Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet

Jag har fatt i uppgift av regeringen att kartlagga och analysera
fragan om bemotande av personer med funktionshinder och
lamna forslag till atgarder som kan bidra till att avhjalpa brister
och missforhallanden (dir. 1997:24). Bakgrunden till uppdraget ar
att alltfler personer med funktionshinder upplever att de inte kan
paverka sin situation, inte blir tagna pa allvar, kanner sig éver-
kérda och upplever sig daligt bemotta.

Enligt mina direktiv skall jag bl.a. beskriva funktionshindrade
personers erfarenheter av hur de bemots och behandlas vid kon-
takter med myndigheter och andra organ och vilka mdjligheter de
har att gora sina intressen gallande.

For att fa en aktuell bild av hur manniskor med funktionshin-
der behandlas har jag valt att arbeta nara handikapporganisatio-
nerna. Fragorna har diskuterats i seminarier, grupper och med en-
skilda. Jag har ocksa uppmanat méanniskor att hora av sig direkt
till utredningen om de haft nagot att beratta, och manga brev och
telefonsamtal har kommit. Jag har emellertid ként behov av att pa
ett djupare satt fa kunskap om hur personer med funktionshinder
upplever bemotandet. Darfor har jag gett journalisten Malena
Sjoberg i uppdrag att genom intervjuer beskriva ett antal funk-
tionshindrade personers erfarenheter av hur de bemots och be-
handlas.

| den har rapportens intervjuer berattar manniskor med olika
funktionshinder om sina upplevelser av bemdétande. Tillsammans
ger intervjuerna en bild av manniskors kansla att inte moéta forsta-
else och av svérigheterna att fa det stéd de anser sig behdva. De
intervjuade berattar om hur slitsamt det & ena sidan kan vara att
leva med ett funktionshinder nar man méter oférstaelse och ifra-
gasattande, och om hur tillvaron & andra sidan kan paverkas posi-
tivt nar man forsoker forstd. Dessutom for Malena Sjoberg en



diskussion om varfor det kan bli som det blir i ett moéte. Hon fun-
derar ocksa kring varfor personer med funktionshinder satts pa
plats,handikapplats, i manga sammanhang, kring myndigheternas
ofta mycket traditionella syn pa handikapp och kring hur re-
gelverket tolkas pa lokal niva. Rapporten bar tit€tmsrollerad

och ifragasatt? — intervjuer med personer med funktionshinder.
Materialet ar helt och hallet Malena Sjobergs eget.

For att forsta och kunna foresla atgarder ar det viktigt att se
motet utifran olika utgangspunkter. Rapporten visar en verklighet
— den verklighet personer med egen erfarenhet av funktionshinder
upplever i moétet. Det finns naturligtvis ocksa en annan verklighet.
Anstéllda har ofta en besvarlig arbetssituation som manga ganger
kan paverka bemotandet. Jag kommer darfor senare i var att
redovisa en enkat som behandlar anstalldas arbetsférhallanden
och allméanna instéllning i de har fragorna.

Rapporten kommer att bli ett mycket viktigt underlag i mitt
fortsatta utredningsarbete. Den ar skriven pa ett satt som uppma-
nar till eftertanke och reflektion men framférallt till debatt och
diskussion. Min férhoppning ar att den skall anvandas i det
offentliga samtalet och i samsprak manniskor emellan.

Stockholm i april 1998

Bengt Lindqvist
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"De testar forst om de kan kora over oss"
Inledning

"De testar forst om de kan kéra éver oss. De lagger sig pa
en sa lag niva de kan och sedan ar det var sak att braka
och dverklaga.”

"Ar det en demokrati vi lever i nar det finns handlaggare
som inte anvander de lagar och regler som vara valda
riksdagsledamoter har instiftat?"

Dessa tva uttalanden sammanfattar de viktigaste budskapen i in-
tervjuerna i den har rapporten. De manniskor som kommer till
tals har olika livssituation, olika personlighet, temperament och
funktionsnedsattning, men sa gott som alla har liknande upplevel-
ser av bemétande fran offentligt anstéllda personer. Det ar till och
med samma ord och uttryck som aterkommer gang pa gang: "Man
maste argumentera for att fa det man behdver", "Man far inget
utan att overklaga" ,"Det tar sd mycket energi att klara av alla
dessa duster". De sager ocksa samfallt att det har blivit svarare att
fa det man behdver for att livet ska fungera bra. Nar jag fragat vad
detta beror pa har det vanligaste svaret varit "okunskap" och
"radsla". Forst darefter har en del av de intervjuade namnt
nedskarningarna i offentliga sektorn.

Mitt uppdrag var att gora intervjuer med personer med funk-
tionsnedséattningar och forsoka fanga hur de upplever bemotandet
i olika sammanhang, framfor allt de offentliga. Det har varit ett
svarbegransat uppdrag. Varje manniska har sitt liv, sin bakgrund,
sin samhallssyn, sina forvantningar pa tillvaron och sitt satt att
uttrycka sina upplevelser. Dessutom finns det ett stort antal olika
funktionsnedsattningar som paverkar tillvaron och ger olika
behov av stdd. Vad ska man spegla for att ge en riktig skildring?
Kan de intervjuer jag gjort fanga nagot annat an bara vad just de
intervjuade personerna tycker? Ar det éver huvud taget mojligt att



vaska fram sanna bilder av bemétandet i Sverige i slutet av 1990-
talet pa bara ett par manader och genom ett antal korta moten? Ja!
Ambitionen med intervjuerna har varit att géra nagra nedslag i
verkligheten och fanga ett antal roster just nu. Det viktiga ar inte
att sla fast vad som ar generellt och vad som ar individuellt i varje
berattelse. Det viktiga &r att urskilja monstret i berattelserna, de
aterkommande upplevelserna av att bli krankt och ifragasatt, att
bli nekad det stod man anser sig behova.

De jag talat med har mest beréttat om sina erfarenhetéi-av
ligt bemétande. Alla har naturligtvis ocksa hafioda méten, och
de finns ocksa med i beréattelserna. Men det goda bemétandet ska
ju vara det normala, det som vi ska kunna forvanta oss i kontak-
ten med myndigheterna och sjukvarden. Det ar darfor det ar vik-
tigt att framfor allt géra det daliga bemétandet synligt.

Vem har intervjuats?

Det har bara varit mojligt att ta upp ett fatal olika funktionshinder.
Alla handikapporganisationer har inte kunnat f& med "sina"
grupper, men jag har forsokt vélja intervjupersoner sa att inter-
vjuerna tillsammans ger en mangsidig bild av bemotandet. Jag har
stravat efter att skildra livssituationer som kan kannas igen ocksa
av manniskor med andra slags skador eller sjukdomar.
Intervjuerna som presenteras har ar ett urval av manga moten.
Resonemangen i denna inledning och i det avslutande diskus-
sionsavsnittet bygger pa intryck och erfarenheter fran alla samtal,
inte bara fran de publicerade intervjuerna. Detsamma géller cita-
ten i inledningen och avslutningen. Jag har intervjuat personer
med psykiska funktionshinder och utvecklingsstérning, personer
med synskada respektive horselskada och aven en person som har
bada dessa funktionshinder. Jag har talat med personer som &r
eloverkansliga, och en person som stammar. Jag har traffat man-
niskor som har rérelsehinder av olika orsaker och gjort intervjuer
med personer som har mag- och tarmsjukdomar, celiaki respek-
tive allergi, samt med en person som ar HIV-smittad. Jag har
ocksa talat med ett antal foraldrar till barn med olika funktions-
hinder. Den yngsta av dem som intervjuerna handlar om ar tre ar
och den aldsta i sextioarsaldern. Nagra av de intervjuade har valt



att vara anonyma och framtrader med ett annat fornamn an sitt
verkliga.

De flesta av de personer som framtrader i de tretton intervju-
erna har jag fatt kontakt med genom handikapporganisationerna.
Tva personer tog sjalva kontakt med mig sedan de last om utred-
ningen i sin handikapporganisations medlemstidning. En av de
intervjuade fick jag kontakt med sedan han skrivit brev till utred-
ningen. Fyra av de intervjuade kadnde jag sedan tidigare och valde
dem for intervju utan kontakt med nagon handikapporganisation.
De intervjuade personerna har valts darfor att de har kunnat och
velat satta ord pa sina upplevelser av bemétande. De valdes alltsa
inte darfor att de skulle ha storre erfarenhet av daligt bemotande
an personer med funktionsnedsattning i allmanhet. Deflesta av de
intervjuade har god férmaga att tala for sig och aven forutsatt-
ningar att kanna till sina rattigheter, och tillhdr darfér rimligen
inte en grupp som ar sarskilt utsatt for daligt bemdotande.

| fyra av intervjuerna moter vi foraldrar till personer med
funktionshinder. Néar det galler barn ar det viktigt att ta del av for-
aldrarnas upplevelser, deras berattelser handlar ju om hur bade de
sjalva och barnen beméts. Det bemotande foraldrarna far speglar
ocksa samhallets syn p& manniskor med funktionshinder. Forald-
rarnas berattelser ger ocksa en bild av hur manniskor som inte kan
fora sin egen talan bemots av samhaéllet. Antingen de ar barn eller
vuxna ar det de som riskerar att bli allra mest utsatta for daligt
bemétande.

Bland de intervjuade finns alltsa de som mycket val kan fora
sin egen talan och ta reda pa sina rattigheter. Manniskor som inte
kan det finns med genom sina foraldrar. Men man kan befara att
det finns manga som ar mer utsatta for daligt bemétande an de
som finns med har. Det ar de som forvantas klara sig sjalva, men
som inte alltid nds av den information de behéver, som har svart
att ta sig fram till ratt myndighet och réatt person och att sedan fa
del av sina rattigheter. Deras svarigheter kan bero pa funktions-
hinder, dalig svenska, 1&g utbildning eller utsatthet av andra skal.
Det finns ocksd manga som inte har nagra sadana svarigheter,
men som inte & med i nagon handikapporganisation och darfor
saknar kontakt med andra som de kan dela erfarenheter med och
fa stod av. Manga av dem har sannolikt svarare an de intervjuade
personerna att fa kunskap om sina rattigheter och méjligheter och
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det finns skal att tro att manga av dem upplever daligt bemotande
I kontakten med samhallet.

Den ena partens bild av bemétandet

De intervjuade beréttar omina upplevelser av bemétande. Per-
sonerna de mott har nog for det mesta en annan bild av métena.
Jag har lyssnat pa de intervjuades beréattelser, men inte tagit kon-
takt med de inblandade tjanstemannen for att hora deras version.
Det ar de intervjuades upplevelser som har varit viktiga, ett for-
hallningssatt som i vetenskapliga sammanhang brukar kallas fe-
nomenologiskt. Svagheten med det arbetsséattet ar att jag riskerar
att fora vidare nagon missuppfattning och felaktighet nar det gal-
ler fakta. Det ar ju en djungel av lagar, regler, praxis och tolk-
ningar som bade de yrkesverksamma och de som behdover stéd
ska ha grepp om. Jag har anstrangt mig att kontrollera sadana
fakta, men nagot fel kan ha slunkit igenom.

Intervjuerna kommer att géra manga lasare dystra och pessi-
mistiska, kanske till och med skeptiska. Det ar begripligt om |&-
sarna fragar sig: "Ar det verkligen s& har tungt och besvarligt att
fa den hjalp man behdver? Kan det vara sant?" Vi vill ju inte tro
att man blir sémre bemott darfér att man har ett funktionshinder.
Manga lasare kommer sékert ocksa att undra hur méanniskor orkar
lagga sa mycket tid och kraft pa att fa stod till en fungerande var-
dag. Nar man laser intervjuerna ar det darfor viktigt att ha i min-
net att det har bara ar en liten del av de intervjuades liv och var-
dag. De har beréattat om sina kontakter med myndigheter och
sjukvard, men inte om livet i sin helhet, inte om de delar av tillva-
ron dar de hamtar kraft och livslust. Funktionshindret &r inte livet,
men det kranglar till livet, sarskilt nar man moter oforstaelse och
okunskap.
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Nar Elisabeth motte
socialforsakringsnamnden

Fredrik och hans systrar, Thérese till vanster och Anna till hdger.
Foto: Majlis Jansson



12

— Vardbidragen ar de svaraste arendena vi har. Bast hade ju varit
om vi inte hade haft ndgra handikappade barn. Eller hur?

Platsen ar ett sammantradesrum pa en forsakringskassa, och
den som just yttrat sig ar ordféranden i socialférsdkringsndmnden.
Elisabeth Johnsson, mamma till ett av de barn, som det vore bast
om vi inte hade, sitter alldeles till vanster om mig och i luft-
rummet mellan oss fornimmer jag hennes reaktion pa ordféran-
dens ord. Men hon sager inget. Det har ar inte platsen for nagon
diskussion och annu mindre for nagot ifrdgasattande av namnden.
Hon har fatt tio minuter for att lagga fram sin sak och férklara
varfor hon har ansokt om helt vardbidrag och Gverklagat det nej
som hon fick fér atta manader sedan.

Nar tiden for detta mote med socialférsakringsnamnden nér-
made sig kdnde hon att hon inte litade pa sin kraft att féra sin
egen talan, s& hon bad en god van folja med och beratta om Fred-
riks funktionsnedsattning och familjens situation. Vannen ar sjalv
mamma till en tonaring med ett omfattande funktionshinder, aktiv
I RBU, Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar,
och har nagra ganger tidigare foljt med foraldrar som stod nar de
traffat socialforsakringsndmnden. FoOr att nu kunna ge en riktig
bild hade hon besokt familjen nagra ganger och fatt en uppfatt-
ning om hur mycket hjalp Fredrik behéver jamfort med trearingar
utan funktionsnedsattning.

Tio handskrivna sidor

Fredrik har en muskelsjukdom som innebar att han behover hjalp
med nastan allting. Nar Elisabeth och hennes man Mikael stkte
vardbidrag beskrev de pa tio handskrivna sidor hur Fredriks
funktionsnedsattning kranglar till livet for honom och hur framfor
allt Elisabeths tillvaro paverkas av det.

Elisabeth tycker som de flesta foraldrar att det ar svart att be-
skriva hur mycket merarbete de har pa grund av sitt barns funk-
tionshinder. Det ar svart att se sin egen vardag "utifran". Hur vet
man vad man gor darfor att barn behdver hjalp och vad man gor
darfor att barnet har en funktionsnedséattning? De flesta foraldrar
tycker inte heller om att behtéva ge en sa negativ bild av arbetet
med barnet. Men sa ser spelreglerna ut, och om man inte beskri-
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ver alla problem och svarigheter s& minskar chansen att fa det
ekonomiska stéd man behover.

Fredriks foraldrar har alltsd beskrivit for forsakringskassan att
han inte kan ga sjalv, men gam#& ga. Han har skenor och rol-
lator till sin hjalp, men gar bast och helst med hjalp av mamma,
pappa eller storasystrarna. Muskelsjukdomen gor hans leder stela
och svaga. Han behdver trana, trana och ater trana for att behalla
sin muskelmassa, och gor det garna i lek. Han vill till exempel
bygga med legobitar, men kan bara satta ihop bitarna sjalv, inte ta
isar dem. Nagon maste alltsa alltid finnas till hands och hjalpa
Fredrik. Systrarna gor det nar de ar p& det humoret eller kanner pa
sig att mamma just da inte orkar bade det och allt annat som
maste goras pa kvallarna till vardags. Men for det mesta ar det
Elisabeth som finns vid Fredriks sida.

Mikael har ett jobb som innebar veckopendling. Det gor livet
annu mer slitsamt for Elisabeth, men det finns ingen annan 16s-
ning, i alla fall inte just nu. Nagon maste ju tjana pengar, sager de.
Bade Elisabeths och Mikaels foraldrar bor pa annat hall och kan
inte rycka in till vardags.

Vill yrkesarbeta ocksa

Fredrik &r pa dagis trettio timmar i veckan. Det &r egentligen mer
an han orkar, men Elisabeth vill ju yrkesarbeta ocksa, ja, hon
maste, det &r dyrare att ha barn nar ett av dem har funktionshin-
der. Hon har just minskat sin arbetstid till 44 procent, darfor att
hon inte orkar jobba mer. Sedan Fredrik foddes har Elisabeth inte
varit lika effektiv som tidigare i sitt yrkesliv, och nu har arbetsgi-
varen sagt att det maste vara slut pa de har arens orgelbundenhet i
arbetet. Det har blivit manga avbrott nar Elisabeth tagit ledigt for
att vara med Fredrik pa sjukhus, behandlingar och undersok-
ningar. Eller nar han skulle skolas in pa dagis, vilket snarare tog
ett halvar an tva, tre veckor som det brukar. Elisabeth gor sa
mycket hon hinner p& sina "lediga" dagar, mandag och tisdag,
men allt gar inte att ordna da. Om hon till exempel behover tala
med kommunens handlaggare for bostadsanpassningsbidrag
maste hon passa telefontiden och ringa pa sin dyrbara arbetstid,
onsdagar mellan nio och tio. Myndigheternas och handlaggarnas
telefontider ar ocksa en fraga om bemotande.



14

Fortroendelékaren vid forsékringskassan konstaterar i sitt ut-
latande over Elisabeths anstkan om vardbidrag att hon har barn-
omsorg mer an halvtid. Men veckan med sma barn har inte 40
timmar, utan 168, och 138 av dem finns Elisabeth vid Fredriks
sida.

— Nej, det &r inte riktigt sant, rattar hon sig. Jag gar ju pa salsa-
kurs, sa tva timmar i veckan ar jag borta fran hemmet! Flickorna
brukar ta hand om Fredrik. Jag gar tillsammans med en vaninna
som ocksa har ett barn med funktionshinder. Fast forra veckan
kunde vi inte ga, for da hade varken hon eller jag nagon barnvakt.

De héar glimtarna ur familjens och sarskilt Elisabeths liv beho-
ver lasaren fa for att kunna ha en liten aning om hur det kanns for
henne att nu sitta hos socialforsakringsnamnden och foérsoka fa
ledaméterna att hoja hennes halva vardbidrag till ett helt. Det &r
en skillnad pa ett par tusen kronor i manaden, innan skatten ar
dragen, s& namnden har en viss makt 6ver familjens liv.

Mote med socialférsakringsnamnden

En kort tid fére socialférsakringsnamndens moéte fick jag kontakt
med Elisabeth for att gora en intervju om bemdtande. Det blev
alltsa ett tillfalle att fa ett konkret exempel pa hur ett méte mellan
socialférsakringsnamnd och en foralder kan ga till. Jag refererar
motet just som ett exempel, inte som typiskt eller representativt.
Handlaggaren pa forsakringskassan hade fatt veta i férvag att jag
skulle komma dit tillsammans med Elisabeth och namnden fick
ocksa veta mitt arende.

Vi ar alltsa tre personer som kommer in i sammantradesrum-
met dar ledamoterna redan &r samlade. Ordféranden reser sig och
tar oss i hand. Nagra av de Ovriga ledaméterna nickar knappt
markbart. Vi blir anvisade tre platser i ena anden av ett langt
sammantradesbord. Det ar fyra tomma platser pa varje sida om
bordet mellan namndledaméterna och oss. Elisabeths van, lat oss
kalla henne "stodperson”, sdger skamtsamt att det kanns lite av-
lagset och ordféranden upprepar att vi ska sitta dar. Stoddpersonen
berattar i tio minuter. En ledamot ser ut att somna, en bladdrar i
sina papper och en annan tittar pa klockan efter nagra minuter.

Anforandet foljs sa av ordférandens ord om att det vore bast
om det inte fanns nagra handikappade barn. Darefter fragar hon
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om Elisabeth vill tillagga nagot. Elisabeth sager forst nej, men be-

rattar sedan att Fredrik ofta vaknar pa natterna. Ordféranden fra-
gar om hon nagon gang far sova en hel natt. "Nej," svarar Elisa-
beth. En halv natt? fragar ordféranden. "Ja, det hander, om min
man &r hemma," svarar Elisabeth. Hon beréttar sedan att Fredrik
ofta snurrar in sig i tdcket och inte kommer loss eftersom han inte
har tillracklig kraft i armarna och handerna. Han vaknar da och

grater darfor att han blir radd. "Ja, det maste vara otackt", sager
ordféranden, "men barn i den aldern sover ju oroligt."

Sa far de andra ledaméterna tillféalle att stalla fragor. Ingen har
nagot att fraga. Sa ar Elisabeths tid slut.

— De hade redan bestamt sig, sager hon sa snart vi stangt dorren
till sammantradesrummet bakom oss. Det blir inget helt vardbi-
drag.

Det blev det inte heller. Namnden ansag sig inte ha fatt veta
nagot som foranledde &ndring i det tidigare beslutet. Daremot
hojdes den del av vardbidraget som ar en kompensation for mer-
kostnader pa grund av Fredriks funktionsnedsattning. Varken
namnden eller handlaggaren pa forsakringskassan har traffat
Fredrik.

Moten tar kraft

Moétena med myndigheter och handlaggare som har till uppgift att
hjalpa tar pa krafterna. Elisabeth har haft manga sadana méten de
senaste tre aren. Alla ar inte s& slitsamma som detta med social-
forsakringsnamnden, men alla tar energi. Bemotandet ar viktigt,
darfor att man ar sa utsatt och sarbar, forklarar hon.
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— Alla méten med myndigheter tar pa krafterna. Bemétandet ar viktigt eftersom
man &r sa utsatt och sarbar, sager Elisabeth Johnsson.
Foto: Malena Sj6berg

— Jag sOker ju hjalp darfor att jag behover, for att min och fa-
miliens vardag ska fungera lite battre. Det tar s& mycket kraft om
handlaggaren da svarar "ja, jag vet hur det ar att vara ensam med
tre barn", eller "men Fredrik &ar ju sa s6t, och ger er s mycket
gladje" (kommentarer, som Elisabeth fatt den senaste tiden). Hur
ska jag kunna forklara for dem sa attideriper vad det handlar
om, och hur vart liwerkligen ser ut? Och nar man fatt nej, som
man oftast far, ska man kackt samla nya krafter och 6verklaga.

For nagot ar sedan sokte Elisabeth parkeringstillstand, det vill
saga ratt att parkera i ruta med handikappsymbol. Det blev nej,
och avslaget motiverades med att Fredrik inte har nagra men av
sina gangsvarigheter. Elisabeth skrattar uppgivet at motiveringen
och tycker att den ar goddag yxskaft. Hon sjalv, som ska bara
bade Fredrik och matkassarna varje dag, raknas inte déamen
har av Fredriks gangsvarigheter?
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Elisabeth har lart sig mycket de har tre aren. Man utvecklas av
att ha ett barn med funktionshinder, konstaterar hon.
— Det ar annorlunda jamfort med nar Fredrik var nyfodd. Det ar
visserligen fysiskt jobbigare nu nar han bdrjar bli storre, men jag
har skaffat mig mer skinn pa nasan. Ta det har med socialfor-
sakringsnamndens sammantrade till exempel. Forsta gangen va-
gade jag inte ga dit, nu orkade jag inte fora min egen talan, men
nasta gang klarar jag nog bada!

Gott bemdétande pa BB

Det var svart for Elisabeth och Mikael att fa ett barn med funk-
tionshinder, men de ar fortfarande tacksamma Gver hur de blev
bemotta nar Fredrik foddes pa& Sodersjukhusets ABC-klinik.
Elisabeth blir fortfarande sa berord att hon far gashud néar hon be-
rattar om det.

— Nar barnmorskan skulle lagga honom pa mitt brést sag jag
att det var nagot fel med hans ben. Jag kande paniken komma,
men barnmorskan sa lugnt: "Ja, Elisabeth, det ar nagot fel med
hans ben" och s& lade hon honom hos mig. De bar inte ivdag med
vart barn, de tyckte inte att felet pa benen var det viktigaste. Jag
ar sa glad over det, for jag vet att de ofta tar barnet och springer
ivag i sddana situationer, och det kan skada sa mycket for framti-
den. Fredrik var pigg och soét, vi fick 6gonkontakt och han lag
kvar hos mig en timme. Men vi vagade inte titta pa hans ben.

Nasta mote Elisabeth hade pa BB var inte lika positivt. Laka-
ren kom fram till hennes sdng, men satte sig inte ner for att prata
och lyssna utan sa bara ndgot om att pojken lever och mar bra och
lamnade en gul notislapp dar hon hade skrivit namnet pa diagno-
sen. Sa gick hon. Elisabeth lag ensam kvar och stavade sig ige-
nom det obegripliga Artrogryposis Multiplex Congenita.

Efter ett dygn akte Elisabeth, Mikael och Fredrik till Karo-
linska sjukhuset tillsammans med barnmorskan pa Soddersjukhu-
set.

— Det var viktigt, mycket viktigt att ha henne med den gangen.
Vi kande oss totalt oférmdgna, sager Elisabeth. Barnmorskan
blev som en lank mellan det gamla och nya livet.

"Barnhabilitering, avd 2" stod det pa dorren till det nya livet.
Det borjade inte bra. Forst var det inskrivning, med en dverlakare
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och en skoéterska narvarande. Elisabeth ville stanna kvar, och
hanvisades till ett rum for foraldrar sex vaningar upp. Men hon

stod pa sig, hon ville vara hos Fredrik, trots att hon fick veta att

det var mycket besvarligt att ordna. "Vi far se om nagon har tid

att hamta en sang", sa skoterskan suckande.

Specialisterna berattade ingenting

Sa folide en manad med undersokningar och fotografering for
missbildningsregistret. Elisabeth minns den lilla kroppen naken
pa en gron sjukhusduk. Mor, far och barn tillbringade varje dag
fran sju pa morgonen till tre pa eftermiddagen pa Karolinska
sjukhuset. Flickorna, som var atta och tio ar da, fick klara sig
sjalva efter skolan.

Elisabeth och Mikael motte den ena specialisten efter den
andra. Ingen berattade foér dem vad de undersokte, varfor, eller
vad de kom fram till. Fredriks hjarna understktes med ultraljud
och Elisabeth minns att hon ville fraga "har han nagon hjarna?"
men vagade inte.

Nagon av de forsta dagarna skulle ortopeden understka Fred-
rik. Han blev lagd pa en brits med papper och Elisabeth tyckte att
det sag kallt och stravt ut, s hon bad att han skulle fa ligga pa en
handduk. Hon sag pa minen och horde pa tonen att bade lakaren
och skoéterskan tyckte att hon var mycket besvarlig.

— Men det mest obehagliga var att ortopeden undvek dgon-
kontakt med oss, och inte sa nagonting om vad hon skulle gora.
Jag tyckte att hon hade ett stenansikte. Plotsligt drog hon till hart i
Fredriks ben, och jag ropade hogt. Mikael holl hart om mig for att
lugna ner mig.

Idag har Elisabeth god kontakt med ortopeden och har funderat
en del pa det dar férsta hemska motet.

— Jag forstar att det ar jobbigt for lakarna att mota ett skadat
barn. Men jag tycker att det ar forskrackligt attfordldrar pa
nagot satt ska forstdem i den situationen. Vi ska forsta att de
inte orkar mota var oro och fortvivian. Den kanslan kan jag fa i
kontakten med handlaggare p& andra hall ocksa. Jag ska forsta de-
ras svara situation nar det inte finns tillrackligt med pengar for att
ge oss den hjalp vi behover. Och jag maste sjalv skdta om sadant
som jag egentligen tycker ar deras jobb. Det &ar jag som behdver
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hjalp, men jag far hjalpa dem om det ska bli gjort, for de har inte
tid och resurser.

Hitta avlosare till exempel. Familjen har ratt till tio timmar
avlosarservice i veckan. De har haft en flicka som det fungerade
bra med, men s& bdrjade hon studera och hade inte tid langre, och
Elisabeth har inte orkat leta efter nagon ny. Hon har fragat LSS-
handlaggarenom hon har ratt att behalla de timmar som hon nu
inte anvander, men har inte fatt nagot konkret svar. Elisabeth har
ocksa tagit upp frdgan om personlig assistent till Fredrik. Det var
da hon fick kommentaren att Fredrik &r sa sét och ger sa mycket
gladje. Det ar helt sant, Fredrik &r sét och ger mycket gladje, sa-
ger Elisabeth, men det hindrar inte att det skulle vara lattare att
orka med vardagen om nagon annan hamtade och lamnade honom
pa dagis och var tillsammans med honom nagra timmar pa
eftermiddagarna.

Goda moten finns ocksa

Det finns ocksd goda moten i Elisabeths tillvaro. Handlaggaren
fran kommunens stadsbyggnadskontor, till exempel, som kom
hem for att se vilken anpassning Fredrik behéver. Hon var intres-
serad och kreativ och konstaterade direkt att trosklarna skulle bort
och att Fredrik behdvde ett h6j- och sankbart handfat.

— Jag blev sa himla glad! Far vi det, frdgade jag. Utan att be-
hova overklaga? Tank, att slippa lyfta Fredrik nar han ska tvattas
och borsta tanderna. Jag tankte att nu gallde det att passa pa nar
hon var hér, sa jag sa att det behovdes ett handtag vid ytterddrren
och en ledstang i Fredriks rum, sa att han kan forflytta sig sjalv
lite grand.

En annan ljuspunkt & omsorgens kris- och samtalsteam. Eli-
sabeth traffar en psykolog en gang i veckan och det betyder
mycket for henne.

— Dar behdver jag inte forklara allting, de tycker inte att mina
kanslor ar konstiga.

Kristeamet har tid att ta emot alla foraldrar som har barn med
funktionshinder och som kanner att de behdver nagon att prata

1SS, Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, tradde i kraft 1994.
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med. Samtalen kostar ingenting och vantetiden till foérsta besoket
var en manad for Elisabeth.

Elrullstol nasta kamp

Fredrik behover en elrullstol eftersom han har mycket svaga han-
der och armar. Det blir nasta kamp, séager Elisabeth. Han har tva
rullstolar och tva rollatorer. Uppsattning nummer tva fick han nar
han hade varit pa dagis i ett halvar. Det behovs en rullstol och en
rollator bade dar och hemma. Den forsta tiden fraktade Elisabeth
rullstolen och rollatorn till dagis varje mandagsmorgon och dari-
fran varje fredagseftermiddag.

— Hittills har Fredrik fatt de hjalpmedel han behover, men det
ar sa jobbigt att fa dem. Allt ska man kampa for, inte bara hjalp-
medel, utan allt! Man ska ansotka, forklara varfor det behovs,
mota ifrdgasattande, f& avslag och forsoka igen. Det &ar ocksa sa
slitsamt att standigt ta in nya manniskor i min krets och i mitt
hem. Jag skulle vilja slippa alla dessa kontakter, de ar sa utmat-
tande. Gang pa gang maste man sitta och prata nutid, datid och
framtid.

— Haromdagen var kuratorn fran habiliteringscenter hemma
hos mig. Vi talade om Fredriks skolstart! Han ar knappt tre ar och
det ar dags att borja planera. Efter inskolningen pa dagis vet jag
vilken tid det tar med alla kontakter och férberedelser. Nar kura-
torn hade gatt hade jag ont i magen.

Manga foraldrar som har barn med funktionshinder tycker att
det skulle vara bra med en kontaktperson, nagon som inte &ar an-
stalld vid en myndighet, utan ar fristdende. Den personen skulle
hjalpa till med alla kontakter som foraldrarna behover ha. Elisa-
beth tycker att tanken later bra, men menar att det ar svart att fa
den att fungera.

— Nar Fredrik var nyfodd sa de att all hjalp finns pa habilite-
ringscenter. Jag trodde att kuratorn dar skulle hjalpa mig med alla
kontakter. Jag har bett henne ibland, men i slutanden blir det i alla
fall jag som sitter vid telefonen. RBU ar min basta kontaktperson.
Det ar dit jag ringer och fragar, det finns ju ingen annan.
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Djup forstaelse mellan foraldrar

Det viktigaste av allt ar att fa traffa andra foraldrar som har barn
med funktionshinder. Sjukgymnasten pa habiliteringscenter har
formedlat kontakt mellan de fem familjer hon ka&nner som har
barn med samma diagnos som Fredrik. Genom RBU har Elisa-
beth och Mikael ocksa traffat andra foraldrar till barn med rérel-
sehinder.

— Aven om man inte blir nara van med alla, sa ar det ett s&dant
oerhort stdd. Det finns en djup forstaelse mellan oss, som hand-
laggare utan egen erfarenhet aldrig kan ha. Nar jag fragar en an-
nan mamma som har ett barn med funktionshinder "hur &ar det?"
sa racker det om hon svarar "idag ar det bra" eller "idag ar det for
djavligt, jag vill bara tjuta". Jag vet precis vad det handlar om och
hur det k&nns.
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Vem bestdmmer Over Pauls pengar?

Paul Ljungstedt, till vanster, och Per Arne Johansson bor grannar i Taby.
Foto: Malena Sjoberg
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— Far jag kopa en CD idag?

Paul vander sig om i dorren just nar han ska ga ut. Om en stund
ska han traffa sin kontaktperson. De ska hitta pa nagot trevligt,
kanske ga och ata hamburgare. Han stéller fragan till Kim Par-
blom, som arbetar pa gruppbostaden dar han bor. Paul Ljungstedt
vet att han sjalv far bestamma 6ver sina fickpengar, men han vet
ocksa att han har svart att halla i dem, och behover Kims hjalp for
att ha nagot kvar i slutet av manaden. Och sa har de kommit Gver-
ens om att han ska spara foér att kunna kopa storre saker nagon
gang, han vill garna ha en ny stereo.

Kim har ingen ratt att hindra Paul att kpa CD-skivor nar han
vill, men han har ansvar for att diskutera ekonomi med Paul och
forsoka fa honom att hantera sina pengar klokt.

— Men det ar svart, sager Kim och Paul nickar instammande.

Overenskommelse om pengar

Det hander att Paul gar till posten och tar ut pengar och koper sa-
ker utan att beratta det. Men han vet att Kim blir besviken, for da
bryter han deras déverenskommelse, som gar ut pa att Paul ska ha
hundra kronor i veckan att réra sig med, och att de ska komma
Overens nar han vill anvanda mer.

— | somras nar jag var pa semester kopte du en CD-spelare for
4.500 kronor, paminner Kim. Fyra tusen fem hundra kronor, det
ar inte klokt! Nar det finns bra CD-spelare for en dryg tusenlapp.
Okey, det ar bra att du ar kvalitetsmedveten, men...

