KONTROLLERAD OCH IFRAGASATT?

Intervjuer med personer med funktionshinder

Rapporten &r en delrapport till utredningen om bemoétande av personer med funktionshinder,
statens offentliga utredningar 1998:48. Bakgrunden till detta uppdrag ir att allt fler personer med
funktionshinder upplever att de inte kan paverka sin situation, inte blir tagna pa allvar, kénner sig
overkorda och upplever sig déligt bemotta. Utredningen skall beskriva funktionshindrade perso-
ners erfarenheter av hur de bemoéts och behandlas vid kontakter med myndigheter och andra or-
gan samt vilka mdjligheter de har att gora sina intressen géllande.

I denna delrapport har journalisten Malena Sjoberg fétt i uppdrag att genom intervjuer beskriva
ett antal funktionshindrade personers erfarenheter av hur de bemdts och behandlas. Rapporten
visar en verklighet - den verklighet personer med egen erfarenhet av funktionshinder upplever i
motet. Det finns naturligtvis ocksa en annan verklighet. Anstéllda har ofta en besvérlig arbetssi-
tuation som méanga ginger kan paverka bemdtandet. "Bemotandeutredningen" kommer dven att
redovisa en enkit som behandlar anstélldas arbetsforhdllanden och allménna instdllning i de har
frdgorna.

Vi har valt att sammanfatta delrapporten dér attityder och vérderingar kommer fram som rér per-
soner med utvecklingsstorning och/eller familjesituationen. Rapporten i sin helhet behandlar
dven upplevelser av attityder och vérderingar ndr man har andra funktionshinder.

Rapporten i sin helhet kan bestillas hos:
Fritzes offentliga publikationer

Postadress: 106 47 Stockholm

Fax: 08-690 91 91

Tel: 08-690 91 90

E-post: fritzes.order@liber.se

Inledning

"De testar forst om de kan kora over oss. De ldgger sig pd en sd ldg nivd de kan och sedan dr det
var sak att brdaka och éverklaga.”

"Ar det en demokrati vi lever i niir det finns handliggare som inte anvinder de lagar och regler
som vdra valda riksdagsledamater har instiftat."

Dessa tva uttalanden sammanfattar de viktigaste budskapen i rapporten. Det dr dven samma ord
och uttryck som aterkommer gang pa géng i intervjuerna.

"Man mdste argumentera for att fd det man behover."
"Man far inget utan att 6verklaga.”
"Det tar sa mycket energi att klara av alla dessa duster.”
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Det framkommer ocksé samfillt att man upplever att det har blivit svérare att f4 det man behdver
for att livet skall fungera bra. Som forklaring anger man okunskap och ridsla och forst darefter
nedskérningar i offentliga sektorn.

Som ett monster i berittelserna dterkommer upplevelsen av att bli krinkt och ifragasatt, att bli
nekad det stod man anser sig behdva. De intervjuade har mest berdttat om sina erfarenheter av
déligt bemoétande, men alla har naturligtvis ocksa haft goda moten och dessa finns ocksa med 1
rapporten. Det goda bemotandet skall ju vara det normala, det som vi skall kunna férvinta oss i
kontakten med myndigheterna och sjukvarden. Det ar déarfor viktigt att forfattaren gjort det dali-
ga bemotandet synligt.

Vem har intervjuats?

Forfattaren har valt intervjupersoner sé att intervjuerna tillsammans skall ge en s& mangsidig bild
av bemotandet som mojligt. Hon har intervjuat personer med psykiska funktionshinder och ut-
vecklingsstorning, personer med synskada respektive horselskada och dven en person som har
bada dessa funktionshinder, personer som &r eloverkénsliga, en person som stammar, manniskor
med rorelsehinder, personer som har mag- och tarmsjukdomar, en person som dr HIV-smittad
samt ett antal fordldrar till barn med olika funktionshinder. Fordldrarna har barn som inte kan
fora sin egen talan i samhéllet. Antingen de dr barn eller vuxna ér det de som riskerar att bli allra
mest utsatta for diligt bemotande. Den yngsta ér tre dr och den &ldsta 1 60-drs dldern. Samman-
lagt har 13 intervjuer gjorts.

