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Forord

1989 ars handikapputredning (dir 1988:53) har uppdragit it Centrum
for handikappforskning, Uppsala universitet, att genom bl.a. en
intervjustudie ge ytterligare underlag till handikapputredningens
belysning av enskildas inflytande.

En sammanfattning av resultatet frin intervjustudien har presente-
rats for utredningen och ingdr som bilaga i dess delbetinkande
Handikapp och vilfard? (SOU 1990: 19).

Foreliggande bilagerapport ger en bild av hela intervjustudien.

Forfattarna — Méarten Soder, Karin Barron, Ingrid Nilsson — svarar
sjdlva for innehdllet i denna forskningsrapport.

Stockholm i mars 1990

Gerhard Larsson Tore Karlsson
ordfoérande sekreterare
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I Inledning

| samband med det internationella handikapparet 1981 utformade gen
sarskild beredningsgrupp  ett handikappolitiskt  program som antogs i
politisk ~ enighet. Da&r anges, Med hanvisning till propositionstexter
frAn slutet 4y Sjuttiotalet, malen for handikappolitiken:

...att gérasamhéllettillgangligt for alla, att ge manniskormed handikappmaojlighet
att deltai samhallsgemenskapench attleva  ett Séttsom Salangt som mojligt &r
likvardigt med andras.
...manniskor med handikappskall ingd i samhalletsgemenskapoch skall f& samma
livsvillkor somandra.

Atgardernafor handikappadesyftar till attde skall ingd i samhalletsgemenskap
och halikvardiga livsvillkor medandra. Svensk handikappolitik, 1981,sid. 2-3.

De principer som anges som vagledande for forverkligandet 5y
dessa mal &r normalisering,  integrering, tillganglighet genom an-
passning, finansieringsprincipen samt handikapporganisationernas
medinflytande.

.De decenniegamla malen handlar séledes mycket om jamlikhet; att
leva samma Villkor som icke-handikappade.  Principema handlar i
sin tyr mycket om hur politiken skall utformas. Men nagra
resonemang om den enskildes inflytande finner vi inte i detta pro-

gram.

Det behover p, inte betyda att man fOrbisett vikten gy
inflytandefragorna. Inflytande ~_ mdjligheterna for manniskor  med
funktionsnedsattningar ~ att paverka sin livssituation _ kan sagas ligga

inbaddade i de mer j@mlikhetsbetonade malsattningarna. Atminstone
tv& betydelser gy inflytande gar att harleda  de allmanna malen.

Den forsta innebar att inflytande ar detsamma som att kunna deltaga
i samhallslivet likvardiga villkor. At utova inflytande blir da det
samma som att kunna ta del 5y aktiviteter och kultumtbud, men &ven
att pa lika villkor gom andra kunna delta i den ordinarie de-
mokratiska  beslutsprocessen.  Den andra betydelsen finns direkt
formulerad i programmet som en av de végledande principerna:
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handikapporganisationemas medinflytande. Det handlar alltsd o
mojligheten  for manniskor med funktionsnedséttningar att via sina
organisationer delta i utformandet 4, handikappolitiken.

Dessa tvd innebdrder 4y inflytande &r ocksd de gom var vanliga i
borjan 4, Aattiotalet; inflytande gom deltagande i samhéllsgemen-
skapen och indirekt, representativt inflytande pa handikappolitiken.

Under genare delen 5, attiotalet har dock diskussionen gm infly-
tande for manniskor med funktionsnedsattningar forskjutits  till  att
mer 9alla den enskilde individens mojligheter att paverka den hjalp
och service hanhon erhdller frdn samhallet. Mdjligheterna it Ssjalv
styra ©ver sin vardag, att sjalv kunna bestamma villkoren for och ut-
forandet 5, samhéllets insatser har alltmer kommit att framstd som en
av handikappolitikens  huvudfragor.

Denna tyngdpunktsforskjutning speglar gp forskjutning i den all-
manna Ssamhallsdebatten. Frinet har kommit att betonas mer &an
jamlikhet.  Frdn att ha setts gom Samhallets garant for delaktighet och
solidaritet har den offentliga sektorn alltmer kommit att ses som en
penningslukande  koloss, med inbyggda systemfel som forsvarar den
enskildes inflytande.

I de understkningar Centrum for handikappforskning genomfor
uppdrag gy handikapputredningen har vi inkluderat samtliga dessa
olika inneborder i begreppet inflytande. Vi uppfattar saledes infly-
tande gom ett Vitt begrepp. Inflytande, mengr Vi, handlar gy manni-
skors mojligheter  att sjélva paverka sin livssituation; pa saval kort
som lang sikt. | detta inflytandebegrepp inkluderar vi saval handi-
kapprogrammets inflytande som deltagande  och inflytande via
handikapporganisationer som den enskildes inflytande p& den service
hanhon erhdller fran samhallet.

11 Uppdraget

Handikapputredningen har som en av Sina uppgifter  att narmare
kartlagga mojligheterna  for manniskor med omfattande funktions-
hinder att paverka sin situation och den service de erhéller fran
samhéllet. Utredningen har i sin tyr vant sig till Centrum for handi-
kappforskning vid Uppsala Universitet for ait fa en sadan kart-
laggning genomférd.
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Kartlaggningen genomférs  gom tre Sammanhdngande mindre
projekt. Det forsta utgdrs ay en 9enomgéng 5y aktuell forskning och
utredning kring temat inflytande for manniskor med funktionsned-
sattningar.  Detta delprojekt  har utmynnat i en Sarskild rapport
Séder, red. 1990. Det andra delprojektet bestdr i gn enkatunder-
sbkning med narmare tusen Manniskor med funktionsnedsattningar i
ett sjuttiotal 5, landets kommuner. Materialet har insamlats och delvis
bearbetats g, Centrum for handikappforskning. For den slutliga
analysen och rapporteringen gyarar handikapputredningen.  Det tredje
delprojektet ~ omfattar intervijuer med ett sextiotal personer i tre
kommuner. Det #r denna intervjuundersokning som avrapporteras |

denna rapport.

1.2 Syfte

Var ambition har varit att soka fanga intervjupersonemas inflytande
over sin livssituation. D& de personer som intervjuats har omfattande
funktionshinder  har deras méjlighet att paverka den hjalp och service
de erhdller kommit att utgora ep Viktig bit gy deras generella in-
flytandesituation.  Men vi har inte bara studerat vad gom ibland Kallas
for brukarinflytande, utan velat ge detta i ett stérre sammanhang
dar ambitioner, drommar  och livsprojekt och mojligheten att
forverkliga dessa utgjort var utgdngspunkt.

Syftet med var undersdkning har saledes varit att belysa situationen
for  méanniskor med omfattande funktionshinder vad galler
méjligheten gt sjalva paverka sin situation i allmanhet och i synnerhet
det stod och den service man erhaller fran samhallet.

Begreppet  omfattande funktionshinder ar direkt hamtat frén
handikapputredningens ~ direktiv. Vi har inte gett oss in i Ndgra mer
omfattande diskussioner o hur detta skall tolkas, uytan NOjt oss med
den praktiska operationella definition gom redovisas nedan.
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2 Tillvagagangssatt

| samrdd med handikapputredningens sekretariat bestamdes att vara
intervjuer skulle utféras i tre kommuner representerande olika kom-
muntyper. Intervjuerna  skulle ygrg gy informellt,  penetrerande slag
snarare &n Strukturerade intervjuer gy Opinionsmatningskaraktar.
Vidare angavs som riktlinje att ett tjugotal intervjuer skulle
genomfdras i varje kommun.

2.1  Kommunerna

Med utgdngspunkt i SCB:s nio kategorier for olika kommuntyper
valdes g kommun representerande vardera landsortskommun i syd-
och mellansverige, lanshuvudstad respektive medelstor  service-

ort att ing& i undersékningen. Valet g, kommuner inom dessa kate-
gorier gjordes pa praktiska ekonomiska gnmder.

Landsortskommunen har en befolkning pa ca 17 000 invénare,
varay ungefar héalften bor i tatort. Den viktigaste naringsgrenen i
kommunen ar offentlig forvaltning, gom | andel anstallda tatt folis gy
jordbruk  och ftillverkningsindustri. Borgerliga  partier har gn klar
dominans i kommunfullméktige.

| serviceorten bor 5 30 000 ménniskor. Kommunen omfattar flera
mindre titorter, men nastan hélften 5, kommuninvanama  &r bosatta |
sjalva staden. Aven har star offentig forvaltning  fér merparten av
sysselséttningen, men den skogsrévarubaserade industri gom tidigare
dominerat  gyarar fortfarande  for gn forhallandevis stor del gy
sysselsattningen. Politiskt ~ har kommunen gn stabil socialistisk
majoritet.

| lanshuvudstaden &r invanarantalet rynt 170 000. Industrisektom

ar forhallandevis  liten; servicesektom  gyagrar fOor narmare 34 gy
sysselséttningen. Kommunen har i slutet g, A&ttiotalet inrattat
kommundelsnamnder. Politiskt ~ ar kommunen  instabil; majorite-

tema har véxlat och mandatstaliningen i kommunfullmaktige ar jamn.
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P& flera punkter 4y relevans for situationen foér méanniskor med
funktionsnedséattningar skilier sig kommunerna at. Det kan gélla
sddant gom primarkommunal-  och landstingsorganisation, narhet till
sjukvardsspecialiteter, regler for saddant gom fardtjanst, hemtjanst och
ledsagarservice. Dessa skillnader kommer att redovisas och diskuteras
senare, | den man de kan antas ha betydelse for vara resultat.

2.2 Intervjupersonema

Inom varje kommun skulle ett tjugotal personer med omfattande
funktionshinder i aldern 16-65 &r intervjuas. Véara inledande dis-
kussioner gm hur att definiera omfattande  funktionshinder skapade
mer forvirring  an klarhet. Vi valde darfor att utgd frdn it manniskor
med omfattande  funktionshinder ar sddana gom anvander bade
kommunens hemtjanst och dess fardtjanst. Detta y5r den operationella
definiion  gom ocksd anvandes i enkatstudien  delprojekt 2. Via
kommunernas socialférvaltningar fick vi kontakt med ett antal
personer som uppfyllde  dessa kriterier  och gom pa& forfrdgan
forklarat  sig viliga att delta. Ungefar halften 4, vara intervju-
personer utvaldes detta satt.

Urvalet kompletterades sedan gepom kontakter med rehabilitering,
distriktssjukvérd och omsorger for psykiskt —utvecklingsstorda. | de
kontakterna sokte vi balansera eventuella skevheter ggom uppkommit i
det forsta urvalet. | gy kommun gav tex. det forsta urvalet gp
pafallande  sned aldersfordelning, i en annan Overvikt for personer
med rorelsehinder gy,

Urvalet gjordes sdledes strategiskt; vi sokte successivt skaffa ggg en
s& spridd fordelning  gom mojligt  dver &lder, kén och typ av
funktionsnedsattning. Vi efterstravade ocksd att med saval de gom
fotts med g funktionsnedséttning  gom de gom forvérvat den gepare |
livet. Urvalet &r inte gjort i syfte att skapa statistisk representativitet
utan for att ge oss mojlighet  att analysera de olika typer ay infly-
tandesituationer  gom Vara intervjupersoner  befinner sig

| lanshuvudstaden  har 21 intervjuer genomférts, i landsortskom-
munen 18 och p& serviceorten 24. Aldersmassigt s intervjuper-
sonerna relativt jamnt fordelade mellan 21 och 65 &r. Konsmassigt
finns gp viss Overvikt for kvinnor. Gifta eller sammanboende ar i
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majoritet i landsortskommunen,  men forhdllandet ar det omvanda i
lanshuvudstaden. | lanshuvudstaden har gp stérre andel an i de andra
tvd kommunerna akademisk utbildning.

En folid g, var ambiton att intervjua ett tiugotal personer i varje
kommun &r att graden g, funktionsnedsattning skiljer sig mellan
kommunerna. | lanshuvudstaden _ den klart stérsta gy kommunerna
finns naturligtvis  ocksd fler méanniskor med omfattande funktions-
hinder. Vi har dar fyllt kvoten med manniskor gom har fler och
gravare funktionshinder  an i de andra kommunerna.

vid bearbetningen har vi 6vervagt att korrigera detta genom att
helt enkelt i efterhand plocka bort ndgra personer frdn serviceorten
och landsortskommunen med relativt sett lindrigare funktionshin-
der. D& det stillde sig svart att fastsld nagon absolut grans for vilka
som | S& fall skulle uteslutas, bestamde vi ogg for att lata samtliga in-
tervjuade ingd i bearbetningen. P& s& vis okade véra mojligheter  att
analysera hur graden g, funktionsnedsattning paverkar inflytande-
situationen. Vi kan i efterhand konstatera att nagot s&dant samband
inte finns i materialet. Inflytandesituationen for de med relativt sett
lindrigare funktionsnedsattningar skilier sig inte pad nagot gy-
gorande satt frdn de monster Vi funnit i det Ovriga materialet.

Véra intervjupersoner  uppvisar gp rad olika typer ay funktions-
nedsattningar.  Majoriteten  har flera omfattande saddana. Den vanli-
gaste funktionsnedsattningen ar nadgon form gy rorelsehinder, men
denna upptrader oftast i kombination med annat, t ex talsvarigheter,
synskada, epilepsi, smarta ocheller psykisk utvecklingsstérning. De
personer som bara berattat om en enda funktionsnedsattning  har varit
rorelsehindrade,  gravt synskadade eller psykiskt utvecklingsstérda.

Méanniskor med grava rorelsehinder och andra handikapp ar relativt
sett fler i lanshuvudstaden an i de andra kommunerna. I lands-
ortskommunen  har fler manniskor med psykisk utvecklingsstorning
intervjuats  och i serviceorten &r personer Med lattare rérelsehinder
Overrepresenterade.

Graden g, handikapp _ uttryckt gom behovet g5y assistans och hjalp
skilier sig, gom Papekats gyan, Mellan kommunerna. Fler ay de inter-
vjuade i lanshuvudstaden an i de andra kommunerna har behov ay
kontinuerlig  praktisk hjalp och omvérdnad.
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2.3  Intervjuerna

Véra intervjupersoner kontaktades forst gz, den myndighetsperson

vi varit i kontakt med t gy handikappkonsulent, arbetsterapeut,
hemvéardsassistent,  rehabiliteringslakare och tillfrdgades gy de ville
delta i undersdkningen. Om de accepterade detta sénde vi ett brev
med information om undersokningen och tog efter nagra dagar
kontakt for att bestamma tid.

Intervjuerna genomfordes som Ostrukturerade, informella
samtalsintervjuer. Intervjuaren  utgick frdn gp frgeguide, dar olika
frigeomréden  tacktes gy men Sjdlva intervjun hade formen 4y ett
samtal.

Frageguiden omfattade féljande huvudomréden:

Livshistoria. Har behandlas intervjupersonens  uppvaxt, skol-
gang, arbete, familjerelationer. Speciell  tyngdpunkt lades pa
forekomsten 5y livsprojekt, synen p& den egna funktionsnedsatt-
ningen, tidigare kontakter med serviceorgan samt politiska esyrser.

Livssituation. Har inriktades samtalet nulagessituationen  vad
géller arbetesysselsattning, bostad, fritid, familjeforhallanden samt
ekonomi.

Behovssituation. Genom detta avsnitt sokte vi fa grepp om

viket behov g4, service och stdd intervjupersonen  upplevde sig ha
idag, samt hur detta behov tillgodosags.

4. Brukarsituation. Har inriktade Vi ogg P& den service och det
stéd pan idag erhéller frdn samhéllet; omfattning,  inriktning  samt
hur nojdmissnéjd ~ man ar med denna.

5:  Framtidsprojekt. Detta avsnitt syftade till att fanga upp hur
man ser P& sin framtid, vad mgn forvantar sig 5y de narmaste tio
aren; vilka planer och ambitioner g har; vad i sin situation mpan vill
férandra.

| intervjuerna  efterstravade vi att ta upp de olika omradena i den
ordning de hér angivits. Vi ville f4 samtalet att handla oy den all-
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méanna livssituationen innan vi diskuterade behovssituationen och
behovssituationen innan vi diskuterade brukarsituationen. | annat fall
hade intervjuerna latt kunnat |&sa sig i gn diskussion oy brukar-

rollen och vi hade inte fatt den information pé& andra omraden var

angelagna gm for att satta in brukarsituationen i ett storre
perspektiv.
Var framgdng i detta avseende har varierat. Nagra inter-

vjupersoner har uppenbart varit ovilliga att direkt kasta sig in i epn
redogdrelse for sitt livs historia. De har varit installda pé att tala gm
sin brukarsituation s&dan den ggr ut idag. Inte séllan har vi dd, i
slutet 4y intervjun, kunnat 3terkomma till livshistorien. Det faktum att
frigeomradena d& tagits ypp i omvand ordning har i regel, och s&
vitt vi kan bedéma, inte haft den negativa effekt vi befarat.

Med nagra undantag &gde interviun yy i den intervjuades hem. |
nagra fall 4y annanandra  familjemedlemmar narvarande. | ett fall
genomférdes intervjun  gom en gruppintervju med personal pa en
bostadsgrupp ~ for fyra gravt psykiskt utvecklingsstorda personer.
Denna intervju kompletterades ocks& med gp interviu med gn gy de
utvecklingsstérdas ~ foréldrar.

| flertalet fall anvandes bandspelare. | de fall intervjupersonen inte
vile detta gjorde intervjuaren omedelbart efter intervjun en
sammanfattning som lastes in pd band. Intervjuernas langd  har
varierat mellan gn och fyra timmar.

N&gra intervjuer har blivit mindre lyckade &n andra. | nagot fall
tyckte Vi att vi i intervjusituationen forstod bra vad gn ménniska med
stora talsvérigheter sade. Nar bandet efter ndgon vecka skulle skrivas
ut visade det sig yara Omojligt att héra vad gom sades, ocksd gy den
som utfort  intervjun. Vid denna tid hade intervjuaren stora
svarigheter att aterkalla allt gom sades.

Trots att Vi alla tre har erfarenhet 5y att arbeta med méanniskor med
psykisk utvecklingsstdrning, maste vi medge att flera intervjuer med
just utvecklingsstérda  blev mindre lyckade, framforalt — beroende pa
vart relativt abstrakta satt att stalla frdgorna. Vi hade inte heller
skaffat ggg tillrackligt  med bakgrundsinformation om vare person for
att kunna forstd dennes hanvisningar till konkreta omstandigheter,
personer Och platser, nagot som framhdlls  gom nodvandigt 5y
forskare med erfarenhet gy s&dana intervjuer Atkinson  1988.

15
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24  Bearbetning

Var undersékning &r kvalitativ. Vi har velat kartligga olika typer av
inflytandesituationer; hur véra intervjupersoner  ggr P& sin situation
och hur de kaninte kan paverka denna. N&r vi sokt utkristallisera

sddana monster y VAt material har vi inte varit helt forut-
sattningslésa. Vi har utgétt frdn en syn Pa inflytande som ett rationellt
satt for manniskor att forverkliga sina ambitioner se nedan. Inom
granserna for denna referensram har vi dock sokt granska materialet
utan lasningar i teoretiskt definierade kategorier.

Mot denna bakgrund har det heller inte tett sig meningsfullt att
analysera eller redovisa vara data kvantitativt. Vi har inte réaknat
situationer eller ytsagor. Vi har jamfort dem i syfte att fanga upp vad
de sager om karakteristiska drag i olika personers inflytandesituation
pa olika omrdden. | gy mening finns dock gn kvantitativ.  komponent i
dessa jamforelser.  Om manga personer | t ex en 0Ch samma kommun
ger uttryck for samma upplevelser i forhallande till viss service har
vi tolkat detta gom typiskt i den kommunen och pa det omrédet.
Grunden fér denna tolkning &r just att flera personer Oberoende gy
varandra fallt liknande kommentarer.

| andra avseenden har vi dock bortsett helt frdn kvantitativa as-
pekter. Det &r t ex inte sarskilt meningsfullt att rékna antalet personer
i de olika kategorier @ver inflytandesituationer  gom Vi redovisar
nedan. Kategorierna uttrycker monster som kvalitativt  skilier sig &t
Denna kvalitativa  skillnad  kvarstdr oavsett hur ménga personer som
rdkat hamna i respektive kategori.

De uppgifter vi analyserat &r vad personerna sagt fill oss i inter-
vjun. Vi har tagit dessa utsagor som Vara data; inte ifragasatt, omtol-
kat eller sokt pressa N svaren | pa forhand konstruerade kategorier.
Det har darfor inte heller varit sarskilt intressant huruvida dessa
utsagor &r objektivt sanna; om de tex & att f& bekraftade 5, andra
personer. N&r t ex flera personer beréttat om felbehandling inom
sjukvarden har det inte varit var uppgift att underséka hur det
verkligen fornaller sig. Det viktiga | var synpunkt har varit att
personen anser Sig felbehandlad och vad hanhon gjort eller inte
gjort detta.

Konkret har bearbetningen gatt till sa att alla intervjuer skrivits yt,
Utskriftema har sdledes varit det material vi arbetat med. Varje
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utskrift har lasts gy oss a@lla tre. Sjélva analysarbetet har sedan bedri-
vits i tva steg.

Det forsta steget innebér att vi Klassificerat den inflytandesituation
som Karakteriserar respektive intervjuperson. For detta andamal har
sex Olika kategorier skapats se nedan. Varje intervjuutskrift har
diskuterats ingdende och jamfoérts med andra. De kategorier vi anvéant
har i huvudsak vuxit fram  dessa diskussioner.

Det andra steget syftar till att mer direkt belysa hur olika omgiv-
ningsfaktorer paverkar inflytandesituationen. Héar har vi arbetat med i
huvudsak tv& olika typer gy jamforelser. Den gng ar en jamforelse
mellan olika omréden. Vi har jamfort inflytandesituationen  vad galler
arbete, boendeservice, vard och behandling, hjalpmedel och
bostadsanpassning, fardtjanst  och tillganglighet. Den andra jam-
forelsen ar gp jamforelse  mellan de tre olika kommunerna. Dessa
jamforelser  har konkret genomférts sd att olika intervjupersoners
beskrivningar  och utsagor olika omraden lagts bredvid varandra
och jamférts. P& sd vis har olika inflytandesituationer pa olika
omradden och i olika kommuner Utkristalliserats.

Vi gor ansprak pa att i var analys ha kartlagt och sammanfattat de
viktigaste variationema i vara intervjupersoners satt att hantera och
paverka sin situation. VArt urval &r inte representativt varfor vi i
statistisk mening inte kan havda gatt resultaten &r generaliserbara. Men
vi avhdller ogg inte frdn gt stundtals, och i synnerhet i de tva
avslutande kapitlen, behandla véra resultat gom om de hade gp réck-
vidd utéver den grypp Vi undersokt. Det ar majligt, och rentav
troligt, att de satt pad vilka vara intervjupersoner upplever  och
hanterar sin situation inte galler for alla manniskor med funk-
tionsnedsattningar i alla tankbara sociala situationer. Men gm detta vet
vi inget idag. Nar vi far veta det betyder det inte att vara resultat &r
felaktiga, men att Vi kan kvalificera dem genom att Precisera under
vilka omstandigheter de galler eller géra dem mer generella  genom
att utforma teoretiska kategorier gom Ocks& sammanfattar  situationer
vi inte studerat jfr Glaser  Strauss 1967.

1-7
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3 Situation, initiativ, handling

Som antyddes inledningsvis anvander Vi gp vid definition gy infly-
tande. Inflytande innebér att manniskor kan paverka sin livssituation i
enlighet med sina ambitioner och Onskningar. Vi ggr alltsd inte in-
flytande gom ett varde i sig. Inflytande &r ett instrument for att for-
verkliga kortsiktiga eller langsiktiga mal. Vi ggr heller inte inflytande
som begransat till vissa former 5, paéverkan. Man kan utéva
inflytande  genom att delta i den politiska beslutsprocessen, genom att
aktivt delta i olika intresseorganisationers —verksamhet eller genom att
sjalv soka influera personer i sin omedelbara omgivning.

I sin rapport om Medborgarmas makt Petterson = Westholm
Blomberg 1989 redovisar Maktutredningen g modell 6ver Med-
borgarskapets handlingsvagar som V@l anknyter till denna Vvar ut-
gangspunkt. Grundtanken ar att handlingar for att paverka tar sin ut-
gangspunkt i manniskans vérdering gy sin situation. Denna véardering
bestdammer huruvida man agerar for att paverka situationen eller inte.
Ar han néjd med sin situation finns ingen anledning att féréandra den.
Missndje med situationen &r darfor startpunkten for handlingar i syfte
att utdva inflytande.

Med  utgdngspunkt i denna enkla modell identifierar
Maktutredningen  olika satt att forhdlla sig till den situation mgn be-
finner sig Man talar gy fyra handlingsvagar:

Maktutévning. Situationen skapar ett missnéje och gp stréavan
att fordndra den. Detta leder ftill initiativ = gom i detta fall ar
framgangsrika. Medborgaren utovar makt.

2:  Maktléshet. Aven har leder missnoje med situationen il
initiativ. ~ Dessa &r dock inte framgangsrika. Medborgaren misslyckas
med att paverka situationen. Hanhon a&r maktlos.

Halsan tiger still. Situationen &r sddan att den inte skapar
ndgot missnéje. Medborgaren tgr inga initiativ, utdvar déarfor inte
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heller ndgon makt. Men detta beror pa att han & néjd med den si-
tuation gom rader.

4: Tyst vanmakt. Man &r missn6jd med situationen, men tar av
olika skal inga initiativ for att forandra den. Detta &r vanmaktens
tystnad. Den kan bero att man inte kan, inte vagar eller inte orkar
gora hdgot  gp otillfredsstallande  situation.

Nar vi analyserat vara intervjuer har g ambition varit att finna de
vanligaste monstren for hur inflytande utévas eller inte utévas av
manniskor med funktionshinder. Vi har d& haft den gygn Kortfattat
beskrivna modellen i bakhuvudet. Men den har kompletterats med
ytterligare  nigra dimensioner gom i V&r analys framstétt gom centrala
i sammanhanget.

Var studie galler méanniskor med omfattande funktionshinder. | den
situation  gom eventuellt ger upphov il missndje och initiativ ~ finns
funktionsnedsattningen och omgivningens  reaktion denna gom
framtradande komponenter. Hur  maénniskor med funktions-
nedsattningar  hanterar denna situation beror i hdg grad pa& hur de
sjalva och omgivningen uppfattar handikappet.

En dimension i denna upplevelse &r i vilken utstrackning mgn tolkar
svarigheterna  gom en automatisk folid 4y funktionsnedséttningen i sig
eller som en f6lid vy omgivningens bristande formaga att forstd och
anpassa Sig till denna.

| det forra fallet ggg funktionsnedséatmingen i sig gom orsak till de
svarigheter gom Kkonstituerar  handikappet. Ar man Missndjd  med
situationen kanaliseras missndjet i initiativ  for att paverkaeliminera
funktionsnedsatmingen. Detta kan ske tex. genom forhoppningar om
nya operationer, mediciner eller dylikt; forhoppningar oy bot.

| det andra fallet &r det omgivningen gom ses som huvudorsak till
svarigheterna.  Det &r inte funktionsnedséttningen i sig utan omgiv-
ningen i vid mening gom genom bristande anpassning, forstaelse
eller lyhérdhet  ger upphov il handikapp. Denna situation gyarar
battre mot den situation maktutredningen  har i tankarna, déar situation
ar liktydigt med pdverkbara omgivningsférhallanden. Missnéje med
situationen kanaliseras da i initiativ  for att forandra omgivningen.

