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Medlemmar i ILs svenska paraplyorganisation

Kooperativet

Em .'
Rinmansgatan 18,
Tel: 016-14 70 64,

633 46 ESKILSTUNA
Fax: 016-12 60 87

GIL Y@

Goteborgskooperativet fér Independent Living

Stampgatan 15, 416 64 GOTEBORG
Tel: 031-15 04 90, Fax: 031-15 18 08
e-post: kontor@gil.org www.gil.org

Kooperativet HIL

Sodergatan 41, 252 25 HELSINGBORG
Tel: 042-12 74 72, Fax: 042-13 08 11
e-post: koop.hil@helsingborg.mail.telia.com

KULLABYGDENS INDEPENDENT LIVING

Storgatan 64, 263 41 HOGANAS
Tel: 042-33 36 07, Fax: 042-34 96 26
e-post: kil@algonet.se ~ www.algonet.se/~Kil
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STOCKHOLMSKOOPERATIVET FOR INDEPENDENT LIVING

116 33 STOCKHOLM
Fax: 08-641 67 10

www.stil.se

Bondegatan 39,
Tel: 08-640 81 10,
e-post: bjorn@stil.se

mlikh
S &
Gemenskap

JAG, Jamlikhet, Assistans 0 Gemenskap
Regeringsgatan 67, 111 56 STOCKHOLM
Tel: 08-20 20 80, Fax: 08-20 20 85
e-post: stift.jag@swipnet.se

Lis om Independent Living® paraplyet som samlades i Goteborg sid s




Behover Du hjalp
med Dina fotter

Jag kan erbjuda Dig en
fotvardsbehandling
i Ditt hem i
Stockholmsomrédet.
Tel: 08-749 28 92
Auktoriserad Fotterapeut
Harriet Lindholm

Massage?

Klassisk massage och reiki
healing.

Jag erbjuder behandling i Ert
hem, inom
Stockholmsregionen.
Tel: 08-704 29 36

Jan Johansson. Diplomerad
massor fran
Axelssons Gymnastiska Institut

Foto omslag: Johan Sjégren.
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Ledare

S4& nu har regeringen gjort RFV och kassorna till viljes. Man har skapat
en schablonersittning pa 164 kr per timma. Det finns mojlighet att f4 tillgang
till en hogre erséttning om man har — sérskilda skél. De sérskilda skélen &r
enligt vad vi idag kan utrona: att man behover specialutbildad personal.

Genom att infora schablon pd denna niva (164:-/tim) kommer naturligt-
vis de mojligheter STIL och andra kooperativ har idag, att bibehélla en bra
och kontinuerlig assistans, att hotas. Det ar inte sékert att vi kan erbjuda vet-
tiga anstillningsvillkor for vara assistenter. Och det betyder naturligtvis att
ménga assistenter pa sikt inte kan tdnka sig att arbeta for oss ldngre.
Resultatet blir att arbetsledarna maste fa sin service genom kommunen.

STIL menar dock att ett sérskilt skil dven kan vara att man anvénder sig
av ett kooperativ som har en hogre avgift 4n schablonen. Det finns en skriv-
ning i Socialutskottets kommentarer som lutar at det hallet.

Vi kommer att folja utvecklingen extremt noggrant for att pétala for riks-
dagsledaméterna om hur den nya inskrinkningen kommer att drabba de
enskilda arbetsledarna.

Vissa kooperativ kommer ganska snart att rka i ekonomiska svérigheter
och dirmed omojliga risktaganden, eftersom styrelserna i ekonomiska- och
ideella foreningar inte har ndgot skydd, som tex ett aktiebolag har for sina
agare.

Vi har lovat att stilla riksdagen till svars for varje enskild person som
drabbas, genom att man inte far vilja fritt vem som skall vara assistansan-
ordnare eller pd annat sitt fir sin valfrihet eller sitt liv inskridnkt. Hjélp oss
med information kring detta, ring eller skriv till oss pd STIL.

Jag onskar er alla STILETTEN-ldsare en varm och skon sommar!

BIJORN JIDEUS

Internet-kunniga

medarbetare sokes
Institutet for Independent Living stiftades 1993 av STIL och GIL som
informations- och utbildningsresurs for Independent Living-rérelsen.
Institutet bygger f n ett referensbibliotek med viktiga dokument om
personlig assistans och andra Independent Living-&mnen samt hal-
ler pa att utveckla en internet-baserad tillgénglighetsguide.
Institutets websidor finns pa http://www.independentliving.org

For sina internet-projekt sdker Institutet duktiga medarbetare med
funktionshinder som har webvana och kan nagra av féljande mo-
ment:

skota korrespondens pa engelska

dversétta fran engelska till svenska

scanna in och korrekturlasa text

montera text pa websidor

programmera med framst CGl och Perl script

Medarbetarna kan vara bosatta var som helst, men ska ha upp-
koppling med e-mail och Internet.

Projektanstalining pa deltid eller arvodering kan diskuteras.
For upplysning kontakta Adolf Ratzka pa e-mail adressen:
ratzka@independentliving.org”




Independent Living i Sverige
Independent Living i Sverige 4r par-
tipolitiskt obundet men arbetar han-
dikapppolitiskt for mer personlig
makt 4t ménniskor ‘med funktions-
hinder. Vi tar kontroll 6ver de tjan-
ster vi behover for att leva ett liv pd
lika villkor och bekdmpar fortryck
och diskriminering av ménniskor
med funktionshinder.

IL i Sverige, betraktar sig som en
del av det globala Independent
Living-nédtverket — den internatio-
nella medborgarrittsrorelsen for
ménniskor med funktionshinder.

Medlemskap med rostritt i ndgot av
IL-kooperativen, forutsitter eget
behov av personlig assistans.

Stodmedlemsskap diskuteras med
respektive kooperativ.

Prenumeration
200 kr/ar.
Postgirokonto 73 66 70-1

STILETTEN ér organ for koopera-
tiven STIL, Stockholmskooperati-
vet for Independent Living, JAG,
Jamlikhet, Assistans och Gemen-
skap, GIL, Goteborgs Independent
Living, HIL, Helsingborgs Indepen-
dent Living, EMIL, Eskilstuna Mo-
dellen av Independent Living, KIL,
Kullabygdens Independent Living.

STILETTEN kommer ut sex gdng-
er om dret.

Redaktor och redigerare: Roland
Ewers

Repro: Johan Lundeqyvist (GIL).
Ansvarig utgivare: Adolf Ratzka

Postadress: STILs kansli:
Bondegatan 39,

116 33 Stockholm Tel: 08.640 81 10
Fax: 08.641 67 10

E-mail: bjorn jideus@stil.se eller
johan.sjogren@stil.se

eller

STIL c/o Roland Ewers,

P1 420, 430 10 Tvadker,

tel: 0340/450 98, fax: samma,
E-mail: roland.ewers@ewers.pp.se
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Resultatet av omrostningen den 11 juni

Socialdemokrater, center- och
miljopartister rostade JA till de ”jus-
teringar” av assistansreformen som
aviserats sedan en tid tillbaka. So-
cialdemokratin var helt enig.

En centerpartist, Sivert Carlsson,
avstod frén att rosta. (Sivert sitter bl a i
konstitutionsutskottet vilket STIL in-
formerat flitigt.) Miljopartiet var splitt-
rat. Flertalet avstod fran att rosta. v
visade sin motvilja genom att rosta nej.
m, fp och kd gjorde likaledes genom att
avstd fran att rosta (det dr enligt uppgift
kutym att avstd frdn att rosta nér ut-
gdngen dr given. Man rostar alltsd inte
emot ett forslag som man vet gir ige-
nom). I korthet sdger riksdagsbeslutet
foljande:

SCHABLONISERING
Assistansersittningen schablonise-
ras samt faststills till 164 kronor fr o m
den 1 september 1997. Social- och fi-

nansutskotten stodjer forslaget att kom-
munerna fr o m den 1.10.97 ska finan-
siera for de forsta 20 timmarna for alla
med assistansersittning. Riksdagen
beslutar i host.