Nar Elisabeth motte socialforsakringsnimnden
"Vardbidragen dr de svdraste drendena vi har. Bdst hade ju varit om vi inte hade haft ndgra
handikappade barn, eller hur."

Platsen dir detta ségs ar ett ssmmantriddesrum pa en forsidkringskassa och den som just yttrat sig
ar ordforanden i socialforsékringsndmnden. Elisabeth Jonsson, mamma till ett av de barn som det
vore bést om vi inte hade, har fatt 10 minuter for att ldgga fram sin sak och forklara varfor hon
har ansokt om helt vardbidrag och 6verklagat det nej hon fick for dtta ménader sedan.

Elisabeth har en son med en muskelsjukdom som innebér att han behdver hjilp med néstan all-
ting. Nar familjen sokte vardbidrag beskrev de pa 10 handskrivna sidor hur sonens funktionsned-
sattning krénglar till livet for honom och framfor allt hur familjens tillvaro paverkas. Hon tycker
som de flesta fordldrar att det dr svart att beskriva hur mycket merarbete de har pa grund av sitt
barns funktionshinder. Det dr svart att se sin egen vardag utifrdn. De flesta forédldrar tycker inte
heller om att behova ge en sadan negativ bild av arbetet med sitt barn.

Men sa ser spelreglerna ut, och om man inte beskriver alla problem och svérigheter s& minskar
chansen att f& det ekonomiska stdd man behdver. Pappan i1 familjen har ett arbete som innebéir
veckopendling, vilket gor livet &nnu mer slitsamt for Elisabeth. Fredrik ar pa dagis 30 timmar i
veckan, vilket egentligen dr mer 4n han orkar, men Elisabeth behover yrkesarbeta da det &r dyra-
re att ha barn nér ett av dem har funktionshinder. Om hon behdver tala med kommunens hand-
laggare for att fa hjilp méste hon passa telefontiden och ringa pé sin dyrbara arbetstid onsdagar
mellan 9.00-10.00. Myndigheternas och handldggarnas telefontider ar d4ven de en fraga om be-
motande.

Dessa glimtar ur familjen och sérskilt Elisabeths liv har tagits fram for att belysa hur det kan
kénnas att behova sitta hos socialforsdkringsndmnden och forsoka fa ledamdterna att hoja hennes
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halva vardbidrag till ett helt. Det &r en skillnad pa ett par tusen kronor i manaden innan skatten ar
dragen, s& ndimnden har en viss makt 6ver familjens liv. Nér Elisabeth berittat fardig kdnner hon
att: "De hade redan bestimt sig. Det blir inget helt vardbidrag.” Det blev det inte heller.

Elisabeth upplever att alla méten med myndigheterna tar pa krafterna och att det tar mycket kraft
om t.ex. handlédggaren svarar: "Ja, jag vet hur det dr att vara ensam med tre barn" nir man soker
hjalp for att vardagen skall fungera lite battre. "Hur skall jag kunna forklara for dom sa att de
begriper vad det handlar om och hur vart liv verkligen ser ut. Och ndr man fdtt nej, som man
oftast far, skall man kdickt samla nya krafter och éverklaga."

Bemotande pa BB och barnkliniken

Det var svart for familjen att {4 ett barn med funktionshinder, men de dr fortfarande tacksamma
over hur de blev bemotta nér sonen foddes. Ett senare mote Elisabeth hade pa BB var inte lika
positivt. Liakaren kom fram till hennes sing, men satte sig inte ner for att prata och lyssna, utan
sa bara nagot om att pojken lever och mar bra och lamnade en gul lapp, dir hon hade skrivit
namnet pa diagnosen och sa gick hon.

