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STILETTEN

— Sveriges enda fack-
tidskrift pd personlig
assistansomrddet.

STIL, Stockholmskooperativet for Independent Living, dr parti
obundet men arbetar handikappolitiskt for mer personlig maki
niskor med funktionshinder genom kontroll éver de tjdnster vi
forattlevaett livpd likavillkor, mot fortryck och diskriminering
niskor med funktionshinder.

STIL, betraktar sig som en del av Independent Living-ndtver}
internationella medborgarrittsrérelsen for mdnniskor med fi
hinder.

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

Avgifter:
Medlemskap i STIL idéell forening med rostrdtt
Stodmedlem

Py ey

Prenumeration pd STILETTEN ingdr i medlemsavgift.
Enbart prenumeration ( myndighet, organisation mfl) 10

Postgirokonto 73 66 70-1

‘Styrelsen:
Ordféorande:
Adolf Ratzka * 08.740 42 00, fax 08.740 45 00

Ovriga ledaméter:

Jamie Bolling* 08.1049 72, fax 24 23 41

Helena Karnstrom* 08.702 17 04, arb 08.640 81 10, fax 08.6
Stefan Kall* 08.612 7375, arb 08.613 39 00, fax 08.6
Bjorn Thorén* 08.99 35 78, arb 08.18 91 00, fax 08.99
Verena Ziswiler*  08.720 05 28, fax 08.720 05 28

Barbro Malmsten* 08.730 11 28, arb 08.18 91 00

Suppleanter:

Eva Gerdén* 08.740 42 00, arb 08.640 81 10, fax 08.7
Sonia Welander*  08.580 379 01, fax 08.580 379 01
Johan Sjogren* 08.571 686 80, arb 010.24 50 69, fax 57

STILETTEN kommer ut fyra gdnger 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 g
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Allmén information om STIL

Ledare

STiL-konferenser

Bernhard stiiller nya fragor

Presentation av Handikapp-
ombudsmannens rad

att lisa

Notiser fran Handikappinsti-
tutets nyhetsservice

"Cyberspace” pd seminarium
om attityder

HIL i Helsingborg
Debatt
Dikt

Tips till nyborjare

STILETTEN

For att rita ut eventuella frdgetecken eller kan-
ske ldgga till ndgra har STILETTEN i det hdr
numret tagit sig en ndrmare titt pd vilka mdannis-
kor som ska konsultera Handikappombudsman-
nen i hennes arbete.

Ledaren pd sidan 4 -5 tar upp de senaste turerna
kring LSS och uppropet pd sidan 7 manar till
handling.

Undertecknad har blivit pappa och det sdtter
givetvis sin prdagel pd innehdllet.

Slutligen: Ha en bra helg och avslutning pd dret.

Red
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En riktigt bra lag!

| januari 94 frédde LSS, Lagen om
_stéd och service fill vissa funktionshin-

drade, i kraft.

En av de réttigheter som personer med
. omfattande funktionshinder har enligt
'LSS &r personlig assistans. En person-
ligt utformad assistans, dar brukaren
sjalv rekryterar, schemalagger och ar-
‘betsleder. Rét till personlig assistans
“harpersoner, som behéver den mycket
: personliga hjélp som det innebdr att
-en annan manniska assisterar med
_hygien, att kla av och pd sig, alt Gta
och/eller att kommunicera med an-
dra. Réttigheten &r dock forbehdllen
personer under 65 dr.

VALFRIHEY = PERSONLIG INTEGRITET
= SIKLVBESTAMMANDE

LSS mdlsdtining &r att en person med
omfattande funktionshinder ska f& ett
personligt anpassat stéd sa att han/
_hon kanleva ettgoitliv, ha delaktighet
i samhdllet och vara jamlik andra
medborgare.

Icke funkfionshindrade ménniskor be-
- stammer sjdlva nér och hur man dter,
ndr och hur man skéter sin hygien, gér
patoaletten, kldr sig och andra mycket
privata och personliga sysselsétningar
i livet. Den som behéver personlig as-
sistansi dessa situationer ska ha samma
méjligheter fill sjglvbestimmande. Dér-
for bér man sjalv fé valja vem som ska
anstillas som personlig assistent.

BRUKAREN HAR STOR VALFRIHET
Sjalvbetémmande innebar ocksa att
man kan vélja mellan olika arbetsgi-
varalternativ for assistenten. Kommu-
nen har skyldighet attvara arbetsgiva-
re for assistenten, om brukaren begér
detta (dvs kommunen blir uppdragsta-
gare at personen som har behovel).
Man kan vilja att g& med i ett brukar-
kooperativ, eller képa assistans fran
annat féretag som erbjuder dessa ty-
per avtjdnster, maoanstéller brukamas
assistenter. Den som sjalv vill vara ar-

betsgivare har méjlighet till det. Lag-
andring ar dock pé vag, som kommer
att begransa enskilda arbetsgivare
med anhériga anstéllda som assisten-

ter. Detta kommer antagligen att gélla
fran 940201.

Rétten till personlig assistans &r férbe-
héllen de personer med de mest
omfattande funktionshindren. Man har
naturligivis fidigare fatt visst stod i
annan form av samhdllet, sa kostna-
derna dr inte nya. Daremot ar det nytt
att dessa personer skall "tillforsakras
goda levnadsvillkor", LSS §9, fill skill
nad frén Sol §6, "... skalig levnads-
nivd". Fér att fordela kostnaderna rath-
vist éver landet har staten nu tagit pa
sig kosmadsansvaretfor assistansersatt-
ning fill dem som beviljas mer an 20
fimmars assistans i veckan. Forsékrings-
kassorna bedémer och beviljar assi-
stansersdtningstimmar enligtLagen om
assistansersatiing, LASS. Observera
alt pengarna i princip utgdr fill den
enskilde, sdsom en socialférsakring.
Man skall genom detta system ha lat-
tare att sjalv bestimma vem som ska f&
uppdraget aft "salja" sina ftignster.
Med eft sédant system kan man allisé
stalla krav pé tignsten, att den utfor-
mas enligt de krav pa kvalitet som man
sjalv dnskar (inom det ekonomiska tak
som staten garanterar). Detta har med-
fort en mycket stor livskvalitethdjning
for dem som lagen ar fill for. Aldrig ti-
digare har en handikappreform last
sd@ manga problem genom en och
samma dtgérd.

Aldrig tidigare har en handikappreform
lost s6 mdnga problem genom en och
somma Gtgdrd.

| och med att staten tagit dver kosina-
derna har den funkiionshindrade med-
borgaren sluppit ifran kommunarre-
sten, dér man satt forut om man hade
assistans genom Sol 6. Kostnaderna
behédver inte langre avgéras pa kom-

munfullméktiges budgetsammantra-
den. Den funkfionshindrade kan leva
privat i kommunen utan att krtopra pa
den fattiga eller snéla kommgnens so-
ciala pengar.

Handikappreformen har nu utyérderats
av Socialstyrelsen, som kom med en
rapport i oktober. Av den frqmgdr att
de berdknade kostnaderna for "per-
sonlig assistans" har &verstigits. De
personer som har ansdkt om personlig
assistans har i genomsnitt beviljats fler
assistanstimmar per vecka arfman be-
raknat.

REFORMEN BLIR INTE DYRARE
Dethar i den offentliga debatten fram-
forts fran olika hall aft reformen med
rattill personlig assistans blivit mycket
dyrare &n berdknat. Detta ér paturligt-
vis fel. Kostnaderna fér en mgingd oli-
kainsatser har nu i praktiken samman-
forts pa "kontot” personlig gssistans.
Man kan ocksd konstatera dit timge-
nomsnittet sakta men sékert sjunker.
Det ér tydligt sa att de persdner med
de allra stérsta behoven forst fatt sina
timmar avgjorda avkassorna{Nu kom-
mer de som har el ndgot mindre be-
hov och darfér sjunker gengmsnittet.
Det i den stafliga budgeten glorda be-
rakningsunderlagetvar ca 7.000 bru-
kare. Idag &r det ca 3.500(som fatt
sina beslut. Genomsnittet av Beviljade
timmar sjunker nu ménad fér ménad.

Ett flertal insatser har blivit avlastade
och bér darfér inte alls barg samma
kostnadsdrakt som férr. Mdn maste
ocksd komma ih&g att den stora hem-
fignstapparaten héller p& ait vridas
nertillen mer anpassad niva. Exempel
pd social service som blivit avlastad ar
férutom hemsevice, ledsagafservice,
koritidsvistelse, avlosarservice i hem-
met, korttidstillsyn, sankia vardbidrag,
sénkta handikappersatiningar, bort-
tagna hem(sjuk)vardbidrag, minskade
anhérigsbidrag/anstéllningar och
éver huvud taget ldgre kommunala




De politiska krafter som féirsdker pdverka
[SS-eformen mot fordndringar till det
gomla systemet, med omhinderfogonde
i dldre och handikappsystemet, dir bakd
striivare med andra intressen dn aff fa
modema och framétblickande fag i de
svdra uppgifter som dligger de sociala
myndigheterna.

bistdndsinsatser (ekonomiskt bistand
+ hem- tjanst). Vidare har reformen
skapat nya arbetstillfallen for assisten-
ter (= minskat arbetslésheten) som
kommer ifrdn en massa olika katego-
rier av ar-betssékande.