De tva situationema ger ocksé olika resultat gm man inte lyckas pé-
verka. Det ar en annan typ av Situation gom folier gy att inte kunna
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paverka funktionsnedsattningen an vad gom folier gy att inte kunna
paverka omgivningen.

Inflytandesituationen kommer alltsd att se armorlunda ut beroende
om individen sjalv och manniskor i hans omgivning ger funktions-
nedsattningen  eller omgivningen  gom frémsta orsakerna till den

otillfredsstallande  situationen.

En annan dimension i upplevelsen 5 situationen hanger samman
med vilken aspirationsnivd  individen har. En situation gom Verkar
tilfredsstéllande  f6r en person, Mmed dennes speciella ambitioner och
stravanden, kan fOr en person med andra ambitioner  te sig helt
otillfredsstallande. Manniskor med funktionshinder = beddmer, precis
som andra manniskor, sin situation utifrdn vad de vill &stadkomma.
Initiativ ~ att paverka véxer inte automatiskt | situationer gom utifrén
sett kan te sig helt otillfredsstéllande. Det &r forst nar de satts in i
individens  eget perspetiv, bedoéms i relief till de projekt denne vill
forverkliga, gom det initiativskapande — missnojet uppkommer.

| vara intervjuer har vi darfor varit angelagna att soka forstd vilka
projekt intervjupersonerna  har; vilka Onskningar i stort som i Smétt
man bar pd och hur dessa inverkar pé& bedémningen gy den egna
situationen. | var Klassificering g, inflytandesituationer har ocks&
denna dimension spelat stor roll.

Nar vi sokt fAnga vara intervjupersoners inflytandesituation  har vi
tagit var utgdngspunkt i den totala livssituationen. Vi har inte bara
frigat om vad man tycker om t ex hemtjinsten och hur man kan
paverka den. Vi har sokt ge deras liv i ett Sammanhang; med dromda,
helt eller delvis forverkligade livsprojekt, besvikelser och fram-
géngar vid olika tidpunkter och inom olika livssfarer. Detta gor na-
turligtvis  att Vi inte entydigt kan siga att en Manniska tar initiativ
eller inte; ar framgéngsrik i sina férsék att paverka eller inte. Alla tar
initiativ ndgot omréde, &r framgangsrika ibland och ibland inte.
Nar vi klassificerat  personer med avseende deras modjlighter  att
paverka har vi sokt bedéma deras totala inflytandesituation. Detta far
naturligtvis  inte undanskymma det i och for sig triviala  faktum att
missndjet med situationen naturligtvis  varierar med olika delar gy
denna situation, att man ar olika initiativkraftig i olika sammanhang
och har vaxlande framg&ng i sina stravanden att paverka.

21
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4 sex olika inflytandesituationer

Var utgdngspunkt i maktutredningens  modell har vi séledes kom-
pletterat med hur man ser Sina svérigheter i relation till den egna
funktionsnedsatmingen samt Vilka ambitioner och projekt man ger
uttryck for. Med detta gom de huvudsakliga dimensionerna kan vi i
materialet urskilja gex Olika inflytandesituationer.  De gex kategorierna
sammanfattar inflytandesituationen ~ for de manniskor vi intervjuat.

Nar vi talar gm inflytandesituation  mengr Vi hur individen upplever
sin egen Situation och hur hanhon handlar eller icke handlar for att
paverka denna. Hur hanhon agerar beror naturligtvis pé en rad olika
férhdllanden;  den egna Personligheten, tidigare erfarenheter,  vilka
mojligheter omgivningen regelsystem, manniskor och
organisationer erbjuder gy, Men det kan ygrg Skal att sarskilt
understryka att vara kategorier inte skall geg som kategorier for olika
personlighetstyper. De ar kategorier gy situationer. Dessa situationer
utformas i motet mellan individen och omgivningen. Situationen
beror alltsd inte bara p& hur manniskan med funktionsnedsattning
forndller  sig till sitt handikapp eller hur stora ambitioner hanhon
har. Inflytandesituationen bestams i samspelet mellan omgiv-
ningsforhallanden  och de enskilda individerna.

Varje kategori &r ep renodling. Den bygger pa de drag vi funnit
gemensamma | flera  personers situation. | den meningen ar varje
kategori g stiliserad och lite tillspetsad bild. Ingen intervjuperson
befinner sig i gn Situation gom uppvisar fullstandig Gverenstammelse

med véara kategorier. Men kategorierna fangar ett meningsfullt  satt
upp de variationer gy inflytandesituationer som finns i vart da-
tamaterial.

De bilder kategorierna utgér &r statiska, men de avportrétterar en
foranderlig  verklighet. De utgor bilder dar verkligheten fixerats vid
den tidpunkt d&  genomfort interviun. Vi har fryst situationen sadan
den ger ut | dagslaget.
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De gex kategorier vi kommer att redovisa &r den rebelliska infly-
tandesituationen, paverkanssituationen,  maktléshet, halsan tiger still,
den resignerade situationen sgmt vanmakt.

41 Den rebelliska inflytandesituationen

Den forsta kategorin omfattar personer | en Situation  som samman-
fattande kan kallas rebellisk. Dessa personer ar mycket initiativrika.

De tar sjalva initiativ  for att paverka sin situation, och detta galler
ocksd den service de erhdller fran samhallet. Initiativen  véxer y det
faktum att de har gott om Projekt de vill forverkliga. Dessa projekt
kan yara av varierande karaktar. En del ar ldngsiktiga handlar  om
yrkeskarriér,  varden mgn Vil forverkliga  och ibland om att gora
ndgot  den sjukdomskada ggom lett till funktionsnedsattning, andra
mer Vvardagsnéra byta eller forandra bostaden, goéra semesterresor,
forandrapaverka den dagliga hjalp man erhaller. Har finns gp
uttalad stravan att leva ett S& nonnalt, icke-handikappat iV som
mojligt.  Projekten och de déarav resulterande initiativen tar Sin ut-
gangspunkt i ambitioner gom inte ar begransade y handikappet. Man

har det normala livet gom referenspunkt. De har inte [atit sin
anspréksnivd  paverkas g, det faktum gt de har g funktions-
nedséattning.

Personer gom uppvisar detta monster &r individualister. | inter-

vjuerna betonar de ofta att det ar upp till en Sj@lv, att man maste
vara aktiv, siga ifrdn, ta vara P& sina ggng intressen. De ger Sig sjdlva
som experter pa sin egen situation och véagrar ofta att utan vidare
godta vad professionella och byrékrater sager  dem.

Hos Bertil, CP-skadad och rullstolsburen, grundlades denna in-
stallning relativt tidigt. Han fick sin skolgdng pa ett skolintemat.  Nar
han skulle sluta skolan gick han till anstaltens kurator for att f& hjalp
med att skaffa arbete och bostad i Stockholmstrakten:

Efter nagraveckor blev jag kallad till den har kuratom och fick det enormt fantas-
tiskaerbjudandetatt fa ett yym ~ det lderdomshemperei Blekinge darjag tidigare
bott med min farmor och farfar. Och dar skulle jag alltsa bo tillsammans med per-
sonalens&attjag blev liksom upphéjd fran patient till personal. Sedanskulle jag fa
jobba i terapinoch hjélpa assistentemalar medolika jobb...
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Samin reaktion till den harkuratom blev omedelbartattja, jag tror att du kommer
till &lderdomshernrnefore mig. Dukan  sjélv ta detta fantastiskaerbjudandeséhar
Du Din &lderdomtryggad. Jagkan hoppain paDin plats som bitrédandekurator och
skaffa mig bostadyte pa stan...

Utanfor dorren s& syorjag en €d somjag har hallit andatill dags dato. Sageren
myndighet A skall jag alltid sagaB. Och &ven om jag har fel méstejag géra det
svartavitt. Det harjag jobbat efter andatill dennadag. Ochi dagenslage rader det
renaSlagsmalet.Att ataeller atas.Antingen eller. Jag har gett mig fan pa attjag inte
skabli atenytandetarjag som skall ata.

I den rebelliska situationen ar man Ofta enveten i kontakterna med
myndigheter.  Marie ygr tvungen att Sluta sitt tidigare arbete under gp
period nar hennes sjukdom blev svérare. Efter gn lang period utan
sysselséttning  trottnade hon pa att vanta.

Arbetsférmedlingen och forsékringskassan betygade att de stédde mig till 150
procentomjag kunde f& ettjobb. Jatack sagefag. Men inget merahénde.De kunde
inte enstalaom vartjag skulle vandamig och dom yjsste ingenting...

Till slutringde jag upp dom och gg att dom fick ett mord pé halsen om dom inte
gjorde n&gonting snart, fér dd yar jag desperat, d& hadejag gatt hemma pé sjuk-
bidrag i éver 2 &r. Lakarna sadeattjag ygr medicinskt for dalig for att arbeta, men
jag ville inte accepteradet, jag ville visa attjag kan. Till slut ringde jag da arbets-
férmedlingen och g att dom far ett mord pé halsen g, inte dom gér nagonting och
da nappadedom...

Rebellemas insikt i att det #r de sjdlva gom vet mest och bast gy sin
egen Situation gér att de har gp kritisk distans till vad myndigheter 4y
olika slag foretar sig. De végrar att anpassa S till en passiv klient-
roll. Under Maries langa sjukskrivhingsperiod fick hon tex. besdk zy
forsékringskassan:

Dom spranghar flera gangeroch skulle kolla hurjag madde.Forsta gngensléppte
jag in dom och andraoch tredje gdngenmen sedanvart jag elak padom och ggvad i
josse namn springerni  det har viset for. D3 skyllde dom pa att det yar datorn, att
den slumpmassigtvalde yt vilka somskulle besokasDet ar  16jligt sajag, ni maste
val kunna plocka bort dom ni redanhar varit hos flera génger. Det yar da det krop
fram att dom som &r langtidssjukskrivna dom behoverpsykiskt stod, négon att prata
med och s&.Det &r fullstandigt 16jligt. Jaghar en karl ochjag har familj. Jaghar stod
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runt omkring mig, vill jag prata sépratarjag med dom. Kan jag inte pratamed dom
séhdrjag gy mig. Men ni skainte komma och forutsétta att man behoverg hjalp pa
det viset.

Ofta anvander an genvégar for att paverka myndigheter.  Flera
av personerna | denna situation har t gy vid olika tillfallen ringt direkt
till  landstings- och kommunalrad i samband med st de blivit
upprorda  gver nagonting. De &r lite grand g, fixare, inte ytan
kreativitet och uppfinningsrikedom.

Valdemar, svart rorelsehindrad  efter o olycka for 10 &r sedan,
tycker idag att bade hemtjansten och sjukvérden fungerar bra:

Men det arju genomatt man kommit in i systemetoch vet hur det fungerar. Man
akerinte devanliga vagarna,man tar kontakt ofta sdatt sagabakvagen.Nar man lart
sig detgardet smidigare...

Man mastelara sig systemet.FOr om man barablir frustrerad och skriker pa folk
eller blir ilsken och skriker _ d& handeringenting. Utan man far s att saga, man
mastelara sig systemet.

Men innan Valdemar lart sig att g4 de nédvandiga bakviagama
fungerade hjalpen samre. En géng hade han gp konflkt med fére-
stdndaren for det servicehus dar han bodde.

Det visade sig att man maste smora véldigt mycket. DA fick man det man bad
om.Vi skaseom Vi kanordnadet men det &rosékert _ ungefar. D& kundedet galla
ndgot akut som att man behovde kissa eller s&. Man fick alltid den dar kanslan att
man fick hjalp pa nader. Senblev det sdatt hon ygr S&mot de andraocksdoch dom
varju véldigt raddaoch vagadeinte saganagonting.Daringde till ndgonpolitiker
och genringde jag till den hogste politiskt ansvarigaoch ringde oéverallt. Det har
blivit mycket battresen.

Sara plagas periodvis 5y svara smartor efter on Olycka for flera ar
sedan. | samband med dessa blir hon ofta deprimerad. Hennes skepsis
mot myndigheter  gor att hon inte garna vander sig till dem i sadana
situationer. ~ Hon har gott om vénner, men infor dem forsoker hon
hélla masken. Vad gor ep rebell i gn sddan situation
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Jag ringer ndgon.En gangringdejag till en somiag inte kandealls. Det yar baragy
en slump. Jag slog ypp négoni telefonkatalogen. Det yar en ti€j som Svarade.Jag
sadegomdetyar ochvi pratadei flera timmar och sagick det éver. Man far inte yara
blygn

EN annan ayv Vara intervjupersoner  gom Uppvisar detta monster,
Per, ar utvecklingsstord. | likhet med de flesta utvecklingsstérda i var
undersokning har han en tung erfarenhet 4y vistelser pa olika insti-
tutioner bakom sig. Men Per tilhér den minoritet gom inte l&tit sig
knickas gy detta. Tvartom, just institutionserfarenheten har fostrat en
rebellisk upprorsanda, ep instdlining att saker gar att fixa  bara man
drar i de ratta trddamna.

Under intervjun papekar Per hur svart det ar att f& hyresvarden i
det hus dar han bor att gora ndgot &t skavanker i lagenheten. P4 fré-
gan om han tankt flytta reser han sig och drar med sig intervjuaren yt
i koket, pekar mot ett hus andra sidan:

Déar detlyser. Precisdening&ngen.Den blir ledig. Jagér lite tummis med agaren.
Fréga: PratarDu med vardendirekt, gar detinte via bostadsfonnedlingen
Nej, nej, nej sdgérdetinte till. Det ar ingenidé. Vill man hanégotar det battre att
gétill agarendirekt.

Att hitta genvégar, att ifrgasatta andras beslut och omddmen
kraver kunskap. Det &r inte bara gpn attityd eller forhaliningssatt  som
ligger bakom havdandet g5, den ggng expertisen. Man har i regel
skaffat ~sig gedigna kunskaper ~b&de om den egna funktions-
nedsattningen och hur myndigheter  fungerar. Bertil uttrycker det sa
hér:

Okey, ny arjag valdigt priviligierad. Fori dagenslage lyssnarman  vadjag sé-
ger. Jag vet for mycket. Jag kan rutinerna, kénner till gdngen gy det hela, vet hur
olika myndigheter behandlar drenden.Alltsd kan man inte forsvara sitt handlande
med attdetar  och sd.Santgarinte for jag vet vart endatrappstegpa trappan.Jag
har kontakter p& samtliga plan. Man kan nekamig men da vet man med en g&ngatt
ett par timmar genarefinger en hogretjanstemandirekt i samma@rende.Och arendet
kan allts& g& hur langt som helst. Jagar djavligt privilegier-ad,men detar  pégrund
av attiag har sattdom i tvingande situationer. Dom kanner sig piskadetrots attdom
egentligeninte skulle vilja gérasomiag sager.
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Nér Sara ombeds ge ett réd till négon gom nyligen hamnat i samma
situation gom hon later det s& har:

Att maninte skalltro  allt vadalla sager,utanatt man skall borja lasa. Det finns s&
mycket om handikapp, lagar, fonder och sddant.Om man laser det fran borjan har
man Nagotatt stalla upp med. Men nar man ingetkan satror man allt som lakareoch
de frdn kommunen sager.Man haringet att sattaemot. Man ska lara sig sdmycket
som Majligt, taredapd. Ochsdskamanintetro  allt somen lékare séager,for han
ar  inte ndgon medicinman eller ndgot hogre vasen. Han har sina begransningar

han ocksa.
r

Men rebellerna  &lskar inte gt halla p& och brdka och ygra
besvarliga. Tvartom, flera 5, dem beklagar att man Maste ta den
obekvama rollen gy tjatmoster. De ger det gom ett nodvandigt ont,
ndgot man Maste gora for att varna sin egen integritet  och skapa
mojligheter  for forverkligande 5y de projekt man har. Att ta initiativ,
att sjalv definiera situationen och agera utifrn  det &r jobbigt.  Ulla,
gravt rorelsehindrad efter en olycka, ger uttryck for bade denna
rebellanda och g viss leda vid den:

Vad jag kan gora &r att ta folk rakt ypp och ner. Det innebar alltsd att jag ocksad
maste g initiativ. Det mastegsrasomedelbart,pang-bom, fér gor jag det inte sdar
det oftast s& att de férdomar manniskor faktiskt har tar 6verhandenoch da blir jag
bara seddsom handikappad,inte somindivid. Det innebar att man alltid masteyara
pa topp, det spelaringen roll om Du baraska  yt och handla. Det galler att du
rycker initiativet direkt for gér Du det sdkan folk sedig somden individ Du faktiskt

Men det kraver att man Overvaldigar folk med nagonslagsdjavla individualism.
Ibland blir detjobbigt. Man far yara S&himla pa alerten.

Ménniskorna i den rebelliska inflytandesituationen ar ofta, men
langt ifrdn alltid, framgangsrika i sina forsok att forma sin egen
situation och paverka samhéllets stod s& ait det fungerar pa deras
villkor.  Men &ven dar de misslyckas ger de inte upp. De kommer
igen, med pyg initiativ, pya idéer och py energi. Mycket 4y denna
energi  kommer frén det faktum att de véigrat att acceptera
handikappet. De vérjer sig mot handikapprollen som 9e ser som ett
passivt uppgivande 5y de projekt och ambitioner gy driver dem.
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vagran att acceptera handikappet kan ge ut pa i princip tv& olika
satt. Det forsta innebér att man vagrar acceptera sjalva funktionsned-
sattningen  gom nAagot definitivt.  Man tror inte pa lakarnas dystra
profetior. ~ Man vagrar att ge Sin framtid gom dominerad gy gn SVAr
funktionsnedsatming.  Dessa personer anvander en del gy sin energi at
att ifrdgasétta likarnas pastdenden och soka alternativa  vagar for
bot. En 5y dem tillhérde under flera &r THX-doktoms patienter
och héavdar att detta paverkade henne positivt. En annan betalar
stora summor fOr att tvd ganger o, aret tréffa on utlandsk lékare gom

arbetar med alternativ behandling icke accepterad som
vetenskaplig. En tredie sparar pengar for att kunna aka till gp
mirakeldoktor i USA.

Det andra, och vanligare, sattet att inte acceptera handikappet in-
nebar att omgivningen ifrdgasatts. Man accepterar funktionsnedsatt-
ningen, men vagrar acceptera de hinder i omgivningen som gor
funktionsnedsattningen  till ett handikapp. Det envetna tragglandet med
stundtals ganska omedgorliga myndigheter tar sin naring |y en insikt
om att det gdr att organisera tillvaron och den nodvandiga hjalpen
ett sddant satt att funktionsnedséttningen inte  blir  alltfor
handikappande.

vagran  att acceptera funktionsnedsattningen ocheller dess
handikappande konsekvenser gor att de projekt man har stundtals kan
framstd gomy orealistiska i andras &gon. Men desto stérre ar fill-
fredsstallelsen nar man lyckats genomfora et sdant projekt.

Bertil ville vid 20 ars alder tg korkort. Lakaren sade nej, végrade
att utfarda det nodvandiga intyget:

Det blev  blankt nej. Det ygqr  oténkbart att en CP-skadadskulle sitta bakom
ratten och kdra. Jagmenadegtt det&r  inte funktionshindret man kér med ytan det
ar kunskapen oy begransningarnaGar Du yt och tror att Du &r Gud fader sjélv och
handlardarefter sdbarkardet helveteg, vackerdag.Da kanskeDu tror att Du kan
flyga och kastarDig yt frén hogstahusetvid Sergelstorg och kraschlandar. Man
maste veta Sinabegransningardet har inte med funktionshindret att géra utan med
hjarnans kapacitet. Det borde vél Du ggm &r neurolog kunna rakna yt sadejag
lakaren...

Jagtog i allafall kontakt med bilinspektéren, som saatt Du har  aldrig kért och
héllit i enratt. FérDu barakoralite grann ~ korskolanséskaval inte problemetyara
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nagotproblem i egentlig mening. Ja, p& denvagenér det. Jag har haft kérkort i drygt
20 ar.

Nér jag fick korkortet l&nadejag en kompis bil och &kte ypp till Karolinska.
Lakaren hadesitt \ym vid rundplan utanfér neurologen.Jag stéllde mig demonstra-
tivt utanfor och signaleradeyvinkade henneoch barmig allmantilla at.

Trots att de inte alltid &r framgangsrika tillhér dessa manniskor de
som befinner sig i gn situation 5, maktutévning,  enligt maktutred-

ningens terminologi. Men det ar i det sammanhanget viktigt it
understryka det individualistiska ~ draget hos dem. F& 5, dem &r aktiva
i ndgon handikapporganisation. Tvartom, hos nagra ar det gp viktig
drivkraft  att bli behandlad goy, handikappad, som en | ett

kollektiv. Men &ven hos dem gom accepterar tillhorigheten till  en
storre  grupp med likartade intressen finns g tveksamhet mot att
agera inom kollektiva  ramgr och i politiskt accepterade former. Ulla
som ar medlem i o, handikapporganisation menar att det blir for
omstandligt och ineffektivt 4t soka péverka genom den:

De haringetkrut i sig. Jag gor s att nar négot blir véldigt fel sdryar och skriker
jag. Da kandet handaatt man far ndgonandring. Men det har ingen gom helsteffekt
om Du kallar paorganisationen.Det har inte hjalpt for mig i alla fall.

Just detta individualistiska  drag ar det gom framst skilier rebellema
frdn personerna | Var andra kategori: Paverkan.

4.2  Paverkan

| denna situation méter vi ménniskor gom liknar dem i den rebelliska
situationen i s& matto att de har relativt gott om Projekt; de har planer
och ambitioner gom de vill forverkliga. De tar ocksd initiativ  for att
forverkliga dessa. Dessa initiativ inkluderar  handlingar  gom &r
riktade mot vad man uppfattar gom brister i den service och assistans
man far frdn samhallet.

| intervjuerna  betonar de dock inte lika eftertryckligt — gom rebel-
lema vikten gy att det ar upp till gn sjalv. Men nar de talar gy sin
situation namner de sig sjélva gom handlande subjekt. De talar inte gm
hur de fatt  eller hur man gett dem olika formaner och stod.
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Snarare uttrycker man Sig som att jag har ordnat n rag har skaffat
osV. ’

| p&verkanssituationen  &r man jamforelsevis  nojd med den service
man far. Den glod och ilska gom ofta driver rebellema saknas.
Visserligen finns det inslag i den service man erhdller gom man &r
missnéjd med. Vore det inte s& skulle man 6ver huvud taget inte ta
nagra initiativ  for gatt forandra den. Men missnojet &r partiellt, géller
vissa klart avgréansade former g, service.

Detta hénger gamman Med att de flesta i péverkanssituationen
accepterat Sitt handikapp pé ett annat sétt &n man gjort i den rebelliska
situationen. De ggr funktionsnedséttningen och handikappet gom hagot
beklagligt gom de har att leva med. Deras installning &r i detta
avseende per pragmatisk och avdramatisemd. Det ar inte livet som
om man inte hade n&gon funktionsnedséttning som utgor deras
referenspunkt.  Snarare skulle den o&vergripande ambitionen  kunna
formuleras  gom &t mig leva s& normalt det 5, gdr med den funk-
tionsnedsatming jag har. Deras projekt blir darfor sallan utmanande
och orealistiska i andras 6gon.

Lisa blev forlamad i underkroppen efter gn bilolycka. Hon har ett
for denna inflytandesituation  typiskt forhallande till sitt handikapp:

Man har baratva alternativ. Det ar enderaatt se framat eller ocksa att g och dra
lakanetdver sig. Och serman inte framét och forsoker leva sdgott man kan, da finns
det ingen gladje 6ver huvud taget. Jag tror man har en inre styrka gom trader i
kraft i sddanahar sammanhangDet &r ménga gom undrar hur man orkar och utgar
frdn att man Masteyara oerhortdeprimerad. Men jag tror sakert att handerdet dom
nagotsaar de stabilareanvad detror.

Medan gp del gy rebellema har svart att acceptera funktionsnedsatt-
ningen, accepterar Péverkama det satt pa vilket det paverkat deras liv.
Dar gn del i den rebelliska situationen har till projekt att upphava
funktionsnedséttningen, har gp del i pdverkanssituationen  gom projekt
att leva med och forstd sin egen funktionsnedsattning.

Gunnar, MS-sjuk sedan 10 &r, har pd detta satt gjort sjalva han-
terandet gy en Svar funktionsnedsattning il sitt huvudprojekt:

Handikappet &r sdjadrans komplext att det nastanar intressant att forsoka brottas
med alla bitarna. Att f& enslevnad att funka &nda.For faktum &r att det gérrétt lange
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att gora saker genom att satsaordentligt och tanka p& att det skall g&. D& gér det
ofta.

Man valjer ofta accepterade vagar for ait paverka. De flesta har
n&gon gang Overklagat ett beslut ocheller skrivit gn insandare. Svea,
Lex., drabbades gy nedskaming 5, antalet timmar gom hon fick
hemtjanst:

Man har fatt tjata hela tiden. Forst drog de ner min hemtjansttill tre timmar om
dagen, sedanblev det baratvd. Det gick salangt attjag fick gétill lansratten. Jag
ville inte ge mig heller. De trodde kanske inte attjag skulle  vidare, men det
gjordejag for jag blev faktiskt grgjag ocksa.

IFrdga: Hur fick Du information om hur man 6verklagade

Det stod  pé papperen.Det stod att om jag inte yar nojd kunde jag ga vidare
inom tre veckor. Nu harjag klarat det har sjalv, men annarsér det s&bra att klarar
man detinte f&r man hjalp ay de som fattat beslutet.Det ar ockd himmelenskonstigt.
Forst sitter de och nekaroch sedanar de tvungnaatt hjélpatill om man behdverhjalp
med att g& vidare. Men jag har  tid att sitta hemmaoch skriva. Det behoverinte
vara S&markvardigt formulerat, huvudsakenér att de begriper vad jag Vvill, &venom
detinte stari fina ordalag. Det yar somiagd skrevtill demi lansréttenatt ni behdver
inte  efter paragraferhelatiden, ni kan tinkasuntocks&

Svea fick mer hemtjanst. Lansréatten fann det rimligt att hon skulle
fa hjalp ocksd med att komma ut en dag i veckan. Numera &r Svea
mycket néjd med den hjdlp hon far frdn kommunen. Men hon har
fortsatt att ligga p& och har faktiskt ett nytt Overklagningsérende
liggande i lansratten men py 9éller det annat an hemtjanst.

Sune sitter i styrelsen for op lokal handikapporganisation. Ocksa
han drabbades g, nedskarningar 5y hemtjanstens hjalptimmar.  Han
reagerade med gp grg iNséndare i lokaltidningen.