Mor, far och barn tillbringade en manad med undersokningar och fotografering for missbild-
ningsregistret. Man tillbringade varje dag fran sju pa morgonen till tre pa eftermiddagen pé sjuk-
huset. Ovriga barn som var 4tta och tio ar fick klara sig sjilva efter skolan. Elisabeth siger att
hon forstar att det 4r jobbigt for lakare att mota ett skadat barn, men tycker att det ar forskrackligt
att fordldrarna pa ndgot sitt skall forstd dem 1 den situationen. Det dr fordldrarna som skall forstd
att t.ex. handliggare inte orkar mota véar oro eller fortvivlan. Som fordlder skall man forstd
tjdnsteminnens svara situation nir det inte finns tillrickligt med pengar for att ge den hjilp man
behdver. Hon upplever att hon sjdlv maste gora sddant som egentligen ar deras jobb, for de har
inte tid och resurser.

Goda moten finns ocksa

Det finns ocksa goda moten i Elisabeths tillvaro ddr hon har métt intresserad och kreativ perso-
nal som direkt har kunnat hjdlpa till. En annan ljuspunkt ir en psykolog i omsorgens Kris- och
samtals team.

Mote med habiliteringen

Hittills har sonen fatt de hjdlpmedel han behover, men det har varit mycket jobbigt att fa dem.
Man skall ansoka, forklara varfor de behdvs, mota ifragasattande, fa avslag och forsoka igen. Det
ar ocksa slitsamt att stindigt ta in nya manniskor i familjens liv, gdng péd gdng maste man sitta
och prata nutid, datid och framtid. Manga fordldrar som har barn med funktionshinder tycker att
det skulle vara bra med en kontaktperson, ndgon som inte dr anstélld vid en myndighet utan ar
fristdende. Den personen skulle hjélpa till med alla kontakter som fordldrarna behover ha.

Djup forstaelse mellan foraldrar

Det viktigaste av allt ar att fa trdffa andra fordldrar som har barn med funktionshinder. Genom
habiliteringscentret och RBU, Rorelsehindrade Barn, Ungdomar och vuxna har familjen tréffat
andra foréldrar till barn med rorelsehinder.

"Aven om man inte blir nira vin med alla sd dr det ett sadant oerhért stéd. Det finns en djup
forstaelse mellan oss, som handldggare utan egen erfarenhet aldrig kan fa. Ndr jag frdgar en
annan mamma som har ett barn med funktionshinder, hur dr det? Sd rdcker det med att hon sva-
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rar: Idag dr det bra eller idag dr det for djavligt, jag vill bara tjuta. Jag vet precis vad det
handlar om och hur det kdnns."

Vem bestimmer over Pauls och Per-Arnes pengar?

Paul 34 ar och Per-Arne 43 ar har var sin ligenhet pd Resedan. Per-Arne behover hjidlp med att
handla, gé pa posten och en del annat. Paul klarar det mesta sjdlv men behdver hjdlp med en del.
Paul kdnner osikerhet med en av grannarna men han &r inte orolig 6ver att personalen skall gé in
1 hans lagenhet nir han &r borta, for han vet att de respekterar reglerna for det.

Det hénder att Paul gar till posten och tar ut pengar och koper saker utan att beritta det for na-
gon. Men han vet att Kim, hans personal blir besviken for dd bryter han deras 6verenskommelse,
som gar ut pa att Paul skall ha 100 kronor i veckan att rora sig med och att de skall komma Gver-
ens om ndr han vill anvdnda mer. Kim tycker att frigan om Pauls pengar 4r besvirlig. Han skall
ju bara stodja och dnda &r det l4tt att det blir han som bestimmer.

