, Tyskland, Belgien, la-
lien, Schweiz, Vitryssland och
Moskva. STIL hérbérgerade det-
ta det fjéirde ENIL-métet. Gaster-
na var inkvarterade hos STIL-
medlemmar och det var sé att
séiga béddat far et informellt

och givande utbyte av viktiga
erfarenheter. STILETTEN hade

inte méjlighet att néirvara, sé vi
bad Adolf Ratzka* om en inter-
vju.

— Vill du berdtta lite om bakgrunden till
detta méte.

— ENIL bildades under elt fantastiskt
méte i Evropaparlamentet 1989. Mé-
tet, som simultantolkades till sex olika
sprék samtidigt organiserades av vara
vanner i Tyskland, tillsammans med re-
presentanter fér De Gréna ur de euro-
peiska parlamenten. 75 personliga
assistansbrukare métte upp och bil-
dade dé detta europeiska naiverk och
jog valdes som ordférande. Sedan
dess har vi haft méte i Holland 90, i
Sverige 91, 1 Berlin 92 och nu i Stock-
holm 16 21 mai.

—Vadstodpddagordningendenna gdng?

- Eftersom ett antal kooperativ redan
arigangi olika lénder, tyckte vi alt det
skulle vara frukibart ot diskutera mer
praktisktoch konkretkring denna orgo-
nisationsform som [8sning.

Véra kooperaliv i Sverige tillsammans
med ett i Norge kan sdgas represen-
tera den nordiska varianten. Ett ko-
operativ i Bremen, elt par under bild-

ning i Berlin och Hmburg har ett annor-
lunda arbetssétt och inrikining. | lan-
der som Finland, England, Holland,
Belgien och Tyskland finns brukare
som sjélva anstiller sina assistenter
med offentliga medel.

— Och vilka frdgor kom d& upp?

— Konkret bérjade vi med att fittla pd
organisationsformen. Hur mycket an-
svar ligger pd individen/medlemmen
kontra hur mycket ansvar ligger pa
kooperativet centralt. Vidare tittade vi
pd stddformer och radgivning och vi
stillde frégan: Ar kooperativet en in-
tresse- och pdiryeningsgrupp, eller en
ren affarsorganisation, eller bdde och?

— Om vi tar den sista fragestdliningen
forst, fanns det delade meningar om ko-
operativels funktion?

- Ja, de i Bremen, fér alt ta det tydli-
gaste exemplet, anser alt opiniosbild-
ning/pétryckning och affarsverksam-
het ér tva skilda saker. De betraktar sig
inte heller som en Independent Living-
organisation.

STIL som fér representera den nordiska
modellen, tycker ddremot att det rent
av &rennddvéndighet altkooperativet
har dessa tvé funkfioner. Som afférsdri-
vande har ju kooperativet redan en
rad resurser som lokaler, kopierings-
méiligheter, ordbehandlare, fax och
medlemstidning. Dessa resurser kan ju
och ska anservi, Gven anvdndas for att
féra ut vért budskap.

— Blir inte denna dubbla roll en belast-
ning vid t ex. forhandlingar med kommu-
nen?

- Nej, vi &r en ideell férening som ar-
betar politiskt f5r mer makt &t brukare
av personlig assistans och vi ser ingen
konflikti att en dag demonsirera fér en
rattighet, och senare samma dag sétta
oss och fdrhandla om timpriset med en

sning,

— Fick du ndgon klarhet i vad som ligger
bakom Bremen-kooperativets stdlinings-
tagande?

— Vi méste férst inse alt vi i mangt och
mycket lever i skilda vdrldar.

| Bremen och i Tyskland éverhuvudte-
get &r personlig assistans inkomstpré-
vad, inte hos oss. Dér far man inte ha
stora inkomster for att fa tjcinster eller
medel till assistansen. Har brukaren el-
ler familjen for mycket pengar, far man
betala sjélv. De flesta som arbetar som
personliga assistenter gér det utan so-
cialférsékringar. Det &r en gré arbets-
marknad och myndigheterna blundar,
eftersom det blir billigare sa. Omradet
ar inte fackligt organiserat.

I STIL hade vi tur ott det redan fanns eft
kommunalt ansvar f5r hemtjénst med
enviletablerad och dyrbar tiénstepro-
duktion. Vi behévde ju bara férhandla
om samma medel och sedan gick det
som pd rdls.

| Sverige méste allaflerfamiljshus bygg-
da efter 1977 vara tillgéngliga. |
Stockholm ér redan ca 8% av bostads-
bestandet tillgangligt. | Tyskland,
England mm. drémmer man om en sé&-
dan lag. Det belyder alt utomlands
mdste manga kamrater bo pd instution
enbart darfér att det finns s& & pas-
sande bostider. Se bara pé Holland
dar boendeservice fortfarande &r po-
pulért justav den anledningen. | en s&-
dan situation har man inte s& mycket
nytta av STll-modellen som har. Till-
géingliga bostéder, en viktig forutsatt-
ning fér var framgdng, &r alltsa inte
STiL:s frtjcnst.

De offentliga eller quasi-offentliga
lignsterna (t ex. i religics regi med



En blan

Nadgra av ENIL-konfe-
rensens deltagare fran
védnster:

Horst Frehe, Tyskland

Bente Skansgdrd,
Norge

Adolf Ratzka, Sverige

Phillip Mason,
England

finansiellt stod fran staten) i Bremen,
dar de finns, ar helt ofillrackliga for
nagon som behdver assistans utanfor
kontorstid. Man har i stort sett bara ire
alternativ, om man har stora behov av
personlig assisans: familjen, institutio-
nen eller kooperativet.

| en sadan situation ar det naturligt for
Bremen-kooperativet och andra initic-
fiv attligga lagt politiskt, att utan nagra
som helst férhandlingar ta emot den
timersattning myndigheterna dikterar.
Ersdttningsnivan ér sa lag att man stan-
digt maste scka offentliga bidrag il
kurser och liknande. Dessutom gar
ndstan alla som jobbar pa kansliet pa
tidsbegransade l6nebidrag.

Eftersom det finns sa fa alternativ for
assistansbrukare, ar detsvartforkoope-
rativet att stdlla krav pa sina medlem-
mar; de som inte klarar kraven maste
ju skickas tillbaka fill institutionen. Det
medfor ocksd att kooperativet kanner
sig tvunget att ta vem som helst som
medlem enbart darfér att han/hon
behdver mycket assistans.

— Du ndmnde i bérjan att ni diskuterade
frdgor om forhdllandet mellan medlem-
men ochkooperativet ochi anslutning till
detolikastédformer ochrddgivning. Han-
teras dessa frdgor pd olika sdtt i de vd
modellerna representerade av STIL res-
pektive Bremen.

~IBremenliknar kooperativet en svensk

socialférvalining. Kansliet rekryterar
och schemalégger assistenterna &t
medlemmarna, eftersom man delar as-
sistenter. Medlemmarna anvarar nas-
tan infe fér nagonting. Darfor anses
inte heller en arbetsledarutbildning som
nddvandig. Den som arbetar med rekry-
tering och schemalaggning pa kansliet
i Bremen, har en socionomexamen,
kér sjglv rullstol, men &ringen assistans-
brukare. Det finns starka tendenser fill
professionalisering hos den tyska In-
dependentliving-rorelsen. Dérmed me-
nar jag att de som ar anstdllda som
radgivare eller administratérer ofta har
examen i socialt arbete eller sar-peda-
gogik (som det heter i Tyskland). Efter-
som de har samma funktion som soci-
alarbetare och beter sig som dem,
talar samma sprdk, har samma jag-
ska-hjalpa-dig-attityd, s& uppstar latt
ett socialarbetareklient forhallande
- oavsett om de sjdlv har eft funk-
tionshinder eller ej. En sadan indel-
ning i tva klasser &r inte bra, om vi vill
bygga en rérelse av starka manniskor
som ska fora en politisk kamp for
likaberattigande.

STIL stéller hardare krav pa medlem-
men. Men det &r langt ifran problem-
fritt. En del har svart attklara av ett stort
ansvar och skulle helst se att koopertivet
tar ver. Andra skulle uppleva ett storre
ansvar fran kooperativet som inskran-
kande och dverbeskyddande. Detta
dilemma blev mycket tydligti jamforel-
sen mellan de bada modellerna.

Ska kot:’pemtivef vara affdrsidkare, politisk patryckargrupp eller bide och?
mdnga fragor pd ENIL-motet i Stockholm

- Vill du sammanfatta dina tankar om
mdoter.

- Jag tycker att vi ska vara stolta i STIL
att vi praktiskt och ekonomiskt kunde
genomfdra eft méte i denna skala. Det
hade varit roligt om fler STlL:are hade
deltagit — atminstone i de informella
middagarna. Seminariet gav mycket
bade vad galler utbyte av erfarenheter
och viktiga band for framtiden. | det
sammanhanget kan ndmnas att vi har
sammanstallt material fran dessa mé-
ten och vi planerar att ge ut det i en
skrift framover.

Kooperativet som form ar ett hett alter-
nativ internationellt och STIL:s modell
ar foredome aven i USA, dar man vill
anpassa var 1&sning till deras férhal-
landen.