Det paverkadebadepa gott och ont. Kommunen har agerat.De vissteinte hurjag
hade det hér. De reagerar starkt nar det séttsigéng en Karusell utdt. S&man satte
ig&ng att skaffa fram pengartill en h8g personal, sé& det kommer nog. Man skall
ocks& géra som i Stockholm, géra smégruppersom gér till 3-4 hyresgaster. Men
negativt s&ygr det ndgra gy personalengom kénde att det yr dom jag ville &t. De
sagers&har,attjag skall lova dem att inte tala om var dejobbar négonstansVad de
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menarmeddet harjag inte fatt klarhet ~ for tyvarr s&gar deinte till mig direkt, utan
manfar héradet  omvagar.

Tora &ar mycket beroende 4y hemtjanstpersonal. Hon beklagar att
hon inte far ndgon information oy nar och hur vardbitrdden  slutar
och det kommer nya. Hon tycker alla borde fd veta nar det kommer
ndgon py, P& frAgan om hon gjort ndgot &t detta, om hon framfort
sina klagomal till ndgon, gygrar hon:

Det skabli pafortroenderddet. D& tankerjag saga forestdndarinnan. Nu fick
jag redapd gy henneatt ny anstallerdom ménniskor pé tre manadersprovotid och
detar bra.Men daskahonval informera alla hyresgaster.Nar ingen vet om de har
tre manademasprovotid, dd ardet  ingen som bryr sig om att klaga.

| péverkanssituationen ringer man alltsd inte forestdndaren  och
klagar i ggen sak. Man tar ypp frégan pd fortroenderddet och gor det
till on frAga gom gdller alla i gn liknande situation. Individualismen
sddan den kommer till uttryck hos rebellema ersatts hos paverkama
av ett mer Kollektivt  tankande.

Det ar darfor ocksd belysande att de flesta ar aktiva medlemmar i
nagonnagra handikapporganisationer. Flera 5, dem har
fortroendeuppdrag; sitter i styrelsen ocheller i det lokala handi-
kapprédet. En stor del gy deras missndje kanaliseras i dessa banor.
Den offensiva andan och férhoppningar oy, framgang finns dar:

Jag tror organisationen kan paverka. Det ska kunna ga. Det tror jag om man bara
ger Sig den padet. Man skavisa sig ute, man skagad  politikerna. Man skaliksom

ivag och visa sig. Dom begriperingenting gm dom inte har sett hdgonting. Dom
sitter inne och ggringenting. Da f&r vi hadet gomVi hardet. Jagtror man skulle vara
lite mer brakig for att det skall handa négot. Vi ska ivdg och uppvakta ett
kommunalrdd nastamanadgm fardtjansten.

Inflytande genom de etablerade kanalerna roner  vaxlande
framgdng. Det verkar ibland lika segdraget och tjatigt som har
individen sjalv forsoker fa till stadnd forandringar 4y sin situation.

Speciella  svérigheter i det organiserade intressearbetet  moter
manniskor med psykisk utvecklingsstorning. Lilemor &r CP-skadad,
utvecklingsstord och aktiv i FUB Riksforbundet for  Utveck-
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lingsstorda Bam, ungdomar och vuxna. Hon beréttar gy konferen-
ser hon varit pa:

Och s& har forbundsstyrelsen varit dar och det &r rena rama Kinesiskan fér de
snackargm verifikationer och manvet inte vad det &r for ndgonting. SAfar man
redapd detoch sdkommer nasta_ vad betyderdetdd DA sitter yjpqn dér och racker
upp handenoch forstar ingenting. Till slut blir det gp salig blandning i huvudet ytay
allting maninte forstar.

Men Lillemor & anda i gn paverkanssituation. De lokala motena
inom FUB fungerar bra, dar hanger hon med och &r aktiv. Och sin
vardagliga situation tycker hon att hon bemastrar:

Jag tycker det &r svart ibland att liksom fatta det fortfarande liksom, attjag far be-
stammasjalv. Men det &r en skonkanslaatt vetadet. Vill jag lyssna  bandsasatter
jag pa ett band. Vill jag diska s&diskar jag. Vill jag inte s gor jag detinte, du
VCI.

Aven paverkanssituationen kan i maktutredningens termer karak-
teriseras gom mMaktutdvning. Man far forvisso inte alltid sin vilja
igenom. Men tillrckligt — ofta fér att man i huvudsak skall ygrq nojd
med den service pgn far.

4.3 Maktléshet

Bade i den rebelliska situationen och paverkanssituationen har man
projekt och tar aktivt initiativ  for att paverka. Graden gy framgang
varierar, men ar tillrackligt stor for att vi skall karakterisera méanni-
skorna i dessa situationer goy maktutdvare.

Det finns ocksa personer som har projekt, ambitioner, idéer och tar
rikligt med initiativ, men vars framgdng &r ytterst begransad. De ar,
for att fortsétta med maktutredningens  terminologi, i gn Ssituation gy
maktloshet.

Detta &r gn situation i viken an séllan befinner sig ndgon langre
tid. Gar man P& pympen ftillrackligt  ménga génger, utan att i ndgon
frdga ha framgang, ger man upp. Man slutar ta initiativ. D& karakte-
riseras istéllet situationen 5, vanmakt se nedan.
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| vart material har de gom &ar maktlésa rebellemas  envishet,
kombinerad med gp kénsla for andra gom liksom dem drabbas gy
samhaéllets oftillracklighet  gom snarast P&minner gm paverkamas. Man
tar ofértrutet initiativ  till forandringar och blir lika besviken varje
gang man inte lyckas.

Agnes har véaxt ypp olika institutioner. ~ Hon beskriver de flesta
av dem gom strdnga och elaka, rena gmg helvetet for mgn fick
inget bestamma. P& gp anstalt fick hon till och med hota med polis
for att fa aka darifrdan. Hon &r inte utvecklingsstord, men har under
sin uppvaxt ofta blivit tagen for att vara det. Detta har skapat gn bit-
terhet, men OCks& gp kritisk instéllning till lakare och myndigheter
som Ssannolikt bidragit till att forma den upproriskhet  som hon ger
uttryck  for i intervjun.

Agnes har reagerat Kritiskt p& mycket i omvarlden. T.ex. pa tal-
bockerna:

Nagra gy dem harjag véldigt bekymmer med. Dom gom skalésaska inte yara
skadespelareMen méngatrallar och sjunger.Dom &r  skddespelareoch tankerinte
pé att de skaldsa,inte spelanagonroll.

Jagharklagat hosdom pa biblioteket. Dom sageratt detfinns dom gomKklagat pa
det, mendom vet inte vad dom skagéra  det. Det blir barajaha, jaha och sedanblir
detinget mer av det. Men jag far val kampavidare.

Den hemtjanst Agnes har &r hon inte heller néjd med. Hon vill ha
mer hiélp, men hennes begéaran tillbakavisas med argument om att
hon bor klara vissa saker sjalv. Man tjatar p& henne att hon maste
aktiveras.

Hemtjansten fungerar inte bra. Dom begriper inte attjag inte &r sdstark. Dom ska
nastantvinga mig till allting. Jagarinte s&stark somjag serut. Visst harjag klagat,
det har jag gjort, men det verkar barasom attja, ja, senar det likadant igen. Dom
tror att dom vet béattre anvadjag gor, att dom vet mer om Mitt handikapp. Dom kan
sdga mig attjag masteyaratacksamfor attjag ar sdlite handikappad...

Dom sigeratt Vi skaklara s&mycket sjélva. Men dom skaval inte tanka &t oss
heller. Det vill dom, tanka  oss.

Agnes & med i gn lokal handikapporganisation. Men det é&r
tveksamt om hon gepom den formar utéva nagot inflytande.  Hon
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tycker Sjalv att man iNOm organisationen tar alltfor lite hansyn till
manniskor med grava handikapp.

Lite gy den spontana initiativkraft med vilken Agnes slass mot Sin
omgivning framgar 4y féliande episod:

Jag ska beréttafér Dig att min bastavanninna kom till mig en eftermiddag. Hon
kom in och grinade och grinade och satte Sig neroch skrek. Kan Du gissavad man
hadesagttill hennepé ett varuhus. Hon hadefragat efter yar hissenlag. Ett affars-
bitrade snistegy henneoch gz att du, din tjocka ménniska, kan val anvandatrappan
precis somalla andra.

Jagringde genastupp chefen for varuhuset.Han s att ny Skulle hanta in detdéar
bitradetoch léaxa ypp henne.

Britta befinner sig ocksd i gn maktlés  situation. Hon &r gravt
rérelsehindrad,  lider gy smartor och har stort behov gy Sjukgym-
nastik. Bade behovet g, smartlindring och sjukgymnastik har hon ett
otal ganger forsokt féra fram men upplever att hon standigt blir pe-
kad, inte tagen P& allvar.

Jag far inte tag pé de som ar ansvariga, eller ocksavill de inte diskutera med mig.
Det &r som att kora in i vggen. De som bestammerférstér inte hur det &r att vara
miistolist. Jagférsoker yarg pastxidig,men det &r valdigt jobbigt.

Agnes och Britta kampar vidare. De berdttar om nN&r man P&
hjalpmedelscentralen talat over huvudet p& dem, hur de pd res-
tauranger Placerats vid bord inne i hérn och i protest géait darifran.
Och om sin segdragna kamp med hemtjansten och sjukvarden for att
f& mer hidlp och att f& ndgon som lyssnar och tar deras synpunkter pa
allvar. De har i regel foga framgdng. Men deras ofortrottliga — energi
hindrar dem frdn att resignera eller sjunka per i en Situation gy
vanmakt.

4.4  Halsan tiger  still

Personerna i denna kategori tgr inte sd ofta initiativ till férandringar.
De klagar inte, tycker att de har det i stort sett bra. De &r nojda med
sin situation.
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| mangt och mycket liknar deras situation paverkamas. Men de
upplever inte det missnéje gom driver fram initiativ hos dessa. Detta
marks i det satt p& vilket de talar gy sin situation i relation ftill olika
stodinsatser. N&r man | paverkanssituationen talar om att jag har
skaffat, jag har ordnat gy, finns hos den stillatigande halsan gp
tendens att tala i mer Passiva termer; Vi kom Gverens om, de
frgade om jag ville ha det s& man har ordnat s& att, de har sett
till  att.

Avsaknaden 4, missnéje och initiativ till forandringar kan i princip
ha tv olika orsaker. Den forsta ar att anspraksnivan &r lagre. Man
saknar projekt man Vil forverkliga och darfor upptacker mgn heller
inte de hinder gom finns. Men det kan ocksd bero pa att man faktiskt
har gn battre situation, far gon service gom &r kvalitativt och
kvantitativt  battre anpassad till den personliga situationen an den gom
paverkama far.

Vart material talar for gt bada dessa forklaringar  ar giltiga. De
stillatigande  har i regel inte lika manga och omfattande projekt gom
paverkama. Framtidsperspektivet handlar ofta gy att kunna bevara
och in i framtiden forlanga dagens situation.

Elsa &r gift och famillen bor i gn mindre villa. Hon har ett
deltidsarbete gom hon trivs med. Hon &r n6jd med den hemtjanst hon
far, den fardtjanst gom hon inte utnyttiar sarskilt ofta och med sina
regelbundna  kontakter med sjukvarden. Nar vi frdgar vad hon
forvantar sig 5y de kommande tio aren, gyargr hon:

Det yar en SVAr bit.- 1&ng tystnad __ Jag vet inte, jag har inga sddanadar
revolutionerandetankar. Att jag far ygrq frisk. Det hoppasmanju, att man skaklara
sig sé bra som mojligt och inte fa nagraandrafel &nalla domjag redanhar. Det ar
vél det man ar mestradd fér. Men annars ja, att arbetetskafinnas kvar. Men i mitt
fall &r nog inte det n&gotstorreproblem.

Men samtidigt har dessa méanniskor epn &tminstone genomsnittligt,
mer fillfredsstéllande situation vad galler service och stod frdn om-
givningen &n vi finner i paverkanssituationen. De forhdllanden gom S&
ofta skapar missndje i den gengre Vverkar yara mer tillfredsstéllande
for de stillatigande, néjda manniskorna i denna kategori. Den
oflexibla hemtjanst, med tita personalbyten och okunnig personal,
som Skapar s& mycket missndje bland péverkama, fungerar smi-

37



38

Bilagerapport SOU 1990: 19

digare for de manniskor gom representerar den stillatigande  halsan.
Erik, tex., sitter i rullstol, har svart ait anvdnda handerna och beho-
ver hjalp med pa- och avkladning, vid toalettbesok och maltider. Han
har ganska omfattande stod frdn hemtjansten.

Det &ren tre fyra styckenolika somkommer. Dom vet vad dom skagérany. S&
harjag  larm om det &r n&got sarskilt. Jag behover nog inte mer hjélp frén dom.
Jag tror jag skulle f& om jag ville ha. Men jag behdveringen gom sitter och spelar
kort eller haller mig i handen.Forjag finner mig i dethér, ochjag trivs ocksa.

Men pé semestertiderfar man  accepteraatt det kommer négra vikarier, ung-
domar. Menjag talar  om precisvad dom skagéraoch sdgér dom det.

Fraga: Om Du skulle vilja stiga ypp tidigare ndgongéng, kan Du be dem komma
tidigare da

Det harjag aldrig tankt pa. Jo forresten, s har. Dom kommer halv nio. N&r jag
skall p& fotvard halv nio da sagerjag det och s&kommerdom gp, timme tidigare. Det
gor dom. Det ar inga problem.

Anders &r synskadad, ensamstdende och bor i ett ganska stort hus.
Han far hjalp 5y hemtjansten nagra ganger i veckan:

Jag tankte forsta tiden efter skilsmassanattjag skulle forsoka klara mig sjalv,
men det blev lite f6r mycket, sdjag fick hemtjanstda. Det &r utomordentligt bra. Jag
ar mycket néjd meddet. Hemsamaritengor ett utomordentligt bra arbete.

Fraga: Har Du kunnat paverkaomfattningen sjalv ochvilka tider Du skahahem-
tjanst

Jag kommer knappastihdg ny hur vi lade upp programmet eller arbetsinsatsen.
Men, javisst, jag hadehembesokhar gy en dam fran socialkontoret. Hon y5r och sag
pa hur jag hade det. S& fick hon géra en bedémning vad hon trodde jag skulle
beh6vaoch den bedémningenhar varit bra. Sedanharvi kort sdpy, i flera arochjag

nojd. Sedanvad detta galler attjag ska kunna paverka, det skulle jag  tro att
mojligheterna skall finnas vid behov. Men, alltsd, i och med attjag inte haft ndgot
behov 5y det sdfungerardet 5o det gor.

Mojligheten  att paverka finns. Men man har aldrig haft behov 5y att
utnyttia den. Detta ar ocksd genomgdende det gygr Vi far nar vi frAgar
de nojda, stillatigande oy de ndgon gang overklagat ettt myndig-
hetsbeslut eller skrivit nagon inséndare:
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Nej, det harjag inte, nej. Jaghar faktiskt inte haft nAgon anledning till det, utan &ar
det nagotjag haft behov gy har detfungerat.

Nej, jag vetinte. Nej det harjag vl inte. Man har vél talat med kommunen ibland.
Men inte 6verklagat.Det har inte funnits ndgonanledning.

Nej, jag har aldrig skrivit ndgon inséndare. Det har liksom inte funnits ndgon
anledningtill det heller.

45 Resignation

Har finner vi manniskor gom i stort sett saknar projekt. De ger inte
uttryck for yare Sig nagra l&ngsiktiga eller kortsiktiga ambitioner. De
har f& klagomdl p& den service och det stéd gom de erhéller. Men det
vore fel att sdga att de ar nojda. De ger uttryck for en bitterhet, gn
slags resignerad  uppgivenhet. Denna uppgivenhet kommer inte
primért 5, missnéje med omgivningen. Den riktar sig i forsta hand
mot funktionsnedsatmingen.

Man ger Sig Sjdlv gom ett Oskyldigt offer. Funktionsnedsattningen
har forsatt gpn i en Situation mgn inte riktigt kan acceptera. Man ger
heller inga vagar att fordndra denna situation. P& frdgor om olika
fritidsaktiviteter visar de sig yara jamforelsevis  passiva. Nagra gy
dem kommer inte s& ofta utanfér bostaden ¢ver huvud taget. De
motiverar sin passivitet genom att hanvisa till funktionsnedsattningen.
Det &r den gom ses som Orsak till passiviteten.

De resignerade ggr dystert framtiden. P& var frdga om vad man
vantar Sig gy de narmaste tio aren later det s& har:

Jag ar sdberoendegyy hjalp. Det finns inte mycketjag kommer att kunnagora.
Nej, detharjag aldrig funderatpd.Vad skulle detkunnavara

Det kommer inte att bli annorlundaan det har varit tidigare. Det beror pa hur det
kannsi mitt ben.Jagtankerinte sdmycket pa framtiden

Jag skulle 6nskaattjag blir psykiskt battre. Nu ar det gortj ett kaos
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Hur skajag kunna yeta nNdgot om det. Jag vet inte ett dugg. Jag tar dan gom den
kommerjag. Jagraknar inte yt ndgonting i forvag for det blir aldrig somman ténkt
sig anda.

En gnnan frdga vi anvant for agt f& vara intervjupersoner  att borja
tala gm sina onskningar och drémmar &r vad de skulle gora om de
plétsligt  yann 100 000 kronor. | den resignerade situationen kanne-
tecknas syaren av att man iNte vet, att man Skulle satta dem pé
banken eller att man Skulle ské&nka bort dem.

Alva har nastan hela sitt liv bott med sin mamma. FOrst de senaste
aren har de, i samband med att modem blivit gammal och inte kan
skota sig sjalv och Alva, fatt hjalp frdn kommunens hemtjanst och
landstingets hemsjukvard. De lever knappast i ndgot materiellt &ver-
flod, men forklarar bada att de idag har det béttre &n de nagonsin
haft. Alva &r gravt rorelsehindrad, har epilepsi och stora talsvarig-
heter.

P& intervjuarens frdga vad hon skulle géra om hon ygnn 100 000
kr. svarar hon att hon skulle ge bort halften till ndgon gom behover
dem. Den andra hélften, s&iger Alva med ett generat Skratt, skulle hon
behdlla for att képa nagot &t sig sjalv. Né&r intervjuaren frdgar vad
hon d& skulle kopa blir hon forst tyst. Efter ndgon minut sager hon:
Jag har allt jag behdver och kan géra gy med. Jag skulle pog
skanka bort den andra halften ocksa...

Alva skulle kunna sagas yara | en hélsan tiger still situation; hon
ar i stort sett n6jd med den service hon far. Att vi anda betraktar
henne gom varande i g situation 4y resignation beror den laga
anspréksnivdn. Alva stidller inga krav p& omgivningen. Hon har lart
sig att betrakta den service hon far som en ynnest att tacksamt ta
emot. N&r vi frdgar op hon négon géng gett uttryck for missndje
med hemtjansten eller hemsjukvarden  gygrar hon forskrackt att det
kan man inte gora. Man far yarg tacksam for den hjalp man fér.
Brékar man f&r man nog ingen.

N&gra 4y de resignerade har tagit initiativ till att gora olika saker.
Men vid minsta motstand forefaller de att ge upp, att dra sig tillbaka.

Ivar har svar reumatism och sitter i rullstol. Han &r ung, men
ganska passiv pa sin fritid. For ndgot ar sedan borjade han en stu-
diecirkel.
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Min tjej ochjag gick p& den dar kursen ep vinter. Det ygr bokigt nar inte hon yar
med. Det gick bra att komma dit och hem, men det dar attjag kom sjalv yar inte s&
populért,detyar sdjobbigt. De tycktejag var mycket jobbig.

lvar slutade p& studiecirkeln efter att ha forsokt komma sjalv tvé
ganger. Han har ocks& prévat att  sjalv pé diskotek:

Jag vill  s&garna, men det ar svart. Nar man kommer blir de andra s&stéllda. Oj
d&, vad gor vi py da.

Ivar besokte bara diskoteket epn gang. Han &r nymera Overtygad om
att s&dana stallen inte &r ndgot fér sddana gsom jag.
Nar intervjuaren frdgar om han tycker det finns nagot positivt med

att ha en funktionsnedséttning som hans tittar Ivar henne stint i
ogonen och sager med iskall rost: Vad fan tror Du

Tva grupper ar klart overrepresenterade i denna situation.  Den
forsta ar de gom relativt nyligen fatt g funktionsnedsattning. De ar
fortfarande i gn sorgefas, har inte lyckats ge nagra mdjligheter i ett

liv med funktionsnedséttningen.

Den andra gryppen &r aldre manniskor, ofta med progredierande
sjukdomar. Foér dem framstdr ofta funktionsnedsattningen som yt-
terligare o bekraftelse pa att livet haller pé att ebba ut. Resignationen
gor att de ger det gsom mer €ller mindre meningsldst ait stalla krav pa
den service de erhdller. De sorjer sina forsdmrade funktioner.  Den
service de erhdller kan inte upphdva deras problem och darfor ar de

satt och vis ointresserade gy den, trots att Vi har en bestamd kénsla
av att det stod de erhéller ofta skulle, genom inte alltfor modosamma
aktioner, kunna utformas baéttre.

4.6  Vanmakt

| den resignerade situationen hanger man upp SIN uppgivenhet

sjalva funktionsnedséttningen. Detta skilier manniskor i den situa-
tionen frdn dem gom befinner sig i gn Situation 5, vanmakt. | denna
situation tar man heller inga initiativ. ~ Men hér beror det att man
har erfarenheter 5, bristande framgang vid tidigare forsok att @ndra
situationen.  Uppgivenheten  motiveras med att det inte &r ndgon idé,
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man har forsokt och misslyckats. Dessa personer kan berétta om hur
de tagit initiativ men inte fatt sin vilja respekterad. Ambitionema har
krympt  gom ett resultat 5, dessa misslyckade foérsok att paverka. Man
har givit ypp de projekt man en 98ng hade.

Lena &r utvecklingsstdrd.  Hon bor sedan ndgra &r i gp liten lagen-
het. Hon har tidigare vistats p& institution De laste in mig nar jag
var liten baby. Dom vart arga och l&ste in mig nar jag vygr liten  och
aven bott nagra ar pd ett inackorderingshem. Lena ar inte riktigt nojd
med sin nuvarande lagenhet. Hon vill ha gp ny matta. Hon vill ha ett
kylskdp gom hon kan géra i och hon vill ha nya tapeter.

Jag har pratat med dom gom bestammer. Jag har tjatat och tjatat. Jag far inget
kylskép. Det ar kommunenspengar.

Fraga: Kan Du inte talamed ndgonannan

Forut. Med Anders och Anna. Men Anna har flyttat och Anders ocksa. Jag vet
inte. Jagtjatar.

Lena har férsokt. Men ingen har lyssnat, eller ocksd har man sagt
nej, men Misslyckats med att forklara sina motiveringar  fér Lena.
Darfér har hon ibland ocksd funderat pa att flytta till ey gnnan 18-
genhet.

Bo pa nedre botten. Ha blommor och sént. Men jag far inte for mamma. Hon
bestammeréver mig.

Lena har projekt. Hon vyet hur hon skulle vilja bo. Meni takt med
att omgivningen  blockerar hennes mojlighet att forverkliga projekten
borjar hon ge ypp sina ambitioner.

Ragnhilds reumatism fovarras med &ren. Men hon drar sig for att
begara mer stdd och insatser. Hon besoker inte langre lakaren pé
vardcentralen, for hon tycker att denne aldrig har tagit henne pa
allvar. Hon skulle kunna ténka sig att arbeta. Men hon vill inte ha med
arbetsformedlingen att gora for hon upplevde kontakterna  med
forsakringskassan  nar hon fick fortidspension  gom fornedrande.

De negativa erfarenheter Ragnhild har 5, sina kontakter med olika
myndigheter ~ och vardorganisationer gor att hon pymera har en
generellt passiv och undvikande instéllning till dessa. Hon vill inte
forsatta .sig i situationer dar andra ifrdgasatter och prévar om hon
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verkligen behover det stod hon begér. Hon har tex svart att klara gy
koksarbete. Koket &r inte anpassat till hennes begransade formaga.
Hon har klart for sig vilka atgarder gom skulle kunna vidtas for att
underlatta situationen. Hon vet 0cksd att man kan fa bidrag for sdana
anpassningar: Men jag gryvar Mig s& for att fraga.

Ragnhilds situation 4, vanmakt har resulterat i en generellt kritisk
instillning  inte bara till myndigheter ytan till friska over huvud

taget:

Jag var P& en begravning for e tid sedan.Vid kaffet férsokte jag dricka, fastjag
egentligenyet attjag inte kan. Det slutadeférstas med attjag spillde yt det, och alla
blev upprérda.Det vérstasom finns &r e frisk ménniska.Dom kan aldrig forsta hur
jag hardet. Man lyssnarinte, vill inte forsta.

Birgitta betraktas gom utvecklingsstord.  Hennes kropp &r forlamad.
Hon kan bara rora huvudet och utféra en mindre rorelse med enpg
armen. Men med denna rorelse visar hon ja armen utt och nej
annen trycks mot kroppen. Nar vi traffar Birgitta bor hon sedan
ndgon ménad i en ny gruppbostad efter att storre delen gy sitt liv bott
pa stora institutioner.

Trots hennes begransade kommunikationsforméaga blir det gp
informationsrik intervju.  Birgittas armrorelser i kombination  med
ansiktsmimiken  ger faktiskt ~mycket nyanserade gygr P& de ja-nej-
frgor vi staller. En tveksam och forsiktig rorelse kombinerad med
fundersamt  hoprynkad panna talar om for oss att hon inte riktigt  vet
vad hon skall gygra P& frdgan. En lite fladdrande armrorelse med
uppsparrade frdgande Ggon later ogg forstd att hon inte forstatt fra-
gan. Genom snabba och bestamda rorelser visar hon eftertryckligt  néar
hon otvetydigt ger ett ja- eller nejsvar. Vi har ocks& god hjalp gy den
vardarinna  gom kanner Birgitta val och gom &r narvarande under
intervjun ytan att ingripa i onodan.

Det yym Och kok Birgitta bor i har hon moblerat sjalv. Hon har be-
stamt farg, tapeter, gardiner och golvmatta. Det har uppenbart varit
lustfyllt, bade for henne och personalen, att arbeta med inredningen
av lagenheten. For forsta géngen i sitt liv har Birgitta pé& ett s&dant
satt kunna bestamma @ver och ta ansvar f0r sin egen Miljd.

Men Birgitta Vil mer an vad hon formér kommunicera il perso-
nalen. Hon later intervjuaren forstd att hon ofta tycker det ar trakigt
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pa& det dagcenter dar hon tilloringar dagarna, att hon skulle vilja att
personalen gar yt med henne oftare, att hon Vvill mycket oftare
bio, att hon skulle vija f& hjalp att stiga ypp tidigare P& morgonen
osv. Och det mest bestdimda och definitiva ja-svaret far vi pd frdgan
om hon tycker det &r jobbigt att personalen har svart att forstd vad
hon vill.