Personalen pad Resedan behover ofta diskutera hur de skall beméta Paul och Per-Arne. De har
personalkonferens varannan vecka och det kommer stindigt upp nya fragor om bemdtande. Det
kan handla om att de &r oroliga for att Paul och Per-Arne skall fara illa. A ena sidan fir de inte
tvinga Per-Arne eller Paul till att gora saker de inte vill, & andra sidan har de som personal ansvar
for att Paul och Per-Arne skall ma bra. Personalen ir viktig for Per-Arne och Paul, trots att de
traffar sina foréldrar ofta.

Det svéraste med arbetet pa gruppbostaden upplever personalen vara riadsla for vald eller kriank-
ningar. En av de boende blir ofta valdsam och det innebér att det behdvs personal som klarar
sddana svdra situationer. Att hora negativa kommentarer ute pé stan ar ocksa trakigt.

Gemensamt rum eller inte?

Paul och Per-Arne onskar att det fanns ett rum i1 deras hus som var gemensamt, dir de kunde
trdffa personalen och de andra hyresgésterna. Det &r viktigt att det finns valfrihet 1 friga om ut-
formning av gruppbostdder dér det viktigaste dr att man utgar fran individernas behov och ser till
att det finns personal nir den utvecklingsstdrde behdver det och att alla har ett privat livsrum.
Men om det bara finns en personal pd fem hyresgéster pa kvéllarna finns det inte mycket utrym-
me for att uppfylla individernas unika behov.

Pé en del hall har personalen dock styrt utvecklingen mot sjédlvstindighet i fel ordning. Det finns
exempel pa att personalen stinger det gemensamma rummet for att hjdlpa hyresgésterna att bli
sjdlvstandiga. Ibland har de tilltrdde pd vissa bestimda tider, vilket dr fel. De boende maste forst
fa stod att utveckla sin sjdlvstandighet och ha tillgang till personal nir de behover. Da forst kan
man tala om att de har mgjlighet att leva sitt eget liv.

Informationsbrist

Det ér fel nér beslut fattas 6ver huvudet pad exempel Paul och Per-Arne eller ndr informationen
utformas sé att den blir obegriplig for dem. Scheman foridndras exempelvis utan att dem som
berors far veta vad som hénder och varfor. Personer med utvecklingsstérning har samma ritt som
andra att i information, att ta med sig sin gode man som stdd, och fa tid pé sig att reagera och
att ge sina synpunkter.

Teckenspraket ar tryggheten



Daniel 21 ar har fatt det som &r allra viktigast for honom, en teckensprékig omgivning. Han bor i
en gruppbostad pd Mo Gard dir personalen kan teckensprak och har kunskap om doévblindhet.
Daniel har personlig assistans genom Forsakringskassan, och kommunen betalar de andra kost-
naderna p4 Mo Gérd. Men avtalen mellan Mo Gard och kommunen giller bara 1 ett ar. Efter det
kan kommunens politiker sdga att de inte vill betala l4ngre.

Lars ar 30 ar. Han ar synskadad och dov och péd hans dagcenter finns det bara en i personalen
som kan teckensprak, sa han har inte fatt samma mojligheter som Daniel att kommunicera. Bris-
ten pa kommunikation mérks pa Lars humor, enligt hans mamma. Han slar sig sjidlv nér han inte
blir forstadd.

Daniel och Lars ér tvad mycket utsatta manniskor. De dr helt beroende av att fordldrarna och and-
ra 1 omgivningen forstar deras behov, lar sig tyda deras signaler och ser till att de far ldra sig sa
ménga tecken som mojligt. Det finns f& personer i landet som dr bade gravt synskadade eller
blinda och gravt horselskadade eller dova frin barndomen. De flesta har ocksd en utvecklings-
storning.

Fragan om bemdtande far sirskilda dimensioner nédr det handlar om ménniskor som har sa svart
att fora sin egen talan. Médnniskor som dr dovblinda kan fa ett vardigt liv om kommunerna anslar
resurser till att anstélla kompetent personal. Det behovs ocksé ett néra samarbete mellan fordld-
rarna och personalen. Trots det hidnder det mycket sdllan att gruppbostadspersonal och forédldrar
diskuterar samarbete och bemdtande med varandra. Forédldrarna tycker att det skulle vara vérde-
fullt att traffa personal i lugn och ro och tala om vérderingar och om vad man forvéntar sig av
varandra.