Jagvill ocksa framhalla att Sverige inte
ar varldsbast i allt. Vi maste vara mer
édmijuka fér attkunna se detvikanléra
avandra. Pa manga hélli Europa kam-
par man hardare och effektivare for
jamlikhet under betydligt tuffare for-
hallanden — med snabb framgang. |
manga tyska storstider t ex. kdper
man endast in s k. laggolvbussar med
lyftplatta, vilket gér det majligt att rulla
in i vanliga kollektivtrafikbussar. Det
maste vi kampa for aven har i
fartjanstens rike.

RowanD Ewers™



Det rader i praktiken full enighet
om de férslag pd handikappom-
radet som riksdagen i dag ska
besluta om. Det &r glddjande.
Men védgen hit har ingalunda
varit spikrak.

Den davarande socialdemokratiskare-
geringen gjorde dagarna fére valet
1988 ett desperat forssk att forstarka
sin profil i handikappfragor genom att
fillsatta handikapputredningen. Detvar
i och for sig positivt. Men utredningen
fick alltfor snava ramar.

For kommittén géllde som fér flertalet
statliga utredningar sa kallade nolldi-
rektiv. Detinnebar atteventuella forbat-
ringar skulle, som det hette, genomfo-
ras med oféréndrade eller minskade
resurser.

Var och en inser att det inte ar majligt
att forbatira situationen fér de gravt
funktionshindrade utan att fillféra re-
surser.

Den installningen hade vi i folkpartiet,
och den hade man i hela handikapp-
rérelsen. Vi kravde darfér att handi-
kapputredningen skulle fa dndrade di-
rektiv. Och sa smaning om fick den so-
cialdemokratiska regeringen ge sig.
Nolldirektiven férsvann. Det gjorde
det majligt for utredningen att lagga
fram det betdnkande som &r underla-
get for det forslag vi i dag behandlar.

Jag vill med detta inte ha sagt att
svensk socialdemokrati aldrig har vi-
sat nagot starkt engagemang i handi-
kappfragor. Dethar man forvisso gjort.
Det galler sarskilt manga enskilda so-
cialdemokrater.

Men pa ett omrade har jag under
arens lopp fatt bekréftat att det svaga
infresset nar nolldirektiven diskutera-
desintevar en fillféllighet. Dethar gallt
installningen fill familjer som har barn

med funktionshinder. Ar efter &r har so-
cialdemokraterna fill exempel gattemot
vara forslag om forbattrat vardbidrag.
Forstfor eftar sedan, nar férslagetkom
som proposition frdn den nya reger-
ingen, anslot sig socialdemokraterna.

Det ar en svar och genomgripande
handelse att fa eft barn med funktions-
hinder. Det berdr foraldrarna djupt.
Det forandrar deras liv for all framtid.
Barnets fodelse skulle bli ett av de stor-
sta dgonblicken i deras liv och s& blir
den istallet den svaraste stund de har
varit med om. Manga féréldrar skild-
rar det som ett fall fran svindlande lyc-
ka, lattnad och upprymdhet till botten-
s fortvivlan. Fa situationer i livet staller
sa stora krav pd manniskors anpass-
ningsférmaga.

Under arens lopp har jag haft manga
kontakter med foraldrar i den har si-
tuationen och med deras organisatio-
ner. Fér mig har de har métena betytt
oerhdrt mycket. De har givit mig for-
djupade kunskaper och stérre mojlig-
heter ill inlevelse i andras svara livssi-
tuation. De har bidragit till ett starkt
personligtengagemang och inspirerat

till politisk handling.

Fér eft ar sen hojdes
alltsé vardbidraget.
Nu kommer de har
familjernas situation
attytterligare forbat-
ras. Nar de vaknar
upp i morgon dr allt
visserligen som van-
ligt. Det kommer att
ta tid innan dagens
beslut omsatts i kon-
kreta resultat. Men
succesivtkommer det
aft markas.

| propositionen pre-
ciseras vissa rattig-
heter for att under-
lata vardagen for fa-
miljer som har eft barn med stora funk-
tionshinder. Det handlar framfér allt
om ratten fill rad stéd, aviésning och
individuell plan och om férbattringar i
foraldraforsakringen.

For drygt sex ar sedan kom jag i kon-
takt med STIL, Stockholms Indepen-
dent Living Férening. | riksdagens all-
manpolitiska debatt i februari 1987
berattade jag om det motet.

STIL hade beskrivit sig som en med-
borgarrattsrorelse for manniskor med
funktionshinder.

— Vi ar trotta pd att andra, icke-handi-
kappade, bestammer &ver vara liv. Vi
vill ha samma frihet, och samma an-
svar, som andra, hade Adolf Ratzka,
en av initiativiagarna fill STIL, sagt Hill
mig.

| stallet for attkommunala myndigheter
i skilda sammanhang skall stélla upp
med bitraden, vardare eller hjglpare
ville STIL ha en ordning dér de som sa
dnskar sjalva skulle fa anstélla sina as-



sistenter.

Tanken var egeniligen ganska sjélv-
klar, konstaterade jag i mitt riksdags-
inlagg. Den som behéver service skall
sjdlv fa stélla krav och utforma den.

Och jag vagade mig ocksa pd en vi-
sion: "Sa smaning om borde alla handi-
kappade som har behov av personlig
service fa samma méjlighet som Adolf
Ratzka och hans vénner att anstélla
sina egna assistenter."

Inte anade jag dé att det skulle bli jag
som | en proposition fill riksdagen skul-
le foresla den reformen. | dag &r det
med stor glddje och, om ni urséktar, en
smula stolthet, som jag kan konstatera
alt min vision — som naturligivis ocksa
har varit ménga andras - &r pd vag att

g i uppfyllelse.

Med dagens riksdagsbeslut far tusen-
tals ménniskor med allvarliga funkfions-
hinder ratt till personliga assistenter.
Detéir en stor framgdng fér den medbor-
garrétisrorelse som Adolf Ratzka och
hans medarbetare drog igang har i
Stockholm fér en sju, atta &r sedan.

Personlig assistans innebér att den
funktionshindrade fér tillgang till ett
eget manskligt hjalpmedel som utfor
det som den funkfionshindrades hén-
der och fatter, 8ga, ora eller forstand,
inte klarar av. Assistenten skall félja
den funkiionshindrade var han eller
hon én &r och enbart ge service at sin
"huvudman”.

Egentligen borde det vara ganska
sidlvklart att svért funkfionshindrade
sjdlva skall f& avgdra vem som skall
hjédlpa dem med de mest personliga
angeldgenheter, som att hjglpa fill vid
toalettbesck, med av- och paklédning,
lyssna pd och tolka samtal i telefon el-
ler 5ga mot5ga med andra. Men siglv-
klart har det alltsa inte varit.

Ratten fill personlig assistans &r eft
principiellt oerhért vikligt genombrott i
den svenska handikapplagstiftningen.
Dethandlar om sjélvsiandighet, valfri-
het, integritet, om sddant som ménga
av oss satter hdgt men som manga
funktionhindrade lange bara kunnat
drédmma om.

Och med den statliga assistentersétt-
ningen iryggas reformen. Ingen med
grava funktionshinder och omfattande
assistansbehov blir beroende av den
egna kommunens eller kommundelens
ambitionsnivé eller ekonomi.

Det finns mycket mer att séiga om den-
na proposition, men fiden tillater bara
yHerligare en kommentar.

Manga har ifrdgasatt om det behdvs
speciallagstifining for svart funktions-
hindrade och framfér allt om det &r
nddvandigt och lémpligtmed en réttig-
hetslagstifining.

Det &r fragor som ocksd jag har stllt
mig. Svaretdr fran principiella utgangs-
punkter inte sjélvklart men det blir an-
da for min del ett entydigt ja.

Motivet for speciallagstifining ar att de
funktionshindrade under lang tid har
férsummats. Det har inte réickt med
allmén lagstifining for att lyfta deras
standard. De senaste tjugo &ren har i
vasentliga avseenden inneburit en ra-
dikal omprévning. Jag &r évertygad
om att lagstifiningen har varit av stor

betydelse for den.

Jag hade i gar den stora gladjen attill
Allan Everitt dverlamna medaljen fllis
Quorum fér hans frjanstiulla insatser
pa detta omrade. Fa insdg sé tidigt
och s tydligt som han att lagstifining-
en borde anvéndas i de funktionshind-
rades fjanst.

Erfarenheterna av omsorgslagen &r
enligt min mening dessutom aft réttig-
hetslagstifining fungerar. Mycket av
uppmérksamheten har riktats mot de
landsting som har fé&tt ménga domar
mot sig och inte formatt attleva upp fill
domstolarnas beslut. Det &r naturligt-
vis ett problem. Men detvore &ndd helt
fel att dra slutsatsen att réttighetslag-
stifmingen har varit utan vérde.

Under de senaste tio dren har omsor-
gerna for utvecklingsstorda dkat sin
budget med 4 procent varje &, vilket
kan jGmforas med sjukvarden vars
utvecklingstakt har varit hélften sa
snabb, ja, fér narvarande &r den énnu
lagre.

Jag tror aldrig att vi hade fétt denna
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dkning av omsorgerna om det inte
hade varit fér rattighetslagstifiningen.
Dethar ju inte heller saknats tecken pé
attandrahandikappgrupper dnutveck-
lingsstérda har halkat efter dérfér att
de inte har haft stéd av nagon rat
tighetslag.