Kommunerna kompenseras av sta-
ten med 800 miljoner av den forvintade
kostnaden pa 1.200 milj kr. Enligt rege-
ringens prognos kommer anslaget for
PA innevarande &r att 6verskridas med
600 miljoner kronor. Riksdagens beslot
darfor att hoja anslaget med 475 milj.
kronor. Om det finns sidrskilda skél
skall man maximalt kunna ansoka om
164 kronor plus 12%. Socialutskottet
understryker i sitt yttrande att provning-
en av den hogre ersittningen skall ske
individuellt fran fall till fall med beak-
tande av den enskildes sirskilda behov
och de kostnader som det kan medfora.
Man betonar att mojligheten att sjilv
kunna vilja assistansanordnare, inte far
tas bort. (kélla Pastillen)

Flera hundra i protest
mot vantat beslut

Flera hundra personer samlades pa
mynttorget den 10 juni for att visa sitt
missndje mot foljande dags vintade
riksdagsbeslut om neddragningar i
assistansreformen. “Handikapprorel-
sens sirskilda grupp for assistansfra-
gor” var samankallande och eventuella
meningsskiljaktigheter fick for dagen
sta tillbaka for att visa att man med
kraft vill viirna om assistansreformen.
(kélla Pastillen)

Anti-diskrimineringsklausul i EU

Enligt Die Siiddeutsche Zeitung
1997 06 18 har regeringskonferensen
beslutat att 4ven personer med funk-
tionshinder kommer att omfattas av
det reviderade Maastricht-fordragets
anti-diskrimineringsklausul.

Forbudet mot diskriminering i det
nya fordraget omfattar “Diskriminering
p g a kon, ras, etnisk tillhorighet, reli-
gion eller tro, funktionshinder, &lder
eller sexuell orientering.” Atgirder for
att garantera skyddet mot diskrimine-
ring blir EU-ritt.

En kommentar fran AdIf Ratzka:
EU-ritt star 6ver nationell ritt. Didrmed
kan vi hoppas att dven Sverige si smé-
ningom kommer att dtnjuta en sidan

anti-diskrimineringslagstiftning.

Fragan har inte drivits speciellt hért
av de svenska forhandlarna. I konferen-
sen 1 Dublin t ex forordade Sverige en
konsekvensanalys av ett forbud mot
dikriminering p g a funktionshinder
innan man skulle rosta om en sadan
klausul. Overhuvudtaget verkar rege-
ringen inte ha ndgot storre forstaelse for
denna friga. Tvirtom, som bekant
uttryckte justitieministern viss forstael-
se for restaurangdgare som végrar slap-
pa in gister med funktionshinder.
Kanske kan man i framtiden avligsna
sddana justitieministrar som en atgérd
mot diskrimineringen? RED



Debattartiklar om
personlig assistans

Rolf Bergfors, ordférande i GIL, lycka-
des fa in ett klarldggande genmile pa en
mycket osaklig och partisk skandalarti-
kel om personlig assistans i GP.
Artikeln som var inford premidrdagen
till utstdllningen “Leva & Fungera pé
missan 1 Goteborg(!), var ett hopkok av
partsinlagor, generaliseringar och di-
rekta felaktigheter skriven av en djupt
okunnig journalist.

Goran Markhede GIL fick sin debattar-
tikel under rubriken “’Staten slar pa de
svaga” inford i GP 1 april och tidning-
en Arbetet tog in hans genmile apropa
GPs artikel. Tillsammans nddde Rolf
och Goran ca 1 milj ldsare med sina
genmilen.

Vidare noterar vi Tori Ernstson-
Hogberg och Stefan Bloms artikel i DN
den 5 maj, samt en artikel om Jamie
Bolling i Expressen, tillkommen efter
en pressrelease fran STIL, samt i skri-
vande stund en artikel i DN angdende
fp-ledaren Lars Lejonborgs besdk hos
STIL. Detta var bara ett axplock av arti-
klar tillkomna pa vért initiativ, si det
I6nar sig tydligen att ligga pd med
material till pressen. RED
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Reformen hojde livskvaliteten: ===
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Foto: Johan Sjogren, STIL

Leijonborg hos STIL: HO ska ha processratt

Folkpartiledaren Lars Leijonborg och Eva Eriksson, ocksa fp, besokte under mén-
dagen den 16 juni STILs kansli. Besoket resulterade bla i en artikel i DN, dér
Leijonborg uttalar sig och slar fast att det dr dags att aterstilla innehdllet i reformen

LASS/LSS och att Handikappombudsmannen bor f& processriitt. RED

Rattigheter eller
allmosor

Under rubrik “Rattigheter eller
allmosor - hur behandlas ménniskor
med funktionshinder i vart samhal-
le?” skall Bengt Lindqvist pa upp-
drag av socialministern kartligga
Sverige. Bengt var tidigare bitriadan-
de socialminister. Numera verksam
bl a som FN:s specielle rapportor om
hur FN:s standard regler efterlevs
och ordférande i handikappinstitu-
tets styrelse.

”Vi skall bl a se 6ver hur kraven pa
valfrihet, inflytande och information
respekteras inom viktiga omrdden som
sjukvérd, rehabilitering, social- forsak-
ringssystemet och socialtjdnsten” sdger
Bengt i ett brev till samtliga handikapp-
tidskrifter. Du som vill bidra kan redan
nu kan hora av dig till Socialdeparte-
mentet, 103 33 Stockholm
(fax 08-781 04 83). (kélla Pastillen)

CIL, Center for Independent Living
arbetsnamnet for en paraplyorganisation

Under helgen den 6-8 juni var
GIL vird for en konferens mellan
alla IL-foreningar i Sverige (STIL,
GIL, JAG, HIL, KIL, och EMIL).
Avsikten var att prata ihop sig om
hotet mot assistansreformen och att
forsoka ligga grund for ett nationellt
samarbete under namnforslaget CIL.

Till allra storsta delen koncentrera-
de sig gruppen kring frigorna ”Vad star
Independent Living for” och “Hur ska
stadgar for CIL formuleras?” En av de
mest kontroverciella frigorna var fré-
gan om legala brukarrepresentanter och
deras rostritt i styrelse.

Ett forslag till policydokument och
stadgar blev resultatet samt en rekom-
mendation till foreningarnas att hilla ett
forsta CIL-mote i september i &r.

Ett forslag till en form av IL-garan-
ti pd personlig assistans lades fram (se

sid 14 i detta nummer). Det skulle i sd
fall fungera pd liknande sitt som
KRAV-mirkning pd miljovénliga pro-
dukter.

Adolf Ratzka som var bortrest under
tiden for motet kommenterar namnfor-
slaget sd hdr: “namnet CIL dr ytterst
olampligt. For det forsta far man ju inte
intryck av att det dr friga om en natio-
nell sammanslutning utan man tror att
det dr en lokal foreteelese.

Det andra problemet ir att inom den
internationella rorelsen ir ett CIL ndgot
mycket bestamt. Namligen ett lokalt
kontor med folk som jobbar med assi-
stansformedling, bostadsférmedling,
utbildning, peer support, réttshjidlp och
som lokal patryckningsgrupp. Alltsd
inte det som en nationell sammanslut-
ning ska gora”. RED
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Profil 1 GIL

Rolf Bergfors ar en eldsjal

som det populdrt kallas. Han
drivs av visionen om ett ratt-
vist samhille men har en klar
insikt om att kampen Zr hard
och att vigen dit dr lang. |
Goteborgs-motet har den varit
extra lang. | det traditionellt
roda arbetarfastet finns det
inget intresse for GIL eller
Independent Living-rorelsens

ideologi.
”"— Det 4r en gata for mig att

socialdemokratin sviker en
grasrotsrorelse som den vi
representerar, sager Rolf. Man
knyter an till 30-talets Moller/
Myrdal-debatt om kontant/be-
hovsprincipen och anser att det
offentliga ska ha monopol pa
omsorg och att assistansre-
formen ska vara baserad pa
behovsprincipen. Detta tvingar
fram ett regelsystem med ett
otal rattsprovningar som foljd,
vilket kan betyda slutet for
LASS/LSS-reformen menar
Rolf.

Rolf Bergfors stiller sitt
hopp infor framtiden pa den nya
informationstekniken, idealisk
for manniskor med funktions-
hinder och ett bra verktyg att
fora ut IL-ideologin. Rolf tror
ocksa att "peer counselling”

kan f4 medlemmar att djupare
engagera sig i kampen.