Kim skakar pa huvudet och Paul ler lite skamset. Han ar ju sa
glad over sin fina CD-spelare, och néar han nu tycker att musik ar
det viktigaste i livet, nast tjejer, sd ska han val fa spela med bra
ljudkvalitet. Kim tycker att fraigan om Pauls pengar ar besvarlig.
Han bara ska stodja och &nda ar det latt att det blir han som be-
stammer.

Paul har en lagenhet i gruppbostaden Resedan i Taby. Det ar
fredag eftermiddag och kaffestund hos Pauls granne Per Arne
Johansson. Vi tre sitter tillsammans med Kim foér att prata om
samarbete och bemotande i gruppbostaden. Paul har suttit lite pa
sprang, och nu ska han allts& ge sig ivag och traffa sin kontakt-
person.
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Paul och Per Arne kom hem fran jobbet for nagon timme se-
dan. Per Arne har lite olika arbetsuppgifter, ibland rensar han i
skogen, ibland jobbar han i tradgarden vid gruppbostaden. Hans
arbetsledare ar ocksd hans kontaktperson. Paul arbetar i ett
industrihus 1 Vallentuna. Just nu paketerar han forstafor-
bandstavlor, sadana som ibland hanger pa vaggen pa till exempel
arbetsplatser.

Ansvar for att dorren ar last

Paul ar 34 ar och Per-Arne 43. De bodde i samma gruppbostad i
Vallentuna forut, och sedan fyra ar har de varsin lagenhet pa
Resedan. Per-Arne behover hjalp med att handla, ga pa posten
och en del annat. P4 morgonen behover han ocksa lite hjalp. Paul
klarar det mesta sjalv, men hinner inte alltid &ta frukost. Att tvétta
fonster ar knepigt, tycker han, sa det brukar han fa hjalp med.
Paul kommer for sent till jobbet da och da. Han blir forsenad dar-
for att han ar orolig att dorren till hans lagenhet inte ska vara rik-
tigt 1ast. Han har ju sjalv ansvar for det och kanner efter manga
ganger innan han gar hemifran. Ibland hander det att taget till
Vallentuna har gatt nar han antligen kommer till stationen.

— Det har blivit battre, men forut var du valdigt orolig, sédger Kim.
En morgon stod du och kénde pa doérren en halvtimme.

— Nej, inte en halvtimme, protesterar Paul.

— Jo, en i personalen tog tiden. Vad ar du orolig for? Att nagon
ska ga in?

—Ja, lite.

— Om du far ett 13s till kanner du dig kanske tryggare, funderar
Kim. Eller ocksd kommer du att sta och kanna pa dorren annu
langre.

Det ar en av grannarna som Paul inte litar pa. Han ar inte oro-
lig att personalen ska ga in i hans lagenhet nar han ar borta, for
han vet att de har regler for det.

— Det ar bara en lagenhet vi far ga in i utan lov for att stada, for-
klarar Kim. Det har vi kommit 6verens om med hyresgastens
gode man, darfor att han sjalv inte kan besluta om sadant. Men
det ar latt att slarva med den sortens regler. Hos en av dem som
bor har borjade det bli sa att vi bara ringde pa och gick in utan att
vanta pa svar, men vi har battrat oss.
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Personalens oro

Kim och hans arbetskamrater pA Resedan behdver ganska ofta
diskutera hur de ska bemdéta dem som bor dar. De har personal-
konferens varannan vecka och det kommer standigt upp nya fra-
gor om bemdétande. Det kan handla om att personalen ar orolig for
att de boende ska fara illa. Per-Arne tycker till exempel om att
sitta ute och fika aret runt. Han sitter visserligen pa en utedyna,
men han sitter s lange att personalen blir orolig och tjatar och ber
att han ska ga in.

— Men Per-Arne gar inte in férran han sjalv vill, sager Kim. A
ena sidan far vi inte tvinga honom, & andra sidan har vi ansvar for
att de som bor har mar bra, och Per-Arne kan ju bli sjuk av kylan.

Paul oroar personalen genom att ta en genvag over jarnvags-
sparet nar han ar sent ute och springer till tdget pa mornarna. De
forsoker fa honom att g hemifran sa tidigt att han inte behover
j@kta och ta den farliga vagen, men har inte lyckats riktigt an.

Det finns fem lagenheter i huset dar Per-Arne och Paul bor. De
tre andra som bor dar ar ocksa man. Tjugo meter fran deras hus
finns annu ett hus som ingar i samma gruppbostad och dar bor
bade man och kvinnor. Per-Arne och Paul trivs ratt bra. Till var-
dags arbetar de fran halv nio till halv fyra. Tidigare lagade Paul
mat sjalv pa eftermiddagen tillsammans med personalen. Han har
gatt en matlagningskurs och lart sig laga sadant han gillar, pizza,
kottgryta, kottfarssas. Nu koper han fardig mat, och det gor Per-
Arne ocksda. Per-Arne gillar att ha ordning omkring sig och forso-
ker stada sjalv. For Paul blir det ofta rorigt darhemma. Han
glémmer bort koppar och tallrikar som han har stallt under
sangen, och da tjatar Kim om stadning. Paul blir arg, men han vet
att han behdover en puff d& och da for att halla sin lagenhet triv-
sam.
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Paul behdéver mer stod

Paul har tre timmar hjalp om dagen, men skulle behéva mer, sa
personalen har hjalpt honom att begara det. Han skulle vilja ha
mer tid att fA vara ensam med nagon i personalen, bade pa kvallar
och helger.

— Paul behover hjalp att géra saker pa stan, skota arenden, ga
p& bio, spela biljard, ta en tur till Aland, s&dant som han gillar,
men man hinner inte mycket pa tre timmar, sager Kim.

Per-Arne tycker mycket om att ga till biblioteket i Taby cent-
rum och lyssna pa band. Han tycker bast om Robin Hood och
Tintin.

— Jag Onskar att de som bor héar skulle fa resa ndgon gang, sa-
ger Kim. Men da behovs det extra assistans ocdtedtt fa fran
kommunen om man tjatar och ligger i, men de betalar det inte
garna, vare sig genom LSS eller socialtjansten. De har inte rad,
sager de. Men Osterdkers kommun har rad, nagra utvecklings-
stérda personer som bor i Akersberga var nyligen pa en tvaveck-
orssemester och hade fyra personal med sig.

Kim har bara arbetat pa Resedans gruppbostad i tva ar, men
nedskarningarna i resurser har markts under den korta tiden.

— Det ar svart att fa hjalpmedel till exempel. Nar vi anser att det
behovs ett nytt hjalpmedel kommer det hit en arbetsterapeut fran
hjalpmedelscentralen och tittar och sager sedan i regel att det inte
behovs. Men om vi pressar pa brukar vi fa det till slut.
Personalresurserna minskar och det drabbar dem som bor dar.

— Personalen &r viktig for dem, sager Kim. Per-Arne och Paul
traffar sina foraldrar ofta, men tva av de andra har ingen kontakt
med sina. Vi forsoker skapa kontakt, skickar inbjudan till fodelse-
dagarna, men de kommer inte. Deras gode man har inte heller
mycket kontakt med dem, en av dem har aldrig varit har.
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— Jag onskar att de som bor har skulle fA resa ndgon gang, sager Kim
Parblom, som arbetar pd gruppbostaden Resedan. Men d& behovs det extra
assistans, och det ar svart att fd. Kommunen har inte rad, sager de.

Foto: Malena Sjoberg

— Det svaraste med arbetet pa gruppbostaden &r valdet och
krankningarna, tycker Kim. En av de boende blir ofta valdsam
och det innebér att det behovs personal som klarar svara situatio-
ner. Det &r manga som slutar efter ndgra veckor. Att hora negativa
kommentarer ute pa stan ar ocksa trakigt. Det hander att folk sa-
ger "sadana skulle vara pa institution" och annat i den stilen, men
det kommer mest fran gamla manniskor.

— Det roligaste med jobbet ar nar hyresgasterna ar glada. Da
kanner jag att jag gor ett bra jobb.

Gemensamt rum dller inte?

Paul och Per-Arne 6nskar att det fanns ett rum i deras hus som
var gemensamt, dar de kunde tréffa personalen och de andra hy-
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resgasterna. Men om det fanns det skulle de troligen fa hogre
hyra. S& ar det namligen i de flesta gruppbostader med gemen-
samma utrymmen.

— Kommunen férdelar kostnaderna fér de gemensamma ut-
rymmena pa hyresgasterna, fast det inte ar tillatet enligt hyresla-
gen, sager Ingrid Dalén, som & mamma till en kvinna med ut-
vecklingsstorning och ordférande i bostadskommittén inom Riks-
forbundet for utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna, FUB.
Kommittén arbetar just nu med frdgan om hyrorna i gruppbosta-
der och har kontakter med hyresgastféreningen.

— Vi tycker inte att hyresgasterna ska betala for den gemen-
samma ytan i gruppbostaden. Men det ar ingen latt fraga. Hy-
reslagen sager att gemensamma utrymmen kan betraktas som en
kvalitetshgjning som kan motivera hojd hyra. | forarbetena till
LSS star det lite oklart att hyresgasterna inte bor betala for ge-
mensamma utrymmen, men i bostader for aldre &r det vanligt att
hyresgéasterna gor det.

| FUB diskuteras ocksa vilken betydelse de gemensamma ut-
rymmena har i hyresgasternas vardagstillvaro. Manga hyresgaster
tycker liksom Paul och Per-Arne att det ska finnas gemensamma
utrymmen. Det &r vanligt att anhoriga ocksa anser att det behovs.
Ingrid Dalén har forstaelse for det. Hon forstar att manga foraldrar
ar oroliga att deras vuxna barn ska bli ensamma om de bara har
sin egen lagenhet att vara i. Men det har visat sig att de ge-
mensamma utrymmena inte blir s nédvandiga om manniskor far
ett gott stod i sin bostad. Det viktiga ar att man utgar fran indivi-
derna och ser till att det finns ett privat livsrum. Det forutsatter att
det finns personal nar manniskor behover det. Manga som har en
utvecklingsstorning behover stéd for att kunna ta initiativ, for att
det ska handa saker.

— Men pa en del hall har man tagit saker och ting i fel ordning i
sin vilja att styra utvecklingen, anser Ingrid. Personalen stanger
det gemensamma rummet for att hjalpa hyresgéasterna att bli
sjalvstandiga. Ibland har de tilltrade pa vissa bestamda tider. Det
ar absurt, de boende magiesr fa stod att utveckla sin sjalvstan-
dighet och ha tillgang till personal nar de behdver. D& forst kan
man tala om att de har mdjlighet att leva sitt eget liv.
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Gruppen och individen

Det ar en sméartsam process nar en institutionskultur ska brytas,
och grupptankandet ska forvandlas till individuellt tdnkande.
Bade personalen, vuxna utvecklingsstorda och deras foraldrar ar
skolade i den gamla traditionen.

— Forandringen kan inte ga fort. Det ar ocksa viktigt att det inte
blir ett antingen eller, betonar Ingrid. Alla méanniskor behdver ju
bade enskildhet och sociala kontakter.

Personalen i gruppbostaderna minskar, samtidigt som det blir
fler hyresgaster i gruppbostaderna, allt pa grund av nedskarningar
i kommunerna. Tidigare fanns det en férestandare i varje grupp-
bostad, nu har férestandarna ansvar for flera bostader och finns
inte langre med i det dagliga arbete. Hyresgasterna far alltsa
mindre stod till ett sjalvstandigt individuellt liv. Om det bara
finns en personal p& fem hyresgaster pa kvallarna finns det inte
utrymme for nagon individualitet.

— Personalen skulle kunna hjalpa de boende att anvanda ratten
till ledsagning och kontaktperson mycket mer an de gor. De insat-
serna ar ju till for att man ska komma ut och goéra saker. Det ar
ocksa viktigt hur personalen organiserar sitt arbete. Det fore-
kommer att hela personalen arbetar i gruppbostaden pa dagarna
nar hyresgasterna ar pa dagcenter. Pa kvallarna nar alla boende ar
hemma finns det sedan bara en personal. Personalen stadar och
skoter administrationen pa dagarna, och det maste forstas goras,
men jag undrar om de alltid prioriterar ratt nar de lagger sina
arbetsscheman.

I nformationsbrist

Ingrid upprors ocksa Over att beslut ofta fattas 6ver huvudet pa
dem det galler och att informationen ofta utformas sa att den blir
obegriplig for personer med utvecklingsstorning.

— Scheman forandras exempelvis utan att de som berors far
veta vad som hander och varfor. Personer med utvecklingsstor-
ning har samma ratt som andra att fa information, att ha med sig
sin gode man som stdd, och fa tid pa sig att reagera och ge sina
synpunkter.
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Anhdriga drabbas av informationsbristerna tillsammans med
sina utvecklingsstoérda familjemedlemmar. Nar nagon exempelvis
ansoker om en LSS-insats ar kommunen skyldig att ge ett skrift-
ligt beslut, for utan det gar det inte att Overklaga beslutet.

— Men det ar vanligt att handlaggaren ger svar per telefon, och
manga nojer sig med det. Den som soker lagenhet i gruppbostad
kan exempelvis fa svaret "det finns inga gruppbostader, men
kommunen planerar att bygga, vanta och se". Det finns ménniskor
som vantar i aratal och inte ens har ett skriftligt beslut. Det tycks
finnas manga markliga satt att besvara en ansékan om insats. | en
kommun satte man upp ett beslut i en privat, personlig fraga pa
kommunens anslagstavla!

Att sddant kan forekomma beror framfor allt pa brister i for-
valtningen, menar Ingrid. Det kravs omsorg for att informera pa
ratt satt, men personer med utvecklingsstérning ar en politiskt
ointressant grupp. En forskarstudie i Halland, dar politiker och
beslutsfattare pa hog niva intervjuades for nagra ar sedan, visar att
manga av dem inte betraktar omsorgen som en politisk fraga.
(Sandén och Tideman,1997)

N&r omsorgen var landstingens ansvar fanns det i Stockholm
sa kallade kontaktpolitiker. Varje gruppbostad och dagcenter hade
"sin" politiker som de kunde ta kontakt med for att diskutera vik-
tiga frAgor. Kontaktpolitikerna hade ocksa skyldighet att besoka
dem emellanat. FUB tycker att det fungerade bra och har foresla-
git kommunen att inféra det systemet igen.

Ingrid ar ordférande i handikappradet i stadsdelen Rinkeby,
dar de flesta invanare ar invandrare, och har sett att det ar sarskilt
svart att fA den hjalp man behéver om man har ett funktionshinder
och kommer fran ett annat land.

— Det som behovs mest for att gora det lattare for invandrare
med funktionsnedsattning ar battre information. Manga ar sa
okunniga om sina rattigheter och har svart att fa grepp om alla
myndigheter och instanser de behdver ha kontakt med. Det &r
svart att skilja pa till exempel kommunen, landstinget och forsak-
ringskassan nar man inte ar van vid den svenska samhallsorgani-
sationen och &nnu svarare att veta vart man ska ringa for att fa det
man behdver. Det ar inte ovanligt att manniskor tror att handi-
kapporganisationerna ar myndigheter. Det behdvs information pa
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invandrarspraken om rattigheter och om hur det svenska samhal-
let fungerar.

| frammande land

Fatma kommer fran Kurdistan och & mamma till Agip, som ar
tolv ar och har en lindrig utvecklingsstorning. Fatma vet hur svart
det ar att fa det stod man behdver nar man inte kanner till hur
samhallet fungerar. For ett ar sedan talade hon med kuratorn pa
sitt habiliteringscenter om att hennes son Agip behdver nagon
som kan félja med honom pa sadant som han vill géra pa fritiden.
Kuratorn kom hem till familijen och berattade att det finns nagot
som heter ledsagartjanst, som man kan ansoka om fran kommu-
nen. Hon hjalpte ocksa Fatma genom att genast kontakta kommu-
nen, som i sin tur skickade ett brev till Fatma. Sedan hande ing-
enting. Under aret som har gatt har Agip vantat och hoppats och
undrat om ledsagaren som sa smaningom skulle uppenbara sig
skulle vara kurd, som han sjalv, eller svensk.

Néar kuratorn kommer pa uppféljningsbesok kan varken hon
eller Fatma forsta varfor det inte har blivit nagon ledsagarservice.
Varfor har det inte hant nagot pa ett helt ar? Fatma ar saker pa att
hon inte har fatt nagot brev. Hon kan inte mycket svenska sjalv,
men Agips storasystrar hjalper henne att lasa alla brev som kom-
mer fran myndigheter.

Fatma ar inte forvanad 6ver situationen, hon har upplevt den
flera ganger forr. Hon traffar en vanlig person som lovar nagot
och sedan hénder ingenting. Hon har talat om det med andra in-
vandrarfamiljer, och manga har samma erfarenheter. Visst, hon
vet att stodet inte kommer automatiskt och problemfritt till
svenska familjer heller. Hon har hort att de sjalva far ta reda pa
vilka rattigheter deras barn har och sedan ringa och tjata for att
barnen ska fa det stod de behdver.



"Jag kan inte ringa och tjata’

— Jag forstar att det ar jobbigt for dem ocksa, mekade alla

fall ringa och tjata. Jag kan inte det. Jag tror inte att det beror pa
sprakliga och kulturella missférstand nar invandrarfamiljer inte
far den hjalp som lovats. Jag tror att vara behov inte riktigt blir
tagna pa allvar. Vara arenden blir nedprioriterade darfor att vi inte
hor av oss och tjatar.

— Om vi hade mer kontakt med svenska familjer som har barn
med funktionshinder skulle vi veta mer. Jag tror att vi skulle be-
handlas mer jamlikt och bli tagna mer pa allvar, sager Fatma. Hon
har pratat med en mamma i Agips klass en gang, men annars har
hon ingen kontakt med foraldrarna i klassen eftersom hon kan sa
lite svenska.

Fatma ar inte medlem i FUB. Hon har hort talas om organisa-
tionen, men aldrig haft kontakt med den. Hon vill garna veta mer
om vad FUB gor, men ar inte saker pa att hon kommer att bli
medlem, hon kan ju inte prata med de andra foraldrarna.

Nu lovar kuratorn i alla fall att ordna ett méte om ledsagning
med kommunen mycket snart. Och nar nu nagon fran habilitering
anda sitter darhemma i familjens soffa passar Fatma pa att saga
att Agip skulle behova taltréaning. Det tycker bade Fatma och
Agips larare i sarskolan. Fatma trodde tidigare att Agip bara hade
svart att uttala en del ljud i det kurdiska spraket, men nu marks
det att han har samma problem nar han talar svenska. Han blir arg
och ledsen nar familjen inte forstar honom. Kuratorn forklarar att
det ar ganska svart for skolbarn att fa taltraning numera. Det finns
nastan inga talpedagoger i skolorna langre, och habiliteringens
logopeder hjalper mest forskolebarn. Fatma far i alla fall radet att
soka taltraning enligt LSS, lagen om stdd och service, och kura-
torn lovar att hjalpa till.

Kan inte paverka skeendet

N&r man inte kan spraket i det land dar man bor hamnar man gang
pa gang i situationer dar man inte riktigt forstar vad det ar som
hander. Man kan inte heller paverka skeendet, fast det kanske



handlar om en sjélv och ens narmaste. Fatma berattar om Agips
dagis for att forklara hur det kéanns: Agip hade det inte bra pa sitt
dagis, han blev slagen av nagra aldre barn, och Fatma fick
dessutom kanslan att en i personalen inte tyckte om invandrare.
Séa hande nagot en eftermiddag nar hon kom till dagis, som finns
kvar i Fatmas minne fast det ar langesedan.

— Jag hade just kommit in i hallen, s& personalen sag inte mig,
men jag sag bordet dar barnen satt och at mellanmal tillsammans
med den personal som verkade ha en konstig installning till in-
vandrare. Agip och nagra barn till ville ha mer fruktsoppa. De
andra barnen fick, men inte Agip. Varfor? Jag stod dar och sag
pa, men kunde inte saga nagot. Den veckan grat jag mycket.

Pa forsakringskassan fanns det en handlaggare som Fatma
hade fatt god kontakt med. Hon gick dit och sa att hon ville byta
dagis for Agip. Handlaggaren ordnade ett mote med dagis och
foljde med dit, fast forsakringskassan inte har nagot med skolfra-
gor att géra. Men det blev ingen flytt fér Agip, det fanns ingen
annan plats sa man, och Fatma kunde inte gora nagot at det.
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Assistans, en hjalp att vara mamma

Joachim &r tva &r. Hans mamma Carina Fast undrar hur det ska bli nar han
fyller tre. Manga forsakringskassor satter namligen gransen for ratten till
"smabarnsassistans" vid tre ar.

Foto: Majlis Jansson
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Nar Carina Fast var i femte manaden stkte hon personlig assi-

stans for att klara vardagen som mamma. Efter nagra veckor fick

hon ja, 88 timmar i veckan utan diskussion, och ett par manader

senare borjade hon anvanda assistans. Efter ett ar ringde en
handlaggare fran forsakringskassan och fragade hur det gick med
assistansen. Carina svarade att det fungerade fint, och handlagga-
ren sa "sa bra, da far du forlangt ett ar".

Sdkan det vara nar man ar mamma med rorelsehinder, men
manga foraldrar tycker inte alls att de bemots som Carina av for-
sakringskassan. Tvartom, manga har trakiga, krankande erfaren-
heter att beratta. Har ar nagra roster:

— Jag hade hemtjanst for att orka ta hand om mina barn nér var
ensamstaende. S& flyttade jag ihop med en man, och da tyckte
kommunen att jag inte behévde nagon hjalp langre. De tyckte att
han kunde ta hand om mina barn.

— Jag ar skild och kommunen har foreslagit att barnen ska bo
hos sin pappa nu nar jag har fatt en sjukdom och inte orkar sa
mycket. De vill fa bort barnen fran mig, for da behéver jag ju inte
assistans sa manga timmar.

— Nar jag fick min sjukdom och mitt funktionshinder féreslog
kommunens handlaggare att min man skulle sluta sitt jobb och bli
personlig assistent at mig. Jag forklarade att vi inte ville det och
att vi dessutom inte skulle klara familjen pa den I6nen. Det finns
socialbidrag, sa de da. Sedan foreslog de att barnen skulle om-
handertas om jag inte klarade att ta hand om dem.

— Nar jag var nyopererad och hade fatt en stomi hade jag kon-
takt med forsakringskassan. Vi talade om hur min vardag funge-
rade och plétsligt sa handlaggaren: "Du tanker val inte skaffa
barn?"

Allt fler unga manniskor med omfattande funktionsnedsatt-
ningar skaffar barn. LSS har gett dem mod att planera sitt liv s&
som de verkligen vill ha det, och inte efter de begransande ramar
som manga tvingades till tidigare. Andra ar redan foraldrar nar de
far en funktionsnedsattning, och en del av dem upptéacker da att
handlaggare som de moter inte tycker att det ar sjalvklart att de
ska fa stod sa att de kan vara foraldrar pa samma satt som tidi-
gare.
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Installd pa kamp

For Carinas del borjade foréldraskapet bra, mycket tack vare en
forsakringskassehandlaggare som forstod hennes livsvillkor.
Carina har svaga hander och armar pa grund av en muskelsjuk-
dom och behdver hjalp att byta blojor pa Joachim, kla p& honom
och en del annat. Innan hon och hennes man fick barn klarade hon
sig utan assistans.

— Jag hade hort av andra foraldrar att det ar valdigt svart att fa
den assistans man behover, sé jag var installd pa att det skulle bli
en kamp. Kanske gick det sa bra darfor att jag hade tagit kontakt
med ett assistansforetag i forvag och fatt hjalp att skriva en ge-
nomarbetad anstkan. LSS sager att fordldrar som redan har per-
sonlig assistans kan f& den utokad sa lange de har spadbarn, och
jag hade ju inte assistans innan. Men jag behover hjalp pa
toaletten och nar jag ska kla pa mig, sa jag tillhor lagens person-
krets. De hade kanske inte kunnat neka mig assistansen, men de
hade kunnat ge mig mindre timmar om de inte hade forstatt mina
behov.

Carina ar med i ett litet natverk av foraldrar med rorelsehinder
fran olika hall i landet. De traffas en eller tva ganger om aret och
har nu sokt anslag fran Allmanna arvsfonden for att kunna starta
en verksamhet och fa med fler foraldrar. Forra aret hade De
Handikappades Riksférbunds tidning, Svensk handikapptidskrift,
en artikel om natverket, och efter det fick de manga telefonsamtal
fran foraldrar i hela landet, och alla hade fragor om assistans.

— Det ar manga foraldrar som har det besvarligt, sarskilt de
som ar ensamstaende. En ensamstdende mamma som Carina har
haft kontakt med kan inte ga ut med sitt barn. Hon har hjalp av
hemtjansten, men det racker inte. En man som har tva barn och ar
nyskild behdver mer assistans de dygn som barnen ar hos honom.
Han ar orolig. Hur blir det med hans kontakt med barnen om han
inte far fler timmar? En annan kvinna har reumatism och en syn-
skada. Hon har assistans, men nu har hennes flicka blivit sa rorlig
och vild att mamman maste ha fler timmar for att kunna ta hand
om henne och for att de ska kunna ga ut tillsammans.

En annan kvinna som Carina har talat med som ar gift och har
tva barn har ingen assistans alls. Hennes man har varit hemma i
tre ar sedan barnen foddes, men nu ska han borja yrkesarbeta. Det
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minsta barnet ar atta manader och nu maste hon vara pa dagis
medan pappan arbetar darfor att de inte har nagon assistans, trots
att mamman har fértidspension och ar hemma.

Grans vid tre ar

Carinas son Joachim &r tva ar. Hon undrar lite hur det ska bli nar
han fyller tre. Manga forsakringskassor satter namligen en grans
for ratten till "smabarnsassistans” vid tre ar, da barnen anses klara
sig sjalva.

— LSS ar daligt formulerad nar det galler assistans till foraldrar
med funktionsnedsattningar, s& man kan tolka lagen sa, sager
Carina. Men alla vet ju att en trearing inte klarar sig sjalv. Pa en
del sétt ar det faktiskt lattare med spadbarn an med tredringar nar
man har ett rérelsehinder, dem behdver man ju inte springa efter.
| LSS har man ocksa betonat att personlig assistans inte far ersatta
dagis eller nagon annan barnomsorg. Men vi som ar foraldrar
tycker att motsatsen ar det viktiga, dagis far inte ersatta personlig
assistans.

Manniskor i Carinas omgivning har ibland felaktiga forestéall-
ningar om hur det ar att vara féralder med personlig assistans.

— Jag gar pa lararhogskolan och det hander att klasskamrater
sager ungefar: "Sa bra att du har assistans, da kan du ju lasa i lugn
och ro néar assistenten har hand om Joachim". Jag forsoker for-
klara att assistans ar inte nagon barnpassning eller avlésarservice
for att jag ska orka med mitt liv, utan en hjalp for mig att gora det
man gor nar man ar mamma. Jag forklarar att jag har inte mer tid
att lasa an andra. Jag ar med lika mycket som de &r nar deras barn
ater, badar och leker. Assistenten satter fram maten, men jag ma-
tar, assistenten byter bl6jor, men det ar jag som pratar med
Joachim och har den nara kénslomassiga kontakten.
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Stod i motet med forsakringskassan

Nar Lena vantade barn kom det en dag hem tva handlaggare fran
forsakringskassan. De ansag att Lenas assistanstimmar skulle
minskas eftersom barnets pappa hade flyttat hem till henne.

— Jag lag pa soffan nar de kom, for jag var ganska dalig i slutet
av graviditeten. Jag hade bett en person fran BOSSE Rad Stod &
Kunskapscentératt komma hit och hjalpa mig i diskussionen,
och det var tur, for annars hade det aldrig gatt. Jag fick behalla
mina timmar och fick till och med lite mer pa natterna for att
kunna ta hand om mitt barn da ocksa.

— Man jag vet att de kommer att vilja minska min assistans om
nagot ar, nar Linus blivit storre. D& kommer de att vilja kalla assi-
stansen for barnomsorg i stéllet, och da far jag betala for den till
kommunen. Sa jag ar helt installd pa att fa braka for att fa behalla
den assistans jag behdver.

Slass for varje hjalpmedel

Men kontakterna med hjalpmedelscentralen har varit annu be-
svarligare.

— Vi har fatt slass for varje hjalpmedel jag behover for att
kunna ta hand om Linus. Jag behoéver en elrullstol som man kan
komma ner pa golvet med. "Sadana finns inte langre", sa ordina-
toren pa hjalpmedelscentralen. Jag vet att de atminstone har fun-
nits, sa jag fick hjalp av BOSSE igen med att ringa runt och fraga
pa olika hjalpmedelscentraler. Sist ringde vi till den central dar de
hade sagt att sddana rullstolar inte finns langre. Och dar stod en i
lagret! Den har jag nu. Nar jag hamtade den talade de flera ganger
om fér mig vad den kostar.

Lena har ett skotbord som fungerar bra for henne. Att sddana
finns fick hon veta av en god van. Det far hon inte lana, utan hyra.

2 BOSSE — R&d, Stod & Kunskapscenter arbetar med information, rddgivning,
utbildning och stod i frAdgor om personlig assistans, bostad, arbete och annan
personlig service.



Amningskudden for att kunna halla Linus kopte hon och hennes
man sjalva, de orkade inte braka om den ocksa.

— Jag kanner en tjej som har en cp-skada liksom jag. Hon fick
inte veta att det finns en amningskudde, sa hon levde i tron att
hon inte kunde amma, eftersom hon inte kunde hélla barnet sjalv.

Lena vande sig till hjalpmedelscentralen och ville Iana en vat-
tenstol for att kunna bada och ga pa babysim med Linus.

— Da skrattade personen jag pratade med. "Vattenstolar ar fri-
tidshjalpmedel och sadana skrivs inte ut", sa hon. "Vad ska du ha
nasta gang du ska vara med pa en aktivitet?" Man blir sa ledsen,
det ar hemskt att kédnna sig motarbetad av dem som har till jobb
att hjalpa en. Och nar man fragar varfor man inte far det man be-
hover, s svarar de inte. Dessutom gav hon fel besked, man ska
visst kunna fa hjalpmedel till fritiden. Killen pa firman som till-
verkar vattenstolarna radde mig att alltid sdga att jag behover
hjalpmedlen for min tranings skull, inte for att vara tillsammans
med mitt barn, for da far jag inget.

Lena har vattenstolen nu, men hon ska betala for den, och har
sokt bidrag fran en valgorenhetsfond.
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Lat horselskadade barn vara horselskadade!

— Barn med horselskada far ofta berdm nar de lyckas fungera som horande.

Vad ger det for sjélvbild? De behdver i stéllet stéd att vara horselskadade,
sager Helene Engh.

Foto: Helge Rubin
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For nagra veckor sedan var Helene Enghs dotter, tva och ett halvt
ar, bjuden pa sitt livs forsta barnkalas. Och Helene insag till sin
forvaning att hon inte ville félja med henne dit, att hon inte va-
gade! Hon, den starka, som hade statt upp for sin horselskada for
manga ar sedan, som bdrjat anvanda teckensprak och prytt sin
horapparat med gnistrande stenar i stallet for att ggmma den. Vad
var hon radd for nu? Inte var det det att hon ville gdbmma sin
horselskada, nej, hon bar fortfarande en hérapparat med sma bla
stenar.

— Men det &r sa viktigt att Katja inte har en mamma som ver-
kar konstig, och det gor man latt ndr man inte hanger med i sam-
talet. Jag vet hur omdgjligt det ar for mig att hora nar det finns
manga manniskor i rummet. Och ungar pa kalas, de later!

Katjas pappa Fredrik kunde inte g& med pa barnkalaset, sa
Helene maste, Katja ska ju inte behova avsta fran kalas bara for
att hennes mamma ar hdrselskadad. Och Helene hade tur den
gangen, en av mammorna som var med pa kalaset arbetar i hor-
selvarden och kan teckensprak, sa hon och Helene pratade med
varandra.

— Med teckensttd fran henne kunde jag ocksa fa kontakt med
de andra foraldrarna. De fragade om teckenspraket, det tycker ju
alla ar intressant. Det ar ocksa mindre narganget att stalla fragor
om teckenspraket &n om en persons hdrselskada.

Behover tolk ibland

Det hander att Helene kanner sig osaker dven pa Katjas dagis.

— Jag var jattenervos nar vi skulle ga pa vart forsta foraldra-
mote. Jag ville att Fredrik skulle ga ensam, men det ville inte han.
Han bad sin mamma vara barnvakt, sa jag kunde inte skylla pa att
jag maste vara hemma.

Helene oroade sig darfor att hon av erfarenhet vet hur det kan
bli. Om hon inte fran borjan beréattar att hon ar horselskadad blir
det svarare och svarare att saga det. D& borjar hon latsas att hon
hor, det blir missforstand, och hon kanner sig dum och utanfor. Sa
fick det inte bli pa Katjas dagis. Helene bestallde teckenspraks-
tolkar till féraldramotet for att hon skulle kunna hdnga med och
for att alla skulle fa veta att hon har en horselskada.
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— Personalen var lite konfunderad. De vet att jag ar horselska-
dad, men att jag anvander tal och inte teckensprak nar jag kom-
municerar. Jag fick forklara for dem att min hoérsel racker for
samtal i enrum, att jag klarar mig med teleslinga om det ar nagra
stycken som samtalar, men att jag maste anvanda teckensprak nar
det blir fler.

Helene blev dov pa ett 6ra nagon gang fore femarsaldern, men
hade full horsel pa det andra nar hon var barn. Hon gick i vanlig
klass under hela skoltiden, ville absolut inte bli betraktad som
horselskadad och undvek att beratta att hon horde daligt. Nar hon
var mindre gick det ganska bra, &ven om det hande att klasskam-
raterna roade sig med att ropa hennes namn och sedan skratta nar
hon inte uppfattade varifran ljudet kom. Pa hdgstadiet gick det
daremot inte alls bra. D& hade hérseln blivit sémre, men hon hade
bestamt sig for att inte vara horselskadad och hade darfor lagt
horapparaten i byraladan. Hon kunde inte folja med i kamraternas
samtal, men ville inte erkanna det.

— Jag blev en som bara skrattade med, en nickedocka, som var
helt utanfor. Nar det blev diskussion sa jag alltid "jag vet inte".
Kompisarna maste ha uppfattat mig som en som inte visste nagot
och inte tyckte nagot, jag maste ha verkat valdigt konstig. Dess-
utom gick det daligt i skolan.