Samhélisutvecklingen visar enligt min
uppfatining att ju mer man integrerar
och decentraliserar och ju stérre krav
som stdlls pa effektivisering och om-
prévning, desto viktigare blir det med
preciserade réttigheter for grupper med
sarskilda behov.

| dag skall riksdagen besluta om den
nya lagen f5r funktionshindrade, LSS.
Jag skulle gérna se att den i en framtid
blev onédig. Men i dag &r den faktiskt
nédvéndig.

BeNGT WESTERBERG

Ett citat ur detta anférande
tillsammans med eft citat ur
DHR.s tidning SHT, &r un-
derlag for en ledarkommen-
tar av Adolf Ratzka under
rubriken "Att skriva historia"
pd sidan 4 i detta nummer.




Birgit Cederborg*®

STll-medlem sedan bérjan av 1990
- Ja, kanske STIL héller pa att bli for
stort. Det har blivit anonymt pa nagot
satt.

STIL far inte bli en ny kommun. Det ar
svart att peka pa nagot konkret, men
det finns en oro som lurar under ytan.
Jag tror att vi maste ga ut och fraga
medlemmarna hur dom vill ha STIL i
framtiden. Man végar inte riktigt saga
vad man tycker. Till bilden hor att man-
ga av rent fysiska orsaker inte orkar ta
sig till medlemsmétena.

Kansliet har blivit annorlunda. Det har
tagit éver sa manga funktioner sa att
en del dldre medlemmar kanner sig
frammande. Det kan delvis ha struktu-
rella orsaker. Darfér ér det viktigt att
medlemmarna och kanslietfar enbatire
kommunikation. Jag vill podngtera att
detendastkan ske om alla medlemmar
stller upp mangrannt pa medlemsma-
tena dar man delar med sig erfaren-
heter, tankar och asikter om det ska ge
resultat. Viar ju en fdrening av méannis-
kor, som bildats just fér att vi bryr oss
om varandra och hur vi har det.

Jag har gjort en trevare i tiejgruppen
och frégat om hur vi vill ha framtiden.
Jag fick fyra svar. Den kommunikation
som tidigare fanns, har idag ersatts av
papper och utskick. Langt ifran alla tar
fill sig information pa det sattet och
annu férre ér vana vid att uttrycka sig
pa det sattet. Personligen dvervagde
jag att stélla min styrelseplats fill for-
fogande f5r nya krafter, men andrade
mig ndr jag pa drsmétet insag att med-
emmarna fortfarande ville ha mig kvar
stanna kvar.

Darfér kommer jag bl a. att kémpa for
att vi alla tillsammans ska hitta varan-
dra igen och att vi tillsammans ska
vidareutveckla STIL och dess grund-
tanke.

i

Har STIL drab

Bror Bengfsson®

STil-medlem sedan starten

—Jag har faktiskt ingen uppfatining om
det. Har inte deltagit sa aklivt pa
senare fid. Jag var till exempel inte
med pa arsmatet, sa jag vet inte vad
som hénder i féreningen just nu.

Monica Andersson*

STil-medlem sedan 1990:

- Nej, jag tycker aft det dr en bra
instdllning vi har att alla funktionshindra-
de ar valkomna i STIL. Visst har jag
ocksa kant sorg dver att vi blivit stora
och lite fér byrakratiska, men det ar ju
oerhért viktigt att alla papper skéts
bra, sa att vi kan ha kvar varan unika
l6sning med personlig assistans kvar.
Just for att vi &r s& stora (snart 100
arbetsledare) innebar ocksa att vi ar
en makifaktor, vi har ett storre infly-
tande &ver kommuner och politiker.
Jag ser fortfarande att STIL &r detbasta
alternativet till hemtjanst, och att vi &r
den organisation som gar i fronten fér
en frandring.

Jagvill ocksé attalla funktionshindrade
ska kanna sig valkomna att bli ar-
betsledare i STIL, och kunna véxa med
sin uppgift, attta ansvar och makt dver
sitt eget liv.

Men vi behéver alla hjélpas at i kam-
pen fér att uppné maximal tillganglig-
het och attitydférandring.

En handfull ménniskor har fatt no;
De traffas sporadiskt,men mer och
och &vertygelsen stark. En intress
agera tillsammans ger styrka. Sa
kolosser pa lerfdtter, men koppling
ursprungliga ideologin &r idag m
Loper STIL risken att mota en liknc
Leder et véxande antal medlemm
Skapar det omgivande samhdllets
galler ekonomi och administratior
marna och de som &r anstdllda f¢
Bidrar komplicerade lagar och f5
A andra sidan: Maste inte STIL va
for att mota en tuff framtid, dar in

Stiletten interviuade i férra numret
och later nu fragan gé vidare bla

- Tycker du att STIL har bliv

Jan Palmblad*

STll-medlem sedan starten

~ STIL kan inte bli for stort, anser jag.
Alla som behéver STIL ska kunna fa
det. Aven dlderspensiondrer.

Jag tycker egenfligen attvi skulle kunna
skynda snabbare, men det slar kanske
tillbaka pa négot satt.

Den administration och det kansli vi
har idag @r en nédvéndighet. Ar man
missndjd med ndgotkan man anvinda
sin rostratt och delta aktivtpa medlems-
motena. Vi tillampar ju demokratiska
principer i foreningen. Det kommer
nog alltid attfinnas ndgon som &r miss-
néjd hur man &n goér.
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afs av vdxtvirk?

|

ner kontinuerligt. Sammanhallningen &r total
forening i form av ett kooperativ bildas. Att
dades antagligen KF och andra kooperativa
n mellan kundens aterbaringsbesked och den
cket langt borta.

de utveckling?

ir till 6kad anonymitet?

rav pa effektivitet och professionalism nér det
i sig odverstigliga barridrer mellan medlem-
“aft utféra dessa uppgifter.

>rdningar till ytterligare splittring.

1 just en stor, stark, och effektiv organisation
enting langre tycks vara sjdlvklart.

>TIL:s forsta verksamhetsledare Bengt Elmén,
d nagra av medlemmarna:

 for stort?

Jonas* och Inger Hornfeldt
STil-medlem sedan eft och elt halvt r
- Ja STIL kanske héller pa att bli for
stort, men samtidigt tycker jag & andra
sidan att STIL maste vaxa annu mycket
mer. Man maste dock se fill attman kla-
rarav uppgiften. Jag tycker tex. inte att
administrafionen fungerar som den ska
idag.

Jag tycker det ér alldeles for dalig upp-
slulning kring medlemsmatena. Man
ser nastan alltid samma ansikten dar,
och det finns andra som aldrig visar
sig. Jag vet inte om det kan bero pa aft
det alltid blir s& trangt i de smé loka-
lerna.

Bjorn Thorén*

STll-medlem sedan 1990

-Bade jaochnej. Detarkul att STIL har
blivit sa stort, men jag kan dessvarre
samfidigt skénja vissa tendenser till
likheter med hemtjcnst. En del slarvar
eller misskater sig och s& nédgas man
skarpa reglerna och bérja utéva kon-
troll. I bérjan visste vi allt om varandra
pa ett personligt och positivt satt.
Vihar & andra sidan med storleken fatt
inflytande. Ett inflytande som egentli-
gen ar storre an vad manga i STIL har
torstatt.

Jag blev medlem i STIL just nér det
skedde en vaxling sa att saga. Admi-
nistrationen hade vuxit foreningen ur
hénderna och ordning och reda be-
hévdes, men idag som sagt, tenderar
ordningen att ta dverhanden. Jag har
inte varit speciellt aktiv pa senare tid,
men &nda férstatt.

Jag tycker egentligen att STIL ska véixa
och bli stérre, men det ar da vikfigt att
nya medlemmar blir aktiva och tar fér

sig.

Maria Rodriguez-Bustamente*
STll-medlem sedan 1989

—STIL har blivit for stort. Jag tror att STIL
kan fungera bast som stéd till barn och
ungdomar i framtiden.

Birgitta Séderlund*

STll-medlem sedan1987-88

- En organisation kan egentligen vara
hur stor som helst bara det finns sam-
arbetsforum som &r anpassade for
storleken. STIL har ingen saddan modell
fér att vara manga. Medlemmarna
kommer inte fill tals som de ska.

De fa Il-féreningarna ér geografiskt
spridda.

Har i Stockholm maste vi finna nya
samarbetsmetoder. Jag har inga po-
tenHosningar. Medlemsmétena tycks
mig i alla fall ha &verlevt sig sjdlva.
Och det kommer ju néstan ingen pa
Peer Counselingtraffarna heller. Kan-
ske ar det fel dag eller tid. Kanske ar
det platsen. Lokalerna dr tranga och
de arvda DHR-okalerna &r om méjligt
annu mindre. Man far kanske skicka ut
enkater om nar, hur och var folk vill ha
dessa moéten. Det &r ju ndr vi mdts som
vi bast utbyter erfarenheter och foder
nya idéer.

