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Foraldraskap med funktionshinder,
sa gor vi. Mot karnfamiljen, singel-
mamman och tonaringen.

STUDENT UTAN EXAMEN ‘ AARON SKEJTAR I STOL



Ord fran
redaktoren

SA HAR | HOSTMORKRET kan det vara
mysigt att kura ihop sig i soffan,
ldasa nagot bra och dricka en god
kopp te. Stiletten kan locka med
ett temanummer om barn.

Mot tre mammor som beréttar
om hur det ar att vara fordlder
och behéva personlig assistans i
sitt fordaldraskap.

Liv Lantz berittar om hur det
var att vixa upp i ett hem dér det
fanns en personlig assistent med
i familjebilden.

Var kronika handlar om sys-
konskap. Vi skriver ocksa om ett
projekt som handlar om barns
ratt att styra over sin person-
liga assistans. En artikel om att
plugga vidare efter gymnasiet
har vi ocksa fatt med.

Slutligen skulle jag vilja
uppmana alla Sveriges besluts-
fattare att 1dsa vara artiklar om
assistans och forédldraskap. Pa
det omradet behover kunskapen
oka.

Sari Nykvist
b
®

[ |

ol

b N
REDAKTOR REPORTER
Sari Nykvist Herman Grafstrom

sari.nykvist@stil.se herman.grafstrom

@stil.se

INNEHALL NR 3/2009

PLUS:

For Ninnie, Susanne och Carina ar det som for alla mammor ett
pussel att fa ihop familjelivet. Men de har ocksa en extra pus-
selbit: den personliga assistenten.

l4 Tva-arsregeln

Nar barn fyller tva ska de tydligen klara sig sjélva enligt
férsakringskassan. D& ska det inte utga nagon extra assistans
till funktionshindrade féraldrar.

20 Hur vill vi ha det?

Alla unga har ratt att trotsa auktoriteter och géra forbjudna
saker, tycker Adam Engvall, 19 ar. | projektet Lyssna far unga
brukare saga hur de vill bli bemétta av assistans och féraldrar.

2 Obehdorig student

Patrick Englund var tvungen att Idsa in hela gymnasiet pa nytt
for att fa behdrighet till hdgskolan. Riksgymnasiet dar han gick
gav honom bara ett intyg efter examen, inget riktigt betyg.

3. Virtuella funkissporter 4. Lagbrott mot FN-konvention 18. Uppvixt med assistent
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SPORTBILLIES AR ETT nytt dataspel dédr du och dina kompi-
sar kan tidvla mot varandra i olika idrottsgrenar, oav-
sett funktionsnedséttningar. Ni kan kdmpa i grenar
som basket, utférsakning och rullstolsrugby pa lika
villkor.

Den reklamfilm for spelet som bland annat ligger
pa Youtube é&r i sjidlva verket en viral video. Det 4r en
videosnutt som dyker upp pa internet, vicker nagons
uppmérksamhet och sedan sprids som en l6peld. Fil-
men om Sportbillies dr gjord av Joey de Loor, en 16-arig
holldndare som tycker att det saknas forebilder med
funktionsnedséittningar i dataspel. Videon ska ocksa
vacka intresse for en dag pa temat handikappidrott

FOTO: BARRY BLAND

OMG LOL FTW*

som &dger rum i den Holldndska staden Papendal den
24 oktober.

DIT KOMMER BLAND ANNAT Aaron "Wheelz” Fotheringham
som har introducerat extremsporten Hardcore Sitting.
I en rullstol med stotddmpning och specialhjul dker
han i skateboardramper, nedfor trappor och éver bi-
lar. Ar 2006 blev han den forste personen i virlden att
landa en bakéatvolt i rullstol och han har méngder av
fans och sponsorer.

Herman Grafstrém

Las mer pa www.sportbillies.nl (pa hollandska)
och www.aaronfotheringham.com

Ovan: Nu kan du aka i skateboardramp, hemma
framfér tv:in.

Till vanster: Aaron Fotheringham aker i skate-
boardramp In Real Life.

* "OMG”= Oh my god, "LOL"=Laughing out loud och "FTW”= For the win ar férkortningar i dataspelskretsar.
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LSS strider mot FN”’

Lars U Granberg (S

LSS-INSATSEN “personlig service med
boendestdd” riskerar att leda till
att manga
som idag
har assis-
tans far en
minskad
maojlighet
att leva
ett sjalv-
stiandigt
liv, exem-
pelvis att
kunna
arbeta och
vara fordldrar. Lars U Granberg,
socialdemokratisk ledamot i social-
utskottet, anser att detta kan vara
i konflikt med FN:s konvention

om rittigheter for personer med
funktionsnedséttning.

Nar LSS-kommittén landade i
att staten skulle ta hela kostnaden
for assistansen fanns ”"personlig
service med boendest6d” 4nnu inte
med i bilden enligt Lars U Gran-
berg.

I slutet av LSS-kommitténs
arbete kom en ny LSS-insats upp,
“personlig service med boende-
stod”, en insats som ska ges till
dem som inte nar upp till 20 tim-
mars grundldggande behov/vecka
och som ska ersétta den personliga
assistans som idag beviljas av
kommunerna. Den nya LSS-insat-
sen ska utga fran hemtjanstens
definition, vara maximerad till 40
timmar per vecka och ger inte den
enskilde ritt att vdlja vem som ska
ge stodet.

Lars U Granberg.
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) tycker att forslaget strider mot FN-konventionen.

Artikel 19 handlar om ratten till personlig assistans.

IDAG ANSER LARS U GRANBERG att den
nya LSS-insatsen har stora brister
eftersom manga som idag kan ar-
beta och vara fordldrar med hjalp
av assistans riskerar att mista den
mojligheten.

—Var analys av konsekvenserna
for dem som férlorar sin assis-
tans tog inte upp fragestillningar
som att kunna arbeta eller utéva

b

fordldraansvar, sdger Lars U
Granberg som menar att detta ar
icketraditionella fragestdllningar i
ett svenskt seende pa assistansen.
—Man har normalt inte sett pa
assistansen som ett medel att
direkt fa ménniskor i arbete el-
ler vara autonoma personer som
utovar fordldraskap, det var mig
veterligen inte uppe till diskussion
i LSS-kommittén.
— I mitt parti ser vi nu tva viagar

att g, antingen att sédnka troskeln
fran 20 timmar grundldggande
behov for att fa assistans, eller att
ha kvar det kommunala ansvaret
for assistans tills vi samordnat lag-
stiftningen med FN:s konvention.

I FN:S KONVENTION om rédttigheter for

personer med funktionsnedsatt-

ning handlar Artikel 19 om rat-
ten till personlig

I mitt partl ser vi nu assistans for att
tva vagar att ga.”

kunna leva och
vara inkluderad i
samhaéllet. Arti-
kel 27 handlar om ratten att fritt
kunna vilja ett arbete och ha lika
forutsattningar att kunna utfora
det. Artikel 23 handlar om réitten
att utova fordaldraskap.

— Vi befinner oss nu i ett l4ge déar
vi har mgjlighet att fordndra lag-
stiftningen kring assistansen och
LSS och samtidigt uppfylla kraven
i FN:s konvention, sédger Lars U
Granberg.

Kenneth Westberg



ENIL staller krav pa EU

UNDER FREEDOM DRIVE 2009 samlades
over 400 personer fran 21 lander

i Strasbourg. Anordnaren ENIL,
European Network on Indepen-
dent Living, sag till att delta-
garna fick mojlighet att tréaffa sina
EU-parlamentariker och utova
paverkansarbete. Evenemanget
som dgde rum 13-18 september
avslutades med att ENIL presen-
terade en lista med atta krav till
EU-parlamentet.

For att forbattra levnadsvillkoren
for EU:s funkisar kréver ENIL att:
l. Independent Living ska vara en
central princip i alla handikappoli-
tiska beslut som fattas inom EU.
2. EU driver pa utvecklingen av
samhéllsintegrerade insatser for
att oka takten pa institutionsav-
vecklingen.

3. Personlig assistans ska betrak-
tas som en ménsklig rattighet och
en forutsattning for att kunna

leva som andra i samhallet.

4. Alla medborgare ska kunna réra
sig fritt i samhaéllet och mellan 14n-
der, och valja var man vill bo.

9. 5% av EU:s bistdndsmedel ska
oronmaéarkas for att utveckla Inde-
pendent Living.

6. Alla stater inom EU ratificerar
FN-konventionen om rattigheter
for personer med funktionsned-
sattningar och att den omgaende
implementeras i all nationell
lagstiftning.

7. Ett specifikt funktionshinder-
direktiv antas som uppratthal-
ler och forsvarar rattigheter for
personer med funktionsnedsétt-
ningar.

8. Personer med funktionsned-
sédttningar och vara organisationer
involveras pa alla nivéaeri alla
beslut.

Herman Grafstrém

Las mer om Freedom Drive pa sidan 26.