Samtliga ovan ndmnda insatser be-
hévs for personer som inte har ratt fill
eller inte véljer personlig assistans. De
finns darfér kvar som erbjudande fran
kommunerna, men LSS har och kom-
mer att pa sikt &n mer minska trycket,
bade ekonomisktoch personalmdssigt
pa dessa.

De politiska krafter som forsoker pa-
verka LSS-reformen mot féréndringar
fill det gamla systemet, med omhdn-
dertagande i aldre och handikappsy-
stemet, ar bakatstrévare med andra
infressen &n att ta moderna och fram-
atblickande tag i de svéra uppgifter
som dligger de socialamyndigheterna.

BJ

Foto: Kent Hallgren

STIL:s konferensserie om personlig assistans

STIL har i november och decem-
ber haft tre konferenser om per-
sonlig assistans. Dessa holls i
Malmé 29 november, i Géte-
borg 1 december och i Orebro
8 december. STIL representera-
des av Projekitledare Johan
Siégren*, Verksamhetsledare,
BjornJidéus, Helena Karnstréom *
och Eva Gerdén* fran Stéd &
Rad samtProcessassistans, Lars-
Gunnar Eriksson*.

Deltagare var representanter for aldre,
handikappomsorg och socialférvalt-

ningar fran eft flertal kommuner i Syd-
sverige, Forsakringskassan, DHR, HIL,
GIL och SMIL, representanter for vérd-
skolor, assistansbrukare, assistenter
och privatpersoner.

STiLville informera om det synsatt som
rader bland erfarna brukare av per-
sonlig assistans i den direkta vardags-
situationen, samt med hjalp av in-
bjudna experter reda ut begreppen
kring den kooperativa modellen och
arbetsgivaransvaret. Férsakringskas-
san var inbjuden att berdtta om sina
erfarenheter runt den nya lagstift-
ningen.

Syftet med konferenserna var inte att
servera fardiga |dsningar utan att spri-
da idéer for vidare diskutioner pd re-
spektive hemort.

Bjorn Jidéus sammanfattade att allt
hade fungerat bra och som matt pa
deltagarnas uppskattning néamnde han
att det forekom spontana applader
bla nar filmen "Fru Schledermann"
visades, och fsljande ndgot makabra
skamt: En besdkande konsult fran norr
skulle atevénda hem pa sndiga vagar,
och uppmanades att kéra forsikfigt,
men replikerade att efter den hér pre-
sentationen visste han i alla fall vart
han skulle vanda sig om det gick illa.



Bernhard stiillde nya fragor

Forildraskap och funktionshinder kan ha sina sidor, Praktiska hinder blir mycket tydligt
relaterade till kdnslor. Néirkontakt med bamet kan som pd bilden ovan lisas med en
sele som finns att kipa pd den ollmdnna marknaden, men ofta kriivs mer special
utformade hjdlpmedel. Informationen pd det hdr omrddet dr ndston obefintlig. Vi
uppmanar Dig ddirfdr som lisare att delo med Dig av Dina erfarenheter. Sjilv har jog
en del idéer som jog hoppas kunna presentera i kommande nummer,

Jag ska bli pappal Ett underbart och
ndstan ofattbart besked. Men sen kom-
mer frégorna. Hur kommer jag klara
det? Jag kér rullstol och kan bara an-
vanda en arm. Jag kan ju inte lyfta bar-
net, och jag har svért att ha det i knat2
Hur ska det fungera nar vi &r ute pa
stan? osv. Alla dessa fragor ar ju ock-
sa férknippade med kanslor. Jag vill ju
bli en s& bra pappa som majligt. Jag
kastade mig darfér med stort intresse
&ver Ingrid Buch:s referat fran Handi-
kappinstitutets konferens om smébarns-
foraldrar med rorelsehinder (SHT 2/
94).

Claes Hulting* talade om majligheter

alt som ryggmargsskadad bli pappa,
Helena Karnstrém* berdttade om sina
erfarenheter som tvébarnsmammamed
omfattande funktionshinder och atti-
tyds- och relationsproblem i samband
med personlig assistans och Adolf
Ratzka berattade om de svarigheter
som motthonom och hans fru Dorothee
ndr de vél beslutat sig fér att adoptera
eft barn.

Konferensdeltagarna menade att de
sjdlva sitter inne med kunskaperna
och garna delar med sig av dem och
resultatet av det hela ska bli en hand-
bok i Handikappinstitutets regi.

Artikeln avslutades med ett tips om
Gerd Petersson och Vilhelm Ekensteens
"For att skota Ida". En sammastallning
om tekniska hjglpmedel vid spadbarns-
vard i samarbete med CERTEC, vid
Lunds Tekniska Hoégskola. Jag ringde
direkt och bestdllde rapporten, vilken
visade sig vara eft tunt héfte med be-
skrivning av |&sningar for just familjen
Ida, Gerd och Vilhelms prakfiska férut-
saftningar.

JAG BLEV BESVIKEN
Jag blev besviken. Var detta den sam-
lade kunskapen fran alla de ménniskor
med funktionshinder som blivit forald-
rarg

| haftet finns bla en beskrivning pa hur
man hade forsett eft skrivmaskinsbord
pd hjul med en urségad ram och i den
placerat en liggvagnsinsats. En i mitt
tycke primitiv och klumpig konstruk-
tion.

| skrivande stund ligger vér son Bern-
hard bredvid mig i en av BB:s vagnar.
Ett hemlan frén Varbergs BB pa for-
slag av var mycket engagerade barn-
morska. Vagnen fungerar givetvis all-
deles utmarkt eftersom den ar kon-
struerad av professionella méanniskor
for professionella ménniskor (barnmor-
skor) i deras dagliga arbete.

Vagnen ar mycket latt aft flytia, den &r
latt att komma intill och den &r néstan
oméilig att vélta. Bernhard har alla
mojligheter atft se sig omkring och vi
kan pé langthall se hur Bernhard beter
sig, darfor att "korgen" ar av genom-
skinlig plast. (Denna lésning, anvand-
bar de tva till tre férsta manaderna,
foreslas fo i NHR:s broschyr "Mamma,
pappa, barn").

Forst efter eft samtal med Wenche
Willumsen, flerbarnsmamma med funk-
tionshinder och ombudsman pa DHR,
ins&g jag att vi sjdlva efter basta for-
méga fér hitta [ésningarna. Hon be-
kraftade att detta ar eft vitt omrade pa
kartan. Nastan ingen information finns
atttillgd. Jag aterkommer i nésta num-
mer med en del tips och hoppas att
dven du gor det.
Rolanp Ewers*,
Foto Jenny GusTAVSSON EWERS

Skriv 1l STILETTEN och beritta!



STIL MANARTILL UPPROP!

Det &r av storsta vikt att samtiiga de personer som laser STILETTEN hjalper till att paverka
socialdepartementet till att féréndras i LASS. Framfor allt LASS §4 p. 1.

Assistansersittning ldmnas inte for den tid da den funktionshindrade
1. vérdas pd en institution som tillhdr staten, en kommun eller ett landsting,

2. vdrdas pé en institution som drivs med bidrag fran staten, en kommun eller ett landsting,
eller

3.  boriengruppbostad.

Det sker sékert med jamna mellanrum att brukarenhar behov att befinna sig pa sjukhus, har man
normalt behov av assistans, har man oftast behov av att ta med assistenterna till sjukhuset.

I verkligheten fungerar det inte s4 att man kan vinka adjé till sina assistenter vid sjukhusporten med
orden — Hej dd, nu dr Du arbetslos en vecka! Jag vill att Du hdmtar mig ndr jag ringer.
Det finns naturligtvis inte nagon assistent som stannar mer dn fem minuter pd en sidan oséker
arbetsplats.

Kommuner som &r arbetsgivare &t assistenter kan lata dem vara med p4 sjukhuset eller beordra dem
att arbeta med nagot annat tex hemtjénsten eller ge dem betalt &nd4. Detta har naturligtvis inte sma
kooperativ eller egna arbetsgivare rad med. Dérfér har RFV skapat en forordning till skydd for
assistenterna nér de &r anstéllda av en enskild person. Detta skydd gar ut pa att schemalagd tid réknas
som erséttningsbar assistanstid &ven da brukarenbefinner sig pa sjukhus, under normal uppségnings-
tid dvs 1 -3 méanader. Detta betyder inte att man méste séga upp personal vid intréde p4 sjukhus, men
man maste géra en vettig berdkning. Om man blir liggande under langre tid kanske det &r bra om man
permitterar assistenterna, men om brikaren bara ska ligga inne 2 veckor sa kan de fullgéra sina
uppgifter hos brukare nunder tiden.