Med dessa roster fran négra
medlemmar har vi pé redak-
tionen egentligeninte nagonan-
nan ambition @n att visa att
STILETTEN ocksa &r Ditt forum
som medlem f&r att dryfta Dina
asikter. Valkommen med bi-
dragl

Rep
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EUROPADAGARNA

Bussdemonstration och STIL-aktivister i riksdagen

Den 5 maj (Europadagen) och
veckan kring den hr dagen pro-
testerade den progressiva
handikapprarelsen i helo Furopa
motdiskriminering och ordttvisor
i samhdllet. | dr var det andra
gdngen Europadagen firades pd
detto sitt. | fjol genomfordes
aktioneri dver 200 stider i hela
Furopa. | dr var det dnnu fler

— Hej Johan Sjogren*

Du berdttade juom ADAPT i USA,
iforranumret av STILETTEN, (nr
1,93)och de aktioner nifick vara
med om ddr,.

Nu har du varit engagerad iforbe-
redelserna och genomforandet av
STIL:s aktioner i samband med
"Europadagarna"iStockholmden
5-6 maj.

— Vad var mdlsdttningen med aktivite-
terna?

~Tanken var att skapa allman uppmark-
samhet kring de fragor som man runt
om i Europa bestamt skulle vara tema
for Europadagarna i ar - tillganglig-
hettill tex. offentliga lokaler och kollek-
fivirafik.

— Hur var uppslutningen av STIL-med-
lemmar?

~Vihadeinledningsvis flera planerings-
méten dar uppslutningen var bra, i ge-
nomsnitt 8 -10 personer per gang. Vi
finslipade taktiken vartefter och forsok-
te forutse vad som skulle kunna handa.
Vi utarbetade en taktik som passade
sa aft sd manga som majligt ville och
kunde delta i aktionerna.

Den 6 maj samlades vi vid Odenplan. Meningen var att ndgra av oss skulle dka buss for att

LEees

pavisa hur daligt kollektivirafiken ér anpassad for ménniskor med funktionshinder, men

dven for barnfamiljer och dldre.

- Vad hinde?

~Till vért férsta mél - bevakningen av
LSS-beslutet i riksdagens plenisal kom
det ungefdr tiugo personer. Vi samla-
des vid Mynttorget och tog oss fram fill
receptionen i riksdagshuset. Ahdrarlak-
taren dér har bara utrymme fér tva rull-
stolar, och det var ju sjélva podngen i
var aktion. Namligen att visa att det in-
te rccker till. Problemet [5stes emeller-
tid pa plats. Vi fick specialtillstand att
i grupper om fyra och fyra nérvara pa
samma golv som de folkvalda, s& att
saga.

Dagen efter, den 6:e maj, samlades vi
cirka femton personer pd Odenplan
for att dka buss. Nagra av oss skulle,
var det meningen, ta oss ombord pa
bussarna. De andra demonstrerade
under tiden med flygblad och bande-
roller. Eft allmént kaos brét ut i buss-
trafiken vid et tillfalle. Chaufféren stan-
nade motorn och menade att vi var en
"ren provokation". De flesta i bussen
var pd var sida, men en del tyckte att
vért satt att demonstrera var fel metod.

Foto: Bo Ohlén

En tjgnsteman fran SL dék upp och
bjéd in oss att se deras nya bussar.
Han holl dock med om att dagens si-
tuation, ar klart ofillfredsstallande vad
det galler fillganglighet.

—Fungerade planeringen rent praktiskt?

- Ja den fungerade faktiskt dver for-
vantan. Dageni riksdagen kanske blev
vdl lang for en del, men i dvrigt inga
problem.

— Vad blev den massmediala effekten av
aktionen?

— Aftonbladet var dar liksom radions
"Efter tva" och TV-Aktuellt. Journalis-
terna var med p& noterna och stallde
medvetet provocerande fragor sa att
vart budskap blev annu tydligare.

— Hur reagerade forbipasserande?

- De flesta hojde dgonbrynen men be-
varade lugnet. | bussen som utrymdes,
daremotvar det mer blandade kanslor
dock dvervagande positiva.
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— Hur forholl sig polis, tjdnstemdn i riks-
dagshuset, bevakande journalister?

- Nagra poliser syntes inte ill. Journa-
listerna var mycketvetgiriga och fjanste-
mdnnen i riksdagshuset var mycket fill-
motesgdende.

— Kommer aktionen att foljas upp pd
ndgot sdtt?

— Vi ska inom styrelsen diskutera hur
fortsatining och uppfdlining ska ske.

- Ar du néjd med resultatet?

~ Ja mycket, och speciellt med entusi-
asmen under aklionernas utférande.

— Hade ndgot kunnat géras annorlunda
och bdttre?

~ Inte vad jag kan komma pa.

Hdinde det ndgot ovintat, komiskt, eller
ndgon konfrontation. Ndgon extra firg-
klick?

—Detvarroligt att se "riksdagsgubbar-
naoch gummorna" i verkligheten. Sjclv
fick jag en pratstund med Bengt Wes-
terberg. Det hander ju inte varje dag.

Rowanp Ewers™
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GRATULERAR

Vi gratulerar Adolf och Dorothee ftill
segern i deras kamp for ratten att bli
adoptivféréldrar. Regeringsrétten tog
inte upp mdlet och darmed blev utsla-
get i kammarratten gallande. (Se
STILETTEN nr 1, 93). Sa vitt redaktio-
nenerfar, vantar nu Adolf och Dorothee
pa besked for att resa till Costa Rica.

Rittelse

Anglende Adolfs adoption. I f6rra
numret av STILETTEN skrev vi pA
sid 16 "de fick avslag av en enhiillig
ndmnd....".

Valborg Roos som satt i némnden
andra gAngen som suppleant f6r Jan
Fernstr6m menade att de, bAda gin-
gerna reserverade sig mot beslutet.

STILETTEN

Judy Heumann, IL-aktivist = bitrd-
dande vtbildningsminister i Clintons
administration

Judy Heumanns karriér som en av
Independent Livings férgrundsfigurer
startade i mitten av 70-talet. Hon grun-
dade medborgarrattsorganisationen
DIA, Disabled in Action, i New York,
ndr hon végrades ldrarexamen enbart
pa grund av sitt funktionshinder. Efter
ett ar som handikapppolitisk sakkun-
nig at en demokratisk representant i
Washington, D.C. rekryterades hon
av Ed Roberts, en av Independent
Living-rérelsens grundare. Hon blev
dd medarbetare i California Depart-
ment of Rehabilitation dar Ed var chef.
Judy arbetade dessutom pa varldens
forsta centrum for Independent Living:
Berkeley Center for Independent Li-
ving, ddr hon byggde upp en rad
avdelningar som sedan dess avknop-
pats som oberoende organ. Det vikti-
gaste ar Disability Rights Education
and Defense Fund, DREDF, en grupp
akfivister och advokater som driver
prejudikat i syfte att andra ratisprak-
tiken till var fordel.

Tillsammans med Ed Roberts grundade
hon 1984 World Institute on Disability,
ett forsknings och utbildningsinstitut
som snabbt har blivit ett av de mest
betydande p& vart omrade i USA.
Man arbetar bl a. med personlig as-
sistansfrégor och man har utvecklat en

kraftfull politisk lobby.

Judy hade en framtradande roll i kam-
pen for ADA, Americans with Disabi-
litys Act of 1990. Den anti-diskrimine-
ringslag som i dessa sammanhang bli-
vit forebild varlden over. (STIL ord-
nade tillsammans med Handikappin-
stitutet det forsta motet i Sverige om en
liknande lag redan 1987 och Judy var
dé féredragshallare).

1983 var Judy i Sverige for forsta
gangen och da tillsammans med Ed
Roberts. Det bley embryottill den sven-
ska grenen av IL-rérelsen. (I en svensk
TV-intervju fran det tillfallet, anvander
de bada de sedvanliga plumpa och
personliga fragorna, pa eft genialiskt
satt for attfdra utsitt politiska budskap).

| sin position som bitradande utbild-
ningsminister kommer Judy i hagsta
grad kunna paverka handikappolitiken
iUSA och darmed internationellt. [ADA
har ju fatt stor uppmarksamhet bl a
genom Judys enorma internationella
kontakinat).

Jag traffade Judy forsta gangen 1981
och sedan dess har vi varit ndra van-
ner. Jag har alltid varit imponerad av
hennes energi (hon sover 4-5 timmar
per natt) och hennes otroliga fsrmaga
att omedlbart f& kontakt med folk
varlden dver, oavsett om det ar grés-
rotsfolk eller toppolitiker. Hon férenar
en karismatisk talartalang med en
mycket dlskvard och dmijuk person-
lighet.

ApoLF RATZKA*



Detta &@r bérjan péa en reseskildring
med ménga spdnnande inslag. Stund-
tals blir den en rysare men varje 6gon-
blick &r sjalvupplevt.

Eftersom den ar lang presenterar vi
den som en féljetang.

Efter trettondagsafton borjar alltid
semleperioden i ateljen. Detiir nimligen s&
att det ligger ett fik alldeles i nirheten.
Dom ir helt enkelt gudomliga... det ir
dirfor.

Bjorne dter alltd tv, och bérjar allud
fisa nir han har 4tit nummer tvi. Nisse
koper alltid fel, pa fel stille. P4 sict och vis
ir det katastrof for ingen iter dom. Ingen
vill ha dom fér dom i#r viimjeliga.

Detir efter ett sdnt tillfille som jag och
Oscar sitter kvar i fikarummet.

Oscar ir chilenare, och han brukar
dricka mate i kalebass, i ett sugror som han
gjort av silvermynt i fingelset i Santiago.
Man fyller kallebassen med teblad och hil-
ler hett vatten p&. Min far i Smaland har s&
linge jag kan minnas druckit samma te mot
dilig mage, fast pd ett annatsiitt. Detidren
kulturkrock.