Nér samarbetet mellan fordldrar och personal inte fungerar beror det i regel pa att man tycker
olika om sddant som &r viktigt. Det kan bli en prestigekamp om vem som kénner den vuxna dov-
blinda personen bist, fordldrarna eller personalen. Fordldrarna har ju varit med under hela upp-
vaxten och kénner sitt barns historia, men personalen dr tillsammans med henne/honom varje
dag. Det kan ocksa handla om att man inte har talat med varandra om vad fordldrarna har rétt att
bestamma och vad de kan stélla for krav.

Vad far forildrar ligga sig i?

Far foréldrarna t ex ldgga sig i sina barns kldadsel? Det kan 1ata som en struntfraga men det dr det
inte, sdger Alice Andersson, mormor till Cecilia, 22 ar. Cecilia fér létt skavsdr om hon har pa sig
ndgot som sitter for hart, s& hon skall helst ha mjuka byxor. Nir jag séger det till en i personalen,
ansikte mot ansikte s& fungerar kommunikationen och hon hor att det inte ligger ndgon kritik
bakom. Men nir hon sedan i sin tur skall informera de andra i personalen kan det uppfattas pa ett
annat sdtt. Dom kanske tdnker "Nu har hon klagat pa kldderna igen" och sé kan det vixa till irri-
tation 1 personalgruppen.

Det dr nddvindigt att anhoriga har en dialog med personalen, men jag &r lite radd att det skall bli
konflikt nér jag tar upp nagonting, fast jag vet att jag inte borde behova vara rddd. Orden &r sa
viktiga 1 vart samarbete med personalen och det blir 14tt missforstdnd, sdger Alice Andersson.

God man behover kunskap

Fordldraansvaret for dovblinda barn finns kvar mer dn for andra barn, dven nér de vuxit upp.
Eftersom manga dovblinda personer ocksa &r utvecklingsstorda behdver de en god man. I regel
ar det en av fordldrarna. Men fordldrarna tdnker ocksa pé framtiden. Vem skall ta dver nir de
inte finns ldngre. For en del syskon &r det sjélvklart att ta det ansvaret. Manga forédldrar ér oroliga
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infor tanken pé att deras barn skall bli hdnvisade till en god man som man inte sjdlv har valt ut.
De vill att barnen skall fa en god man som é&r intresserad och vet ndgot om att vara dévblind.

Laglost land

De flesta vuxna personer som dr dovblinda fran barndomen har bott pa vardhem i manga &r. Nu
har néstan alla flyttat fran vardhemmen till gruppbostdder och det innebar stora fordndringar.
Personalen skall arbeta fran andra utgadngspunkter och med ett annat synsétt én tidigare. Nu ar-
betar de 1 minniskors hem. De skall betrakta hyresgésterna som sjilvstdndiga individer som har
ett eget liv och som behover deras service. Men hyresgésterna sjdlva stiller nistan aldrig nagra
krav, for det har de aldrig fatt ldra sig att gora.

Personalen har bara sitt omdome och sin inlevelseférmaga att gé efter nédr de skall hitta ett nytt
sdtt att bemdta manniskor. Personalen gor det de tror dr bast for hyresgésterna, men far inte sjdlv
begira LSS-insatser. Det dr den gode mannen som skall begidra en LSS-instats nir personen inte
kan gora det sjdlv. I de flesta fall dr det fordldrarna som dr gode mén &t sina barn, s ansvaret
ligger 1 praktiken pa dem.