Namnbyte for DHR

DHR ska inte langre lasas ut De
Handikappades Riksférbund.
Forkortningen ska istallet sta

for Delaktighet—Handlings-
kraft—Rorelsefrihet. Det besluta-
des pa foreningens forbundsmote
i Goteborg den 10 oktober.

—Logotypen ska forbli den-
samma och vi lagger inte ut nagra
mangmiljonbelopp pa att byta ut
varumarket, sager Lasse Anders-
son som ar informatdér pa DHR.

Forbundet hette, nar det bil-
dades 1923, Kamratféreningen De
Vanféras Val och det var ett namn
man drogs med under en lang tid.
Namnbytet till DHR genomférdes
1965.

—Det tog 42 ar att fa bort be-
greppet vanfoér och nu har vi anvant
handikappad under 44 &r. Jag tror
knappast att Maud Olofsson hade
varit ett inarbetat varumarke om
Centerpartiet fortfarande hetat
Bondeférbundet, papekar Lasse
Andersson.

Antalet anmalda otillgangliga stallen okar

ORGANISATIONEN Marschen for
tillgénglighet koordinerade for
tredje gangen en landsomfat-
tande anmélningsaktion. (De tva
andra aktionerna genomférdes
2005/2006 och 2007/2008.) I ar
har hittills brister i tillgdnglighet
pa ett trettiotal orter runt om i
Sverige anmélts. Redan under
aktionens forsta eftermiddag kom
2500 anmélningar in. Det &r lika
manga som under de tva tidigare
aren sammanlagt.

—Att det kommer in sa manga
anmélningar visar pa kommuner-
nas brister. I vissa kommuner har

man inte ens borjat f6lja Boverkets
riktlinjer. Ska det bli nagon for-
battring i tillgdngligheten behovs
en fungerande lag. Brott mot den
lagen ska ge ordentliga sanktioner
och skadestand, sdger Hans Filips-
son, grundare och sprakror for
Marschen for tillgdnglighet.
Dagens bestammelser om enkelt
avhjalpta hinder séger att lokaler
dit allménheten har tilltrdade ska
goras tillgdngliga for alla. Den typ
av hinder som ska undanrdéjas ar
exempelvis mindre nivaskillnader,
skyltning, belysning och tunga
dorrar. Hans Filipsson menar att

kommunerna generellt 4r daliga
pa att tillampa bestammelserna,
men han ser positivt pa ett fall som
nyligen vunnits i Lansréatten.

— For forsta gangen sedan fore-
skrifterna tradde i kraft 2003 har
en dom kommit som séger att en
tung dorr dr ett enkelt avhjilpt
hinder. Man menar att 15000 kro-
nor inte ir en for hog kostnad for
att installera dorréppnare.

Det kan bli en viktig dom, manga
enskilda driver drenden dar 6ver-
klaganden ligger och véantar, sdger
Hans Filipsson.

Herman Grafstrém
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TEMA: BARN

“Underbart at,g
vara mamma

Ninnie Wallenborg har aldrig tvivlat pa sig sjalv som mamma.
Hennes familj har stottat henne hela tiden aven om det har funnits
en del oro med i bilden och en hel del nytt att ta stallning till.

PA sIN HEMsIDA skriver Ninnie Wallenborg. "Denna
akomma har jag begavats med”. Med det syftar hon pa
sin muskelsjukdom ”Spinal muskelatrofi”.

Ninnie Wallenborg &r 32 ar. Hon bor i en réd tva-
vaningsvilla i Nyndshamn. Dér bor hon med sin man
Stefan och deras gemensamma son Liam som foddes i
januari 2008.

—dJag ar lyckligt lottad, sdger Ninnie Wallenborg.

NINNIE WALLENBORG BEHOVER personlig assistans under
dygnets alla timmar och det har hon behévt lange. Hon
har hunnit vinja sig vid det. Anda var behovet av per-
sonlig assistans i fordldraskapet nagot nytt for henne.

—Manga nya situationer uppstod som jag var tvung-
en att ta hdnsyn till och jag tenderade att tédnka sénder
situationen, sdger Ninnie Wallenborg.

Det nya var bland annat att det nu finns fler kénslor
att ta hdnsyn till.

—Vi pratar jattemycket om allt nytt. Det ar ett bra

Fakta om Ninnie Wallenborg

Namn: Ninnie Wallenborg

Aider: 32 ar.

Bor: | villa i Nynashamn

Familj: Maken Stefan och sonen Liam 1 ar.

Yrke: Forelasare och skapare av webbsidan "Funktionshinder.
se”. Det ar en kunskapsbank och métesplats for alla som ar
intresserade av funktionsnedsattningar.

Aktuell med: Bygger om webbsidan "Funktionshinder.se” fran
grunden.

Drommer om: Att starta ett fungerande natverk for foraldrar
med funktionsnedsattningar.

Ninnie gillar: Nar hon inte umgas med sin familj gar hon garna
pa bio. Hon beskriver sig sjalv som en datanérd.
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sétt att komma fram till en 16sning som kénns bra for
alla.

En sak som vi pratat om ar hur mycket plats assisten-
terna ska fa ta, sdger Ninnie Wallenborg. Hon vill inte att
hennes assistenter far nagra “goskénslor” for Liam, men
de ska heller inte vara harda och kalla, beréttar hon.

—Liams kénslor ar viktiga. Det ar ju sjdlvklart sa att
han kénner olika for mina assistenter.

Om en assistent av nagon anledning slutar s maste
den relationen avslutas och darfor kdnns det battre att
Liam inte &r alltfor fiast vid dem. Det tror jag kan bli
jobbigt for honom, sdger Ninnie Wallenborg.

INNAN LIAM KoM till varlden provade Ninnie och Ste-
fan sina mgjligheter att bli adoptivforaldrar. Efter en
mycket slarvigt genomférd adoptionsutredning blev
det ett nej med argumentet att Ninnie skulle ha svart
att knyta an till barnet. Utredarna ville inte lyssna till
argument som att anknytning inte handlar om att ha
fungerande armar och ben.

Under Liams forsta manader var det Stefan som
skotte det mesta kring Liam. Det var ett medvetet val
som Ninnie och Stefan gjorde.

— Att jag lampade 6ver det mesta pa Stefan var inte
bra, men samtidigt beh6vde jag aterhdmta mig efter
forlossningen.

Jag gick ner ganska mycket i vikt och var ganska
svag i kroppen, sdger Ninnie Wallenborg. Efter ett
halvar slédppte det. Stefan reste ivdg och Ninnie var
ensam med Liam och med sina assistenter.

— Den tiden var jéattebra for oss. Den behovde jag for
att fa kdnna att det gar bra for mig pa egen hand, jag
trodde att Liam ville vara hos pappa.







TEMA: BARN

Kanslan av att jag faktiskt 4r den som vet bést vad
Liam behéver, den kdnslan kom senare hos mig &n hos
Stefan, sdger Ninnie Wallenborg.

Ninnie har alltid pratat jattemycket med Liam. Sa
mycket att Stefan trottnat pa allt tjatter ibland.

—Ménniskor har kommenterat att Liam forstar mig
sa otroligt bra. Om andra séger at honom att "kan du
hiamta skorna” sa har han ibland svart att forsta dem,
men de har sagt att "mig forstar han precis”. Kommu-

I dag ar mitt liv
komplett. Jag ar

9

lycklig.”

nikationen har varit till stor hjilp och i dag far jag hela
tiden bekriftelse fran Liam att jag 4r hans mamma. Vi
har en underbar relation, sdger Ninnie Wallenborg.

NINNIE BEHOVER HJALP med allt fysiskt kring Liam. Hon
har aldrig haft problem med sitt funktionshinder tidi-
gare, men nu kan hon férbanna det.

—Om jag inte kan dammsuga sa ar det skitsamma.
Daremot ar det klart att jag onskar att jag kunde gora
allt sjdlv med Liam.

Jag har dnda vant mig. Assistenterna lyfter till ex-
empel upp Liam i mitt kné och jag 4r den som trostar
honom om han ér ledsen, sédger Ninnie Wallenborg.

Nar Liam leker ar bade Ninnie och hennes assistent
med. Det blir en gemensam lek.

—Det trodde jag aldrig att jag skulle vilja. Jag trodde
att jag skulle vilja att de var tysta men nu skulle det
kénnas konstigt, sdger Ninnie Wallenborg.

Ninnies ndrmaste har alltid stottat henne och trott
pa henne som mamma. Aven om hennes mamma var
orolig 6ver hur Ninnies kropp skulle klara av en gra-
viditet.

—Min mamma lag somnlés de forsta tre manaderna
och sedan, plétsligt en dag, kom hon hem till oss med
en kasse mammaklader. Hon sa: ”"Nu ska jag sluta oroa
mig. Vad jag &n tdnker och hur det 4n 4r sa kommer det
hér att hdndai alla fall”. Och sa blev det. Efter det pra-
tade vi bara positiva saker, séger Ninnie Wallenborg.

NAR DET GALLER BEMOTANDE och attityder fran andra i
samhaéllet tycker Ninnie Wallenborg att det generellt

sett varit bra. Varken moédravarden eller forskolan
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har haft svart att se pa Ninnie som Liams mamma.