Jag har lirt kidnna Oscar och hans
familj lite. Vi har druckic vin tillsammans
och jag har sovit éver dir flera gdnger. Jag
brukar reagera pd att hans barn har Coca-
Cola-reklam p#sina trojor. Jag fir inte ihop
det. CocaColair ju symbolen fér imperia-
lism och Oscar ir ju polidisk flykting.

Vi har lirt kidinna varann si mycket ate
jag har upprticke att Oscar har hunnit bli
svensk. Det avslojar han nir han visar upp
en systempdse klockan fem 1 sex, utanfor
bolaget pd Folkungagatan. Jag papekar det
for honom och det férldter han mig aldrig.

Efter semlorna i fikarummer drgjer
Oscar och jag som sagt kvar den dan och
han berittar om en idé han har.

Han vill resa till Barcelona. Skaffa sig
ctthus ochen liten gird. Diir nere talar folk
dtminstone spanska. Det vet han andra
som har gjort, képt hus dir nere. Han tror
att han skulle kunna bo hos dom, leva
billigt under tiden han séker.

Jagblir nyfiken. Jag har nyligen gjorcen
bilresa med tvd tdigare ateljémedlemmar

genom Europa till Italien, Den var dill stor
del finansierad av bidrag for vardare, efter-
som jag kor rullstol. Jag sa att vi skulle kun-

na finansiera en sin resa igen.

Oscar tinder givetvis direke... men for-
klarar samtidigt med eftertryck att resan
inte kommer bli ndgon vanlig turistresa.
Det handlar om honom och hans familjs
framtid. Tiden dir nere skaanvindas till ate
titta pd hus och girdar och prata med
miiklare.

Jag tycker det later spinnande.

Jag vill folja honom i hans "jakt pd sina
rotter”, Dessutom kan vi ju bo och leva

billige dir.

Nigra veckor har girt. Vi sitter pd
avenyn i Goteborg och firjan dll Amster-
dam ska gd om en dmme. Det ir jag och
Oscar, Nina och Chico. Chico dr Oscars
gamla polare frin Chile. Han har samma

Hlustrationer: Roland Ewers*

mil som Oscar med resan. Nina ir en
gammal viin tdll mig. Hon lingtar efter sol
och vill ut och resa.

Vidiskuterar reskassan. Jag foreslr naive
attviskaanvindabidragsdelen till resan tur
och retur, och i 8vrigt sl3 ihop vdra pisar,
och dirmed slippa allt kiibblet om pengar.
Stora utgifter kan diskuteras.

Oscar backar direke.

Vi foljer Palle, en tidigare medlem i
ateljén numera bosatt i Géteborg. Genom
en halsbrytande cykeltur visar han att han
redan ir hemmastadd i den nya stan och
guidar oss till firjan.

Halv dtta pa kvillen en dag senare rullar
vi ut pd kontinenten. Det iir bérjan pa re-
san.

Eftersom Paris dr malet for nateen lim-
nar vi Amsterdams centrum fér en snabb
maltid i en forort utmed vigen, magarna
skriker!

Vi frigar efter menyn pd en blandning
avdalig gymnasietyska, spanskaoch svenska,
men dgarinnan skiner upp och meddelar
att hon minsann drivit restaurang i Givle i
nistan tio dr.

Firden gdr, via en ofrivillig rundrur pd
Rotterdams snurriga motorviigskrans och
genom ett mérke snabbr forbiilande Bel-



gien, vidare motden franska primadonnan.
Vi riknar med att vara framme runt
tviaden.

Oscar visar, pd andra sidan grinsen,
plotslige en ny sida av sig sjilv. Det ir etc
bitande férake mot Sverige, svenskar och
allt svenske. Det blir tjatig.

Jag har varic vilse i Paris odndliga for-
orter forut, och diirfor frigar jag om Oscar
verkligen har tagit reda pd vigen.

Detir meningen attvi skasovaver hos
en fransman som ir gift med hans svenska
svigerska,

Halvtio pd morgonen, efter fjorton
timmar sitter jag fortfarande vid ratten.
Nina klagar, men jag forklarar hennes en
ménad gamla kérkort ogiltgt.

I 120 kilometers hastighet genom
morgonrusningen, gravt smnberusad ja-
gar jag en vilvillig bilburen parisare mot
dendtrdvirdafororten, ...och en hirlig sing.

Vil dirbland stojande barn och ettotal
passerande vuxna forsoker jag under dan
med sémn reparera skadan efter resans
forsta mardrémslika etapp.

Detblirmatochvin och glad stimning,
och dagen dirpd gir firden vidare pd
”Autorote de la solei” mot franska rivieran.

Viser katedralen i Chartres stoltaspiror
pd avstdnd. P4 den smutsiga, fula genom-
farten i Lyon @r jag tréte och haller pd arc
forlora herravildet 6ver bilen. Vid sidan av
en lingtradare. Men ingen mirker ndgot.

Vi ndr rivieran. De
delvis fasadbelysta ber-
gen avtecknar sig verk-
lighetsfrimmande mot
den kolsvarta himlen.
Bland pirlbandet av
turistorter hittar vi var
destination och tumlar
uttrdttade in i en frim-
mande lyxligenhet vid
tvitiden pa natten.

Pascal, vir vird i Paris, som nu ir med
pd resan, och som #ven fungerar som indi-
reke viird p rivieran, snokar vant upp iga-
rens barskdp och femmans pastich fir oss
sakta att landa.

Klockan tolv dagen efter dyker dgaren

upp. Han har jobbat hela natten pi disko-
tek.

Jag vaknar i barnkammaren med kli-
derna pd. Toaletten ir for tring,

Jag har 200 mils bilkérning pa fyra
dagar i ryggen, och ett ritr tappert
alkoholintag emellan. Vi har redan triffat
mycket minniskor. Mitt samlade jag befin-
ner sig ndgonstans utanfor Mariestad.

Det blir innu mera femman och

Galouises till frukost.

Matet mellan Pascal och vir dllfillige
viird blir glatr. Oscar deltar ivrige i diskus-
sionen som sker pa franska och han inflikar
di och dd en forklarande kommentar pa
spanska till Chico.

Nina och jag kinner oss utanfor, all-
mintomtumlade och ur stdnd att rainitia-
tiv men s& ir vi ju ocksd gister pd vir egen
resa.

Det hégljudda och uppsluppna samrta-
letavtar, det dr uppbrott pd ging och Oscar
meddelar kort ate vi ska till stranden.

Jaginvinder tamt, med tanke pd natten
med femman och den efterfoljande "fru-
kosten”, men ger till slut med mig och vi
stuvar in oss i bilen och kér mot stranden.
Det visar sig att vi ska dta lunch i en
restaurang som delvis ligger i medelhavets
vigor. Bland badande och solande turister.

I ett desperat behov av art dterta ndgon
form avinitiativ forklarar jag for en ointres-
serad Oscar att jag efter lunchen tinker ta
paus frin kérandet och lira bilen std.

Det blir nya femman och restau-
rangigaren deltar engagerat i de muntliga
matforberedelserna.

Pascal beritrar diskret via Oscar attden
trevlige restauratoren i trakeen allmine idr
kind som fascist och polisspion.

Obehagskinslan i magtrakten slipper
inte sitt grepp.

De nirmaste timmarna blir dock ange-
nima. En platonsk provencisk fiskmiddag
bestdende av en jittesk8l med musslor,
blickfisk, bouillabaisse med alla tillbeh&r
och hel koke fisk, som varmritt serveras.
Alldhop ledsagas av etr utséke rosévin och
avrundas med kaffe och conjac.

fortsatining i nasta nummer.
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som har tid och lust
Vill du bli fadder?

Du som har varit arbetsle-
dare ndgra dr, tycker att du
har fatt flyt pa din personliga
assistans och som dessutom
rdkar ha lite tid éver. Din in-
sats behovs. Vdra nya med-
lemmar behover stéd i borjan
ochresursernardckerintetill.

Allt som behovs dr eneller tva
tréffar med den nye medlem-
men. Resten kan skétas per
telefon. Det gdller mest att
finnas till hands och ge rdd
vid vissa tillfdllen.

Du bér ha erfarenhet av att
rekrytera och anstdlla assis-
tenter. Du behover inte kdnna
till allt om hur STIL fungerar.
Det rdcker med att kunna
hédnvisa till rdtt person pa
kansliet eller i foreningen.

Tycker Du att det later spdn-
nande? Ring Sylve eller He-
lena pd kansliet och sdtt upp
dig pd listan! Tel 640 81 10
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Rediar]

Jag félier inte STL:s u

massig distans till assistenterna.

ppmaning att hélla en kénslo-

Hej...!

Jo, l:t'c:!f.;,- heter alltsé Jérgen Erlandsson*,
har varit handikappad sedan fdseln
och &r numera sé kallat totalférlamad
samt respiraforberoende. Jag bor, in-
fiyttad fran lilla byn Everéd, sedan eft
drygt ér tillbaka i smétrevliga skanska
Kristianstad. Och har ganska nyligen
fyllt 2 x 20 ar - en for mig véldigt viktig
dldersformulering!