Vi inom kooperationen kréver av tva orsaker aft detta skydd dven skall gélla arbetsledare och
assistenter som &r kopplade till oss.

For det forsta maste man ofta ha med sina egna assistenter till sjukhuset.

"Aven en utbildad respiratorsvakt vet inte hur jag gor for att tex inhalera eller komma upp
iminrullstol.”. "Nar jag ligger i respirator kan jag inte prata och eftersom jag dr forlamad
kan jag inte rora mig for att tex dndra stéllning. Mina assistenter vet vad jag vill och jag kan
kommunicera med dem genom ogonkontakt, det dr ett ovdrderligt stod i den hjdlplosa
situation jag kdnner att jag befinner mig i."

For det andra har vi inte rad att behalla personal i I&ngden om denna regel ej skrivs om. Detta strider
savitt vi férstar mot intentionerna i lagen fér évrigt.

Skriv dérfor till: Socialdepartementet, Socialminister Ingela Thalén, 103 33 Stockholm

Berétta om era egna erfarenheter och att ni kraver en omskrivning av en daligt fungerande del
av lagen!
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Handikappombudsmannens bisittare

I nr 3, 94 intervjvade vi Mats
Lederhausen, VD i Svenska Mc-
Donalds och medlem i det réd
som bisitter Handikappombuds-
mannen.

Vilka dr dd resten av rddsmed-
lemmarna? Vad representerar de
och vad tycker de tex om info-
randet av en antidiskrimine-
ringslag. Vi hoppas ju att HO ska
bliett verksamt instrument ikam-
pen for en sadan log. | det hir
numret tinkte vi sa lingt som
mdjligt ge de ovriga medlemmar-
na ett ansikte.

Leif Karlsson riksdagsledamot, m,
Marianne Jonsson, riksdagsledamot,
¢, Bengt Lingvist*, riksdagsledamot, s
och Kjell Olsson, kds ér tillsatta pga av
sin partitillhérighet.

Eftersom respektive partis instdlining
till véra fragor redovisades i det forra
numret av STILETTEN lémnar vi dem
darhdn. Iniressant ér dock att notera
att Bengt Linqvist*(s) utgick fran att
hans parti i regeringsstalining skulle
paskynda arbetet fér en HO med uts-
kade befogenheter.

Det &r nog i sammanhanget viktigt att
notera att radet inte har nagon besluts-
réft utan enbart &r tillsatt for att fillféra
idéer och bilda underlag fér diskus-
sion.

Gunnel Kdillgren*

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i hennes ar-
bete. Varfor tror duattdublevtillfrdgad?

Jag tror att det beror pi att jag ir med
i gruppen "Kvinnor och handikapp"

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhdlle?

Inte ilasinnat medvetet utan snarare
av slarv, slentrian eller av snilhet. Jag
tror att det éir en friga om upplysning.

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
[frdga om medborgarnas rdttssikerhet?

Jag hoppas pé att Handikappombuds-
mannen kommer att medverka till en
rittighetslagstiftning.

STIL tycker attdet bordefinnas réttighets-
lagar, tex rétten att som medborgare och
skattebetalare anvinda vanliga stads-
bussar istdllet for fardtjdnst. Vad anser
du om en sddan rdttighetslag?

Javisst. Nir jag var i New York i som-
ras, si kunde jag pA Manhattan ta mig
in i vilken buss jag ville. Det kan jag
inte hemma i Stockholm.

Kdnner dutill den amerikanskardttighet-
slagen Americans with Disabilities Act,
ADA (en antidiskrimineringslag som pd
kort tid revolutionerat det amerikanska
semhdllet, dtminstonevad gdller tillgéing-
lighet) och i sd fall ivilken utstrdckning
skulle den kunna vara vdgvisande for
sverige?

Vad det giller de delar i lagen som
giller tillginglighet tror jag att den
skulle fungera rakt av, Nar det giller
attfi ut folk p arbetsmarknaden ver-
kardetsom om den amerikanskalagen
fungerat simre, och att det kanske
rentav fungerar béttre pi det omradet
hirmed de forutsattningar vi har idag.

Anser duatt Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Det anser vil varken hon sjilv eller
nigon annan. Jag tror dock att den
nuvarande ombudsmannen Som per-
son kan utritta vildigt mygket trots
att hon inte har den formelld makten.

handi-
dr man

som drivs hart av stora delar
kapprorelsen. Frdn det hdll

som for évrigt endast inrdknar tre med-
lemmar med eget funktionshinder. Ett
faktum som gdr stick i stidv med FN:s
rekommendationer. Vad dr din mening?

Jag vetatt Handikappombudsmannen
har haft méten med samtliga handi-
kapporganisationer och att samman-
sittningeniridetiframtidenkan kom-
ma att fordndras eller utokas.

Ni har ju haft ert forstaméte.
intryck efter det?

varfor dom satt dir, men i
kade det som alla visste det. Vi

ter med i radet, eftersom fr
Litt kan f3 en intern prigel.

Eva Jeppson

Grassman

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i Rennes ar-
bete. Varfor tror duattdublevtjlifrdgad?

Jag tror att jag blev tillfrigad for att
jag ar forskare pd institutionen for
socialt arbete vid Stockholms univer-
sitet. Jag var ganska linge involverad
i ett projekt om vad det inngbar att i
vuxen dlder drabbas av en grav syn-
skada och vad en sidan Stor om-
stillning betyder for arbetsliyet pa oli-



~ sd ser de pd ndgra viktiga fragor

ka siitt. Det var mitt avhandlingspro-
jekt. Jag har ocksd arbetat med ett
projekt som handlade om rehabilite-
ring av lingtidssjukskrivna.

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhille?

Detberorlite grand pa vad man ligger
inibegreppet diskriminering. Jag kan
ju se att det p4 ménga omriden i virt
samhiille inte rider jamlika mojlighe-
ter for méinniskor med funktionshin-
der, samtidigt kan jag vil tycka att en
del, men lingt ifrdn allt har uppnitts.

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
Jfrdga om medborgarnas rdttssikerhet?

Det éir bdda delarna.

STILtycker attdet bordefinnas réittighets-
lagar, tex rdtten att som medborgare och
skattebetalare anvinda vanliga stads-
bussar istdllet for firdsjdnst. Vad anser
du om en sddan rdttighetslag?

I och for sig kan jag tycka att det ar
befogat med rittighetslagar, men i det
hiir kiirva klimatet tycker jag attdetir
lite av utopiskt tinkande och dessutom
ar det lingt ifrin sikert att det som ir
bra for en viss grupp funktionshind-
rade ocksé ir bra for en annan,

Spontant tycker jag att det ir viktiga-
re att man inte skir alltfor mycket i
fardtjinsten. Det dr aktiviteten i sam-
hillslivet och jimlikheten déir som man
méste viirna om. Om firdtjinsten inte
fungerar ska man bygga ut den. Jag
har métt synpunkter frian méinniskor
med funktionshinder att det &r jobbigt
dven med fungerande vanliga firdme-
del, och det ar vidl meningen att man
ska ha en del krafter kvar nir man
kommer till jobbet.

STIL:s stillningstagande for en till-
ganglig kollektivtrafik ar ju samma
krav som man méter runt om i Europa
idag.

Kanner dutill den amerikanska réttighet-
slagen Americans with Disabilities Act,

ADA (en antidiskrimineringslag som pd
kort tid revolutionerat det amerikanska
sambhdilet, dtminstone vad galler tillgéng-
lighet) och i sd fall ivilken utstrdckning
skulle den kunna vara vigvisande for
Sverige?

Jagkinner baratill att den finns s jag
har nog fér lite kott pA benen for att
svara pé den fragan. Jag tror att man
behéver rittighetslagar.

Anser du att Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Troligtvis inte men det ir ett bra forsta
steg.

Deflestaavovan stilldafrdgor drfrdgor
som drivs hdrt av stora delar av handi-
kapprorelsen. Fran det hdllet dr man
djupt besviken att inte ens vara tillfrd-
gade att sitta med i det aktuella rddet,
som for dvrigt endast inrdknar tre med-
lemmar med eget funktionshinder. Ett
faktum som gdr stick i stdv med FN:s
rekommendationer. Vad dr din mening?

Detfinns siikert all anledning att utoka
denrepresentationen. Att sammansitt-
ningen i det har radet strider mot FN:s
rekommendationer kiinde jag inte till.

Pé det forsta och enda sammantridet
vi haft talade vi blamycket om proble-
metmed representation av yngre méan-
niskor.

Ann Marie Wendelholt

Jagtrorattom jag svarar pidenforsta
fragan s& dr det pa sitt och vis ocksd
svar pa de ovriga. En tillginglig kol-
lektivtrafik anser jag vara ensjilvklar
rittighet.