"— Styrkan maste komma
inifrdn sdger Rolf Bergfors be-
stamt.

UIS]IDE JUDY] 1010




Sedan starten arsskiftet 87/88 har
du och GIL drabbats av ett smdrre
kuppforsok. En framstdende medlem
forsokte forst tvinga dig att avgd och
ndr det misslyckades oévertalade han
istdllet ett antal medlemmar att félja
med till hans egen nystartade privata
assistansanordnarfirma i form av ett
aktiebolag.

GIL har ocksa under harda duster
med framst Goteborgs- samt Bohuskas-
san tvingats till eftergifter i den ekono-
miska integriteten. Har ni varit svagare
eller mindre smarta dn vad man i stor-
ebror STIL har varit, eller finns det
andra orsaker?

— Stockholm &r en borgerlig stad
och Goteborg idr en traditionell arbetar-
stad. Detta dr en viktig faktor. Goteborg
ir en ankdamm. Goteborg édr framfor
allt tva saker. Det dr Goran och det &r
Johansson och hos honom har vi aldrig
fatt audiens.

Jag finner det hogst mairkligt att
socialdemokraterna motarbetar gris-
rotsdemokrati. Foretag som Konsum
och HSB ir kooperativa. Det hogbros-
tade talet om demokratiernas fortraff-
lighet skorrar falskt i mina oron.
Statliga makroorgan tycks ha ersatt
genuin demokrati.

Forsiakringskassorna hir har ocksa
en helt annan attityd &dn i Stockholm.
Man har en bendgenhet att misstro
medborgaren och se denne som en
latent lurendrejare.

Jamfort med  Stockholm  d&r
Goteborg ocksa en fattig stad som just
infort stadsdelsnimndssystemet. 1 bor-
jan av GIL-projektet 1990 blev det
plotsligt 21 namnder att sluta avtal med.
Idag efter LASS redovisar dessa att
timkostnaden ligger mellan 117 och
183 kr.

STIL startade ett ar fore GIL och
ordforande i forsidkringskassenimnden
i Stockholm stodde tidigt STIL.

Vid STIL:s start fick man ett avtal
for hela Stockholms stad och med det
var mycket vunnet. GIL fick forhandla
med ett stort antal stadsdelsforvaltning-
ar var for sig.

Efter LASS intridde var STILs
timersittning ldgre dn Stockholms stads
-180 kr. Man kunde argumentera att vi
ir ju billigare &n kommunen!

”Adolf och hans kamrater i STIL”
fick snabbt en tillskyndare i den dava-
rande partiledaren i folkpartiet Bengt
Westerberg. Det var alltsd inte langt
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mellan kommunalpolitik och regerings-
politik vid det tillfallet.

Skulle LASS/LSS reformen funnits
idag om Independent Living-rérelsen
hade startat i Goteborg?

— Nej det tror jag knappast. Det 4r ju
som sagt gangavstand till departemen-
ten och riksdagsménnen finns ju i
Stockholm och som jag dven ndmnde,
det traditionellt “roda” Goteborg dr

med behovsprovning och stindiga ritts-
liga provningar tror jag dessvirre inte
att det kommer att halla i lingden.
Reformen &r pd vig att drabbas av ele-
fantiasis. Det blir infarkt i hela syste-
met.

Ar det skillnad pd det "réda”
Goteborg och vinstern i Stockholm?

— Jag tror nog att vénstern i huvud-
kommunen dr mer borgerlig dn hir och

Goteborg ar framfor allt tva
saker. Det ar Goran och det ar
Johansson och hos honom
har vi aldrig fatt audiens.

motstdndare till den si kallade “kon-
tantprincipen”. Bidrag skall limnas
efter behovsprovning och helst i statlig
regi. De béda alternativen foretraddes
av Gustav Moller respektive Alva
Myrdal.

Adolfs kapacitet som retoriker och
padrivare har ocksa varit avgorande for
STIL. Jag sjélv har inte den kapacite-
ten. Fram till 1995 arbetade jag dessut-
om pa ett stort kommunikationsforetag
som programmerare, sa det fick bli fri-
tidsarbete.

Handikappersittning och barnbi-
drag #r exempel pa kontantbidrag. Som
LSS/LASS ser ut att fungera framover

Foto: Kent Hallgren

hir tycks ju dven borgerliga GP std pa
vénsterns sida.

Begreppet personlig assistans har
pa kort tid blivit ett begrepp som alla
kénner till, men vart tog IL-ideologin
och IL vdiigen.

— IL-ideologin har kommit i skug-
gan av begreppet personlig assistans. I
dag bendmner man tydligen all typ av
omvérdnad sd. Paradoxalt nog var det
vi i IL-rorelsen som myntade begrep-
pet. Vi slog ihop tjdnsterna arbetsbitri-
de, ledsagarservice och elevassistans
osv, skapade ett nytt servicebgrepp och
kallade detta personlig assistans.

Tjinstemdnnen pd kommunal niva
hir var mycket entusiastiska over be-
greppet till en borjan. Anda till man
insag att det skulle kosta pengar ocksa.
Vad hade man vintat sig? En helt ny
yrkeskdr av gratisarbetande personliga
assistenter?



Personlig assistans har sedan LASS/
LSS tridde i kraft blivit ett modeord
utan den genuina forsta substansen.
Mycket ocksd tack vare att ménga kom-
muner valt att dopa om traditionella
tjanster till personlig assistans for att
ddrmed flytta 6ver kostnaderna pé sta-
ten.

Varfor dr organisationen sa svag i
Sverige och dr det viktigt att organisa-
tionen blir stark i Sverige och varfor?

— En orsak dr att vi inte har lyckats
med den modell av “peer counceling”
som Lilian Gozales-Brown introducera-
de fran borjan. For ndgra blev metoden
en vindpunkt i livet, medan andra
vinde ryggen till direkt. Minniskor i
den forsta gruppen dr idag mycket akti-
va bland annat for att man pé djupet har
forstatt det hiar med eget ansvar béde
for sitt eget liv och for den gemensam-
ma kampen.

Alla har inte den situationen att man
har praktisk mojlighet till kamparbete.
For en del verkar det som om man av
bekvimlighet eller okunnighet limnar
over detta med ansvar och kamp i tron
att slaget redan &r vunnet och att det nu
framst handlar om att njuta av den
nyvunna friheten.
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For att IL-rorelsen ska bli riktigt
stark krivs det att fler medlemmar for-
dndras och blir starka inifrdn for att
kunna mota det omgivande samhillets
nedvirderande attityder.

I mitt (intervjuarens) smdstadsper-
spektiv har jag trdffat mdnniskor med
funktionshinder som sagt ungefir: " Jag
hade ingen aning om att det fanns ett
sant alternativ till de traditionella han-
dikapporganisationerna, jag dr sd trétt
pd deras passivitet” osv. Betyder det att
mdjligheterna att sprida ILs idéer ut i
landet finns och att det mest dr en infor-
mationsfrdga. Eller dr handikapporga-
nisationerna sda djupt rotade utanfor
storstdderna att det dr omaojligt att kon-
kurrera.

IT har framtiden for sig och
kommer att bli lika vanligt
som telefonen, En medlem |
GIL fick in en debattartikel i
tidningen Arbetet, tack vare
Internet. Mojligheterna ar
hastan oandliga. Detta ar ett

verktyg for oss.

— Det dr egentligen inte en fraga om
att konkurrera snarare att beskriva IL
som ett alternativ med ett annat arbets-
sdtt @n de traditionella organisationer-
na. I grund och botten borde vi ha
samma malsittning som funktionshin-
drade. Vi har missat mycket med infor-
mationssidan men det &r en resursfraga.
Vi har varit vildigt fa som har arbetat
med manga olika arbetsuppgifter. Det
ar klart att pa det hdar omradet ligger vi
efter.

Vi méste annonsera mer i lokalpress
ute i landet, vi maste sd att sdga bli syn-
liga. Vi maste dessutom gé ut och pre-
sentera IL och vad det star for. Det
ricker inte med Internet. Det dr @n sd
linge fa som har tillgéng till den nya
informationstekniken.