Jag har tidigare bland annat pysslat
med sévdl ideellt som kommersiellt
akvarietidningsskriveri, bade som re-
daktér, fér den eminenta Akvarie-Bulle-
tinen, och som medarbetare, bland
annat i tidningen Korall. En - troligtvis
ocksé medfédd - personlig egenhet ér
att jog har en pataglig bendgenhet att
bli lite provokativ nér jag sétter mig
framfér ordbehandlaren. Och en an-
nan dr att jag har en stor férkdrlek for
lénga och négot invecklade meningar
med eft flertal instuckna bisatser.

Som ni kanske har uppfattat redan av
inledningen sd dr jag en tdmligen ego-
fixerad och sjcilvgod person. Som alltsé
har, om inte alltid sjélvupptagna sd i
varje fall sjélvupplevda erfarenheter
av och sjélvsténdiga Gsikter kring det
mesta. Kanske delvis beroende pd ait
jag helt saknar vad som kallas normal
skolgang- och utbildning. Hemunder-
visning kallades det visst istdllet. Och
inte heller har jag medverkat i ndgon
sadan dér peer ndnting-kurs som ni
nog kanner till i era trakter eller kret-
sar...

Férattfa en vettig bakgrundsbild tycker
jag att det finns anledning att némna
att min grund-sjukdom, som i sin tur har
orsakat mitt handikapp, tva begrepp
som jag anser det vara viktigt att skilja
pd, benémns progressiv spinal muskel-
afrofi.

Och ait denna har fatt till fljd atf jag
aldrig har kunnatgd, sid-eller ens sitta
upp av egen viljekraft. Jag har séledes
pd grund av min - pd skdnska - lealés-
het framlevt de flesta av mina tidigare
dagar i halv- eller helliggande stéll-

ning. Det vill séga nér min far inte har
fungerat som levande karm och nack-

sisdsstol.

| tondren hade min grundsjukdom ut-
vecklats sa langt att jag var tvungen aif
fé andningshidlp aven respirator. Och
effer elt drs sjukhusvistelse i samband
med detta hade jag dessutom férlorat
sa gott som hela min redan tidigare
mycket begrénsade rérelsefsrmdaga.
Kvar fanns dé bara ndgra millimeters
férméga i eft par av mina fingrar, och
turligtvis den fortsatta fsrmdgan att, i
dubbel bemérkelse, tala fér mig sjéilv.

Efter detta har jag alltsé under tva de-
cennier upplevt tillvaron helt i horison-
tallége antingen hemma ifrén mitt rum

och min stalrérsséng eller ute i sam-
héllslivet ifran en barlik-nande kérra.
Fortfarande med manga olika infressen,
bland annat sport, natur, musik, politik
och social gemenskap, och minst lika
aktiv som tidigare.

Men med vissa, om inte inre sd i varje

fall ytire begrénsningar.

Tills, efter sammanlagt 37 érs ansats,
“the big jump”, det stora lyftet kom for
fyra ar sedan, i form av en i de flesta
avseenden helt specialbyggd Permobil.
Vilken innebar att jag for férsta gdngen
ndgonsin, bokstavligt talat, kunde for-
fytta mig for egen maskin!

Och ocksa for férsta géngen ndgonsin
kunde méta omvdrlden och dess inne-
vanare i en mera normal, vertikal sift-



stéllning.

Ja, det tog mig alltsG 39 &r innan jag
tog det till synes stora steget alt flytta ut
-eller in - 1 total frihet! S& total som den
nu kan bli nér man som jag, bland an-
nat pG grund av mitt respiratorberoen-
de, har behov av personlig assistans
dygnetrunt-varje timme, Varje minut...
Men under dessa férutsétiningar lever
jag numera - fér att anvinda nagot av
en veckotidningsklyscha - ett helt fan-
tastiskt livl

Detgdillde séledes inte bara att flytta ut
- ufan ocksé att flytta in... Fér drygt eft
drs sedan valde jag dérfor med efter-
tanke och klokhet - far jag hoppas - ut
en nybyggd trerumslégenhet i centrum
avstan. Néra handelscentra och ndjes-
efablissemang, fér attundvika onédigt
beroende av kirdljéinst. Jag valde inte
en serviceldgenhet, trols alt sGdana
fanns inspréngda i samma byggnad.
Och trois alt en sédan skulle innebdra
en hyressubvention med mdnga skéna
tusenlappar drligen. Jag ville helt und-
vika inbf;ndning av kommunens soci-
ala myndigheter, jag ville kunna séga
-och kénna - att det héir var min IGgen-
het, min bostad. Utan attbehéva fraga
férst. Och kosta vad det kosta ville.
Nastan...

Det var i bérjan oerhért ménga funde-
ringar kring hur det hér skulle fungera,
hur jag skulle finna rétt personal, hur
jourverksamheten vid sjukdom - hos
personalen allts - skulle Isas och inte
minst hur relationerna fill mina assis-
tenter skulle balanseras pé bésta sét.
Jag kéinde bland annat skrécken éver
alt behéva fa assistans av ménniskor
vars personkemi inte alls éverenssiim-
de med min. Alla de hér fundering-
arna var pd mdnga st véldigt nytiga
- men samtidigt helt onédigal

Visst fanns det smdrre problem i inled-
ningsskedet, bland annatiform av per-
sonalbrist. Men det var jag férberedd
pé. Hemifran byn hade jag med mig
eli pd vissa héll témligen daligt rykte -
som smari Sversittartyp och sexgalning
- rent kdirringsnack som jag emellertid
har forsékt motarbeta hért. Och som
jag nu var éverlygad om skulle fér-
svinna, ndr verkligheten hann ifatt alla
fsrutfatiade meningar och fsrdomar.
Jag fick dock méta éverférmynderifa-
soner fran en del ticinstekvinnor, en

som i besparingssyfte ville beordra in
egen personal, och en annan som fort-
farande hade moraliska aspekter p&
mitt syndfulla leverne. Tyvérr helt utan
orsak...

Men ganska snart kénde och mérkte
jag att allt skulle fungera helt perfekt!
Speciellt sadan kommunen log Sver
som ensam huvudman - och jag som
egenmdktig arbetsledare!

Redan efter négon ménad hade jag
féit kontakt med eftt halvdussin unga,
tuffa och utdtriktade tiejer, som blev
uimdrkta assistenter. Och sedan har
det rullat pG néstan helt av sig sjéilvt.
De frsta tjejerna har, s att séiga, for-
&kat sig genom delning. De har tipsat
kompisar och bekanta om aft jag ér et
alldeles utmérkt extraknéick. Samtidigt
som jag numera, tack vare starkt stéd
fran omgivningen och mycketgottsiéilv-
fériroende, kan ga vt pa stan och vilja
ndstan vem jag vill... Det later som en
dverdrift, men ligger éndé véidigtnéra
sanningenl Det &r déirfér jag numera
har ménga avtrakiens sétaste, skarpas-
te och mesteftertraktade tjejer omkring
mig!

I nuléget har jag tre fast anstdllda assi-
stenter, samiliga ljejer, vilka gér pé
sjcilvkomponerade och mycket flexi-
bla scheman. Déruvidver har jagtillgéng
till ytterligare ett tjugotal timanstéllda
personer, de flesia likasé tjejer, men
dven tre killar. Personalstaben varie-
rar delvis ménad frén ménad, saval i
antal som i sammansditining, allt efter-
som tjejerna kommer-och reser. Enge-
mensam ndmnare hos de flesta &r
némligen ait de har arbetat utomlands
som “au pairgirls” eller liknande, att
de allisé dr dventyrslystna och initia-
tivrika, men samlidigt ocksa beredda
att ta ansvar och jobba intimt i andras
hemmiljé.

Fér mig, som aldrig kan vara utan assi-
stans, inte ens ndgra minuler, ligger
tryggheten i defia system inie i den fast
anstéllda personalen, utan i aft det
finns s& ménga timanstéllda personer
tillgéingliga att det alltid finns négon
som kan och érvillig att fylla upp, Gven
vid kort varsel. Och att jag genom myc-
ket goda kontakler ndstan alltid vet var
jag har dem, sévdl i tid som i rum. En
viktig sak i dethér samarbelet dr att allt

sker pé frivillig grund, att jag aldrig be-
héver tigga eller ens be ndgon om att
jobba, utan alltid kan gé& vidare i lis-
fan.

En annan viktig sak ér att jag och mina
assistenter, och dessa dven sinsemel-
lan, har total respekt och Fullt foriroen-
de f5r varandra, i de flesta fall byggt
pé en ndra kéinsloméssig kompisrela-
tion. Finns den inte fran bérjan sé véix-
er den mycket snart fram! Jag kan
alltsé inte med bdsta molvilja i vériden
pdstd att jag fljer STiL:s uppmaning
ait hélla en kéansloméssig distans Hll
assistenterna. Jag dr helt enkelt smé-
eller storférélskad i de flesta av mina
tiejer! Och det fungerar - det kan jag
loval

— Jag dr helt enkelt smd- eller
storfortilskad i de flesta av mina fiejer!
Och det fungerar - det kan jag lova!

Ja, det hér var alltsé — hm - lite om hur
jag lever och frdjdasl Jag har pé kort
tid lyckals uppnd stor respekt och re-
spons bland landstingets och kommu-
nens politiker och deras ficnstefolk -
och blivit acceplerad som kepsgalen
20-<dring i stans ungdomsgéing!