Den personal Vi motet i gruppbostaden later ogg fOrstd att det &r
mycket tillfredsstallande a4t arbeta med Birgitta, att man UPPfattar det
som belénande i sig nii man lyckas forstd hennes Onskningar.
Ambitionsnivan i personzitgruppen verkar i detta avseende ygrg hog.

Kanske beror det missnéje Birgitta ger uttryck for i intervjun p& att
vi kommer utifrdn och forutsattningslost fragar om S&dant gsom
personalen inte tankt pd. Birgittas svérighet att genomfdra sina pro-
jekt hanger samman mMed att hennes begransade kommuniktionsfor-
méga gor det svart apt initiera forandringar.  Hon kan péverka om
personalen frdgar gm vad hon vill. Men initiativ gom 9&r utdver detta
klarar inte Birgitta att f& genomférda. Hennes upplevelser i samband
med flyttningen il gruppbostaden har oppnat nya mojligheter.  Men
mojligheterna  &r svlra att utnyttia nar hon inte kan f& omgivningen
att forstd sina onskningar.

Det faktum att personalen visar forvaning infér gy del 4y hennes
kritiska gyar antyder att man inte kénner till dem. Birgitta bar pa
projekt gom hon inte kan forverkliga for att omgivningen inte forstar
hennes initiativ. Hon &r i gn Situation gy vanmakt.

Extrema fall g, vanmakt, situationer dar man 6ver huvud taget inte
har ndgon méjlighet att sjalv definiera sin situation, forekommer
ocksd. Nastan allt gom berdr det ggna livet bestdms gy andra. Dessa
andra tror Sig veta vad gom é&r bést for var intervjuperson, gom inte
ges négon mojlighet att fora fram sina ggng Upplevelser.

Intervjusituationen har i dessa fall kénnetecknats gy att Vi inte fatt
kontakt med intervjupersonen, &ven om denne varit narvarande. Detta
har inte berott dennes fysiska svarigheter att kommunicera, utan
att den andra personen helt tagit gver svaranderollen. Detta har skett
p& ett s&dant satt att vi forstatt att intervjusituationen egentligen
speglat gn generell livssituation. Manniskorna i denna situation lever
ett liv andras villkor. Andra héller kontakter med olika myn-
digheter, ~staller krav och diskuterar utformning 5y Stodatgarder.
Véra intervjuer tyder pa att de darvidlag i mycket begransad
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utstréackning eller inte alls for nagra diskussioner med var
intervjuperson  gm dennes 6nskeméal och ambitioner.

De personer som p& detta satt agerar fOr intervjupersonen ar i
samtliga fall néarstdende slaktingar ocheller familjemedlemmar. De
extrema former g, vanmaktssituationer Vi sttt pa har funnits i det
informella  sociala nétverket.

4.7  Frusna bilder

De kategorier gom redovisats gyan Sammanfattar inflytandesituationen
for de manniskor vi intervjuat. Vi har haft ambitionen att med dessa
kategorier tydliggéra det ménster gy Olika inflytandesituationer som
moétt gss under arbetet.

Som framhélls i inledningen 4, detta kapitel &r kategorierna — sta-
tiska. Vi har fryst inflytandesituationen sddan den métt ogg Vid
intervjutillfallet. Men givetvis forandras situationen for vara inter-
viupersoner. Man r inte bunden i gn viss inflytandesituation  for all-
tid. | vart material kan vi ge m&nga exempel hur man 6ver tiden
rért sig mellan olika inflytandesituationer. Vi har redan diskuterat

hur maktléshet forvandlas till vanmakt nar man ger upp Siha ambi-
tioner och slutar forsoka A&stadkomma forandringar. En gpnan vanlig
forandring & resignation gom Gar over i paverkan eller rebelliskhet.
Resignation &r s&lunda gp vanlig situation for de gom relativt nyligen
forvarvat  on svar funktionsnedsattning. Flera gy dem gom idag
befinner  sig i gn Situation 5, maktutdvning rebelliskhet och
paverkan kan beratta gy den resignation de tidigare befunnit sig

Men inflytandesituationen paverkas ocksd gy foréandringar i omgiv-
ningen. En generell nedskaming 4y antalet hemtjansttimmar  och de
férandringar en S&dan medfér kan i ett slag gora en paver-
kanssituation  till gy maktliéshets- eller vanmaktssituation.  Férand-
ringar i organisationen gy fardtjansten kan bade 6ka mdjligheterna  att
forverkliga olika projekt och minska dem.

I de frusna bilder vi redovisat gyan kan det ygra lockande att ge
skillnaderna  ggm ett uttryck for olika personliga forhalliningssatt.
Denna lockelse blir sékert inte mindre gy att  haft personemas totala
inflytandesituation som Utgdngspunkt och darigenom bortsett frdn de
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variationer som finns for varje person i forhillande till olika
omréden.

Detta skall vi rdda bot pa i nédsta avsnitt. Ddar kommer vi att jimfora
inflytandesituationen inom olika omriden och i relation till olika
myndigheter. Vi kommer ocksd att finga upp de variationer som
finns mellan de tre kommunerna. I detta avsnitt har vi jaimfort
personer for att komma 4t de kvalitativt olika inflytandesituationer
man befinner sig i. Nu gér vi vidare for att jimfora omgivningar
(myndigheter, kommuner) for att kartldgga hur dessa formar de olika
inflytandesituationerna.
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5 Inflytande  p& olika omréaden

Nar vi undersoker inflytandet pa olika omrdden finner vi variationer
som inte blir synliga om vi bara redovisar sammanfattande  beskriv-
ningar for olika individers inflytandesituation. En person kan tex ha
kategoriserats gom varande i en PAverkanssituation, men kan pa vissa
omrdden likvél uppleva bade vanmakt och resignation.

De olika omrdden dar vi speciellt sokt kartldgga och jamféra infly-
tandesituationen 3r boendeservice, arbete, vard och behandling,
hjalpmedel och bostadsanpassning samt tillganglighet.

5.1 Boendeservice

Ungefar halften gy de interviuade personerna har hemtjanst dagligen.
En dryg fjardedel utnyttar hemtjansten varje vecka. Eit tiotal
personer har ingen hemtjanst alls. De tre kommunerna skilier sig &t
med avseende p& hur mycket hemtjanst gy och en gy de intervjuade
personerna  anvander. | landsortskommunen och serviceorten  har
ungefar halften 5, de intervjuade personerna hidlp gy hemtjansten
dagligen, medan majoriteten 5y, de intervjuade i lanshuvudstaden har
det. Det &r framfér allt p& serviceorten gom det finns personer Med i
undersokningen gom inte utnyttjiar hemtjansten  alls.

| Organisation

Det finns skillnader mellan kommunerna i hur den hemtjianst gom de
intervijuade  personerna  Utnyttjar  &r organiserad. De flesta 5y de
intervjuade i lanshuvudstaden bor i servicehus, vilket innebar att de,
forutom de fasta timmar de regelbundet har, ofta ocksd har tillgang
till nattpersonal samt mdjlighet att larma vid bréddskande arenden,
Lex. toalettbesok. Men alla servicehus fungerar inte lika. Birger be-
rattar om hur det ygr dar han bodde férut och gom gjorde att han
kande sig tvungen att fiytta till ett annat servicehus:
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Dar fannsdetinte dygnetruntservice Vi kampadefruktansvartmycket delsfor att fa
dygnetruntservice,vi férsokte fa kontakt med dendéavarandepensionarsjouren, fa
dom attinseatt vi behdvdehjalp  ett annatsattoch attdet behovdedlera tjianstersa
att patrullerna skulle fungera béttre. Sedandet dar regelsystemetjag tyckte dom
verkade helt outbildade hemvardsassistentemasa man hade inget stod dérifran
heller. Det yar ett otryggt liv, detygy inte sarskiltroligt faktiskt...

Nu har dom fatt efter fyra &r nattjanstgomvi ville hada. Det kanygrg 100 meter
till ett annatservicehus,men fore, innandethér, fannsdet ¢, sddanhar administrativ
skiljelinje, sdatt da fick maninte hjalpas &ver gransendar. Och sedanygy det for
1&ngt, men ny har dom gp nattpersonaihop da.

Bor man inte i servicehus, gom ingen g, de intervjuade i lands-
ortskommunen  eller serviceorten go6r, har mgn i allmanhet, om man
har behov 4y, det, tillgdng till nattpatrull. | dessa kommuner fére-
kommer inte servicehusboende  overhuvudtaget —for personer med
funktionshinder.

| landsortskommunen genomfordes for ndgra &r sedan gp
omorganisation gy hemtjansten sd att hemtjansten for personer Mmed
funktionshinder  overfordes till en egen enhet. Uppfattningen  bland de
intervjuade, gom har mojlighet att jamfora, &r att detta har lett till en
lagre personalomséttning  sgmt battre tilldelning gy timmar. Ansvariga
i kommunen menar att detta beror att servicebehovet hos personer
med funktionshinder  &r mer konstant, vilket gor det lattare att planera
servicen inom den enheten. P& forsék har pan ocksd infort op yttre
hemtjanst, dvs. hjalp med sysslor gom snoskottning, tradgardsarbete,
m.m. Denna organiseras ., kommunen men utférs pa ideell basis:
ortens foreningar utfor detta arbete mot ersattning frdn kommunen.

| de tvd mindre kommunerna férekommer béde hemvérdsbitraden
och hemvéardare. P& serviceorten &r dessa hemvardare organiserade i
en sarskild enhet. Hemvérdare har traditionellt sett haft en annan roll
an hemvardsbitraden, sd satt att de haft till uppgift att hem till
barnfamiljer och trada in i husmors stille, tex. i samband med
sjukdom. De har ocksd oftast haft en annan utbildning.  Detta har
inneburit it dessa ocksd utfort fler och andra arbetsuppgifter  &n
hemvardsbitradena, aven i familier ytan barn, ndgot gom fortfarande
lever kvar i serviceortskommunen  och till nyligen i lanshuvudstaden.
Personer gom haft bdde hemvardare och hemvérdsbitraden  upplever
en Viss skillnad, gom Anna:
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Det har ar hemvardarinnorsgmjag har, dom skakunnarycka in i mammas stélle
om honligger  sjukhus,och kunnaskoétabakning, allt som en mammakan gora...

Samariterskainte behdvakunnadet, det &r inte derasjobb, ytan derasjobb det ar
vél att stadagy, g& och handlaoch laga lite mat. Séjag arjéttetacksam attjag fick
hemvérdarinnor, det har  varit hemskt sként. Dom fixar ju, dom kan  liksom
allt.

Birgit hade tidigare tillgdng till hemvardare men detta avskaffades i
samband med g omorganisation:

Nar jag fick mitt handikappdd hadejag hemvérdareDet yar en stor skillnad for da
fick jag meratid, s&jag fick hjalp medsadmycket mer, Och narjag fick hemtjansten
har yte da skulle den dar hemvardarverksamhetenupphéra for det skulle yt pa
kommundelar och socialdistrikt, och d& mistejag detdar, da vart det genastett ja-
gandepatimmar...

Sé&helt plétsligt s&yar detdet somjag kundehafatt hjalp med tidigare, det fick jag
inte hjalp med, ytan detyar ett standigtifrdgasattandeskavi torka gy det hér bordet
idag eller skavi ta det har golvet... Har blev det s&kategoriskt att varannantisdag da
kom dom tva stycken, da stadadedom och sahjalpte dom mig med mat. Men jag
fick aldrig styraoch stéllaoch fa det somjag sjalvville hadet.

5.1.2 Omfattning gy hemtjéanst

I manga fall, framfér allt i landsortskommunen och serviceorten,
anser man Sig ha haft inflytande dimensioneringen 4, den service
man fatt. Man upplever att man fatt gehér fér de behov man fram-
fort. Men det har inte alltid skett ytan vidare. Gunhild, gom &r gravt
rorelsehindrad  och smdbamsmamma, har hemvérdare bade pa dag-
och kvallstid. Hon berédttar hur svart det varit att fA& gehor for sitt
omfattande stddbehov:

Jag har verkligen fatt kampafor att f& hjalpen. Dom tycker inte riktigt att det be-
hovs...

Det 4rjattesvart att sitta och forklara precis vad man gor den och den tiden. Jag
menar nu N&r man har barn alltsa, det snyrrar  helatiden. Genom att jag inte kan
gora ndgonting alls, bam, hushall eller ndgonting utan det endajag kan géra ar att

sitta och tala om. I
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Gunhild  belyser, p& frdgan om vad i sitt dagliga liv hon behover
hjalp med, inte bara att en rorelsehindrad person behdver hjalp med
saker som personer utan handikapp Klarar sjalva, ytan ocksd att saker
och ting blir krdngligare att utfsra och tgr langre tid nar man har ett
funktionshinder:

Det &r smagrejergom kanskeinte andratanker pa, tex stoppaharetbakom gronen
eller borstatandernaeller vika upp byxbeneneller dra upp byxorna, dra till tréjan.
Sadanasmagrejersom blir, detkliar har och det kliar dér. Det ar  s@ntgomtar l&ng
tid att forklara. Du kanskekliar men narjag skaforklara ygr det kliar, detkan tgen
kvart innandet arklart, och det har hemtjanstenliksom lite svart gt forsta.

Nagra zy dem gom intervjuats, framfoér allt i lanshuvudstaden, gnser
sig inte ha haft ndgot inflytande alls over beslutet oy hur manga
timmar de ska ha. Man gpger Sig tilldelad ett visst antal timmar,
man tror att det ar forestdndaren gqop kommit fram till det, eller att
det bestimdes nagon helt armanstans, i Stockholm, p& sjukhuset, etc.
En del kénner maktldshet infér det satt gom hemtjansttimmama
fordelas pa och blir frustrerade nar de marker att de inte kan péverka
trots upprepade forsok, vilket Agnes, gom éar rullstolsburen, ger
exempel pa:

Jag har tva timmar, men det tycker jag &r for lite... det ar sdsvart att f& ndgonting.
Dom &r orattvisa. Vissa kan f& hur mycket gom helst fast dom inte behéver. Det vet
jag.

Fréga: Har du pratatmedndgongm det

Ja, det harjag gjort. Men jag har slutat prata fér dom bryr sig inte i det. Det &r
javla orattvist har skajag tala om, vissafolk kan f, precis som, har man ingen an-
horig da utnyttjar dom det.

Det finns ocksd g tredje grupp som ar helt ngjd med den mangd
service den fdr. De har blivit tilldelade ett visst antal timmar ggom
de tycker &r alldeles lagom. Ibland har de for lange sedan
forhandlat sig till dem brdkat d& i borian  eller sd minns man
inte riktigt hur det gick till nar omfattningen 5 hjalpen bestamdes.
Det &r darfor svart att veta Vilket reellt inflytande de har idag, efter-
som de inte just p, har ndgon anledning att ifrdgasétta den hemtjanst
de fdr. Deras situation utmérks séledes 5, hédlsan gom tiger still.
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Nagra gy de intervjuade personerna har avbojt erbjudet stod frén
hemtjanst. Man vill forsoka klara sig sjalv s lange det gar, eller man
tycker det blir bokigt med andra méanniskor i sitt eget hem. En
person tyckte det yar besvarligt att anpassa sig till hemtjanstens tider
och tyckte att de var ddliga P& att passa Overenskomna tider. Dessa
personer har varierande behov. Nagra ar synskadade, gom inte Vvill
riskera att f& flera olika personal, eftersom det ygre Katastrof o, de,
av effektivitet eller tankloshet flyttar p& saker frdn deras vanliga
plats. Andra &r rorelsehindrade men Vill klara sig sjalv anda, trots ett
omfattande funktionshinder,  for de vill inte bli for beroende.

Det finns ocksé personer som inte sokt hemtjanst, for att man
forestaller sig att man inte kan f& hjalp: Det finns sa lite personal och
det & sd manga andra gom behover den battre. Dessa personer, som
framfér allt &terfinns pd de mindre orterna, har ofta en familj som
trader in i stallet: fru eller man vuxna bam, mddrar och svannodrar.
Nagra menar Sig ocksd uppleva et tryck frdn hemtjansten  att
narstdende skall hjalpa till i férsta hand. Asa, som ar rullstolsburen,
berdttar om hur hon tidigare drabbats 4, nedskarningar:

DA skullede draned sdattjag baraskulle hatva timmar om dagenoch det tycktejag
var for lite, mende menadepa att familjen kunde stélla upp och hjalpatill, mende ar

inte hemma, de gar morgonenOCh kommer hem pé kvéllen och jobbar hela
dagen.

Erik, yars fru har ett visst antal timmar i veckan gom anhorigvar-
dare, tycker ocksd att man Misstror hans behov gy hjalp:

Dom tror inte gtt min fru disponerartre timmar om dagenfor att hjélpa mig, men
skulle man réknaihop det hon hjélper mig da stopparinte ttatimmar ens en 9&ng.
Detar s&mycket somjag skulle hagjort i stéllet om det hade gétt. Hon héller
for fan pavarendadag och d& ar detdaligt att inte f4 tre timmar gm dagenens.

Men #ven gm det finns manga gom &r missndjda med omfattningen
av den hemtjanst de har, ar det ytterst f& gom Overklagat beslutet till
lansratten. Ma&nga minns inte riktigt om de ndgonsin har o6verklagat
ett myndighetsbeslut  och g del verkar osakra p& vad det egentligen
innebar. For andra verkar det inte ygrg N&gon sérskilt viktg fraga.
Det &r ocksd mdjligt att man inte tycker att den Gverklagningsmoj-
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lighet gom finns racker till. Birger, gom ar aktiv i manga samman-
hang for att forbattra servicen déar han bor, uttrycker det  har:

Jag tror att det skulle behévasndgonform gy kontrollapparat, kansken&gon,jag vet
inte, patientombudsmanverkar inte fungera sarskilt brainom sjukvaiden,séjag vet
inte om det skulle yara den ratta mojligheter men négon form gy utomstdende
auktoritet gom rérelsehindradeoch hjalptagaretill hemtjanstkan till ochfé sinafall
provade liksom, och fa hjalp eller stod, det tror jag P&. S&att man kurde liksom inte
alltid ygrq utldmnadtill denandrasidansgodtycke.

5.1.3 Hemtjanstens innehall

Ett generellt problem for dem gom intervjuats gom har ett omfattande
stodbehov t gy vid uppstigning, sanggéende och toalettbesok  &r en
upplevd brist pa flexibilitet, i och med att man &r beroende g, andra
manniskor fér dessa moment. Uppstigning och sdnggdende maste ske
pd bestamda tider. | servicehus har man turlistor och man star

schema for viss hjalp. Detta gor att det blir svart ag hjalp med

andra saker &n det mest livsnddvandiga. Peter, gorn ar gravt
rorelsehindrad, tycker inte att han da kan begara mer:

Ja, dom visar genom sitt beteendeatt dom &r stressade..men mat mastgag  ha,
jag mastehahjalp att &taoch att dd tdnkaatt man skaha hjalp med arnat, tex ordna
papper, d&gartiden och sdar tiden ute for denmanniskanatt  hemgsy, Det &r

inte s&latt att fA ndgonavlésning  stubinen.Detfinns  turlistor ch oftast s&ar
det s&attdet ar ndgonpy  tur om manVill hahjalp och da kan detdrdja en stund
innan det kommer néasta.

Man kan dock larma vid bradskande &renden, en bade morgon
och kvall &r det ménga gom behover hjalp samtidigt, och gy far
vanta pa sin tyr. Susanne beskriver det s har:

Jag har snabbtelefonggmjag trycker pd, ddgardet per till basstationenOch d& kan
detyara2-3-5 styckenpako eller andaypptill 8-9 stoch désitter nan pako... och
dagaller det att inte yara alltfor kissnadig.
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Nar det galler vilka uppgifter som man Vill ha hjalp med finns det
exempel bade pa inflexibilitet, dd det ar bestamt pa foérhand vad
hemvérdsbitradena  skall géra och man inte upplever sig ha mojlighet
att paverka detta, och pa flexibilitet —dar man utévar ett direkt infly-
tande over vad gom ska géras i ens hem i alla tre kommunerna. Lisa
som bor ivilla och gom behdver utnyttia hemtjansten forst och framst
for stadning ger ett exempel bristande flexibilitet ~ och inflytande:

Dom ska stdda2 yym ochkék 2 timmar, och mer far dom inte stada...Ochdet
skajag fa vy fiortonde dagpy, sai princip safarjag aldrig husetgenomstadat.

Till detta kommer att det kan grg SVart atit f& vissa arbetsuppgifter
utforda. Fonsterputsning  ar ett exempel pa detta. Tora, gom &r gravt
rérelsehindrad ~ och bor i servicehus, ger fler exempel pa saker som
hon skulle vilja ha utforda:

Det &r t.ex. att sy gardiner, gardinuppséttning. Séttaypp gardiner hjalper dom till
med, men att sy dom kan dom inte hjalpa till med. pet kanske n&grakan, men det
rackerinte mina hemsamarittimmatill for.

| en famili har man behov gy ett dagligt stod ay hemtjanst. De har
tre olika hemvardare, gom arbetar deltid. Aina berattar hur hon sjalv
organiserar detta pa ett flexibelt satt:

Det aringenting bestamt,ytankommerhonbarahit safar dagenforflyta eftervad vi
behéver. Det gér inte i forvag att bestammanénting d& skavi baka och d& ska vi
stada ytan det ar for van forst och framst... det andrafdr komma allt eftersom...om
jag vill hastadatlite béattre, s&férdelarjag detpé alla tre hemvérdsbitradena, séatt
detinte skabli ettjobb.

Problem kan uppstd om man har andra behov forutom elementéra
dagliga som hygien, toalett, matlagning, stddning, ogy, Det kan tex.
vara SVart att som Synskadad f& ndgon att lasa post och tidningar. Som
kontrast finns det dock exempel p& hur hemvérdshitrddena kan fylla
olika funktioner, tex, for utvecklingsstorda personer for vilka de kan
spela bade g pedagogisk och gn social roll. Katrin ar utveck-
lingsstérd och bor ensam efter en separation. Hon formulerar  tydligt
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sina behov och hur hon upplever sig ha haft mdjlighet att utforma
servicen efter sina 6nskemal:

D& sgjag till hemtjanstassistenten attjag ville hamina sex timmar, férjag behdver
dem for séllskapsskull och plus det harjag satrevligt med Stina och Berit de tva
hemsamaritema. Ibland snackarvi skit...

| lanshuvudstaden ges ett flertal exempel p& maktloshet nar man
forsokt ga till hogre ort for att klaga den hemtjanst man far. Man
menar att sdger inte hyresgasten négonting s& far man ingenting
gjort, men & andra sidan gy man blir frustrerad och skriker, eller
blir ilsken och skriker  d& hénder ingenting.  N&gra berattar ocksa
om Svarigheten att kommunicera med den gom ar ansvarig: det &r
ungefar gom att prata med en vagg eller jag tycker hon ar bara
mesig, hon &r aldrig dar nar man Vil ha tag i henne. Exempel geg
ocksd p& hur man anser att man MAaste tg till extraordindra vagar for
att f& det man Vill.

Flera 5y dem vi intervjuat har, férutom hemtjanst, ocksd hem-
sjukvard. Dess uppgift &r att regelbundet skota sér, skota viss tréning,
som tex. att St pd tippbrada, och liknande. Men for oss som
intervjuat  har det ibland varit svart att f& riktigt Klart for oss var
skilielinjen  mellan hemtjanst och hemsjukvard gar. Ibland verkar det
som hemsjukvérden  ocksd utfor e OmMvérdnad, gom att hjdlpa fill
med uppstigning, morgonhygien  och liknande. Men foér den enskilde
individen  verkar kombinationen 5, hemtjanst och hemsjukvard och
arbetsfordelningen dem emellan fungera, och mgn verkar inte fun-
dera sarskilt ~mycket over att det &r olika myndigheter som
organiserar  servicen, i vart fall ar det inga gom redovisar nagra
problem med avseende pa detta.

Som framgétt &r det &ndd manga moment | ett hem gom man P&
vissa hall inte kan fa hjalp med 5, hemtjansten, tex. lasning, fons-
terputs, Storstadning, etc. Andra saker kan ygrg tradgardsskotsel,
grasklippning och sndskottning. Hur bar man sig da nar hem-
tiansten inte racker ftill Det forefaller  framst ygrq ett problem i
lanshuvudstaden, dar sa manga ar ensamstdende. P& de mindre orterna
finns ett informellt  natverk, bestdende 4y, familj, vanner och grannar
som | stor utstrédckning stéller upp. | landsortskommunen  finns ocksa
pa forsok den yttre  hemtjansten, gom nadmndes tidigare.
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5.1.4 Personal

Svérigheten att f& personal till hemtjansten verkar ygrg ett gemensamt
problem i alla tre kommunerna. Det forefaller ygrg ett konstant
problem i lanshuvudstaden, medan det i de mindre kommunerna

framfoér allt ar ett problem p& sommaren. Flera personer anser att de
har fatt farre och farre timmar, att det ar svart att f& hjalp utanfor
kontorstid, och gait de vissa veckor inte far nagon hjalp alls. Man
verkar ocksd i alla kommunerna till viss grad undvika att begara mer
eller andra tider for att man fOrstr att det &r svart ait ordna, dvs.
situationen kénnetecknas fér manga gy vanmakt. Anna gom tidigare
alltid fatt hjalp med hoststadningen, men ny har markt att det blivit

svarare att rekrytera personal, kanner ambivalens mellan sina egna
behov och de bristande resyrserna:

Det & dumtattinte fréga, menman Vill samtidigtinte horadetdar Nejet heller for

davet manattdet ar kort.

Personalbristen leder framfér allt i lanshuvudstaden ofta till e hog
personalomséttning och att det blir ménga olika hemvéardsbitraden
som kommer, speciellt nattetid. Manga kénner vanmakt infor detta,
det kanns hopplost, stamningen blir grinig  och irriterad. Vissa
personer forsoker ibland att klara sig utan hjalp, medan andra satter
h&rt mot hart. Vivianne, rullstolsburen  efter g, olycka och gom bor
pa servicehus, Vvill inte ge avkall pa sina krav kontinuitet.  Hon gp-
ser att blir det ingen kontinuitet sa gor servicen ingen nytta:

Jag nekardd,jag har blivit tjurig... och senséséagerjag att det far ni getill att det
barablir ett par stycken, jag fragar folk nar de kommer: hur mangadagar ska du
jobba Och d& ardetingen idé att du kommer hit....men det harblivit mycket battre,
det hardet.

Lillemor, gom &r Synskadad, fick inte den hjalp hon ansdg att hon
behévde i hemmet 5y hemtjanst, ytan hon gjorde sa har:

Det har hantibland att fastjag sagt dem attjag vill ha hjalp s&harjag inte fatt

hjalp p& morgonentack vare att de har s8ont om folk, sdjag gjorde sdattjag annon-
seradei tidningen efter personlig assistent...ochjag far hjalp 8 timmar d&.
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Ett annat problem med att ha manga olika gom kommer &r att
kunna halla ordning pé& sina saker, de satter aldrig saker och ting p&
samma Stélle och ror till det i l&dorna. Fo6r synskadade &r detta ett
mycket stort problem gom gor att man Manga ganger forscker klara
sig utan hemtjanst. Lillemor beskriver pa ett sldende satt hur detta
utgor ett problem for henne:

Om jag vill safarjag hjalp medstadningochdetvill jag men eftersomdetkommer
tv& personal sd blir det reng kaosetfér mig, for de satter aldrig sakeroch ting pa
sammastélle... och det tycker jag &rjattejobbigt, for nar det ar en som hjalper en
t.ex. d8 vet man vad den gér, menman vet inte vad tva gor, séatt saga.