Ar du skeptisk till IT?

— Nej. IT har framtiden for sig och
kommer att bli lika vanligt som telefo-
nen. IT betyder informationseknologi
och har funnits i ett par decennier. Det
ar allt som har med dataprogram att
gora.

Vad man framst tanker pa idag da
det giller IT dr kommunikationsverkty-
get Internet. Det sprids och utvecklas
lavinartat. Ett globalt och mycket

Foto: Kent Hallgren




snabbt verktyg for utbyte av informa-
tion i form av E-mail dvs text och bild.
Aven dataprogram kan limnas och
hémtas. Det finns s.k hemsidor didr man
kan presentera foretag och foreningar
eller sig sjélv. Man kan leta fram infor-
mation om varor och tjinster, om orga-
nisationer eller ldsa tidingar.
Hjalpmedel att forstora text finns.

Nyligen lyckades en medlem i GIL
f4 en helsida text p& debattsidan i tid-
ningen Arbetet. Allt tack vare internet.

En annan medlem anvinder internet
for att ldsa olika tidningar med forsto-
ring av text. Vanlig textstorlek kan han
inte ldasa. Mojligheterna &r néstan oénd-
liga. Detta &r ett verktyg for oss.

Har IL fatt spela samma roll i han-
dikappolitiken som tex Ny Demokrati i
rikspolitiken dvs att de etablerade han-
dikapporganisationerna har inforlivat
IL-idéerna och gjort dem till sina.

—Ja. Jag borjar kinna igen vér argu-
mentation och synsitt i mycket av det
som skrivs i tex SHT numera.

Ar det en nackdel?

— Nej om man ser till kollektivet
som helhet &r det bra om vi lyckats for-
dndra de traditionella organisationernas
synsitt, men jag tycker nog att man
ibland kunde redovisa killan eller
inspirationsgivaren. DHR har ju tex fatt
internationella utmirkelser for sitt sétt
att i kooperativ form ordna personlig
assistans(!)

Jag tror inte att jag fick ndgot
ordentligt svar pd min frdga tidigare.
Ar det sd att IL har spelat ut sin roll héir
i Sverige eller dr det viktigt att finnas
kvar.

— Jag dr overtygad om att vi méste
finnas kvar och vixa. Risken dr annars
overhidngande att vi atergdr till de
gamla synsitten.

Helt forbigdanget dr dndd inte IL.
Adolf Ratzkas engagemang har mer och
mer inriktat sig pd det internationella
arbetet och han dr nu i fird med att i ett
EU-samarbete organisera personlig
assistans i Slovakien. Tror du att hans
internationella engagemang har inver-
kat pd ILs framtoning i Sverige och hur
ser du pd de internationella frdagorna i
det perspektivet?
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— Béda perspektiven ér lika viktiga.
Det dr dock beklagligt att vi hir i landet
gér miste om Adolfs pedagogiska och
retoriska kunnande. Det ricker inte bara
med att annonsera. Visserligen har det
kommit bra efterfoljare i tex Jamie
Bolling och Eva Gerdén. Deras anfo-
randen pa Leva & Fungera-missan var
overtygande.

Nyligen holls ett mote i Goteborg
dir IL-kooperativen diskuterade mdj-
ligheter till ett djupare och mer enat
samarbete, var det en framgdng?

— Det blir en framgéng om vi p& det
hir sittet tillsammans kan engagera ju-
rister med hog kompetens for att skr-
skdda hur regeringen behandlar oss.
Med hénsyn till grundlag och med hin-
syn till vr ratt att bedriva féretag.

Nir vi ldmnar dessa fragor tror jag
det blir svarare. Vdra olika erfarenheter
och synsitt ur perspektiven fysiskt
respektive funktionshindrade med legal
foretriddare dr i vissa frgor oférenliga.
Vér situation och livserfarenheter &r
vésensskilda.

Vi bildade IL bl.a for att hitta ett
eget forum for funktionshindrade dr vi
fann peer:s. Dvs kamrater med samma
erfarenheter vad betriffar motet med ej
funktionshindrade inklusive véra nira
och kira, vénner och andra. Alla hade
vi samma erfarenhet av att inte bli fér-
stddda, att inte hora hemma nigonstans.
Ofta att det var vi sjdlva som var pro-
blemet i olika sammanhang.

En av dessa fragor dr vad jag har
forstatt olika dsikter om brukarrepre-
sentationen — en hornsten i ILs ideologi
och det som kanske mest skiljer IL frdn
de traditionella handikapporganisatio-
nerna och som ocksd dr en viktig del i
sdttet att l0sa organiserandet av per-
sonlig assistans. Hur ser du pd saken?

— Jag tror att det blir en avgorande
kompromiss till vir nackdel om véra
styrelser ska best av legalt represente-
rande medlemmar. En viktig del ir ju
just kampen mot att vi blir represente-
rade av andra i olika sammanhang. Att
gora avkall pa det ar omgjligt. Vi och
dessa representanter har och kommer
alltid att ha olika synsitt pa frigor om
tex attityder gentemot oss. Det 4r ju vi
som har de personliga erfarenheterna in
pa bara skinnet.

Du valdes om som ordférande i
GILs ekonomiska forening, men du
hade helst velat slippa. Varfér finns det
ingen efterfoljare. Varfor dr det sd
daligt engagemang bland medlemmar-
na. Det handlar ju om ndra och livsvik-
tiga fragor?

— Huvudanledningen har nog varit
och dr fortfarande att vi hela tiden har
arbetat i motvind. Vi har tvingats att
slass pa defensiven. Manga ér trétta och
aderlatningen av duktiga medarbetare
har gjort sitt till. Man har tagit med sig
godbitarna och startat eget.

Bland medlemmarna finns det
ocksd som jag sa tidigare en tendens att
glémma historien. En aningsloshet och
ett uppddmt behov av att istillet njuta
av den nyfunna friheten. Dessa faktorer
har gjort att vi inte har kunnat arbeta
utdtriktat. Vi har inte heller kunnat
vaska fram nya resurspersoner i till-
ricklig omfattning och vi har nog miss-
lyckats med att rekrytera tillrdckligt
med nya och unga medlemmar.

Jag tror att om vi i var framtida stra-
tegi satsar utdtriktat med annonsering
och annat informationsmaterial som
attraherar unga ocksé kan rekrytera nya
resurser i var kamp.

Vad har Independent Living och
personlig assistans betytt for dig?

— Genom IL-ideologin och peer-coun-
selling lyftes fjdllen frén mina 6gon och
jag insag att jag inte var unik som funk-
tionshindrad och mina erfarenheter
genom livet inte var unika heller. Jag
onskar bara att IL kommit till Sverige
tidigare i mitt liv. D4 hade jag kunna ta
tillvara livets mojligheter mycket bitt-
re. IL har gett mig ett meningsfullt sétt
att arbeta for en forbattring av vra livs-
villkor.

Genom PA och den organisation jag
gjort av min assistans si kan jag idag
gora vad jag vill nir jag vill det. Mitt
handikapp har alltsa kraftigt minskats.
Dock har foreningsarbetet medfort
betydligt mer arbete och tom uppoff-
ringar 4n jag velat eller 6nskat mig. Min
fritid och privatliv har fatt stryka pa
foten. Detta har i viss mén kompense-
rats genom att jag kénner att jag dr med
och utvecklar ndgot viktigt och
meningsfullt.

RoLAND EWERS
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Independent Living i Slovakien

Adolf Ratzka har just kommit
tillbaka fran det slovakiska
Bratislava. Institutet for Indepen-
dent Living, bildat av STIL och GIL
och dar Adolf ar verksamhetsledare,
vann ifjol ett kontrakt fran socialmi-
nisteriet dar. Projektet pagar i ett ar
och pengarna — sammanlagt 2,5 milj
SEK - kommer fran EU:s PHARE-
program for uppbyggnad av de fore
detta oststaterna.