Slitsam studietid

Det ar inte manga manniskor med hdrselskada som anvander
teckensprak, och da, i mitten av attiotalet, var det annu farre an
idag. Men Helene hade kommit i kontakt med teckenspraket nar
hon var mycket ung och satt barnvakt at en pojke som var dov.
Hon hade gatt nagra teckensprakskurser och kunde tillrackligt
mycket for att marka att det var mindre jobbigt for henne att av-
lasa teckensprak an tal. Men nar hon borjade pa socialhdgskolan
forsokte hon anda med mikrofon och lappavlasning. Hon berat-
tade om sin hérselskada for klasskamraterna nar terminen bérjade
och fragade om de ville stalla upp for henne genom att anvanda
mikrofonen och forsoka att inte tala i mun pa varandra. Det ville
de.

— Det gick bra forsta terminen nar det mest var katederunder-
visning, men inte sedan nar undervisningen bdrjade innehalla dis-



kussion. Det fungerar inte i langden att skicka runt en mikrofon
bland trettio personer. Jag uppfattade ingenting av det som sades,
blev ledsen och tyckte att det var fel pad mig. Och klasskompis-
arna hade skuldkanslor for att de inte klarade det som de hade lo-
vat mig. Till sist forstod jag att teckensprakstolkning var min
enda mojlighet att klara studierna. Mina klasskamrater blev tack-
samma Over att slippa mikrofonerna och jag sjalv upptackte att
jag fick ork over till att umgas med kompisarna pa raster och
kvéllar. Tidigare hade jag lagt all kraft pa att lyssna och avlasa.

Beratta eller inte?

Helene fyller snart trettio. Visst hamnar hon fortfarande emellanat

i situationer d& hon maste avgéra om hon ska beratta om sin hor-
selskada eller om hon ska chansa pa att kommunikationen kom-
mer att g& bra anda. Men idag vet hon ungeféar i vilka samman-
hang hennes horsel racker, nar miljon maste anpassas och nar hon
maste ha teckensprak. Hon har vunnit den sakerheten och sjalv-
kanslan att hon kan saga ifran. Nastan alltid i alla fall...

Men den sékerheten har inte barn och det ar darfor Helene be-
rattar om sin skoltid. Hon har insett hur mycket bemétandet fran
de vuxna i omgivningen paverkar barns och ungdomars syn pa sin
horselskada. De behéver stbd for att bygga upp en god sjalv-
kansla. Att hora daligt och inte kunna delta i samtal baddar for
daligt sjalvfortroende, och manga gor allt for att dolja och forneka
horselskadan, eftersom det ar den som orsakar s& mycket be-
kymmer. Men om barnen och ungdomarna far battre hjalp att vara
delaktiga behover de inte hamna utanfor sa ofta.

— Det ar nodvandigt att foraldrar, larare, skolkonsulenter osv.
bemdter barnet som horselskadat och inte hjalper till med férnek-
andet. Barn med horselskada far valdigt ofta berom néar de lyckas
fungera som horande. Vad ger det for sjalvbild? De behdver i
stallet stod att vara horselskadade och att stalla krav. Nar jag
bdrjade gymnasiet gick jag till skolsyster och forbjod henne att
beratta for nagon enda pa skolan att jag var horselskadad. Det
finns alldeles sakert ungdomar som gor det an i dag, men jag ar
inte sa saker pa att de vuxna ska noja sig med att folja ungdomar-
nas vilja. Jag tycker att man ska borja tala med dem om saken,
och visa att man ar beredd att stodja i stallet for att tiga.
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Larare som far en horselskadad elev i sin klass far i regel nagra
dagars utbildning om funktionshindret innan skolaret borjar. Men
skolledare, syo-konsulenter, elevvardspersonal och fritidspersonal
behover ocksa utbildning. Fritidspersonalen behdver exempelvis
bli medveten om sa elementara saker som att de ska stanga av ra-
dion nar de pratar med barnen eller informerar om nagot. Ett barn
med horselskada har ingen chans att hora nagot annars. Men barn
sager inte till, det ar de vuxna som maste téanka pa sadant.

Vuxna forebilder

Helene bor i Lund och &r samordnare pa Sodra Sveriges
kunskapscenter for horselskadade och dova elever. Det finns ett
sadant kunskapscenter vid var och en av landets fem dovskolor
och deras uppgift ar i forsta hand att ge stdd till elever med hor-
selskada som gér i horselklass eller vanlig klass och till elever
som ar dovblinda eller syn- och horselskadade. Kunskapscentren
samarbetar med landstingens pedagogiska horselvard, ger infor-
mation, rad och stéd till foraldrar, larare och till eleverna direkt.
De ordnar ocksa lager, teckensprakskurser for syskon och barn till
dova, utbildning for foraldrar och personal m.m.

En viktig del av kunskapscentrens arbete ar att se till att
horselskadade elever far traffa varandra. Helene vet av egen erfa-
renhet att det ar viktigt ndr man vaxer upp, ja, det ar for resten
fortfarande viktigt for henne att traffa vanner som &ar barndoms-
horselskadade.

— Horselskadade barn och ungdomar maste ocksa fa traffa
vuxna barndomshorselskadade. De behover fa ta del av var
vuxenidentitet, fa veta hur var tillvaro fungerar, hur det ar att
studera och jobba tillsammans med hérande, leva med en hérande
partner osv.

Nar jag ber Helene jamféra samhallets bemétande av barn med
horselskador idag och pa sjuttiotalet nar hon var barn, sager hon
att det ar mycket som har blivit battre. Familjerna far battre stod
nar barnen ar sma. De far kunskap om vad skadan innebar, och
horselvarden ger dem radet att lara sig teckensprak, atminstone
nar det galler barn med grav horselskada. Det finns battre mojlig-
heter for foraldrar att lara sig teckensprak och det finns forskolor
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for dova och horselskadade barn med dév och teckensprakskun-
nig hdrande personal.

— Men i skolan har det blivit samre. D& var det sjalvklart att
det skulle vara farre elever i en klass dar det fanns en horselskad-
ad elev. Idag gar horselskadade barn i klasser med trettio elever,
och det ar for arbetssamt for bade eleverna och lararen. De am-
bulerande horsellararna, ett stdd for larare och elever, blir farre
och farre i kommunerna.

Horcentralen alskad och hatad

Horcentralen ar en viktig inrattning for alla som har en horsel-
skada, och ar darfor alskad, hatad och omdiskuterad.

— Det verkar som om alla har liknande erfarenheter darifran
och en del ar komiska. Jag har varit med pa manga lager for barn
och ungdomar, och varje gang de far diskutera eller spela sketcher
om hur det ar att vara horselskadad sa spelas den har scenen upp:
Man kommer till hércentralen for att fa en ny propp, den delen av
horapparaten som &r en plastavgjutning av orat. De plockar ut
apparaten, stoppar in en gegga i Orat for att géra avgjutningen,
och sedan borjar de prata med en! Det har hant mig manga
ganger, och det tycks ha hant alla! Man blir bade arg och full i
skratt. Vi hor inte utan apparaten, det ar ju darfor vi ar dar!
Samma sak hander hos o6ronlakarna. De plockar ut apparaten,
séatter sig utom synhall for att titta in i 6rat, och borjar prata. De &r
visserligen inte specialister pa horsel utan pa éronsjukdomar, men
i alla fall...

Utan horapparat ar Helene gravt horselskadad. Med hérapparat
fungerar kommunikationen i lugn milj6. Hon har ocksa latt av
avlasa tal och hon ar 6vertygad om att det paverkar bemotandet
mot henne.

— Om man hor samre &an jag och maste saga "va" hela tiden i
ett samtal tycker ménniskor att det ar jobbigt och man blir samre
bemott. Den gamla forestallningen att den som hor daligt ar lite
dum finns nog kvar. Men var radsla att bli betraktade som dumma
handlar ocks& mycket om var egen sjalvkansla. Om man berattar
om sin horselskada, och visar att man forvantar sig att omgiv-
ningen ska ta hansyn till den, sd behéver man inte vara sa orolig
att andra ska tro att man ar dum nar man inte hanger med.
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Det ar inte sa att Helene berattar om sin horselskada i alla
sammanhang, och visst féorekommer det att hon under ett samtal
forstar att hon maste ha uppfattat nagot fel och svarat goddag yx-
skaft. Nar det hander brukar hon fundera pa om det kan fa passera
eller om hon behover forklara att hon hor daligt.

— Det hander att manniskor runt omkring borjar skratta och att
jag inte har uppfattat vad som hant eller sagts. Det &ar latt att
kanna sig dum da, sa jag brukar fraga vad de skrattar at. Nar jag
var ung skrattade jag med utan att veta vad det handlade om, men
det forsoker jag lata bli nu.

Digital horapparat for vem?

Bade i Sverige och utomlands pagar det en intensiv forskning for
att utveckla horapparaterna, och de nya digitala ar fantastiska,
enligt Helene, som fick en for ett halvar sedan. Hon hor betydligt
béattre med den &n med de horapparater hon haft tidigare. De digi-
tala apparaterna ar dyra och passar inte alla, men alla som beho-
ver horapparat bor fa mojlighet att prova en sadan, anser Helene.
Hon lyckades bli en av de fa utvalda.

— Jag hade hort talas om dem, att man kan stélla in dem precis
efter sin egen horselkurva. Sa jag fragade pa horcentralen om jag
inte kunde fa en. Nej, de ar under utvardering, sa audionomen.
Jag fragade om jag inte kunde fa vara med och utvardera och efter
lite tvekan sa hon ja med motiveringen att jag har ett jobb med
manga sammantraden. Jag undrar om det verkligen handlade om
mina sammantraden eller om jag fick en darfor att de vet att jag
kan stélla krav.

— Det &r bra att veta vad man vill ha innan man bestéller tid pa
horcentralen, annars far man kanske hjalpmedel ur det gamla
vanliga sortimentet, konstaterar Helene och visar ett faxmedde-
lande som hon skickade till hércentralen for ndgon manad sedan.
Hon vill prova en sa kallad crossapparat, en liten mikrofon som
man satter i det 6ra man hor samst pa. Den fangar upp ljud som
kommer fran det hallet och for 6ver det till htrapparaten i andra
orat. Helene har tagit reda pa apparatmarke, forsaljningsstalle och
pris och formedlat allt till hércentralen. Hon har fatt tid om en
manad, och d&anske hon far det hon vill ha.



— Man vet aldrig, man kan bara fraga, vanta och hoppas. Jag
har till exempel inte lyckats fa den nya tradlésa blinksignalen till
ytterdorr och telefon. Den kostar fér mycket, anser vissa lands-
ting. | stallet har de kommit hem och satt upp fula lampor och
dragit sladdar overallt. Har det verkligen blivit billigare &n att ge
mig en apparat som jag kunnat ta med mig vid alla flyttningar de
senaste aren? Nar Katja var liten behdvde jag ocksa en teletracer,
en vibrator med mikrofon vid hennes sang eftersom jag inte
kunde hora om hon skrek i sitt rum nar jag var pa nedervaningen
eller ute i tradgarden. Men jag fick ingen, i mitt landsting &r det
bara doévblinda personer som kan fa en saddan. Jag forstar inte det,
det handlar ju bara om att lana en apparat sa lange barnet ar litet.

Helene tror anda att manniskor med horselskada i stort sett far
de hjalpmedel de behover. Alla som behover texttelefon far en
apparat for egen del och en fér nagon anhdrig. (Nar det galler
texttelefonerna galler samma regler i alla landsting darfor att de
betalas med ett sarskilt statligt anslag.) Elever i grundskolan far i
regel fasta teleslingor i sitt klassrum, och pa gymnasiet far de
barbara utrustningar. Sa pa ett satt kan man saga att det inte har
blivit samre med aren, anser Helene. Det ar bara det att det finns
mycket battre hjalpmedel idag an for tjugo ar sedan, och om man
inte ar bra pa att tala for sig far man inte alltid tillgang till det
basta darfor att det anses for dyrt. Och teleslingorna i offentliga
lokaler ar fortfarande ett sorgligt kapitel. Det & mycket vanligt att
de inte fungerar, och det hander gang pa gang att det byggs nya
lokaler utan teleslingor.
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Teckentolkar en bristvara

Ddva personers viktigaste hjalpmedel, teckensprakstolkarna, ar en
bristvara. Efterfragan pa tolkar ¢kar hela tiden, alltfler personer
med horselskada tillkommer som tolkanvandare, och alltfler déva
och horselskadade ungdomar skaffar sig hogskoleutbildning och
behover tolk under studietiden. Det finns teckenspraksutbildning,
tolkutbildning och gott om arbetstillfallen, men inte tillrackligt
med teckensprakslarare och tolklarare.

— Det ar ganska manga som soker till tolkutbildningen men
inte kommer in darfor att de inte ar tillrackligt duktiga pa tecken-
sprak. Det finns tolkar utan tolkutbildning som tecknar bra, men
har svart att avlasa teckensprak och det ar en brist. De ska ju inte
bara kunna tolka till teckensprak utan ocksa till tal nar en dov
person Vvill delta i samtalet. Det har havdats att det ar for hdga
krav pa tolkutbildningen, att vi skulle fa fler tolkar om de sénktes.
Men det ar en fraga om vilken kvalitet vi vill ha pa vara tolkar,
menar Helene. Teckensprakstolkar maste vara kvalificerade for
att dova och horselskadade personer ska kunna delta pa lika vill-
kor och for att deras asikter ska kunna na ut och bli respekterade.
En fungerande tolktjanst ar en forutsattning for ett bra bemétande.

Privilegierad pa jobbet

Sedan Helene blev vuxen hander det mycket sallan att hon kanner
sig daligt bemétt av sin omgivning. Hon ar privilegierad i sitt ar-
bete, jamfort med de flesta horselskadade personer. Hon har bra
hjalpmedel, hennes arbetskamrater kan teckensprak och hon ar-
betar med fragor dar hennes personliga erfarenheter ar en del av
yrkeskompetensen. Manga manniskor med horselskada har det
besvarligt pa arbetet. De har svart att fa forstaelse for sitt funk-
tionshinder, de missar information darfor att ingen tanker pa att
de inte hor, de blir forbigangna vid vidareutbildningar och tjans-
tetillsattningar och hamnar utanfér samtalet pa kafferasterna.
Jamfort med mangas arbetssituation ar Helenes arbetsmiljo ett
monster nar det galler bemdétande.
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Nar hon daremot tanker pa sin barndom och ungdomstid tycker
hon att hon fick ga igenom manga svarigheter som hon borde ha
sluppit. Mest handlar det om att hon hade behovt fa kanna att det
var tillatet att vara horselskadad, att hon inte behdvde anvanda
sina krafter till att forsoka vara horande. For Helene och manga
andra manniskor med barndomshorselskada har teckenspraket
blivit svaret, det som de saknade under uppvéxten. Helene kom
tidigt i kontakt med det och gick kurser for att lara sig. Hon insag
att hon skulle komma att behéva det om hennes horsel fortsatte
att bli samre. Identiteten som dov skramde henne inte, hon tyckte
att det var svarare att vara horselskadad. Andra i hennes
generation bar pa mer bitterhet. De kanner sig lurade pa en
tillhérighet och en fungerande kommunikation.

— Idag slipper de flesta horselskadade barn den uppvaxten. Det
ar det viktigaste som har hant nar det galler bemoétandet, for det
har sa stor betydelse for sjalvbilden och sjalvfortroendet.

Foraldrar valjer teckensprak idag

Forr ansags det att dova och horselskadade barn skulle bli lata och
inte vilja lara sig tala om de fick tillgang till teckensprak. Pa
sjuttiotalet bdrjade man inse att hérapparater inte hjalper om man
ar dov, och att man maste fa anvanda ett sprak som man kan se
for att kunna kommunicera och lara sig nagonting. Dévskolan
borjade bli teckensprakig, och i borjan av attiotalet blev tecken-
spraket offentligt erkant som dovas forsta sprak. Men horselska-
dade barn réknades inte dit, inte ens om de hade en grav horsel-
skada, utan gick i vanlig klass eller horselklass.

Idag ar valfrineten storre. Teckenspraket ar inte frammande for
de flesta foraldrar, och manga valjer dovskolan for sina barn. Det
har medfort nya fragor att ta stallning till fér dovskolan som ar
teckensprakig. En del horselskadade barn anvander liksom
Helene omvaxlande tal och tecken, beroende pa ljudmiljon och
andra omstandigheter. Det ses som ett problem pa nagra skolor
dar man haller hart pa att det inte ska talas pa dévskolan eftersom
de som ar déva hamnar utanfor da. For de horselskadade barnen
ar det obegripligt att bli tillsagd att inte tala, lika obegripligt som
det en gang var for déva barn att inte ha tillatelse att teckna.
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— Det ar sjalvklart att barn som kan héra anvander hérseln och
talet nar det ar mest rationellt. Det maste de fa gora, anser Helene.
Sedan maste man naturligtvis lara barnen att alltid respektera dem
som inte hor, alltid teckna n&r en dov person ar narvarande o s v.
Men man far inte ens i basta valmening stalla den ena gruppens

behov mot den andras. Fragan ar lite laddad, men nu har vi borjat
diskutera den oppet pa var skola.
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Teckenspraket ar tryggheten

Personalen pa vardhemmet dar Johan Rosengren bor, kan teckensprak och
har kannedom om dévblindhet. Hans féraldrar Ake och Harriet &r oroliga for att
han ska forlora dem nu nar vardhemmet snart ska avvecklas.

Foto: Anders Storm



Daniel har fatt det som ar allra viktigast for honom, en tecken-
sprakig omgivning. Han bor i en gruppbostad dar personalen kan
teckensprak och har kunskap om dovblindhet.

Daniel ar 21 ar. Nar det var dags for honom att lamna
Ekeskolan i Orebro, landets enda resurscenter for barn som ar
blinda och har flera funktionsnedsattningar, reste hans foraldrar
runt i lanet for att hitta en plats dar han kunde bo och fa den om-
vardnad han behover. Socialnamndens chef reste med, och till-
sammans konstaterade de att Daniel inte skulle ha det bra i ndgon
av de gruppbostader som fanns i lanet.

Slutligen blev det en gruppbostad pa Mo Gard for Daniel. Mo
Gard ar ett resurscenter for vuxna déva och dévblinda. Det ligger
i Finspang i Ostergotland, s& det ar en bit att resa frAn hemmet i
Skane, men det ar det vart, tycker Daniels foraldrar. Han trivs
med livet och kommer hem till sina féraldrar med jamna mellan-
rum.

Daniel vet inte att hans trygga tillvaro i gruppbostaden hanger
pa en skor trad, men hans foraldrar oroar sig. Daniel har personlig
assistans genom forsakringskassan och kommunen betalar de
andra kostnaderna pa Mo Gard. Men avtalet mellan Mo Gard och
kommunen galler bara i ett ar. Efter det kan kommunens politiker
séga att de inte vill betala langre.

Lars ar 30 ar. Han ar synskadad och dov, och pa hans dagcen-
ter finns det bara en i personalen som kan teckensprak, sa han har
inte fatt samma mojligheter som Daniel att kommunicera. Nar
Lars gick i sarskolan ordnade hans mamma en teckensprakskurs
for personalen. Nar han sedan bdrjade pa dagcenter lovade kom-
munen hans foraldrar att han skulle fa personal som kunde teck-
ensprak, men sa blev det inte. Férestandaren ar inte intresserad av
att personalen lar sig teckensprak sa att fler kan prata med Lars.
En kurs som startade rann ut i sanden. Bristen pa kommunikation
marks pa Lars humor, sager hans mamma. Han slar sig sjalv nar
han inte blir forstadd.

Utsatta och beroende

Daniel och Lars ar tva mycket utsatta manniskor. De &r helt bero-
ende av att foraldrarna och andra i omgivningen forstar deras be-
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hov, lar sig tyda deras signaler och ser till att de far lara sig sa
manga tecken som mojligt.

Det finns fa personer i landet som &r bade gravt synskadade
eller blinda och gravt horselskadade eller déva fran barndomen.
De flesta har ocksa en utvecklingsstorning. Det behovs ett enga-
gerat och ihardigt arbete for att ge dem ett satt att kommunicera.
De flesta far en mycket bristfallig kommunikation, och det &r inte
ovanligt att de reagerar som Lars, med att skada sig sjalva.

Fragan om bemotande far sarskilda dimensioner nar det hand-
lar om méanniskor som har sa svart att fora sin egen talan. Manni-
skor som ar dovblindaan fa ett vardigt och bra liv om kommu-
nerna anslar resurser till att anstalla kompetent personal dar de
bor och dar de har sina dagliga verksamhet. Det behovs ocksa ett
nara samarbete mellan foréldrarna och personalen. En del vuxna
dovblinda bor i gruppbostader i sin hemkommun, och kan traffa
sin familj ofta. Andra maste bo langt fran sina anhériga for att fa
tillgang till kunnig personal och teckensprak.

En grupp foraldrar till tonaringar och vuxna dovblinda traffa-
des en helg for att tala om samarbetet och det 6msesidiga bemo-
tandet mellan foraldrar och personal. Det var FOreningen Sveriges
dovblinda, FSDB, som ordnade traffen. Ann-Marie Janko, som
moter dévblinda i sitt arbete i gruppbostad deltog i samtalen.

Det hander mycket séllan att gruppbostadspersonal och forald-
rar diskuterar samarbete och bemétande med varandra. Forald-
rarna som traffas den har helgen har aldrig varit med om det,
bortsett fran sammantraden nar deras barns individuella plan dis-
kuterats. Foraldrarna tycker att det skulle vara vardefullt att fa
traffa personal i lugn och ro, och tala om varderingar och om vad
man forvantar sig av varandra. De tror ocksa att det skulle vara
|attare for foraldrarna an for personalen att sdga vad de tycker och
tanker.

Enligt Ann-Marie ar det lika sallsynt att personal satter sig ner
tillsammans och diskuterar sadana fragor, trots att manga skulle
vilja. Hon &r ocksa 6vertygad om att de flesta som &r personal
skulle uppskatta att ha sadana samtal med foraldrar.

Nar samarbetet mellan foraldrar och personal inte fungerar be-
ror det i regel pa att man tanker och tycker olika om sadant som &r
viktigt. Det kan bli en prestigekamp om vem som k&nner den
vuxna dovblinda personen bast, foraldrarna eller personalen. For-
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aldrarna har ju varit med under hela uppvéaxten och kanner sitt
barns historia, men personalen ar tillsammans med henne eller
honom varje dag. Det kan ocksa handla om att man inte har talat
med varandra om vad fordldrarna har ratt att bestamma och vad
de kan stélla for krav.

Vad far foraldrar lagga sig i?

— Far foraldrarna till exempel lagga sig i sina barns kladsel? Det
kan lata som en struntfrdga, men det ar det inte, sager Alice
Andersson, mormor till Cecilia, 22 ar. Cecilia far latt skavsar om
hon har pé sig nagot som sitter for hart, s hon ska helst ha mjuka
byxor. Nar jag sager det till en i personalen, ansikte mot ansikte,
sa fungerar kommunikationen, hon hor att det inte ligger nagon
kritik bakom. Men nar hon sedan i sin tur ska informera de andra

i personalen kan det uppfattas pa ett annat satt. De kanske tanker
"Nu har hon klagat pa kladerna igen," och sa kan det véaxa till irri-
tation och bli prat i personalgruppen.

— Det ar nodvandigt att vi anhériga har en dialog med perso-
nalen, men jag ar lite radd att det ska bli konflikt nar jag tar upp
nagonting, fast jag vet att jag inte borde behéva vara radd for.
Orden ar s& viktiga i vart samarbete med personalen, och det blir
latt missforstand, sager Alice Andersson.

— Jag tror inte att jag langre k&nner Johan battre vad an perso-
nalen gor, sager Ake Rosengren, som &r pappa till Johan, 28 ar.
Vi sager ofta till personalen dar han bor att de far bestamma nar
det handlar om vardagsbeslut.

Ake och hans hustru Harriet & mycket ndjda med Johans
gruppbostad, men de ar bekymrade 6ver hur det ska bli i framti-
den. Johan och tv& andra hyresgaster delar en lagenhet, dar de har
varsitt rum och gemensamt kok och vardagsrum. Det finns fler
gruppbostader i samma omrade, med sammanlagt 25 hyresgaster.
Dar har Johan bott i tolv ar, och & hemmastadd och trygg. Kom-
munen har planerat att bygga om gruppbostaderna sa att var och
en far en lagenhet i stéllet for bara ett rum. Men gruppbostader for
25 personer pa samma omrade ar likamed vardhem, och de ska
avvecklas de narmaste aren har riksdagen bestamt.

— Socialstyrelsen har varit har och inspekterat. Jag tycker att de
ar stelbenta som séager att allt ska laggas ner bara for att det bor
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manga manniskor med handikapp pad samma omrade. Men man
kan inte krava att de ska forsta hela problematiken med dévblind-
het, sager Ake.

Radda mista kompetensen

— Det tar aratal for Johan att lara sig hitta pa ett nytt stalle. Men
det viktigaste ar personalen. Bade Johan och vi foraldrar tycker
mycket om personalen dar han bor, och vi ar radda att mista deras
kompetens om gruppbostaderna skingras. Personalen har varit pa
Dronninglund i Danmark, ett nordiskt utbildningscenter for per-
sonal for dévblinda, och fatt en utbildning, som inte manga har.

— Om Johan blir den enda hyresgésten som &ar doévblind i sin
gruppbostad, hur gar det da? Far personalen som &r utbildad pa
teckensprak och dévblindhet vara kvar da, eller kommer det ny
personal som inte har ndgon specialkunskap? Jag ar radd att det
inte kommer att finnas nagra pengar till det.

Ake tycker att Johan far ett fint bemétande frén personalen dér
han bor.

— En fredag ville Johan till exempel inte dka hem till oss Gver
helgen. Det var lite omskakande for oss foraldrar, for det var
forsta gangen det hande. Samtidigt var vi glada, det visar att han
trivs dar han bor, och vi vill ju att han ska bli sjalvstandig. Den
snélla personalen sag snabbt till att det fanns nagon hos honom
Over helgen. Det kallar jag gott bemé&tande!

Johans foraldrar har inte kant av nagra tydliga nedskarningar
och férsamringar for sin sons del.

— Men kommunen naggar i kanten, det har vi markt. Vi har fragat
personalen hur det gar for dem, om de har fatt det jobbigare, och
de svarar att det gar bra.

Nar Johan behdver laggas in pa sjukhus féljer personal med.
Harriet och Ake har goda erfarenheten av sjukvarden ocksa. Per-
sonalen lyssnar pa dem och tar hjalp av deras kunskap for att
Johan ska ha det bra pa sjukhuset. Ake och Harriet tycker dar-
emot att foraldrar, som har barn med sa omfattande funktionshin-
der som Johan, borde kunna fa foraldrapenning nar de tar hand
om sina sjuka barn, &ven nar de ar vuxna. Johan behdver ha sina
foraldrar hos sig nar han ar sjuk.
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For Ake och Harriet har kontakten med férsékringskassan fun-
gerat ratt bra. Andra foraldrar har fatt lagga ner mycket tid och
kraft pa att fA den hjalp de maste ha for att orka med vardagsar-
betet.

Inga-Lill Klippsjo och hennes man ar sjalva assistenter at sin
son Lars.

— Tva av forsakringskassans handlaggare var har nar vi ansokte
om assistans forsta gangen. De sag hur det gar till nar vi hjalper
Lars, matte min tid och jag fick fylla i listor dver min effektiva
arbetstid, det vill sdga nar jag bytte blojor, hjalpte honom att ata
osv. Handlaggarna ansag att vi behdvde 101 timmar, men
socialférsdkringsndmnden minskade med trettio timmar i sitt
beslut. Att sitta nara och fa kontakt ar ocksa effektiv arbetstid nar
man hjalper en manniska som ar dovblind. Socialférsakrings-
namnden kanske inte forstar det? Men handlaggarna sa att vi
skulle dverklaga, sa det gjorde vi och fick 101 timmar till sist.

Barn som ar synskadade och har andra funktionsnedsattningar
kommer till Ekeskolan for utredning, men néar Lars var liten var
det aldrig nagon som berattade for Inga-Lill och hennes man att
det finns nagot som heter Ekeskolan.

— Det var med hjalp av en mamma som ocksa har ett dovblint
barn som vi fick kontakt med dem. Lars var 16 ar nar han kom dit
forsta gangen. Genom den mamman fick vi kontakt med foraldra-
foreningen i FSDB ocksa, tack och lov, fér den &r viktig.

Lars har aldrig varit pa korttidshem heller. For att det ska fun-
gera behover han ha med sig personal som kan teckensprak och
det ligger pa& hans foraldrar att ordna det. Men de har aldrig hittat
nagon lamplig person, sa de har fatt klara sig utan den hjalpen.

God man behdver kunskap

Foraldraansvaret for dovblinda barn finns kvar mer an for andra
barn, aven nar de vuxit upp. Manga dévblinda personer ar ocksa
utvecklingsstorda, och ska da ha en god man. | regel ar det en av
foraldrarna. Men foraldrarna tanker ocksa péa framtiden. Vem ska
ta 6ver nar de inte finns langre? For en del syskon ar det sjalvklart
att ta det ansvaret, men manga foraldrar vill inte be syskonen om
de inte sjalva tar upp fragan. Manga av foraldrarna som var med
pa traffen ar oroliga infér tanken att deras barn ska bli hanvisade
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till en god man som foraldrarna inte har valt. De vill att barnen
ska fa en god man som &r intresserad och vet nagot om vad det
innebéar att vara dovblind. Tidigare hade en god man bara ekono-
miskt ansvar, men idag ingar i uppdraget ocksa att "sorja for per-
sonen”, som det heter i lagen. Féraldrarna anser att kommunens
overférmyndare ska téanka pa det nar de utser gode man, och ta
ansvar for att de far utbildning om den funktionsnedsattning per-
sonen har.

— Det finns de som ar god man for s& manga att de inte kanner
dem, berattar en forélder. Jag laste om en person som var god
man till 34 personer. Han tjdnade gott om pengar, men vad kunde
han utratta for var och en? Man kan klaga hos 6verférmyndaren
nar man anser att gode mannen inte tar sitt ansvar, och det tycker
jag att personalen i gruppbostader bor gora nar det galler méanni-
skor som inte har ndgra anhériga.

Lagl6st land

De flesta vuxna personer som ar dévblinda fran barndomen har
bott pa vardhem i manga ar. Manga av dem ar ocksa utvecklings-
storda och har en god man. Nu har nastan alla flyttat fran vard-
hemmen till gruppbostader och det innebar stora férandringar for
bade dem och personalen, berattar Ann-Marie Janko, som &r
handledare for personal pa en gruppbostad for vuxna dovblinda
personer.

— Personalen ska arbeta fran andra utgangspunkter och med ett
annat synsatt an tidigare. Nu arbetar vi i ménniskors hem. Vi ska
betrakta dem vi arbetar hos som sjalvstandiga individer som har
ett eget liv och behover var service. Men de sjalva staller nastan
aldrig nagra krav, for det har de aldrig fatt lara sig att géra. Man-
niskor som har bott pa vardhem i hela sitt liv ar formade av det
och praglade av personalens varderingar och livssyn. Och fér dem
som ar aldre finns det nastan aldrig nagra anhoériga som kan vara
personalens diskussionspartner. Personalen har bara sitt omdéme
och sin inlevelseférmaga att ga efter nar de ska hitta ett nytt satt
att bemaota manniskor. Vi arbetar liksom i ett laglost land, och vi
har vardhemsideologin bara tio ar bakom oss. Var finns
rattssékerheten for dem vi ska hjalpa?
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| vardagsarbetet blir det ofta svarigheter nar nagon behover
hjlp utbéver den som personalen i gruppbostaden kan ge. De
flesta som bor dar kan inte sjalva ge uttryck for att de exempelvis
vill ha en ledsagare for att kunna gora nagonting. Personalen gor
det de tror ar bast for hyresgasterna, men far inte sjalv begara
LSS-insatser. | kommunen dar Ann-Marie arbetar, liksom i
manga andra kommuner, har man bestamt att det &r gode man
som ska begéara en LSS-insats nar personen som behéver insatsen
inte kan goéra det sjalv. | de flesta fall ar det foréldrarna som ar
gode man at sina barn, sa ansvaret ligger i praktiken pa dem. Det
ar svart for de foraldrar som en gang foljde lakarnas rad att lamna
ifrdn sig sina barn. De flesta lakare gav sadana rad langt in pa
1960-talet.

— Foraldrarna har i regel varit god man for sina barn i alla ar,
men det finns de som inte har traffat sitt barn pa fyrtio ar, berattar
Ann-Marie. De kommer kanske pa besok en gang om aret eller
ringer enstaka ganger. Manga ar gamla, och nu ska de plotsligt
vara aktiva gode man och skéta papper och ta stallning i fragor
som personalen har skott i alla ar. Personalen vet inte hur de ska
bemota foraldrarna och hur de ska hantera sitt ansvar att férsbka
gora foraldrarna delaktiga i sina barns liv. Foréldrarna ar viktiga,
de &r ju en del av personernas historia, &ven om de inte har haft
nagon egentlig kontakt med varandra pa manga ar. Vi forsoker
forsiktigt uppmana dem att komma pa besok och traffa sitt vuxna
barn, men det ar svart att veta hur mycket vi ska trycka pa. Det
kan vacka en smarta hos foréaldrarna, som de inte far nagon hjalp
med.
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Personligt ombud gor livet lattare

Peter Svensson &r glad att han har sitt personliga ombud, Sonja Miiros. De
lyssnar mer pa henne an p& mig, och sa kan hon bestammelserna, sager han.
Foto: Malena Sjoberg
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Livet ar skort for Karin, Peter och Henrik. De ar sarskilt beroende
av att bli bemétta med forstaelse och inlevelse, och far illa nar
manniskor i deras omgivning inte begriper sig pa deras svarighe-
ter.

Karin &r ofta ledsen. Angesten bestammer 6ver hennes tillvaro
och vantar alltid pa tillfallen att sla ner henne. Peter blir latt arg.
Ett missforstand eller en kommentar kan géra honom rasande,
och kontakterna med manniskor som inte kanner honom blir be-
svarliga. Henrik har vardats i psykiatrin och haft ett helvete sedan
han var femton ar. Nu ar han 21 och bérjar ma battre, men har
fortfarande mycket radsla att bemastra.