—Maénga av de kénslor som jag har haft har jag for-
knippat med att jag sitter i rullstol, men nér jag har
diskuterat det med mina icke funktionshindrade vén-
ner sa visar det sig att de ocksa har kant precis samma
sorts osékerhet som jag, séiger Ninnie Wallenborg.

Ninnie har uppmérksammat att den dldre genera-
tionen verkar ha det svarare att bemota henne.

—En jobbig fraga som jag har fatt 4r om det &ar kul
att vara mamma. Vad svarar man pa det? Kul ar det
vél ibland. Oftast 4r det underbart, séiger Ninnie Wal-
lenborg.

—De far det att lata som om jag skaffat mig en Bar-
bie, en otroligt storande kommentar, fortséitter Ninnie
Wallenborg.

NAR LIAM VAR nagra méanader gammal var Ninnie och
Liam pa ett café. Ninnies assistent stod i ko for att
kopa kaffe och da hidnde nagot som Ninnie aldrig kom-
mer att glomma.

— Liam hade ett litet gosedjur som han alltid ville ha
pa ansiktet och nér jag stod och véintade pa min assis-
tent sa kom en dldre dam fram till Liam och mig. "Ta
bort den dir”, sa hon och nér jag sa till henne att han
vill ha den sa, sa fortsatte hon att tjafsa med mig ett
tag. Till slut tog hon bort den sjilv, Liam borjade grata
och tanten gick bort till sin man i kon igen. Dér hor jag
henne séga till sin man: "Jag fick hjédlpa det stackars
barnet”.

Jag blev sa stilld i den situationen sa att jag blev
mallés. Sa héir efterat kommer jag pa en massa som jag
borde ha sagt, séiger Ninnie Wallenborg.

For Ninnie Wallenborg &r det viktigt att Liam ska fa
gora precis allt som andra barn kan gora. Hon later sig
inte hindras.

Familjen har redan varit pa resa bade i Thailand och
pa Teneriffa.

—Det har gatt jattebra och i dag dr mitt liv komplett.
Jag ar lycklig, sdger Ninnie Wallenborg.

Sari Nykvist

Spinal muskelatrofi, SMA

SMA ar en sjukdom som ar arftlig och som finns i flera

olika varianter. Det ar en medfodd muskelsjukdom. For att
beskriva den valdigt enkelt kan man saga att musklerna i
kroppen fortvinas, och detta gar olika fort for olika personer
beroende pa vilken typ av SMA man har.

Kalla: Ninnies.se



—Jag skulle inte kunna vara ensamstaende mamma utan assistans. Susanne Qwist far

hjalp av sin assistent Sandra Sjolin for att lyfta sonen Magnus.

FOTO: RAGNAR NORDQVIST

Mamma, barn

— Att bli mamma var det basta som hant mig, sager Susanne Qwist.
Men en assistent i hemmet dygnet runt staller stora krav pa bade

assistenterna och Susanne sjalv.

SUSANNE QWIST AR 43 AR och forstagangsmamma. Hon
har alltid velat ha barn.

—Det var fantastiskt att vara gravid och jag markte
en annan sak under min graviditet ocksa: nar jag tidi-
gare har varit i kontakt med varden sa har fokus all-
tid varit pad min funktionsnedsittning. Nu var jag helt
plotsligt mamma i forsta hand, och jag fick dessutom
den bésta varden. Det var en skon upplevelse, sdger
Susanne Qwist.

Magnus ar atta manader. Han sitter i sin stol i koket
och mumsar pa kex.

Eftersom Susanne Qwist har medfédd benskorhet
sa har hon personliga assistenter som hjilper henne
med att bland annat lyfta Magnus i och ur matstolen.
Innan Susanne Qwist blev mamma sa hade hon cirka
20 timmar personlig assistans i veckan. Nu har hon
assistans dygnet runt.

— Den omstéllningen var bland det svaraste jag har
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TEMA: BARN

varit med om. Samtidigt som jag var nybliven mamma
sa var det jattejobbigt att kédnna att jag inte har na-
got privatliv. Att ha nagon bredvid mig som hela tiden
iakttar mig, det var jobbigt i bérjan. Men nu har jag
vant mig, séger Susanne Qwist. Susanne ir ensamsta-
ende mamma till Magnus.

—Hanirdetbidstasomhintmig,sdger Susanne Qwist.
Né&r man ar fordlder och behover assistans i sitt forald-
raskap sa ar det otroligt viktigt att assistansen fung-
erar.

—Jag skulle inte kunna vara ensamstdende mamma
utan assistans, sdger Susanne Qwist.

Lagen om Stod och Service till vissa funktionshin-
drade, LSS, har under lang tid varit under lupp och
forsamringar ar att vénta. Susanne tar det med ro.

— Jag hinner inte tdnka sa langt, men det ar klart,
sétter jag mig ner och tdnker da kan jag ju bli orolig.
Det maste fungera med Magnus. Jag dr inte en sadan
person som oroar mig sa mycket, siger Susanne Qwist.

SUSANNE HAR SIN ASSISTANS genom kommunen och det
fungerar bra. Hon vagar fraga efter rad och stod nér

hon behover det och hon férvantar sig det ocksa.
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—Jag fragade kommunen hur jag skulle hantera as-
sistansen i forhallande till mammarollen. De kunde
inte ge mig nagot bra svar.

Fragar man efter hjilp ska man kunna fa det, men
kommunen verkade ovan, sdger Susanne Qwist. I en
fungerande assistans dr kommunikation a och o.

—dJag pratar ganska mycket med assistenterna om
hur jag vill ha det. Nér en ordinarie jobbar sa fungerar
det bra. Vi har kommit fram till ett séatt som fungerar,
men sa fort det kommer en ny kriaver det mer av mig
och ibland har jag inte energi for ndgon ny, men det
maste jag ju ha. Magnus ger mig en enorm glédje och
det ar roligt och underbart att vara mamma. Att det
ibland &r lite kédmpigt med nya assistenter, det ar pri-
set jag far betala och det gor jag mer 4n gérna, sdger
Susanne Qwist.

For Susanne ar det sjalvklart att assistenterna mas-
te ha nagon form av relation till Magnus.

—Han &r intresserad av omgivningen och av andra
personer. Assistenterna lyfter honom och de kanske
sitter med honom. Det tar till exempel ldngre tid for
mig att duscha och da &r de med honom, om han inte
sover, sdger Susanne Qwist.



— Det dr nér jag inte finns dédr som de ska komma in.
De ska inte komma in fore mig, fortsétter hon.

DET FINNS VISSA SAKER som Susanne Qwist inte kan gora
med Magnus och da hjalper assistenterna till.

— Han maste fa utlopp for sin energi. Han ngjer sig
inte med att bara sitta pa golvet med mig, eller det
skulle han kanske om han var tvungen, men det ska
han inte behova. Till exempel vill han hoppa framfor
spegeln eller leka flygplan. Da &r jag med eller sa kan-
ske de passar pa medan jag duschar, sdger Susanne
Qwist.

Det hiar med hur néra relation en assistent ska fa till
ens barn finns det manga tankar om. Susanne tycker
att man maste tdnka sig for.

— Om det kommer en assistent som jag vet ska vara
hér bara tillfalligt, da gor jagju inte grejer som innebar
att han ska umgas med assistenten. Da tar jag det lite
forsiktigt. A andra sidan hinner juinte han bygga upp
en relation med nagon som ar hér bara en kort tid. Jag
tror att han méaste vénja sig vid det, att det kommer
in personer som ar hér ett halvar, ett ar och sedan for-
svinner. Det &r klart att man ska undvika att de far en
jattenéra relation. Inte uppmuntra till det.

Nu ndr Magnus ér storre har en del saker blivit 14t-
tare for Susanne att skota sjalv med Magnus.

—Till exempel &r det lattare for mig att kld av och pa
Magnus eller att mata honom, séiger Susanne Qwist.

Susanne tycker att det kénns trakigt att hon inte
kan lyfta eller bara Magnus.

—Ibland tycker jag att han tittar pa mig fragande och
undrar varfor jag inte lyfter honom. Det naturliga &r
att jag ska lyfta honom och till exempel bdra honom
ut till bilen. Det kompenserar jag genom att han till
exempel sover i min séing. De tillfdllen nir jag kan vara
nédra honom maste jag ta vara pa. Det blir pa ett satt
som jag kanske inte skulle ha gjort om jag inte hade
haft min funktionsnedséittning, sdger Susanne Qwist.