Adolf berittar om sin resa:

I projektet ska Institutet undervisa
personal pd tre nyinrittade centra for
behovsprovning for tekniska hjdlpme-
del, bostadsanpassning, personlig assis-
tans och transportmedel. Projektets
andra del innebir att Institutet startar
upp ett pilotprojekt for personlig assis-
tans med utbetalningar av medel till
brukarna. I tredje delen sitter Institutet
upp ett pilotprojekt for tillgdnglig taxi-
trafik med taxibilar som alla kunder
inklusive rullstolsbrukare ska kunna
anvinda. Projektet ska testa delar av
den kommande sociallagstiftningen i
landet vilken ska garantera medel till
hjilpmedel, bostadsanpassning, person-
lig assistans och taxiresor.

GENOMSYRAS AV IL-PRINCIPERNA

—Jag kunde paverka projektbeskriv-
ningen si att den nu genomsyras av
Independent Living-principerna. Att
projektet kom till stdnd beror huvud-
sakligen pa att en hogt uppsatt tjanste-
man pé slovakiska ministeriet fick kon-
takt med mig och besokte mig ett antal
ganger tillsammans med kolleger och
representanter fran den slovakiska han-
dikapprorelsen. Senast i samband med

Adolf tillsammans med nagra eldskdlar

en internationell konferens om direkta
utbetalningar for personlig assistans.

MEDARBETARE PA PLATS

— Jag har medarbetare pé plats som
skoter en del av arbetet &t mig i
Slovakien. Jag behover alltsd inte vara
dar jamt. Nu dr allt klart sd att de 21
deltagarna kan anstilla assistenter. Det
har varit modosamt att forst sprida
inbjudningar till manga assistansbruka-
re i Bratislava och sedan hjdlpa dem
bilda en forening med sammatridesva-
nor, stadgar, styrelse och framfor allt
sammanhdéllning och 6msesidigt fortro-
ende.

Frén att kuvade ha levt innanfor
hemmets viggar till att ta eget ansvar
och delta i foreningsverksamhet och
foretagande #r steget stort. De flesta i
gruppen lever fortfarande med sina for-
dldrar. Péfallande manga har délig ut-
bildning och 1 bista fall enkla arbeten.

MAN SAKNAR INITIATIVFORMAGA

I stort sett gor jag samma sak som
jag gjorde ndr jag tog initiativet till
STIL. Det tog mig da tre ar tills vi
kunde anstilla assistenter. I Slovakien
ska hela projektet vara uppstartat och
avslutat inom ett ar!

Samtidigt som man hér nidstan helt
saknar egen initiativformédga och gérna
overlimnar allt ansvar och beslutsfat-
tande till andra. Under kommunismen
skulle de stora ledarna se till att alla
hade det lagom bra. Som enskild kunde
man inte paverka sin situation.

TVA ARBETSPLATSER HAR SKAPATS
De flesta har aldrig varit 1 ndrheten
av eget foretagande eller ens eget arbe-

framfor Bratislavas Center of Independent Living

te. Gruppen har tex haft svart att forstd
att medel behdvs, inte bara for assisten-
ternas loner utan dven for administra-
tion. For den centrala administrationen,
dir for ovrigt tva arbetsplatser for grup-
pens medlemmar har skapats, och for
de enkilda arbetsledarna sa att de tex
kan bekosta de medfoljande assistenter-
nas biobiljetter eller resekostnader. Jag
fick nistan tvinga pa dem dessa medel.
Man ir ocksé radd for att krdva sin ritt
precis som i Sverige ddr “monster-
krymplingarna” vill sanera statsskulden
genom lidgre timersittning for personlig
assistans p& bekostnad av sina mojlig-
heter till lika villkor.

MIN EGEN INFRASTRUKTUR

Till min hjilp har jag tva personliga
assistenter fran Slovakien, vilket under-
littar mycket. Jag dr ju tvungen att
bygga upp en liten infrastruktur t mig
sjalv for att kunna fungera. Det var tex
nodvindigt att skaffa en Volkswagen-
buss for projektet. Utan egna transpor-
ter kan man inte skota ett arbete som
kriver rorlighet och flexibilitet. Jag
skulle inte heller ha klarat mig med
Stockholms férdtjinst.

NEDSATTANDE ATTITYDER

Jag bor pa hotell i ett litet rum som
ar déligt anpassat. Vi fick ldra oss att
moblera om. Allmént édr det svdrt att ta
sig fram och attityden dr ofta nedséttan-
de. Man ir inte van vid att se ménniskor
med funktionshinder déir och sirskilt
inte i ledande roller. Detta dr mycket
péfrestande i lingden.

Annars ir nog sprakproblemen, atti-
tyden hos kamraterna mot sig sjilva
och den utbredda fatalismen de storsta
hindren i arbetet. Allt arbete sker via
tolk. Hittills har jag inte hittat ndgon bra
tolk trots att jag enbart anvinder folk
som betraktar sig som proffs.

Landet har ldnge varit avskidrmat
frin omgivningen och fortfarande ir det
svart att resa utomlands pga de jamfo-
relsevis ldga inkomsterna dér.

ARBETET BYGGER PA SPRAKET

Mitt arbete bygger ju pa spraket. Ta
tex skillnaden mellan begreppen “hem-
samarit” och “personlig assistent”. Det
ar latt att bli missforstddd. Det finns
inget bra ord for “minniskor med funk-
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tionshinder” péd slovakiska. Det som
finns betyder ordagrant “hilsodrabba-
de”. Hur ska jag da fa dem att forstd att
det inte dr vi som &r sjuka utan att sam-
hillet diskriminerar oss.

ANDRA KLASSENS MEDBORGARE

I Slovakien &r vara kamrater defini-
tivt andra klassens medborgare. Det
mirks Overallt att man inte har rdknat
med véra behov. Otillgingliga bosti-
der, offentliga bygnader, gatumiljder,
transportmedel, etc. Annu virre #n i
Stockholm.

Landet har dessutom genomgatt
genomgripande fordandringar pa nédgra
fa ar. Forst “sammetsrevolutionen”,
sedan separationen frdn nuvarande
Tjeckien och nu anpassningen till vést.
I detta kaos soker sig ménga till kyrkan
som nu fér arbeta fritt. Madnga kamrater
dir anser att man inte kan paverka sin
situation, eftersom allt dnda dr i Guds
hinder. Vad svarar man?

Om den nya lagen blir av, for att tala
om framtiden, sd far personer med
behov av personlig assistans pengar for
att kopa dessa tjanster. Persongruppen
blir mycket storre dn i Sverige — inget
ndlsoga pd 20 timmar i veckan eller
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aldersbegrinsning. Didremot blir ersitt-
ningen inkomstprovad. Man hamnar da
i en félla: om man arbetar far man min-
dre i assistansersittning. Risken dr att
det sammanlagt blir mindre pengar i
slutdndan.

LAGET INSTABILT

Den politiska situationen i landet &r
hogst instabil just nu. Det dr tveksamt
om lagen gar igenom under den hir
legislaturperioden. Nista var dr det val.
Det dr ocksa osidkert om och ndr den
nya regeringen kommer att befatta sig
med socialpolitik. I dag kommer peng-
arna for projektet fran EU men i framti-
den dr det inhemska medel som ska
finansiera personlig assistans.

Vi har borjat leta efter pengar at-
minstone for gruppen. Det skulle vara
grymt att ldta de 21 deltagarna smaka
av det goda livet och sedan kasta dem
tillbaka till samma 6de som forr.

Har finns forresten samma motstand
som fran hemtjinstlobbyn och politi-
kerna i Sverige. Man hédpnar over de
“hoga” kostnaderna som personlig
assistans ger och man jamfor da hela
timersattingen for personlig assistans
med hemvardsbitrddens 16n — utan att ta
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hinsyn till hemtjdnstapparatens admi-
nistration. P& den hidr punkten skiljer
sig Sverige och Slovakien inte at.

(")MSESIDIGT KAMRATSTOD

Som en forberedelse infor tiden
efter projektet har jag borjat ldra ut hur
man ger Omsesidigt kamratstod och
utbyter erfarenheter i gruppen sd att
bade gruppen och de enskilda medlem-
marna blir starkare. Mdnga i gruppen
kdnner varann sen tidigare, men jag vet
inte hur mycket de kan lita pd varandra.

Nir det giller pressens bevakning
av projektet dr jag nojd. Vi har haft fyra
eller fem bra reportage. Ministeriet dr
tydligen ména om att visa upp det for
allménheten.