Omsittningen  pa personal i eng hem verkar ibland gparare ha
organisatoriska  orsaker, &n bero enbart personalbrist. ~ Anna, som
normalt far hjalp med stadningen g 9ang i veckan, beskriver hur
kénslig situationen kan ygrg for personalbyte viktiga poster:

S& hadejag det p d... men Sedanblev hemtjanstassistenten barnledig, sai
somrashadejag inte hjalp  tv& manader.. jag begriper inte varfor dom haller pa
ochrér ihop det s&har somdom gér ny, andrarfrén veckatill vecka.

Vivianne  utvecklar sin gyn hur bristande organisation leder till
personalomséttning,  och vilka konsekvenser detta far for den enskilde
individen:

Jag &r oftastnoéjd med dem ggmkommerhit och hjalper mig, men de som skoterdet
helaallts&, de som sitter dér nereoch skoteradministration och schemalaggningoch
somanstallerfolk, tyckerjag fungerarvéldigt dligt... Mycket krdngel och senattde
da ska spampengarOch anstallagn, faslig massavikarier och kanskefolk gom inte
passaroch spara pengar genom att inte anstalla nya manniskor direkt nar andra
slutar, och i borjan yar det en valdig massafolk, det yar ingen hejd pa det ytan d&
skulle det yarg NAgot sdnthar rullande schemajframfor allt  natterna,och da fick
jag hjalp frén P-jouren, varje natt kom det tv& personeroch hjalpte mig da och det
var allts& 28 personer P& en Manad...ja, det tycker jag inte man ska ga med pa
egentligen... Jag fragade varfor de nédvandigtvis maste komma med nya varenda
natt och detygr derassyar att de haderullande schemabara sé att det passadedem.
Ochdetygr ett typexempel, taskigadministration, att det passardem, detgér braoch

senslCitsammavad som passarden somfar hjalp.
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Agnes visar pd hur svart det kan yara att Paverka ett sadant system,
och hur svart det &r att fa servicehusforestdndaren  att lyssna till gng
klagomal:

Men sdskyldrarhon 6ver, jag tycker detar nastaningenting att pratamed...Hon
har alltid ndgot att sattaemot och férsvaradom med. S&finns det en annanhér, hon
har varit hemsamarit,hon baratar personalenssida. Man kan sagas&har, hon &r bra
som hemsamarit e hon &r inte kapabelatt ta handom, att vara chef, hon &r inte
kapabeltill det. Nej, det &rhon inte.

Ett annat aterkommande tema ror personalens kunskap och utbild-
ning. Manga klagar p& ynga flickor som inte kan skota ett hem, de
kan inte satta ihop en dammsugare ens eller har aldrig bytt ep
bldja ens. Likasd tar en del upp deras bristande kunskap om handi-
kapp, t ex att de inte stéller saker sa de blir tillgangliga  for personen
som bor dar. | gn familj dar b&da féréldrarna &r rorelsehindrade  &ven
i armar och hander, beskrivs detta s& har:

Nar vi ar sjalva sdanvandervi mestolglas, det ar handtagpéd dem... men dé, med
99 procentssakerhet,sastaller dein demmed handtagetinét...D& sagerman ~ dem,
men tror du att honkommer ihag det nastagang

Nagra personer tar 0cksd ypp personalens instéllning fill sitt arbete.
Man uppfattar det gom att det finns ndgon sorts egenvardsfilosofi  ba-
kom servicen gsom man inte sjalv kan péverka. En del upplever att de
sager att Vi ska klara ggg sjalva, men da ska dom inte ténka 0ss
heller eller att de ska nastan tvinga mig till allting. De upplever
alltsd inte att servicen geg  deras ggna Villkor.

Ett sista problemomrdde nar det galler hemtjansten ror integri-
tetsaspekten. En stor personalomsattning och i stort sett endast
kvinnlig personal hotar integriteten p& sa satt att den funktions-
hindrade personen Standigt méste blotta sig, bade mentalt och fysiskt,
for nya manniskor, och _ foér mannen _ personal 4y motsatt kon.

En annan typ av integritetshot  blir mest synligt pa mindre orter.
Aina gom har ett omfattande behov 5y hemtjanst funderar ibland Gver
hur det & med tystnadsplikten:
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Jag tycker mig ha forstatt ibland att nar man traffar ndgon, det har varit nagra
géngerochjag skulle berattanagot, och far till syarattja, denochden berattadedet
somVvarit hemmaoch lagt er ochdetar  Klart att man blir lite betdnkstm.Har det
stannatvid det att de har sagtatt de varit hemmaoch lagtoss Det arklan attalla far
en Viss inblick i vara forhallanden, inte sdlitet heller, och da tycker man  att
integriteten paggaslite i kanten. Hur passinprantas det, manga gy demharjobbat
baragn sommarfor att tidnalite extra. Hur passmedvetnaarde om detta

5.1.5 Sammanfattning

De problem gom redovisats i detta avsnitt handlar frdmst om att man
anser Sig fa for lite hemtjanst, ait innehdllet i servicen, dvs. vad
hemvardsbitrddena  skall géra i gng hem, &r styrt uppifrén  saint en hog
personalomséttning. Dessa problem hor ocksd till de vanligare i
tidigare studier g, brukarinflytande se tex. Jacobsson 1983, Barton
1990, Leffler-Gelotte 1989. De leder ofta till maktloshet, man
framhardar  med sina krav, men med foga framgéng, eller till
vanmakt; man Slutar helt enkelt tg initiatiy, eftersom de &nda inte
upplevs leda till nagon forandring. De personer som lyckats fé ep
andring till stdnd rérande sin service verkar i regel fatt ta till lite per
okonventionella metoder, satta hart mot hart, ta kontakt med
politiker ~ och liknande. Det forefaller gom rebellens installning, gm-
bition och energi ar ett Mmaste for att rd pad dessa problem.

Det har vidare framkommit ait detta i hog grad &r ett Storstadsfe-
nomen. P& de mindre orterna har man inte alls dessa problem i
samma utstréckning  gom i lanshuvudstaden. Man &r ofta ndjd med den
omfattning p& hemtjansten gom man har, &ven om man Manga ganger
ar radd for att den skall tas iffin on. Manga, framfér allt de gom har
hemvardare, ger exempel P& hur man sjalv lagger upp programmet
for den personal gom kommer, och personalomsatmingen verkar
framst  ygra ett problem  pad sommaren. Den enskilde individen
befinner sig oftast i g paverkanssituation,  dar man far gehor for sina
krav, och i de fall g, inte fatt det genast, har man kunnat overklaga.
Ofta har man for dagen inte anledning att yvarg Missnojd och tar heller
darfor inga initiativ,  situationen utrnarks séledes for dessa personer av
hélsan gom tiger still.
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Till viss del kan dessa skillnader mellan kommunerna  bero pa
strukturella  olikheter. | de mindre kommunerna har man en natur-
ligt lagre personalomsattning, p& grund 4y att Vard och omsorg Ofta
ar de enda jobb gom finns for kvinnor att f& pa orten.

Men det forefaller ocks& gom om hindren i stor utstrackning ar gy
administrativ art. Det ar kortare avstdnd mellan beslutsfattare,
administratorer, personal och brukare pa gn mindre ort. Socialtjanst
och hemtjanst &r oftast inte uppdelad i sd manga olika nivéer. De gom
har tillgdng till hemvardare i stéllet for hemvardsbitraden  gnser Sig
ha ett storre inflytande @ver innehallet i servicen.

| landsortskommunen  har pgn dessutom forsokt l6sa dessa admi-
nistrativa  problem  genom att Organisera hemtjansten  for personer
med funktionshinder i en egen enhet. P& sa satt har personalomsatt-
ningen minskat och avstandet till administrationen  blivit Kkortare. Dér
har ocksd hemvardsbitraden och hemvérdare samma Uuppgifter, vilket
innebar att bdda grupperna arbetar som hemvérdare.

Dolt i dessa olka typer gy administrativa  system finns olika bud-
skap gom formedlas till brukaren. Nagra gy dem gom bodde i servi-
cehus upplevde att det fanns nagon sorts Pedagogisk malsattning  ba-
kom servicen, med inriktning pa hjalp till sjalvhjalp. Vad man Visade
missndje med g att denna malsattning  lagts upp utan att inhamta
synpunkter eller samtycke frdn de enskilda personer som utnyttjar
servicen. Dolt i upplaggningen g, hemtjansten i landsortskommunen
finns & andra sidan ett annat budskap. Malsattningen att all personal
skall arbeta gom hemvérdare inbjuder till agt klienten sjalv far be-
stamma vad man skall ha hjalp med.

52 Vard och behandling

N&ar vi i detta avsnitt behandlar inflytande i férhllande till ~sjukvar-
den, menar Vi med sjukvard de insatser gom formedlas gy halso- och
sjukvardsorganisationen. Hari inkluderas saledes akutsjukvard, reha-
bilitering, olika former g, Specialistvard, hemsjukvérd,  sjukgymnas-
tik, arbetsterapi gy,

Konsumtionen 5y sjukvérd varierar mycket mellan olika personer |
var undersokning. Har finns ménniskor gom inte traffat négon lékare
eller annan Siukvardspersonal ~ p& ménga &r. Andra gar pd &rliga
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kontrollunderstkningar, men har déremellan ingen kontakt med
sjukvarden. N&gra &r dagligen beroende 5y insatser frdn hemsjuk-
varden.

Kontakter med sjukv&rd varierar naturligtvis ocksd ¢ver tid for gn
och samma person. De vars funktionsnedséttningar ar en folid gy
olyckor har ofta genomgdtt o hel vardkedja frén det akuta omhan-
dertagandet, specialistinsatser, rehabilitering  p& regions- och lands-
tingsnivd till regelbunden kontakt med distriktslakare  och hemsjuk-
vard. De med medfédda funktionsnedsatmingar har ofta haft kontak-
ter med sjukvarden under hela livet, men gy varierande intensitet.
Inte séllan har de vistats p& olika habiliteringsinstitutioner som barn,
men klarar sig idag utan regelbundna medicinska  kontakter.  Stund-
tals har de under uppvaxten tilloringat perioder pé& sjukhus i samband
med kontroller ocheller operationer. Hos vara intervjupersoner finns
sdledes o rad olika upplevelser gy sjukvard pa olika nivder och i
olika sammanhang koncentrerade.

Vi skall forst beskriva de situationer gom Skapar mest Missndje i
kontakterna med sjukvarden. Dérefter skall vi ge p& de olika infly-
tandemonster gom véxer fram r dessa situationer.

5.2.1 Relation till professionella

| hégre grad an nagot annat omradde handlar kontakterna med sjuk-
vlrden o det kunskapsunderlige man hamnar i som hjalpsokande
klient. Inom sjukvdrden mdter man Ofta specialiserade experter med
makt att PA ett avgorande satt pdverka gpg Situation. De uttryck gy
missndje gom finns i kontakterna med sjukvérden formuleras  darfor
ofta i termer gy bristfalig information,  att inte bli trodd och tagen
allvar, frustration infér att inte kunna formedla sina upplevelser till
experterna OCh misstro gom grundlagts i felbehandling.

Britta blev forlamad efter g trafikolycka. | intervjun aterkommer
hon géng pd gang till hur daligt lakarna hanterade informationen till
henne. Hon fick informationen om att hon skulle bli férlamad resten
av livet pa tvd satt:

Jag 14gi sangenmed gp vit rock  mig. En lakare kommer in och sagersnabbt:
battre an sdhar blir du inte, har du ndgrafragor. Sengick han yt igen. Jaggrepsav
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en fruktansvérd angestoch kunde inte heller n&larmknappenfor att kalla pa hjalp.
Panikenjag kéndey gy helt olidlig.

Samma dag far Britta ett brev frdn sin dotter. Hon har talat med gp
lakare och dottern skrev att NU mamma, nu Dlir du inte battre. Nu
blir du lam hela livet.

Flera personer kan berétta om motsvarande, om an inte lika till-
spetsat dramatiska, upplevelser i samband med att lékare informerat
om bestdende funktionsnedsattningar. Ibland handlar det mera om
bristen p& information  dver huvudtaget &n att den framforts pd ett
klumpigt och okénsligt satt, som hos Asa, nriistolsbunden  efter en
hjamblédning:

Informationen har inte varit dalig. Det kanjag inte siga,men man har  inte fatt
pratamed n&gonpadet sattetatt man fatt prataigenom det. Jagfrdgadehur det skulle
bli. D& yar deten som Sadeattjag skulle bli helt aterstalld.Dé levde man | dentron
nagotar. Sedannarjag var P& nastaundersokning sadehon att ny blir detinte battre
ochdablev man direkt nertryckt. Det &r Kanskenittert, de kunde  haforklarat fér
mig. Men jag vet inte hur de har det, de kanskeinte vet sjalva

Gunnar, med svdr MS och mycket kunnig om sitt eget tillstdnd, tog
redan tidigt ep aktiv roll for apt skaffa sig information:

Inte yar detndgotbra sattjag fick informationps. M&nga patienter gér omkring och
vet att de har e organisk nervsjukdom, det ar vad lakarnasager,men de vet inte vad
det betyder. Men i mitt fall inskrankte det sig till tre jobbiga manader, sedanringde
jag till l1akarenoch szatt omiag gissarvad det ar s&kan val du baragyara €ller nej,
s&jag vet omjag harfel eller inte. Och d& sadehan att det ar vad ocksatror.

Men underlaget i forhdllande till sjukvardens experter blir inte bara
synligt i samband med informationen  gm sjélva funktionsnedsatt-
ningen. Ocks& i samband med é&terkommande kontakter och behand-
lingar finner vi likartade upplevelser. D& handlar det ofta om att
experterna varit okunniga; att de inte respekterat de kunskaper gsom
patienten sjalv har. Som for Ulla, gom bl agenomgétt en tarrnopera-

tron:
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Nar mangjort denhar operationensatar man faktiskt enratt stordel qy tunntarmen.
Nar det fattas g, bit gy den har man svarareatt ta upp Vissadrrmen,somdet har fria
jarnet, detfinns tva olika jarn i blodet. Det gpng gér pd Hb-et, detandraarfritt...

Sengérjag pa terbesoken gangi veckan och sageratt det masteygrg Nagot fel
for jag mérjattedaligt och arjattetrétt och da sagerhanatt jamen, ditt Hb &r bra.
Sengér det tvd ménadertill och da tapparjag haret  grund ay attjag har bristvar-
den. Ochdet gnserjag &r forbannatinkompetent. Man mastefaktiskt getill att folk
mar bra efterat ocksa...

Omjag inte vetat det har attjag far brist ochjarnbrist ), de har grejernasdhadede
aterigeninte kollat det Och det &r inte baraden har gdngendethént...

Jag anseratt folk kan géra misstag och det ar ingen som har sagtatt det &r
omanskligt att fela. Men d& skamgninte  omkring ochspelagud. Ochjust den hér
kérandan,att man haller varandragm ryggen. Ar det s&att nagongjort fel kan man
vél sagadetda.

Ulla tillhér ocksd dem gom har svart att fordra den attityd hon
moter hos sjukgymnaster:

Det finns  bra sjukgymnasterocksd, menjag tycker mangagy, dem har gp kndpp
attityd till sitt yrke. De somjag har tréffat har det. Det &r ett forbannat hurtande.Jag
klarar inte gy nér folk stroch ett tva och ett och tvd, dablir jag baratjurig. Man
upplever det pa nagot sétt att det bara géller om jag harlart mig nagonting,ja, jag
uppleverdem gom cirkusdomptorer och da skaman sitta gomden dar salengom far
sill.

En annan dimension 5, missnéjet i relation till sjukvarden handlar
mindre o att man inte far gehér for sin egen kunskap, mer om att
man inte far gehdr for sina upplevelser. Denna form g5, vanmakt &r
speciellt vanlig hos personer som lider ay SVar smarta.

Mona, Lex., har omfattande ledbesvar och svara smartor efter en
olycka gom lett till flera operationer. Hon har manga ganger upplevt
att hennes smaértor inte tas pa allvar. De tolkas gom Ppsykiska besvar
och hon har haft svart att fa hjalp med smartlindrande mediciner:

Jag var i sexVveckor pa rehabiliteringen. Och lakarendar talade gy for mig att det
var psykiskt. Genom att hon inte korn tillratta med mig sdy g det psykiskt, medan
jag taladegm for henneatt det &r inte psykiskt, ytanjag harséhar ont. Det laste sig
totalt mellan gss. Vi gick barainte ihop. Och nérjag traffar ~ sddanamanniskor
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somiag inte riktigt vet varjag har, d& l&ser det sig for mig. Det knyter sig. Jag blir
tystoch slutenochjag gér garnaundan...

Ja,och till slut s&badjag att fa ka hem sjélv. For d& yarjag i sddaligt skick s
jag tankte att skajag yarakvar har, d& knackerdom mig for tid och evighet. Jaghade
ondarendérjag kom darifrdn an narjag kom dit...

Men hon skickade remiss till kirurgen for sakerhets skull. Jag sa att séger de
likadant dar s&skajag tro dig. Men nar de ppnatmig dar kom han ypp pa kvallen,
|akarendar, och sadeatt det ygr den djavligaste axel han hadesett, Du masteha haft
fruktansvéartont, sahan. Och det hadejag ju.

Mona drabbas fortfarande Ly Svéra smartattacker.  Att d& méta
fraimmande lékare har inte varit latt for henne:

P& I6rdag morgon nérjag vaknadeygr allting nattsvart. Jagvralade och skrek, hade
sdont och s&nangest.Jaghade baragp tanke i huvudet och det yar sjukhuset. Jag
ringde till gn, kompis och g5 du méste hjélpa mig, du méaste ypp pa sjukhusetmed
mig innanjag gér mig ndgonting.For ny &rjag i knipa Och hankom och Vi ypp,jag
hanninnanfor dérrama,jag vralade och skrek och kunde inte andas...

Men hon som tog emot Mig da det yar en Skoterskasom kant mig under alla &r.
Sedannar lakarenkom dé& skulle han ha ivdg mig pa mentalsjukhuset. Nej, menade
flickorna d&, Mona har ingenting dar att gorafér det har ingenting med séntatt géra
det har, s&hon hér inte dit. Jamenvad fan skajag gora sa lékaren och det slutade
med att vi vantade  en annanldkare somkénnermig...

Att fa& otillracklig  information, gt inte fA sina egna Kunskaper res.
pekterade ocheller ait inte f& sina upplevelser tagna pa allvar &r olika
aspekter gy det underlage man upplever i relation till  sjukvarden. Till
detta kan laggas ytterligare en aspekt gom endast indirekt har med
underlaget i forhdllande  till  experter att gora. Nagra gy Véra
interviupersoner  beskriver den behandling de far pd sjukhus gom
opersonlig och rutinbunden. De upplever att man inte tar hansyn till
deras personliga situation.

Lisa tillbringade ganska l&ng tid efter sin olycka pé& gn rehabilite-
ringsavdelning, e tid gom hon upplevde som ganska jobbig:

NA&r man kom dit lastede i papperenatt efter  och s&manga veckor skulle man
kunnagoradetoch det. Detdr et ston fel, ndgonting enormt. Jag menar, det ar
s&olika p& olika manniskor, och visserligen maste dom  f& igdng oss och sé&
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vidare, menijag menaratt detjag lart mig detharjag i alla fall lart mig narjag kom
hem. Forjag hade véldiga problem med att tommabl&san,och detygr  inte na-
gonrolig upplevelse.For da skulle man léra sig att bankafram urinen da,och sla sa
hér pa urinbldsan. Och det fungeradeinte for mig men dom plagademig. Dom yar-
vadeinte ner utanman skulle lara sig det har.

Valdemar beréttar oy, nar han genomgétt op operation. Efter denna
fick han sprutor var 4:€ timme:

D& det hade gatt tre och gy halv timme efter sista sprutan skulle de gora ett nytt
ingrepp som skulle gora ganskaont eller véldigt ont. Men de kunde inte ge mig en
ny spruta for det. Det skulle  en halvtimme férst. Lakaren ga att de maste géra
ingreppet anda. Och det gjorde hon. Det gjorde saforbannatont s&, sdblevjag for-
bannadoch sadetill gp doktor hur dety gy och hansgatt det ar helsicke, sa far
detinte gatill, menatt hanhadeingenmakt éver personalen.

Dessa upplevelser gy att bli opersonligt behandlad férefaller mer att
handla om en Stel och regelstyrd arbetsorganisation &n om egentligt
underlage i forhallande till experter.  Valdemar kopplar sjalv den
opersonliga behandling han mott till brister i organisationen:

Ja, lékarna har nog faktiskt gjort valdigt mycket. Men det &r fel pa& systemet.Nar
jag var  siukhusetsists&blevijag forflyttad mellanolika avdelningar.D& gy det

alltid s&atti och med attjag behdverhjalp medallting sdskamanalltid sattafolk in i
ens handikapp. Sen &r man dar och hér om sjukvardskrisen och att det fattas
personal och fast man ser hur det fungerar. Pa de flesta avdelningar kommer mgor-
gonskiftet och borjarjobba klockan sju. Sdkommer kvallsskiftet klockan tvé och d&
skaformiddagsskiftet slutaklockan fyra. Men i praktiken gm det ndgorlundagar s
slutar dom klockan tre i och med att d& har kvallskiftet kommit. Och s& slutar
kvallskiftet igen nar nattskiftet harkommit. Alla kapar gy en timme pé sin arbetstid.

Annars skulle man kunnafd mer hjalp underep viss tid.

5.2.2 Relationen mellan  vardnivaer

Till de inslag i sjukvarden gom skapar mycket frustration hor rela-
tionen mellan olika vardnivder. De flesta g, véra intervjupersoner har
haft eller har behov g, specialistoehandling gom bara finns att f& pé



SOU 1990: 19 Bilagerapport 65

lans- ocheller ~ regionnivd.  Foér manga, i synnerhet for de gom
drabbats gy olyckor, har &vergdngama mellan olika nivder fungerat
tillfredsstallande. Men for flera andra har det varit och ar ett problem
att komma till den nivd dar man tror Sig veta att man far den bésta
behandlingen.

For en del har detta, enligt vad de sjalva sager, lett till (e felbe-
handling.

Olle har diabetes och forlorade gom en f6lid ay detta ganska tidigt
synen det ena Ogat. S& sméningom bdrjade han f& problem med
synen ocksd pa det andra 6gat:

Jag fick val nagra smablédningaroch sddanadar grejer d&, men S& sméaningom
borjadedetjaklas mer markant.Jag soktedafa remisstill en specialisti X-stad. Min
diabeteslékareskickadeivag mig direkt han,ochdetgick inte tyvarr for det maste
vara en Ogonlékaresom skickar ypp remissen.Och dafrdgademansig hur man
skulle barasig &t. Ja, sghan,vi maste fa digtill enOgonlakare, méste taen
remiss ndgonstansséjag fick akatill Y-stad da...

Men narjag kom dit sgghannejdetharfixar  dethar behdverdu inte akatill X-
stadfor. Nej vad bra d sgjag, tacksamygy jag. Dom héll pa och lallade, gjorde
tva operationer, och sdyart det  snabbremisdill X-stad. Da kunde dom inte géra
ndgotmer detdaroch narjag kom sdsgdom att det hér segrinte brayt och du har
50 procentschans  bédahdllen.Ochjag tog  chansenjag fick bestammasjalv.
Ochtyvarr sathamnadgag ~ minussidanda.

Efter sin olycka blev Sara liggande lanslasarettet:

Jag tjatade mig till sdattjag skulle f& kommatill regionsjukhuset.Det &r nerverna
som har blivit skadadeoch d& har  ingen riktig neurolog hér, ytan det finns pa
regionsjukhuset. D& ygr min dotter med mig for de hade skrivit ett brev att jag
kanske-lI" lite dalig, s&hon kérde mig dit och d& sghan s&héar varfér kommer du
idag, varfor kom du inte nar olyckan hande. D& sajag attjag hade tjatat att f&
komma och d& sadehan att skadorkan  yaralite besvarligafér en medicinare som
ar principfast, som skulle klara alla fall sjélv och det starjag for, det bara&r sd.Den
lakarejag har hdrhanbryr siginte gm. Jagfar tjatamig till allt.

Men problemet med att komma till ratt vardnivd, ait fA remissen
som leder vidare till specialistbehandling,  &r inte begrénsat till tiden
for insjuknande eller olyckshéndelse.
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Stinas reumatism har ett narmast smygande forlopp. Hon blir g c-
cessivt samre och samre. Hon har flera ganger besokt ett speciellt
reumatikersjukhus.  Dé&r far hon behandling, kan prova ut hjalpmedel,
far kontakt med andra i liknande situation. Hon fick ké&nnedom g
specialsjukhuset  genom en néra bekant. Men for att komma dit méste
hon ha g remiss:

Jag masteha enremissfran lakare harifran férst. Du kan inte gatill yem som helst,
d& blir du ytan. G&r du pé lasarettetsd kommer du aldrig dit, Férdom véagrar att
skriva yt remiss. Men distiiktslakaren hangor det...

Jaggartill min distriktslakarehéri stan.! fjol vet du narjag skulle hagp remisssa
frdgadehandavadjag skulle géradar. D& skullejag operera@xeln. Ja,det ar s&har
sadehan, jag far inte skriva yt e remisstill dig gm du skall opereradig. Men, s
jag, detvet vél inte du vadjag skall géradar, jag kanske ska kadit och vila jag. Ja
hanskrev ytden migochdetyetjag atthangor.

Stina tycker sjalv att hon haft tur gom kan vanda sig till gn sddan
distriktslékare, gn ldkare gom medger att de pd specialsjukhuset kan
mer an han om hennes speciella akomma. Hon kan berétta omy vanner
med gsgmma Siukdom  gom haft det betydligt  svarare med sina
primarkontakter  med lékare. Stina ger ofta dessa vanner rad om vi-
ken lakare de skall vénda SIg till och nar:

Ar deti slutet pa dretfér du vantavaldigt lange, for dd ardet slut  landstingets
pengar. Men &r deti borjan p& dretsékandet  ganskasnabbt...

Ocksd Sara har svarigheter gt bli remitterad dit hon Onskar. Hon
pldgas periodvis gy svar vark tank dig att du har vark nagonstans s&
att du ger Sma gréna moln, det vérker sa att 6gonen, man ser inte
man har bara ett jattedga. Det &r stort som hela ansiktet.. Du vet inte
att du ar en manniska. Du vet bara att du &ar gn varkande bold.
Denna smarta tycker hon inte att hennes lakare pa lasarettet bryr sig
om alls. Hon tror att det blir battre gy hon f&r komma till g sérskild
rehabiliteringsinstitution, men hennes lakare vagrar skriva yt
remissen:

Min sjukgymnast,somjag ar hostva géngeri veckan, hon gatill mig senastgar att
jag maste ha gy, lakare. For att dennalékare inte klarar gy det sdmastejag  ha
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n&gonannan. S&hon har férsékt & in mig  rehabiliteringen, men Vi fér val se, det
kanskedrdjer tre artill, far gghur lange...