Min son Jonas iir arton &r, Han har fle-
raolikafunktionella nedsittningar var
av en dr nedsittning av den intellektu-
ella formégan. Han tillbringade den
forsta delen av sitt liv pa sjukhus och
virdhem, enligt dé tillgiinglig expertis
den enda utviigen. Rena vansinnet,
tyckte jag och tog hem honom.

D3 borjade den stora fighten. Jag vis-

ste fran borjan att vi skulle behiva
vildigt mycket hjilp for att klara av
det hela, Efter mdnga om och men fick
vi det stod vi behovde. Pé den tiden en
slags foregéngare till personlig assis-
tans i form av kommunal hemtjéinst
och hemsamarit. Det fungerade och
Jonas midde mycket bittre in pé in-
stitutionerna. Jag hade behov av att
delge andramina erfarenheter och en-
gagerade mig déirfori FUB, Foreningen
for Utvecklingsstorda barn. Jag blev
ombudsman for flerhandikappade
barniSkaraborg. Sen har detrullat pa
med olika projekt genom éren. Jag har
blavaritmed ochavvecklat den hiskliga
institutionen Johannesberg. Jag har
ocksa varit med och bildat féreningen
JAG, Jamlikhet, Ansvar och Gemen-
skap, en systerforening till STIL och
GIL med samma ideologiska inrikt-
ning. En skillnad ar ju di att vira
medlemmar oftast behéver nigon som
foretriider dem.

Lennart Groll

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i hennes ar-
bete. Varfor tror duattdublevtillfrdgad?

Jag blev sjilv lite forvinad nir jag
blev tillfrigad. Jag r ju jurist och har
inte sysslat speciellt med handikapp-
lagstiftning eller sidana fragor. Jag
har sedan forstétt att det beror pa mitt
engagemang i medborgarrittsfragor
och det faktum att jag ér medlem i den
internationella juristkommissionen
som varit avgorande. Man ansag att
jag hade sakkunskap p3 de frigor som
giller internationella 6verenskommel-
ser och konventioner.

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhdlle?

Generellt si svarar jag ja pa den fra-
gan. Exempelvissker juinte anpassning
pA det séitt man har ritt att begéira,

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
frdga om medborgarnas rdttssikerhet?

Jag tror att det ér bida delarna.
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STILtycker attdet bordefinnas rittighets-
lagar, texrdtten att som medborgare och
skattebetalare anvinda vanliga stads-
bussar istdllet for fardtjdnst. Vad anser
du om en sddan réttighetslag?

Den frigan ir nog lite viil specialiserad
for mig. Jagkan inte uttalamigom det.

Kdnner dutill den amerikanskardttighet-
slagen Americans with Disabilities Act,
ADA (en antidiskrimineringslag som pd
kort tid revolutionerat det amerikanska
samhiillet, dtminstone vad gdller tillgdng-
lighet) och i sd fall i vilken utstréckning
skulle den kunna vara vdgvisande for
sverige?

Jag tror att FN:s standardregler pa
det hiir omradet skulle vara intres-
santa for oss.

Anser du att Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Det tycker jag knappast att hon har.
Den egentliga befogenhet hon tycks ha
ar att hon kan kalla folk for att infor-
mera sig. Det vore val rimligt att hon
skulle kunna viicka atal i tex de fall d&
det réder uppenbar diskriminering.
Som parallell kan ju nimnas att Diskri-
mineringsombudsmannen nu fitt befo-
genhet att viicka atal i vissa sirskilda
fall,

Deflestaavovan stillda frdgor dr frdgor
som drivs hdrt av stora delar av handi-
kapprérelsen. Frdn det hdllet dr man
djupt besviken att inte ens vara tillfrd-
gade att sitta med i det aktuella rddet,
som for dvrigt endast inrdknar tre med-
lemmar med eget funktionshinder, ett
Jaktum som gdr stick i stdv med FN:s
rekommendationer. Vad dr din mening?

Det beror pi mailet for handikapp-
ombudsmannens arbete. Det viktigaste
kanske inte ér att alla i radet har ett
funktionshinder, utan attridetéirsam-
mansatt av manniskor med olika spe-
cialkunskaper.

Madeleine Leijonhufvud

Madeleine Leijonhufvud svarade kort-
fattat i ett brev, citat:

/Jag tillfrigades mot bakgrund av att

jag ar professor i imnet straffritt och
dirmed sakkunnig i frigor om straff-
ansvar for diskriminering av olikaslag.
Vid vart forsta mote i radet fick jag
klart for mig att det bestir av engage-
radeoch kunniga méiinniskor med olika
infallsvinklar pa frigor om stod till
handikappade. For dvrigt har jag sjilv
annu en erfarenhet, nimligen att som
universitetets protektor ha handlagt
anslagsmedel till handikappade stu-
denter. Dar har fo. Stockholms uni-
versitet numera ett nationellt ansvar.

Dina ovriga frigor lagger jag till min
akt i denna angelagenhet och Du kan
vara dvertygad om att jag skall gora
vad jag kan for att forbattra de handi-
kappades situation i vart land./

Maria Modig

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i hennes ar-
bete. Varfor tror duattdublevtillfrdgad?

Jag ir forfattare som ocksd har arbe-
tat som journalist och konsult. Som
forfattare har jag kommit i kontakt
med de kraftfulla och radikala tankar
som Independent Living som handi-
kapporganisation stir for. Jag har den
senaste tiden arbetat med en skrift till-
sammans med forskaren Ritva Gough,
som ju foljt Independent Livings fram-
viixt i Sverige.

Forandring, sjialvkinsla, manniskors
beroende av auktoritet ir nigra omra-
den jag intresserat mig for bide som
journalist, forfattare och konsult. I det
jag skriver forsoker jag ofta under-
soka vad som behévs for forandring
och frigorelse i en manniskas liv. "Den
nddvindiga olydnaden" ér en bok jag
skrivit som tar upp frigor kring auk-
toritet och lydnad, kring makt och
paverkan. Min senaste bok " Sondags-
tiacket" ar en roman om underkastelse
och frigdrelse. Den beskriver vad som
hénder precis fore forandringen. Hu-
vudpersonen dir ir instiingd i ett be-
roendeforhdllande som utvecklats till
en misshandelssituation. Boken foljer
huvudpersonens tankar fore frigorel-
sen.

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhdlle?

Ja. Och jag tror dessutom att den som

diskriminerar ofta inte ens vet om att
han eller hon med sittsétt ochisina atti-
tyder faktiskt fortrycker andra. Det
har tror jag ir viktigt att gorq méannis-
kor medvetna om.

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
frdga om medborgarnas rattssgikerhet?

Varje minniska har ritt till ¢tt bra liv
och vi ir alla medborgare, som bor ha
samma rittigheter.

Diskriminering fir inteférekgmmaoch
jag anser att diskriminering gentemot
minniskor med handikapp ska vara
forbjudet i lag. Detta &r en friga om
medborgarnas rittssikerhet. Den so-
ciala politiken bor utformas s att den-

na ritt sikras.

STIL tycker att det bordefinnas rdttighets-
lagar, texritten att som medbargare och
skattebetalare anvinda vanliga stads-
bussar istéllet for fardijinst. Yad anser
du om en sddan radttighetslag?

Jag stoder forslaget om att b
andra fardmedel, men oc
der av olika slag ska vara anyéindbara
och tillgangliga for alla. Bygg om bus-
sar, operahus, flygplatser o

Kdnner du till den amerikanskd rdttighet-
slagen Americans with Disabjlities Act,
ADA (en antidiskrimineringslpg som pd
kort tid revolutionerat det amerikanska
sambhdllet, dtminstone vad gdller tillgdng-
lighet) och i sd fall i vilken ut§trdckning
skulle den kunna vara vigvisande for
sverige?

ADA har satt spar i New York, som ér
det enda stille jag sjalv kunhat iaktta
konsekvenserna av lagen. Jag anser
att det vore mycket bra med en liknan-
de vasst formulerad lag hir|i Sverige.

Anser du att Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Handikappombudsmannen borde ab-
solut ges en lagfist ritt att|féra pro-
cesser som giller mal om diskrimine-
ring av minniskor med handikapp.
Det ar viktigt att skapa styrinstrument
som ger handikappombudsmannen
storre maktbefogenheter. Pessutom
tror jag attdetir viktigtatt handikapp-




ombudsmannen kan gira ett bra for-
andringsarbete genom att 6ka medve-
tenheten och kunskapen om handi-
kappfrégor pé frivillig bas genom atti-
tydforindring och information.

Deflestaavovan stilldafrdgor drfrdgor
som drivs hdrt av stora delar av handi-
kapprorelsen. Frdn det hdllet dr man
djupt besviken att inte ens vara tillfrd-
gade att sitta med i det aktuella rddet,
som for dvrigt endast inrdknar tre med-
lemmar med eget funktionshinder. Ett
faktum som gdr stick i stdv med FN:s
rekommendationer. Vad dr din mening?