For Karin, Peter och Henrik och tolv andra personer i Helsing-
borg har livet anda blivit lite lattare sedan de fick Sonja. Sonja
Miiros ar deras personliga ombud, anstalld av RSMH:s, Riksfor-
bundet for Social och Mental Halsa, lansférbund i Skane. Hennes
arbete ar annu bara ett projekt, ett av landets tio projekt med per-
sonligt ombud. Ombuden ska hjalpa personer med psykiska
funktionshinder i kontakten med myndigheterna, samordna insat-
serna och se till att de far den service och det stéd de behdver.

Permanenta de personliga ombuden!

— Permanenta de personliga ombuden! Det maste du skriva, det ar
viktigast av allt!

Det ar det forsta Karin sager nar vi traffas for ett samtal. Stodet
fran Sonja betyder mycket for henne. Hon far hjalp att ringa svara
telefonsamtal och hon kanner sig inte sa utsatt nu nar hon har na-
gon vid sin sida. Karin ar 57 ar. Hon har haft kontorsarbete hos
kommunen i 33 ar, forst heltid och sedan halvtid, men nu star det
klart att arbetsgivaren vill bli av med henne. Hon har varit mycket
sjukskriven genom aren. Pa vararna har hon fatt angest och
depressioner som varat i flera manader och gjort det omdjligt att
arbeta, och nu har hon varit sjukskriven i nastan ett ar.

Forra hosten fragade personalchefen om hon hade funderat pa
att ta hel fortidspension, men hon svarade nej. Hon behover ar-
betet for att komma ut, traffa manniskor och ha nagot att gora.
Hon hade ocksa fatt en ny medicin som hon trodde pa, sa hon
ville fortséatta att arbeta.
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— Jag tyckte att det sag lite ljusare ut da, darfor att min nér-
maste chef, som har forfoljt mig i aratal, skulle sluta. Jag har ex-
empelvis forflyttats manga ganger fast han har vetat att jag ar sar-
skilt kanslig for forandringar och jag har inte fatt hjalp med arbe-
tet nar jag har haft for mycket att gora. Chefen hade ingen forsta-
else for att jag var deprimerad i perioder, och nar jag inte mar bra
kan jag inte forsvara mig, da grater jag bara.

— Varken den narmaste chefen eller nagon annan chef har na-
gonsin fragat mig hur de skulle kunna hjalpa mig med mina pro-
blem. Men det fanns en personalkonsulent pa féretagshéalsovarden
som stottade mig och sa ifran nar chefen var for hemsk. Jag har
ocksa haft stod av nagra arbetskamrater, fram till de senaste aren.

Arbetsuppgifterna var borta

En var for nagra ar sedan nar Karin kom tillbaka till jobbet for att
arbetstréna efter en sjukskrivning fanns hennes arbetsuppgifter
inte langre kvar. Hon satt i stallet och tranade pa datorn och
hjalpte sina arbetskamrater néar de hade fér mycket att gora. Se-
naste gangen hon kom tillbaka, efter det att personalchefen hade
fragat om hon inte ville ha fortidspension, var hennes arbetstider
andrade sa att hon skulle jobba pa eftermiddagarna. Karin har ar-
betat mellan nio och ett pa dagarna i manga ar darfor att det ar
enda sattet for henne att orka med ett yrkesarbete. Pa
eftermiddagarna ar hon mycket trott. Bada dessa forandringar
uppfattar hon som forsok fran arbetsgivaren att bli av med henne,
fa henne att ge upp.

Arbetsgivaren vantar pa forsakringskassans beslut om fortids-
pension och Karin inser att hon inte kan ga tillbaka till sin arbets-
plats. Det skulle bara fungera ett par dagar, sedan skulle hon be-
hova sjukskriva sig igen, sager hon. Kanske maste hon ge upp nu.
Hon grater nar hon tanker pa det.

— Jag har fordubblat min medicindos, och jag har aldrig varit s
nara sjalvmord som jag ar nu. Det &r smartsamt att bli kastad pa
sophdgen efter 33 ar.

Arbetsgivaren och férsakringskassan har diskuterat Karins si-
tuation med varandra, utan att informera henne eller géra henne
delaktig i diskussionerna. Hon vet att det ar olagligt att behandla
sekretessbelagda uppgifter sa och har sokt hjalp hos facket, men
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budsmannen och berattat om sin situation. Dar har hon fatt veta
att det finns arbetsmarknadslagar som skydd i sddana lagen. Det
finns ocksa regler mot krankande sarbehandling, men Karin har
aldrig kant att ndgon lag har skyddat henne.

Kontaktpersonerna viktiga

Tre ganger har Karin fatt sluten psykiatrisk vard. Det var innan
Karin fick en kontaktperson och hon ar saker pa att det ar tack
vare kontaktpersonen som hon inte har behévt sjukhusvard de se-
naste femton aren.

— Det var en underbar kurator, som ordnade sa att jag fick min
forsta kontaktperson. Den kuratorn &r en av de fa som har tagit
mig pa allvar, jag kan rakna dem pa ena handens fingrar. Lakaren
jag har nu ar ocksa en sadan, han lyssnar och bryr sig om mig.
Men jag har mott manga i sjukvarden som har betett sig kran-
kande och fornedrande.

Karin har haft manga kontaktpersoner sedan lagen kom till,
och nu har hon tva samtidigt. P& senare tid har man velat ta ifran
henne en for att spara och Sonja Miiros har hjalpt henne for att
hon ska f& behalla dem. Tva ganger har Karin 6verklagat eftersom
de ar sa viktiga for henne. Hon behover veta att det alltid finns
nagon som hon kan ringa till nar livet blir svart, och hon forklarar
att det ar en besparing for samhallet. Kontaktpersonerna har inte
mycket betalt, men en plats i sluten psykiatrisk vard kostar mas-
sor.

Det har blivit svarare och svarare for Karin att fa pengarna att
racka. Det ar flera ar sedan hon kopte nya klader eller nagot till
sitt hem.

— Jag har inget 6ver nar jag har betalat maten, hyran, medici-
nen och rakningarna for el, TV och telefon. Vissa manader maste
jag l1ana av mina vanner for att klara den sista veckan. Min 6n
och en halv fortidspension ar inte s& mycket pengar. For nagra ar
sedan minskades pensionerna ocksa. Det blev flera hundra kronor
mindre i manaden och det marks nar man har lite.

Ekonomin blir &nnu sédmre av karensdagarna i sjukforsak-
ringen. Om man ar sjuk mer an tio ganger pa ett ar slipper man
visserligen karensdagen fran och med den elfte gangen, men tio
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dagar utan 16n ar mycket nar man har ont om pengar. Karin tycker
att hon borde slippa karensdagen aven nar hon ar sjuk sju, atta
ganger pa ett ar, men forsakringskassan hanvisar till lagen.

— Forsakringskassan &ar en stelbent inrattning. Att de inte kan
se helheten! Jag ar mycket sjuk och har varit det i manga ar, sa de
borde begripa att jag inte ar nagon fuskare. Det tar musten ur mig
att halla pa och kampa och 6verklaga.

— De senaste tjugo aren har varit en kamp for att 6verleva och
fa hjalp. Det kdnns som om jag alltid har blivit illa bemott. Kan-
ske ar det svart for manniskor att forsta att det inte ar gnallighet
nar jag berattar om hur jag har det, men man lever ju inte frivilligt
som jag, ett s& har onormalt liv med fobier och angest.

— Det kan ockséa vara sa att jag inte blir tagen pa allvar darfor
att mitt utseende inte stammer med forestaliningen om hur man
ska se ut nar man har stora psykiska svarigheter. Jag malar mig
och tvattar haret och har inte trasiga och smutsiga klader. Det ar
viktigt for mig att vara fin, det raddar det lilla sjalvfértroende jag
har.

Inget dampar langre ilskan

Peter Svensson har inte tagit nAgon medicin det senaste halvaret.
Han &r glad 6ver att han kan leva utan den, men det betyder ocksa
att hans ilska inte dampas av nagra konstlade medel. Just nu be-
hover han traffa Sonja ofta, for henne far han bli arg pa.

Han slutade ta medicin nar han blev arg pa psykiatrins 6ppen-
vardsmottagning.

— De hade bestamt att jag skulle komma varje vecka och hamta
min medicin. Jag tyckte att det var onddigt att ga dit sa ofta och
foreslog att jag skulle fa komma var fjortonde dag. "Nej, det gar
inte, och det ar bra att du har nagot att gora", sa de. | varas hade
jag druckit tva starkol nar jag kom dit. Da maste jag blasa i en
alkoholméatare och sedan fick jag ingen medicin. Da struntade jag
i den.

Sonja Miiros haller med Peter om att det handlar om ren och
skar sarbehandling.

— Andra gar till apoteket och hamtar sin medicin. Peter maste
ga till psykvarden for att fa den, och dessutom varje vecka. Och
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inte behover vi andra blasa for att fa var medicin. Peter ar ingen
missbrukare och det vet de pa 6ppenvardsmottagningen.

Peter har fortidspension sedan nagot ar och tycker att han kla-
rar sig bra ekonomiskt. Bostadsbidraget har visserligen sankts de
senaste aren, men hyran for hans tvarummare ar lag. Han har
ingen hemtjanst, "socialférvaltningen sager att jag inte behover
det", forklarar han. Peter ar arg pa det flesta myndigheter han har
haft kontakt med. Det uppstar ofta problem fér honom och da
tycker han att det ar bra att Sonja finns.

— De lyssnar mer pa henne an pa mig, och sa kan hon bestam-
melserna.

Henrik var radd for allt

Henrik och hans familj har genomlevt sex smartsamma ar sedan
han utsattes for ett sexuellt Gvergrepp pa ett konfirmationslager.
Han har haft en psykos, som troligen forstarktes av att han har
Aspergers syndrom. Han har varit radd, radd for beréring och
narhet, radd fér man, radd for sin familj och for vardpersonal och
medpatienter pa de psykiatriska avdelningar dar han varit inskri-
ven. Hans foréaldrar har gjort allt de kunnat for att hjalpa honom,
samtidigt som de har fort en kamp for att han skulle fa ratt dia-
gnos, god behandling och riktigt stod.

Idag mar Henrik battre. Han bor hemma hos sina foraldrar och
har en person till hjalp tre timmar varje dag. Han laser engelska,
som han ar mycket intresserad av, och far utveckla sina konstnar-
liga anlag.

— Om Henrik hade fatt ratt diagnos och adekvat terapeutisk
hjalp fran borjan hade bade han och vi foraldrar sluppit mycket
lidande, sdger hans mamma Caroline. Henrik kom till en barn-
psykiatrisk avdelning nar han blev akut sjuk, en manad efter
Overgreppet. Lakarna tog inte kontakt med nagon som hade kun-
skap om sexuella évergrepp, jag tror att det berodde pa att amnet
ar tabubelagt.

Redan nér Henrik blev akut sjuk hade han ett rituellt beteende
som ar vanligt hos méanniskor som har Aspergers syndrom, men
lakarna undersokte inte om han hade nagot neuropsykiatriskt
funktionshinder. Han bedémdes vara schizofren och drogades i
stallet med olika neuroleptiska mediciner som han inte madde bra
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av. P& senare tid har man lart sig i psykiatrin att det finns manga
som felaktigt har fatt diagnosen schizofreni, fast de har Aspergers
syndrom. Det betyder ocksa att de ofta har fatt fel behandling.

— | stallet for neuroleptika behdver ménniskor med Aspergers
syndrom ett val strukturerat schema 6éver hela dygnet, dar de far
mojlighet att &gna sig at sina intressen, sager Caroline. Henrik
hade fran borjan behovt det stod han fick langt senare, hjalp av en
psykolog och pedagogiskt stéd av personer som har kunskap om
Aspergers syndrom. Om han hade fatt ratt stod fran borjan hade
han ocksa varit trovardig i den rattsliga process som han utsattes
for.

— | psykiatrin anses patienterna inte ha nagot manniskovarde.
Det hande att Henrik fick permissionsforbud, som om han hade
gjort nagot brottsligt. Anhériga har 6ver huvud taget ingen ratt att
yttra sig. Det var otackt att inse att psykiatrin faktiskt var var fi-
ende. De hade synen att det var fel pa oss foraldrar, och att det var
darfor Henrik blivit sjuk. En lakare sa ocksa till oss att Henrik
skulle bli beroende av neuroleptika i decennier.

Efter vistelsen pa den barnpsykiatriska avdelningen var Henrik
pa flera olika stallen. En tid var han pa en avdelning dar manga av
patienterna var senildementa. Dar var han radd hela tiden.

— Nar han skrevs in i den slutna psykiatriska varden i Helsing-
borg ville vi prova med dagvard, sa att han kunde sova hemma
varje natt. Det hade fungerat dar han var tidigare, han hade akt tag
dit och hem pa egen hand varje dag. Men lakaren vagrade, och
hotade: "Henrik ska bo pa avdelningen, annars blir det last avdel-
ning".

Det blev som lakaren bestamt och Henrik led mycket och
langtade hem. Klockan fem en morgon gav han sig darifran i ask-
vader och regn, och kom hem tva och en halv timme senare, fru-
sen, dyblot och med skavsar pa fotterna. Men det paverkade inte
lakarens beslut. Senare fick Henrik inte ens traffa sina foraldrar
eller sin mormor péa tre veckor. Lakaren havdade att han blev
samre av att traffa sin familj. Foréldrarna beskrevs och kommen-
terades nedséttande pa manga stéallen i hans journal, till exempel
nar neuroleptikan gav svara biverkningar som Henrik inte fick
nagot medel mot. Han kunde inte halla benen stilla, de hoppade
och rorde sig standigt. Det var plagsamt for honom och svart for
fordldrarna att se. Lakaren antecknade biverkningarna i journalen.
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Caroline, som ar sjukskéterska, bad honom minska neuroleptika-
dosen eller ge medicin mot biverkningarna, vilket noterades som
aggressivitet i journalen. | journalen fran Helsingborg star det

ocksa att foraldrarna hade ett hogt kénslolage, medan psykiatrin i
Lund beromde dem for deras satt att hjalpa Henrik i hans svara
angest.

Juristhjalp

Behandlingen, bemoétandet, besoksforbudet och bristen p& omsorg
pa den psykiatriska vardavdelningen i Helsingborg gjorde
Henriks foraldrar upprérda och fortviviade. De sokte annan vard
for honom, men fick ingen hjalp. De vande sig da till landstingets
fortroendenamnd, dar man lyssnade och gav dem radet att forsoka
fa bort Henrik darifran. Caroline och hennes man skrev till halso-
och sjukvardsdelegationen for att fa en remiss till ett behand-
lingshem i Varmland, som de blivit rekommenderade. De anlitade
ocksa en jurist. Med hans hjalp kunde Henrik lamna avdelningen,
kom till ett bra behandlingshem och bérjade sedan studera pa
folkh6gskola. Livet ar ljusare, men arbetet med att skaffa den
hjalp Henrik behdver ar inte dver. Just nu har Caroline en kamp
for att han ska fa bidrag till studierna fran kommunen.

— Det finns ett beslut i regeringsratten om att socialtjansten ar
skyldig att ge bidrag till kostnaderna nar nagon som har ett funk-
tionshinder far utbildning och behandling pa folkhdgskola. Men
de flesta kommuner kanner inte till den skyldigheten, och inte var
kommun heller, konstaterar Caroline. Dessutom fattar handlag-
garna beslut utan att ha traffat den det galler. Det ar ocksa be-
svarligt med uppdelningen mellan LSS och socialtjanstlagen i
kommunernas organisation. Om man har kontakt med en LSS-
handlaggare vander man sig dit nar man behéver hjalp, men man
kan inte réakna med att den personen kanner till socialtjanstlagen
och ger en den hjalp man skulle ha ratt till det. Jag fick veta det
har om kommunernas skyldighet av en slump, och jag kanner till
andra foraldrar som har gett upp.

Mannen som begick 6vergreppet nar Henrik var femton ar blev
friad i ratten i brist pa bevis. Rattegangarna, som holls i flera in-
stanser, gallde fler 6vergrepp @n det mot Henrik. Mannen ar till-
baka i sitt arbete, dar han fortsatter att traffa ungdomar.
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Soker inte upp myndigheter

— Manniskor med psykiska funktionshinder har svart att fa den
hjalp de behdver och har ratt till. Idag ska man ju sjalva ta initia-
tiv for att fA det stod man behdver, men for de flesta med psy-
kiska svarigheter ligger det i problemens natur att de inte soker
upp myndigheter, sager Sonja Miiros, personligt ombud for fem-
ton personer i Helsingborg.

— Dessutom ar det sa snarigt att veta vilka rattigheter man har
och vart man ska vanda sig for att fa det man behover, sa de flesta
av oss skulle inte klara av det, om vi behévde mycket hjalp fran
olika hall.

Sonja har som jobb att hjalpa andra att fa det stod de behéver
och hon anvéander all arbetstid, som hon inte agnar direkt at dem
hon &r personligt ombud for, at att lara sig lagar och bestammel-
ser och félja alla forandringar.

— Det &r inte langa stunder jag har, men de verkar anda vara
langre an for dem som jobbar pa forsakringskassan. Jag marker
ibland att de inte har last de nyhetsbrev fran riksforsakringsverket
som jag har last. Kontakterna med forsakringskassan gor mig
matt, det verkar som om de tror att mina klienter ar varelser fran
Mars. Ja, jag vet att det ar stora neddragningar pa forsakringskas-
san, att personalen minskas och att de som blir kvar har en
omansklig arbetsborda ibland. Men anda - jag tycker att man kan
krava att de ska veta nagot om behoven och livsvillkoren for
manniskor med psykiska funktionshinder. Aven de ska ha ratt till
LSS om de har stora problem i sitt dagliga liv, men deras problem
ser inte ut som andras.

— Det hander att handlaggare fragar mina klienter "kan du ta pa
dig strumporna och knappa knappar?" eller "kan du &ka buss?"
Da tittar de pa handlaggaren som om hon var tokig. Det ar klart
att de kan ta pa sig strumporna, knappa knappar och &ka buss!
Deras problem &r ju att de inger det! Att de intehar krafi att ta
sig upp ur sangen pa morgnarna, och idgr stiga pa en buss.

Det &r darfor de behover hjalp till ett dragligt liv.
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Nyckelpersoner som lyssnar

Sonja har hittat ett arbetssatt som innebar att hon alltmer sallan
behover 6da sin, klientens och handlaggarens tid pa fruktlosa
kontakter. Hon har skaffat sig nyckelpersoner pa forsakringskas-
san och socialférvaltningen, manniskor som lyssnar och vill for-
stad. Hon har fatt nagra direktnummer, som ar guld véarda, och be-
hover inte langre sitta och passa snala telefontider.

— Jag har ocksa lart mig att aldrig ge med mig per telefon. Det
ar lattare for en handlaggare att saga nej i telefonen, sa jag ber
alltid att fa traffa dem. Och nar en klient har fatt hjalp ar jag noga
med att alltid ringa och tacka for hjalpen och berétta hur det har
gatt, sa att handlaggaren far kanna sig delaktig i att nagon har fatt
det battre. Jag maste ju visa att det blir resultat nar jag nu staller
sa manga krav. Jag vet att det suckas nar jag ringer, bade pa for-
sakringskassan och socialférvaltningen, men det finns ocksa de
som forstar att jag hjalper dem att gora sitt jobb.

Sonja har knappast nagon kontakt med arbetsformedlingen.

— Det ar meningslost, jag vill inte utsétta mina klienter for det,
eftersom de anda inte far nagot jobb. De flesta tycker inte heller
att det ar viktigt, det finns mycket som maste bli battre i deras
tillvaro innan de kan bérja tanka pa ett jobb.

Krishjalp viktigast

Lennart Nylander, som &r personligt ombud i Lund och Lands-
krona, Maths Jesperson, RSMH i Skane, och Sonja Miiros har
skrivit en delrapport fran de tva skaneprojekten med personligt
ombud. De frdgade klienterna bland annat vad de framst behovde
fa hjalp med, och tre fjardedelar svarade att de behdvde krishjalp
nar de blev akut sjuka. P& andra plats kom hjalp med problem i
familjen och slakten, pa tredje plats sex- och samlevnadsproblem
och pa fjarde plats ensamhet.

Sonja ar personligt ombud for femton personer, men det finns
manga fler i Helsingborg som skulle behdva ett personligt ombud.
Sonja ar medveten om att hon i regel bara far kontakt med dem
som har det dragligt, de som ar medlemmar i RSMH och har
kunnat ta kontakt med henne, eller haft ndgon anhérig som hjalpt
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dem med det. Hon skulle vilja ge stdd at fler, men hennes tid och
kraft racker inte.

— Det finns manga som har det svarare, som betalar medlems-
avgift till RSMH, men aldrig kommer pa nagra méten och inte
slapper in nagon. De &ar ofta kdnda av myndigheterna, men far
ingen hjalp eftersom de inte begar nagon. Sa finns det andra, som
myndigheterna inte ens kanner till. Jag ser dem pa stan, ser att de
far illa, men kan inte hjalpa dem.
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Det ar battre i Sverige, men...

— Jag kommer frén helvetet sa jag kan bara vara glad och tacksam over att
vara i Sverige, sager Farial Mayahi, som kom fran Iran for nio ar sedan.
Foto: Malena Sjoberg



Kyparen lagger fram tva matsedlar, en med punktskrift och en
med vanlig svartskrift. Nar han sedan kommer med maten talar
han om var pa bordet han stéller potatiskarotten. Vi sitter pa en
grekisk restaurang i Stockholm, Farial Mayahi, Nidal Issa och
Delzar Abdulkarim och jag for att samtala om hur man blir be-
mott nar man ar invandrare och synskadad.

Restaurangen ar inhyst i Stiftelsen Brukarhus&tockholm,
och hit kan synskadade och seende komma pa nagorlunda lika
villkor. Restaurangagaren far hyra lokalen under férutsattning att
synskadade personer blir bemoétta pa samma satt som seende.

Farial Mayahi kommer fran Iran och har bott i Sverige i nio ar,
Nidal Issa flyttade hit fran Irak for sju ar sedan och Delzar
Abdulkarim fran Kurdistan for tva och ett halvt ar sedan. Alla tre
hade sina synskador nar de kom hit. Farial har varit synskadad
sedan hon var barn, medan Nidal och Delzar har krigsskador.

"Jag kommer fran helvetet"

Ratt snart i vart samtal gor de klart att man har lite andra forvant-
ningar pa bemotande jamfort med svenskar nar man tidigare har
levt med krig, diktatur och en mycket nedvarderande syn pa alla
manniskor med funktionshinder.

— Jag kommer fran helvetet, sa jag kan bara vara glad och
tacksam Over att vara i Sverige, forklarar Farial. Mitt liv har for-
andrats och blivit mycket battre, men det innebar inte att det ar
latt. Alla invandrare har svarigheter, och vi har dubbelt upp efter-
som vi inte ser. Sarskilt i borjan, nar man inte kan nagon svenska,
kanns det som om man ar bade dév och blind och okunnig. De
forsta aren kande jag verkligen att jag var i andra manniskors
land, och jag tyckte allt att ni var lite mystiskal!

— Nar man borjar lara sig spraket blir det mycket battre. Da
borjar man forsta sig pd manniskorna, samhallet och livet har. Nu
vet jag en del om hur det &r att vara synskadad i Sverige. Jag vet

3 Lika villkor ar tanken bakom Brukarhuset, som &r dppet for allmanheten, men
dar verksamheten bedrivs pa synskadades villkor. Brukarhuset &r en stiftelse som
funnits i fem &r. Dar kan synskadade hantverkare och konsthantverkare fa lokaler,
arbetsbitrade och administrativ hjalp. Man kan ocksa agna sig at annat praktiskt
arbete och fa hjalp att hitta arbetsplatser for arbetsprévning och traning.
Brukarhuset ar ocksa en traffpunkt for synskadade ungdomar.
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att tillvaron inte ar latt har heller, men man behdver i alla fall inte
forklara allting, de flesta manniskor vet nagot om synskador. Det
gor de inte i Iran.

Men &aven nar man har lart sig en del svenska ar det svart att
komma in i samhallet om man har en synskada. Farial forklarar
med ett exempel ur sitt liv:

— Invandrare utan synskada kan lara kanna svenskar genom
barnens dagis och skola, men det ar valdigt svart for mig fast jag
garna vill. Jag kan inte halsa pa de andra foraldrarna i skolan, pa
dagis och fritids dar mina flickor gar. Jag ser inte dem och de tar
inte kontakt med mig. Det har aldrig hant att nagon har kommit
fram och halsat. Jag har bra kontakt med lararna och fritidsle-
darna, men de tanker nog inte pa att jag behover hjalp for att
kunna borja prata med de andra foraldrarna.

Varken Farial, Delzar eller Nidal har markt att de blir samre
bemdtta &n andra synskadade darfor att de ar invandrare. Daremot
tycker de att de har blivit samre bemétta &n andra invandrare dar-
for att de ar synskadade. Deras erfarenhet ar alltsa att det bemo-
tande man far paverkas mer av att man har en synskada an att
man kommer fran ett annat land. Alla tre har till exempel kant av
hur valhant det svenska mottagandet kan bli for den som inte kan
ta del av stodet till invandrare pa samma sétt som andra.

God vilja, men ingen kunskap

— Jag laste svenska for invandrare bland seende och hela under-
visningen byggde pa att man sag, berattar Nidal. Det fanns en god
vilja hos lararna att anpassa den for mig, men de kunde inte. Nar
de till exempel hade kopierat en tidningsartikel till de andra sa
laste de inte alltid upp den for mig. Och aven nar de gjorde det, sa
var det inte nagon undervisning pa lika villkor.

Nidal har nyligen avslutat en tolvveckorskurs pa syncentralen.
Hon har fatt rehabilitering, bland annat tranat kappteknik och ori-
entering och fatt hjalp med anpassningen hemma. Hon bor till-
sammans med sina foraldrar och &nda tills nyligen har koket varit
oanvandbart for henne. Nu har hon fatt punktskriftmarkning
bland annat pa kryddburkarna och spisen och kan laga mat till-
sammans med sin mamma. Hon har ocksa fatt battre belysning.
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Det fanns en god vilja hos lérarna att anpassa undervisningen nar Nidal Issa
laste svenska, men de klarade det inte sarskilt bra.
Foto: Malena Sjoberg

— Jag har varit radd att réra mig utomhus och bara litat pa
mamma och pappa. Men nu har jag tréanat att ga till bussen till-
sammans med en heminstruktor, sa snart kan jag ga sjalv.

Allt man behéver lara sig nar man flyttar till ett annat land blir
svarare nar man inte ser. Forst och framst att lara sig svenska, nar
man inte kan se det i skrift.

— Och tank pa allt som har med den svenska vardagskulturen
att gora, allt sadant som andra lar sig genom att titta pa svens-
karna, sager Farial. Jag hade ingen aning om att ni stoppar maten
i munnen med vanster hand forran nadgon beréattade det! | Iran har
man ocksa en gaffel i vanster hand, men stoppar in maten med en
sked som man har i héger hand.

Pa Brukarhuset far invandrare chans att lara sig sadant som
inte hor till den vanliga rehabiliteringen for synskadade. Man kan
ocksa uttrycka det sa att Brukarhuset kompenserar bristerna. Bru-
karhuset far varma lovord av Nidal, Delzar och Farial. Dar tycker
de att de méter ett genuint intresse fran personalen, och far stod
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att ordna sitt liv i Sverige pa ett bra satt. Dar far de veta sadant
som &r viktigt att kanna till nar man ar synskadad, som de inte har
fatt fran nagot annat hall.

Vit k&pp utan kappteknik

Farial minns till exempel sitt forsta besok pa en syncentral i Sve-
rige.

— Jag var ny i Sverige da, men det fanns ingen tolk nar jag kom
till syncentralen. Jag visste ingenting om hjalpmedel, det enda jag
hort talas om i Iran var kapp och punktskrift. Nagon klocka fick
jag inte, fast de borde ha sett att jag inte hade nagon. Daremot
fick jag en vit kapp och lite kappteknik.

— Jag hade lite av min syn kvar da och sag andra synskadade
med kapp dar. Jag blev radd, jag tyckte inte att jag var som dem
och ville inte bli det heller, jag var ju inte blind! Sa jag bestamde
mig for att aldrig ga tillbaka till syncentralen.

Men ett &r senare ramlade Farial i en trappa med sin lilla dotter
| famnen. Hon forstod att hennes syn var sdmre an hon velat er-
kadnna, och socialsekreteraren, som hon hade kontakt med, sa att
hon maste ga till syncentralen igen for att fa hjalpmedel och stod.
Hon gjorde det, motuvilligt, och fick hjalp av en anpassningslarare.
Hon fick ocksa en bandspelare och nagra sma hjalpmedel att an-
vanda hemma.

Fortfarande var det ingen som sa nagot om en klocka med
punktskrift. Och Farial fragade inte, for hon hade ingen aning om
att sadana fanns. Sin klocka fick hon forst fyra ar senare, nar hon
flyttat till Stockholm. Hon har ocksa fatt ett fickminne, dar hon
kan tala in anteckningar, telefonnummer och sadant hon behéver
komma ihdg. Nidal och Delzar har ocksa fatt en del nédvandiga
hjalpmedel, som klocka, almanacka och telefonbok. Personvag
och termometer har de kopt sjalva.
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— Sa lange man inte har ndgot uppehdlistillstdnd far man inga hjalpmedel,
ingen rehabilitering, ingen sjukvard och ingen medicin, utom den man maste
ha for att dverleva, sager Delzar Abdulkarim.

— Jag fick vanta i atta manader innan jag fick ett enda hjalp-
medel, och det finns manga som far vanta annu langre, berattar
Delzar. Sa lange man inte har nagot uppehallstillstand far man
inga hjalpmedel, ingen rehabilitering, ingen sjukvard, ingen me-
dicin, utom det man maste ha for att 6verleva.

Det ar manga infédda svenskar som ar arbetslésa idag, bland
invandrarna ar andelen @nnu stérre och bland invandrare med
funktionshinder ar den allra stérst. Delzar var bankchef i Kur-
distan tills han blev synskadad, och en tid innan han flyttade till
Sverige var han larare pa en skola fér synskadade.

— Jag vill jobba har ocksd, men vad ska jag gora? De flesta in-
vandrare stadar eller diskar vad de an har for utbildning, men vi
som ar synskadade kan ju inte ta sddana jobb.
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Telefonist utan svenskkunskaper

Farial har haft en hel del kontakter med arbetsférmedlingen och
varit pa arbetsmarknadsinstitut, Ami, en tid. Nar jag ber henne
beratta om sina erfarenheter darifran sager hon forsiktigt att hon
inte vill klaga och uttrycker sig sedan sa diplomatiskt hon kan:
"Man kanske kan saga att de var lite nonchalanta.” Farial fick ut-
bildning till telefonist, ett yrke som traditionellt har betraktats
som lampligt fér personer med synskador, sarskilt kvinnor.

— Sa de tyckte att det var lampligt for mig ocksa, fast jag inte
kunde svenska. Nu kan jag mer, men det dréjer anda lange innan
det skulle vara majligt for mig att fa jobb som telefonist.

| ar skulle Farial ha borjat lasa pa KomVux, men det fanns
inga bocker till henne nar terminen borjade, sd hon tyckte att det
var meningslost att forsoka.

— Sa nu har jag inget utbildningsbidrag och ingen 16n. P& Ami
sager de att jag maste soka socialbidrag, men det vill varken jag
eller min man, sa vi lever pa hans lon.

Delzar, Nidal och Farial &r medlemmar i Synskadades riksfor-
bund, SRF, och alla tre tycker att de har blivit val bemdétta och
omhéndertagna dar. Genom SRF har de lart kdnna svenskar och
fatt kunskap om livsvillkoren i Sverige nar man ar synskadad. Det
ar ocksa lattare att fa veta vilka rattigheter och mojligheter man
har om man har kontakt med andra synskadade. Manga som
kommer fran diktaturlander gar inte med i SRF darfor att de ar
radda att organisera sig i nagon forening. Det galler till exempel
manga som kommer fran Iran. Farial, som vet hur mycket de gar
miste om genom att std utanfor handikapporganisationen, har
nagra ganger tagit kontakt med nyanlanda personer fran sitt
hemland och beréttat for dem om SRF.

Farial har nyligen fatt en ny erfarenhet, hon har skaffat ledar-
hund. Att fa en ledarhund ar en stor forandring i tillvaron for alla,
och kraver forberedelser, men Farial fick fundera extra noga och
diskutera saken med sin man, eftersom de ar muslimer och inte
ska ha hund hemma. Hundar anses orena ett hem och man ber
aldrig i ett hem dar det finns en. Men Farial och hennes man be-
stamde att nyttan med en ledarhund vager tyngre an den religiosa
laran.
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Familjen ska klara sig sjalv

Manga invandrare kommer fran lander dar man har en annan syn
pa handikapp. Ofta har bade den som har ett funktionshinder och
de anhoriga installningen att familjen ska klara sig sjalv och inte
ta hjalp fran samhallet. Farials man resonerar ocksa sa ibland. Nar
hon till exempel borjade tycka att hon behdvde ledsagarservice sa
hennes man "det behdvs val inte, du har ju oss".

— Men jag vet att min familj inte alltid har tid nar jag behover
hjalp. Dessutom vill jag inte vara till besvar mer an noédvandigt,
sa jag bestallde ledsagare i alla fall, och nu tycker min man att det
ar bra.

Bade Farial, Nidal och Delzar rakar ut for trista kommentarer
av man fran sina egna lander. Delzar kan fa fragan "ar du blind?"
av folk han méter pa gatan, foljt av ndgon kommentar om att han
borde stanna hemma. Farial rdkade ut for samma sak nar hon en
gang var pa bio for att se en iransk film.

— De tyckte forstas att det var uppseendevackande att jag var
pa bio! Manga man fran mitt land tycker att kvinnor och handi-
kappade inte ska lamna hemmet.

Prestation av bostadsférmedlingen

Per O Nisses, som arbetar pa Brukarhuset har kontakt med manga
invandrare med synskada. Hans erfarenheter bekraftar det som
Farial, Delzar och Nidal beréattar.

— Jag har inte upplevt att invandrare med synskada blir samre
bemoétta &n andra synskadade. Jag kan beratta ett positivt exempel
fran ett mote nyligen dar jag var med. En kvinna som bor med sin
mamma hade sokt fortur pa bostadsformedlingen, och dar an-
strangde de sig verkligen for att hjalpa dem att fa varsin bostad.
De lyckades hitta tva lagenheter bredvid varandra sa att mor och
dotter kunde ha varsin bostad och anda ha nara kontakt. En pres-
tation tycker jag.