ALLA | FAMILJEN VISSTE hur mycket Susanne onskade att
bli mamma s& nér det blev klart for dem att hon skulle
bli det sa blev de vildigt glada. Den oro hon sjélv och
familjen kdnde var medicinsk. Skulle kroppen klara
av graviditeten och skulle Magnus drva Susannes ben-
skorhet? Magnus édrvde inte Susannes benskorhet.
Susanne hade mest positiva erfarenheter fran var-
den under sin graviditet, men motsatsen fanns ocksa.
— En person pa barnavardscentralen ifragasatte as-

sistenterna, deras roll och deras erfarenhet av barn.
Nér hon ifragasatte assistenterna sa ifragasatte hon,
indirekt, mig. Hon hade inte forstatt att det &ar jag som
ar mamma och att det &r jag som ska gora allt, men
med hjilp av assistenter. Assistenterna ir inte barn-
flickor som ska ta 6ver varden, sdger Susanne Qwist.
Det hidnder att ménniskor fragar Susanne om Mag-
nus nir hon ir ute. En fraga som hon har fatt &r hur

Magnus kunde fa plats i hennes mage.

’ ’ Assistenterna ar inte
barnflickor som ska

ta over varden.”

—Det kan jag forsta, det har jag sjilv undrat, sdger
Susanne Qwist.

Sedan kommer det fragor som hon inte kan forsta.

—Nérjag har haft Magnus i birsele sa har en del fra-
gat mig om Magnus dr mitt barn. Det ar jattekonstigt.
Jag skulle vil inte ga runt med ndgon annans barnien
bérsele, sdger Susanne Qwist.

Néar Susanne var liten sa blev hon bortldmnad pa
sjukhus pa grund av benbrott. Pa den tiden fick inte
foréldrarna vara med.

—Det kan troligtvis ha paverkat min egen forméaga
att knyta an till mina foraldrar och anknytningspro-
blem foljer med hela livet, &ven om de gar att reparera
till viss del. I och med dessa erfarenheter &ar jag medve-
ten om vikten av en bra anknytning och jag gor vad jag
kan for att Magnus ska fa det han behover.

Susanne &r utbildad socionom och hon har ett eget
foretag.

— Jag ar n6jd med livet. Det jag onskar mest av li-
vet ar att det ska ga bra for Magnus, att han ska ma
bra och ha ett bra liv. Om jag skulle traffa nagon man
vore det forstas valdigt roligt, en bonus. Att kunna dela
vardagens gliddjeAmnen och problem med nagon man
tycker om, sdger Susanne Qwist.

Sari Nykvist

Fakta om Susanne Qwist

Namn: Susanne Qwist.

Alder: 43 ar.

Familj: Sonen Magnus, 8 manader.
Yrke: Socionom.
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TEMA: BARN

Forsakringskassan beviljar normalt inte extra assistans efter att barnet
fyllt tva ar. Carina Fasth, som har tva barn, tycker den gransen leder till

ojamlikhet.

CARINA FASTH HAR tva soner, Joachim och Leo, som idag
ar tretton respektive sex ar gamla. Hon var 21 ar gam-
mal nér hon fick assistansersiattning 1995. Da vantade
hon sitt férsta barn och hennes kvinnliga vinner med
funktionsnedsittning hade oftast valt att 1ata pappan
vara hemma istillet for att anlita hemtjénst.

—Jag oroade mig mycket for att jag inte skulle fa en
bra relation till mitt barn om jag inte kunde utféra
stora delar av det praktiska med hjalp av assistans.
For mig var det jattestort att bli mamma och min for-
sta son, Joachim, blev valdigt mycket mammas pojke,
det hade varit svart att fa en sadan relation utan as-
sistans.

Carina Fasth och hennes man, Stefan, diskuterade
olika alternativ och kom fram till att assistansen var
den béista losningen. Néar Carina Fasth kontaktade
Forsiakringskassan var hon gravid, och hon sékte as-
sistans framst for att kunna ta hand om sitt barn.

—dJag beviljades assistans medan jag var gravid.
Handldggaren sade att mitt assistansbehov var stort
men att det i forsta hand ar for mina egna grundlég-
gande behov. Samtidigt har det inte ifragasatts att jag
anviander min assistans dven till att ta hand om mina
barn, vilket jag kan gora eftersom jag har assistans
nistan dygnet runt.
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Nar forsta sonen Joachim kom gjorde assistansen
att Carina Fasth kunde vara en sjalvstandig foralder.
Smabarnstiden hade inte fungerat 6verhuvudtaget

utan assistans sédger hon.

’ I borjan ar det oer-
hort konkret vad

assistenten behovs till.”

—Jag ammade i 1% ar och fran forsta dagen behévde
jag en assistent som lade Joachim till brostet, lyfte upp
honom sa att han kunde rapa, bytte blgjor och klddde
av och pa honom. I bérjan &r det oerhort konkret vad
assistansen behovs till och trots min funktionsned-
séattning kunde jag fa en stark relation till min son.

CARINA FASTH VALDE FRAN BORJAN att inte ha sa mycket
hjialpmedel, exempelvis hoj- och sédnkbar sédng och
skotbord eller hallare att ldgga barnet i ndr hon kor
rullstol.

—dJag provade lite hjdlpmedel, men for mig var det
viktigt att kunna vélja det sjdlv. For mig 4r det inget
alternativ att exempelvis bada barnet med hjalpme-
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del, jag kan tappa barnet eftersom jag snabbt blir trott
iarmarna pa grund av min muskelsjukdom.

Muskelsjukdomen gor ocksa att Carina Fasth inte
har muskelstyrka for att kunna hantera situationen
praktiskt om barnet exempelvis sédtter nagot i halsen.

— Alla mina assistenter har gatt forsta hjilpen spe-
cialiserat for sméa barn for att de ska veta vad man gor
ien sadan situation.

, I ett parforhallande
dar den ena parten

har en funktionsned-

sattning blir det ojamlikt”

Nér andra sonen, Leo, kom blev han mer pappas poj-
ke, berattar Carina Fasth. Hon och hennes man Stefan
har sitt fordldraansvar parallellt och hon tycker de har
en jamstélld relation, vilket hade varit svart utan as-
sistans, sdger hon.

—Det dr en fantastisk kéinsla att slippa vara tacksam
mot Stefan, nédr han jobbar tar jag barnen, och tvirtom.
Nér jag pluggade skétte jag barnen och hemmet, nu
nér vi bada arbetar har vi en tydligare uppdelning, och
kan turas om att komma hem sent. Carina Fasth séger
att assistansen gjort att hon kan vara en sjilvstindig
mamma och vara trygg i den rollen.

— Hade jag varit beroende av att min man, grannar
eller sldktingar stéller upp hade jag ként att jag inte
duger. Nu ar jag inte rddd om min man aker bort en
vecka, jag vet att jag klarar det.

EFTER TVAARSALDERN BLIR behoven annorlunda. Barnet
klarar vissa bitar sjdlv men istéllet kommer andra
behov som att ha en person som &r beredd att rycka
in utomhus, vid kopcentra, bilvégar eller pa végen till
skolan.

—Barnen har inte omdome eller koll nir de gar utan-
for bostaden, de méste passas exempelvis nér det finns
biltrafik runtomkring. En assistent kan ocksa beho-
va halla barnet i handen om det blir brakigt och vill
springa ivag, barn ar inte alltid lugna och beskedliga
sa att de hela tiden haller sig i rullstolen.

Carina Fasth har heller ingen mgjlighet att sjélv ta
hand om barnet nér det &r i tre-fyraarsaldern om det
slar sig.
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— Barnet kan visserligen lara sig att komma upp i
knéet, men om det slar sig och ligger och grater sa be-
hovs det nagon som tar upp det till mig.

Att Forsakringskassan normalt inte beviljar assis-
tans for fordldraansvar efter att barnet fyllt tva ar
tycker Carina Fasth dr helt forkastligt. Vad gor tva ar
till en magisk alder, undrar hon.

— Detta stills pa sin spets med en ensamstdende
fordlder med funktionsnedséttning, eller ndr bada for-
dldrarna har en funktionsnedséittning. Men dven i ett
parforhallande déar ena parten har en funktionsned-
séttning blir det ojamlikt, eftersom den ena parten blir
beroende av den andra.

CARINAS YNGRE SON, LEO, AR idag sex ar och har borjat sko-
lan, d& &r de praktiska behoven inte lika omfattande
eftersom han Kklar sig sjalv och éter sjéalv. Ddremot be-
hover Carina Fasth laga mat och tvitta hans klédder.
Vid pyssel och bak behover en assistent gora det prak-
tiska som hon inte kan gora sjialv. Samma sak géller
vid fritidsaktiviteter.

— Jag skulle inte kunna hjilpa honom att ta sig till
danslektioner, ta med och hdmta honom hos kompisar.
Dar det oftast 4r trappor och assistenten f6ljer honom
in och hdmtar honom.

VID NOJESAKTIVITETER som Grona Lund och vid lek i sim-
hallen gor Carinas assistenter ocksa det hon inte kan.
Trots att hon inte &r intill honom hela tiden kan hon
vara delaktig i aktiviteter pa exempelvis Grona lund
berattar hon.

—I borjan undrade jag om jag skulle komma att kén-
na mig utanfor, men nér Joachim akte sin forsta karu-
selltur vinkade han at mig varje gang och da kindes
det som att vi gjorde det tillsammans dven om jag inte
akte med honom.

Nér barnet slutligen kommit upp i elva-tolvarsal-
dern ror det sig sjalvstéandigt ute, aker kollektivt och
ar med kompisar, sdger Carina Fasth. Da 4r behovet av
assistans litet men det kan fortfarande finnas menar
hon.