Jag har inte nigot funktionshinder.
Men jag har Lirt mig oerhort mycket
om mina egna fordomar om handi-
kapp niir jag fitt arbeta med dessa
fragor. Jag tror att det ir viktigt att
bygga lankar och arrangera for méten
och dialoger i samhillet mellan olika
grupper av mianniskor med och utan
handikapp. Sjalv hoppas jag kunna bi-
dra lite grann till dessa moten.

Margareta Persson

(Margareta Persson ér ordfirande i
Handikappférbundenssamarbetsorg.)

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i hennes ar-
bete. Har du ndgra synpunkter pd rddets
sammansdttning?

Jag ir bide forundrad och konfunde-
rad Over ridets sammansattning. Det
finns for fa féretridare for handikapp-
rirelsen med i ridet. Jag anser ocksd
att fler borde ha egna funktionshin-
der. Dessutom ar det for fa "samhalls-
foretridare”.

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhdile?

Ja, det éir alldeles uppenbart att perso-
ner med funktionshinder diskrimine-
ras i virt samhille.

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
frdga om medborgarnas ratssikerhet?

Jag anser attdiskrimineringigrunden
ar en friga om medborgarnas riittssi-
kerhet och att alla medborgare ska ha
samma mojligheter. I praktisk politik

#r det i vissa sammanhang ocksi en
fraga om socialpolitik, precis som det
ar en friga om byggnadsfrigor, kom-
munikationsfrigor etc.

STIL tycker attdetbordefinnas rdttighets-
lagar, tex rdtten att som medborgare och
skattebetalare anvinda vanliga stads-
bussar istdllet for fardtjdnst. Vad anser
du om en sddan rdttighetslag?

Jag anser att vi behover ha en lag om
kollektivtrafik som tvingar fram anpas-
sade firdmedel. Om den lagen inte
foljs, si ska trafikforetaget domas till
sd kraftiga boter att det inte finns n3-
got ekonomiskt intresse att lita bli att
anpassa. Jag ir tveksam tillden utform-
ning ni séiger, eftersom jag menar att
en sidan lag ska fungera, utan att n3-
gon enskild ska behova gi till domstol
och ange att man ér diskriminerad. En
handikappombudsman eller en handi-
kapporganisation ska kunna anmila
t.ex ett bussbolag som bryter mot be-
stimmelserna, man skainte vara tvun-
gen att hiinga upp den processen p en
enskild person. Det systemet passar
nog bittre i linder med andra ritts-
traditioner én vi har.

Kdnner dutill den amerikanskarattighet-
slagen Americans with Disabilities Act,
ADA (en antidiskrimineringslag som pd
kort tid revolutionerat det amerikanska
samhdllet, dtminstone vad galler tillging-
lighet) och i sd fall i vilken utstrdckning
Skulle den kunna vara vigvisande for
Sverige?

Jag kiinner till lagen och anser att den
kan vara en bra forebild for oss. Dére-
mot tror jag inte vi kan taden och bara
trycka av den hiir, den méste anpassas
efter virtsamhiillssystem och var ritts-
tradition. Viska ha tvingande lagar pd
ombyggnad tex, som inte hiinger pa
enskildas forméga att driva process.
Diremot miste vi ocksi ha en typ av
diskrimineringslag i niringsverksam-
het, som handikapputredningen fore-
slagit, for att just komma dt direkt per-
sonlig diskriminering,

Anser du att Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Nej, absolut inte. Jag ér mycket tvek-
sam till den nuvarande utformningen.
Om ombudsmannen ska ha nigon
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funktion sd ér det just att aktivt driva
pé for att fa nya lagar, men ocksi pavi-
saexempel pAdiskrimineringssituatio-
ner och pétala det till de ansvariga.

Britta Ericson.

Du sitter ju med i det rdd som ska bistd
Handikappombudsmannen i hennes ar-
bete. Varfor tror duattdublevtillfrdgad?

Troligen blev jag tillfragad for att jag
i minga ir arbetat med ett av vira
osynliga handikapp, lis och skrivsva-
righeter (bide som lirare, forskare
ochnusom projektledare vid Lispeda-
gogiska Institutet EMIR). Troligen
ocksé for att det vid Linkopings uni-
versitet finns lingtframskridna planer
pa ett centrum for handikappforsk-
ning. Forskning tillfor ny kunskap och
arsynnerligen viktig da detgiller funk-
tionshinder.

Tycker du att personer med funktions-
hinder diskrimineras i vdrt samhdlle?

Tyvérr &r vi inte ett diskriminerings-
fritt land vad betriffar personer med
funktionshinder.

Anser du att det vi kallar for diskrimine-
ring dr en frdga om socialpolitik eller en
frdga om medborgarnas rdttssikerhet?

Bade och, men det ér ocksa en friga
om attityder hos de icke funktions-
hindrade. Dir behovs upplysning och
bearbetning av attityder, si att de
funktionshindrade blir bemétta med
respekt och som likviirdiga medmén-
niskor,

STIL tycker attdetbordefinnas rittighets-
lagar, tex rdtten att som medborgare och
skattebetalare anvdnda vanliga stads-
bussar istdllet for fdrdtjdnst. Vad anser
du om en sddan rdttighetslag?

Det é&r mojligt att det ibland behdvs
rittighetslagar. Betraffande exemplet
om riitten att anvinda stadsbussar is-
téillet for fardtjinst, borde en lag inte
behovas. Det borde vara en sjalvklar-
het att bussarna var konstruerade s
attexempelvis funktionshindrade kun-
de ta bussen till arbetet.

Kdnner dutill den amerikanskardttighet-
slagen Americans with Disabilities Act,
ADA (en antidiskrimineringslag som pd



kort tid revolutionerat det amerikanska
samhdillet, dtminstonevad gdiller tillgdng-
lighet) och i sd fall i vilken utstréickning
skulle den kunna vara vigvisande for
sverige?

Nej, den lagen kinner jag inte till i de-
talj, diremot vet jag att exempelvis
trottoarkanterna ir fasade vid dver-
gangstillen, vilket underlattar for de
funktionshindrade att ta sig fram.

Anser du att Handikappombudsmannen i
sin nuvarande utformning har tillrdck-
liga befogenheter?

Det iir svirt for mig att besvara. Verk-
samheten ir ju endast ndgra manader
gammal. Efter ett par &r torde en ut-
viirdering kunnagesvar piden fragan,
dvs om mojligheten att driva en pro-
cess i domstol.

Deflesta av ovan stilldafrdgor dr frdgor
som drivs hdrt av stora delar av handi-
kapprérelsen. Frdn det hdllet dr man
djupt besviken att inte ens vara tillfrd-
gade att sitta med i det aktuella rddet,
som for évrigt endast inrdknar tre med-
lemmar med eget funktionshinder. Ett
faktum som gdr stick i stdv med FN:s
rekommendationer. Vad dr din mening?

Om sammansittningen av radet skall
forandras, bor i likhet med frigan om
Handikappombudsmannens befogen-
heter, vara foremal for utvirdering.
Att samtliga ridsmedlemmar skulle
utgoras av personer med funktions-
hinder ér jag daremot inte siker pd.
En av medlemmarna i ridet, som ex-
empel, 4r mor till ett mycket gravt
handikappat barn. Jag anser det vara
av vikt att det inom ridet finns kun-
skaper om vad det betyder for familjen
niar nigon medlem bir pa ett funk-
tionshinder. Vidare har ju handikapp-
ombudsmannen mdjlighet att triffa
representanter for samtliga handi-
kapporganisationer.

Christopher Gillberg

ar professor vid Goteborgs universitet
och Ostra sjukhuset.

Professor Gillberg verkar vara en
stringt upptagen person eftersom han
intesvarade pi upprepade telefonmed-
delanden eller fax under ca en manads
tid.
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Sondagstiicket

Maria Modig sitter med i det
rad som bisitter Handikappom-
budsmannen. Hon har den se-
naste tiden arbetat med en
skrift tillsammans med forska-
renRitva Gough, som fljtInde-
pendent Livings framyaxt i
Sverige. Hon medverkar dess-
utom i detta nummer med ett
referatfrén ett seminarium och

vi hoppas se henne som skri-
bent fill och frén i STILETTEN.

Foto: Lennart Edling

Maria Modig &r 49 &r och bedriver frilansverksamhet som skribent,
journalist och féreldsare inom omréden som personalutveckling, besluts-
utveckling och ytire och inre forandring.

Med Sondagsticket debuterar Maria Modig som skénlitterar forfattare.
Séndagsticket ar en roman om underkastelse och frigérelse och handlar
om Ylva, ung, attraktiv och framgdngsrik, gift med Olof 20 ar éldre och
betraktad som en av Stockholms reklamgurus. Bakom den vackra fasaden
blir Ylva standigt misshandlad, men boken handlar om hennes process for
attbryta sig loss fran detta beroendefsrhéllande. (Red har inte last boken).