Men Per O Nisses har ocksd negativa erfarenheter av bemo-
tande mot invandrare med synskador. En ung ensamstaende tre-
barnsmamma som hade borjat lasa pd KomVux sokte socialhjalp
for att klara ekonomin. Hon fick inga pengar utan i stéllet radet att
skaffa sig en mindre lagenhet &n fyran hon hade. Hon kan inte
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fortsatta lasa, vilket betyder att hon maste ge upp kampen att fa
ett jobb i framtiden. Alternativet ar fortidspension, konstaterar Per
O Nisses.

Svart starta foretag

Per O Nisses kanner nagra invandrare med synskada som hade f6-
retag i sina hemlander. De vill starta eget har ocksa och utdva det
yrke de kan, men det finns manga hakar. Eftersom de inte kanner
sad manga manniskor i Sverige ar det svart for dem att skaffa de
referenser de maste ha.

De flesta som gar kurser och far rehabilitering pa Brukarhuset
gar vidare till Ami. Nastan alla, bade svenskar och invandrare vill
helst av allt ha ett jobb.

— Jag ar medveten om att det ar svart att skaffa jobb idag, men
jag tycker att Ami sallan gor nagot konkret for att hjalpa manni-
skor med det. Jag tycker att de ger upp for latt och skickar folk
vidare till nya kurser, men det kanske galler svenskar lika ofta
som invandrare.






Det viktigaste ar att bli respekterad

Erik Eriksson har sjalv elsanerat sitt studentrum med ett speciellt filter framfor
datorskarmen, separata jordkablar och staltradsnéat framfor glédlamporna.
Foto: Bernt Lindberg



Pa hostterminen i sexan borjade det handa konstiga saker med
Erik. Han kom till skolan pa mandagsmorgnarna, men fick ont i
huvudet och madde sa illa att lararen maste skicka hem honom
efter nagra timmar. Han var hemma en vecka, sedan i skolan en
vecka och mandagen darpa hande samma sak. Det fortsatte efter
jullovet och blev varre. Hans larare sag hur hans kinder blev réda,
han bdrjade kallsvettas, skaka i kroppen och ma illa.

Nar lararen fick veta att Eriks mamma hade blivit eléverkans-
lig nagra manader tidigare blev bilden klar for henne, trots att hon
knappt hade hort talas om eldverkanslighet tidigare. Det var i
slutet av april och eftersom Erik gick sista arskursen i mellansta-
diet och skulle byta skola till hdsten, fick han lasa hemma resten
av terminen med lararens och kamraternas hjalp. Hans foraldrar
ordnade snabbt elsanering hemma, sa dar madde han bra.

Eriks mamma och pappa hade ocksa misstankt att det handlade
om eloverkanslighet. Erik hade fatt en dator i julklapp och blev
alltid dalig nar han satt vid den. De gick till en lakare som sa det
som manga lakare sager, att man inte kan bli sjuk av el.

"Vi trodde pa Erik"

Eriks larare pa Jarntorgsskolan i Nora skrev ner sina erfarenheter
efterat. Redogorelsen slutar sa har: "Vi trodde sjalvklart pa Erik
och elsanerade hans miljo. Erik blev battre och det ar viktigt." Att
Erik rakade ha just den lararen just det lasaret, da hans eléver-
kanslighet borjade visa sig, kan ha betytt mycket fér hans liv. Det
later dramatiskt och det ar det. For den som ar eléverkanslig ar
det mest avgorande att bli trodd och respekterad.

Idag ar Erik Eriksson 21 ar och utbildar sig till larare i grund-
skolan. Manga barn som ar eléverkansliga har det svart i skolan
och Erik tror inte att det har blivit battre sedan han var barn.

— Jag ar ett undantag. Vad skulle det blivit av mig om skolan
inte hade elsanerat? Det finns manga eléverkansliga manniskor
som sitter ute i skogen i sina bilar darfor att de blir sa sjuka av de
elektriska falten som finns dverallt i samhallet.

Erik blev trodd fran borjan och fick med sig ett exempel pa
gott bemotande och omhéndertagande. Nasta skola, hogstadiet,
foljde exemplet. Skolledningen och elevvardsteamet planerade i
tid for att Erik skulle kunna borja déar. Lysroren byttes ut i ett
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klassrum och i korridoren utanfér. Men nér hdstterminen bérjade
visade det sig att han hade en horselskadad klasskamrat som be-
hovde teleslinga. Nar slingan var pakopplad blev Erik sjuk, s& han
maste byta klass.

Man matte bade de elektriska och magnetiska falten och de
lagsta vardena fanns i ett hérnrum som hade fa elledningar i vag-
gar och golv. Dar fick Eriks klass sitt hemklassrum. De fick ocksa
ett grupprum dar Erik hade lektioner i bild, sljd, hemkunskap
och musik. Ibland var han ensam, ibland undervisades han till-
sammans med en del av klassen. | grupprummet var han ocksa
nar resten av klassen anvande TV, video eller bandspelare. Han at
sin mat dar, eftersom han inte kunde vara i matsalen. For det
mesta var det nagon klasskamrat som hamtade maten och at till-
sammans med honom.

Nagra laborationer kunde han inte vara med pa, sa den prakti-
ken fick han kompensera med teoretiska kunskaper. Men prao
fick han, i en lagstadieskola med bra elmiljo. Det hade allts& ord-
nats ganska bra for Erik, men det hande anda da och da att han
blev sjuk. Det rackte att en lararvikarie som inte hade blivit in-
formerad anvande TV eller video i narheten av hans klassrum.

Hittat [6sningar tillsammans

Skolan konstaterade att det som gjordes for Erik inte kostade mer
an vad det brukar kosta att anpassa for elever med andra fysiska
funktionshinder. Anpassningen betalades av kommunens skolsty-
relse, lansskolnamnden och av den sa kallade forstarkningsresurs-
en som skolorna hade tillgang till da. Bitradande rektorn skrev en
redogorelse 6ver vad skolan gjort for att Erik skulle kunna ga dar.
Dar star det bland annat: "Problemet for Erik och fér oss i skolan
var att eléverkanslighet var daligt kant. Men genom att vara ly-
horda for Eriks problem och ta dem pa allvar har vi tillsammans
hittat I6sningar och samtidigt skaffat oss kunskap som vi garna
delar med oss av till andra i liknande situationer." Fér manga ele-
ver med eldverkanslighet och deras fordldrar ar det en 6nskedrom
att méta en sadan installning i skolan.
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— Jag ar glad over att skolan tog hansyn till mig, summerar
Erik. Men visst var jag isolerad. Jag hade bara klassrummet och
grupprummet att réra mig i, resten av skolan har jag inte sett. Och
det var nog inte alltid som mina kompisar tyckte att det var sa kul
att sitta med mig i grupprummet och ata. Ibland gjorde de det nog
for att vara bussiga.

Nar Erik bérjade gymnasiet elsanerade skolan ett klassrum och
satte upp en friggebod pa skolgarden, dar Erik at och fick en del
undervisning. Kommunen betalade skolskjuts mellan Nora och
Lindesberg eftersom Erik inte kan aka buss. Han blir sjuk av lys-
réren och medpassagerarnas freestyles och barbara telefoner.

Efter gymnasiet sokte Erik till lararutbildningarna i Orebro och
Falun och kom in pa bada.

— Jag tog kontakt med dem och berattade om min eléverkans-
lighet. | Orebro visade de inget intresse av att elsanera. | Falun sa
de "har du nu kommit in ska vi naturligtvis se till att du kan ga
har".

Lagenergilampor ger besvar

Med tva eloverkansliga familiemedlemmar har Eriks pappa haft
anledning att skaffa sig kunskap om elsanering och arbetar nu-
mera i ett foretag som gor matningar och foreslar atgarder. Han
konstaterade vad som behdvde goras pa lararhdgskolan i Falun. |
aulan till exempel fanns lagenergilampor och dimmersystem,
bada mycket besvarliga for den som ar eloverkanslig, sa det togs
bort. Dessutom finns det en teleslinga, men den kan Erik stdnga
av néar han ska vara dar.

— Elsaneringen kostade manga tusenlappar men det var aldrig
nagon tvekan péa skolan om att det skulle goras, berattar Erik. Det
finns personal i skolan som har en del besvér av el, och man ar
medveten om att det kan komma fler, bade studenter och an-
stallda.

Erik tror att det underlattar hans sak nar hans pappa kommer
dit med sin kunskap och sin métningsapparatur.

— Det ger storre tyngd att kunna gora en frekvensanalys och
beratta hur starka de elektriska falten &r, &n att bara saga "jag kla-
rar inte att vara i det har rummet". Det ar sa latt att avfarda. Om
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folk for resten visste hur mycket elektricitet de omger sig med
skulle nog fler vara oroliga.

Erik bor i ett studentrum i Falun, och det fungerar en vecka i
taget. Han har en belysning som skarmar av de elektromagnetiska
falten och en natfrankopplare, som kopplar bort spanningen i led-
ningarna nar lamporna ar slackta. Hans korridorkamrater och de
som bor 6ver och under honom &r ombedda att vara sparsamma
med att titta pa TV och lyssna pa musik, och det respekteras. Nar
det kommer nya hyresgaster far de information om Eriks situation
av bostadsforetaget.

Men aven om det gjorts mycket for att underlatta for Erik i
studentbostaden och skolan, sa maste han aka hem till sina forald-
rar varje helg och vara i helt elsanerad miljo for att inte bli sjuk.
Eftersom han inte kan aka tag och buss maste han kéra bil och det
blir dyrt. Han har sokt handikappersattning och bilstod fran for-
sakringskassan, men dar tycker han inte att han far nagot gott be-
motande.

Nej fran forsékringskassan

— Jag har stora merkostnader pa grund av mitt funktionshinder,
men forsakringskassan tror inte pa mig. Jag har egen bil, som ar
ganska bra elsanerad, men ett studielan racker inte for att halla sig
med bil och dka 32 mil varje helg. Forsakringskassan sager nej
darfor att de anser att jag inte har ett tillrackligt stort stodbehov
trots att jag har lakarintyg dar det ar klart beskrivet vilken hjalp
jag behover.

Erik har dverklagat beslutet, men lansratten har kommit till
samma slutsats som forsakringskassan. Erik kanner inte till ndgon
eléverkanslig person som har fatt handikappersattning. Jo, en
kommer han pa, en man som var sa dalig att han behévde kapp.
Erik har sokt bilstdd ocksa. Forsakringskassans regler sager att
man ska kunna fa det om man har vasentliga svarigheter att anlita
allmanna kommunikationsmedel, darfor att man till exempel an-
vander rullstol, bockar eller kapp. Sa det har blivit nej dar ocksa.
Erik har ju inga svarigheter att sig upp pa bussen eller taget,
hans problem &r att han inte kama dar utan att bli sjuk.
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Han har talat med handlaggaren pa forsakringskassan, och for-
klarat att han inte kan studera om han inte far ekonomisk hjalp.
"Da far du val sluta studera och jobba ihop lite pengar i stallet",
svarade handlaggaren. Erik har klargjort for férsakringskassan att
han har valt att bli larare darfor att han vet att det finns skolor
som har en bra elmiljé och dar han alltsa kan arbeta. Utan utbild-
ning skulle han bli fértidspensionar eller tvingas ta ett arbete som
han skulle riskera att bli sjuk av.

"Detta ar ingen sjukdom"

Det som kranglar till livet for Erik och manga andra som ar el-
Overkansliga ar framfor allt att eloverkénslighet annu inte formellt
betraktas som en sjukdom. Manniskors symtom finns, men de
flesta forskningsprojekten pa omradet har inte kunnat finna nagot
samband mellan symtomen och de elektriska falten.

— Det finns en del projekt som visar att det finns ett samband,
men de férsvinner i mangden. Forskarna ar visserligen éverens
om att manniskor paverkas av elektriska falt, men enligt de flesta
resultaten ska vi inte bli s& sjuka som en del av oss blir, sager
Erik. De storsta anslagen till forskning om el6verkanslighet gar
till dem som studerar psykologiska forklaringsmodeller. Det finns
forskning som visar att trettio procent av dem som ar sjuka blir
battre av psykoterapeutisk behandling.

Medan forskningen pagar far manniskor illa. "Det ar majligt
att man inte kan bli sjuk av el, men da ar det ndgot annat jag blir
sjuk av", sager en kvinna, som har "snurrat runt i
forsakringskassekarusellen” med sjukpenning, sjukbidrag och
misslyckade rehabiliteringsforsok.

"S&ag inte att du ar eléverkanslig!"

Eftersom el6verkanslighet inte klassas som sjukdom anser manga
forsakringskassor att det ar omgjligt att ge sjukpenning eller for-
tidspension till personer med den diagnosen. Maja-Lena Westrin
ar 46 ar, bor i Stockholm och &r amalgamférgiftad och eléver-
kanslig. FOr en tid sedan fick hon ett rad av en annan person som
ar eloverkanslig: "Vad du gor, sag inte till forsakringskassan att
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du ar eléverkanslig. Beskriv bara dina problem, annars slutar du
som socialfall!"

— Men jagvill inte luras, och jagi// inte vara sjukskriven. Jag
vill bli frisk och kunna jobba igen, sdger Maja-Lena.

Hon har planer for sin framtid. Hon vill utbilda sig i akupres-
sur (samma teknik och lara som akupunktur, men man arbetar
med tryck pa olika punkter pa kroppen i stallet for med nalar). De
som svarar for utbildningen har atminstone tidigare sagt att de ar
intresserade av att elsanera sina lokaler for att fler eloverkansliga
personer ska kunna utbilda sig dar, men forsakringskassan ar inte
beredd att betala Maja-Lenas utbildning.

Hennes liv ar outhardligt svart nu. Hon beskriver sig som lag-
|6s i sitt eget land, en som flyr fér att hitta en fristad. Den frista-
den finns bara i naturen, det vill sdga dar det inte finns nagra el-
ledningar nergravda. Nar hon talade med sin lakare om att det
bara ar ute hon mar ganska bra féreslog lakaren att hon skulle ta
ett utomhusjobb.

— Det kan jag visst gora om det finns nagot, jag kan jobba med
vad som helst, om jag blir frisk. Men det forsta problemet ar att
jag inte mar bra av att vara i mitt eget hem eftersom jag inte far
det elsanerat. Det ar inte manga eléverkansliga personer som far
det.

— Jag ar ute fyra, fem timmar om dagen. Jag cyklar ofta till
Bergianska tradgarden och ar nere vid vattnet. Jag kan inte ta
buss, tunnelbana eller fardtjanst pa grund av elen och mobiltele-
fonerna. Jag fasar for vintern, var ska jag vara da? Jag maste kopa
varmare klader. Igar gick jag p& stan och letade efter skor en
stund, och sedan var jag dalig resten av dagen. Det vimlar ju av
manniskor med mobiltelefoner.

N&r Maja-Lena har varit ute i naturen kanner hon sig alltid
starkare, fysiskt och psykiskt. Men néar hon varit inomhus en
stund kommer angesten smygande. Det borjar vibrera och branna
i kroppen, hon blir férvirrad och hon maste ut. Nu kanner hon att
hon haller pa att bli sémre och &r radd att férlora meningen med
livet.

— Jag kan ju inte kdnna mig det minsta stolt 6ver mig sjalv. Jag
ar bara till besvar, jag som ar van att vara sjalvstandig och stark.
Det ar trostlost att alltid behéva fraga folk om de har en paslagen
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mobiltelefon med sig och om det gar att stanga av elektroniska
apparater och mobiltelefoner nar man kommer till nagon.

Radda och fyrkantiga

Maja-Lena tycker att de flesta manniskor verkar veta nagot om
bildskarmsskador, tandvardsskador och el6verkanslighet idag.
Visst har de i allmanhet svart att forsta att man kan bli s& sjuk
som hon, men de ifrdgasatter det inte. M6tena med myndigheter
ar daremot ofta svara, och hon har funderat pa varfér manga of-
fentligt anstallda beméter henne sa daligt.

— Det kanske ar en kombination av personlig oférmaga hos
somliga och att problemen inte & godkanda som sjukdom. Man-
niskor ar sa olika. En del ar nyfikna och vill forsta, kan kanna
empati och leva sig in i andras situation. Andra ar raddda och fyr-
kantiga. Jag vet aldrig vilken sort jag ska moéta. Nar jag traffar en
ny person maste jag utga fran att det ar den forsta sorten jag har
att gora med. Ibland &r det sa, ibland inte. Det hander ocksa att
man traffar handlaggare som verkar ha empati och forstaelse, som
sedan visar sig vara bara ytlig vanlighet. De pratar snéallt, men se-
dan blir det inte mer.

— Ett problem med den héar sjukdomen ar att den gor en sa sar-
bar. Man blir inte sjuk darfor att man ar psykiskt sarbar, som
manga lakare tror, men manga blir sarbara och deprimerade av
sjukdomen.

"Ar det jag som ar knapp?"

Sarbarheten gor det svart att utharda nar de som man hoppas ska
kunna hjalpa en &r okunniga och oférstaende. Manga har berattat
hur det tar pa sjalvkanslan. Nar andra inte tror pa det man berat-
tar, eller inte tar det pa allvar, bérjar man tvivla sjalv. "Ar det jag
som ar knapp, ingen annan blir ju sjuk av lysror." Tvivlen, bade
ens egna och andras, foérstarks av att man kan ha sa manga olika
symtom och att de kan skifta s& snabbt. Ena dagen kan man ma
ganska bra, nasta ligger man i sangen och grater, har ont och or-
kar ingenting.
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Manga lakare drar slutsatsen att problemen &r psykosomatiska
nar de hér manniskor beratta om sina symtom, och foreslar darfor
besdk hos en psykiater. En kvinna som traffat manga lakare hade
fatt intyg pa att hon var eléverkanslig fran tre av dem. Forsak-
ringskassans fortroendelékare ville anda andra diagnosen till att
symtomen var psykosomatiska.

— Hur kan en lakare som jag inte har traffat och inte ens talat
med i telefon stalla en sadan diagnos? Den éar ju varken under-
byggd eller riktig. Jag kdnde mig djupt krankt, sager kvinnan.

— Lakarna har ingen forklaring och ingen diagnos att ge oss.
De kan inte hjalpa oss och inte lara oss hur vi ska leva, det maste
vi ta reda pa sjalva, sager Maja-Lena. Lakarvetenskapen ar fortfa-
rande pa skruv- och mutter-nivan nar det galler eléverkanslighet,
och manga lakare tror inte pa vara problem bara darfor att de inte
kan studera dem i nagon bok. De respekterar inte ens alltid att vi
har problemen. De tar till exempel emot oss i sitt mottagningsrum
med datorn pakopplad. De flesta elallergiker har svart att ga till
sjukhuset 6ver huvud taget, eftersom det finns apparater, lysror
och datorer overallt.

Maja-Lena ar sjukskriven nu, inte for sin eléverkanslighet,
utan darfor att hon har ramlat och skadat ryggen allvarligt. For-
sakringskassan rekommenderade henne nyligen att delta i ett re-
habiliteringsprojekt och Maja-Lena gick dit. Det forsta hon sag i
receptionen var en skylt: "Har kan du surfa pa Internet”, och pa
disken stod tva datorer. Hon traffade en lakare mycket hastigt,
men kunde inte vara kvar i huset.

Den dagen Maja-Lena och jag talades vid forsta gangen madde
hon ganska bra. Hon kande sig till och med lite hoppfull, for lite
senare samma dag skulle hon fa bestk av en arbetsterapeut fran
rehabiliteringsprojektet hon inte kunde bestka. De hade talats vid
i telefonen och Maja-Lena tyckte att det &t som om hon var en
manniska som kan forsta.

Mar béttre pa en bergstopp

Sedan har Maja-Lena och jag kontakt manga ganger under den tid
jag arbetar med dessa intervjuer. Ofta &r hon ledsen. Hon har
kontakt med manga manniskor, men ingen tycks kunna hjalpa
henne. Hon far ingen elsanering i sin lagenhet, eftersom hon
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officiellt inte &r elallergisk. Hon inser att hon behdver skaffa bil
for att kunna komma bort fran stan. Hon provkér en, men blir
sjuk av den efter bara en liten stund. Hon aker till Norge en vecka
tillsammans med en god van och upptéacker att hon mar mycket,
mycket battre uppe pa en bergstopp. Dar skulle hon kanske kunna
bli frisk....? Men kan hon flytta till Norge? FoOr det forsta ar det
dyrt att flytta, och hon har inga pengar. Foér det andra, skulle hon
fa ta med sig sjukpengen dit? Hon kanner sig desperat. Ekonomin
ar ett av problemen. Hon later en auktionsfirma vardera maéblerna,
kanske kan hon sélja en del av dem for att fa pengar till en bil och
lite mer att leva av. Hon far ocksa kontakt med en psykolog,
eftersom hon har haft det sa svart.

Sa blir det dags for omprévning av hennes sjukskrivning. Ska
hon fa fortsatt sjukskrivning nu nar hon inte kan vara sjukskriven
bara for ryggen langre och diagnosen elallergi officiellt inte finns?
Hon ar radd for motet med ldkaren, radd att bli av med sin
sjukpeng. Vad ska hon da leva av?

— Det kénns som om det krdavs nagon sorts taktik frdn min sida,
att jag ska ha ett ess i rockérmen att dra fram vid ratt tillfalle, men
det har jag inte.

Bra bemo6tande senaste veckan!

Maja-Lenaringer mig dagarnainnan detta ska tryckas.

— Jag vill att det ska komma med i rapporten att jag har fatt ett
bra bemotande den senaste veckan! Det &r inte sa att lakaren och
forsakringskassan plotsligt tror pa att jag ar elallergisk, men de
protesterar inte langre. Jag kanner mig inte bortstott som forut.

— Lakaren, som ar psykiater, sa att hon inte kunde sjukskriva
mig for elallergi, men daremot for depression. Jag tror att alla drar
en lattnadens suck over att de har fatt ett legitimt skal for
sjukskrivning.

Maja-Lena vet inte an om det blir en lang sjukskrivning eller
sjukbidrag, forsakringskassan sager att de ska ordna det som ar
ekonomiskt bast for henne.

Sa nu slipper Maja-Lena kanske den akuta ekonomiska oron. |
den situation hon ar maste hon acceptera sjukskrivning for psy-
kiska problem.



93

— Jag vet att det kommer att bli svart att fa jobb, 47 ar och psy-
kiska problem, vem vill ha en da? Men jag har inget val. Sjuk-
skrivningen forandrar inte heller nagot nar det galler min elallergi.
Jag far fortfarande inte nagon elsanering eller nagon hjalp att byta
bostad. Men jag har i alla fall fatt ett bra bemotande den sista

tiden.
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Forut behdvde man inte braka sa mycket

— Man maste vara vaksam sd att man inte blir lurad. Samhaéllet sparar pengar
pa de barn som behoéver mest stod, om vi foréaldrar inte &r uppméarksamma och

tar reda pa deras rattigheter, sager Britt-Marie Boberg, till vanster, Ann-Christin
Boyton och Carina Netzén.

Foto: Malena Sjoberg
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Pierre Netzén och Malin Boberg &r fjorton ar och Anders Boyton
tretton. De har omfattande funktionshinder och gar i samma tra-
ningsklass i Goteborg.

En kvall i oktober sitter deras mammor pa caféet i Dalheimers
hus och talar om bemétande och om sin och barnens vardagstill-
varo. Bade Pierre, Malin och Anders behdver hjalp med allting,
de har mycket kontakt med sjukvarden, har gatt igenom manga
operationer, anvander fardtjanst, behdver hjalpmedel och anpass-
ning och har personlig assistans. Deras mammor skulle kunna ar-
beta heldag med att administrera allt som har med barnens funk-
tionsnedsattningar att géra, men de vill ha ett annat liv ocksa, sa
de yrkesarbetar alla tre.

Den personliga assistansen, for att bérja med det positiva, har
forandrat familjernas liv.

— Nu nér vi har borjat leva ett normalt liv, sd ar det svart varje
gang assistenten inte kommer, sager Britt-Marie, som & mamma
till Malin. Jag har matat och bytt blojor i fjorton ar nu, och det
kan jag fortsatta med, men jag vill inte langre vara Malins lek-
kamrat, det orkar varken hon eller jag. Jag &r less pa att spela spel
och leka med dockor.

Britt-Marie valde att lata kommunen ordna Malins assistans.
Det kdndes valkant och tryggt, tyckte hon, men nu visar det sig att
hon anda far skota s& mycket av administrationen sjalv att hon
funderar pd att se sig om efter en annan assistansanordnare.

— Om de tar assistansen fran oss nu nar vi har fatt den, sa rasar
familjens liv, sdger Ann-Christin, Anders mamma. Jag kan fort-
satta att ha ansvar for administrationen, men smabarnsvarden
maste jag fa lamna till ndgon annan sa mycket som mgijligt, nu
nar Anders borjar bli stor.

Oro for assistansen

Ann-Christin, Britt-Marie och Carina talar om hur oumbérlig
assistansen ar, och oron finns hela tiden med i samtalet. Gang pa
gang ger de uttryck for kanslan att det som de har fatt, nej kampat
sig till, kan tas ifran dem nar som helst.

Mycket har forandrats de senaste fem, sex aren.
— Forut behdvde man inte bréka sd mycket, sager Carina, Pierres
mamma, men nu maste man ideligen paminna folk om vad som &r
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deras uppgift. | hostas hade rektorn inte ordnat skolskjuts till
Pierre nar skolan boérjade. Jag skjutsade honom sjalv i tva veckor,
och under tiden paminde jag rektorn flera ganger om saken, men
ingenting hande. Till slut blev jag arg, och nasta dag var skol-
skjutsen ordnad. Men jag// egentligen inte braka och skalla, det
tar s4 mycket energi, och den behover jag spara till Pierre. Nu-
mera gar jag ibland vidare till ndgon 6verordnad, eller fragar at-
minstone vem som &r chef, sa att de forstar att det ar allvar. Det
har jag lart mig efter fjorton ar!

— Vi foraldrar kan inte &gna tid och kraft at manniskor som inte
ens forsoker forsta, sager Ann-Christin. Vi rakar inte bara ut for
besparingar, utan ocksa krankande bemétande. De forsta sex, sju
aren sedan Anders blev skadad diskuterades aldrig pengar i
foraldrarnas narvaro, men det hander ofta numera. Forut rackte
det att man argumenterade, handlaggarna accepterade nar man
forklarade vad man behdvde och varfor. Nu séger de att det inte
finns nagra pengar, och det hjalper inte hur val man behover det
man ansoker om. Det &r sa jobbigt att alltid bli bedémd. Forsak-
ringskassan, till exempel, maste ha kartongvis av papper om vara
ungar, och anda gor de omprovningar. Jag begriper inte varfor.
Nar Anders fyllde tolv behdvdes det ett intyg for att vi skulle fa
behélla ratten till foraldrapenning nar Anders ar sjuk, fast de vet
att han har en omfattande funktionsnedséttning.

Lurad pa hjalp

— Man maste vara vaksam sa att man inte blir lurad. Samhallet
sparar pengar pa de barn som behover mest stéd om vi foraldrar
inte &r uppmarksamma och tar reda pa deras rattigheter. Det finns
manga handlaggare och politiker som vill undanhalla oss hjalp,
sager Britt-Marie. N&r assistansen infordes fick vi tjugo timmar
och jag tyckte attler var fantastiskt. Nu har vi 92 timmar och det
stammer battre med Malins behov av stod.

— Vi har 45 timmar i veckan, berattar Carina. Jag fragade for-
sakringkassan hur manga timmar jag kunde fa. "Vad kan din
son?" fragade handlaggaren. "Han kan ligga sjalv", svarade jag.
"Du far tanka pa att du ar foralder,” sa handlaggaren.

— Du ar lurad, Carina, sager Ann-Christin, som har fatt 111
timmar i veckan till Anders.
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— Ja, jag vet, sager Carina, men jag blir sa trott av allt jag ska
klara. Jag ska ta reda pa allt sjalv, kunna alla lagar och vara férbe-
redd och laddad nar jag ringer upp. Jag ska vara pastridig och far
inte sdga nagot positivt om mitt och Pierres liv. Om jag har fatt
sova gott en natt, eller ar riktigt glad nagon gang, sa far jag inte
sdga det. Jag far inte den hjalp jag behover eftersom jag inte kan
mala livet i svart. Detir ju inte svart, aven om det ar ganska
gratt.

Gratt blir livet mest av bristen pa hjalp och stod.

— Det skulle inte vara hélften sa jobbigt att vara foralder till ett
barn med funktionshinder om samhallet gav det stéd som det ska
gora. Tank om man slapp allt ifragasattande! Det borde inte be-
hovas nar det galler barn med sa svara funktionshinder som vara,
sager mammorna.

— Det man far samst hjalp med &r nog hjalpmedel. Man far
vanta pa allt, fast barnen inten vanta. Nar Pierre far sina
handskenor eller sin korsett efter ett halvar har han redan borjat
vaxa ur det, och sa sitter han snett och far ont.

— Kommunens anslag fér barnhjalpmedel tog slut i september,
berattar mammorna. Resten av aret finns det bara hjalpmedel till
de mest akuta behoven. Man skulle kunna tro att det &r ett enstaka
misstag i budgeteringen, men sa ar det inte. | flera ar har pengarna
tagit slut tidigt pa hosten. Personalstyrkan har ocksa skurits ner.
Det finns ingen sarskild person som svarar i telefonen, utan det
gor teknikerna som ska anpassa och laga hjalpmedlen. Det ar klart
att vi far vanta pa hjalpmedlen nar det ar sa daligt organiserat.

— Och snabbt ska det ga nar man ar dar, sager Britt-Marie.
Malin skulle prova in en korsett nyligen, och det var |6pande-
bandsprincipen som géllde. Vi hanvisades till en stor sal, och
Malin lades pa nagot som liknade en barvagn. Fort skulle alla
klader av och nar inprovningen var klar skulle vi ut lika snabbt
och ge plats for nasta. Malin blev spand av den nervosa stam-
ningen, och det blev &nnu svarare an vanligt att f& pa henne kla-
derna.
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Inte mycket till 6vers for skolan

Carina, Britt-Marie och Ann-Christin har inte mycket till 6évers
for sina barns skola.

— Det ar ganska meningslost for Anders att ga i skolan, sager
hans mamma. Det &r tack vare att han har en egen assistent som
han lar sig nagot och har det bra dar. Det far man inte sédga, men
sa ar det. Lararna och elevassistenterna var negativa till att
Anders fick en egen assistent. De trodde att han bara skulle
acceptera henne, och sa blev det ocksa ett tag, han tittade ofta ner
nar nadgon annan forsokte ta kontakt med honom. Jag tycker inte
att det var sa konstigt, han hade ju antligen fatt nagon i skolan
som forstod honom! Men nu har han fatt mycket battre sjalvfor-
troende och svarar aven manniskor som han inte kanner.

— Vi & medvetna om att lararna och assistenterna inte har na-
got latt jobb, eftersom alla barn i klassen behover sa mycket hjalp,
sager mammorna. Men barn med omfattande funktionsned-
sattningar behdéver ro, kontinuitet och goda resurser for att skolan
ska bli meningsfull. Pierre, Anders och Malin har bytt bade larare
och assistenter manga ganger sedan de bdrjade skolan.

— Det verkar vara sa stressigt och oplanerat, sager Britt-Marie.
Forra aret hade de en datalarare. Barnen skulle borja arbeta med
dator. Vi fotograferade hemma for att fotona skulle laggas in pa
en egen diskett till Malin och alla var entusiastiska. Men s& for-
svann datalararen och det blev inget av det. Nu ska blisslararen
forsvinna, det kommer att bli svart for lararen att hinna med den
traningen ocksa.

Det syns till och med i barnens kontaktbdcker att lararen ar
stressad, konstaterar mammorna. Det star ofta: "Hej, idag har vi
inte hunnit géra det vi hade tankt" eller "ldag hinner jag inte
skriva nagot sarskilt".

Ann-Christin, Carina och Britt-Marie har intrycket att sjuk-
gymnastiken har skurits ner de senaste aren. Varje barn far bara
en halvtimmes sjukgymnastik i veckan.

— Det ar annu mindre i verkligheten, forklarar Carina. Forst
och framst far de ingenting pa hela sommaren, och om de inte &r i
skolan nar det ar deras tid for sjukgymnastik, sa blir det inget den
veckan. Forra aret fick Pierre ett hjalpmedel for att kunna sta. Nu
ar det oktober, och i forra veckan anvande han det for forsta
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gangen: Ar det ndgon mening med traningen da? Badat har han
bara gjort en gang den har terminen, eftersom han ofta har varit
dalig och trétt. Men jag undrar vad han gor i stallet. Han lyssnar
nog pa band, det gor de ofta. Det &r sa bekvamt att lagga Pierre i
hans puff, fér han ligger bara dar och kraver ingenting. (En puff
ar en mjuk stol, som ar individuellt utformad.)

De tre barnen har skolskjuts varje dag, men det finns manga
inskrankningar i servicen jamfort med den kollektivtrafik som
andra skolelever har tillgang till. Andra barn aker sparvagn och
buss gratis till klockan halv sju varje dag, men for elever med
funktionsnedséattningar ar bara skolresorna gratis, alla andra resor
betalar man avgift for. Resor som har med fritiden att gora &r inte
tillatna pa skoltid.

— Barnen med funktionsnedsattningar har i princip akforbud
forutom resor som galler sjukvard eller har med LSS-insatser att
gora, sager Ann-Christin. Om det hander nagot p4 morgonen sa
att ett barn inte kan folja med skolskjutsen pa den vanliga tiden,
sa maste foraldrarna skjutsa barnet. Det ar inte tillatet att ringa
efter fardtjanst, eftersom den och skolskjutsen betalas i olika
budgetar.

— Det finns sd& manga inskrankningar i servicen som kranglar
till livet, suckar Ann-Christin. Anders har nyligen fatt en sling-
styrd elrullstol. Men den far han inte ha med nar han aker skol-
skjuts, s& vi maste vélja om han ska anvanda den hemma eller i
skolan.

Forsamrad kunskap

Goteborgs kommun har varit uppdelad i 21 stadsdelsnamnder i tio
ar. Ann-Christin, Carina och Britt-Marie anser att kunskapen om
barn med omfattande funktionsnedsattningar har férsamrats med
decentraliseringen, och det ar stor skillnad i kunskap mellan LSS-
handlaggarna i de olika stadsdelsnAmnderna. Det vore battre att
samla specialkunskapen, menar de. Uppdelningen har ocksa gjort
att foraldrarna behdver ha kontakt med fler instanser: en stadsdel-
snamnd nér det galler socialtjanstens ansvar, en annan som &r
resursnamnd for sarskolan nar det galler skolfragor och ett habili-
teringsteam nar det galler traning, behandling, kuratorskontakter
m.m.