— Det kan vara att jag med en assistent rojer hans
rum nir jag anser att en viss grians dr nadd. Sitta
grianser gor jag sjalv men att vara den har mamman
som rojer upp i rummet, det kan jag inte vara utan as-
sistans, sdger Carina Fasth.

Kenneth Westberg



Varfor ar tva ar gransen?

Linnea Darell och
Maria Lundquist
Bromster

Folkpartiet liberalerna

Linnea Darell, folkpartistisk ledamot i
LSS-kommittén, och Maria Lundqvist
Bromster, folkpartistisk ledamot i So-
cialutskottet, ar kritiska till Foérsakring-
skassans hallning att assistanstid fér
utdévande av féraldraansvar normalt sett
inte ska beviljas efter det att barnet fyllt
tva ar. Linnea Darell anser att person-
lig assistans ska innebara att kunna
fullgora sitt foraldraskap i samma
omfattning och under samma tid som
foraldrar utan funktionsnedsattning.
Hur ser du pa Forsakringskassans syn
att detta normalt ska galla barn upp
till tvaarsaldern?

—Jag ar forvanad over att de talar om
en sadan grans. Med individens behov
som utgangspunkt kan en generell
aldersregel for barnet inte tillampas,
det maste avgoras fran fall till fall.
Behovet av praktiskt stod i foraldraska-
pet finns atskilliga ar efter tvaarsaldern
aven om de successivt andrar karaktar.
En tvaarsgrans ger inte foraldrar — och
speciellt ensamstaende foraldrar — en
rimlig chans att leva som andra, vilket
ar syftet med LSS.

Assistenten ar enligt Maria Lundqvist
Bromster ett personligt hjalpmedel som
ska gora det mojligt for foraldern med
funktionsnedsattning att klara den prak-
tiska delen av foraldraskapet.

—Vad det hjalpmedlet ska besta av
gar inte att saga generellt, det maste
bedémas fran fall till fall och i olika
skeenden.

Bor detta fortydligas i lagstiftning/
regelverk?

—Ja, uppenbarligen eftersom
Forsakringskassan nu vill tillampa regler
som inte stammer 6verens med lagens
syfte. Detta skulle kunna goras i en ty-
dligare hanvisning till barnperspektivet,
som LSS-kommittén foreslar ska inféras
i LSS.

Pa fragan om andra typer av LSS- el-
ler SolL-insatser kan ges istallet for

assistans sager Linnea Darell att det
maste bedémas fran fall till fall men att
assistansen bor tacka hela behovet.

—Utgangspunkten bor vara att om en
foralder ar beviljad assistans och har
behov av praktiskt stod for att klara sitt
fordldrastéd, da ska detta inga i assist-
ansen, sager Linnea Darell.

Tomas Sundberg

Verksamhetsutvecklare pa
Forsakringskassan

Assistanstimmar kan beviljas till en as-
sistansberattigad foralder som behdver
hjalp med praktisk omvardnad av ett
litet barn, enligt Tomas Sundberg, verk-
samhetsutvecklare pa Férsakringskas-
san. Da kan assistenterna hjalpa till,
exempelvis vid amning och bléjbyten.

—Utredningen i det enskilda fallet far
visa vilka praktiska moment som kan
innefattas i timbedomningen. Den har
hjalpen kan vara en viktig forutsattning
for att en foralder med funktionsned-
sattning ska kunna utéva sitt foraldra-
skap och kunna leva och fungera som
andra féraldrar med sma barn.

Tomas Sundberg sager att den hjalp
som det normalt ges tid for ar omvard-
nadsinsatser upp till tvaarsaldern pa
barnet.

—Fran centralt hall anser Forsakrings-
kassan sedan lange att timmar for
omvardnad av barnet normalt sett inte
beviljas om barnet passerat tva ars
alder, har stédjer vi oss pa forarbetena
till LSS-propositionen (1992/93:159
sid 66) dar det star att "assistenten...
under barnets forsta tid aven hjalper
férdldern med den omvardnad av barnet
som han eller hon inte kan ge sjalv”.
Vad gor en foralder som anser sig
behova assistanstid for att utova
foraldraansvar nar barnet ar aldre an
tva ar?

—Foraldern kan anséka om detta hos
Forsakringskassan, i nagon man kan det
inrymmas i assistanstiden att assistent-
en foljer barnet till forskola, skola eller
till idrottsaktiviteter som fotbollstraning,
hur lange det kan behdvas bedéms indi-
viduellt, sager Tomas Sundberg.

Hanna Eriksson

jurist pa Stil

Att normalt inte bevilja assistanstid for
utévande av féraldraansvar nar barnet
ar aldre an tva ar gar inte ihop med
den praxis som finns vid bedomningen
av assistanstid nar det ar barnet sjalvt
som har assistansbehov. Det anser
Hanna Eriksson, jurist pa Stil.

—For barn med assistansbehov anser
Forsakringskassan att foraldraans-
varet ska beaktas upp till barnets
tolvarsalder och man drar da av den tid
som anses inga i foraldraansvaret.

Hanna Eriksson berattar att Regering-
sratten i en dom (RA 1997 ref 23 I) ut-
talat att de grundlaggande behoven hos
ett barn som inte har en funktionsned-
sattning ar av beaktansvard omfattning
anda upp i tolvarsaldern.

Till foljd av detta drar Forsakringskas-
san av tid fran assistansen motsvar-
ande foraldraansvaret for barn med
assistansbehov upp till tolvarsaldern.
Detta borde innebara att den assistans-
berattigade féraldern har ratt till assist-
ans for att kunna utféra sitt foraldraans-
var till dess barnet ar i tolvarsaldern
anser Hanna Eriksson.

—Nar ett behov av assistans ar kopplat
till den assistansberattigade, i detta fall
fordldraansvaret, ska beslutet pa assist-
ans tacka hela behovet, vilket jag anser
framgar av den proposition som ligger
till grund for LSS-lagstiftningen (prop.
1992/93:159 sid 175).

Behov som ar kopplade till barnet kan
daremot tillgodoses pa annat satt sager
Hanna Eriksson, vilket ar fallet nar bar-
net har andra stodinsatser, exempelvis
barnomsorg.

—Det centrala som jag ser det att
dra en grans mellan vad som direkt
kan kopplas till barnet, exempelvis
barnomsorg, och vad som ar kopplat
till foraldern och som kan ses som
en del i foraldraansvaret. Behov som
barnet har i hemmet bor definitivt ingd i
foraldraansvaret, sager Hanna Eriks-
son.

Kenneth Westberg
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TEMA: BARN

Liv Lantz ar 25 ar och studerar interaktionsdesign i Malmo. Under
hela hennes uppvaxt fanns en extra person i familjen: hennes mam-

mas personliga assistent.

— MAMMAS ARMAR AR FORLAMADE av polio och hon behéver
hjélp med allt hon ska géra med hédnderna och egentli-
gen behover hon assistans fran morgon till kvall. Nar
jag fortfarande bodde hemma fanns inte samma moj-
ligheter att fa assistans som i dag. Da hade hon bara
assistans pa morgnarna och en kvill i veckan. Och det
gjorde forstas att vi i familjen fick hjidlpa henne under
resten av tiden, sdger Liv Lantz.

’ Vi gnabbades och
tjafsade precis lika

mycket som de andra

familjemedlemmarna.”

Det var samma kvinna som var moderns assistent
fran det att Liv var fem ar tills flytten hemifran.

— Naturligtvis ar och var det hidr med assistent posi-
tivt for min mamma eftersom hon dérigenom far maj-
lighet att géra sddant hon inte skulle kunnat géra an-
nars. Men det dr ocksa pafrestande att ha en ménniska
dir som gor de saker som mamma skulle ha gjort om
hon inte vore férlamad.

—Det finns sddant som kan verka som sméasaker som
jag onskar att min mamma kunde ha gjort nér jag var
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barn. Vi hade till exempel hoga sdngar som mamma
inte kunde na upp till for att vicka oss. Sa da fick hen-
nes assistent gora det. Det ar alltid en ménniska déar
som inte dr en familjemedlem och hur man som barn
till den assistansbehovande klarar av att hantera den
situationen hinger vildigt mycket pa vem assistenten
ar. Just den hir assistenten kom vildigt néra inpa oss
alla och skilet till att jag tror att det fungerade sa bra
var att hon borjade sa pass tidigt som hon gjorde. Det
blev naturligt att hon var dar.

—Hon blev inte som en extra foérdlder, men som en
extra familjemedlem. Vi gnabbades och tjafsade precis
lika mycket som de andra familjemedlemmarna, men
hon lade sig aldrig i mitt liv pa det sitt en foralder gor.
Pa samma sétt som med vilken annan familjemedlem
som helst som jag inte triffat pa lange sa saknar jag
henne, men samtidigt 4r ju relationen lite underlig.
For hon var pa sitt jobb. Men for oss var hon ju nagot
annat.