[FragarHar du forsokt byta lakare

Jaghar fragat sdmangaganger,men &ndaar detbarahan Det ar synd attjag
inte har gn kopieringsapparatsaskulle du fa alla mina brev till honom. Han &r nog
jattebra. Han har opereratsdménga,sédanadar idrottsman.Men de & unga,de ar
sadmycket mer intressanta.

Det &r ingen tvekan om att Olika geografiskt koncentrerade specia-
liteter tillfredsstaller  viktiga behov hos manga gy Véra intervjuper-
soner. Det md sedan gélla rehabilitering  och sjukgymnastik,  reuma-
tikervard, smartlindring  eller annat. Svérighetema  att komma i &t
njutande 5, Specialistbehandling _ som kan yara grundat i oférstdende
distriktslakares  ovilja att skriva remiss, landstingets ovilja att betala
for specialistbehandling ocheller okunskap om hur man driver en
s&dan frdga _ upplevs darfor gom mycket fmstrerande.

Allra pétagligast &r detta i serviceorten. | lanshuvudstaden finns ett
regionsjukhus  med manga olika specialiteter. Darifrdn  har vi hort
valdigt lite gy problemen med att bli vidareremitterad. Problemet
finns uttryckt i ndgra intervjuer i landsortskommunen, men inte i

samma 9rad gom i serviceorten. Mojligen hanger detta sgmman med
att det geografiska avstandet till lanslasarett, regionsjukhus och olika
rehabiliteringsinstitutioner ar stérre dar.

5.2.3 Nar bamhabiliteringen upphor

En liknande upplevelse gy, hur vélfungerande specialistoehandling  &r
svér att komma i atnjutande gy finns hos flera gy dem gom fotts med
ett handikapp. Under uppvaxten fér de _ via bamhabiliteringen ~ _ ofta
omfattande sddant stéd, med god kontinuitet och flexibel utfomming.
Men detta forandras drastiskt nar de ndr yyxen alder.

Gunhild  &r gravt rorelsehindrad  frdn fodseln. Generellt  sett be-
finner hon sig i en PAverkanssituation; kan péverka ganska mycket av
den service hon far. Men sjukvarden tillhér de omrdden dar hon ut-
trycker missndje.

Jag har haft gnbarnldkare barnmottagningensom harfoljt mig genomalla ar
och pratat med oss, N&r man inte gari skolan, nar man blir 18 ar, ar det gom att

67



68

Bilagerapport SOU 1990: 19

huggagay. Nu harrehabiliteringenmig i stalletdd. Men jag far liksom inte gadar och
trdna utan &r baradit gpy gang per ar och kollar gy, Det har varit olika lakare hela
tiden.

Gunhild tycker ocksd att hon far for lite sjukgymnastik. Hon har
blivit lovad minst gn halvtimme i veckan, men det far hon inte:

Jag vet inte hur jag skall sagamed sjukgymnastiken. Allts, ibland kan dom och
ibland kan dom inte. Men egentligen sa skall jag alltsa fa sjukgymnastik ep gangi
veckanpa lasarettet...

Det arvaldigt svartfor mig att ta mig fram ochtillbaka liksom dka hemifran och s&
dar. Och s&hardom inte alla grejor, tippbradeoch santdar. De harinte alla mina
traningsgrejor,da skall man slapameddom fram och tillbaka varje gang.

Denna situation framstar gom speciellt besvarande eftersom Gunhild
jamfor med hur det 5, innan hon slutade skolan:

Det bastaygre om dom kundekommahemi stéllet. Det gor deinte alls senman
slutat skolan. Férut kom dom hem. Jaghar fragat varfor menjag far inga syar. Det
ar ingen som kan syaramig. Jag fragar hur dom kan diskutera s&.Jag menar, man
behoversjukgymnastiknastanmer nér man arvuxen. Det blir meratt man sitter. Nar
man ar barnda rér man  Sig. Man har frdgat den och den, man har ringt runt och
detar ingen gomkan syara.S&ny vetjag inte gy dom sjalvavet.

Diana &r i ungefdr ggmma &lder som Gunhild. Hon har ocks& hunnit
uppleva den service gom bamhabiliteringen  ger och kunnat jamfora
den med vad gom hénder nar man blir vuxen.

Diana foddes med komplicerade skador. Hon genomgick under
uppvéxten ep rad operationer.

Jag har varit mycket  sjukhus. Jattemycket operationer. Ryggen och allting,
héfter och allting. Och tumér. Gommen, tummarna...

Det har hallt paandafram tills ny kanmanséga.

Fraga: Vem skrevremissertill operationerna

Ja, det ygr val sjukgymnastenggm borjade med det dar. Jagfick forst ingen re-
missoch daygr det sjukgymnastermin gomtryckte  och pratademed bamlékaren.
Men déar tog dominte gnsin mig, utan skickadedenvidare...

Fraga: I-lardu haft regelbunderkontaktmed sjukgymnasten
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Ja,d& hadejag det. Men efter det att man fyllt 18 kommerdom inte mer, tror jag.
Hit har dom inte varit ¢ endag&ngoch vi har bott 6 ar har. Sddom slutar vid 18,
morag, ungefarsamtidigt sotn skolan.

5.2.4 Bristen p& sjukgymnastik

Det ar ganska typiskt att det ar sjukgymnastik gom Oftast ndmns som
exempel pad skilnaden under uppvéxtdren och vuxendldem.  Just
sjukgymnastik & ndgot flera 5y, vara intervjupersoner skulle viljia ha
mer av. P& inget annat omréde inom sjukvardssektom  upplevs ye-
surshristen s& péatagligt. Naturligtvis ~ finns resursmassiga restriktioner
som ett inslag ocksd i andra situationer, t ex nar man diskuterar
svarigheter att komma i &tnjutande gy Specialistvdrd.  Men sjuk-
gymnastik #r det omradde dar intervjupersonerna  mest direkt beklagar
bristen.

Gunnar hade n&gra veckor fore var intervju varit inlagd ep vecka

lasarettet. Hans fru tog en veckas semester och d& skulle han passa

att fa intensiv  sjukgymnastik.

Det yar Meningen aitjag skulle f& sjukgymnastik dar yppe. Inte blev det na-
gonting. Varfor vetjag inte. Dom skulle ordnagnrullstol och samtidigt skulle jag fa
sjukgymnastik. Ingenting blev gjort.

Britta &r en av dem gom allmant sett befinner sig i gn maktlés
situation. Ett gy de omraden dar hon upplevt sin maktléshet tydligast
galler just sjukgymnastik.

Den sjukgymnastikjag far rackerinte alls till. Jagharsokt  olika stéallenoch for-
sokt fA mer. Men det gérinte. Han, lakaren som skrivit remissengm attjag behdver
sjukgymnastik kan jag inte fa tag Jagharen halvtimme i veckan ny, men det
hinner man  ingenting pa.

Waldemar, en gy Vara rebeller, ar ocksd missnéjd med bristen
sjukgymnastik. P& andra omréden tycker han att han lyckats utnyttjia
bakvagar och fixa sig till gn ansténdig livssituation.  Men inte vad
galler sjukgymnastik:
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Sjukvérden fungerar bra. N&r man l&n sig bakvagarnasigérdet smidigare.
Men det &r mycket gom fallerar &ndainom sjukvarden. D& jag blev skadad for
ungefar tio &r sedanfanns det mera tid med sjukgymnastik och mer resurser. Nu
finns det inte det. Det harvarit tal om attjag skulle fa mer sjukgymnastik, menjag
far ingen.

Kanske illustreras den upplevda bristsituationen  pa detta omréde
tydligast gy Erik. Efter gn olycka fick han gn hjarnskada gom bl g
gjort att han ar helt férlamad i gpg sidan. Han tror sjalv att han skulle
forbattra  sin  rorelseférmaga avsevart om han fick mer Sjuk-
gymnastisk traning. Den sjukgymnastik han far idag tycker han delvis
ar felaktig, men framforallt alldeles for knapp. P& frdgan gy vad han
skulle géra om han ygnn 100 000 kr. kommer syaret direkt och
bestamt:

Jag skulle skaffamig en egensjukgymnastsom kunde tranafran morgontill kvall,
korariktigt hart.

5.25 Inflytandemonster i relation till sjukvarden

Vi har beskrivit de situationer gom ger upphov till missndje i relation
till sjukvérden. Men vilka initiativ resulterar p, detta missngje i och
hur framgangsrik  &r man i sina forsok att utéva inflytande

Den kanske mest typiska missnojessituationen handlar, gom framgatt
ovan, om det underlage mgn upplever i férhdllande till sjukvardens
experter. Den professionella  makten &r svar ait pverka. Det &r
darfor typiskt att de initiativ gy tas ofta &r rebelliska till sin
karaktar. De tva vapen som personer | den rebelliska situationen ofta
gor bruk gy i sina forsok att paverka omgivningen _ kunskap oy den
egna Situationen och fixande via informella vagar _ kommer val till
pass i stravan att paverka sjukvarden. De flesta exempel lyckosamt
inflytande  inom denna sektor har gjort bruk gy just dessa. Det &r
genom att kraftfullt  ifrAgasatta deras kompetens gom Ulla lyckats fa&
lakare och gpnan sjukvardspersonal att lyssna p& henne och ta hennes
kunskaper p& allvar. Det ar genom att lara  sig bakvagama i
systemet som Valdemar lyckats f& kontakt med lakare gom han tycker
fungerar bra.
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Mycket handlar om att tréffa ratt lakare. Och det ar pa den punkten
det rebelliska fixandet visar sig relativt framgangsrikt.

Ocks& problemet med att hamna ratt vardnivd, att  de ndd-
vandiga remissema, verkar yara lattast att hantera gepom individuellt
fixande. Stinas laborerande med olika lakare vid olika tidpunkter
for att hon skall bli remitterad till den reumatiska specialenheten
utgdr ett gott exempel detta.

Det individuella fixandet handlar ofta oy att skaffa sig alternativ
til den sjukvard gom erbjuds och gom man &r Missnéjd med. Som vi
sett gar de mer lyckosamma forsoken ut att komma i kontakt med
andra lakare. Det finns dock ocksd personer som P& ett mer drastiskt
satt soker alternativ behandling. Aven dessa &r i gp rebellisk  situation.
De vagrar att tro att inget kan goras deras funktionsnedséttning  och
soker darfor alternativa  behandlingsformer utanfor den ordinarie
sjukvardens  pa vetenskap och beprovad erfarenhet grundade
behandling.

Britt 4r ett exempel pd detta. Hon vagrar acceptera den relativt
passiva och pessimistiska hallning de flesta lakare intar till hennes
funktionsnedsattning.  Via ep Veckotidning har hon fatt kontakt med gp
lakare, bosatt i utlandet men P& regelbundna besok i Sverige. Hon
betalar avsevdarda gymmor fOr att komma i &tnjutande 4y den alter-
nativa behandlingsfonn  denne lékare erbjuder. Hon kan ocks& ringa
till denne lakare nar hon Vvill.

Men det betyder inte att hon &r helt missnéjd med den sjukvard hon
f&r genom den ordinarie sjukvardsorganisationen:

Nej, jag behoverdom. Dom mastefinnas. Vid skov och att de kan ge sprutor och

lugna ner ett Skov. S&att sjukvardeni sig ar bra. Att jag har skaffat den har andra

vérden,detar ypptill mig sjav. Ochjag tror de kommer att komma pd att den 1a-

karen har ratt. For varfor drjag annarsSamycket béttreidag. Min sjukdom skainte
det hallet.

Ocks& resursknappheten vad géller sjukgymnastik, gom flera ay
vara intervjupersoner pekat pa, finns det exempel pa att man hanterat
via individuellt  fixande:

Jo, det ar verkligen gp, bristvara sjukgymnastiken.Jaghar det tack yare att man ar
aktiv och ligger pa sjalv och nastanbrakarsig till. Jagkannerratt smycket folk i
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ledningen. Man kan sagaatt det argenompersonligakontakterjag fatt det, for det ar
for lite annars.

Paverkanssituationer, att anvanda etablerade kanaler for att utéva
inflytande, ~ &r pé&fallande ovanliga i relation till sjukvarden. Trots att
flera gy vara intervjupersoner  gnger Sig felbehandlade  har ingen
anméalt nagon lakare eller gpnan Sjukvardspersonal — for detta. Ingen
har talat om att de vant sig til ndgon patientombudsman.  Och de in-
blickar vara intervjupersoner formedlat 5y handikapporganisatio-
nemas arbete tyder pd att sjukvardsfrdgor ganska séllan tas upp | de
sammanhangen.

Endast on avy Vara intervjupersoner  har kraftfulll  agerat i Sjuk-
vardsfrdgor  via insandare, handikapporganisation och politisk  pa-
tryckning. Det ar Mona, ygrg problem att f& sina svara smanupple-
velser tagna P& allvar beskrivits gyan, Hon har agerat med insandare
och i direkt kontakt med politiker for att forbéttra situationen  for
patienter med svéra smaértupplevelser inom sjukvarden.

Personer i gn rebellisk situation tar sdledes ofta initiativ i sjuk-
vardssammanhang. Men &ven personer som generelit  sett befinner sig
i paverkanssituationer  eller halsan tiger still valjer individualistiska
rebelliska vagar nar de forsoker péverka sjukvérden. Det forefaller
som om underlaget i forhdllande till professionella  grypper parat med
smd mdgjligheter till andra, mer formella, vagar for inflytande  skapar
eller framtvingar denna typ ay inflytandesituation.

Men dessa initiativ  #r l&ngtifrdn alltid framgangsrika.  Nar kunniga
och individualistiska  personer Misslyckas med att paverka sin situation
skapas maktloshet. De personer som almant sett kan karakteriseras
som rebeller upplever darfér maktloshet nar de misslyckas med att
utbva inflytande  pa sjukvarden. De ger inte upp, utan fortsatter  att
skaffa sig mer kunskap och argumentera. Det &r ingen tilifallighet  att
de gom befinner sig i gn rebellisk situation s& ofta betonar
nédvéandigheten gy att Skaffa sig medicinska kunskaper om sin funk-
tionsnedséttning se ovan.

De yars upplevelser, g, smarta eller annat, inte tas allvar  har
svarare att argumentera. Resultatet blir ofta vanmakt, mgn Slutar
strida for att bli tagen allvar.

Ragnhild &r ett exempel pa detta. Trots smartor och trots att hon
vet Vilka mediciner gom kan lindra har hon inte varit hos lakaren pa 4
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ar. Anledningen  ar att hon inte kommer ®verens med distriktsla-

karen. Hon blir inte trodd. For henne ar det sa férnedrande ait stallas
infor experter som inte tar henne allvar att hon hellre kédmpar med
sina smartor i tysthet.

I vé&r diskussion o sjukvarden har vi hittills koncentrerat ogg pa de
situationer gom Skapar missndje och de initiativ och inflytande detta
ger upphov till. Detta kan latt undanskyrmna det faktum att ocksd den
inflytandesituation vi kallat héalsan tiger still finns representerad i
forhallande till sjukvérden. M&nga personer i Var undersokning, bade
bland dem gom har mycket sporadiska sjukvardskontakter — och bland
dem gom ar mycket beroende g, sjukvard, ar nojda med den. Man far
den hjalp man Vil ha, upplever att man har god kontakt med
sjukvardspersonalen och tycker sig inte ha nagon anledning att
ifrdgasatta hjalpen.

Lat ogg darfor, for ait skapa balans, avsluta detta avsnitt med nagra

reflexioner kring  hur denna inflytandesituation ser ut i detta
sartunanhang.
Ett omrdde dar halsan oftast tiger still ar hemsjukvarden. | och

for sig har vi haft stora svarigheter att riktigt urskilia vilka insatser
som gors ay kommunens hemtjanst och landstingets hemsjukvard.

Detta speglar det faktum att inte heller véra intervjupersoner alltid &r
riktigt klara over detta. Men detta betyder ocksa att samarbetet mellan
de tvd huvudmannen, sett yr Vara intervjupersoners perspektiv,

verkar  fungera  smidigt och flexibelt. Det myckna talet g
gransdragningsproblem och samordningssvarigheter i dessa huvud-
mannaskapsrefonnemas  dagar ar mojligen ett problem gom syns bast
uppifran, dvs. ett administrativt  och ekonomiskt problem mer an ett
problem fér klientenpatienten.

Trots att hemsjukvarden  tenderar att glida sgmman med hem-
tiansten drabbas den férra inte alls i ggmma Utstrackning g, klagomal
fran vara intervjupersoner.

Asa, vars Mmissndje med hemtjansten fatt henne att 6verklaga beslut
om tilldeining gy hjalptimmar,  ar mycket néjd med hemsjukvarden:

Det harval varit lite kontroversermed hemtjansten,,endéremot aldrig med hem-
sjukvarden. Den fungerar bra hér...
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De kommer en Viss tid, men det gar att variera om jag ber dem. Igar ringde jag
faktiskt och ville att de skulle yara hér prick halv atta séjag visste attjag var uppe
da...

Ibland kan det dréja, de kan yara en kvart eller tiugo minuter forsenade men de
forsoker for det mestakommanarjag vill. Savill jag garderamig d&, ar det sdattjag
skall bort pa n&gonting, om jag sagettill sdkommerde.

Ocks& Lars har daglig hjalp frdn séval hemsjukvard gom hemtjans-

ten:

Det fungerar bra tyckerjag. Jagharinte haft nagraproblem. Distriktsmottagningen
kommer hit varje dag och hjélper mig narjag vaknar, tvattar mig och sant Och
s&hemtjanstendd, Samariten hon lagar mat och sadar. Det &ringa fastatider, dom

gor vad gom behovs.

Inte heller bland dem gom befinner sig i situationer g, maktioshet
och vanmakt i relation till andra delar 5y sjukvérden finner nagra
motsvarande  upplevelser i relation il hemsjukvarden. Och aven
personer som generellt sett befinner sig i maktutovnings-  eller yan-
maktssituationer, faller vad galler hemsjukvarden in i halsan gom
tiger still.

L&t ogs OCKSd notera att Svarigheterna att komma i &tnjutande 5y
behandling p& annan vardnivd inte har ndgon motsvarighet i rehabi-
literingskedjan ~ akutvard-specialist-behandlingrehabilitering-vard ~ och
service i hemmet. De personer som genomgatt denna kedja, tex. |
samband med olycksfall, har bara undantagsvis artikulerat missnoje
av den typ som refererats oyan.

Som framgdtt oyan handlar missnojet ofta gm det underlage man
upplever i relation till framfor allt lakare man moter. De som lyckats
bemastra denna situation har i regel gjort det genom att skaffa sig
kontakt med arman . ur deras synpunkt batre _ lakare. Det kan i det
sammanhanget ygrg Vart att notera att missnojessituationer i relation
till  sjukvdrden i for oss forvdnande liten utstréackning  hénger
samman Med bristande kontinuitet —och lakarbyten. Det handlar mer
om att bli tagen pé& allvar och f& den vérd man Vill ha. Kontakt med
en bra lakare ar gn forutséttning for detta. Men den bra lakaren
behéver inte yara en 9ch samma 4ven om det naturligtvis i vissa fall
underlattar. Har man en lakare man &ar missndjd  med ar
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kontinuiteten som framgétt ovan snarast ett problem; man far
svart att komma i kontakt med gp annan lakare.

Flera personer &r ocksd nojda med sina kontakter trots att de ofta
moter nya lakare. Lakarkontinuiteten upplevs inte gom hagot varde i
sig.

Tore, i sin relation till den sjukvard han &r mycket beroende gy en
representant for hélsan gom tiger still, kan illustrera detta:

Det &r valdigt bra med lakarna. Bade dar vi bodde forut och har. Dom skriver yt
mediciner och s&dar. Dar vi boddeforut yar de hemflera gdnger.Det harvi haft det
véldigt bramed.

Fraga: Vad &rdet for lakareni harkontaktmednu

Jadet ar sdolika s&.Nu har  han slutat den ddr som var hér, flyttat harifrén,
dom yet knappt sjalvayem dom hardar. Dom &rvél vikarierandetankerjag. ..

5.2.6 Sammanfattning

De problem skapar missnoje inom varden har med relationen till
som

professionella grupper, relationen  mellan vardnivder,  bristande

resurser och glappet mellan bamhabilitering  och yyxen rehabilitering

att gora. Missndjet kanaliseras pafallande ofta i rebelliskt fixande
for att ordna den egna situationen. Paverkanssituationer ~_ utnyttjande
ay formella  kanaler och kollektivt inflytande _ ar jamforelsevis

ovanliga p& detta omrdde. De gom framgéngsrikt  lyckats utova
inflytande  p& sin sjukvardssituation har ofta med stor kunnighet och
envishet utmanat lakare och andra professionella.  Nar detta inte
lyckats skapas maktloshet eller vanmakt;

| relation till sjukvarden finns ocksd en grupp som & nojd och
tycker att de far oy god och personligt anpassad vard _ halsan tiger
stil.  P&fallande ofta méter oss denna situation i relation till hem-
sjukvarden.

Lite ftillspetsat kan man sdga att den bild gom framtrader pd detta
omrdde ar en flexibel —och valfungerande  primérvdrd, men en
svaratkomlig  och svarpéverkbar  specialistvard. P& hogre vard-
nivier méter Vara intervjupersoner i den méan de lyckas komma dit

professionell  oférstdelse och stelbent organisation. Det ar i skar-
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ningspunkten  mellan beroendet 4, specialistinsatser  och svarigheten
att paverka dessa goy maktloshet och vanmakt skapas.

5.3 Arbete

Som pd s& manga andra omrdden finns ocksd vad galler arbete radi-
kalt olika situationer representerade i vart material. Har Ainm de med

medfodda  funktionsnedséttningar som aldrig haft ndgot arbete, de
som forvarvat funktionsnedsattningar i yuxen alder och har kvar sitt
tidigare  arbete, de gom genomgdtt  framgangsrik habilitering

rehabilitering och py har ett arbete de trivs med. Nagra gy vara
intervjupersoner  arbetar deltid, andra heltid; nagra har loncbidrags-
anstaliningar och nagra finns p& Samhalls verkstader.

Vi skall i detta avsnitt ta olika situationer pa arbetsmarknaden gom
utgéngspunkt  for gt undersoka vilka inflytandeménster som dessa ar
forknippade  med.

53.1 Arbete gy Utopi

Den forsta situationen innebar att man Vil arbeta, men inte har ndgot
arpete. Onskan om arbete har uttryckts pd olika satt. | nagra fall har
man direkt framhéllit detta att skaffa arbete gom en mMedveten stravan,
ett av de projekt g soker forverkliga. | andra fall dyker o6nskan o,
arbete ypp forst pa direkt frdga, ofta med gn uppgiven suck om hur
omdjlig ep sddan tanke ar.

Hans &r ett exempel pd dem gom Verkligen sokt forverkliga
drommen oy ett arbete. Han ar rullstolsburen  och initiativiik  pa de
flesta omréden. Han beskriver det gom en stor tragik i sitt liv att han
aldrig kunnat f& ett arbete. Dromjobbet, sager han, skulle ygra ett
arbete inom nagon idrottsklubb. I-lan tar regelbundna kontakter med
lansarbetsnamnden, e inget hander. Han uttrycker ocksd qpg fOr att
arbetslosheten skall leda till att han blir passiv och lat.

Hans inflytandesituation kan narmast Karakteriseras ggom maktlos;
han har projekt _ att skaffa arbete  tar initiativ, men har ingen
framgdng. Hans egna farhdgor om att bristen arbete skall goéra
honom passiv och lat &r ett konkret uttryck for risken att han  yt-
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tryckt med vara termer _ skall forvandlas fran maktldés till  vanméak-
tig.

Men alla gom skulle vilia ha arbete &r inte lika initiativkraftiga  som
Hans. Gunilla, gom blivit synskadad i yyxen &lder, har genomgétt en
anpassningskurs ~ for synskadade. | hemmet klarar hon gy det mesta
sjalv och hennes samarbete med hemtjansten fungerar bra. Hon skulle
vila ha ett arbete, om man vet att man Skulle klara gy det sd. Hon
har inte blivit erbjuden nagot sadant och tycker sjalv att det kanns
svart och formatet att ta kontakt med arbetsférmedlingen.

| en liknande situation befinner sig Lars. Han ar foérlamad i vanster
sida efter gn hjamblodning. Inte sedan han blev sjuk har han haft
nagot arbete:

..det & den praktiska delen, med arbetsplatser. Fér det ar trappor som stéller
storstahindret. Arbetsplatsenar  planeradsdatt det &r oméjligt. Dom gy val inne
ett tag pa attdom skulle byggaom  en, mendetkom inte langre.

Numera har han ingen kontakt med sin gamla arbetsplats eller g
betsférmedlingen. Inom andra omrdden tycker Lars att han kan pa-
verka sin situation. Men att skaffa arbete framstéller han som en
oméjlig tanke. Men visst skulle han vilja; ja, det skulle jag, om det
bara gick sa.

Anna slutade sitt tidigare arbete nar hennes reumatism blev for
besvarlig. Sedan dess har det aldrig varit tal gm att Soka nagot arbete
for henne. Numera har hon sjukpension. Idag &angrar hon dock att hon
accepterade det.

DA gjorde man ingenting, det&ngrarman  idag. Nu kénner man liksom att, jag
skulle aldrig orka med arbete gy hel dag, definitivt inte, men att komma ut ett par tre
timmar per dag, bara for att fa traffa folk. Ja,just, ett par tre timmar, for man blir
valdigt isolerad nar man ar sjuk, detharjag kommit underfundmed mer 0ch mer.

Anna gér inget forsok att aktivt skaffa arbete. Hon tror inte att det
skulle kunna ygra framgangsrikt.

Gunilla, Lars och Anna &r exempel pa nagra g, de ménniskor Vi
métt som Skulle Vilia ha arbete, men som inte sjélva tar ndgot initiativ
till detta. Deras situation kannetecknas narmast gy resignation. Man
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ser inte sig sjalv gom potentiell arbetskraft. Man k&nner sig vardelds
pa den arbetsmarknad man S& garna vill in pa.

Men vi finner ocksd vanmakt i denna situation; méanniskor gom inte
sOker arbete, men inte klandrar sig sjélva ytan omgivningen. Ida &r
ett exempel pd detta. Hon plagas periodvis 5, svara smartor och
menar att dessa omdjliggér for henne att ha ett heltidsarbete.

Sedan harjag  s&danvark sdjag kan inte yara Stilla. Nu sitterjag ~ stilla fak-
tiskt, ganskalange, men ibland kanjag inte det, da far det inte finnas ndgoni nér-
hetenfor da mastejag badegrataoch illvréla ibland...

Men hon skulle &nd& garna vilja arbeta:

Jag hadetankt att om minapappervar klaraoch sadar, man kanskekundehjalpatill
pa ndgot satt &nda. Det ar  manga som har forstandshandikappade barn och
handikappadeébam. Jagkanskekunde hjalpatill ett par timmar haroch ettpartimmar
dar. Jagar inte slut.