101

Ann-Christin har kontakt med en LSS-handlaggare som hon
uppskattar. Anders har fatt mojlighet att aka till Agrenska, ett hal-
socenter for barn med funktionshinder utanfér Goteborg, var
sjatte helg. Han har ocksa fatt sjukgymnastik tva ganger i veckan
utanfor skolan. Han fick det som en sa kallad rad- och stodinsats
enligt LSS efter en dom i lansrétten.

Ann-Christin ar aktiv i RBU:s Goteborgsférening och ger ofta
tips och stéd till andra foraldrar.

— Innan Goéteborg var uppdelat i stadsdelsnamnder var det lat-
tare att hjalpa foraldrar. Da kunde jag till exempel beratta att
Anders hade fatt avlgsarservice och rada dem att ocksd begara
det. Nu kan man aldrig vara séker pa att man gér samma bedém-
ning i varje stadsdelsnamnd nar det géller ratten till LSS-insatser
och reglerna kring dem.

Trakiga erfarenheter av sjukvard

Britt-Marie, Ann-Christin, Carina och deras barn har tillbringat
otaliga timmar pa sjukhus, och de har oftare blivit ledsna an glada
over bemotandet dar. Men nar vi kommer in pa det vill Carina
allra forst beratta att hon just nu har kontakt med en bra lakare pa
sin vardcentral.

— Han lyssnar, respekterar mig och verkar forsta vad jag sager.
Det ar fantastiskt, men det har forstas visat sig att han har person-
lig anknytning till handikapp. En nara slékting till honom har ett
barn med funktionshinder.

Men Carina har ocksa trakiga erfarenheter. Hon minns en gang
nar Pierre 1ag pa sjukhus och hon var dar med honom.

— Jag akte hem en liten stund for att duscha och under tiden
kordes han ivag for fotografering for undervisning, utan att fraga
mig. En annan gang nar jag lamnade honom en stund hade perso-
nalen gett honom fel sondvalling, sa att han kraktes.

Ann-Christin berattar om ett tillfalle nar Anders plotsligt en
dag verkade glida in i medvetsloshet.

— Vi akte in till sjukhuset. Han var mycket dalig, och forsvann
in i medvetsloshet gdng pa gang. Personalen kom och tittade pa
honom ett par ganger, men gjorde ingenting. "Du kanner honom
bast", sa de. Efter en timme och fyrtio minuter kom nagon och sa
att vi snart skulle f& komma in till doktorn. Da hade Anders pigg-



102

nat till, och jag var sa arg att jag sa att vi struntar i doktorn och

aker hem. "Men du kan val inte bara aka hem" sa de da, de som
strax innan inte hade brytt sig om att han var sa dalig. Sa jag fick
skriva pa ett papper att jag tog hem Anders pa egen risk.

— Sjukhuspersonalen ar ofta radd for vara barn, konstaterar
Ann-Christin. De &r vana vid att vi sjélva tar ansvar, sa nar vi ar
oséakra blir de alldeles hjalplosa. Samtidigt blir man ifragasatt av
lakarna pa ett satt som jag inte har blivit med mina andra tva barn.
De sager att vi ar experter pa vara funktionshindrade barn, men
det galler bara sa lange vi har samma asikt som de.

Forsakringskassan vacker ilska

Mats Hallberg bor i en annan kommun an Ann-Christin, Carina
och Britt-Marie, men har liknande erfarenheter av att behodva
kampa for att familjen och hans barn ska fa stéd. Liksom gote-
borgsmammorna har han blivit arg manga ganger, och det ar
framfor allt forsakringskassan som vacker hans ilska.

— Tank om jag fick lagga min kraft pa att Oskar ska ha det bra
istallet for att slass med forsakringskassan. Tio procent av all min
kraft gar till den kampen.

Oskar ar sju ar och har ett allvarligt hjartfel. Han orkar inte
lika mycket som andra barn, och han behdver mycket skydd och
stod for att ma bra. Oskars mamma Anna-Lena sa upp sig fran sitt
arbete for att ta hand om honom nar han var liten, men nér han
borjade skolan ville hon yrkesarbeta igen. P& grund av Oskars
hjartfel arbetar hon inte heltid.

— Det ar darfor vi behover ett trefjardedels vardbidrag, varken
mer eller mindre. Vi har haft fijardedels och halva vardbidrag i
olika perioder och besluten géaller bara en kort tid, ett halvt eller
ett ar. Vi fick ett halvt bland annat den gangen jag skrev en 74-
sidig inlaga over socialforsékringsnamndens beslut om ett kvarts
vardbidrag...

Mats ar upprord over att familjens ekonomi ska vara beroende
av vilken forsakringskassa man rakar tillhéra och vilken handlag-
gare man rakar fa. Det finns barn som har hjartfel liknande
Oskars, bor i samma stad och har fullt vardbidrag.
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Mats tycker att forsakringskassans hallning vittnar om prestige
och inkompetens, och det sa han ocksa pa ett sammantrade med
socialférsakringsnamnden dar han var for en tid sedan.

— Vad har ni fér bakgrund fragade jag, men da blev de arga.
Och fortroendelakarna &ar ofta é@ldre personer, som inte har mycket
kunskap om hur barn med funktionshinder lever idag, menar
Mats.

"Jag har hela bevisbérdan”

Han har haft kontakt med tre handlaggare pa forsakringskassan
sedan Oskar foddes.

— En var juste, men de andra har inte last mina papper. De be-
hover inte géra annat an ifrgasatta, jag har hela bevisbordan. Os-
kar har fatt battre syresattning av blodet efter den senaste opera-
tionen, och darfor havdar de att han behéver mindre stéd. Men
det ar fel, de borde fraga lakare som vet, Oskar behover lika
mycket stod som tidigare, &ven om han orkar gora lite mer. Pa
femarskontrollen visade det sig att hans grovmotorik &r férsenad
darfor att han inte har orkat krypa, springa, hoppa och rora sig
som andra barn. Han behdver hjalp att trana motoriken, men for-
sakringskassan sager att han inte behdver det. Vad vet de om det?

Mats begar inget vardbidrag for merkostnader, han anser inte
att familien har nagra sadana. Bilstod fick de nar de hade sin
andra handlaggare pa forsakringskassan och garage pa tomten har
de fatt som bostadsanpassning fran kommunen for att bilen ska
vara varm nar Oskar ska aka, han behover bland annat skijuts till
och fran skolan pa vintern. En liten elbil har familjen kopt sjalv,
som Oskar kan kora nar familjen gar pa langpromenad.

— Nu har jag overklagat beslutet om vardbidrag igen och det
ska bestammas i kammarratten om jag ska fa sarskilt provnings-
tillstdnd. Om jag inte far det, sa blir det Expressen direkt.
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Nar man har mott sa mycket radsla

Anna har hittat en lakare som ser henne i 6gonen, ler och racker
fram handen nar hon kommer pa besok. Egentligen ar det inte sa
markvardigt, bara vanligt folkvett, men nar man har mott sa
mycket radsla som Anna gjort blir man glad fér varje bra mote
med en annan manniska. Man blir rent lycklig 6ver ett bemétande
som man kanske skulle ta for givet i en annan situation, och oer-
hort ledsen over ett daligt bemotande som inte skulle sara sa djupt
om ens livsvillkor var annorlunda.

Anna har utstatt mycket daligt bemétande sedan hon for tio ar
sedan fick veta att hon var HIV-smittad.

— Da var alla radda och okunniga och det fanns inget stod att
fa. Tandlakare och gynekologer satte upp stankskarmar nar de
skulle undersdka mig, och jag blev lamnad och sviken darfor att
manniskors radsla var sa stor. Noaks ark var nyinrattat da, och jag
ringde dit for att f& hjalp med min fortvivian. Men inte ens dar
hade de lyckats fa till ett bra bemétande. Den forsta jag fick kon-
takt med var en man. Nar jag berattade att jag nyligen fatt veta att
jag var HIV-smittad och behdvde fa prata med nagon sa han att
han var skitradd for att bli smittad, s& jag forstod direkt att det
inte fanns nagot stod att fa dar. Nasta gang jag forsokte var det en
kvinna som svarade "ja, vi har alla vara problem" och sedan
ringde jag inte pa lange.

Anna var 26 ar nar hon fick veta att hon var HIV-smittad. D&
hade hon haft smittan i sex ar, hon fick den sexuellt nar hon var
utomlands och arbetade som au pair. Nu &ar hon 36 ar och har lart
sig mycket om sig sjalv, manniskors relationer och om sjukvar-
den.

For ett ar sedan lyckades Anna fa flytta Gver sin behandling till
Huddinge sjukhus fran sjukhuset i den lilla stad dar hon bor. Nu
kanner hon sig tryggare i sjukvarden, for hon har fatt en bra la-
kare.
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—Han utgér fran hur andra patienter har reagerat och hur han
tror att han sjalv skulle reagera om han vore HIV-smittad. Vi
kanner inte varandra sa val an, men jag kanner mig respekterad av
honom. Han &r lugn och trygg, och det ar det som gér honom till
en bra doktor. Han ger sig tid att lyssna och lara kédnna sina pati-
enter.

Tid och ro saknas

Tid och ro ar annars det som Anna saknar mest i sjukvarden.

— Det ar séllan man far sitta i ett tyst rum med nagon som har tid
att lyssna. Det piper i personsdkaren, knackar pa doérren och folk
springer ut och in.

Anna tycker ocksa att det ar pafrestande att standigt méta ny
personal i sjukvarden.

— Ju mer kontakt man maste ha med sjukvarden desto jobbi-
gare ar det. Det hander till och med att de byter personal vid en
och samma provtagning. Sist jag var pa sjukhuset for provtagning
berattade jag forst for en skoterska vilka prover hon skulle ta. Sa
foérsvann hon, och efter en stund dok det upp en annan person och
jag fick dra alltihop igen. Det ar offag som beréattar fodem, det
ar jag som har kunskapen, och det ar jobbigt, sarskilt nar jag kan-
ner att personalen lagger 6ver sin osakerhet pa mig. Det hander
fortfarande att de inte vet hur de ska hantera min smitta. De &r
radda och fragar mig hur de ska gora.

A andra sidan vill Anna inte éverlamna sig och bli omhander-
tagen av sjukvarden. Hon vill exempelvis fa veta vilka olika me-
diciner det finns och vilka biverkningar de har och sedan vara
med och bestamma vilken hon ska ta.

Anna blir upprord nar sjukvarden slarvar med sekretessen.
Hon blir arg nar personalen i sjukhusets reception 6ppet och syn-
ligt klistrar fast gula lappar som markerar blodsmitta pa de papper
som galler henne. Det sker sa att de som star i kon bakom kan se
det, och hon tycker att det & mycket obehagligt. Forsta gangen
det hande ville hon inte saga till, eftersom alla i vantrummet
skulle kunna hora. Nasta gang gick hon in till personalen och bad
dem skéta hanteringen med de gula lapparna nar andra patienter
inte kunde se det. Personalen lovade, men samma sak hande nasta
gang igen.
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Krankningar i sjukvarden

Anna har manga ganger kant sig krankt av bemdétandet i sjukvar-
den. Hennes forsta lakare fragade varje gang de traffades, fyra
ganger om aret, om hon hade ny partner.

— Till slut blev jag arg och fragade om han hade bytt fru sedan
vi sdgs senast.

Anna forsokte en gang ta sitt liv och fick traffa en psykiater
efterat. Efter tva samtal skrev lakaren ut antidepressiv medicin,
fast Anna inte ville. Hon behévde istéllet fa prata mycket om sina
forsamrade varden, och fa hjalp med sin naturliga ilska och sorg.
Hon tanker mycket pa att hennes liv kommer att ta slut och haller
pa att ordna sa att det ska ske pa ett sa bra satt som mgjligt. Men
de flesta i hennes omgivning vill inte tala om ddden och det svara
omkring den, och det galler pa sjukhusen ocksa.

— Aktiv dodshjalp far jag inte prata med nagon om. Jag vet att
det ar forbjudet for lakarna att ge aktiv dodshjéalp, men det ar inte
forbjudet for dem att tala om hur man kan ga till vdga om man
vill gora det sjalv. Jag behover fa prata om min déd, men hur ska
jag kunna veta hur jag vill ha det nar jag inte far prata med nagon
om det?

De senaste aren har Anna i alla fall byggt upp ett natverk om-
kring sig, som gor henne trygg. | natverket finns bland annat en
psykolog och en kontaktperson. Hon har fatt bra hjalp av social-
tjiansten, men det &r hon sjalv som har sett till att omgéarda sig
med personer som hon har fértroende for.

— Jag tycker att det ar viktigt att bygga upp ett natverk for hjalp
innan man blir sjuk. Alla som &ar HIV-positiva vill inte géra det,
en del sager att de vill leva i nuet och inte tanka pa framtiden.
Men for mig ger det trygghet att ha ett skyddsnat av manniskor
som vet hur jag fungerar nar jag ar frisk och nér jag ar sjuk, sa att
de kan stddja mig i kris. Just nu ser jag ljusare pa tillvaron. Jag
har tagit ansvar for mitt liv och styr det sjalv, men jag har en del
kvar att ordna. Jag maste ta reda pa hur ambulansvarden och riks-
fardtjansten fungerar. Det ar jobbigt att skota om allt sddant nar
man inte ar frisk. Jag skulle behéva hjalp av nagon.
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Manniskor forsvinner

Det ar manga som har forsvunnit ur Annas liv sedan hon fick veta
att hon ar HIV-smittad. Killen, som hon var ihop med néar hon
fick beskedet, forsvann. Sedan var hon tillsammans med en annan
man i flera &r. Det tog slut for tre ar sedan, men han férsvann inte.
Anna och han traffas fortfarande och han ar en viktig van. Hennes
foraldrar och tva systrar blev chockade nar de fick veta att hon var
HIV-smittad och det har komplicerat relationerna i familjen. De
har haft samtal alla tillsammans hos en familjeterapeut, och Anna
kan ta kontakt med henne igen om hon kanner att det behovs.

Den kurator som Anna fick kontakt med nar hon fatt beskedet
om HIV-smittan var sommarvikarie och férsvann ganska snart.
Nasta samtalskontakt var en psykoterapeut som bytte tjanst efter
ett halvar.

— Fran deras aspekt var det inte nagot svek, men jag kande mig
mycket sviken bada gangerna. Man behdver langvariga kontakter
nar man hamnar i chocktillstdnd, inte sddana som varar ett par
manader. For tva ar sedan fick jag kontakt med en psykolog som
jag fortfarande traffar regelbundet. Det forsta aret vagade jag inte
lita pa att han skulle stanna kvar hos mig. Nar han tog semester
var jag livradd att han skulle flyga nagonstans och krascha. Men
nu ar jag trygg, och i somras var det riktigt skont att vara ledig
fran honom!

Retroaktiv handikappersattning

Just i dagarna har Anna fatt ett gladjande besked om handikapp-
ersattning fran forsakringskassan. Omkring tva tusen i manaden
och retroaktivt for tva ar! Det ar helt nyligen hon fick veta att hon
har ratt till handikapperséttning. Hon beklagade sig 6ver sina
stora omkostnader for en handlaggare pa Noaks ark som foreslog
att hon skulle s6ka handikapperséttning. Ingen hade namnt det
forut, och Anna skulle anda tyckt att det var fel att soka handi-
kapperséttning sé lange hon kande sig frisk. A andra sidan &r det
da man orkar ha kontakt med myndigheterna, sager hon. Nar man
ar sjuk ar det svart att havda sig och fa den hjalp man behdver.
Hoga omkostnader har Anna haft lange, for bland annat medi-
cin, sjukvard, massage, kurator, psykolog, telefon, resor till sjuk-
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huset och rum pa Noaks ark i samband med sjukhusbesoken. Hon
hoppar inte hogt av gladje 6ver handikappersattningen, men visst
det ar bra att fa lite utdver fortidspensionen, sager hon.

— Jag tanker faktiskt ringa och tacka dem pa férsakringskassan
for att jag har fatt den och for att de skotte det sa snabbt, det ar
inte ens ett halvar sedan jag sokte.

Nar Anna fick beskedet om sin smitta for tio ar sedan hade hon
ett halvar kvar av sin utbildning pa universitetet. Hon avslutade
den, hur hon klarade det fattar hon inte, och fick jobb i turistbran-
schen. Efter det arbetade hon i hemtjansten och som egen foreta-
gare i nagra ar, sedan orkade hon inte langre. Hon blev sjukskri-
ven, och fick fortidspension nyligen. Men hon gor en hel del
anda, skapande arbete som intresserar henne mycket, och hon
skulle vilja ha en mentor, nagon att diskutera arbetet med.

— Jag fragade forsakringskassan vilken hjalp som finns att fa,
men fick inget besked. Nu har jag tagit reda pa att jag skulle
kunna fa en mentor genom nagot som heter Arbetslivstjanster,
men det upplyste forsakringskassan inte om. Sadant blir jag arg
pa.

Det ar latt att bli ensam nar man ar sjuk. Anna ar ofta for sig
sjalv och har mycket tid att tanka. | forkylningstider ar hon mest
hemma, for att inte bli forkyld. En forkylning blir latt lungin-
flammation.

— Det &r ocksa sa slitsamt att traffa manniskor som inte kanner
till min situation. Jag lever ju med en hemlighet som ror bade mitt
sociala liv och mitt yrkesliv. Manniskor fragar ibland vad jag
arbetar med och jag svarar att jag ar arbetslés. D& undrar de var-
for jag inte studerar eller &r med i nagon arbetsmarknadsatgard,
och sa far jag hora att jag som &r sa ung (jag ser yngre ut an jag
ar) har ju framtiden fér mig och kan prova olika jobb.
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Moter radsla

Manniskors radsla ar bland det svaraste fér Anna.

— Jag ar tvungen att varje dag leva med andras radsla for min situ-
ation, deras radsla att sara mig och deras 6verdrivha omtanke och
medlidande. Jag marker att manga har en frenetisk onskan att
hitta I6sningar at mig, utan att jag har bett om det. Manniskors re-

aktioner handlar forstds mycket om deras egen existentiella angest
over livet och doden. Jag onskar att de fragade mig i stéllet for att

trosta och forstka tolka hur jag kanner, tycker och tanker.
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For lakarna ar vbara patienter

Nar Mia Sjoberg fick veta att det finns nadgot som heter handikapperséttning
gick hon till férsakringskassan for att fa veta mer. "Varfér ska du har det",
frdgade handlaggaren, sa Mia gick hem igen.

Foto: Malena Sjoberg
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Nar Mia fick Crohns sjukdom kéndes det férst som om hon var
ensam i varlden om att ha den. Men pa sjukhuset traffade hon
nagra medpatienter som sa att hon skulle ga med i Riksforbundet
for Mag- och Tarmsjuka, RMT. Det gjorde hon, och pa det forsta
motet for nya medlemmar traffade hon fler som var lika ovana
och oroliga i den nya situationen som hon sjalv. Dar fick hon
ocksa veta mycket som hon hade nytta av och som ingen pé sjuk-
huset hade sagt.

— Sa ar det for nastan alla, sager Elisabet. Man har aldrig hort
talas om sjukdomen innan, och darfor tror man att man &r den
enda som har den. De flesta far inte heller veta mycket av lakarna
om sin sjukdom och om hur livet ska bli. Och alla fragor som
man har vagar man inte stalla till dem.

Mia Sjoberg ar 29 ar och blev sjuk for ett och ett halvt ar se-
dan. Elisabet Hagglund ar 31 och fick ulcerés colit nar hon var
sexton ar.

— Det var en bra tidpunkt i livet att bli sjuk, sager Elisabet
osentimentalt. Jag har aldrig haft en vuxenidentitet som frisk. Jag
tror att det ar svarare att bli sjuk nar man ar trettio.

Sedan knappt ett ar har Elisabet en stomi. Hon mar battre, livet
har blivit enklare, hon behover inte langre aka till sjukhuset for att
fa dropp med néring, salter och mineraler. Hennes vaninnor haller
pa att lara sig att det ar I6nt att ringa till henne nar de ska ga pa
krogen. Numera kan hon ga med och ata utan att bli sjuk.

De som inte kan tala for sig

Elisabet ar aktiv i RMT. Forbundet brukar rekommendera sina
medlemmar att ha med sig nagon som stod nar de gar till doktorn,
och Elisabet foljer sjalv med ibland. Flera ganger har hon blivit
upprord dver lakares bemotande gentemot dem som fatt sin sjuk-
dom nyligen.

— En lakare upptradde helt annorlunda mot en "veteran" &n mot
en nybliven patient. Han hade ett helt annat engagemang for den
som visste vad det handlade om. Det verkade som om det inte var
lika viktigt med dem som inte var sa bra pa att tala for sig.

Elisabet brukar rada méanniskor att inte acceptera att fa en AT-
lakare, det vill saga en lakare under utbildning. Inte darfoér att AT-
lakare bemoter patienter samre, utan darfor att de inte finns kvar
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pa sjukhuset sa lange. Nar man har en allvarlig kronisk sjukdom
behéver man tryggheten att f& komma tillbaka till samma lakare.

— Ett annat problem &r att manga manniskor faktiskt inte vagar
fraga nar de kommer till sjukhuset. Jag tror att sjukvardsspraket
skrammer, det ar svart att lara sig de medicinska orden, men det
har lakarna svart att forsta. Det ar ocksa markligt att sjukvarden
vet s lite om vad vara sjukdomar betyder for livet i sin helhet. Vi
maste ju fa veta hur vi ska leva, det racker inte att fa radet att inte
langre ata langa fibrer, men det ar inte mycket lakarna kan hjalpa
0ss med.

Mia har just borjat vaga fraga, medan Elisabet sedan lange va-
gar bade stalla fragor och sla naven i bordet. For de flesta ligger
det nagra ar mellan de framstegen.

— Nar man inser att man ska ha det héar resten av livet, da bor-
jar man fraga, sager Mia. Men an ar hon inte sa bra pa att saga
ifrdn, s& hon fick vanta sex timmar pa doktorn nar hon senast
skulle bli utskriven fran sjukhuset. Elisabet daremot stod pa sig
den senaste gangen och sag till att hon blev utskriven nar hon
kande att hon klarade det, men hon fick bradka och diskutera lite
med en AT-lakare som var angsligare &n hon.

Handikappersattning beho6vs for dyr mat

Aven om man blir tuffare med att fraga efter ett tag ar det inte sa-
kert att man far den information man behdéver, och det man inte
kanner till kan man inte fraga efter. Handikappersattning till ex-
empel. Manga manniskor som fatt en funktionsnedsattning be-
rattar att det ar forst nar de far kontakt med en handikapporgani-
sation som de far veta att det finns ndgot som heter sa. Mia ar en
av dem. Nar hon hade fatt veta att det fanns gick hon till forsak-
ringskassan for att fa veta mer, men handlaggaren sa "Varfér ska
du ha handikappersattning?" sa Mia gick hem igen. Men nu nar
hon har mer mod ska hon soka. Hon éater sa kallad fettreducerad
kost, som man mar bast av nar man har en tarmsjukdom, sarskilt
Crohns sjukdom, och da ska man ha ratt till handikappersattning,
eftersom den kosten ar mycket dyr.
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— Men forsakringskassan kraver en lakarordination pa fettre-
ducerad kost och manga lakare &r skeptiska och ordinerar det inte.
Det betyder att manga manniskor inte har rad att ata fettreducerat,
och mar samre an de skulle behova, berattar Elisabet.

— Manga manniskor med tarmsjukdom har inte rad att ata fettreducerad mat,
fast de mar battre av det. En del lakare ar skeptiska till den kosten och skriver
inte ut nagon ordination och utan den far man ingen handikappersattning, for-
klarar Elisbet Hagglund.

Foto: Malena Sjoberg

Nar Elisabet hade fatt sin stomi skulle hon fa rehabilitering. Hon
hade nyligen flyttat fran Vasternorrland till Stockholm och hon
tycker att forsakringskassan dar arbetade stelbent och oflexibelt.

— Min sjukdom passade inte in i deras mall. Jag jobbade halv-
tid pa ett dagcenter under min rehabilitering, darfér att mitt ordi-
narie arbete var for tungt nar jag var nyopererad. Jag kom 6verens
med min chef om ett bra arrangemang for att kombinera rehabili-
teringen med mitt jobb. Men forsakringskassan ifragasatte det och
vi hade diskussioner i flera dagar innan vi kom Overens. Nej, da
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var det mycket battre i Ornskoldsvik och Asele dar jag bodde
forut, for dar k&nde vi varandra. Kanske har det blivit sdmre dé&r
ocksa idag, jag vet inte. Det galler att veta sina rattigheter, efter-
som det har blivit mer ogint. Férut kunde man resonera med
forsakringskassan, men det gar inte langre.

Mia har fatt ett bra bemotande fran forsakringskassan, bortsett
fran den forsta kontakten nar handlaggaren fragade varfér hon
skulle ha handikappersattning. Men hon har hatft fyra olika hand-
laggare under de ett och ett halvt ar hon varit sjuk, och hon har
inte fatt veta nar en ny har tagit hand om hennes arende. Hon har
daremot sjalv informerat alla fyra om vad Crohns sjukdom ér.

Patienter har ocksd arbete

Elisabet och Mia aterkommer till lakarna och deras bemétande
flera ganger under vart samtal. Lakaren ar ju viktig nar man har
en allvarlig sjukdom, en person som man vill kunna tala med och
fa respekt fran.

— Lakare verkar ofta se sina patienter enbart som patienter, sé-
ger Elisabet. De tror att iara ar sjuka, och respekterar inte att
man har ett arbete att skota. | det fallet ar det skillnad péa lakare
och andra yrkesgrupper pa sjukhuset. Min stomist och dietist tar
hansyn till mitt jobb och ringer upp nar jag har tid for telefon-
samtal. Min lakare har jag forsokt na sedan i augusti for att ha ett
samtal, och i mandags, i mitten av oktober fick jag kontakt med
honom. Han har telefontid en timme nagra dagar i veckan och pa
mandagar mellan fyra och halv fem, och det &r inte latt att pricka
in de tiderna nar man har ett arbete dar man oftast inte sitter vid
telefonen.

Vantetiderna pa sjukhus ar en annan sida av den bristande re-
spekten foér manniskors tid.

— Forst vantar man pa att fa ta prover, sedan vantar man pa
proverna och sedan vantar man pa att fa traffa lakaren. Sist van-
tade jag pa min lakare i tva timmar, berattar Mia. Det talas om att
det ska inforas en garanti, sa att man ska fa tillbaka patientavgift-
en om man behdver vanta mer &n en halvtimme. Men jag tror inte
pa den garantin, de kommer att se till att man far ta proverna
inom en halvtimme och sedan far man vanta pa doktorn, precis
som forut. Och under tiden tickar parkeringsautomaten massor
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med kronor och man vet inte om man ska vaga springa ut och
lagga i mer pengar och kanske missa sin tur till doktorn.

Mia tycker inte att hon blev val omhandertagen av sjukvarden
nar hon blev sjuk.

— Jag akte ut och in pa akuten och fick dropp, men de gjorde
ingen undersodkning. Till slut sa jag att jag inte stod ut langre, sa
de undersokte de mig, och sedan fick jag min diagnos efter en
manad och den inflammerade delen av tarmen opererades bort.
Men jag fick traffa bade en dietist och en kurator fére operatio-
nen, och det var bra.

— Det finns de som gar med diffusa symtom i aratal innan de
far en diagnos, sager Elisabet. De flesta lakare vantar sa lange
som mojligt med de dyra undersdkningarna, eftersom varje enhet
pa sjukhuset har sin egen budget och maste spara. De ngjer sig in
i det langsta med att ta sankan och mata halten av salter och mi-
neraler i blodet och sa sager de att det ser bra ut. Men det behovs
mer kostsamma undersdkningar for att diagnostisera Crohns
sjukdom och ulcerds colit.

Vagar ta tjanstledigt?

Det ar dyrt att ha en kronisk sjukdom, och manga som har mag-
och tarmsjukdomar orkar inte arbeta heltid eller ens halvtid.
Elisabet arbetar i stort sett heltid med personlig assistans i kom-
munen och tycker att hon har en bra och forstaende arbetsgivare.

— Jag fick fast anstéllning fast de visste att jag har en kronisk
sjukdom. Jag visade en broschyr om ulcerds colit for att de skulle
veta vad det handlar om. De frdgade om jag mar bra och jag sa ja
och s& var det klart med anstallningen. Jag &r underskoterska och
jag skulle vilja vidareutbilda mig i social omsorg pa hogskolan.
Men jag tror inte att jag far tjanstledigt i tre ar, och jag tror for
resten inte att jag vagar vara borta sa lange heller, i dessa tider.

Nar Mia blev sjuk hade hon just sagt upp sig efter fem ar pa ett
arbete darfor att hon hade fatt 16fte om ett nytt. Men hon hade inte
hunnit skriva kontrakt sa hon gick miste om det pa grund av sjuk-
domen, och nu ar hon utan jobb. Hon gar pa folkhdgskola medan
hon soker.
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— Det ar karvt, jag har sokt allt, for jag vill inte vara ensam
hemma né&r andra jobbar. Arbetsgivarna sager "vi hor av oss",
men det gor de inte. Jag tror att de ar radda for att anstalla nadgon
som ar sjuk, man ar ju skyldig att beratta det n&r man soker jobb.

— Nej, protesterar Elisabet, det &r man inte alls! Det & manga
som tror det, men det ar fel. Arbetsgivare har inte ratt att krava
besked om det.

— Men det hjalper inte, sager Mia. Nar det ar sa har stor ar-
betsloshet, sa sallar de bara bort en om man inte vill svara pa det.
Manga arbetsgivare kraver intyg fran forsékringskassan om hur
mycket man har varit sjuk for att man ska fa ett jobb.

Alltfor empatisk?

Anja Rolandsson har ocksa en kronisk tarmsjukdom. Hon ar sjuk-
skoterska och arbetar pa en avdelning for mag- och tarmkirurgi pa
ett stort sjukhus. Anja har varit sjukskriven lange och ar pa vag
tillbaka till jobbet, men ar mycket orolig for hur det ska bli.

— Det har kommit en ny avdelningsskoterska och hon tycker
inte att det ar bra att jag som sjalv har en tarmsjukdom och stomi
arbetar pa en sadan avdelning. Hon tycker att det finns risk att jag
sjalv ar for nara patientrollen och att jag darfoér kan bli for empa-
tisk mot patienterna. Jag tankte igenom detta noga innan jag bor-
jade arbeta pa den har avdelningen, och tycker sjalv att mina
erfarenheter ar en foérdel i jobbet.

Just nu far Anja arbetstraning och arbetar halvtid pa sin van-
liga arbetsplats.

— Jag kanner mig ganska pigg och stark och skulle vilja prova
att arbeta tre kvartstid. Forut arbetade jag halvtid, for jag orkar
inte arbeta heltid och det ar svart att fa tjanster pa 75 procent, men
jag tror att jag skulle orka det. Arbetsledningen sager att de inte
vill diskutera det med mig innan jag har avslutat arbetstréaningen.
Jag ar orolig och ganska sarad, for de har anstéllt en ny person
som ska bdrja arbeta bara nagra dagar innan min arbetstraning tar
slut. Jag undrar om de inte vill ha mig och om de far tacka nej till
mig bara for att jag inte orkar arbeta heltid. Facket sager att ar-
betsgivaren bara ar skyldig att erbjuda mig arbete nagonstans
inom landstinget, sa jag kan inte stalla krav om var i landstinget
jag ska jobba.
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— Det har hant sa mycket pa sista tiden, sa jag soker mig kan-
ske till en annan avdelning. Men ratt som det ar blir det nagra
veckor nar jag har mycket ont och inte kan ata, och da kan jag
inte heller jobba. Ska jag beratta det nér jag sOker nytt jobb?

Anja ar radd for hur det skulle g& om hon inte hade sitt arbete.
Det ar dyrt att vara sjuk. Det kostade henne ungefar trettio tusen
kronor senast hon var sjuk, for da varade sjukskrivningen i nio
manader.

— Det kostar 2.500 kronor bara att ligga pa sjukhus en manad.
Det borde finnas ett hogkostnadsskydd for sjukhusvistelse, tycker
hon. Jag blir ledsen nar folk ifrAgasatter att jag far ekonomiskt
stod darfor att jag ar sjuk. Jag ser frisk ut fast jag har en allvarlig
sjukdom, och det hander att manniskor tycker att det ar konstigt
att jag far tva tusen i manaden i handikappersattning. Jag har
ocksa fatt reaktioner mot att jag far flyga pa pensionarsrabatt bara
for att jag har pase pa magen. Om jag orkar brukar jag da beratta
nagot om alla extra kostnader jag har pa grund av min sjukdom.
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Patienters kunskap hotar sjukvardsmakten

— L&kare ska ju bota och lindra, men specialisterna har nastan alltid svart att
forstd och acceptera att patienten kanske har en annan uppfattning om vad
bota och lindra innebér, séger Monika Steorn.

Foto: Malena Sjoberg
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— S& lange vi haller oss inom den traditionella patient-lakarrela-
tionen hotar vi inte sjukvardsmakten, men nar vi blir for starka
och havdar ett annat synsatt hotar vi balansen. Manga lakare har
svart att acceptera att manniskor med funktionsnedsattning sjalva
har kunskap om sin skada.

Det sager Monika Steorn och Thomas Larsson, som bada har
dubbla relationer till sjukvarden. De kanner den val som patienter
i specialistsjukvarden, men de har ocksa genom sina yrken kom-
mit in i varlden av vita rockar, dar de havdar ett annat synsatt pa
funktionsnedsattning &n det som brukar rada i sjukvarden.

Bada tva blev omhandertagna av sjukvarden tidigt i livet.
Monika foddes tio veckor for tidigt i borjan av femtiotalet. Hon
lades i kuvos och fick syrgas, och den behandlingen gav henne en
synskada och en grav horselskada. Nar hon var tjugo ar maste ho-
ger 6ga opereras bort, och synen pa vanster dga har forsamrats.

Sokte sig till vardgivarna

Monika har, som hon sager, "sokt sig till vardgivarna" i sitt yr-
kesarbete. Hon ar diakon i sjukhuskyrkan pa universitetssjukhuset
i Malmo och har tidigare varit kurator i horselvarden.