—Jag tror inte att jag tinkte pa det sa mycket just
da,sddant som att mamma inte kunde gora vissa saker
utan hjélp, men nu i vuxen alder kan jag kénna sorg
over att det var sa. Skillnaden blev extremt tydlig nar
hon vil fick assistans morgon till kvill. Tidigare var
vi tvungna att hjdlpa henne med i princip allt, men nu
fanns det plotsligt ndgon annan dar som hjalpte till. Vi
kunde koncentrera oss pa att umgas.



Liv Lantz med sin mamma.

OMSTALLNINGEN FRAN att vara hjidlpande barn till en mer
traditionell umgéngesroll var inte okomplicerad.

—Jag kédnde att assistenten fanns dér hela tiden néar
jag besokte min mamma. Det var svart att veta om och
nér man kunde séga ifran om att man ville vara ensam-
ma,vid middagareller sa. Det var svart att tdnka att det
som assistenten gjorde egentligen var det mamma gjor-
de. Det blev svart att slappna av med en till minniska
i rummet. Jag fick sdga till mamma att be assistenten
gora nagot annat om vi behovde vara ensamma.

— Samtidigt vet jag att det 4r en svar balansgang att
bade som familjemedlem och som assistent veta hur
man ska halla avstandet till den som behover hjilp. As-
sistans handlar ju om oberoende, lika mycket for den
som behover assistans som for dess omgivning. Hér
maste man ocksa hitta en balans mellan rollerna som

familjemedlem och hjélpare. Det blir mycket ldttare
om man vet att hjilpen finns déir i form av en assistent,
men det i sin tur skapar som sagt andra problem.

HON AR DOCK MYCKET NoGA med att understryka att en
mamma med behov av personlig assistans fér henne ar
nagot normalt.

—Det blir sjdalvklart naturligt och ingenting man téan-
ker pa. For mig &r det hir ju som jag haft det. Jag vet
inget annat. Och jag kan inte byta uppvéixt med na-
gon annan och se efter hur de hade det heller. Det gor
egentligen hela diskussionen om det hér lite absurd ef-
tersom det jag betraktar som normalt och det jag utgar
ifran i fraga om min uppvéaxt av andra ses som valdigt
ovanligt och annorlunda.

Fredrik Fischer
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TEMA: BARN

Tjuvrokning

Ska assistenten till en 15-aring hindra honom fran att trotsa auktoritet-
er? Nu ska foraldrar och assistenter fa utbildning om vad assistans
ar—eller rattare sagt borde vara, om brukarna sjalva fick bestamma.

UTBILDNINGAR FOR FORALDRAR, assistansanordnare och as-
sistenter samt barn som har rétt till assistans dr malet
med Intressegruppen for assistansberittigades (IfA)
treariga projekt Lyssna. Genom utbildning vill man
mojliggora barns sjalvbestammande.

—Ofta ndr man pratar om brukare
som dr vuxna sa ar det mer sjéalvklart
att det d4r brukaren som Zger assis-
tansen. Men nér det géller barn kom-
mer ocksa fordldrarna in och det finns
manga andra som befinner sig kring
brukaren. Vi vill ge dem ritt verktyg sa
att barnet ska kunna fa sjdlvbestam-
mande i1 assistanssituationen, siger
Karin Boskovic, projektledare for Lyssna.

I projektets forstudie lag huvudfokus pa tre enkéter
som besvarades av fordldrar, assistenter till barn och
assistansamordnare. Karin reagerade mest pa att en
sé stor del av assistenterna och fordldrarna menade
att assistenten skulle ha en uppfostrande roll. Assis-
tenterna fick i enkéten ta stdllning till pahittade situa-
tioner, bland annat dir barnet vill trotsa fordldrarna.
En majoritet av dem svarade att de inte skulle assis-
tera barnet i en sadan situation.

— Genom hela undersokningen kunde vi se att assis-

Karin Boskovic
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tenter tenderar till att vara en forlingd arm till forald-
rarna snarare an till barnet, sédger Karin Boskovic.

Karin tror att det i grunden beror pa att foérdldrar
som far barn med behov av assistans inte far tillrdcklig
information om vad assistans gar ut pa. Fordldrar vill
naturligtvis skydda sina barn.

—Om man kan hindra barnet fran att till exempel
tjuvroka sa gor man det men skillnaden dr att ett barn
utan assistans har man inte mojlighet att jamt kon-
trollera.

FORSTUDIEN VISADE ocKsA att forédldrar tenderar att ge as-
sistenterna direktiv dven i fragor dar barnet sjdlv hade
kunnat ta ansvar.

—Trots och att kunna gora misstag ar det som gor att
ménniskor utvecklas. Det som gor en redo for vuxen-
varlden.

Genom projektet hoppas man kunna ge foraldrar och
assistenter tillracklig kunskap om barns sjéalvbestam-
mande Gver sin assistans.

Projekt Lyssna startade nui september. Under de tre
projektaren planerar man att utféra djupintervjuer
med forédldrar och personliga assistenter. Det slutliga
malet &r att Lyssna tillsammans med assistansanord-
narna ska ta fram utbildningar.



Adam Engvall spelar bas i bandet Khakidrake.

Att foraldrarnas instdllning &r avgoérande dr nagot
Adam Engvall fullstdndigt haller med om. Han har
aldrig ként sig annorlunda behandlad &n sina syskon
och hans forédldrar ser honom som den individ han &r.
De sag det som en sjédlvklarhet att han gjorde sina sa-
ker.

—Min aldre bror gor egna saker. Varfor skainte Adam
gora egna saker, resonerade de, siger Adam.

Hans forsta erfarenhet av personlig assistans av na-
gon utanfor familjen berodde ocksa pa att hans familj
ville att han skulle vara sjalvstédndig. Han var mellan
atta och tio ar gammal.

—Den assistent jag fick forst var en tant pa 40, 50 ar
som var litet gammaldags och gidrna sa at mig vad jag
skulle gora. Jag har haft manga olika sorters upple-
velser och det finns vil en anledning till att jag just nu
har min bror och min bésta vin som assistent, sdger
han.

Idag dar Adam 19 ar och har bara assistenter som han
kénner och viljer sjédlv. Det innebér inte att alla vin-
ner passar som personliga assistenter. Det handlar om
att respektera varandra. Nagon gang har det blivit fel
och da valde Adam att avsluta assistanssituationen.

—Det var litet for vianskapligt slappt. Nu 4r vi kompi-
sar bara och det 4r ingen fara med vanskapen.

De as-
sistenter

9

som jag haft-
de samsta-—har
varit utbildade
assistenter.”

FOTO: EMIL DEILERT

ATT RATTEN ATT BLI BEMOTT som vem som helst, att vara
barn nir man ar det, misslyckas, trotsa auktoriteter
och gora forbjudna saker, dr forutsattningar for att bli
en gjilvstindig vuxen individ ir en insikt som Adam
delar med projekt Lyssna.

Daremot tror han inte pa utbildning, framfor allt
inte av personliga assistenter.

—De assistenter som jag haft—de sdmsta—det har
varit utbildade assistenter.

Nar det géller utbildning av fordldrar kan han kan-
ske tdnka sig nagon form av uppldxning.

—De behiver verkligen fa litet perspektiv pa vad som
ar relevant hér i livet och vad som inte &r det.

Att skdmma bort och dalta med sina barn och be-
handla dem som nagot de inte behover vara ar att vara
en dalig forédlder i Adams 6gon. Men dven i fallet med
forédldrar dr han skeptisk till utbildning. Han erkéan-
ner att han kanske ar naiv men ifragasitter varfor det
ska behovas och vilken nytta det kan gora.

—Jag stottar inte en idé om att tdnka nagot som inte
ska ténkas: ”Nu ska vi tdnka oss bort fran handikap-
pet. Nu ténker vi att de 4r normala. Ett, tva, tre! Go!”
Hela den grejen att behova tédnka att de har dr som
vem som helst.

Susanne Berg
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Gymnasiet som

Gymnasietider]. kan vara en traumatisk fas i livet. Puberteten haller en i
ett jarngrepp. Ar man rorelsehindrad finns det ytterligare en fraga att ta
stallning till: ska man ga vanligt integrerat gymnasium eller Rh-klass?

ALLA RORELSEHINDRADE UNGDOMAR under 21 ar kan soka
till nagot av Sveriges fyra riksgymnasier i Goteborg,
Kristianstad, Stockholm eller Umea. Pa dessa skolor ar
klasserna mindre, ldrarna fler och eleverna har i regel
assistenter. Tanken &r att studietakten ska anpassas
individuellt och att eleverna ska fa majlighet till 14gre
studietakt, sjukgymnastik och arbetsterapi.

Ann-Christin Nilsson &r studie- och yrkesvigledare
pa Riksgymnasiet for Rorelsehindrade i Skdrholmen.
Hon beréttar att andelen elever som géar ut med slutbe-
tyg och kan soka vidare till hogskolan &r liten.