Forut behovde man inte brika si mycket

Mammor till Pierre Netzén och Malin Boberg, fjorton ar, samt Anders Boyton, tretton ar, sitter
en kvill pa caféet i Dalheimers hus och talar om bemd&tande och om sin och barnens vardagstill-
varo. Barnen har omfattande funktionshinder och gar 1 samma tréaningsklass. De behover hjilp
med allting, de har mycket kontakt med sjukvérden, har gatt i genom ménga operationer, anvén-
der fardtjanst, behover hjdlpmedel och anpassning och har personlig assistans. Deras mammor
skulle kunna arbeta heldag med att administrera allt som har med barnens funktionsnedséttningar
att gora, men de vill ha ett annat liv ocksé, s& de yrkesarbetar alla tre.

Den personliga assistansen har fordndrat familjernas liv.

- Nu ndr vi har bérjat leva ett normalt liv, sd dr det svdrt varje gdng assistenten inte kommer,
sdger Britt-Marie som dr mamma till Malin. Jag har matat och bytt blojor i fjorton dr nu, och
det kan jag fortsdtta med, men nu vill jag inte ldngre vara Malins lekkamrat.

Britt-Marie valde att l&ta kommunen ordna Malins assistans. Det kéndes vilkdnt och tryggt
tyckte hon, men nu visar det sig att hon dnda fir skota sd mycket av administrationen sjdlv att
hon funderar pé att se sig om efter en annan assistansanordnare.

— Om de tar assistansen frdan oss nu ndr vi har fdtt den, sa rasar familjens liv, sdger Ann-
Christin, Anders mamma. Jag kan fortsdtta att ta ansvar for administrationen, men smd-
barnsvdrden mdste jag fd limna till nagon annan sda mycket som mdojligt, nu ndr Anders
borjar bli stor.

Mammorna talar om hur oumbarlig assistansen dr och oron finns hela tiden med i samtalet. Gang
pa gang ger de uttryck for kinslan att det de kdmpat sig till kan tas i fran dem nir som helst.

- Forut behovde man inte brdka sa mycket sdiger Carina, Pierrs mamma, men nu mdste man ide-
ligen paminna folk om vad som dr deras uppgift. Men jag vill egentligen inte brdka och skilla,
det tar sa mycket energi och den behover jag spara till Pierr.



— Vi fordldrar kan inte dgna tid och kraft dt mdnniskor som inte ens forsoker forsta séiger
Ann-Christin. Vi rakar inte bara ut for besparingar, utan ocksd krdinkande bemotande.
De forsta 6-7 aren sedan Anders blev skadad diskuterades aldrig pengar i var ndrvaro,
men det hinder ofta numera. Nu sdger dom att det inte finns ndgra pengar och det hjdl-
per inte hur vil man behover det man ansoker om. Det dr sa jobbigt att alltid bli bedomd.
Forsdkringskassan t ex maste ha kartongvis med papper om vdra ungar och dndd gor de
omprovningar.

Lurad pa hjalp

— Man maste vara vaksam sa att man inte blir lurad. Det finns mdnga handldggare och politiker
som vill undanhdlla oss hjdlp, sdger Britt-Marie. Ndr assistansen infordes fick vi 20 timmar och
jag tyckte att det var fantastiskt. Nu har vi 92 timmar och det stimmer bdttre med Malins behov
av stod.

- Jag blir sd trott av allt jag skall klara. Jag skall ta reda pa allt sjilv, kunna alla lagar och vara
forberedd och laddad ndr jag ringer upp sdger Carina. Jag skall vara pastridig och far inte sdga
ndgot positivt om mitt och Pierrs liv. Om jag har fdtt sova gott en natt eller dr riktigt glad nagon
gadng, sa far jag inte sdga det. Jag far inte den hjdilp jag behover om jag inte kan mala livet i
svart. Men det dr ju inte svart dven om det dr ganska grdtt. Och gratt blir livet mest av bristen pd
hjdlp och stod. Tdank om man slapp allt ifragasdittande.

Inte mycket till overs for skolan
Mammorna har inte mycket till 6vers for sina barns skola.