— Mina funktionshinder har gett mig erfarenheter som de flesta
i sjukvarden inte har. Jag uppfattar snabbt nar nagon blir utsatt
eller far sin integritet krankt. Jag vet ju hur det ar. Nar jag kom
upp i tonaren kunde jag inte vara med pa samma villkor som
andra tjejer. Jag ville vara som andra, men kunde inte. Med mig
kunde man inte viska hemligheter. Jag stkte mig till de vuxna,
eftersom jag inte kande trygghet bland jamnariga.

Forsta gangen Monika traffade jamnariga som ocksa hade hor-
apparat var hon tolv ar. Det var pa ett lager och hon minns hur
viktigt det var.

— Att fa prata om kanslor och upplevelser jag hade med nagra
som forstod och kande likadant, det var fantastiskt!

Den kunskapen och samhdrigheten har hon med sig i sitt ar-
bete som diakon. Hon moter manniskor i utsatta situationer och
vet att de har en insikt som de inte alltid kan formulera i ord. Hon
ser som sin uppgift att hjalpa manniskor i den situationen att hitta
ett sprédk som ar deras eget, sa att de kan formedla kunskapen om
sin sjukdom eller funktionsnedsattning.
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— Jag har valt ett yrke dar jag far vara bakom sjukvardens ku-
lisser. Mina erfarenheter av att vara patient och mota lakare har
lart mig mycket om attityder och bemétande. Jag har ocksa fatt
mycket kunskap av manniskor jag mott i mitt arbete och som har
berattat om sig sjalva och sina liv. Jag tycker att jag har lart mig
tva sprak och att jag kan vaxla mellan de tva varldarna, och det ar
en stor tillgang i mitt arbete.

Operation vid tva ars alder

Thomas hade sin forsta kontakt med sjukvarden nar han var
knappt tva ar. Da sag lakaren pa barnavardscentralen att hans
dgon var mer utstdende an vanligt. Det konstaterades att hans
skallben inte utvecklades som det skulle pa grund av att det delvis
satt ihop. Det behdvdes en operation for att ge plats for hjarnan.
Han har ocksa underbett och underdimensionerade kindben.

— I barnaaren var jag pa kontroll da och da. Lakarna forklarade
varje gang att jag skulle opereras igen i femtonarsaldern, nar jag
hade "vuxit fardigt". D& skulle de ratta till mitt annorlunda utse-
ende. Mina foraldrar och jag tankte inte sa mycket pa det och ta-
lade inte om det. Jag vaxte upp och skaffade mig min egen iden-
titet. Jag hade manga kompisar, och mitt liv var precis som deras.
Men jag visste att jag inte sag likadan ut, och nar nagon fragade
svarade jag alltid "jag ar som jag ar, och jag blev opererad nar jag
var liten". De flesta nojde sig med den forklaringen.

Sa var tiden inne for operation och specialisterna pa sjukhuset
i Malmo undersokte Thomas ingaende.

— Jag bedomdes efter en rad medicinska termer och bade min mor
och jag kénde det som ett intrang. Vilken ratt hade de att kanna
och klamma p& mig utan att forklara varfor? Ingen var intresse-
rad av hur det kandes for mig att bli varderad pa det viset. Da
vaxte motstandet i mig. Varfor skulle jag andra pa mig? Jag hade
kompisar, en bra familj, latt att fA kontakt med andra manniskor.
Inte hangde val allt pa utseendet?



122

Tackade ng till operation

Thomas tackade nej till operation. Han ville inte andra pa sig med
de motiv som specialisterna gav och hans foraldrar holl med ho-
nom, aven om Thomas tror att de innerst inne funderade mycket
pa om det verkligen var bast for honom att lata bli operationen.

Det fanns tva viktiga anledningar till hans nej. En var att han
drog sig for att ga igenom flera stora operationer och leva med
fixerade kakar i manader.

— Nar man lar sig sjukvardsspraket blir man en intressant diskussionspartner
for sjukvarden. Men man blir ocksa farlig for dem som inte vill ha nagon
diskussion om sjukvardens varderingar och manniskosyn, sager Thomas
Larsson.

Foto: Malena Sjoberg

— Men den viktigaste anledningen var att jag kravde ratten att vara
den jag var. Jag forstod av lékarnas argumentation att det inte
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gick att se ut som jag gjorde, och att deras formaga att réatta till
mig inte borde ifragasattas. Men jag ville inte rattas till.

Sa gick det ungefar femton ar till och Thomas bestkte neuro-
kirurgiska avdelningen pa lasarettet i Lund darfor att han i sitt ar-
bete skulle intervjua chefséverlakaren. | en kommentar under in-
tervjun ndmnde Thomas att han hade egen erfarenhet av special-
sjukvard och lakaren sa att han var en typisk Crouzonpatient.
Thomas blev mer forvanad Over budskapet &n irriterad Over att
lakaren stallde diagnos utan att vara tillfrdgad. Vid drygt trettio
ars alder fick han plotsligt en diagnos, varken han eller hans for-
aldrar hade nagonsin fatt veta att det fanns en diagnos och ett
namn pa hans utseende.

— Nar intervjun var over fragade jag mer om min diagnos. La-
karen tog kopior pa en del av mina journaler och jag fick veta
mycket om mig sjalv ur ett sjukvardsperspektiv. Det var intres-
sant och samtidigt skakande. De hade kartlagt min barndom och
uppvéxt utan att jag vetat om det. Det kdndes lite som att bli ut-
satt for ett inbrott. Det visade sig att det fanns fler som visste vil-
ken diagnos jag hade, min tandlakare till exempel, och ingen hade
sagt det till mig eller mina foraldrar. Da kande jag att jag maste ta
reda pa min historia, som en sorts slaktforskning.

Av en slump tog TV-programmet Medix upp just Crouzons
syndrom i samma veva. Programmet innehdll intervjuer med for-
aldrar och med en lakare som gor ansiktsoperationer bland annat
pa barn med min diagnos. Jag blev mycket berdrd av hans kluvna
hallning. Han talade om hur vardefullt det ar att alla barn far ett
valartat utseende, samtidigt som han sa att utseendet inte ar allt.

Sokte kunskap

— Jag bestdmde mig for att bestka lakaren. Inte darfor att jag
dromde om att g6ra en operation, jag vet att den ar plagsam och
riskabel. Nej, det handlade nog mer om att fa kunskap. Om jag
skulle valja operation, vad skulle det innebara? Jag bestamde mig
for att verkligen vara 6ppen och lyssna pa vad specialisterna hade
att saga. Jag undrade ocksa hur manga det fanns med min dia-
gnos, hur manga som hade latit operera sig, och om det fanns
nagon patientférening.
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Motet blev inte som Thomas hade hoppats. Lakaren var intres-
serad av hans utseende, inte av honom.

— Han tog tag i mitt ansikte, vande och vred, synade mig och
konstaterade att jag inte ségilla ut. Han frdgade om jag upp-
levde mig som normal och sa att han kunde gdra det onormala
normalt. Da ville jag problematisera begreppen normalt och
onormalt, men nar jag boérjade resonera kallade han det
"funktionsbeframjande forsvar”. "Nog ar vi val éverens om att du
inte mar sarskilt bra av att se ut sa dar, nar du sitter i din kam-
mare", sa han. Jag svarade att jag faktiskt mar bra, och kollisionen
mellan oss var ett faktum.

Thomas traffade flera specialister under sin dag pa sjukhuset.
Han blev synad och fotograferad, men fick inte svar pa sina fragor
och funderingar. Ingen fragade heller efter hans erfarenheter och
hans perspektiv.

Samarbete med sjukvarden

Thomas har fatt kontakt med sjukvarden genom sin skada, men
ocksa genom sitt arbete pa Handikappférbundens samarbetsorgan,
HSO, i Skane. Med aren har han lart sig sjukvardens sprak, och i
sitt jobb moter han dess representanter pa lika villkor. | alla fall
pa ndstan lika villkor och i alla fall i kontakten med dem i
sjukvarden somvill ha en dialog. Han samarbetar bland annat
med ett rehabiliteringscentrum som vill skapa en arbetsorganisa-
tion som satter patienten i centrum.

— Vi talade forbi varandra i bérjan, men nu har vi hittat ett ge-
mensamt sprak. Jag tvekade innan jag gav mig in i samarbetet.
Det racker inte att komma och bara tycka och beratta om oforrat-
ter. Det kan vara bra att utga fran sina egna erfarenheter, men man
maste kunna generalisera utifran dem sa att resonemanget blir
allmangiltigt. Jag har lart mig sjukvardsspraket med aren, och da
kan man bli en intressant diskussionspartner. Men man blir ocksa
farlig for dem som inte vill ha ndgon diskussion om sjukvardens
varderingar och ménniskosyn och om vad det innebar att satta
patienten i centrum. Jag har ju dessutom utmanat sjukvarden
genom att tacka nej till erbjuden behandling. Jag hade formell ratt
att avsta, men det uppfattades som en provokation nar jag utnytt-
jade den ratten.
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Tva slags bemotande

Det bemotande man far till vardags, frdn manniskor i allméanhet,
nar man har en funktionsnedsattning &r av en annan sort an det
man far i sjukvarden, menar Thomas och Monika. Méanniskor
som de moter i sin vardag kan vara radda och okunniga. Ibland
visar det sig i oro och fragande blickar, ibland i uttalade fragor
och kommentarer, men sadant har de lart sig att hantera bra.
Thomas ger ett farskt exempel.

— | lordags var jag pa fest. Det var val tjugofem personer dar
och jag ké&nde alla utom en. Den tjugofemte féljde mig med
blicken hela tiden. | sddana lagen vet jag av erfarenhet att det ar
jag som har makt att bestamma hur de som tittar ska ma de nar-
maste timmarna. Jag kan narma mig dem, bdrja prata och goéra
dem trygga, eller strunta i dem och lamna dem i osékerhet.

— Men sa fungerar det inte nar vi méter en specialist som
studerar oss med diagnosticerande blick och vill placera in oss i
ett medicinskt fack. Lakare ska ju bota och lindra, och specialis-
terna har nastan alltid svart att férstd och acceptera att patienten
som de har framfor sig kanske har en annan uppfattning om vad
bota och lindra innebéar. De verkar ocksa ha svart att férsta och
acceptera att patienter har kunskap om sin funktionsnedséttning
och konsekvenserna av olika behandlingar. Men allra svarast har
de att forsta att det faktiskt kan finnas ett varde i att ha ett funk-
tionshinder. Vi ar stolta Over att vara de vi ar, med avvikande ut-
seende, horselskada och synskada.

Hogre krav pa specialister

Det hander att manniskor som har mycket kontakt med sjukvar-
den sager att "specialisterna ar varst" i fraiga om bemétande.
Monika och Thomas vill inte halla med om att det alltid ar sa.
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— Bade i specialistvarden och primarvarden finns bra och da-
ligt bemotande, men man har hogre krav pa respekt och gott be-
motande nar man besoker specialistvarden. Manniskor som har
kontakt med specialister ar i regel i den situationen att de maste
besdka sjukvarden ofta, och da ar det sarskilt viktigt att bli bra
bemott. DA maste man fa ha en dialog med sin lédkare och vara
delaktig i behandlingen.

— Det verkar ocksa som om sjukvarden inte har nagon bered-
skap for att manniskor med funktionsnedsattning blir sjuka och
behover soka vard for sjukdomar som inte har med funktionsned-
sattningen att gora. D& hander det ofta att sjukvardspersonalen
blir handfallen infér de problem som handikappet kan innebara,
och att man sjalv maste ta ansvar for att I16sa dem.

Monika har ocksa rakat ut for att intresset fér hennes 6gon har
tagit dverhanden och att det som hon egentligen sokt for har blivit
mindre intressant.

— Att ha en hog sjukvardsutbildning betyder inte automatiskt
att man har lart sig bemota sina patienter bra, fortsétter hon. L&-
karnas utbildning ar naturvetenskaplig och fortfarande inte inrik-
tad pa att se hela manniskan. De ser det som &r skadat som en en-
skild foreteelse. Jag har lagt méarke till att lakarna séllan deltar i
samtalsgrupper och fortbildningskurser om omvardnad. Nar na-
gon i undantagsfall gor det vacker det uppméarksamhet och upp-
skattning fran annan sjukvardspersonal, som har en helt annan
syn pa patienterna, men inte fran lakarkollegorna. Det finns ett
enormt grupptryck och en stark kollegial samhérighet i lakarka-
ren.

— Att bemota manniskor sa att de kanner sig respekterade ar en
fraga om grundlaggande varderingar, men det kan visa sig i det
lilla, till exempel att lakaren ser till att det ar lugnt i rummet, ger
sig tid och moter ens blick i stéllet for att titta i journalen. Men
daligt bemotande beror infeira pa lakarnas ointresse. Det har
ocksa med organisationen och tidsbristen att géra, de hinner inte
lyssna pa manniskor. Nedskarningarna har gjort bemotandet
samre.

Vart samtal lamnar sjukvardskorridorerna. Vi talar om andra
delar av den allmanna valfarden och om nedskéarningarna, som
enligt Thomas och Monika har skapat ett hardare klimat for méan-
niskor som behover stod.
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— Idag ar det latt att ta ifrdan manniskor det de har. Samhallet har
blivit snalare och det kravs att man sjalv ar aktiv och slass for att
f& det man behover. Anda ar det andra som bedémer vad man an-
ses behdva, och ju mer man behover, desto fler blir inblandade
for att ifrdgasatta ens behov.
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Lagar forandrar attityder

Peter Anderberg har inget till 6vers fér den svenska tillganglighetspolitiken.
Den bygger pa vélvilja, men yttrar sig for det mesta i ovilja, anser han.
Foto: Malena Sjoberg
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— Om samhallet bestammer sig for att det inte ar acceptabelt att
stanga ute vissa medborgare, sa forandras attityderna mot perso-
ner med funktionshinder hos enskilda manniskor. Sa blev det i
USA nar man inférde en lag mot diskriminering, och sa skulle det
bli i Sverige ocksa.

Det sager Peter Anderberg, som &r civilingenjér och doktorand
vid Certec, Centrum for rehabiliteringsteknik vid Tekniska hog-
skolan i Lund. Han har en muskelsjukdom och anvénder rullstol,
sa han har bade brukar- och yrkeskunskap nar det galler tillgang-
lighet, och han har inget till 6vers fér den svenska tillganglighets-
politiken. Den bygger pa valvilja, men yttrar sig for det mesta i
ovilja, menar han.

— Tillgangligheten i Sverige blir samre. Det finns inga sanktio-
ner mot att stinga manniskor ute. Den som vill diskriminera oss
med funktionshinder har samhallets indirekta stdéd. En lag mot
diskriminering skulle séaga klart att malet &ar att ingen ska ute-
stangas. Det &r battre att bestamma malen an att reglera medlen.
Dessutom foljs inte de regler vi har i landet. Det finns en plan-
och bygglag som ingen tar nagon storre hansyn till. Man renove-
rar och bygger om utan att bry sig om anpassningsreglerna.

Peter har varit i USA ett ar och upplevt hur tillgangligt ett
samhaélle kan bli nar det finns en lag mot diskriminering av man-
niskor med funktionshinder. ADA, Americans with Disabilities
Act, infordes i USA for drygt sju ar sedan. Den som inte féljer la-
gen kan bli stamd och den som far offentliga anslag kan bli av
dem.

— Forst anpassade man under gnall och ston darfor att man
maste och darfor att det var sa dyrt att lata bli. Men sa smaningom
blev det sjalvklart. Nu ingar anpassningen i planeringen och det
har vuxit fram en allman syn att det ar fel att diskriminera.

Tillganglighet som forsaljningsargument

Sa langt har vi inte kommit i Sverige, men kraven pa tillganglig-
het vaxer och alltfler foretagare kommer att forsta att tillganglig-
het haller pa att bli ett forsaljningsargument.

— Hotellagare, restauranginnehavare, affarsforestandare med
flera maste inse att de har nagot att vinna pa att anpassa sina lo-
kaler. De behover ocksa kanna av att det kostar bade PR och
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pengar att inte anpassa, och det forutsatter att det finns en lag och
sanktioner, anser Peter.

Peter har tagit upp tillganglighetsfrdgan med bland annat
svenska resebyraer och deras standardsvar ar: "Det ar sa sallan
nagon i rullstol reser med oss", och Peter forsoker talmodigt for-
klara att det beror pa att de inte erbjuder tillganglighet. Det &r li-
kadant med restauranger, havdar Peter. "Det kommer bara en eller
tva personer med rullstol till oss varje ar, sa det l6nar sig inte att
anpassa,” sager de. | USA hors inte den sortens undanflykter
langre, menar Peter.

Han vill inte utmala USA som ett paradis for manniskor med
funktionsnedsattningar, for det &r det inte. Trygghetssystemet,
stodet och servicen, ratten till hjalpmedel och mycket annat ar
samre an i Sverige. Men ADA ger ménniskor en grundlaggande
ratt till ett tillgangligt samhalle.

— | Sverige har jag personlig assistans, och det behover jag.
Men det ar battre att det finns dorroppnare sa att jag kan oppna
dorrar sjalv an att behéva ha nagon med sig som gor det. Allt man
kan gora sjalv ar en vunnen frihet. Malet for alla insatser for
manniskor med funktionshinder maste vara "empowerment”, att
man ska ha makt éver sin egen situation. Dessutom kan samhallet
ta ifrdn mig assistansen nar som helst. Det ar mycket som skars
ner nu. Se till exempel hur det har gatt med bilstodet, bidraget ar
sa lagt numera att man maste ha rad att i stort sett kdpa en bil
sjalv for att kunna utnyttja det. Men de rullstolsramper som &r
byggda, de finns kvar nar annat forsamras!

IT i vantan pa tillganglighet

Peter anvander sjalv datatekniken for att komma forbi de standiga
fysiska hindren. Han ar doktorand péa distans, ett pilotfall bland
fyra andra doktorander vid Certec. Han kan sitta hemma i Karls-
krona och félja en stor del av undervisningen pa Internet, och an-
ser att det ar en teknik som kan ge fantastiska mojligheter till per-
soner med funktionshinder. Datorer som anvéands ratt kan hjalpa
till och ge makt till dem som verkligen behéver det, havdar Peter.
— Det ar nédvandigt att gora skolor och universitet tillgangliga,
men det ar en langsam process dar det finns mycket inkompetens
och dumbhet inblandad. Sa i vantan pa att kunna komma fram dar



132

man behdver ar det bra att vara oberoende av de fysiska omgiv-
ningarna. | sjalva verket tycks tillgangligheten inte bli battre vid
universitet och hdgskolor. Peter befarar att det tvartom kommer
att bli samre nu nar ansvaret for mindre anpassningar har lagts pa
de enskilda institutionerna.

— Anpassningskostnaderna kommer sakert annu tydligare att
stallas mot behovet av fler larare, fler datorer och annat som gyn-
nar alla studenter.

Peter moter ibland frdgan om det inte finns risk att det bildas
en elit bland manniskor med funktionshinder, de som lar sig att
utnyttja den nya tekniken, och att de 6vriga hamnar utanfor.

— Jovisst finns den risken, svarar Peter, men den ar inte storre
bland méanniskor med funktionshinder an i resten av samhallet.
Och om man far uttrycka sig lite cyniskt skulle man kunna séga
att det ar forst nu som manniskor med funktionshinder har samma
mojligheter som andra att tillhéra en elit. Det ar en politisk och
social fraga att utforma samhallet och den nya teknologin sa att
alla far del av framstegen.
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Sattas pa plats, handikapplats,

Diskussion

Traditionen att inskréanka livsmajligheterna och fatta beslut 6ver
huvudet p& manniskor med funktionshinder ar seg. Den lever
kvar, inflatad i valfardsinsatserna. | en rad sammanhang sétts
manniskor pa plats, handikapplats. Det ar ett mycket krankande
bemoétande.

Funktionshinder ar inte langre ett obevekligt hinder for ett
vanligt liv. Manniskor med funktionshinder deltar i samhallslivet,
barn gér i skolan med andra barn, ungdomar skaffar sig utbild-
ning, vuxna arbetar och bildar familj. Svensk handikappolitik har
astadkommit forbattringar pa alla samhéallsomradden de senaste
trettio, fyrtio &ren. Aven om det &r langt kvar till helt lika villkor
sa har manniskor med funktionshinder kunskap och resurser att ta
ansvar for sina liv. Det blir ocksa fler och fler som kanner till sina
rattigheter och har formaga att anvanda dem. Det borde vara en
sjalvklarhet att de ocksa ska fa praktiska forutsattningar att leva
ett bra och sjalvstandigt liv.

Men pa myndigheterna och i sjukvarden finns mycket kvar av
den traditionella synen pa personer med funktionshinder. Forhall-
ningssattet dar rimmar inte alltid med lagarnas formuleringar om
jamlikhet, integritet och sjalvbestammande. Nar manniskor vill ta
rattigheterna i ansprak finns det manga osynliga hinder, bland an-
nat beslutsfattares forestallningar om vilken levnadsniva som &r
rimlig nar man har ett funktionshinder. Dessa forestéallningar pa-
verkar tillvaron bade for manniskor som lever med funktionshin-
der i hela livet och for dem som far en bestadende skada eller sjuk-
dom i vuxen alder. Om man har ett funktionshinder fran barndo-
men paverkas ens valmojligheter och rorelseutrymme redan i li-
vets borjan och darmed ens personliga utveckling. De som far ett
funktionshinder senare upptacker att det inte langre ar sjalvklart
att de ska fa leva det liv de vill, att deras delaktighet inte langre ar
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viktig. Bara for att de fatt en sjukdom eller rékat ut for en olycka
blir de bedomda med en annan mattstock an tidigare.

Manga beslut formar bemotandet

De intervjuade berattar om méten med tjansteméan och sjukvards-
personal, de som representerar myndigheterna och sjukvarden i
relation till allmanheten. Det ar de som férekommer i ménniskors
vardag och det ar deras attityder och bemoétanden som ar synliga,
allmanheten kommer i regel inte i kontakt med politiker och
hogre chefer. Men motet mellan personal och klient sker inte i ett
vacuum. Det formas av manga andra &n just dem som &r inblan-
dade. En kedja av personer och deras beslut pa nivaer ovanfor den
personal som allmanheten moéter skapar forutsattningarna for ett
bra eller ett daligt bemé6tande. Dessa grundlaggande forutsatt-
ningar for bemétande kan man kalla strukturellt eller kollektivt
bemotande. Samhaéllets syn pa manniskor med funktionshinder
borjar dar. Dar bestams livsvillkoren generellt, mdjligheterna att
utbilda sig, forsorja sig pa arbete, ha nara relationer och skaffa
barn, osv. Livsvillkoren formas i hég grad av det kollektiva be-
motandet i form av exempelvis tillganglighet och mojligheten att
ta del av information och fa tillgang till kultur och teknik. Det har
ocksa stor betydelse att det finns hjalpmedel och assistans nar
tillgangligheten inte réacker till, och att man kan kéanna sig saker
pa att fA behalla det stod man har.

Politiker och tjansteman i riksdag och regering formulerar
grunderna for de lagar och regler som styr bade detta kollektiva
bemétande och det individuella, som blir till nér enskilda ménni-
skor ska fa del av samhallsinsatserna. De ger ocksa riktlinjer for
hur resurser ska fordelas och anvandas. Tjansteman pa statliga
verk tolkar lagarna och ger riktlinjer for arbetet pa lokal och
regional niva. Politiker och chefer i kommuner och landsting, pa
forsakringskassor osv. paverkar i sin tur personalens lagtolkning
och resursfordelning. Ibland finns det ytterligare ett par led nerat i
organisationen. Det géaller framfor allt i stodet till manniskor som
har omfattande funktionshinder och darfér behdéver mycket hjalp,
till exempel personer som bor i gruppbostad eller har personlig
assistans.
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Var och en i den har beslutskedjan bidrar pa nagot satt till det
bemotande som enskilda far av den tjansteman de moéter. Sam-
hallssynen hos var och en, instéllningen till offentliga sektorn och
resursfordelningen, kunskapen om funktionshinder har betydelse
for hur manniskor bemots langst ut i organisationen.

Nedskarningarna och de forsamrade resurserna i offentliga
sektorn paverkar personalens arbetsvillkor och har i sin tur bety-
delse for hur de bemoter klienter och patienter. De som soker
hjalp moter emellanat anstallda som ar trétta och kanner sig otill-
rackliga pa grund av en oacceptabel arbetsbelastning. Handlag-
garnas syn pa sin uppgift paverkas ocksa i hdg grad av politiska
beslut och av den politiska debatt som dominerar samhallet. Det
ar inte framst en frAga om personalens attityder att det pa nittio-
talet har blivit svarare for manniskor med funktionshinder att fa
det stod de behover. Det ar en politisk fraga.

Nar de intervjuade sager att det har blivit svarare att fa det stéd
de behdver talar de om en tydlig férsamring under de senaste
aren. Det betyder inte att de anser att "det var battre forr" i ett
langre perspektiv. Att leva med funktionshinder i Sverige var pa
alla satt samre forr. Det som ar viktigt att reagera emot idag ar att
det har skett ett brott i valfardsutvecklingen pa senare ar. Vi
maste diskutera varfor samhallet inte har natt langre i stodet till
personer med funktionshinder. Det blir en allt stérre skillnad
mellan manniskors rattmatiga forvantningar pa livet och deras
mojligheter att forverkliga det livet.

Misstro mot dem som ska hjélpa

Manniskor som tillhor s kallade marginaliserade grupper hyser
ofta misstro mot samhallet, myndigheter och deras representanter.
Misstron fods i utanforskapet. Det ar en varningssignal att manga
av dem som jag intervjuat ocksa ger uttryck for misstro, trots att
de inte i nagot avseende tillhér ndgon marginaliserad grupp, utan
ar personer som yrkesarbetar eller studerar och har resurser att ta
fullt ansvar for sina egna liv. Deras misstro blir tydlig i uttalanden
som: "Forut litade jag pa myndigheterna, men nu star de ju inte pa
var sida", "vi upptackte att psykiatrin var var fiende", "man far
aldrig tag pa tjanstemannen, de ar alltid p& kurs, men vad lar de
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sig egentligen?"”, "det verkar som om handlaggarna tycker att de
gor ett bra jobb néar de ger folk sa lite som mojligt”, osv.

Misstron mot myndigheter tar sig ocksa ett annat uttryck. Nar
de personer jag intervjuat berattar om ett gott bemdtande, om en
anstalld som lyssnat och visat omtanke, betraktar de det ofta som
ett undantag, nagot som har med just den personens egenskaper
att gora. De intervjuade ser inte det goda bemdtandet som en féljd
av ett rattvist system, adekvata regler och bra handlaggningsruti-
ner, utan som ett "trots allt", en ensam liten stjarna pa en mulen
himmel. Den person med MS som hade métt en hemtjanstassis-
tent som sa: "Hor bara av dig om du behover hjalp for att spara
krafterna" var mer forvanad an personen som hade mott en hem-
tjanstassistent som lamnade 6ver sitt kort och sa: "Har har du mitt
telefonnummer, det ar du och jag som ska braka framéver".

Parallellt med misstron vaxer en oro. Daligt bemotande ger
manniskor en kansla av att vara maktldsa, och en radsla att inte
ens stora hjalpbehov langre ar nagon forsakring om att fa hjalp.
Sarskilt motte jag radslan att bli frantagen den personliga assi-
stansen eller att bli tilldelad farre assistanstimmar nasta gang
hjalpbehovet skulle bedomas.

Vem bestammer behoven?

Berattelserna om bemétande handlar ratt ofta om att de intervju-
ade inte har fatt det de anser sig behéva. Man kan naturligtvis
havda att ett avslag inte ar liktydigt med ett daligt bemotande, att
alla maste finna sig i de regler som finns och att man inte kan fa
allt man vill. Men sa enkel &r inte bilden. Det som manniskor an-
sett sig behdva skulle inte ge dem ett behagligare och bekvamare
liv an andra har. Det handlar om stdd och service, hjalpmedel,
anpassning och annat som skulle bidragit till att gora deras liv
lattare, mer i nivd med det liv som manniskor utan funktionshin-
der kan leva. Det handlar om hjalp att kompensera funktionshin-
der, minska handikapp och att kunna delta.

Om man som exempel tar ett allmant hjalpmedel som kollek-
tivtrafiken kan man stalla frdgan vad det till funktionen ar for
skillnad pa allmanna fardmedel och speciella fardmedel. Bada &r
till for att medborgarna ska kunna forflytta sig. Varfor anses det
da sjalvklart att de bussar som kallas allménna ska ga enligt Gver-
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enskommelse, medan de bussar som heter fardtjanstbussar far lata
sina passagerare vanta? | de flesta kommuner har fardtjansten for-
samrats sa att det har blivit svarare for resenarerna att styra sin
egen tid och planering. Kommunerna hanvisar till att det ar eko-
nomiskt nédvandigt med sa kallad samakning och att det da ar
omojligt att tillgodose Onskemalen fran varje enskild resenar.
Men det allméanna kommunikationsnatet hanterar ett samaknings-
system som ar gigantiskt jaAmfért med det som fardtjansten ska
klara. Den trafiken far tillrackligt med resurser for att tidtabel-
lerna ska kunna hallas. Den enda mdjliga forklaringen till skillna-
derna ar, savitt jag kan se, att det inte anses lika viktigt att perso-
ner med funktionshinder kan planera sin tid som att andra kan det.

Aterigen, samhallets insatser ska minska handikapp och ge
manniskor mojligheter till ett liv mer i nivd med det som manni-
skor utan funktionshinder kan leva. Ett exempel fran skolan: For
att ett barnuzan rérelsehinder ska komma till skolan och fa un-
dervisningen behdvs bland annat en foralder som vacker, lagar
frukost och manar pa, kanske en buss, en skola, skolmat, en larare
och laromedel som passar barnets utvecklingsniva. (Allt utom
fordldern och frukosten betalas med skattemedel!) For ett barn
med rorelsehinder behdvs forutom detta kanske en personlig assi-
stent hemma fOr att barn och foréldrar ska hinna med allt som ska
goras pa morgonen. Bussen behover bytas ut mot fardtjanst, sko-
lan behodver goras tillganglig, lararen kan behdva kompletteras
med en assistent och laromedlen kanske ska vara annorlunda ut-
formade. Det kan ocksa vara nodvandigt med en dator for att bar-
net ska kunna skriva det som barn utan funktionshinder skriver
for hand.

Det som barnet med rorelsehinder far, ar fran barnets och for-
aldrarnas synpunkt, inte mer an andra barn far. Det &r stod och
hjalpmedel for att gora villkoren i skolan nagorlunda jambdrdiga.
Men foraldrarna maste anda lagga ner mycket kraft for att barnet
ska fa det. De behdver forbereda skolstarten flera ar i forvag,
ringa massor med telefonsamtal, ga pa moéten och kanske Over-
klaga beslut darfor att det som deras barn behover inte ingar i det
generella stodet till skolbaretta handlar om bemdtande. Det
anses kostsamt for samhallet, darfor att det &r ovanligt. Den som
behover stddet ser det som en kompensation, men upplever ofta
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att myndigheten och handlaggaren mest ser till kostnaden och be-
domer stédet som en lyx.

Intervjuerna vitthar om att avslag nastan alltid motiveras med
att samhallet inte har rad. Men vad samhallet har rad med ar mer
en politisk fraga an en ekonomisk. Detr med bemotande att
gOra nér politiker och tjansteman bestammer att det ar for dyrt att
ge en dator till ett barn som inte kan skriva for hand.

Alla barn gar i skolan

For att fortsatta att ta skolan som exempel sa visar utvecklingen
dar hur attio- och nittiotalen har lart oss att andra vart sprakbruk
och bérja tala i termer av pengar och ekonomi. Skolan aderlats pa
resurser och kompetens med motiveringen att samhallet maste
spara. Skulle det ske om vi diskuterade det som héander i skolan i
termer av bemotande? Om vi exempelvis stallde dessa fragor:
Hur bemoter vuxensamhallet barnen och ungdomarna, och fram-
for allt de barn och ungdomar som behdver stéd och hjalp utéver
det som foréldrarna och lararna kan ge? Hur varderar kommuner-
nas skolpolitiker barndomen och skoltiden nar de minskar skolor-
nas psykologresurser till ndstan ingenting? Vilka kunskaper hade
de exempelvis skaffat sig om villkoren for barn som stammar el-
ler har andra talsvarigheter innan de gjorde sig av med skolornas
talpedagoger?

Bland det viktigaste for barn som stammar ar hur skolan hante-
rar deras problem, berattar Annika Willfors, som arbetar pa Sve-
riges Stamningsforeningars Riksforbund. Men skolan har inte till-
racklig kunskap for att hjalpa dem. Talpedagogerna har nastan
forsvunnit fran skolorna, och varken larare eller specialpedagoger
far ndgon utbildning om stamning. Det hander att larare uppger
att det inte finns nagot barn i klassen som stammar, dven om det
gor det. Lararna vet namligen inte alltid om det, eftersom en del
barn som stammar inte sager nagonting i skolan! Det finns elever
som inte kan f& nagot gymnasiebetyg darfor att rektorn vagrar att
lata dem gora skriftliga i stallet for muntliga prov. Bristen pa
kunskap resulterar i ett daligt bemotande som har allvarliga kon-
sekvenser for den unga ménniskans fortsatta liv.

Barn som stammar maste fa hjalp sa tidigt som majligt. Stam-
ning gar inte dver, och véaxer inte bort, som det ofta pastas. Upp-
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repning, som kan markas nagon period hos manga sma barn, gar
Over, men inte stamning. En procent av alla vuxna stammar, men
om stammare bemottes ratt fran borjan skulle det inte behova fin-
nas sarskilt manga. Det gar att hitta andra satt att tala &n det man
lart in, och da kan man komma ifran stamningen, forklarar
Annika Willfors. Med battre kunskap i skolan skulle fler barn och
ungdomar kunna hanvisas till s& kallad intensiv stamningsterapi,
som innebar att man far hjalp att hitta séatt att hantera stamningen
sa att den blir uthardlig. Intensiv stamningsterapi finns som riks-
sjukvard pa Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg.