Om du har synpunkier p& eller funde-
ringar kring det jag har skrivit s dr du
viilkommen med dessa, antingen per
telefon eller brevledes. Det sdgs att
den som har rest alltid har mycket att
berdtta - och jag har rest i livet under
40 drs tid sé jag Gterkommer kanske i
senare nummer av Sliletten med nya
:}erklighets- eller sagoberéttelser. Till
ess:

Tro pa dig sjélv. Och tro pa méjlighe-
terna - de finns!

Jorgen Erlandsson*
Ostra Storgatan 1

291 32 KRISTIANSTAD
044-1172 92

Jorgen meddelar att ndgon géng i sep-
tember kommer TV4:s KallaFakta visa
eft program om honom och hans per-
sonliga assistans.



Sillskapsdam eller assistent

Historien nedan tilldrog sig fair ett par
dr sen och dr skriven av STIl-med-
lemmen Bjéim Thorén. Den dr tidi
gare publicerad i Hillebard.

Det var onsdagen den elfte september
och klockan bérjade narma sig kvart
over fyra pa eftermiddagen.

Det var bara en kvart kvar innan hon
fran hemfjanst skulle komma och tala
om fér mig om jag hade fatt avslag
eller inte pa de timmar jag hade be-
gart for att klara av aft leva som vilken
svensson som helst. Jag tog fram mitt
kollegieblock och en penna fér aft
snabbt rakna ut hur manga timmar jag
har férbrukat i sommar, som arbetsle-
darei STIL. "Alltsé hur mycket hjdlp jag
har behavt i juni, juli och augusti som
funktionshindrad. Resultatet blev en
chock. | juni hade jag dverskridit med
femti timmar. Jag ar beviljad 260 tim-
mar i manaden. Det blir sextio timmar
i veckan eller atta och en halv timme
om dagen, vilketjag vetav drygt eftérs
erfarenhet dr for lite". Chocken fort-
satte. | juli hade jag 6verskridit 100
timmar och i augusti med 89 timmar.

Dérrklockan ringde och tva damer i
évre medeldldern klev in. Den ena
presenterade sig, medan den andra
fortsatte in i lagenheten och gick na-
gonting som man kan kalla husesyn. Vi
safte oss fill slut ned i vardagsrummet
och smapratade lite, nar damen som
inte hade presenterat sig plétsligt tar
fram nagra papper och harklar sig och
sager:

—-Ja du, vi maste nog ge dig ett trakigt
besked. Vi har gett dig avslag. Du
férstar sckert att du inte kan fa beviljat
120 fimmar i veckan, det ar ju det
dubbla av vad du har idag. Det forstar
du val?

Jag satte kaffet i halsen och tittade upp
mot henne och sa efter jag hade hostat
klart.

- Na det férstar jag inte, forresten vad
heter du?

- Du har ju klarat dig med 60 timmar

i veckan i over ett ar nu. Varfor beho-
ver du helt plotsligt ha det dubbla? Du
har ju inte blivit samre, dethar jag sett.

— Hur har du sett att mitt funktionshin-
der inte har blivit stérre?

- Jag har nog sett dig dka omkring
med din fina elrullstol bade pa konsum
och pé servicehuset. Jag har ocksa sett
dig std upp nér du stinger din altan-
dorr. Mittarbetsfonster ar mittemot din
altan.

HoN SPIONERADE

Nu bérjade jag bli riktigt, riktigt for-
bannad. Hon har alltsé spionerat pa
mig fran sitt arbetsfonster och lekt la-
kare och kommit fram fill att jag inte
blivit sémre. Jag kénde nu hur pulsen
steg och att det bérjade susa i huvudet
pa mig. Jag borjade inte langre bli
férbannad, jag var nu rosenrasande.
Jag forsokte lugna ner mig och féra ett
civiliserat samtal och motivera varfsr
jag var tvungen attha fler timmar nu @n
innan. Jag harklade mig ytterligare en
gang och farsokte saga:

— Jo det &r sa har... Langre kom jag
inte.

— Du férstar, vi har inte pengar fill att
serva alla handikappade och gamla
med sdllskapsdamer i det har distrik-
tet, och din sambo far ju ta konse-
kvenserna med att bo ihop med dig.
Hon visste ju vad hon gav sig in pa och
er lilla son far val barnomsorgen ta sitt
ansvar for. Det kan vi pa hemtjansten
verkligen inte géra. Det férstar du val.

SiacsmAL PA LIV ocH DSD

Som ni forstar urartade vart fortsatta
samtal. Jag klarade inte langre av att
fora ett civiliserat samtal. Det kéndes
nu som jag var mitti eft slagsmal pa liv
och dod, dar et nederlag var ound-
vikligt. Jag var énnu ett offer f5r moder
Sveas sociala nedrustning. Detkomiska
i detta var att jag verbalt slogs med en
manniska som jag inte visste namnet
pd, som dessutom anser att assistenter
jobbar som sallskapsdamer. Annu mer
komiskt blir det nar man vet att denna
manniska ska bestamma dver mitt och
min famils fortsatta levande...

Visst blir man férbannad.

BIORN THOREN™



Du och jag ér fédda till att leva pa den hér jorden.

Men lever vi bada tva?

Vi andas bada va.

Men mer gemensamt har vi inte.

Du kan réra dig obehindrat.

Det kan inte jag.

Nagot gick fel innan jag féddes.

Varfére

Det dr det ingen som kan svara pa.

Vi ér beroende av personer bada tva. Hur dé?

Det mdste finnas en busschauffér som kér bussen som du
ska med.

Det maéste finnas en kassérska i affdren du bescker.

Det maste finnas en frisér nér du gar och klipper dig.

Det maste finnas personer som gér saker fill dig som du inte
ar bra pé eller inte kan géra sjélv.

Ofta dr det sédana saker som manga andra ocksa behéver
hjdlp med.

Men jag da?

Jag &r beroende av folk i en méngd olika saker varje dag.
Vi ér en stor grupp i samhéllet som &r mer beroende av
andra mdnniskor én vad du ér.

En del av oss mdste ha hjélp pa toaletten, en del med att
tvétta och kld sig, en del maste ha hjdlp nér de dter eller
pratar.

Sdadana saker som mdnniskor i samhéllet ofta tar fér givet
alt varje ménniska ska klara av sjély.

P& sa vis &r du och jag olika, men vi ér dnda sa lika.

Du och jag ér lika vérdefulla.

Men vi blir inte sedda som lika vérdefulla i samhéllet.
Allting réknas i pengar.

Det sdtts en prislapp pé var och en ménniska idag.

Sitter du i ett serviceboende som mdanga ménniskor idag
gér.

Dé far du inte bestémma nér du ska gé upp, g pd foaletten,
handla, stéda och gé och légga dig.

Det ar ordttvist.

Fér du och jag ér lika mycket vérda.

Aven om jag kostar mer pengar fér samhdlletén vad du gér.
Fér jag dr fédd fér att leva pa den hér jorden.

For jag ér fodd till att leva pé samma villkor som du dr.
Du och jag ér fédda till att leva efter vara férutséttningar.
Men sa léinge det stts en prislapp pd varje ménniska och
jag kostar mer én vad du gér.

Sé kan vi inte leva ett likvardigt liv du och jag.

Fér du klarar dig sjélv men det gér inte jag.

Jag énskar att jag kunde leva varje minut sg intensivt som
jag skulle kunna géra om samhdllet stéllde upp med de

resurser som jag behéver fér att jag skulle kunna géra det.
Onskar inte du ocksé att bade du och jag skulle kunna leva
eft lika aktivt och héndelserikt liv?

Som det dr meningen att vi ér f6dda till aft leva.

Eller ser du ocksa alla ménniskor med en prislapp pa sig?

Fri som en fagel flyger du lilla duva dér pa de vita molnens
ullighet.
Varfér kan vi alla inte f& flyga lika Fitt?
Ténk att fa se sig om i vérlden och fa upptéacka ndgot nytt
varje dag som vi lever.
Ténk vad det dr hdrligt att leva.
Tycker du inte det min vén?
Vad hénder idag?
I mitt liv hénder inte sé mycket idag.
Jag sitter hér likt en fange i min egen bostad.
Vem bryr sig?
Ska jag finna mig i att inte f& de resurser som jag behéver.
Ténk att sa stora ord kan bli fill en sédan besvikelse.
Det lovas skog och gréna éngar.
Men aldrig mer ska jag gé med pa en sddan nit.
Visst ér det eft lyft aft ha en egen assistent.
Men fénk om det funnes flera personer.
Féridag néir den som egentligen jobbar hér érledig, far jag
stélla in mina saker som jag hade tankt att géra.
An en gdng sviljer jag besvikelsen Iangt ner i min hals.
Idag &r just en sddan dér fin dag, med gnistrande och
knarrande sné och sol fran en klarblg himmel.
Ténk om jag hade varit en duva sa vit, fin och fri.
Dé hade jag svévat éver staden och seft hur fint den ligger
under mina vingar.
Kanske jag hade satt mig pa tornet i domkyrkan ett tag fér
aft fa njuta av solen.
Men nu gadr inte det.
Fér jag har inga resurser idag.
Kanske inte imorgon heller, eller nésta dag, eller nésta dag.
Men en dag ska jag leva sa fri som fageln pa de vita ulliga
molnen.
Det ser jag fram emot.
Fér varje minut som jag lever vill jag leva.
Jag vill inte leva hur som helst, utan aktivt och fritt och efter
de férutsdtiningar jag har.
Men att ha husarrest vad ér det fér liv2
Bara fér att samhdllet ska spara pengar.
INGEr DAHLGVIST*



ILS PA HANDIKAPPMASSAN | GOTEBORG

GIL, STIL och SMIL deltog under
Il-rorelsen i Sverige (ILS) med en
Eemensom monter pa Handi-

app-mdssan har i Goteborg,
den 9 -11 mars.