—Kraven ar desamma for vara elever som for alla
andra. Man maste ha ett slutbetyg for att kunna soka
till hogskolan. De flesta av eleverna att de av olika an-
ledningar inte natt arskurs 9 och darfor inte klarat
av basdmnena i grundskolan. Men vi har ocksa elever
som mycket vil klarar av studierna, men som behover
en ldgre takt, sdger Ann-Christin Nilsson.

Jag var tvungen att

visa vad jag kunde
och det kandes helt under-
bart.”

RH-GYMNASIETS FORESPRAKARE menar att extra stod och en
mer skyddad milj6 &r nodvandigt for manga elever med
funktionsnedséattningar. Kritikerna pratar om sérlos-
ningar med obefintlig integration dar man inte rustas
for varlden utanfor skolan.

— Det ar en bra tanke att allt ska vara integrerat,
men det 4r inte sa kul att aldrig fa vara duktig. Och hér
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finns det mojlighet att
4 vara duktig, sdger Ann-
Christin Nilsson.

PATRICK ENGLUND AR 31 ar
och gick ut Rh-gymna-
siet 1 Skdrholmen i slu-
tet av 1990-talet. Han &r
minst sagt missnéjd med
sin skolgang och han me-
nar att schemat inte alls
anpassades efter hans
behov. Det fanns en stu-
dieplan, men de tre aren
pa Rh-gymnasiet kéindes
helt bortkastade. Resultatet blev att Patrick Englund
fick ldsa om hela gymnasiet.

— Jag gick i en liten Rh-klass med fem eller sex elev-
er, assistenter och tva larare. Det var inte samma héar-
da krav som pa en vanlig gymnasieutbildning. Fran
Rh-gymnasiet fick jag inget betyg utan bara ett intyg.
"Patrick var vildigt social och kom i tid” och sa vidare
stod det. Och vad sdger det egentligen? Det déar intyget
kommer man ingenvart alls med. Det &r darfor jag fick
ldsa om allt.

Patrick Englund.

DET AR FORST NU, under de tre senaste aren som Patrick
Englund har fatt sin gymnasiekompetens. Han har
ldst om hela gymnasieutbildningen, utan assistenter
och i en vanlig klass. Det innebar en stor skillnad med
en ldrare som fran borjan stéllde lika hoga krav pa alla
elever.

—dJagkénde att jag blev behandlad som en riktig elev,



utan allt daltande. Jag var tvungen att visa vad jag
kunde och det kéndes helt underbart, siger Patrick
Englund.

Att han hamnade i en Rh-klass fran bérjan menar
han beror mycket pa att han gick i specialklass dven i
grundskolan. En bristfillig grundskoleutbildning blir
forsta steget pa en skolgang som for manga tar slut
med ett intyg som det inte gar att soka till hogskolan
med.

FOR PATRICK ENGLUND ser framtiden ljus ut. Efter ett an-
tal ar av arbete som sjukhus- och skolvaktméstare vill

perna han skaffat sig.
handelsprogrammet och
lart mig bokforing fu pa att starta eget inom
den branschen. Jag ha r 6ppna. Nu giller det
bara att bestdmma vad man ska inrikta sig pa.
Hans rad till unga som star infor det svara valet av
gymnasieutbildning 4r enkelt men tydligt:
—dJagtycker att man ska vilja det man dr intresserad
av. Man kanske hinner angra sig manga ganger efter
att man har gatt ut gymnasiet. Det viktigaste &r att
man far en bra grund, sdger Patrick Englund.
Herman Grafstrém

han nu anvénda sig
— Nunérjagharla
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Hyllad serie med den forste rullstolsburne sang- och dansmannen.

TEVESERIEN GLEE utspelar sig i
tavlingsinriktad amerikansk high
school-miljo dér det &r oerhort
viktigt vilken gruppering man
tillhor. Langst ner pa popularitets-
skalan hittar vi skolans sangféren-
ing, eller glee club. Spanskliraren
Will Schuester, spelad av Matthew
Morrison, hyser sjalv drommar

om en sangkarriér och det dr hans
engagemang som for samman en
handfull av skolans mer eller min-
dre utstotta elever.

DET AR I DEN brokiga skaran sangare
som Artie Abrams, spelad av Kevin
McHale, aterfinns. Hans karaktér
torde vara den forste rullstolsburne
sang- och dansmannen i tevehis-
torien. I seriens forsta avsnitt ar
sangrosten lite skakig och dansro-
relserna stela, men utvecklingen gar
snabbt och scenvanan infinner sig.
Serien har hyllats av ameri-
kanska kritiker och &r skapad av
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personerna bakom Nip/Tuck. Tonen
paminner om serier som Six Feet
Under eller Flight of the Conchords,
med ett ganska lugnt tempo och
inslag av svart humor. Glee rider
pa musikalvagen efter filmer som

Tv-funkisar—topp 5

The West Wing. Marlee Matlin spelade
Joey Lucas, en respekterad politisk aktiv-
ist och opinionsbildare. Karaktaren dok
upp i alla sju sasonger av serien. Marlee
Matlin har pa senare ar dven synts i The
L Word och den amerikanska versionen
av Dansa med stjarnorna.

House M.D. Dr House ar fruktad pa sin
arbetsplats, inte bara pa grund av sin
oberaknelighet och sina drapande kom-
mentarer. Han drar sig inte heller for att
anvanda sin kapp som tillhygge eller for att
fa sympati i trangda situationer. Hugh Lau-
rie ger ofta den bittre funkisen ett ansikte.

Star Trek: The Next Generation. |
maskinrummet pa rymdskeppet Enter-
prise heter chefsingenjoren Geordi La
Forge, spelad av LeVar Burton. Hans
hégteknologiska visir registrerar vissa

High School Musical och Mamma
Mia. En forutsattning ar alltsa att
tittaren accepterar att karaktérer-
na da och da bryter ut i sang.
Herman Grafstrém

Glee bérjar sandas pa TvV4 12/11 klockan 21.00.

vaglangder i det elektromagnetiska
spektrat och ersatter synintrycken.

Threshold. Serien fran 2005 blev ingen
tittarsuccé och lades ner efter en
sasong. Peter Dinklage ar dock alltid
sevard, har spelar han vetenskapsman-
nen Artur Ramsey. Ar man inte inbiten
science fiction-nérd, men anda vill se
Dinklage syns han i sasong fyra av Nip/
Tuck och gor ett roligt inhopp i komedi-
serien 30 Rock.

South Park. Seriens skapare, Trey
Parker och Matt Stone, ar knappast
kanda for politisk korrekthet, men har
skapat tva suverana karaktarer med
funktionsnedsattningar. | avsnittet Krazy
Kripples startar Timmy och Jimmy en
klubb fér funkisar som snart dras in i ett
blodigt gangkrig. Kansliga tittare varnas,
alla andra kan se avsnittet om och om
igen pa www.southparkstudios.se



Vasamuseet storsatsar pa tillganglighet for barn och unga.

PA VASAMUSEET ir alla barn valkom-
na. For Carina Ostenfeldt som &r
projektledare for Alla ombord! ar
det sjalvklart att man ska kunna
guidas runt museet pa sitt forsta
sprak, dven om det dr teckensprak.

—Tillgénglighet &r en ménnis-
korattsfraga, i vart fall utgar vi
fran barnkonventionen. Vi har ett
salutogent perspektiv. Man glom-
mer bort att barn &r olika, men vi
pratar inte om olika funktionsned-
sattningar utan om att man har
olika funktionsbehov. Man ska inte
lagga det pa minuskontot, sdger
hon.

NAR PROJEKTET STARTADE 2008 fanns
det sedan tidigare ett pedagogiskt
rum pa Vasamuseet som inte var
sarskilt véalbesokt. Med hjilp av en
grupp bestaende av sju barn fran
RBU som har egna funktionsned-
sattningar konstruerades rummet
om. Barnen &r kontrakterade och
ar utbildade for att kunna guida
sina jdAmnariga museibesokare.

Carina Ostenfeldt beskriver det
som socio-kulturellt larande och

utveckling. Man sitter fokus pa att

bygga relationer. I det nya peda-

’ Det blir inte

gogiska rummet ligger tréaningen
insprangd i museiupplevelsen,
men hon tror inte att det 4r nagot
barn som tanker pa att det ar tra-
nar de gor.

VASAMUSEET TAR EMOT en stor méngd
skolklasser och Alla ombord! gér
att larare kan boka in ett besok
utan att behova gora sarskilda
arrangemang for barn som har
funktionsnedséittningar. For att
avgransa projektet har man riktat
sig till barn och unga, men Carina

krangligt for att
mamma eller pappa
rullar eller inte ser”

Ostenfeldt papekar att ocksa vux-
na kan ha funktionsnedsattningar
medan deras barn inte har det.

—Fragan &dr vad de har kunnat
gora tillsammans, pa lika
villkor. Har kan de vara
med péa ett program och
det blir inte krangligt for
att mamma eller pappa
rullar eller inte ser, sdger
hon.