I ett senare framtidsperspektiv kan
det hénda att Institutet far mer arbete i
omrédet. Jag &r inblandad i ndgra pro-
jektansokningar i Slovakien och
Tjeckien. Jag trivs ddr och jag gillar den
hir typen av arbete.

ADOLF RATZKA

Acridu Montevideos fardtjanst

Jag och min personliga assistent har
provat firdtjansten 1 Montevideo,
huvudstaden i Uruguay. Det finns ca
1,5 miljoner invénare i staden. Det visa-
de sig att det fanns tre sma bussar mot-
svarande fardtjanstbussarna i Sverige,
samt en stor i nodfall. Som turist kan du
utan pappershantering ringa och bestil-
la. Det &r for ndrvarande ett forsokspro-
jekt och kommer att utvérderas efter 97.
Kostnaden ér 15 pesos per person och
inom staden oavsett stricka. Samma
summa inkluderar personlig assistent
eller anhorig. Bestillning méste goras
fore kI 12 dagen innan, men du kan aka
ndr som helst pd dygnet.

Vi provakte och vid forsta tillfdllet
kom bussen punkligt tom en kvart fore,
ndgot mycket ovanligt i Sydamerika.
Nista tillfdlle var en samdkning runt
halva staden. Vi blev en halvtimma for-
senade till vart mote. Hemresan skedde
for tidigt ocksé beroende pa samakning.
Det giller alltsd att passa noga bade
fore och efter utsatt tid om man vill
komma hem samma kvill.

———

Vid det tredje forsoket insdg vi att
den forsta resan var en sagolik turtraff.
Vi ville ha en bil kI 17.00 med retur
21.00. Det tidigaste alternativet var
23.30.

En forare tjanar 2.500 dollar i mana-
den dvs detsamma som en ambulansfo-
rare tjanar. Om bussforarna ddaremot var
deldgare i bussen kunde de tjdna upp till
8.000 dollar i manaden. En orimlig for-
delning anser jag. Det &dr laga loner

En av Acridos bussar, fardtjinst i Montevideo, Foto:Margaretha Hanikat
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inom sjukvarden hdr som i Sverige.

En hopfillbar ramp forvaras bakom
framsitet i Acridobussarna. Rullstolar-
na fistes med en jarnkedja och man
spanns fast med ett bdlte om midjan.
Det fanns ocksé stroppar i taket att halla
sig i. En del av vdra medresendrer tog
stod med fotterna pd golvet medan
andra hade anhoriga till hjilp att halla
fast stolen. Korningen, som dnda var
maéttlig mot som &r vanligt i dessa ldn-
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der, kunde vara snabb och gropig och
langt ifrén komfortabel.

Ett stort site fram med plats for tva
personer visade att man ocks& korde
personer utan rullstol. Bussarna hade
ocksd andra ideella uppdrag. Vid ett
tillfalle stannade vi till vid en affir och
plockade upp klor och diverse rengo-
ringsmedel. Varorna skulle till ett stélle
med basséng for ménniskor med funk-
tionshinder eller som det heter hir, dis-
capacitados, fritt Oversatt: “ingen att
rdkna med”. Jag hoppas senare kunna
gora ett besok dar.

Bland de jag triffade dr entusiasmen
stor 6ver Acridu, det ir ju deras enda
kommunikationsmedel — de allména
bussarna ir otillgéngliga dven f6r barn
och kortvdxta — men man &r ocksa kri-
tisk till att det dr s& dyrt. Har man en
pension pd 1.500-1.800 dollar s& blir
det kostsamt i lingden.

Man har stora forhoppningar att
bussprojektet far fortsitta efter 97 och
foljande utvérdering, men samtidigt vet
man att det saknas pengar. I dag finns
det inte ens pengar att kopa reservdelar.
I stéllet f&r man reparera det som gér
sonder. Staden ir tuff for bdde ménnis-
kor och fortskaffningsmedel.

MARGARETHA HANIKAT
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Se och hor — for vem?

De som kinner mig vet att jag inte
ar en sk kvinnosakskvinna — varfor har
det forresten blivit ett skéllsord? Men
hiaromdagen blev jag ordentligt upp-
rord. Anlédnde till STILs kansli full av
forvantan infor vér aterkommande
arbetsledarutbildning och vad motte
mig — SE och HOR! Den bara fanns
dir, utspridd over allt.

Glomsk som jag dr borjade jag fun-
dera — hade jag verkligen gatt ritt? S&g
de Ovriga tidningarna — alla med sitt
budskap — och kom ihag att STILs
kansli alltid inbjudit till information av
olika slag. Varfor nu detta? Okey, jag
overlever bilder av “vackra” kvinnor
(varfor inte “vackra” killar i badbyxor,
vem vet dé kanske jag inte hade reage-
rat negativt...) men jag vill faktiskt
VALJA sjilv. Vill jag se Pamela
Anderson uppflikt i baddrikt kan jag se
pd Bay Watch i TV3 men d& &r det ett
val jag gor — det &r skillnad!

STIL, som é&r en del i Independent
Living-rorelsen, har pga medlemmars
forfragan startat en “Tjejgrupp”. Om vi
som forening ska stodja den bor vi inte
ha SE och HOR p4 kansliet. Sjilv for-
soker jag fé tillbaka min stolthet som

mainniska, ndgonstans forsvann den och
det var jag sjélv som tog den ifrén mig.
Den kan jag bara fa om jag hittar tillba-
ka till mina rétter, allt ar och har varit
en klassfriga for mig — inte en kvinno-
saksfriga. Dir jag vixte upp fanns inga
fortryckta kvinnor — tvértom.

VAD SKA DE TANKA OM 0SS?

STIL har blivit ett ként begrepp,
inte bara i Sverige, utan runt om i varl-
den. Vi far ofta besok av myndigheter,
andra organisaioner, ja faktiskt folk
som kdmpar for sina réttigheter runt om
i virlden — vad ska de tdnka om oss?

Jag har full forstielse for om STIL-
medlemmar, assistenter eller kansliper-
sonal som arbetar vill koppla av, men
vill de lisa SE och HOR far de kopa
den tidningen sjdlva, jag ténker inte
vara med och betala den.

AwaH LUNDELL-COUCHER
ARBETSLEDARE I STIL

PS Sjilv dlskar jag att lisa Svensk
Damtidning ett par ggr/ar hos min tand-
hygienist DS

Personlig assistans med IL-garanti

BAKGRUND OCH ANALYS
IL-rorelsen i Sverige priglade begrep-
pet personlig assistans. Men personlig
assistans 4r bara en vig mot ett sjilvbe-
stamt liv enligt ILs definition.

Begreppet personlig assistans har pa
kort tid och béde pa gott och ont fitt ett
rejélt fotfaste hos den breda allménhe-
ten. I Stockholm férknippades det till
en borjan med STIL. STIL har ocks&
mycket starkt marknadsfort sig i den
regionen. I vistsverige har namnet GIL
blivit kéint, men kanske mest p& forsik-
ringskassan och i kommunal férvalt-
ning.

PERSONLIG ASSISTANS VALKANT

Personlig assistans &r alltsa ett vil-
ként begrepp hos den breda allménhe-
ten i hela landet och STIL ér ett vilkint
namn i huvudstaden, men andra okon-
trollerbara krafter tog vid nir LSS/
LASS-reformen vil tridde i kraft.

Den svenska handikapprérelsen som
till en borjan bekimpat ILs idéer sig

plotsligt personlig assistans som sitt
eget skotebarn och medlemmarna infor-
merades i vederbordig ordning om de
nya mojligheterna.

Staten informerade genom f6rsik-
ringskassan och fick det hela att se ut
som en ny férman till skidnks “uppi-
fran”. Kommunerna gick i ménga fall
sd 1angt att man helt enkelt dépte om
den traditionella hemtjénsten till per-
sonlig assistans. Begreppet PA i den
meningen IL priglade det, har allts&
helt urholkats.

INDEPENDENT LIVING OKANT

Vi stér alltsd infor problem. PA ir
vilként av alla, men oftast s missbru-
kat att det tom kan leda till negativa
effekter. Independent Living-rorelsen
ar totalt okidnd for de flesta, formodli-
gen dven i berdrda férvaltningar i
Stockholm och Goéteborg. Det ir trots
allt IL och dess ideologi som kan &ter-
skapa den urspungliga betydelsen av
PA.