- Det dr ganska meningslost for Anders att ga i skolan sdger hans mamma. Det dr tack vare att
han har en egen assistent som har lir sig nagot och har det bra ddr. Ldrarna och elevassisten-
terna var negativa till att Anders fick en egen assistent. Dom trodde att han bara skulle accepte-
ra henne och sd blev det ocksa ett tag, han tittade ofta ner ndr ndgon annan forsokte ta kontakt
med honom. Men nu har han fdtt mycket storre sjilvfortroende och svarar dven mdnniskor han
inte kénner.

Barn med omfattande funktionsnedséttningar behdver ro, kontinuitet och goda resurser for att
skolan skall bli meningsfull. Trots det har barnen bytt bade liarare och assistenter ménga ganger
sedan de borjade skolan.

Forsamrad kunskap

Goteborgs kommun har varit uppdelad i 21 stadsdelsndmnder i tio a&r. Mammorna anser att kun-
skapen och kompetensen om barn med omfattande funktionsnedséttningar har forsdmrats med
decentraliseringen och att det &r stor skillnad i kunskap mellan LSS-handldggarna i de olika
stadsdelsndmnderna. Det vore béttre att samla specialkunskapen menar dom. Uppdelningen har
ocksa gjort att fordldrarna behdver ha kontakt med fler instanser. Exempelvis en stadsdelsndmnd
ndr det géller socialtjdnstens fragor, en annan som &r resursndmnd for sidrskolan ndr det giller
skolfradgor och ett habiliteringsteam nér det giller trdning, behandling och kuratorskontakter mm.

Forsiakringskassan vacker ilska

Mats Hallberg bor i en annan kommun, men har liknande erfarenheter av att behdva kdmpa for
att familjen och hans barn skall fi stod. Liksom Goéteborgsmammorna har han blivit arg manga
ginger och det dr framfor allt Forsdkringskassan som vicker hans ilska.



— Tdnk om jag fick ldgga min kraft pa att Oscar skall ha det bra i stdllet for att slass med
Forsdkringskassan.

Oscar &r sju ar och har ett allvarligt hjértfel. Han orkar inte lika mycket som andra barn och han
behdver mycket skydd och stod for att méa bra. P4 grund av Oscars hjértfel arbetar hans mamma
Anna-Lena deltid.

- Det dr ddrfor vi behover ett trefjirdedels vardbidrag, varken mer eller mindre. Vi har haft fjdr-
dedels- och halva vdrdbidrag i olika perioder och besluten gdller bara ett halvt eller ett ar. Vi
fick ett halvt bl a den gangen jag skrev en 74 sidig inlaga 6ver Socialforsdkringsnimndens beslut
om ett kvarts vardbidrag.

Mats dr upprord dver att familjens ekonomi skall vara beroende av vilken forsékringskassa man
rakar tillhora och vilken handliggare man fir. Det finns barn som har hjértfel liknande Oscars,
som bor i samma stad och som har fullt vardbidrag. Mats tycker att forsdkringskassans héllning
vittnar om prestige och inkompetens.

Sittas pa plats, handikapplats

Traditionen att inskrdnka livsmdjligheterna och fatta beslut dver huvudet pd méinniskor med
funktionshinder dr seg. Den lever kvar infldtad i vélfardsinsatserna. I en rad sammanhang sétts
ménniskor pé plats, handikapplats. Det 4r ett mycket krdnkande bemdtande.

Funktionshinder &r inte ldngre ett hinder for ett vanligt liv. Médnniskor med funktionshinder del-
tar i samhillslivet, gir i skolan med andra barn, arbetar och bildar familj. Aven om det ir l4ngt
kvar till helt lika villkor s& har minniskor med funktionshinder kunskap och resurser att ta ansvar
over sina egna liv. Det borde vara en sjélvklarhet att dom ocksé skall fa praktiska forutséittningar
att leva ett sjalvstandigt liv.