Tora tycker inte heller att hon &r slut. Men trots att hon &r mycket
fram&t och initiativiik  pd andra omrdden har gn bara kéften i
behdll kan man gora allt  har hon per eller mindre gett upp Sitt ak-
tiva sokande efter arbete. Hon gay ypp efter sin senaste kontakt med
arbetsférmedlingen. Nagon darifran tog kontakt med henne for att
man aktivt ville hjalpa just rorelsehindrade yt pa arbetsmarknaden:

S& aktejag val dit da och traffade den dar manniskan. D& frgade hon  vadjag
ville gora. Nu harjag glémt vad det yar, mendet yar val en kurs jag ville g&. Men
detygr alldelesomdjligt. Det gick inte, gghon, fér man skulle hdmtamatensjélv och
jag masteklas  och gy och dety 4y inte alls handikappvanligt dar. Jagsaat henne
att kla 5y och p& mig det behdver man inte géra for det gor fardtjanstenoch ta en
matbricka med mig och skaramatendet tyckte jag att Nndgon annanskulle kunna
gora.Jagfick i allafall inte  dendarkursen...

Bland dem gom upplever arbete gom en nérmast utopisk ©nskan
finner vi sdledes flera olika inflytandesituationer. Hér finns de gom
forsoker men inte lyckas, de maktlésa; de gom inte tar initiativ - for att
de ggr sin funktionsnedséttning som ett ooverstigligt  hinder; de (g.
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signerade; de gom inte férsoker for att opn Oforstdende omgivning inte
insett att de inte &r slut; de vanmaktiga.

532 Att villa arbeta merg

Flera L, Véra intervjupersoner  gom har arbete & &nda inte riktigt
nojda med sin arbetssituation. Nagra gom har deltidsarbete skulle t gx
vilia arbeta mer &n de gér, men anser Sig inte kunna arbeta nheltid.
Sadana arrangemang forhindras  dock ofta 4y svarigheten att Pa ett
flexibelt satt kombinera sjukpension med arbetsinkomst.

Per arbetar halvtid ggom kontorist:

Det &r en I0nebidragsanstélining.Egentligen skullejag vilja arbetamer &n halvtid,
menjag har  halv sjukpension ocksé fran forsakringskassanoch jag skulle inte
kunnafa ep, tredjedelssjukpensionoch arbetatvé tredjedelar.

Fraga: Varfor inte

Jaghar fragat forsakringskassaroch de sageratt detinte gar, men daremotvetjag
att man kan hatva tredjedelspensionoch arbetagp, tredjedel. Men tvéartom garinte.
Det tyckerjag arkonstigt. Jagskulle vilja arbetamer anhalvtid, men arbetajag mer
an halvtid f&r jag ingen sjukpension.Heltid, det skulle jag inte orka arbeta,det blir
for mycket for mig. Det tycker jag &r dumt. Kan man rdknaut en halv pension kan
man Val rékna ut tre fiardedelareller tvatredjedelar...

Ocksd Gunnar har stott pd dessa regler. Han arbetar tvd timmar o
dagen gom larare, det yrke han hade ocksd innan hans MS satte in.
Dessa tva timmar betyder oerhért mycket for honom.

Men jag vet for dvrigt inte oy det ar riktigt. Det &r definitivt inte vanligt for det
pratasom attdu antingenskaarbetaheltid eller inte alls. Menjag vet inte.

Bertil arbetar gom konsult, med ggen firma. Han tycker det &r svart
att f& tillrackligt  med uppdrag, vilket han tolkar gom brist respekt
for sitt yrkeskunnande:

Tyvarr  ar samhallet s& uppbyggt att man inte vill kdpa erfarenhetifrén en handi-
kappad. Allts&, detinnebar att kdper man tidnsterfrdn mig somkonsultddkan  jag
mer dndom som képer tjansternagy mig. Annarsskulledom  inte kdpa. Och det &r
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detsammagpm att erkannaatt dom kan mindre &n mig. Och sédaliga att de kan
mindre &nen handikappadfar  inte samhalletstjansteméanvara...

Vare sig det ar ett stelt regelsystem eller fordomar mot méanniskor
med funktionsnedsattningar som Orsakar undersysselsattning,  &r det
SVart att gora nagot at. Pers, Gunnars och Bertils situation i detta av-
seende karakteriseras bast gy vanmakt.

5.3.3 Halsan tiger still

Men ocksd pé& arbetsomrddet finner vi exempel p& manniskor gom ar
néjda med sin situation och darfér inte har anledning ait ta nagra
initiativ. =~ for ¢t forandra den.

Har finner vi tex, flera 5y de personer Med psykisk utvecklings-
stérning gom Vi intervjuat. De har sysselsédttning p& omsorgemas
dagcenter, och &r i regel ndjda med sin sysselsattningssituation. Lin-
da, tex., berattar entusiastiskt:

...s& jag haller  ochvaver och stickar och haller p& att sticka filtar till U-landema.
Sadet rjattekul och det ar det roligaste jag vet att kunnavava. Det &r det roligaste
jag vet. Men sticka, det &r val sddar fifty-fifty, for det ar inte lika roligt. Men som
sagt,vavning det &rjatteroligt. For att forr, narjag var 12-13 &r, tyckte jag inte om
VAvNINg, men nu tycker jag det arjattekul.

Flera personer som har forvarvade  funktionsnedsattningar, som
genomgatt  rehabilitering och darefter fatt arbete antingen  det
gamla arbetet eller n&got nytt ar ocksd uttalat néjda med sin
situation.

Emma har haft diabetes sedan fodseln och har efterhand forlorat
synen. Hon trivs med sitt nuvarande arbete och beskriver den reha-
bilitering  gom ledde fram till detta:

AMI-S detér for gynoch, vad skaman saga,det &r gn anpassningskursMan fér
liksom lara sig 6verhuvudtaget att skota det mesta ay det man gjort forut.
Kéapptraning ardet  véldigt mycket, och punkt far man  lara sig att klara gy, Man
kan inte det nar man inte lart sig det ndgongang.Och sedanar det  naturligtvis
inriktat p& arbetsutbildningsaatt man kan kommauti arbetslivetigen.
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Efter AMI-kursen provade Emma pa flera arbetsuppgifter. S& sma-
ningom fann hon, med hjalp g, arbetsformedlingen, det arbete hon
trivs sa bra med idag.

Ocks& Kalle forvérvade gopn Synskada relativt sent i livet. Efter vissa
anpassningar har han kunnat fortsatta leda familjeforetaget:

Det garalldelesutmérkt. Men detar somjag sadetidigare att dettar tid allting, att
kommain i det. | och med att man Mister sin gyn och fér st&dar och bli helt stalld, d&
ar man valdigt ohjalplig till en borjan. Men det ar s&dantsom kommer med tiden,
man vanjer sig.

Kalle blev synskadad genom en Olycka och har gatt p& gn skola for
synskadade i nastan ett & Efter det har han ocksd delat med sig zy
sina erfarenheter till andra.

Manniskor med psykisk utvecklingsstérning och de med grava
synskador & de i vart material gom Oftast & n6jda med sin g
betssituation och ggm inte har behévt kampa sjalva for att ordna den.
Andra gom idag & ndjda kan berdtta om hur de pd olika satt fatt
strida for det arbete de har idag.

Marie har svar astma. Hon gick lange sjukskriven hemma:

Jag var desperatoch jag saattjag inte kan  hemma,jag mastefa gora nagonting.
Jagmastefa ett manniskovardevilket man inte har nér man 9ar som sjukskriven. Det
har man inte. Man &r inte med i ndgonting. Alla andrajobbar runtomkring ochjag
gick barahemmada Aven g jag ar dalig liksom, det hor inte hit...

Efter mycket tjat frin Maries sida lovade henne arbetsformedlingen
att ordna ett arbete. Men det tog l&ng tid innan loftet forverkligades:

Arbetsférmedlingen, dom har varit ganskadaliga, faktiskt, det mastejag saga,for
dom har inte jaktat paforetagetett dugg. Utan ah, det blir nog snart, féretagetringer
nog snartoch vi vagarinte stressapadem. Vi vagarinte och kan inte gora det.

Maries envishet l6nade sig. Hon har pnymera datorarbete gsom hon
utfér i hemmet at ett privat foretag. Men det tog tvd ar gy intensiva
patryckningar  for att komma sa langt.

81



82

Bilagerapport SOU 1990: 19

Ja, det g valdigt mycket hit och dit och yem som Skulle betalaoch yem som,ja.
detygr hemsktmycket tyrer och fruktansvargobbigt.

Det yar alltsd inte foretaget ytan arbetsférmedlingen som Marie
upplevde gom hinder. Ett annat hinder g, forsékringskassan:

Ja, for dom sagerbaraatt  stoderdig till 150 procentom du far ettjobb. Jatack,

sagerjag. Men inget mera. Dom kunde inte gnstala om vartjag skulle vandamig.

Dom visste ingenting och kunde ingenting gm det hér. Det tyckte jag ygr hemskt

daligt, attjag inte fick ndgotstodfran dom narjag ~ sdhemsktgarnaville jobba. Jag

sajag klararinte att hemma detharviset, for det &r psykiskt hemsktjobbigt att
hemmaoch vilja jobba...

En annan som idag &ar néjd med sin arbetssituation &r Vera. Hon har
ett arbete pd ett Samhall foretag gom hon stortrivs med. Tidigare ha-
de hon olika arbetsuppgifter i hemmet. Hon ville komma yt och 4.
beta, men tillfallet  dok ypp mer av en slump:

D4, nérjag ramlade  rullstolen, hamnadgag pa lasarettet.Det Iag en tiej dar som
frdgadevadjobbar du medga, det blir séntdar snack.Hon arbetadepd Samhall och
saattdet ar ndgontingfor dig, det &r n&gontingatt vandasig till. Hon gay Mig num-
retochjag tanktenarjag kom hem gtt varfor skullejag inte ringa. Jo, det gick ju, jag
fick kommaoch prya Jagvar prya tvd gangeroch tyckte detyay trevligt.

Bade Marie och Vera #r allmént sett mycket aktiva och initiativrika.
Kanske ar det darfor de klarat 5y att skaffa arbete via sina narmast
rebelliska initiativ.  Det krévs uppenbarligen gn hel del kraft for att
ta sig yr den vanmaktssituation gom skapas gy patvingad arbetslshet.

Men vi har ytterligare en grypp Manniskor gom befinner sig i en
hélsan tiger still-situation. Det &ar de gom &r nbjda med sin situation,
trots att de inte har ndgot arbete. Har finner vi méanniskor gom inte
onskar nagot arbete, de har sysselsittning &nda.

Mia har inte haft ndgot arbete sedan hennes MS debuterade. Hon
har inga egentliga fritidsintressen, men tycker om att sy, Hennes
dagar ar uppfyllda 4, den omvardnad och service hon far frdn hem-
tjanst och hemsjukvard. Den inte alltfor rikhaltiga tid gom blir 6ver
tillbringar  hon med att gy, Ndgot gom hon tranat ypp Sig i trots att hon
bara kan anvanda gpg handen.
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Susanne, CP-skadad och rullstolsburen, har kdmpat sig fram till att
bli den aktiva kvinna hon &r idag. Hon har kdmpat mot Overbeskydd i
familien och vistelse pa langvarden. Idag lever hon ett aktivt liv dar
hon bl 5 agnar mycket tid de fortroendeuppdrag hon har i gp
handikapporganisation. HOoNn menar Sig inte ha tid med négot arbete.
Alla hennes aktiviteter  tar gott och vél lika mycket tid gom ett
heltidsarbete.

5.3.4 Sammanfattning

P& arbetsomrédet finns saledes flera 5, de gyan Presenterade infly-
tandesituationema  representerade: rebelliskhet, hélsan tiger still, (g.
signation och vanmakt. Men den situation ggom, i jamforelse med
andra omrdden, star fram gom mest typisk &r resignationen;  den
uppgivna drommen oy arbete gom forstarkt 5y brist pa initiativ - frén
omgivningen far arbete att framstd gom en OUPPNAelig utopi.

Arbetet ar det omrdde dar vi finner ouppfylida ambitioner och
drémmar  tydligast artikulerade.  Flera personer ger uttryck for ep
stark 6nskan g arbete, men Ofta med konstateranden om att det &ar en
omdjlig drom. Uppgivenheten har tva sidor. A ena Sidan ggr man inte
sig sjalv gom véardefull arbetskraft. Funktionsnedsattningen  blir till ett
absolut hinder gom skapar denna mindervardighetskénsla. A andra
sidan finns bland dessa gott om ackumulerad erfarenhet 5y negativa
kontakter med saval arbetsformedling  gom forsékringskassa. Dessa
tvd sidor forstarker varandra. Inte s&llan &r det just frdnvaron gy
initiativ~ frén  myndigheter  ocheller ~ tidigare arbetsgivare  gom ger
upphov till  den resignerade synen sig sjalv. gom omodjlig
arbetskraft.

5.4 Hjalpmedel och bostadsanpasshing

Nar vi kommer for gatt intervjua Tore &r det fullt med folk i hans
nybyggda hus. Hemvardsbitradet  ar dar, liksom distriktsarbetstera-
peuten, en annan arbetsterapeut och en tekniker frdn hjalpmedels-
centralen pa lanslasarettet. Tore skall préva ut en ny rullstol. Han far
provsitta den nya stolen, kora runt, ta Sig Gver mindre hinder och
prova olika arbetsmoment. Sjalv tycker han att det mesta kénns bra,
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men inte minst teknikem envisas med att fA& honom att upprepa Olika
rorelser och stéllningar for att se om Stolen kan justeras och anpassas
for att bli battre.

Under tiden har distriktsarbetsterapeuten upptackt  att uppfarts-
rampen till ddrren slutar nagon centimeter under sjalva dorrsockeln.
Hon rysar ut i omrddet som fortfarande &r fullt 5, byggnadsarbe-
tare, far tag p& gn arbetsledare och diskuterar envetet med honom
hur han enklast skall géra gp liten ribba gom eliminerar detta onddiga
hinder for rullstolen.  Arbetsledaren  forsoker forst skamta o, det
hela, men infér den sakliga utlaggningen g, arbetsterapeuten tar han
Sig samman Och gar for att omedelbart atgarda det hela.

Innan intervjun  borjar dricker vi alla kaffe. Tonen &r vanlig och
skojfrisk.  Experterna frdn hjalpmedelscentralen passar pa att beratta
lite for Tore om nya hjdlpmedel gom kanske kunde ygrg ndgot for
honom. Man antyder ocksd att man fatt krav p& sig att spara pengar.

Under den efterfoljande intervjun kommer Vi in hjalpmedel och
bostadsanpassning:

Jag farallt  vill ha.

Fraga: Ar hjalpmedelscentralebra att haoch goramed

Det sagdu val. Dom haralltid varit gladamot mig. Distriktsarbetsterapeuteminger
ibland fast detinte &r nagotspeciellt. Och ibland &r hon férbi. Hon ygr mycket hem
till gssdérvi boddeférut ocksa...

Fraga: Jaghorde att hon fran hjalpmedelscentralengg att dom hadeont om pen-
gar. Har du mérkt o de harblivit snéla

Nej, inte ani allafall. Det &r baraattringatill distriktsarbetsterapeuterpm jag vill
hanégot. Men rullstolen &r val detendajag begért.

De allra flesta 4y vara intervjupersoner  anvander hjalpmedel gy
olika slag. Med hjalpmedel mpengr Vi i detta sammanhang olika fysiska
ting som kompenserar for funktionsnedsattningenar eller p& annat
satt ar avsedda att underldtta personens Situation. Det kan rora sig om
rullstolar, griptanger,  specialkonstruerade knivar. Men ocksd om
speciella dammsugare for  astmatiker, minibandspelare for
synskadade, datorer och gnnat. Hur man fatt hjalpmedlen varierar. |
lanshuvudstaden  har ,gn ofta sjélv direktkontakt ~ med gp hjélpme-
delscentral, vilket ocksd &r det dominerande monstret | landsorts-
kommunen. P& serviceorten ar detta ovanligare. Dar finns ett
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hjalpmedelsforrad, men lanshjalpmedelscentralen ligger P& en an-
nan on i lanet. Kanske ar detta forklaringen till att s& manga i servi-
ceorten far sina hjalpmedel via férmedling g, hemsjukvéarden, framst
distriktsarbetsterapeuter. De mest basala hjalpmedlen t gy rullstolar
har man dock i regel fatt via kontakter med sjukvérden rehabili-
teringsenheter.

De flesta har ocksd négon form 4y anpassning gy sin bostad. Det
kan réra Sig gm helt specialgjorda handikapplagenheter i servicehus
eller anpassningar 5y &ldre lagenheter genom hoj- och sénkbara skap,
omgjorda toaletter, ramper for in- och utfart ggy.

Att vi valt gt | detta avsnitt behandla bostadsanpassning och
hjalpmedel tillsammans har tvd orsaker. For det forsta &ar det i regel
samma person Oftast en arbetsterapeut  man har kontakt med i bada
dessa fragor. For det andra uppvisar inflytandemonstret pé bada dessa
omraden stora likheter.

Det gyan beskrivna motet med Tore illustrerar gp typisk situation
vad galler hjalpmedel och bostadsanpassning. Det ar ofta sléende hur
néjd man ar med de hjalpmedel g, fétt och de anpassningsatgarder
som genomforts. Visst finns tydliga undantag som Vi aterkommer till.
Men det generella intrycket &r att man reagerat P& hjalpmedel och
anpassningar gy bostaden pa ungefar sgmma sétt som de flesta gy oss
reagerat Nar Vi skaffat tvattmaskin eller diskmaskin: Innan vi skaffat
dem forefaller de lite onddiga, men nar vi val fatt dem har vi svért at
forstd hur vi kunnat klara ggg utan dem.

Tore illustrerar ocksd ett annat inslag i den halsan tiger still-si-
tuation gom ar utbredd dessa omréden. Man tar séllan ggng initia-
tiv. Den hjalp man har har man fatt genom att N4gon annan bedomt
behovet 4, anpassning och hjalpmedel. Ofta provas atgarderna
hjalpmedlen ut och anpassas fill individuella behov ett sSmidigt  satt.
Men det ar experterna som ar motom i denna anpassning.

De personer som Visar missnoje ar de gom allmant sett befinner sig
i en situation 5, maktutévning rebelliskhet eller péverkan.  Dessa
personer har en aktiv instéllning, vill sjalva kunna styra Gver sin
situation. Darfér &r man aktiv ocksd vad galler hjalpmedel och gn-
passningsatgarder; tar egna initiativ = och funderar gp hel del 6ver
vilka medel man Skulle kunna anvénda for att underlatta sin egen Si-
tuation. Man tackar inte bara och tar emot.
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Det missndje de mer aktiva personerna Visar handlar  framforalit
om tv& saker gom gor det svart for dem att péverka sin situation:
tillgdng pa information och ett stelbent, byrakratiskt —regelsystem.

5.4.1 Information

For att sjalv kunna aktivt paverka sin hjalpmedelssituation maste man
kanna till vilka olika hjalpmedel gom finns. Men att sjalv fundera ut
och komma pa detta ar svart. Val fungerande hjalpmedel
kénnetecknas ofta 5y det genialt enkla ggm krver gp uppfmnings-
formdga utover det vanliga. Dessutom ar situationen for vara inter-
vjupersoner sd olika gt det stundtals ar svart att ge ndgra losningar pa
hjalpmedelsbehov  gom &ar generella. Fungerande hjalpmedel  kraver
individuell  anpassning, vad som passar en person behover inte passa
en annan Med ytligt sett samma funktionsnedsattning. Till  detta
kommer gt utvecklingen pa detta omrdde gar ganska snabbt. Det &r
svart att hélla sig informerad o allt det pya som Standigt tillkom-
mer.

For de aktiva maktutbvama i vér undersokning framstar svarig-
heten att halla sig informerad oy vika hjalpmedel gom finns gom ett
problem. Ulla, epn gy dem gom befinner sig i gn rebellisk situation,
uttrycker det sa har:

Det &rsvartatt information oy vad somfinns. Jagharvarit i Géteborgoch tréffat
andra, sa far jag reda pa att det och det finns och da kan jag tg kontakt med
hjalpmedelscentraleroch sagavadjag vill ha.Fastgm jag inte tagit redapa det sjalv
skullejag aldrig hafatt det. Men hjalpmedelscentraleriringen stor hjalp.

Pafallande ofta anvander man informella  vagar, pratar med andra
med liknande funktionsnedséttningar, for att f& kunskap om Vvilka
hjalpmedel gy finns. Ofta stimuleras detta sokande efter kunskap gy
den misstro mot myndigheter gqy inte minst k&nnetecknar rebellemas
situation. Sara berattar:

Jag tankte attdetar ingenidé att be om nNdgonting.De vet i alla fall inte vad man
pratar om. Sedanygrjag med en kompis som har ledvark. Da sadejag att tank om
jag hadenagrasadanadér eller ndgontingsantdar. Sakorn hontill mig och titta och
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sadeatt det mastedu ha,detar  detdu harlékaretill. D& hadejag gatti tva &r och
min dotter och kompisar hadefatt hjalpa mig nardetblev for bedrovligt. S&plotsligt
fick jag alltihopa: kranartill badet,handtagtill badkaret,osthyvel och knivar. Och
alltihop &rjattebra

Marie har sVar astma. Vid tiden fér var intervju hade hon nyligen
fdtt o Centraldammsugare gom PAa ett narmast drastiskt satt forandrat
hennes situation till det battre:

Ja, vi har precis fatt g dammsugare g, sddandar Centraldammsugareinstallerad.
Det innebar att jag kan stannakvar inne nar de dammsuger, vilket jag inte kunde
forut. For allt det dar dammet som man dammsugeri ep vanlig dammsugaredet
kommer ypp finférdelat genomfiltret. Det vartjag valdigt dalig v, Jagfick byta plan
i husetnar de dammsdg,och andamaddejag valdigt daligt tills dammet hade lagt
sig.

Fraga: Hur kom du pa att en S@dansak gsom centraldammsugarerfinns

Det har stétti g tidning. De annonserarom dendéar. Sedanhar hanringt, den dar
forsaljaren, jag vet inte om hangatt genom astmafdreningensmedlemsregistereller
hur han gjort.

Nar Marie forstatt vilkken betydelse gpn Centraldammsugare skulle ha
for henne kontaktade hon gn arbetsterapeut gom hjélpte henne att fa
ett intyg frdn op specialist gom gjorde att kommunen gick med pa att
betala for anlaggningen. Men initiativet gy hennes eget, och den
nédvéandiga informationen nadde henne narmast gy en Slump.

Lika slumpartat kan pan nds gy information oy méjligheter till
bostadsanpassning. Mona fick hjalp med anpassning g, den lagenhet
hon nyligen flyttat in  Hon fick sjalv ygrag med och bestamma vilka
anpassningsatgarder gom yar Nodvandiga. Efter ett tag besvarades hon
av att hon inte kunde komma de ovre koksskdpen. Hon ringde
hjalpmedelscentralen  for att f gn pall gom hon kunde std pé:

Men herregud, s dom, inte f&r du ndgon pall heller. D& kan du  ramla och sl&
ihjal dig. Vi kommer och sankerkoksskapenistéllet...

Jag fick bestammafran borjan vad som skulle géras. Det ygr bara att rékna upp
vadjag behoveroch inte behover.Den biten fungeradevaldigt bra. Det ar baraett fel
och det &r att dom aldrig gar yt med nagon upplysande verksamhet gy, vad som
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finns. Hade jag inte fragat efter pallen hadejag aldrig fatt veta att de kunde sénka
koksskapen.

5.4.2  Byrakrati

Det andra inslaget gqom Skapar irritation for de gom aktivt vill péverka
sin situation,  &r byrakrati. | detta sammanhang menar Vi med
byrékrati  stelbenta regler, gom gor att egna initiativ forsvaras och
eller fordrojs.

Gunhild  &r svart rorelsehindrad fran fodelsen. Under uppvéxten
arbetade hennes pappa aktivt med anpas-.sningsatgarder och hjalpmedel
av Olika slag. Han har bl 5 konstruerat g speciell rullstol gom &r hoj-
och sankbar. Nu &ar den stolen trasig och Gunhild férsoker f& den
reparerad.

Det &r lite kinkigt darfor gtt dom har stolarnaér de endastolarjag kan ha, mendom
ar alltsd inte godkandag,, handikappinstitutet. Det ar allts& pappasom gjort dom.
Enligt dom saskall det finnas nagonklamrisk. Men jag har haft dom senjag yar tio
ar och har aldrig klamt mig. Det har aldrig varit nagot problem tidigare. Dom har
alltid lagat ypp dendar stolen at mig pa hjalpmedelscentralenmen ny helt plétsligt
har hissmotom gétt sénderoch i och med det sagerde att deninte &r godkénd, sade
far egentligeninte byta motor for det ar derasgnsyar.Nu, helt plotsligt alltsa. Jaghar
haftdeni Il &rochdom harbytt och dom hargrejat  precissagmmastol...

Det finns  ingen erséttning till den. Den &r specialgjord efter mig. Det finns

ingen annansompassarsabra.

Gunhild  har provat andra stolar. Den stol mgan foreslagit henne
senast fungerar hyggligt, men Gunhild tycker sjalv att pappans kon-
struktion &r béttre for henne. Har foreligger alla ingredienser for gp
vanmaktssituation. ~ Men Gunhild, hennes man och hennes pappa tanker
gora en ny stol och da pressa handikappinstitutet besked om hur de
skall undvika den klamrisk man har som skal for ait inte godkanna
den gamla stolen.

lust reparation 4, nodvéndiga hjalpmedel &r gp situation dar for-
drojning, regelstelnet och inkompetens upplevs gom mest frustrer-
ande. Mia, gravt rorelsehindrad och med talproblem, traffar vi till-
sammans Med hennes man. De &r bada i stort sett néjda med sin si-
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tuation och den service de far frdn samhéllet. Men nar vi kommer in
hjalpmedelsfragan  &r féméjsamheten  gom bortbldst och mannen

tar Over:

Hjalpmedel,  det ar det storaproblemet. Vi har en rullstol gominte ar gy denna
varlden. Vi skulle vilia ha g som Man kan reglera sjélv, s&har, ochjag pastértill
herrarnadar yppe att man kan &katill manen, men ordna en rullstol sdatt hon kan
trycka  enknappoch andrahar, detkan dom inte. Samaritenfar gd och andrayar
tionde minut, for det blir fr jobbigt att sitta i sammastélining. Och s&ar det en grej
har bak. RGr man den for mycket s& blir det e kélkbacke s&hon &ker ut, ner P&
golvet. Senast forrgér, dethar hantflera dagarny att hon &kt kélkbackener. ..

Séasagerdom att det inte finns reservdelar. Jamen herre gud ségerjag vad ar det
for ep verkstad som inte kan fixa reservdelar. Jag har tjatat i flera ménaderny, Jag
har varit uppe dér tre gangeroch dom é&r inte Jag skickar lappar och ber dom
MMga...