Maria Modig har tidigare redigerat och skrivit: Ledare och ledda,(1982),
Framtid i bank (1982), Sjdlvkiinsla, kvinnlig manlig médnsklig (1982), Det nya
personalarbetet (1989) samt Den nédvidndiga olydnaden (1991).

Ditt ansvar = och mitt

Bengt Elmén* tidigare verksamhetsledare i STIL har som tidigare namnts,
pd& Kommentus forlag fétt sin bok Ditt ansvar — och mitt, utgiven.

Bengt Elméns gediget inbundna bok, @r mycket pedagogiskt upplagd
med viktiga slutsatser i rutor och diagram. Den handlar om viktiga fragor
som ansvar, delakfighet och sjélvfértroende.

Efter en hastig genomlasning tycker jag dock att boken har en stor brist.
Den saknar en analys av moral. Den férutsdtter en slags idealmoral som
jag dessvarre inte tror motsvarar de varderingar och normer som serveras
i vara dagliga media. Fér att ta en ytterlighet, nér en psykiatriker fér en
tid sedan i TV i samband med massmordet i Falun, pé fullt allvar menade
attvért samhailles foretradare och forebilder, politiker, féretagsledare och
beslutsfattare i manga fall uppvisar psykopatiska beteenden, dys ofér-
maga fill inlevelse och medkéansla, undrar man om inte hela resonemanget
i boken faller? Till detta kommer graden av abstraktion, m&jlighet till
helhetssyn och kénslan av delaktighet, négra av demokratins huyudpro-
blem. Ett konkret exempel: Fér ett par ér sedan fick jag ett brev pa posten.
Det var frankerat enligt normal taxa, men borde vara frankerat med det
femdubbla. Avséndaren pépekade denna méjlighet fill civil clydnad
(postverkets bristande kontroll). Alldeleles nyligen fick jag ett ofrankerat
brev utan avséndare. Det blev da mitt ansvar att obsnhérligt [6sa ut
detsamma.

| exemplet STIL tar ocksé Bengt Elmén i sin bok upp majligheten till civil
olydnad som kampmetod, men denna metod staller manga fragor pa sin
spets, inte minst ur moralisk aspekt. (Red).
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PIONJAR INOM PERSONLIG ASSISTANS

STIL BGkoE REDAN 1984 ARBETA FOR ATT SKAPY EN MODELL FOR PERSONLIG ASSISTANS | EGEN REGI.
RESULTATET BLEV ETT BRUKARAGT KOOPERATIV SOM SEDAN 1987 ADMINISTRERAT PERSONLIG ASSISTANS. GENOM
VART BANBRYTANDE INITIATIV OCH POLITISKA ARBETE HAR V1 OCKSA SKAPAT FORUTSATTMINGARNA FOR ASSISTANSER-
SATININGEN SOM AR EN DEL | DEN NYA LAGEN LSS. EN RATTIGHETSLAG SOM GER Di RATT ATT ANVANDA PERSON-
116 ASSISTANS OCH MOJUGHET ATT SJALY BESTAMMA VEM SOM SKALL UTFORA DI ASSISTANS.

STIL HaR LiNG ERFARENHET OCH KOMPETENS NAR DET GALLER PERSONLIG ASSISTANS. V) HAR DARFOR UTVECKLAT EN
OMFATIANDE:

ARBETSLEDARUTBILDNING

KURSEN LAR UT HUR MAN FASTSTALLER SITT ASSISTANSBEHOV OCH HUR MAN REKRYTERAR, ANSTALLER OCH SCHEMA-
LAGGER SINA EGNA PERSONLIGA ASSISTENTER. UITBILONINGEN AGER RUM UNDER 8 KVALLAR, KOSTAR 500 KRONOR

OcH HiuLs 1 STILS okaLE.

GENOM ATT KOPA ELLER HYRA VAR NYA VIDEO "FRU SCHLEDERMANN " FINNS NU OCKSA EN MOULIGHET ATT NARMARE
STUDERA HUR PERSONLIG ASSISTANS KAN FUNGERA | PRAKTIKEN,

Ar Du ivTresserap kontakia STIL FGR MER INFORMATION,

Stockholmskooperativet for Independent Living
Bondegatan 39

116 33 STOCKHOLM

Tel 08-640 81 10

Fax 08-641 67 10




. STILETTEN

Personlig assistans ger livskvalitet

Hej, jag heter Stefan Blom, 26 4r och drinfodd Géteborgare. Som ni nog redan har gissat kan
jag inte tala pd vanligt sétt (i alla fall inte vettigt), istillet anvinder jag en bokstavstavla, dér
jag pekar pé bostdver och bildar ord, s att min omgivning kan forstd mig.

Nej, jag har inte epilepsi eller nigot liknande, den hir papperstussen jag har i munnen ér dir
darfor att jag inte kan sviélja min saliv och for att inte bli plaskebl6t pd min tréja mm. har den
funktionen att suga &t sig saliv och jag slipper dréigla. Kanske ser jag ut som en idiot, men
det kiinns bra med tussen i munnen.

Min bakgrund ér att jag viixte upp med full rorlighet, spelade handboll tills en dag, vid 15 drs
dlder i september ménad 1982 fick ndgot slags virus pa hjdrnan som pd siitt och vis rev itu
nervbanor mellan hjérna och muskler. Man kan séga att sladden mellan strdmbrytaren och
muskeln dr av och ingen vet om detta kommer lika.

Denna otrevliga hiindelse pdverkade inte mitt intellekt, s& jag hade kvar mitt behov av just
livskvalitet, sdsom virdighet, minga kallar det stolthet fast dom har inte mycket sjilvrespekt.
Jag skulle dnidag vara fruktansvirt krinkt av attkissaien blgja eller ndgot annat hjilpmedel
nir jag kan siga till att nu dr jag kissenddig och man kan ge mig flaskan. Virdighet sdsom
att g pé bio utan att veta det tvd dagar i forvig for att arrangera hela saken med ledsagar-
service, kvillspatrull, nattpatrull, firdtjinst osv.

Inskrdnkningen av min frihet gjorde mig bide arg och ledsen, hidrav och av flertalet andra skél
var det mer eller mindre nédvéndigt att en personlig assistansorganisation, som tillvaratar
mina intressen ocksi bildades i Goteborg med STIL i Stockholm som forebild. 1988 kunde
vi stolt visa upp en fungerande organisation.

Min vardag 1dg nu i mina hénder, jag kunde ligga och dra mig p4 morgonen utan att vara ridd
for att orsaka ndgra sprickor i hemtjénstens schema. Bara en sin sak som att sjélv kunna styra
min vardag férvandlade min syn pé livet till nigot positivt, och det dr livskvalitet om nigot.

Jag haridag sex stycken assistenter som téicker mina 100 timmar i veckan, det dr ungefir 15,5
omdagen exklusive raster eller maltidsuppehdll, hela min vakna tid &r mer eller mindre tdckt.
Idag har jag 23 stycken extrapersonal, som férhoppningsvis kan rycka in nir ndgon av min
schemalagda personal ér frinvarande av ena eller andra skilet.

En stor sak fér mig och for dom flesta med personlig assistent ér arbetsledarskapet. Det har
inte varit nigra problem med att skota individuell administration med all dess innehéll.
Mycket tack vare en vil fungerande organisation, som héller obligatoriska kurser i arbets-
ledarskap.

Stefan Blom*




Uttiinjd kuggrem

orsakade olycka med rullstol

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)

En olycka med elrullstolen Meyra
3.422 har inrapporterats frén hjalp-
medelscentralen i Uppsala.

| en backe borjade rullstolen rulla
fortare och fortare trots att anvanda-
ren férsokte stanna den med Joysticken.
Stolen gick av vagen och vdlte. For
anvandaren slutade farden med di-
verse blamarken och muskelvark.

Né&r Handikappinstitutet undersokte
rullstolen framkom att kuggremmen
mellan motor och véixellada efter lang-
varig utmatining hade tojts sa att
kuggingreppet slédppt och darmed
hade bromsverkan upphért.

Handikappinstitutet rekommenderar
serviceansvarig personal att kontrol-
lera tillverkarens intervall for byte av
kuggrem. Det ar sarskilt viktigt nar,
som i detta fall, motorn star fér broms-
verkan pa bada hjulen. Kuggremmen
var troligen densamma som 1985 nar
elrullstolen togs i bruk.

Ny konferens
kring mobila personlyftar

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)
Handikappinstitutet upprepar, pa
méngas begadran, konferensen for
hjalpmedelsekniker kring mobila per-
sonlyftar. Konferensen ager rum pé
handikappinstitutet 30 november -1
december. Syftet med konferensen ar
att hdja kompetensen om lyftarnas
konsiruktion och uppbyggnad hos
personal som besiktar mobila personlyf-
tar. Vi gar igenom de krav och stan-
darder som galler fér mobila per-
sonlyftar och det besikiningsprotokoll
som vi tagitfram. Konferensdeltagarna
far ocksa gaigenom de flesta pa mark-
naden befintliga lyftarna tillsammans
med leverantérerna. Sista anmalnings-
dag ar 15 november.