Barn som stammar ar bara en grupp bland alla barn som inte
far det stod de behover i skolan. Tillsammans med alla barn som
har inlarningsproblem, dyslexi, talsvarigheter, kroniska sjukdo-
mar eller funktionshinder som kraver fysisk anpassning, alltsa
barn som behover individuellt stod i skolan, ar de manga. Liksom
andra barn och ungdomar tillbringar de elva, tolv ar av sin upp-
vaxt i skolan, men bemots ofta saetirskilda. Som om var och en
av dem vore ensam om att ha behov utbver de behov som alla
barn har. Som om deras svarigheter inte vore skolans, som om det
vore ett extraatagande for kommunen och skolledningen att gora
skolan och undervisningen tillganglig, skaffa hjalpmedel, svara
for elevassistans eller laga specialkost. Alla dessa "som om" ar
byggstenar i den mur som barn med funktionshinder och deras
foraldrar ibland maéter: "Skolan har inte resurser att tillgodose alla
era krav", eller till och med: "Barnet passar inte har".

Barn finner sig i det de far, och alla foraldrar orkar inte séaga
ifrdn och stalla krav hur lange som helst. De slutar att ringa rek-
torn for att paminna om assistansen, datorn eller anpassningen
som skulle varit ordnad nar hostterminen bérjade. De ger upp och
skickar med sitt barn matlada till skolan darfor att de inte vagar
lita pa att matpersonalen ser till att alla barn far mat som de tal.
Angelica Svensson har celidkNar hon gick i gymnasiet hande
det att personalen glomde att laga glutenfri mat &t henne. Da fick
hon antingen vanta medan de lagade nagot, och ata efter kompi-
sarna, eller ta av den vanliga maten och peta bort det hon inte
kunde ata. Hon fann sig i det fast hon betalade tusen kronor per

“ Celiaki, glutenintolerans, innebér att man blir sjuk och kan f& skador p& tarmen
om man &ter nagonting som innehaller gluten, ett aggviteamne som finns i vete,
korn, havre och rag.
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termin for maten, precis som alla andra. Hon insdg inte att hon
hade rétt att fa lika bra mat som de och att slippa hora suckar fran
matpersonalen nar hon fragade efter sin mat.

Fram till 1991 hade skolan 6éronmarkta resurser for elever med
sarskilda svarigheter, och de pengarna fick barn och ungdomar
med funktionshinder del av. D& anvande vi fortfarande begreppet
"integrering” som hade hangt med sedan barn med funktionshin-
der pa sextiotalet borjade fa tilltrade till den vanliga skolan. Nu
sager vi "inkludering" for att markera en férandrad syn, och sko-
lan har haft nastan fyra decennier pa sig att vanja sig vid tanken
att skolan ar for alla. Barn med funktionshinder ska inte langre
vara med pa nader, skolan ar ocksa deras. Men de éar fortfarande
barn med funktionshinder, de behdver stdd for kunna delta i un-
dervisningen och kamratlivet pa sina villkor. Den insikten for-
svinner latt i besparingstider, och de 6ronméarkta pengarna ar
borta. En forskningsstudie har visat en av konsekvenserna, nam-
ligen att fler och fler barn som gar i vanlig klass skrivs in i
sarskolan. (Sandén och Tideman 1997) Det géller mest barn som
tidigare inte har bedémts som utvecklingsstérda, men som beho-
ver mer stdéd an det som den vanliga skolan kan ge efter alla ned-
skarningar.

Vem far ga pa folkhogskola?

Om man gar pa folkhogskola och har en funktionsnedsattning
som medfor extra kostnader kan man soka bidrag, ibland fran
landstinget eller forsdkringskassan, men oftast genom kommu-
nens socialtjanst. Om kursen innehaller behandling av vissa slag
finns det till och med en dom i regeringsratten om kommunernas
ansvar. Men det har blivit svarare att fa ekonomisk hjalp till folk-
hogskolestudier. Manga kommuner har ingen budget alls for detta
och en del har inte ens kdnnedom om sitt ansvar. Flera av inter-
vjuerna visar ocksa att manniskor ar beroende av hur den enskilde
handlaggaren hanterar arendet. En kvinna som fick bidrag till en
kurs, fick samtidigt nagra formanande ord om att hon inte skulle
tro att hon kunde aka pa kurs varje ar eftersom det var manga som
sokte och kommunen bara hade si och sa mycket pengar.
Kommunerna gor en sa kallad ekonomisk prévning innan de
beslutar om bidrag, och kan ge avslag nar de anser att den som
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soker kan l6sa den ekonomiska frdgan pa nagot annat satt. Det
blir allt vanligare att manniskor uppmanas soka pengar fran val-
gorenhetsfonder for att kunna ga en folkhogskolekurs. | kommu-
nens beslut kan det std ungefar sa har: "Detta kan l6sas pa annat
satt, exempelvis genom fondmedel". | praktiken ar det omgjligt
for manga som har funktionshinder att ta del av en utbildning som
verkligen borde vara tillganglig for alla, kommenterar Kerstin
Olofsson, som &r kurator pa Furuboda folkhégskola och har
mycket kontakt med elevernas hemkommuner. Kunskapslyfts-
kommittén har fatt i uppdrag av regeringen att utreda frdgan om
kostnaderna néar personer med funktionshinder bor och studerar
pa folkhogskola. Det ar bra, for det behdvs en losning sa att man-
niskor slipper bli krankta, sager Kerstin Olofsson. Att det har bli-
vit svarare att fa ekonomiskt stod beror bland annat pa decentrali-
sering, konstaterar hon. Forut var det en handlaggare i varje
landsting som hade hand om bidrag till folkh6gskolestudier, nu ar
det en i varje kommun, eller till och med i varje kommundel. De
handlagger fragan vid enstaka tillfallen och har inte alltid den
kunskap som behdvs.

Om en kurs har inslag av forberedelse for arbetslivet kan det
vara forsakringskassan som ska betala kostnaderna. Aven dar be-
ror bemotandet delvis pa reglerna, delvis pa forséakringskasse-
kontorets instéllning. Pa ett stalle kan man resonera sa har: "Det
har ar en besvarlig organisatorisk fraga. Vi kallar kursen fritids-
verksamhet, for d& gar det bra att ge bidrag", medan man pa ett
annat kontor sager: "Om man &r sjukskriven far man inte ga pa
kurs" och betraktar darmed alla vagar till bidrag som stangda. Sa
olika kan samma fraga behandlas, berattar en folkhdgskollarare,
som ofta har kontakt med kommuner och forsakringskassor i sa-
dana har fragor.
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Kontrollerad och ifragasatt

"Att ha ett barn med handikapp gér ju, det lar man sig att leva
med. Men nar manniskor inte vill folja de lagar som bestamts i
vart land, da blir man ledsen och férbannad." S& sa en man jag
traffade som har en son med Downs syndrom, hérselskada och
synskada. Sonen hade blivit nekad en LSS-insats som foréldrarna
tyckte att han behdvde. Pappan hade en kansla som manga andra
ocksa berattat om, namligen att sonens behov ifragasattes och att
det fanns tjansteman som trodde att familjen ville skaffa sig mer
hjalp &n man behdvde. Visst vill de flesta ha den ekonomiska
hjalp de kan fa eftersom det ar dyrt att leva med ett funktionshin-
der. Men de jag talat med tycker att tianstemannen borde forsta att
man inte vill ha fler hjalpmedel eller mer assistans an man be-
hover. Att de flesta faktiskt inte vill ha utomstdende manniskor i
sitt hem mer &n noédvandigt.

Ifrdgasattandet leder ocksa till kontroller som kan verka ab-
surda for dem som utsatts. Personer med skador som uppenbart ar
bestaende kanner sig krankta nar de med jamna mellanrum ska
redogora for dem for att f& behalla det stéd de redan har. Det-
samma galler foraldrar till barn med omfattande bestaende funk-
tionshinder. Foraldrarna menar att &ven om alla barn véaxer och
utvecklas och lar sig mer och mer sa bér exempelvis den som
handlagger vardbidrag veta en del om vilka skador som inte vaxer
bort och vilka av barnens funktionshinder som inte kan bli battre.

Ifrdgasattandet finns i sjukvarden ocksa. Eva Eriksson som har
svar astma och allergi och har haft nara kontakt med sjukvarden i
mer an femtio ar tycker att man som patient allt oftare maste be-
visa att man ar sjuk. Den som inte har ord for att forklara sitt till-
stand kan fara illa idag, menar hon. Hon ser ocksa en tendens att
lagga skuld pa den som ar sjuk. En kvall for en tid sedan var hon
tvungen att aka till sjukhuset for ett astmaanfall. Hon kande sig
dalig och ville stanna éver natten. Da fragade lakaren om hon
visste vad ett varddygn pa hans avdelning kostar.

Tolka lagen till den enskildes fordel...?

Nagra av dem jag intervjuat har upplevt att handlaggare sagt till
dem: "Det har ska ordna sig, du ska fa det du behdver," men att
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det senare kommit ett skriftligt nej, vilket uppfattades som ett

svek fran handlaggaren. Det som troligen hant ar att handlaggaren
har blivit tvungen att backa darfor att den beslutande namnden
inte godkéant forslaget. Men mycket vanligare tycks det vara att
offentliganstallda sager nej fran borjan, for sakerhets skull. Ar det
sa att de anstéllda kor 6ver dem som soker stod for att inte sjalva
bli dverkorda? Far tjansteman pa olika myndigheter inte samma
stod av sina Overordnade som tidigare? Om tjanstemannen sager
nej och den sdkande ndjer sig med det, ar ju arendet snabbt av-
slutat, och det blir billigt for myndigheten. Och om den sékande
overklagar far lansratten avgora vad hon eller han ska ha ratt till,
och den anstallde har inte gjort nagot som kan kritiseras av de
overordnade. Flera samtal jag haft tyder pa att personal i offent-
liga sektorn tar till den har strategin for att bemastra en alltmer
omojlig arbetssituation.

Lennart Erlandsson ar jurist, arbetar pa Valjevikens folkhog-
skola och har ofta kontakt med anstallda pa bland annat forsak-
ringskassor, kommuner och landsting runt om i landet. Han ser en
tydlig och allvarlig tendens, namligen att tjansteman pa myndig-
heter och i sjukvarden agerar mer utifran lokala besparingskrav &n
efter den ratt som galler. De gor ofta restriktiva tolkningar till
manniskors nackdel. Detta strider mot offentligrattsliga principer,
som sager att lagen ska tolkas till den enskildes fordel nar det ra-
der tveksamhet. Myndigheter ska alltsa hellre saga ja an nej, men
det blir allt vanligare att de gor tvartom. Det som inte uttryckligen
star i lagen tolkas inte heller langre efter det som star i lagens for-
arbeten, forskares tolkningar eller gallande praxis, utan efter
myndighetens egna beddmningar, och det ar en riskabel utveck-
ling, menar Lennart Erlandsson. Han ser manga allvarliga forand-
ringar i handlaggningen, som paverkar manniskors rattssakerhet.
Det sker fordolt, allmanheten ser det inte, och inte heller de som
personligen drabbas av de glidande forandringarna. Forandring-
arna géms bakom argument som gar ut pa att den offentliga sek-
torn &r i kris och att vi maste halla igen pa utgifterna, séger Len-
nart Erlandsson och han tycker att det rimmar daligt med vad da-
varande socialministern Bengt Westerberg sa om LSS och 1994
ars handikappreform: "I tider av svara ekonomiska forhallanden
séatts bland annat férmagan till solidaritet och inlevelse pa sarskilt
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harda prov. | sadana tider ar det angelaget att finna utrymme for
forbattringar for manniskor med svara funktionshinder".

Lennart Erlandsson ar bekymrad over utvecklingen eftersom
det &r en av grunderna i en demokrati att vi har rattsregler som
inte bara riktar sig till enskilda utan ocksa till myndigheterna.
Darfor ar det synnerligen allvarligt nar dessa regler satts ur spel
eller tolkas i strid med var rattskallelara. Han tar som exempel re-
geringsrattsdomen som namndes tidigare och som slar fast att
kommunen har det yttersta ansvaret for de extra kostnader som
manniskor har pa grund av funktionshinder nar de gar en folkhog-
skolekurs som innehaller behandling av vissa slag. En kommun
hade avslagit en sddan ansokan fran en elev pa Valjevikens folk-
hdgskola och Lennart Erlandsson ringde och protesterade med
hanvisning till domen. Handlaggaren a sin sida hanvisade till
kommunens jurist som havdat att domen inte galler langre. Men
det gor den. Forvaltningsdomstolarna aberopar fortfarande do-
men, och det finns inget senare avgorande i regeringsratten. Men
nar den egna kommunijuristen pastar nagot som ror det rattsliga
omradet, sa blir det en lokal praxis som de anstallda arbetar efter
och det kan innebéra att manniskor inte far den hjalp de lagligen
har ratt till.

Rattssakerheten satts ocksa at sidan nar huvudmannen, oftast
kommunerna, inte verkstéller [&ansrattens domar om att méanniskor
ska fa LSS-insatser. En forskningsstudie visar att var tredje gyn-
nande lansrattsdom om LSS inte har verkstallts. (Hollander, A,
Renstrém, | och Stening, A 1997) Forskarna har granskat tva ars
lansrattsdomar i mal dar LSS-beslut har 6verklagats.

Forskarna som gjort studien har ocksa konstaterat att det blir
allt samre med kommunernas verkstallighet, trots att fragan har
diskuterats mycket. Kommunerna hanvisar oftast till resursbrist
nar de inte foljer domarna. Det ar inte godtagbart eftersom det
handlar om lagliga rattigheter, konstaterar Anna Hollander, en av
forskarna. Hon tycker ocksa att det ar markligt att samhallet inte
reagerar starkare. Det visar, menar hon, att fragan inte anses sar-
skilt viktig, trots att grunden for rattssamhallet ifrdgasatts genom
kommunernas handlande. F6ér dem som domarna galler ar det
ocksa en fraga om hur lange de ska behdva vanta pa att fa det de
har ratt till. Hur lang tid ska kommunen fa pa sig for att ordna in-
satsen? Justitiecombudsmannen har slagit fast att domar i princip
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ska verkstallas omedelbart, men att det i verkligheten beror pa
vilken insats det handlar om. For en gruppbostad kan det vara
rimligt med tre manaders vantetid, men inte for att ordna ledsa-
garservice eller kontaktperson.

Det man inte vet om kan man inte fraga efter

Samhallet ska informera medborgarna om deras rattigheter. Det
ansvaret ar formulerat i socialtjanstlagen, och sarskilt betonat i
LSS. Men intervjuerna visar att det framfér allt &r genom handi-
kapporganisationerna och maéanniskor i liknande situation som
personer med funktionshinder far veta vad det finns for samhalls-
stod. Flera studier av 1994 ars handikappreform, LSS och LASS,
som gjorts pa uppdrag av socialstyrelsen, visar samma sak. (Bl.a.
Forsberg, E och Hall-Lord, Marie-Louise 1997) Kommunerna in-
formerar sparsamt och de informationssatsningar som gors nar
langt ifran alla som behover fa del av dem. Det ar inte bara kom-
munerna som brister i information. Det kan till exempel ga ar in-
nan manniskor som fatt ett funktionshinder rakar fa veta att det
finns ndgot som heter handikappersattning, eller vilka hjalpmedel
det finns som de skulle ha nytta av.

Det ar svart med samhallsinformation. Medborgarna matas
standigt med information, och vi valjer medvetet eller omedvetet
vad vi ska ta del av. Vi tar sdllan till oss information som inte &r
adekvat och aktuell fér oss. Men ansvariga myndigheter far inte
noja sig med att det ar svart att na fram. Information om LSS,
LASS och andra former av stod ar bade adekvat, aktuell och po-
sitiv for manniskor med funktionshinder, sa det borde rimligen
inte vara nadgon svarnadd grupp i det sammanhanget. Det &r dar-
emot en grupp som forandras hela tiden, sa informationen ar ald-
rig ett avslutat arbete. Den behover upprepas emellanat, i olika
former och i olika medier s& att den verkligen nar alla grupper.
Det behovs bland annat information i lattlast form, pa tecken-
sprak, i punktskrift och i ljudform.

Upplysning om vilka former av stod som finns &ar steg ett i in-
formationen. Steg tva ar att informera om vilken myndighet som
ansvarar for stodet, vem man tar kontakt med och hur man anso-
ker om det. Manga manniskor som behover stod av nagot slag far
sjalva skota om steg tva, det vill sdga ringa ett antal telefonsamtal
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innan de kommer fram till ratt person, far tag i ratt ansoknings-
blankett och far veta vart de ska skicka den. En del i informa-
tionsansvaret ar att ocksad informera personal som arbetar med
angransande fragor, bade pa den egna myndigheten och andra. De
moter ofta samma personer i sitt arbete, och skulle kunna under-
|atta tillvaron for dem om de hade mer kunskap om sina kollegers
ansvarsomraden. De som arbetar i telefonvaxlar ar ocksa viktiga
nar det galler bemotandet mot allmanheten. Nar ansvaret for fra-
gor som berdr manniskor med funktionshinder ar uppdelat pa sa
manga hander som det &r idag, ar det vardefullt att vaxelpersona-
len kanner till arbetsférdelningen och kan hanvisa till ratt person.
Det kan spara mycket méda och frustration for dem som ringer
och behover fraga sig fram.

Att ha nagon som stod

Manga berattar om hur svart det ar att havda sig i méten med
myndigheterna och sjukvarden, om hur krankt, ledsen och arg
man kan bli och hur maktlés man kanner sig. Nagra roster: "Man
samlar kraft till varje mote, och efterat ligger man utslagen.” "Nar
man val gar med i en handikapporganisation har man kommit
ganska langt i accepterandet. Det &r inte manga som gor det ge-
nast nar de far en sjukdom eller en skada. Sarskilt under den
forsta svara tiden behover man stéd av ndgon nar man moter
handlaggare, for da ar man bade ledsen, orolig och okunnig".

Manga tycker att det ar svart att tala i egen sak och anser att
det skulle vara lattare att orka med alla kontakter om de hade na-
gon till hjalp, en stédperson som kanner till lagar och rattigheter,
nagon som till exempel kunde félja med pa moéten om viktiga fra-
gor.

For de flesta ar det familjen som far vara det stodet, for det
finns ingen annan. Men familjen sviktar ocksa ibland och den ar
framfor allt inte expert pa att ta sig fram i samhallsapparaten.
Stodpersoner ar allra viktigast for dem som inte kan féra sin egen
talan eller inte kan ta fullt ansvar for sitt eget liv. Men alla kan
behova stdd emellanat for att orka med kontakterna med myndig-
heter och sjukvard. Det finns nagra olika former av stod av det
har slaget, nagra pa forsok, andra etablerade.
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En forsoksverksamhet som uppskattas mycket finns med i den
har rapporten. Det ar ett projekt i Helsingborg och nagra andra
kommuner dar personer med psykiska funktionshinder far stod av
ett personligt ombud. En verksamhet som funnits funnits i manga
ar ar BOSSE - Rad, Stod & Kunskapscenter i Stockholm. BOSSE
ar en ekonomisk forening som ger manniskor stéd i arbetet att
skaffa bostad, arbete, personlig service, hjalpmedel osv. En viktig
del av BOSSEs arbete ar att vidarebefordra erfarenheter fran per-
son till person, att férmedla den kunskap manniskor behdéver for
att kunna valja, och ta reda pa vilken hjalp de behover for att
uppna sina mal.

Bade vuxna med funktionshinder och foraldrar till barn med
funktionshinder maste lagga ner tid och kraft pa att administrera
och samordna de insatser funktionshindret kraver. Det ar inte
ovanligt att foéraldrar som har ett barn med flera funktionsnedsatt-
ningar har kontinuerlig kontakt med ett femtiotal personer. Detta
natverk forandras dessutom hela tiden, manniskor kommer och
gar allteftersom barnet vaxer och utvecklas. "De flesta eftermid-
dagar nar jag kommer hem fran jobbet satter jag mig vid telefo-
nen och borjar ringa. Det kdnns som en heltidssysselsattning.
Ibland blir man glad, ibland blir man ledsen, det beror pa vilken
person man far kontakt med", berattar en kvinna som har en dot-
ter med rorelsehinder i forskolealdern.

Manga foraldrar vill ha hjalp med detta arbete, och barnhabi-
literingen gor ofta vad den kan for att avlasta féraldrarna samord-
ningsarbetet. Men problemet &r att samordningen alltid maste
fungera. Hjalpen blir en avlastning forst nar foraldrarna kan vara
sakra pa att andra inblandade tar sin del av ansvaret. Det hander
ju standigt saker som gor att det uppgjorda schemat maste andras.
Vem meddelar fardtjansten nar behandlingen blir installd darfor
att sjukgymnasten ar sjuk? Far skoltaxin veta nar det ar studie-
dag? Kommer skolan ihdg att meddela korttidshemmet att lektio-
nerna borjar en timme senare p4 mandag? De flesta foraldrar har
erfarenheten att det till sist anda ar de som sitter och ringer runt
for att allt ska fungera.
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Rik eller fattig, man eller kvinna?

Det finns andra faktorer an funktionshinder som paverkar hur
manniskor bemots. Socialgruppstillhérigheten ar en. De som kan
mota personalen pa nagorlunda lika villkor darfor att de har ut-
bildning och formaga att féra sin talan blir ofta bemétta pa ett an-
nat satt an de som ar i socialt underlage. Bemotandet blir ju till i
ett mote mellan tva parter, och den som kanner sig utsatt i for-
hallande till samhallet I6per storre risk an den resursstarka att
bade bli illa bemott och kanna sig illa bemaott.

Kon ar en annan faktor som paverkar bemotandet. Kvinnor
moter samma diskriminerande attityder i samhallet oavsett om de
har funktionshinder eller inte. Kvinnor yrkesarbetar mindre, far
mindre handikappersattning, (Hetzler, A 1994) far mindre ofta
avancerade datoriserade hjalpmedel jamfért med maéan, for att
namna nagra exempel pa uppenbara och matbara skillnader.
Forskning visar ocksa att samhaéllets rehabiliteringsorganisation
gynnar man (Backstrom, |1 1994). Det resulterar bland annat i att
fler kvinnor an man fortidspensioneras. Kvinnorna far dessutom
oftare halv eller en fjardedels fortidspension medan man ofta far
hel. Kvinnor uppger oftare an man att de inte far den hemtjanst de
behdver.

Exemplen pa skillnader av det har slaget & manga, men var i
stort sett osynliga till i bérjan av 1990-talet nar en grupp kvinnor
fran olika handikapporganisationer startade "Projekt Kvinnor och
handikapp" och bérjade syna situationen for kvinnor med funk-
tionshinder. Deras arbete gjorde tydligt att det ar nddvandigt att
ha ett konsperspektiv pa fragor som har med funktionshinder att
gora. Kunskapen och medvetandet om att kvinnor och man med
funktionshinder inte beméts lika har vuxit i handikapporganisa-
tionerna, och flera av dem arbetar nu for att starka kvinnorna och
Oka jamstalldheten i organisationen. Handikappombudsmannen
har lagt ner ett stort arbete pa att fa myndigheterna att ta med
skillnaderna mellan kvinnor och man i sin statistik om personer
med funktionshinder, vilket ocksa sker mer och mer.

Att uppmarksamma kvinnors livsvillkor och analysera sam-
hallets bemotande innebér inte att man forringar de daliga attity-
der som man med funktionshinder moter. Konsperspektivet
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handlar om att se bada kdnen, att f& kunskap om kviocior
man.

Socialgruppstillhtrighet och kén ar alltsa viktiga for hur vi blir
bemotta, men ocksa till exempel alder och etnicitet. Detta galler
alla, med och utan funktionshinder, men funktionshinder ar en
faktor som laggs ovanpa alla andra faktorer. Ett funktionshinder
hanvisar manniskor till en grupp som det tycks vara tillatet att
bemota pa ett annat satt an andra.

Att beh6va be om hjalp

Att ha rollen som hjalpsdkande gor oss utsatta. Berattelserna om
daligt bemétande handlar mest om situationer dar manniskor so-
ker stod och hjalp. Det finns daligt bemotande ocksa pa arbets-
platser, i affarer, pa restauranger osv., men de som jag intervjuat
har mest berattat om hur krankande det ar att bli illa bemott nar
man vander sig till myndigheter som har samhallets uppdrag att
ge hjalp och stdd. Jag tror inte att det beror pa att manniskor blir
samst bemotta dar, utan mer pa att rollen som hjalpsokande ger en
sarskild utsatthet. Maktforhallandet ar ojamnt mellan den som
soker hjalp och den som har mandat att bevilja eller avsla en an-
sokan. Aven om den som ar yrkesverksam inte anser sig ha nagon
maktposition, maste han eller hon vara medveten om att personen
pa andra sidan skrivbordet kan uppleva det sa.

Utsattheten och underlaget man befinner sig i nar man ar den
som soker hjalp kan man hantera pa olika satt. Oftast blir man
"snall och samarbetsvillig" darfor att man ar uppfostrad sa eller
darfor att man bedomer att det gynnar ens sak. Man mobiliserar i
tysthet den sjalvkansla man har och sager till sig sjalv: "Det &r
bast att inte braka, for da far jag kanske ingenting". Utsattheten
yttrar sig ocksa ofta i forstaelse. Trots att man &ar den som behover
hjalp intalar man sig att man maste forstd handlaggarens situa-
tion: "Det ar inte sa latt fér henne heller”, "Det finns séakert andra
som behdver hjalpen battre an jag" osv.

Men aven de snalla och samarbetsvilliga blir frustrerade och
arga nar de tycker sig méta oforstdelse och ifragasattande. Det
vittnar manga om i intervjuerna. Nar man behéver stéd och ser-
vice fran samhallet for att livet ska fungera pa en grundlaggande
nivd hamnar man emellanat i situationer dar man maste bli arg
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och saga ifran. Under arens lopp har jag intervjuat manga kvinnor

som sjalva med forvaning, blandad med en viss fortjusning, markt

att de lart sig att bli arga och saga ifran sedan de fatt ett barn med
funktionshinder.

Hur en person som soker hjalp blir bemétt beror naturligtvis
ocksa mycket pa personens egen sociala formaga. Nar ett mote
inte blir bra behodver bada parter fundera pa varfér. Bada har an-
svar for att forsoka forsta vad som hander i motet. Men det ar
tlanstemannen som ar yrkesmassig i sammanhanget och darfor
har ansvar for att kommunikationen fungerar, &ven om klienten
eller patienten inte tar sin del av ansvaret. Man har samma ratt
som andra att fa hjalp aven om man inte ar sa trevlig! Visst finns
det personer som av olika orsaker har en besvarlig livssituation
och darfor ar svara att ha att géra med och ofta hamnar i konflikt
med sin omgivning. Det finns ocksa skador dar just bristande so-
cial féormaga kan vara en del av funktionshindret. Och visst finns
det granser for vad en tjansteman ska behova tala fran en klient.
Det ar frestande att "ge tillbaka" eller ta till maktsprak nar sam-
talet inte fungerar. Men den som ar yrkesutdvande ska goéra allt
for att kommunikationen ska kunna fortsatta, det ingar sa att saga
i jobbet. | det ansvaret ligger ocksa att vara medveten om faktorer
som kan ha betydelse nar moten av det har slaget gar snett och
upplevs som daligt bemotande, av en eller bada parter.

Det ar i sadana lagen ens yrkeskompetens och professionalitet
provas rejalt. Nar en person som soker hjalp blir arg och sager
ifrdn far det inte bara avfardas som ett otrevligt och besvarligt
beteende. Det finns alltid nagot skal till reaktionen, som persona-
len behover forsoka forstd. Det ar manskligt att inte alltid racka
till i ett kravande jobb. Ibland kan den basta I6sningen vara att en
kollega fortsatter kontakten, men det ar ett kansligt steg, och det
ar viktigt att bytet sker s& att ingen kanner sig krankt.

Daligt bemotande kan bottna i att personalen och den som so-
ker hjalp har olika perspektiv. Deras kunskaper och erfarenheter
skiljer sig at. Den som lever med ett funktionshinder dygnet runt
har djup kunskap om sin egen situation och bedémer sina behov
av stod och service utifran den. De anstallda forutsatts naturligtvis
ocksa ha en del kunskap om vad det innebar att leva med olika
funktionshinder, men kunskapen far en annan innebérd om man
har last sig till den eller skaffat den i andra hand an om man fatt
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den in p& bara skinnet genom att leva med funktionshinder. Per-
sonalen ska ocksa kunna de lagar och regler som géller pa deras
arbetsomrade, och kanna till tolkningsdiskussioner och rattsfall.

Men synen pa lagar och regler paverkas ocksa av om man ska
arbeta efter dem och verkstélla dem eller om man far dem tolkade
och tillampade i sitt eget liv. Anstéllda har sina direktiv, men de
tolkar direktiven pa skilda satt och skaffar sig olika stort hand-
lingsutrymme inom direktivens ramar. Manga som behéver hjalp
vet att det kan vara stor skillnad pa hur olika personalen tolkar
och anvander regler och har darfor svart att acceptera kommenta-
rer som: "du maste forsta att man inte kan fa precis allt man vill",
"det finns manga i den har kommunen som har det varre an du"
eller "om du nu far det har hjalpmedlet, vad kommer du da och
ska ha nasta gang?".

Nar det galler hur manniskor beméts kan det finnas stora skill-
nader mellan olika arbetsplatser som har samma arbetsuppgifter
och ytligt sett har samma resurser och forutsattningar. Ett daligt
bemotande kan bero pa att arbetsplatsen har ett daligt arbetskli-
mat. Ett forsakringskassekontor, ett habiliteringsteam, en hjalp-
medelscentral eller en vardcentral kan ha en arbetsledning som
inte fungerar bra. En sadan arbetsplats far snart konflikter och
brister i samarbetet mellan de anstéllda och det drabbar bade dem
sjalva och dem de ska hjalpa. Det ar i forsta hand arbetsledningen
som praglar den kultur som rader pa en arbetsplats och darmed de
anstalldas syn pa sitt arbete. Arbetsplatskulturen bestams bland
annat av hur kommunikationen, samsynen, solidariteten och sam-
arbetet fungerar mellan de anstéllda och mellan de anstallda och
ledningen.

Med en oklar och bristfallig arbetsledning kan ocksa malen for
arbetet bli diffusa och det paverkar de anstélldas professionalitet.
Innebdérden i professionaliteten &r naturligtvis olika i olika yrken,
men for alla som har till uppgift att méta och hjalpa manniskor
maste det grundlaggande vara att kunna se varje person som en
individ med en unik livssituation, att kunna lyssna pa var och en,
och att kunna vara empatisk samtidigt som man haller relationen
pa en yrkesmassig niva. Professionaliteten behovs for att de an-
stallda pa en arbetsplats inte ska borja uttala generaliseringar om
de manniskor de moter, borja tala om personer med funktionshin-
der som en grupp som har den ena eller andra egenskapen eller ha
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personliga asikter om kostnaderna for de insatser manniskor be-
hover.

Kunskap behdvs, men vilken kunskap?

Manga av dem som jag intervjuat menar att daligt bemotande be-
ror pa bristande kunskap, och att det alltsd behovs utbildning.
Men nar nu de anstallda pa exempelvis kommunen och forsak-
ringskassan eller i sjukvarden inte har tillrackligt med resurser att
ge manniskor den hjalp de behover, ar det da nagon mening med
att satsa resurser pa utbildning som ger dem storre insikt om
funktionshindrade manniskors livsvillkor? Vad hjalper den kun-
skapen om de anda inte kan hjalpa? Jo, utbildning och kunskap &r
nodvandigt, for det ar manga ganger grunden till inlevelse och
empati. Utbildning och kunskap ger ocksa yrkesstolthet och
sjalvkéansla i arbetet, och det har betydelse for hur man bemdater
manniskor i sitt jobb.

Kunskap ar en av forutsattningarna fér gott bemdétande, men
ingen garanti. Det ar ocksa fragan om vilken slags kunskap som
behdvs. Den viktigaste utbildningen for beslutsfattare och an-
stéllda i offentliga sektorn i dag ar kanske den om kommunika-
tion mellan manniskor. Nar de intervjuade har berattat om sina er-
farenheter av gott bemétande har de aldrig sagt ndgot om att
tjanstemannen i fraga hade god kunskap om deras diagnos, utan
det har alltid handlat om att han eller hon har lyssnat, visat re-
spekt for personens syn pa sina livsvillkor och behov, och forsokt
hjalpa till.

Om man har till uppgift att handlagga bidrag, stéd och service
eller ge vard och behandling kan man férvantas ha en del kunskap
om livsvillkoren fér manniskor med funktionshinder och om de
vanligaste skadorna och sjukdomarna, men det &r inte rimligt att
begara gedigen kunskap om alla diagnoser. Det ar daremot rimligt
att forvanta sig kunskap om de lagar och regler man ska anvanda i
sitt arbete, och om intentionerna bakom dem. Intervjuerna visar
att det finns stora kunskapsbrister i det fallet.

Men som anstalld maste man ha s& mycket kunskap att man
inser nar ens kunskap inte racker till. Det &r da det ar nédvandigt
att lyssna. Och fraga. Det ligger nara till hands for mig att jamfora
med mitt eget yrke, som mycket handlar om att frdga och lyssna.
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Bade i journalistarbetet och i de yrken vi talar om har handlar det

om att stalla fragor som verkligen hjéalper manniskor att beratta

det som andra behdver veta for att forsta deras situation. Trots
manga ar som journalist tycker jag fortfarande att det ar svart, och
jag tror att samma svarigheter kan uppsta i motet mellan anstéallda
och klienter. De flesta tycker att det &r besvarligt att formedla den

kunskap de skaffat sig genom sitt eget liv. Det ar svart infor en

journalist och det ar inte lattare infor en lakare eller en person

som handlagger LSS-insatser, vardbidrag eller handikappersatt-
ning. FoOr att man ska fa det stod man behover ar det inte nog med
att man ska komma ihag att beratta allt som ar viktigt, det ar

ocksa vasentligt hur man berattar det. | den situationen ar det av-
gorande hur man blir bemoétt. Ar personen pa andra sidan skriv-
bordet en motpart och ifragasattare, eller en som lyssnar?

Det finns anstéllda med stor empatisk formaga, och det finns
deras motsats. Utbildning kan till viss del ge alla béattre forutsatt-
ningar att arbeta med empati. Men det finns annat som ar vikti-
gare. Om man inte har en stark yrkesintegritet och klarhet om vad
som ar viktigast i ens arbete paverkas man latt av allmanna stam-
ningar och politisk retorik. Nar medborgarna i allmanhet véanjer
sig vid nedskarningar och forsdmringar i den gemensamma val-
farden blir det storre utrymme for handlaggning utan inlevelse i
manniskors livsvillkor.
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