Massan besoktes av cirka 17.000 per-
soner som kom fran hela landet. Mds-
san i Géteborg vande sig bade till
"tunga" képare, brukare och en intres-
serad allmanhet.

Det var férsta gangen IL-rorelsen for-
sokte sig pa eft samarrangemang. Det
var vardefullt att synas och att skaffa
sig erfarenheter infér framtida samar-
bete.

aaa

SPRAKKONTAKT VIA
GIL

GIL har en medlem som dr fransyska
och bor i Paris och som kommer fill
Sverige nagra veckor varje sommar.
Om det &r ndgon som ar intresserad
av en kontakt (Gieséle talar svenska)
eller ett utbyte med henne kan GIL
férmedla det.

RATTELSE om GIL

| f6rra numret av STILETTEN uppgav vi
fel telefonnummer till GIL. Har kommer
korrekt adress:

Olskroksgatan 30, 416 66 Goteborg
Tel. 031.19 04 80,

Fax. 031.21 04 42

Foto: Kent Hallgren, Bildtjénst

IL:ARE MED BEHOV AV
NATTLOGI | GOTEBORG

Om ndgon IL:are har vagarna forbi
Goteborg och behover eft enklare dver-
nattningsrum gar det bra aft kontakta
Gllkontoret, tel 031.19 04 80 och be
att fa tala med Ingegerd*.

aaaa

LUFTHANSA BEKANDE FARG

I mars i ar skulle familjen Hornfeldt fly-
ga fill Miami pé en treveckors semes-
tertripp. Flygbolaget Lufthansa, som
enligt planerna skulle sté for transpor-
ten dit, backade emellertid ur. Anled-
ningen var Jonas Hérnfeldt*. Han har
ett funktionshinder som stundtals leder
fillandningsuppehdll. Lufthansas ldkare
meddelade familjens Iakare att man
inte kunde ta risken med de kostnader
som i varsta fall en oplanerad mellan-
landning skulle innebdra. Ett skal som,
enligt Jonas mor Inger, i och for sig
skulle vara godtagbart. llskan och far-
vaningen blev darfor stor nér det

verkliga skdlet kom fram. Jonas skulle
f& resa om familjen kdpte upp en hel
stolsrad i planet. Medpassagerare skul-
le da slippa se, meddelade man. Flyg-
bolaget &tergick senare fill undanfiyk-
ten att ldkaren bedémt riskerna for sto-
ra och Jonas och hans familj nekades
att resa.

Resan blev dock slutligen av, tack vare
ett mycket fillmétesgdende American
Airlines.

aaa

Terry PA STIL:s
KANSLI

ar for fillfallet tianstledig for atti ca ett
och ett halvt ar arbeta med et inter-
nationellt samarbetsprojekt pa hjalp-
medelssidan.

En rad vetenskapliga institutioner och
féretag i branschen ér involverade.
Sverige representeras av Handikapp-
institutet.

aaa



. STILETTEN !

Tips for nyborjare

Barbara Silfverskiold-Linden, som
dr en av de arbetsledare som var
med frdn borjan i STIL-projektet,
medverkade i forra numret av
STILETTEN med goda r&d till
nyborjare i STIL.

Vi dterkommer hir med en komprimerad
version for nytillkomna lisare,

Var inte ridd

Var inte dngslig i onddan. Det forlamar
handlingskraften.

I efterhand visar det sig niistan alltid att
farhdgorna var obefogade.

Att siitta igAng

Ligg fram vilka behov du méste fa tiickia
i kontakten med din hemtjinstassistent,
STIL har en ckecklista.

Extra timmar

Glom inte att dukan behvaextratimmar
fordin fritid ocksa, samt extra timmar fér
att "lira upp" nya assistenter.

Overgangstid

Kom i avialet med ditt socialdistrikt eller
kommun Gverensom en vil tilltagen Gyer-
gangstid tillsdukan slutamed hemtjénsten
fér gott.

"Katastrofklausul"

Sétt in en klausul i avtalet om att fa anlita
hemtjinsten om katastrof skulle uppsta.
Ditt eget assistentsystem kan aldrig bli
helt sikert.

Tacksamheten forsvinner
Det handlar om dina rittigheter att fa
andra saker utforda én de mest priméra.
Efterhand kommer din tacksamhet och
din tAlmodiga vintan p hjilp (sviter fran
hemtjinsten) att férsvinna,

Rekrytera personal

Du #r nu arbetsledare och ska anstilla
personal. Det kan kiinnas ovant och kri-
ver eit stort métt av sjdlvkiinnedom,
STIL har éven hir handledning.

Djungeltelegrafen
ir kanske den bista, d v s. tips kommer

fran bekantskapskretsen, sldkt och viin-
ner, andra assistenter eller andra STIL-
medlemmar,

Annonsering

Annonsering kan bli dyrt, men sm4 an-
nonser i lokalpressen #r ofta billiga och
effektiva,

En fordel med lokala annonser #r att de
som svarar formodligen bor i samma
omride.

STIL:s gemensamma annonser har ocks
gett bra resultat.

STIL:s register

STIL har upprittat ett ganska omfattande
register Gver assistenter som du kan viilja
ur.

Andra siitt

Du kan gora flygblad och dela ut i brev-
lador, sitta upp i butiker, pA bibliotek
eller liknande.

Intervjuer

Begiir referenser och friga noga ut var
och med vad den stkande tidigare har
arbetat, Friga gima ocksd vad dom har
tinkt sig att arbetet ska innebéra.

Beriitta utftirligt om dina behov.

Framhall vikten av att hilla tider och att
tex. ringa aterbud i god tid.

Den stkande maste forsta att du absolut
inte far bli limnad utan hjilp.

Be dem hélla sig till vad ni gemensamt
avtalat vid anstillningen,

Vikarier

Skaffa vikarier (det ger ett skyddsnit vid
sjukdom mm) och "hall dom varma" ge-
nom att ge dom arbete av och till. Det
finns minga som vill jobba sporadiskt vid
udda tider o s v.

STIL:s ideologi

Vid intervjun #r det bra om du talar om
varfor du har tagit stegetatt gdmed i STIL
och vad det innebir.

Provanstiillning
En bra 16sning #r en provanstillningstid
sa att bida kan "kiinna pa".

Hygien

Hygienen #r viktig och du bor forsidkra
dig om att den du anstiller inte har nAgon
form av infektion och 4r beredd att sjuk-
skriva sig vid varje misstanke om en si-
dan.

Schemaliiggning

Ettschema dr som ett pussel och det tar tid
att fa det att fungera. Man far absolut ta
hinsyn till vilka tider assistenterna ns-
kar arbeta och fOrstka sitta ihop schemat
sa att alla blir n6jda.

Men glém inte att det dr du som bestidm-
mer i slutiéindan.

Hela timmar bor du rikna med i undan-
tagsfall halvtimmar, men aldrig kortare
pass, Det blir annars n#stan omdjligt att
gora en bra sammanstillning,

Gor gidrma upp listor pA arbetsftrdel-
ningen, pd vad du vill ha gjort och beritta
hur du vill ha det gjort. I vissa fall kan det
underlitta om du ocksa talar om varfor si
och s,

Undvik att lAta assistenter arbeta utdver
sin schemalagda tid vid aterbud och lik-
nande. De behdver sin ledighet.
Seistillettill att du harenringavtillfilliga
inhoppare.

Konflikter

Det gar inte att g& p kurs for att lira sig
leva niira andra. Men tiden ger erfaren-
heter. Forsok i alla fall att bearbeta och
tala ut om problemen och forsok da du,
for din del, vara s rak som mojligt.

Qoo

Ga STIL:s

arbetsledarkurs!

Kontakta kansliet for
niarmare information.
Tel: 08.640 81 10
Fax: 08.641 67 10




Kollektivirafik at alla

oavsett om man ér &ldre, drar barnvagn eller kér rullstol !

S& har ser vanliga trafikbussar ut i ett vaxande antal stader pa kontinenten:

@FH&@HSa

Laggolvbussar underlattar resandet for alla, pastigningen gar fortare.
Golvet ar lagt och bussen "niger”. En liten inbyggd lyftplatta gor att barnvagnar och rullstolar kan

l&tt rullas in.
J Underlatta kollektivakandet for alla - de tekniska I6sningarna finns !
: Begar av SL att enbart kopa in l&ggolvbussar med lyftplatta !
. Da kan fler &ka buss och samhallets utgifter for fardtjanst minskar !

Aktionen sker | samarbete med ett hundratal handikapporganisationer i Europa som under tiden 3 - 9 maj agerar
mot diskrimineringen av ménniskor med funkitionshinder och for ett samhalle for alla.

Stockholmskooperativet for Independent Living, STIL, Bondegatan 39, 116 33 Stockholm tel 640 8110
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