Men inom myndigheterna och i sjukvarden finns mycket kvar av den traditionella synen pé per-
soner med funktionshinder. Forhallningsséttet dir stimmer inte dverens med lagarnas formule-
ringar om jamlikhet, integritet och sjdlvbestimmande. Om man har ett funktionshinder frén
barndomen péverkas ens valmdjligheter och rorelseutrymme redan i livets borjan och dédrmed ens
personliga utveckling. De som féar ett funktionshinder senare uppticker att det inte ldngre ar
sjalvklart att de skall {4 leva det liv de vill.

Minga beslut formar bemotandet

Motet mellan personal och den funktionshindrade sker inte i ett vacuum. Det formas av minga
andra dn just dom som ir inblandade. En kedja av personer och deras beslut pa nivier ovanfor
den personal som den funktionshindrade méter skapar forutsdttningarna for ett bra eller daligt
bemotande. Dessa grundldggande forutséttningar for bemotande kan man kalla strukturellt eller
kollektivt bemdtande. Samhaillets syn pd ménniskor med funktionshinder borjar dar. Dar bestams
livsvillkoren generellt, mdjligheterna att utbilda sig, forsorja sig pa arbete, ha nira relationer och
skaffa barn osv.

Livsvillkoren formas av det kollektiva bemotandet i form av exempelvis tillgédnglighet och moj-
ligheten att ta del av information och fa tillgang till kultur och teknik. Det har ocksé stor betydel-
se att det finns hjdlpmedel och assistans nér tillgangligheten inte ricker till. Alla i beslutskedjan
bidrar pa nigot sitt till det bemotande som enskilda far av den tjdnsteman man méter.



Nedskirningarna och de forsdmrade resurserna paverkar personalens arbetsvillkor och har i sin
tur betydelse for hur man bemdéter den utvecklingsstdrdes anhoriga. Handldggarnas syn pd sin
uppgift paverkas ocksa i hog grad av politiska beslut som dominerar samhéillet. Det &r inte fraimst
en friga om personalens attityder som ligger bakom att det pa 90-talet har blivit svirare for mén-
niskor med funktionshinder att fa det stod man behdver. Det dr en politisk fraga.

Det har skett ett brott i vélfardsutvecklingen pé senare ar. Vilket gor det viktigt att diskutera var-
for samhéllet inte har natt langre 1 stodet till personer med funktionshinder. Det blir en allt storre
skillnad mellan méinniskors rittmitiga forvintningar pa livet och deras mojligheter att forverkli-
ga det livet.

Kontrollerad och ifragasatt

"Att ha ett barn med handikapp gar ju, det ldr man sig leva med. Men ndr mdnniskor inte vill
folja de lagar som bestdmts i vart land dd blir man ledsen och forbannad".

Sa sdger en pappa till en son med Downs syndrom som dven har en horsel- och en synskada.
Sonen hade blivit nekad en LSS-insats som forédldrarna tyckte att han behdvde. Pappan hade en
kdnsla som manga andra ocksé berittat om, ndmligen att sonens behov ifragasattes och det fanns
tjdnstemdn som trodde att familjen ville skaffa sig mer hjdlp &n man behdvde. Ifrdgasittandet
leder ibland till kontroller som kan verka absurda for dem som utsitts.

Nagra av de intervjuade har upplevt att handldggare sagt till dom "Det hdr skall ordna sig du
skall fa det du behover” men att de senare kommit ett skriftligt nej, vilket uppfattades som ett
svek fran handldggaren. Det som troligen hédnt dr att handldggaren har blivit tvungen att backa
darfor att den beslutande ndmnden inte godként forslaget. Men mycket vanligare tycks det vara
att tjdnstemén sdger nej frdn borjan, for sékerhets skull. Och om den sdkande Overklagar far
Léansrétten avgora vad han eller hon skall ha rétt till och den anstéllde har inte gjort nagot som
kan kritiseras av de 6verordnade.