Vill du veta mer s& kontakta Kerstin
Sloma, tel 08.620 17 68, eller Gia
Ostlund, tel 08.620 18 61

Specialanpassad produkt

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)
pecialanpassade produkter behdver

inte CE-mérkas men ska éndé uppfylla

samma krav som seriefillverkade pro-

dukter. Fér att en produkt ska anses

som specialanpassad kravs:

® aftden ar avsedd for en viss namn-
given person

* attden tillverkas efter en skriftlig an-
visning av leg lakare eller annan
beharig

* aft dokumentationen hélls tillgéang-
lig fér myndighet.

Tillverkaren av en specialanpassad

produkt har produkfansvar p& samma

satt som Svriga tillverkare och ska:

® marka produkten med "special-
anpassad produkt"

® pd eft forstaeligt satt dokumentera
konstruktion, tillverkning och pre-
standa inklusive forvantade pre-
standa s att en dverensstammelse
med kraven kan beddmas

* bevara dokumentationen i minstfem
ar.

Temadagar - Lagar, EU-direktiv
& standarder

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)
Handikappinstitutet och HSS (Halso-
och sjukvardsstandardiseringen) an-
ordnar den 7 och 8 november den
tredje konferensen "Lagar, EU-direktiv
& standarder". Konferensen ar full-
tecknad men vi aterkommer med nya
konferenser 1995 davivet attbehovet
dr stort.

Nya mobila personlyftar

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)

| samband med eft nytt ramavtal fér
lyftar fran SUB 1994.11.01 férénd-
ras sortimentet p& Forteckning Sver
bra hjélpmedel. Inom omréadet mobila
personlyftar har flera nya lyftar tillkom-
mit och négra lyftar har utgatt ur
sorfimentet. | anslutning till avtaletkom-
mer vi aft ge ut en ny sortiment och
prisdversikt. Var kontakiperson ar Ste-
fan Johansson, tel 08.620 18 65.

Andrad klassificering for fors-

torande TV-system

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)

Handikappinstitutet har efter diskus-
sion med ovriga nordiska lander,
andratklassificeringen for forstorande
TV-system s& att koden &verensstam-
mer med den som dvriga nordiska lan-
der har. Samtliga produkter som finns
under rubriken 21 33 12 Slutna TV-
system (CCTV) flyttas fill rubriken 21
06 03 Forstorande video-system i
Handikappinstitutets Forteckning dver
bra hjalpmedel. Har du nagra fragor

sa kontakta Séren Hansson,
tel 08.620 18 71.

Rullstol bérjade brinna

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)

Frén Norge har en allvarlig olycka
inrapporterats. Det var en eldriven
rullstol som bérjade brinna. Orsaken
till branden var att rullstolen efter eft
driftstopp bogserades ca 500 meter
efteren bilica 15 km/tim. Under bog-
seringen verkade rullstolens elmotorer
som generatorer och den vérme som

da uppstod medférde att stolen fat-
tade eld.

Om en eldriven rullstol méste bogse-
ras ska man se till att stolens elmotorer
ar urkopplade s& att de inte verkar
som generatorer.

Leva & Fungera, 1995 ars
handikappmissa

(Handikappinstitutets nyhetsbrev)
Ndsta ars stora handikapp- och hjalp-
medels-mdssa dger rum i Gateborg
46 april. Den marknadsférs under
namnet Leva & Fungera, drets enda
stora méssa for funktionshindrade och
aldre. | anslutning till massan kommer
vi att ordna ndsta érs konferens for
hjglpmedelstekniker. Vi aterkommer
med mer information om ev ytterligare
konferenser om vart massdeltagande.
Vér kontaktperson ar Kerstin Sloma,
tel nr 08-620 17 68.



"Cyberspace” pd seminarium om attityder

Ett referat av Maria Modig:

(Ndgra anteckningar frdn ett mini-
seminariumomattityder ochtrender runt
handikapp, hos HO, Inger Claesson
Wistberg den 22 nov).)

—De férsta reglerna i FN:s rekommen-
dationer géller medvetenheten och dar
ingér attityderna. Hur ser det ut i vart
land? Vad vet vi?

Inger Claesson Wastberg berattade
att det ndstan inte finns ndgon forsk-
ning i Sverige om attityder fill han-
dikapp. Det finns fér lite statistik, och
den statistik som finns &r varken kéns-
uppdelad eller aldersuppdelad. De
flesta man talar med har fror att vi
svenskar ar bast pé dessa fragor. Men
vissa lander har kommit langre pa
ménga omraden.

Bo Ekman fran SIFO och Cay Bond
som arbetar med trender inom foretag
och media samt Ann Jonsson, som
arbetar inom synskadades riksférbund
hade férberett varsitt anforande under

det tre timmar lédnga seminariet.

- Vaérderingar férandras langsamt,
men i samhallet sker férandringarna
snabbt, menade Bo Ekman nér han
berdttade om ett antal attityd-
férandringar frén 60-al till 90-tal. Han
namnde sdrskilt en pagaende under-
sokning som man kallar "Den dolda
varlden", dar man forsoker karflagga
vad manniskor gér som inte arbetar.

Framtidsfragor for manniskor med funk-
tionshinder blir speciellt betydelsefulla
inom omréden som utbildning, kom-
petens och informationsteknologi.
Dessa tre omraden kommer att sta for
en revolution inom arbetslivet. Och
eftersom det &r omrdden som ménnis-
kor med funktionshinder kan lara sig
behdrska ar detta hoppingivande
menade Bo Ekman. Han erbjéd sig
ocksa att underscka om han kunde
formedla kontakter till foretag som kan
och vill stédja utbildning och kompe-
tensutveckling inom informationstek-
nologin.

Cay Bond spann vidare p& Bo Ekmans
informationsteknologiska resonemang
pd ett tema som hon kallade "Cyber-
space”, inneordet sedan lange. Hon
betonade bla att vi maste |éra oss aft
"bemdstra" teknologin. Nasta gene-
ration kommer inte vara lika paverkad
av media eftersom de har lart sig aft
justbemastra teknologin, havdade Cay

Bond.

Ann Jénsson tycker sig ha kéant av att
betoningen pd sdrintressen dkar i da-
gens Sverige. Istdllet for att gora
"handikapp" fill en demokratifréga
har man férsckt utveckla den till ett
"lagom"tankande.

-Vibliribland betraktade som besvar-
liga "kravmaskiner" och négra sitter
och bestdmmer vad som ar "lagom"
stdd for oss, sade Ann Jonsson som
understrok att det &r viktigt ait standigt
gora fragan om handikapp politisk
istdllet for att gora denftill en fraga om
vélgérenhet.

HIL i Helsinghorg, med nya forutstittningar tack vare LSS

(Ur Kooperativt Utvecklingscentrum i
Skdnes augustinumer av Rapport, 93)
/- Att fa bestdmma éver sin egen var-
dag och disponera sin tid efter sin
egen planering, detaren otrolig frihets-
upplevelse berdttar Christina, Christer
och Tommy, fre av medlemmarna i ko-
operativet HIL, Helsingborgs Indepen-
dent Living.

Kooperativet bildades i januari 93,
men idén har funnits sedan 1988 da
eldsjalen Ingrid Hempel, mor till en av
medlemmarna, bérjade arbeta med
den. HIL har ett tiotal medlemmar med
fysiska och psykiska funktionshinder.
smiliga med et stort behov av person-
lig assistans. Funktionsnedsdatining-en
ar inget hinder for de tre som ar
mycket aktiva. Christina arbetar som
kooperativets administrator fyra tim-
mar per dag och ar den som skoter

|6ner och ser till aft personal finns pa
plats. Tommy arbetar pa FUB som in-
formatér om handikapp i skolor och
Christer arbetar pd& det fretag han
var anstalld pé fére olyckan som orsa-

kade hans funktionshinder.

Ett avtal med kommunen &r klart men
det beviljade bistdndet récker inte fill.
Att jamt lita till kompisars och anhéri-
gas vélvilja ar svart, speciellt nar de
anhériga bor langt bort.

Fyra av kooperativets medlemmar ar
utvecklingsstorda mellan 28 40 ér och
de har kopt ett eget hus i Raa utanfor
Helsingborg, dar deras foréldrar hjglpt
till att stélla iordning huset. De fyra
som fidigare bodde i olika grupp-
boende har nu fatt chansen att bo
tillsammans och har dérmed skapat
sig en tillvaro som de frivs med./

S& langt artikeln i Rapport i augusti
93. Idag berdttar Christer alt HIL har
ett freftiotal medlemmar och ca 150
anstallda, varav tre pa kansliet.