DEN 13 NOVEMBER lanseras
Aspingar, vilket var namnet pa de
sma batar som foljde med Vasa. As-
pingarna dr mobila museienheter,
lador som fyllts med material med
rehabtema. De innehaller bland
annat marinarkeologiskt material,
handdockor och dykarklockor.
Aspingarna ska vara stationerade
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus
och grundidén &r att de ska kunna
anvéndas som ett lekfullt komple-
ment i rehabiliteringen.

Herman Grafstrém

Las mer om projektet pa www.allaombord.se

KAPTEN HANDY

SERIE AV KRISTOFFER DAHL

NU NAR DU FYLLER FYRA
AR DET DAGS ATT DU FAR
[EN EGEN PAPEGOUA,

TYCKTE OLLE oM SIN
PRESENT?

EH... JAG HAR GODA
NYHETER oc¢H DALIGA
[NYHETER.
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Dagbok fran
FREEDOM DRIVE

Funkisar fran hela Europa traffade
EU-parlamentariker i Strasbourg.
Tove Stubbendorff var pa plats och
berattar om sina upplevelser.

Féreningen JAG,
som arbetar for Independent
Living for personer med omfat-
tande funktionshinder, hade hyrt
tva handikappanpassade bussar.
Vi som tillhor Stil (Stiftarna av
Independent Living i Sverige) fick
aka med. Resan tog tio timmar
med pauser.

Naéagra deltagare
akte till en konferens om personlig
assistans som ENIL, Europen Net-
work for Independent Living, hade
organiserat pa Youth Center inne
i Strasbourg. I manga EU-ldnder
laser man in funktionshindrade pa
stora institutioner utan kontakt
med samhaillet utanfor. Men den
engelske parlamentsledamoten
Richard Howitt lovade att se till
att INTE EN KRONA skulle ga till
nya institutioner inom EU i fram-
tiden. Hoppas han lyckas med det.

Klockan nio pa
morgonen akte vi in till EU-parla-
mentet i Strasbourg for att tréffa
EU-parlamentarikern Eva-Britt
Svensson pa hennes tjansterum.
Vi skulle ta pa oss ID-brickor och
passera sidkerhetskontroller och
parlamentsbyggnaden ar stor med
massor av hissar och korridorer.
De flesta av oss kor ju rullstol el-
ler permobil sa det tog tid. Vi satt
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och pratade med Eva-Britt ca en
halvtimme innan hon skulle ividg
och vara ordférande pa nagot mote.
Eva-Britt har ett barnbarn med
funktionshinder sa hon forstod
precis vad vi menade med att
personlig assistans dr en ménsklig
rattighet. Hon lovade att gora vad
hon kunde for att vart krav att
personlig assistans ska inforas i
alla EU-lander och att institutio-
nerna ska stdngas allt eftersom.
Darefter skulle vi traffa EU-par-
lamentarikern Marita Ulvskog.
Hon forstod ocksa vart krav pa
att se personlig assistans som en
méinsklig rattighet for alla, for hon
har vuxit upp med en CP-skadad
syster. Vi pratade med henne ca en
halvtimme. Sen kranglade vi oss ut
pa Strasbourgs gator och hittade
ett korvstand och at flaskkorv och
pommes i avgaserna.

Pa eftermiddagen skulle vi triffa
svenska EU-parlamentariker
ien sessionssal. Vi traffade Alf
Svensson (KD), Cecilia Wikstrom
(FP), Asa Vestlund (S), Eva-Britt
Svensson (V) igen, Carl Schlyter
(MP) och Gunnar Hokmark (IM).
Cecilia Wikstrom forstod precis
vad som behévde goras och skrev
en fraga till kommissionen om vad
den ténkte gora betraffande kravet
pa att personlig assistans ska ses
som en ménsklig rattighet for alla

Demo"ns’Eration pa Strasbourgs gator.
Tove &r langst til| héger pa bilden.

medborgare med funktionshinder i
EU. Kommissionen maste besvara
en stilld fraga. Vi fick ett mail om
detta pa hemvigen genom Tysk-
land. Coolt!!

Vid niotiden akte
viin till centrala Strasbourg for
att demonstrera tillsammans
med ca 400 funktionshindrade
fran fler 4n 21 andra EU-stater. Vi
demonstrerade under parollen
"NOTHING ABOUT US WIT-
HOUT US” och sjong "WE SHALL
OVERCOME”. Det var hiftigt
med sd manga minniskor med sa
manga sprak samtidigt. OCH vi
syntes i trafiken.

Vi forsokte komma in i parla-
mentet for att 6verldmna en lista
pa atta krav, men av sidkerhets-
skal fick vi inte komma in. Vi
tvingades ldmna listan till en
tjdnsteman.

Kvéllen avslutades med bar-
beque pa Youth Center. Trangt,
stokigt och roligt. Folk holl tal och
sjong pa en massa olika sprak. Vi
avtalade att, om inget hiander med
vara atta krav, sa mots vi igen om
tva ar och demonstrerar. Vi maste
kampa for dem som bor instdngda
pa institutioner. Det 4r en ménsk-
lig réattighet att leva ute i samhal-
let med personlig assistans.

Tove Stubbendorff



Sma barn och stora fragor

KANSKE TANKER MAN ATT det inte beho6ver betyda sarskilt
mycket att vara syskon till nagon med funktionsned-
sattning. Att man forstorar eller ser problem som inte
finns. Jag tror inte det. Jag tror att vi vet for lite om 4m-
net och att en nypa kunskap pa till exempel férskolor
skulle vara pa sin plats.

Att vara syskon till nagon med en funktionsnedsétt-
ning ter sig givetvis olika beroende pa person och si-
tuation. Men att det paverkar alla i nagon man ar jag
alldeles 6vertygad om. Min egen erfarenhet har hjalpt
mig att forsta vikten av kommunikation, 6ppenhet och
hur oerhort viktigt det &r att barn far, kan och ges maj-
lighet att berétta.

Barnen behover fa

komma till tals med
sina berattelser och sina
perspektiv.”

JAG AR MAMMA TILL tva underbara pojkar. Leo ar 8 ar
och har en cp-skada som bland annat innebér att han
har en létt utvecklingsforsening och att han anvander
tecken nar han kommunicerar. Andreas dr 6 ar och for
honom &r det inte sarskilt konstigt att man &ar olika.
En del ménniskor pratar, vissa tecknar. En del har
armar och ben och vissa inte. En del manniskor har
rullstol, vissa rullator och en del gar. Att fa med sig det
perspektivet tidigt 4r inget annat 4n positivt.

Vad man vet dr att situationen ofta vicker existen-
tiella fragor som ett barn kanske inte stiller. Fun-
deringar, fragor och kénslor kan barn bira pa, men
kanske inte uttrycka. Att det var sa for Leo forstod vi
tidigare 4n vi insag att det fanns lika manga sadana
tankar hos Andreas. Tankar och fragor man som vuxen
inte kan gissa sig till.

Andreas anpassade sig vildigt bra till en situation
dir Leo tog mycket av var tid och energi. Inte bara i
form av att praktiskt behova mer hjilp, utan for att
vi forsokte forsta Leos kontrollbehov som vid tva ars
alder och nagra ar framat tog sig uttryck i ett delvis
destruktivt beteende.

LEO FORSOKTE FORSTA sin omvirld, men saknade tillréack-
lig kommunikation och uttryckssétt. Vi gjorde allt for
att forsta, hitta vagar och losningar. Mycket av var fo-
kusering lag dar och Andreas gjorde som syskon ofta
gor, han anpassade sig.

Andreas blev snabbt "stor”, tog ett stort ansvar for
att vara sa liten och bar med sig tankar och fragor. Han
hade en radsla for vad som véntade och beredskap
att ta ansvar. Barn ldgger ofta mycket ansvar pa sig
gjdlva. Det &r en stor belastning pa ett litet barn. Fra-
gor som "nir blir jag som han?” och ”4r det mitt fel?”
ar inte ovanliga. Tack vare kontakt med BUP for barn
med funktionsnedséttningar kunde vi fa handledning
kring syskonskap. Det har gett insikt, forstaelse och
verktyg.

"DOKTORN KUNDE INTE RIKTIGT LAGA MIG” heter en bok av
Christina Renlund som ar tidigare enhetschef for Psy-
koterapimottagningen for barn med funktionsned-
sattning i Stockholms ldns landsting. Hon har valt att
fordjupa och vidareutveckla arbetet med syskon och
speciellt med sma syskon i forskolealdern for att ge
dem maojlighet att uttrycka sig . Hon har i sitt arbete
insett att kunskap behéver spridas och att barnen be-
hover fa komma till tals med sina beréttelser och sina
perspektiv.

Hennes nya bok ”Litet syskon” kommer i slutet av
november och ges ut av Gothia forlag. I den boken mo-
ter vi barn i forskolealdern som har en syster eller bror
med kronisk sjukdom eller funktionsnedséttning. Bo-
ken ger konkreta anvindbara verktyg som kan hjilpa
barn att berétta. Det handlar om barnens perspektiv
och barnets ratt till kunskap och delaktighet.

Sabina Soldati |
Arbetar pa Stils marknadsavdelning
och ar mamma till Andreas och Leo.
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