Det faktum att IL &r en framvéxande
internationell rorelse talar for att vi
dven hdr i Sverige borde lyfta fram och
marknadsféra namnet och dess inne-
bord.

Som ett forslag pd hur man konkret
ater skulle kunna forknippa IL med PA
ar att lansera en slags garanti, p4 samma
sidtt som man uppmanas handla krav-
mirkta produkter for att inte g i fdllan
och kopa nigot av alla de varor som
fuskar med miljomarkning.

Vi skulle kunna inféra en liknande
Independent Living-garanti pd person-
lig assistans. En garanti att assistansen
foljer ILs definitioner om representa-
tion, sjialvbestimmande och demokrati.
Ett varumédrke som ska finnas pi all
annonsering nir det giller personlig
assistans i IL-regi.

Mitt forslag ar alltsd att vi ska lyfta
fram Independent Living-rorelsen och
bana vig for flera IL-kooperativ for att
skapa en stark rorelse har i Sverige.

RoLAND EWERS



Statens instdllning till dodshjilp
oroar mig. Det giller utredningen:
Virden i livets slutskede och det giller
Stockholms Arbetarkommuns styrelses
beslut om en motion till kongressen,
om en utredning av vérden i livets slut-
skede. Det dr mycket viktigt att utreda
den vérden for att kunna kartldgga bris-
ter ndr det géller smartlindring och det
sociala, psykologiska omhéndertagan-
det av de sjuka, men det gir for langt
nér Statens Medicinsk-Etiska Rad fore-
slar att dven fragor kring dodshjilp ska
behandlas. Jag anser jag att samhillet
ska bota, lindra och trosta sina sjuka —
inte ta livet av dem.

Oftast dr argumenten for dodshjélp
baserade pé otillricklig smirtlindring.
Foresprakarna hédnvisar till Holland.
Likare, som foljer de riktlinjer som an-
togs 1981 och hjilper en patient att do,
atalas inte for mord. En regel siger att
man ska ha outhdrdlig smérta, en annan
att man sjilv ska efterfraga dodshjilp.

I Timemagazine (8 maj 1995) beriit-
tas om en gynekolog som blivit atalad
for mord. Han hade tagit livet av en tre
dagar gammal flicka som foddes med
en missbildning. Likaren blev frikéind.
Fallet blev ett prejudikat for dodshjilp
till nyfédda, och den nya riktlinjen ly-
der ungefdar sd hir: Outhirdlig fysisk
smirta kombinerad med obotliga miss-
bildningar...

Hur mycket kan barnet ha lidit?
Vilka var de “obotliga missbildningar”
som rittfidigade detta mord?

FORANDRAD SYN

I DN (22 april -96) skrev Danuta
Wasserman att “aktiv dodshjilp efter-
fragas oftare av anhdriga dn av patien-
terna sjdlva.”

Det ovanndmda exemplet styrker
hennes péstiende. Exemplet med bar-
net visar att dven synen pd minnisko-
virdet fordndras med reglerna for dods-
hjalp.

Jag dr funktionshindrad sedan fem
ar tillbaka. Idag mér jag bra och har ett
bra liv. Jag har daglig virk men den har
jag lart mig leva med.

Det gor jag genom meditation, and-
ningsdvningar och min tro pa livets me-
ning. Det har inte alltid varit ldtt att ha
den. I samband med en histolycka brot
jag ryggen och blev lam fran brostet
och nedat.

Rehabiliteringen var komplicerad,
och jag kinde bédde fysisk och psykisk
smirta. En del av min pyskiska smérta
orsakades av att jag kdnde mig som en
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belastning savil for min familj som for
samhillet.

BELASTNING

Min man, som hjilpte mig nir jag
var hemma over julen, ansdg att jag inte
skulle komma hem forrén jag kunde ta
hand om mig sjélv, samtidigt betrakta-
de personalen pad sjukhuset mig som
rehabiliterad och ville skicka hem mig.

Jag delade inte sjukhuspersonalens
uppfattning. Jag kunde inte sjdlv limna
min sdng och forflytta mig till rullstolen
vilken jag var beroende av eftersom jag
var forlamad. Jag kunde inte heller for-
flytta mig 6ver till en toalettstol. For att
kunna vara tillrdckligt stark for att ge-
nomfora dessa forflyttningar behovde
jag mer tid. Min rehabilitering var
beriknad att ta tre manader och efter
fem och en halv manad kunde jag inte
vara kvar langre pa sjukhuset trots att
jag var en fange i en sidng. Jag kostade
skr 1800 per dag och det hade inte sjuk-
huset rdd med ldngre. Att uppleva att
man har ett prislapp pé huvudet ér fruk-
tansvirt. Jag tyckte att de lika gidrna ha
kastat mig i soptunnan. Varfor forsokte
de hjilpa mig Overleva om jag skulle
belasta mitt samvete med vad jag kosta-
de samhillet? Det var under dessa svéra
omstindigheter som jag Overvigde
sjalvmord. Jag tinkte ut hur jag skulle
kunna ta livet av mig.

Jag skulle kasta mig i Stockholms
hamn och borja simma. Det skulle inte
ta 1&ng tid tills kroppen skulle ge sig for
nordens kalla vatten. Problemet var att
jag inte var tillrickligt stark att komma
ner till hamnen. Jag undrade om nagon
skulle kommit med en liten flaska med
en undermedel till sjalvmord och sagt:
drick bara ett kapsel, skulle jag ha gjort
det? Jag dr troende och blev fortvivlad
over att jag kunde tdnka sd hir. Det blev
langa dagar.
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VART ATT KAMPA

Med tiden blev jag starkare och fann
livsglddjen igen. Jag har fatt den hjil-
pen jag behovde fran det svenska sam-
hillet vilket gjorde att jag orkade
kdmpa mig igenom min svéra tid. Idag
vet jag att det dr virt att kimpa sig ige-
nom svara tider. Jag kan ocksa accep-
tera att vissa manniskor har svart att
hjédlpa andra med intima saker. Att ta
hand om dldre, sjuka, assistera funk-
tionshindrade framkallar &ngest hos
ménga eftersom det pdminner dem om
kroppens omtalighet.

Jag vet ocksd att virk eller smirta
gor livet mycket svart. Brist pd pengar
kan bidra till att t ex smrtlindring inte
anvinds sd ofta som den borde, och
bristen sitter prislappar pd ménniskor.

Hur mycket kostar det att vara gam-
mal, sjuk eller funktionshindrad och
belasta samhiillet? Jag vill inte leva i ett
samhille ddr bara de starkaste Overle-
ver. Jag vill inte leva i ett samhille dar
bara de som anses vackra, friska och
intelligenta far leva ett jamlikt liv.

MANNISKOVARDE

Ett gediget minniskovirde kriver
att alla dr jimlika och har samma rittig-
heter. Ett samhille som uppritthdller
ménniskovirdet tar hand om alla under
livets slutskede. Detta innebdr att ha rad
med den smirtlindring som behovs —
inte att ge dodshjélp!

Jag vet att ménga av mina funk-
tionshindrade vinner har skuldkénslor
infor sina anhoriga. Sjdlv dr jag invan-
drare och har bara mina barn i Sverige,
jag kénner att jag ligger samhillet till
last. Dodshjdlp kunde vara ett sitt att
undvika denna belastning.

Lidandet sidgs vara en anledning att
legalisera dodshjilp. Jag fruktar att li-
dandet kan bestd av just dessa skuld-
kénslor och inte av det rent fysiska
lidandet. Skuldkénslor, Overgivenhet
och dodsangest ér kinslor som vi beho-
ver hjilp att bearbeta — inte f& mojlighet
att fly ifrdn genom dodshjilp!

Fragan ar for vem dodshjilpen blir
en flyktmojlighet? De éldre, sjuka eller
funktionshindrade som vill slippa lida,
eller de "friska” som soker dngestlin-
dring for sina egna existentiella pro-
blem?