Nér den nya lagen LSS, tradde ikraft
var vi ju ganska val forberedda sager
Christer och nu har vi inte samma pro-
blem med timantalet eftersom det inte
langre ar kommunen som avgor.



Ndr dr man egentligen
funktionshindrad?
Och vem dr i sd fall inte

funktionshindrad?

Oavsett vem man ir ochi vilket tillstdnd, s4 kan man vl alltid tycka sig ha ndgot
hinder eller en brist som gor att man inte kan utféra nigot som nigon annan kan.
Ar man funktionshindrad dA?

Om ord kan begrénsa vAra upplevda méjligheter skall de anviindas med férsik-
tighet bade inom oss och utat. Ingen behdver viil kallas funktionshindrad som
inte tycker sig ha hinder for sin livskvalitet? Inen behdver vil av samma skil
tinka pd sig sjilv som funktionshindrad?

Ivilka situationer behdver man poiingterasitt "funktionshinder"? Ricker det inte
med att vara "anvindare eller brukare"? Precis som de flesta anvinder/brukar tex
skor mot bristen av okinsliga fotter. Ett mycket pétagligt funktionshinder som
miste avhjilpas. Andra anvinder rullstol f6r att kompensera brister i ftternas
forlingning. B&da dr funktionshindrade eller ingen. Om nigon skall vara
funktionshindrad "pA riktigt" forutsitter det en i alla avseenden "perfekt mén-
niska". Om vi tror pA higre makter skulle vi alla méjligen vara funktions-
hindrade i forhallande till dem.

Vad ska vikalla oss d? Det ér upp till var och en att beskriva sig sjalv tycker jag.
Kiinner man sig funktionshindrad &r det ritt beskrivning. Kédnner man sig inte
funktionshindrad &r det fritt fram fér andra ord. Detta forutsatt att du tycker
funktionshindrad 4r ett negativt ord om dig sjilv. Sjilv tycker jag "hinder" dr en
dalig allmin beskrivning av mitt tillstAnd. Skall jag titulera mig vill jag anviinda
ettord som beskriver mitt "maende" fér stunden. Inte som ettkonstant funktions-
hinder. Eventuella hinder och brister finns det diremot i vAr omgivning. Att tala
om funktionshinder i samhiillskroppen ir inte fel.

Hilsningar
Johan S

Sarantin

Om Du ér arbetsledare och
har fatt avslag pd din begéran
om personlig assistans, eller
om Du har fatt tidigare beslut
forsdmrat.

STIL bidrar med den expert-
hjélp och de ekonomiska re-
surser som behovs for att
overklaga och driva den juri-
diska processen.

Din egen insats dr begrinsad
till 500 kr om du och STIL
anlitar extern hjilp.

Ring STIL:s kansli och tala
med Lars-Gunnar Ericsson,
eller frigabaraomPA-garan-
tin, s& fir Du ytterligare skrift-
ligt eller muntligt besked om
hur det fungerar.




Fldcken du stdr pd dr inte
begrdnsad — dr full av
mdjligheter

som innebdr att vara
pd resande fot till
okdnt land.

Utifrdn sett kan det verka
som om hade du trist ...
men spdnningen

stiger ndr du nérmar dig

de farliga djupen ddir
trollen bor.

Tag till firdkost

faror lurar

och dyker upp ndr

pd villospar.

Se upp for den bepansrade
draken som vill fd dig
att vdnda

dter till det trygga
vdlkdnda bekvidma livet
i dalen.

Om detta sker skdrmas

du av frdn det ovdntades
magi som

allt det mod du férfogar over

minst du anar och leder ldtt

Gunnel Arvidsson*, trogen materialldmnare,
aterkommer hdr med en dikt och en illustration

dr kryddan i tillvaron och
ldngtrdkighetens kvast stdr i
hornet.

Tag den dd — sopa rent
den skall ge dig en ny utsikt
varje dag

"Hej, vad jag gillar dig", G.A.

inte alltid den du énskar —
den kan vara sndrig och
dde

men ocksd sndren
kan gronska om tidpunkten dr
den ritta. GA.




v Tips for nyborjare

Hygienen #r viktig och du bdr forsikra
dig om att den du anstiiller inte har nigon
form av infektion och #r beredd att sjuk-
skriva sig vid varje misstanke om en si-
dan.

Hir foljer ndgra goda rad for ny-
blivna arbetsledare.

Var inte ridd

Var inte #ngslig i ondan. Det forlamar
handlingskraften,

I efterhand visar det sig nistan alltid att
farhAgoma var obefogade.

Att sitta igdng

Ligg fram vilka behov du méste fa tiickta
i kontakten med din hemtj4nstassistent.
STIL har en ckecklista.

Extra timmar

Glom inte att dukan behdva extra timmar
for din fritid ocksa, samt extra timmar for
att "ldra upp" nya assistenter.

Overgangstid

Kom i avtalet med ditt socialdistrikt eller
kommun 6verens om en vil tilltagen dver-
gangstid tillsdukan slutamed hemtjéinsten
for 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 férsvinner

Det handlar om dina rittigheter att fa
andra saker utfoérda 4n de mest priméra,
Efterhand kommer din tacksamhet och
din tAlmodiga véntan pé hjilp (sviter frin
hemtjinsten) att férsvinna.

Rekrytera personal

Du #r nu arbetsledare och ska anstiilla
personal. Det kan kiinnas ovant och kri-
ver ett stort matt av sjilvkiinnedom.
STIL har dven hir handledning.

Djungeltelegrafen

#r kanske den bista, d v s. tips kommer
fran bekantskapskretsen, slikt och vin-
ner, andra assistenter eller andra STIL-
medlemmar.

Annonsering

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

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

STIL:s gemensamma annonser har ocksi
gett bra resultat.

STIL:s register

STIL har uppriittat ett ganska omfattande
register dver assistenter som du kan vilja
ur.

Andra siitt

Du kan géra flygblad och dela ut i brevla-
dor, 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 giérna ocksd vad dom har
tinkt sig att arbetet ska innebéra.

Beriitta utforligt om dina behov.

Framhall vikten av att hdlla 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 anstiliningen.

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
uddatiderosv.

STIL:s ideologi

Vid intervjun 4r det bra om du talar om
varfordu har tagit stegetatt gdmed i STIL
och vad det innebir.

Provanstillning

En bra 16sning 4r en provanstillningstid
s4 att bdda kan "kiinna pd".

Hygien

Schemaliiggning

Ettschemairsomett pussel och dettartid
att A det att fungera, Man far absolut ta
hiinsyn till vilka tider assistenterna tns-
kar arbeta och forstka sitta ihop schemat
si att alla blir n6jda.

Men glom inte att det 4r du som bestim-
mer i slutiindan,

Hela timmar bor du rikna med i undan-
tagsfall halvtimmar, men aldrig kortare
pass. Det blir annars néstan omdjligt att
g0ra en bra sammanstillning.

Gor gédrna upp listor pd arbetsfordel-
ningen, pa vad du vill ha gjort och bertitta
hur du vill ha det gjort. I vissa fall kan det
underkitta om du ocks# talar om varfor si
och si.

Undvik att 1ata assistenter arbeta utdver
sin schemalagda tid vid terbud och lik-
nande. De behover sin ledighet.

Se istillet till att du har en ring av tillfil-

liga inhoppare.

Konflikter

Det gér inte att g pa kurs for att Lira sig
leva nira andra. Men tiden ger erfaren-
heter. Forsok i alla fall att bearbeta och
tala ut om problemen och forstk da du,
for din del, vara si rak som mdjligt.

Qaa

Ga STIL:s

arbetsledarkurs!

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




STILETTEN kan
bli dnnu vassare
med Din medver-
kan.

Berditta om episo-
der eller livsavgo-
rande héindelser
som betytt ndgot i
ditt liv som person
med funktionshin-
der.

Ge tips om hur just
du, som arbetsle-
dare och brukare
av personlig assi-
stans, tacklar var-
dagen.

Tipsa om hjdlpme-
del eller uppfin-
ningar som under-
ldttat for dig.

Visa pd offentliga
platser i din om-
givning som dr
otillgdngliga for
mdnniskor med
funktionshinder.

Klipp ut artiklar
och notiser som du
tror kan vara av
intresse for
STILETTEN :s
ldsare.

Skriv debattinldgg,
artiklar, kdserier,
notiser, foton,
teckningar mm.

Skicka till:
"STILETTEN"
STIL
Bondegatan 39
116 33 Stockholm
Tel 08.640 81 10

Karo hem-fotvard

— vi gor hembesok —
Pris 220:- inklusive fotmassage
Erstagatan 26

Tel: 08-642 66 76

Vi dr medlemmar i Svenska Fotvardsforbundet

Make-up-artist!

Jag Jag #r utbildad "make-up-artist" och aker géirna hem till den som vill
bli sminkad (tex fore en fest eller annat speciellt tillfille).
Totalpris 175:-

Titti Beck
Tel: 08 -657 83 22

asta nummer

-~
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