JAMIE BOLLING
STYR.LEDAMOT 1 STIL ocH
VISE ORDF I DHRS STOCKHOLMS AVD.
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Antingen blir det en dag, nir man
kiinner att ingen bryr sig om min rull-
stol, eller sd kdnner man sig som ett
“rullande Ufo™.

Det hiir var en solklar "Ufodag”.

Jag borde insett redan pa morgonen,
att detta var en dag for inomhusaktivite-
ter. Men inte jag inte.

Det borjar sé fint, kaffet dr nybryggt,
radion star pa lite tyst i koket och pé
bordet ligger Dagens Nyheter och bara
véntar pa mig.

En macka till kaffet, fram med brod,
kniv, smor och paldgg. Brodet far i gol-
vet, suck, plockar upp det, borjar om
igen. Smoret far i golvet, nej nu ji...r.
Lyckas efter ménga om och men fa mig
en smorgds, men humoret dr inte lingre
lika lysande.

Klockan borjar ndrma sig avging

minuter, 10 minuter, 15 minuter, jag
fattar luren och mots av ett ’for nidrva-
rande dr det ménga som ringer bla bla”,
ingen buss kommer.

Ringer upp min vininna, vart dr hon.
Jo visst hon star nu utanfor Ahléns i
City och vintar pa mig. Jag lovar att
gora allt for att snabbt ta mig in. Hor
hennes suck, “forbannade fardtjdnst”,
hon har inget funktionshinder, men for-
star faktiskt rdtt bra anda. Hon lovar att
viinta, jag lovar att ringa igen sd fort jag
dr pd vig. Nu dr klockan 9.30, skulle ha
akt 9.10.

Ringer 4n en gdng till fdrdtjdnst,
“forndrvarande...”, nej nu, nu ska jag
vinta ut dem och det fick jag gora.

Det tar 23 minuter innan ndgon sva-
rar. P4 min fraga om varfor, “vi har ut-
bildningsdag, sa da tar det lite extra tid”,

men hon lovar att ta reda pa vart just
min buss tagit vigen. Klockan dr nu
10.00, — jo du, de ér lite forsenad. Lite
forsenad, jag har nu véntat i 50 minu-
ter.

Men jag hinner knappt mer dn ldgga
pé luren innan det plingar pd dorren.
Chaufforen star dér leende, lite generat.
— Du har visst fétt vinta ett litet tag. Jag
orkar inte ens kommentera. Tar fart och
rullar ivdg.. Vad hinder d&, jo det blir
en samplanering, sé trots mina protester
och boner far jag fara runt och himta
upp fler personer, som inte ska &t
samma hdll som jag. Ekonomi???

Jag kommer fram till Ahléns 10.45,
behover jag forklara hur mitt humor nu
ar.

Det &r skont med vininnor som
orkar hora, ndr jag nu spyr ur mig alla
elakheter jag har pa lager. Det far mig

att m& sd mycket béttre. Vi satsar nu pa
att klara av véra drenden med ett glatt
humor. Mot posten.

Nir det blir min tur, véinder sig kas-
sorskan till min véninna och fragar vad
jag vill ha utrdttat. Det vilbekanta
kokandet i magtrakten borjar genast
gora sig pamint. Jag svarar henne att
jag dr fullt kapabel att tala sjélv.

Lamnar 6ver mitt kuvert som ska in
till postgirot, rdkningsdags “suck”,
tinkte passa pd att hdmta ut pengar,
men si det var helt plotsligt inte s
enkelt. Nu borjar stora utfrdgningen:

— Ska du verkligen ta ut pengar?

— Har du pengar pa ditt konto?

— Ar du siiker pa att detta dr ritt?

— Ar det inte sa att du ska siitta in

pengar?

Jag ser i 6gonvrén, hur folk runt mig
ler lite generat, men i mig kokar det mer
och mer. Jag har nu fullt sja att behdlla
lugnet. D& ringer min biltelefon. Rad-
dad!

I andra dndan hor jag en glad son,
som precis fitt besked att han far
anstillningen. Men nog hor han att
ndgot ir fel. Fragar naturligtvis vad, och
jag kan inte lita bli.

— Jo du forstér, jag dr pd posten och
vill himta ut pengar, men jag dr anting-
en inte myndig eller s& dr jag dumfor-
klarad, for hir ifrdgasitts det om jag har
pengar pd mitt konto, om jag vet att jag
gor ritt. Medan jag talar med honom
stirrar jag stint in i gonen pa en nu hog-
rod kassorska. En mycket vacker firg,
néstan som vildvinet pd vintern

I andra éinden, hor jag bara ett fnitt-

Hlustration. Jenny Gustavsson Ewers

rande. Han forstar savil att kassorskan
nu far sig en nisbrinna. Det dr sd himla
skont att fa bete sig lite illa.

Annars forsoker jag alltid bevara
mitt lugn och uppfora mig, for inget blir
bittre av att jag blir arg.

Jag far mina pengar och vi gar. Vi
beslutar oss for att nu dr det fikadags, ja
om inte annat for att 4 lite lugn och ro i
sjélen.

Mot Ahléns med full rulle. Oboj vil-
ken ko, mitt i lunchrusningen. Men vi dr
ju sd tilmodiga, sd vi beslutar oss att
detta klarar vi av, utrustar oss med var
sitt stort leende och ger oss in i hopen av
hungriga arbetare och fritidsforskare.

Med brickan balanserandes i kniit,



Antingen blir det en dag, nir man kiinner
att ingen bryr sig om min rullstol, eller s&
kénner man sig som ett “rullande Ufo”.

Det hir var en solklar ”Ufodag™.

Jag borde insett redan p& morgonen, att
detta var en dag for inomhusaktiviteter. Men
inte jag inte.

Det borjar sa fint, kaffet dr nybryggt, radi-
on stér pa lite tyst i koket och pa bordet ligger
Dagens Nyheter och bara vintar p& mig.

En macka till kaffet, fram med brod, kniv,
smor och példagg. Brodet far i golvet, suck,
plockar upp det, borjar om igen. Smoret far i
golvet, nej nu jd...r. Lyckas efter ménga om
och men fa mig en smorgds, men humdret dr
inte lidngre lika lysande.

Klockan borjar ndrma sig avging

ter, 10 minuter, 15 minuter, jag fattar luren
och méts av ett ’for ndrvarande dr det manga
som ringer bla bla”, ingen buss kommer.
Ringer upp min vininna, vart ar hon. Jo
visst hon stir nu utanfor Ahléns i City och
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véntar pa mig. Jag lovar att gora allt for att
snabbt ta mig in. Hor hennes suck, “forban-
nade férdtjidnst”, hon har inget funktionshin-
der, men forstar faktiskt rétt bra dandd. Hon
lovar att vinta, jag lovar att ringa igen sd fort
jag dr pa vig. Nu dr klockan 9.30, skulle ha
akt 9.10.

Ringer dn en gang till fardtjinst, "fornir-
varande...”, nej nu, nu ska jag vénta ut dem
och det fick jag gora.

Det tar 23 minuter innan nagon svarar. P4
min fraga om varfor, “vi har ut-bildningsdag,
s& d& tar det lite extra tid”, men hon lovar att
ta reda pd vart just min buss tagit vigen.
Klockan #r nu 10.00, — jo du, de ir lite for-
senad. Lite forsenad, jag har nu véntat i 50
minuter.

Men jag hinner knappt mer dn ligga pa
luren innan det plingar pa dorren. Chaufféren
star dir leende, lite generat. — Du har visst fétt
vinta ett litet tag. Jag orkar inte ens kommen-
tera. Tar fart och rullar ivdg.. Vad hinder da,
jo det blir en samplanering, sd trots mina pro-
tester och boner far jag fara runt och himta
upp fler personer, som inte ska it samma hall
som jag. Ekonomi???

Jag kommer fram till Ahléns 10.45, beho-
ver jag forklara hur mitt humor nu ar.

Det #r skont med vidninnor som orkar
hora, niir jag nu spyr ur mig alla elakheter jag

Illustration. Jenny Gustavsson Ewers
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mest silda docka, har

fatt en ny kompis.
Hon heter Becky och
sitter i en rosa rullstol.
S& nu kan Barbies
dockvarld "spegla varia-
e ' tionsrikedomen i den
riktiga variden”, medde-
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