Fraga: Har ni talatmeddistriktsarbetsterapeuten

Forsokt, men man far inte tag dom.Dom haren timme morgonen.OCh det
arupptaget.Menjag korn paidag attjag skall skriva brev till dem...

Service i samband med reparationer kan ocksd fordrojas gy byré-
kratiska regler gom kraver att flera olika instanser involveras. Ingrid
har erfarenheter 5, detta:

Det kanjag val sagaatt hjdlpomedel har pa orten det fungerar bra. Man kan hamta
och f& yt dem har och det fungerarvéldigt bra. Men det &r varre nardet kommer till
X-stad. Det fungerar daligt Séafort ngot masteordnasi X-stad sdtar detjatte-
l&ng tid. Jagforstarinte om de gar om varandraeller vad de gor...

Som nérdet skall anmélasgm nagrarullstolar kranglar. D& skall detyara lite mer,
da blir det virrigare. Man far  inte anmaladirekt till den som kommer och servar,
utantill kontoret forst och de bort till X-stad. De kanskeftrsoker samordnapa nagot
satt. OK, det sagerman  inget om, men for den skull ska inte jag behdva bli
sittandefran gptorsdagtill entisdag,som det hantmig.

Ocksd vad galler frdgor o bostadsanpassning férekommer det att
man trasslar in sig i byrakratiska regelverk.

Stina lider bla. gy reumatism gom forvarras med &ren. Hon har gp
gang, i samband med att man byggde den villa dér hon p, bor, fatt
huset anpassat. Det arbetet gick smidigt och med stor hjdlp gy en
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arbetsterapeuts  sakkunskap. Men p, vill Stina bygga till ett rum
overvaningen  for att skapa utrymme fOr en storre tvéttstuga &n den
hon har idag och gom &r svararbetad fér henne. Arbetsterapeuten
kom hem och tittade och tyckte det ygr rimligt att kommunen skulle
ge bidrag for dessa ombyggnader. Hon fick ocksd forhandsbesked
av denne gt kommunen  skulle stélla ypp med 30 000 kr.

Men sdidag ringer den har mannendd, som har hand om det hér, och sageratt
jag inte ska fa nagonting éver huvudtaget. Lansbostadsnamndenhade sagt ifrén.
Jaha, och jag pratade med honom och ggatt forst da forra veckan far man veta att
man skafa hjalp och séringer du veckanefter och ségar rullgardinen ner, Men, sa
jag, jag tycker du skakomma hit ochftitta i allafall. Jaghar ep tvattstuga,men den ar
bannemig inte stdrre &n att man knapptkanvandasig i den...

Kan man inte 6verklaga det dar beslutetfragadejag. Jo, det kunde mangéra, men
nu var man da tvungen att vanta pa beslutetférst. Det skulle inte komma férrén
vecka 50...

Den skillnad mellan bambhabilitering och vuxenhabilitering som
tidigare beskrivits i avsnittet oy, Sjukvard verkar ha g motsvarighet
ocksd nar det galler hjalpmedel. N&gra zy dem gom har erfarenhet gy,
bamhabilitering  tycker att deras hjalpmedelsituation forsamrats sedan
de blivit \xna, Lotta &r inte s& gammal, men hon har tillrackligt  med
erfarenheter for att gora denna jamforelse:

Tidigare kundejag vandamig till bamhabiliteringen nar det géllde hjalpmedel. D&
hade man liksom mer hjalp och stoéd. Nu &r det  sjukvérden. Fast barn-
habiliteringen, dar yar det lattare. Jag har inte fatt sdménga nya hjélpmedel sedan
dess.

En annan sSituation dar man stoter pad vad gsom upplevs som
byrékratiska regler ar nar man for att underlatta hushallsarbete vill
ha hushallsapparater  gom hjdlomedel. Dar gér tydligen ep gréns.
Denna grans har bl 4 Mona stott p&:

Sist jag ringde och fragade gm hjalpmedelville jag haen elektrisk skarmaskin,for
ibland sdkanjag inte skdraep limpa en g&ng.Nej, sahon. Det vet du, sahon, inga
apparater,det harjag sagt dig forut. Jaha,ggjag, tillhor det ocksddom darvanliga
behoven gom alla ménniskor har, for det sagerdom om diskmaskiner och hus-
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hallsmaskiner. Allting, det &r standarddet, ocks&for dom gom kan skaralimpor for
hand.

Dessa erfarenheter ,, stelbenthet och svarforstdeliga regler skapar
inte bara allman irritation. N&gra 4, vara intervjupersoner kan inte
lata bli att fundera 6ver hur rationellt systemet &r yr samhdllets syn-
punkt. Som tex. Valdemar:

Det ar det har samhallet som det &r konstrueratpy att man inte sjalv far bestamma.
Nu skadetyara en massainstansersomskall laggasig  Sénasaker gom rullstolar.

Jagoch gnkompis byggde en rullstol. Det kostadeen par tre hundra spann. Och da
skulle jag baraf& hjulen till min rullstol fr&n hjalpmedelscentralen.Det 5y mycket
om 0ch men. Skulle man verkligen kunna ge Mig bara hjulen _ det yar emot
reglementet. Man skall ha en hel rullstol. Jagfick det p& n&der _ ett par hjul som
kostadetva tusenspann. S&byggdejag enrullstol till och skulle hahjul igen men da
var det stopp. Séjag fick ep helt ny rullstol fran vilken jag plockade hjulen. Den
rullstolen kostadetolv tysenkronor och fran den plockadejag tva hjul gom kostade
tva tusen.Och detvisste dom. Det var 1o tusen. som att brannaupp.

5.4.3 Sammanfattning

Ur vara intervjuer vaxer bilden av ett relativt  smidigt fungerande
system for hjalpmedelsforsérjning och anpassning gy bostéader fram.
Halsan tiger still  &r ett dominerande inflytandemdnster. Men sys-
temets svaga Punkter _ p inflytandesynpunkt trader fram nar véra
rebeller och paverkare soker ta egna initiativ.  Svarigheten att skaffa
information  och byrakratiskt regelrytteri  blottas.

Systemet verkar fungera val dvs. vara intervjupersoner ar nojda
s& lange det fungerar pa sina egna 0ch experternas Vvillkor.  Men det
forefaller  mindre val skickat att mota kraven frdn individuella ak-
torer med egna idéer och ambitioner. Trots detta méste man beteckna
de initiativ  gom intervjupersoner i rebelliska och paverkansituationer
tagit gom relativt framgdngsrika.  Samre gar det i de fa fall dar
manniskor med mindre \gna att paverka myndigheter tgr initiativ.
Mia, tex., hade annu flera veckor efter var intervju inte fatt sin
rullstol  reparerad och anpassad.
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55 Tillganglighet

| vara intervjuer har vi sokt kartlagga vilka ambitioner och &nsk-
ningar intervjupersonerna  har. Vi har velat bedéma samhdllets insat-
ser . och mojligheterna  ait paverka dessa _ i relation till dessa
onskningar och ambitioner.

Ouppfyllda  6nskningar, drommar och ambitioner &r i materialet
koncentrerade till nagra olika omrdden. Ett gy dessa &r _ gom redan
beskrivits ~_ arbetet. Andra sddana handlar ofta gy att kunna delta i
fritidsaktiviteter, ta del gy kulturevenemang och géra resor. De har
det gemensamt att deras forverkligande framst blockeras gy bristande
mojligheter att rent fysiskt tg sig utanfér bostaden.

Bristande tillganglighet framstdr  darmed gom ett Problem.
Tillganglighet  uppfattar vi d& i vid mening; inte bara gom en fréga
om Tfysisk anpassning gy olika miljder, ytan ocksd som en fréga cm att
f& den assistans gom krévs for att géra deltagandet mojligt. Idetta
avsnitt skall vi behandla nagra omrdden ggm har direkt betydelse for

denna tillganglighet:  fysisk anpassning, fardtjanst och ledsagarservice.

55.1 Fysisk anpassning

Den fysiska tillgangligheten hos omgivningen i stort ar starkt be-
gransad. De flesta 5, Vara intervjupersoner  pépekar detta i inter-
vjuerna. Péafallande ofta sker dock detta ett avspant, for at: inte
séga oengagerat, Satt. Det & som om man noterar faktum, mepn inte
upprors gy det eller relaterar det till den personliga situationen.

Tl och med gn ay de mest intensivt engagerade personerna | en
rebellisk situation, Bertil, suckar lite uppgivet nar frdgan om till-
ganglighet kommer tal:

| det har omradet fungerar det val i stort sett. Men det  det klassiska du vet,
med trottoarkantema.De &r nerslipadeharvid var infart, meninte annars...
| standrdetval somi andrastader. Trottoarkanter till férbannelse.Det &r val dar

gransengar.

Nar vi frAgar oy deltagandet i olika aktiviteter teater, bio, res-
tauranger OSV. &r det faktiskt inte manga gom namner den bristande
tilgangligheten  gom orsak till ait de inte deltar s& ofta. Det kan mgj-



SOU 1990: 19 Bilagerapport

ligen forhdlla sig s& att man inte ser tillgangligheten  gom ett absolut
hinder. Det gar att ta Sig upp for trappor och trottoarkanter med gs-
sistans frdn andra. Man kan tg sig in pa restauranger, dven om det blir
nodvandigt att g& bakvagen och &ka varuhissen. Men d& maste man
vilia s& mycket att det besvar och den foérnedring detta kan innebara
ar modan vard. Ar man bara sa dar lagom intresserad gy ep film eller
teaterforestélining avstdr man; av flera skal, men dar fysiska
tillganglighetsproblem ar ett.

Men visst finns det nagra personer Vi intervjuat  som upplever
bristande fysisk anpassning gom ett direkt hinder for att forverkliga
sina ambitioner. Tore tycker att det storsta problemet for honom ar
att han inte kommer yt och kan rora pa sig. Problemet &r toalettema.
Han vill komma yt; flyga semester, bo hotell. Men redan att
gora besok pa ett varuhus i trakten finner han omgjligt:

Man kan inte 8kandgonstansFor atttill envanlig toalettorkar inte frugan lyfta
mig. Jaghar  férhdjd toalett har. Det ar detvarstadet, att man inte kan aka négon-
stans.Det maste ygratvd som lyfter, minst, och sdskadetfinnasplats ~ toaletten
ocksa...

Pakopcentretgick detinte att komma toaletten.Fastdom hadeden dar sym-
bolen. Man skulle fatt haddrren 6ppen om det skulle g&. Det ar  for bedrévligt.
Men dom kanskeréknarmed att sddanaggm S&héarhandikappadesomjag ardom
skainte komma yt nagot...

Jagvet ndrmangick  toalettennarmanvar  rehabiliteringen. D& ygr dom
tva tiejer somlyfte, eni varderagrmenoch flyttade ep franrullstolen. DA maste  en
slappamed en arm 0ch dra ner byxorna  mig annarss&ar detju omajligt. Séska
det g snabbtocksd.Att géradet ett flygplan, detbegriperjag inte hur dom bar
sig at...

En annan som upplevt omedelbar personlig frustration gy bristande
tillganglighet  &r Ulla. Hon studerade vid gp universitetsinstitution som
fick lov att byta lokaler. Och hamnade i ett icke rullstolsanpassat hus:
Som det p &r s& kommer jag in i hissenmed den har rullstolen, men nér inte
knapparna.Den rullstol somjag hadeinnanygar 2 ¢m léangre an den har och da kom
jag inte in ytandayarjag tvungenatt handgonggm|lyfte in denpatvaren...

Vad de kommit fram till , &r att de inte kan séttain en storre hisskorgoch det tar
for I&ng tid och &r for dyrt att vidga schaktetMen de skullei allafall setill attdorren
breddades.Och det ar pa g&ng, de skaforsokagéradet ngorlunda...
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Peter, fodd med sin funktionsnedséttning  och i gp Situation gom all-
mant kan karakteriseras gom vanmakt, ggr bristande fysisk tillgang-
lighet gom ett hinder for det sociala liv han vill leva:

Det ar mycket gortjar sdopraktiskt. Alla dessastéllendar detinte finns hissihusen.
Det tycker jag &r ganskajobbigt. Att man ska yara beroendeay att barasjpp, Ett
flertal 5, mina slaktingar bor i hus som saknar hiss. Det komplicerar det hcla.Jag
skulle &ka och halsapad dom oftare om detyar mer tillgangligt.

Ett annat satt att visa vilken stor roll den fysiska tillgéngligheten
spelar ar att tala varmt om hur det kan yara nar man va har mojlig-
het att g& pa gn konsert.

Gunnar g&r inte ofta p& film, teater eller konserter. | likhet med s&
manga andra gy Vara intervjupersoner sager han att det beror pa
bristande intresse. Men i gn gy Konsertlokalema i staden har man
speciella handikapplatser, och den gladje Gunnar ger uttryck  far nar
han beskriver dessa konserter &r inte att ta miste pa:

Man har den stora forménen vid de har konserterna att som rullstolsbxren fa
fortur till vissaplatser.Det harjag faktiskt haft ngjet ay att f& komma pé flera ganger.
Dar harman  denfina sakenatt man kan bjuda en kvinna pa nagotsattraktvt. Det
ar  valdigt mangaggminte far plats, for dd mastede koahelanatteninnan.

Inflytande  p& den fysiska tillgangligheten  &r svart att utéva i ndivi-
dualistiska  rebelliska former. Frdgan ¢ tillganglighet géller sa
uppenbart flera manniskor och tacklas darfor ofta gom en Kollektiv
inflytandefrdga.  De oy Vvara intervjupersoner  gom agerat for ett pa-
verka den fysiska tillgangligheten  har ocksd anvant sig gy végar som
ar vanliga i paverkanssituationen, dvs etablerade kanaler for infly-
tande som bygger p& att man agerar fOr ett kollektivs rakning.
Tillganglighetsfragor diskuteras standigt i handikapporganisationer
och lokala handikappréd. N&gra gy de aktiva i dessa rdd ser rent av
som Sin framsta uppgift ait i samband med nybyggnationer  bevaka
dessa fragor.

Aven de gom befinner sig i en rebellisk inflytandesituation  valjer
s&dana kanaler nar de vill paverka i desa fragor..

Marie har, t gx, skrivit flera insandare:
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Om blommor i matvaruaftarernalnte sémycket for mig sjélv, jag kan  inte gain i
enaffar i alla fall. Men andraastmatiker som bara ar allergiska mot blommor, dom
kan allts& inte handla sinjulmat och sin pAskmat,utom via ombud. Det tyckerjag &r
ganska bedrévligt. Det finns separatablomsteraffarer och det ska val inte vara
nodvandigtatt hablommor i matvaruaffarema.Alla mastevi ata,menalla masteinte
hablommor. AVen fast yjan 4r astmatikersdmasteman faktiskt ataochjag harvarit
valdigt irriterad mangagangerpadom dar blommorna i matvaruaffarema. Och jag
har pratat med mangaytayv chefernahéari stanoch dom sagerattja, nardom andra
har mastevi ocksa ha...
Séharjag skrivit insandaregm det. Men ingen reaktion. Folk vet nog inte riktigt

vad astmadr tror jag. Jagtror attdom tror att man &r lite pipig och s&ardetbra. Men
detarinte det dethandlargm utanvaldigt mangablir rejalt daliga.

Ocks& Hans har skrivit insandare. Han tillhor allmant sett de yars
situation vi karakteriserat gom halsan tiger still. Han ror sig dock
ofta utanfér bostaden och det gom d& retat upp honom &r de standiga
métena med fér héga trottoarkanter. Men varken inséndare eller brev
till gatukontoret har gett annat resultat an att man frAn gatukontoret
artigt svarat att de synskadade behover dessa trottoarkanter.

Men &ven om de ar sallsynta finns det tillfallen  nar problem med
fysisk tillganglighet  l6ses med individualistiska, rebelliska initiativ.
Som nar Lisa ygr fest hos gn vaninna gom bodde hégt ypp, i en
takvaning och huset saknade hiss:

Det yar S&mangatrapporSavi tyckte det gy valdigt jobbigt attrulla ypp rull-
stolen. Och d& yar det vél en tiej pajobbet som bodde granne med en brandmanoch
det fixade dom s&att Vi gjorde en liten dvning dar da, fér fyra man. En annangang
harjag ringt efter polisenfor att ta mig ut for trappor. Vi var baratjejer hemmahos
n&gon.DA ringde jag taxi och dom hadeont om bilar och detyarg barakvinnliga, en
manlig och s gy det barakvinnliga gom kérde. Och det yar en svangdoch dum
trappa. S&datogjag ochringde polisen sddom kom och hjalpte till.

5.5.2 Fardtjanst

Den kommunala fardtjansten spelar gn Vviktig roll for de flesta gy de
personer Vi intervjuat.  Det &r genom denna de relativt smidigt kan
forflytta  sig fritt. Flertalet ar ocksd néjda med hur fardtjansten fun-
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gerar. De f& klagomél gom finns i materialet pa klumpiga och ovan-
liga chaufforer uppvags flera ganger om ay berdttelser om vénliga
sddana gom ger hjdlp ut och in i bilen, vantar utanfor affarer och
hjalper till med 4,. och pakladning. Speciellt vanliga tycks sédana
situationer ygrg i landsortskommunen och pé serviceorten, dar magn i
regel ar valbekant med de taxichaufférer gom finns.

For vissa &r emellertid fardtjanst inte alltid et lampligt transport-
organ. Maries svara astma gor att hon inte tal parfymer 4y ndgot slag.
Detta gor det omdjligt for henne gt &ka kollektivtrafik.

Nej, jag harfardtjanstda, men fardtjinstenharjag ~ fatt dragit ner ocksa. Jagkan
&kagn bil har, dar haninte anvanderakvatteneller h&rvatteneller ndgonting. Annars
anvanderdom séntchaufforema, séatt det innebér attjag inte kan dkameddom. Jag
kan baradkagm taxi fem ar ledig.

Marie anvander alltsd inte fardtjanst eftersom hon &r helt beroende
av en chauffor:

Nej, det gorjag inte. Utanjag har fatt egenbil av forsékringskassansomjag da
anvanderfor det allra mesta.Det ar om denbilen gar sénder,om den starstill, som
jag dd méste,omjag masteréra  mig, anvandafardtjansten.

Om taxi nymmer fem d& & upptagen kan hon inte &ka:

Nej, ddsitterjag dar. DA far jag forsoka ragga upp Min man, om han da ar ledig.
Annars s, mastejag till lasarettetséfarjag i vérstafall kaambulans.

Att ha en gray funktionsnedséattning som inte &r synlig upplever
Hilda gom problematiskt i samband med fardtjanstresor:

Jag tycker varje gang att det &r lika svart, baragom en S@nsak att ringa efter taxi
som hamtarmig och kor mig till sjukhuset.Jagskédmsinom mig sjalv och kéanner att
vad ska dom tycka. Har kommerjag och aker fardtjanst den hérlilla biten. Det har
jobbar jag med fortfarande.Det &r lattare sepjag flyttade sistatiden hér. Férut bodde
jag pé& X-gatanoch dd g deti alla fall lite langre, men hér ar det s&kort bit att taxi
kor inte garna.Endel &  syrasom Sjutton. Dom sagerdet med man kunde

tankasig ndgotroligare &n att kora baraett parkvarter. Men py harjag tuffat till mig
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s&jag sagerattjag kan ocksa tanka mig nagotroligare &n att vara tvungen att ta
fardtjanstfor gttkommadenhérlilla biten.

Det finns skillnader mellan kommunerna néar det galler reglerna for
fardtjanst. | landsortskommunen finns inga begrénsningar for hur
manga resor man & gora, medan antalet i lanshuvudstaden och
serviceorten &r begréansat ftill 200 yesor per ar. | landsortskommunen
galler vidare gp grans fyra mil for kommunens fardtjanstresor.
For langre resor f&r man Vanda sig till riksfardtianst. 1 de tv& andra
kommunerna & det kommungransen som fungerar gom Skilielinje
gentemot riksfardtjansten.  For att bestélla riksfardtjanst maste man
vara ute minst 14 dagar i forvag.

Dessa regler, och i synnerhet reglerna gom galler for riksfardtjanst,
skapar ep hel del missngje. Hilda, gom har en svar hjéartsjukdom,
uttrycker det sa har:

Har  stananvinderjag fardtjanst. Jagkan inte ta mig till sjukhusetp& egenhand
och genharjag inte ansékt oy, négon riksfardtjanst sa att saga,for de endagénger
detharvarit aktuellt shar detvarit salangkétid. Man vet s&daligt hur man mér. Jag
kan inte har somjag sitter ny bestimmahur jag mar i morgon. Och det gor det
vildigt svart att sittaoch bestallafardtjanstfér enmanadframéat. DA kanskejag ligger
pé sjukhus. Eller jag kanskear hemsktbra. Men detvetjag aldrig.

Ocks& reglerna for avgift varierar mellan kommunerna. | lanshu-
vudstaden finns sarskilda handikappbussar med ggmma avdiftssystem
som Vanliga bussar. Priskilnaden blir pataglig mellan dessa bussar
och gnnan fardtjanst.

Hur utévar man 08 inflytande over fardtidnsten  De nackdelar man
ser med fardgansten  ar svara att paverka individuellt. | likhet med
fragor om fysisk anpassning ar detta en frdga som oOfta diskuteras i
handikapporganisationer och lokala handikappradd. | samtliga vara tre
unders6kningskommuner p&gér diskussioner om forandringar gy
fardtjanstsystemet. | en galler diskussionen taxan, | en annan
inférandet gy ett datoriserat system som méjliggér  samakning och i
den tredje forhdllandet mellan fardtjanstbussar och taxi. Men den
riksfardtjanst som Skapar sd mycket missndje genom kravet pa
forbestallning  kan man inte péverka kommunal nivd. Har fr man
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satta sin  férhoppning til de centrala handikapporganisationernas
fonndga att skapa forbattringar.

Den individuella l6sning 5y behovet gy flexibla transporter som star
till forfogande &r att skaffa egen bil. For detta kan man erhdlla bidrag
hogst 50 000 kr. Men ibland innebar det bara att man byter ett
byrakratiskt system mot ett annat. Gosta har ansokt gm bilstéd. En
utredning har gjorts gom Visar att han har svérigheter att anvanda
allmédnna kommunikationsmedel, dock inte i vasentlig grad. Men
aven om han beviljas bilstod &r Gosta ossker pad om han i langden
tjanar pa& det. Det kommer att reducera den handikapperséttning  han
erhaller, ta bort den skattebefrielse han har fér den bil han har idag
och bensinbidraget  forsvinner.

5.5.3 Ledsagarservice

Av de tre kommuner vi varit i finns ledsagarservice endast i lanshu-
vudstaden. | landsortskommunen  skall jgn dock inféra ledsagarser-
vice 1990. Men #ven dar ledsagarservice finns ar det inte manga som
utnyttiar den. Det &r brist pd ledsagare eller det kan ygrg SvVart att fa
tag P& ndgon nir man har behov 5y det. Agnes ar mycket aktiv inom
sitt handikappforbund, och har pa grund 5y det ett stort behov gy att
kunna réra sig ute. Hon sager sa har:

Det varstamed det, det ar att dom, narvi harlust och inte dom har lust. Det tycker
jag &r meningslost, mangavill utnyttja, menvada, narvi kan, kaninte dom. Och s&
ringer dom och sageratt dom harlust, sdskadet inte yara. ..

Jaghar fatt dragit in mangagangernarjag skulle vilja géramycket.

Hon upplever inte heller gt det gar ait paverka:

Jag har pratat med hennegom har handgm det, hon sg att det skulle bli béattre, men
detverkar inte bli sdmycket béttre.

Tora beskriver problemet sa har:
Just py fungerar det jattedaligt. Jag har sey Stycken pé lager, sex namnuppsatta
somijag kanringa till. Tre styckenhar sagtatt dom inte kan félja med mig och bada
palordag, senar det tvd somjag inte har fragat sdjag ringde kvinnan gomsitter dar
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pa ledsagarservicenoch talade om fér hennevilka jag haderingt till och fragade
henne om hon hadenégra fler... T.ex. en tiej somjag pratade med i gar kvall hon
sadedet att Jag arbetarny varannanlordag och narjag ar ledig e I6rdag da vill jag
vara ledig ochdetar fullt forstéeligt. Salérdagarér enjattetoldg dag for mig att f&
ledsagning.

Hon tycker ocksd gait det kanns svart att ringa runt till flera och be

om hjalp:

Ja, detarjobbigt oy dom liksom inget sager,menibland _ det beror p& ménniskan
man finger _ sagerdom hor gy dig igen och d&blir man glad nar man hor sént. D&
vet man att man kanringa nastaveckaigen.

Trots att ledsagarservice finns s begransas alltsd spontaniteten, och
inflytandet  6ver eng liv p& grund 5y att det ar svart ait f& ledsagare
vid de tidpunkter 50 behover.

Aven . ledsagare ar tillgangliga, kan det and& ra SVArt att fa det
att fungera. | viss man beror detta pd vad man anser att ledsagaren
skall ygrag till for: praktisk hjéalp eller sallskapsdam. For Vivianne,
rorelsehindrad  efter g olycka, &r inte ledsagarhjélpen enbart opn hjélp
att praktiskt ordna tillgangligheten  till olika eyenemang och miljcer:

Det kannslite knepigt pa ndgotsatt.| och med att om man Ska 8kanagonstanst ex.
ochgé nagonutstalining eller ndgonting d&, sékrévs det  att den personenhar
ungefar sammaintressensomiag sjalv och att man trivs pa ett helt annat sétt&n en
manniskasomkommer entimme  morgonen.Det ar badeoch, du behoverkanske
denhér personenfor att kommain ochivag, mendenska ocksdyara déroch géra
en social och mental grej och det kravs  d& att man har en manniska som ar pa
sammavaglangd da for att man inte hela tiden skayarg medveten gm att det star
nagondar och har trékigt.

Agnes, gom ér rorelsehindrad, tycker tvartom:

Har domonti ryggen da kan dom inte géranégontingsnart. Ja, va fan, vad skajag
med g séllskapsdantill, detbehéverjag inte ha.Det kanjag skaffa anda.

Det finns de gom &r néjda med hur ledsagarservicen fungerar. Ofta
verkar det bero pd att man Sialv funnit en person som man trivs med,
och gom man ordnar kommunal erséttning till.
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Gunnar e exempel detta:

Det arkort och gottjag sjéalv somharfatt hjélp qy en bekantflicka, somar systertill

en ung man som Simmade, och jag sjélv tavlade lite i simning i handikappsam-
manhangtill for en fyra, fem ar sedan.. Det ygr dérjag upptécktehenne...Hon har
kommunal 16n och hon har val hatft lite gladje ay att kunna félja med mig t.ex. pa
teateroch n&gonrétt sarolig regaocksa.

Andra &r néjda andd. Det har fungerat bade vad galler omfattning,
forlaggning i tid ggmt relationen till ledsagama. Gunilla, som & syn-
skadad, beskriver hur bra hon tycker att det fungerar:

Jag fick det  genom hemtjanstenda att det skulle skrivas pé. Senfick jag
kontakt med henneggm har hand o ledsagarservicerpd kommunen. D& harjag 20
timmar med ledsagartjansteryom det heter. 20 timmar i manaden.Det har nog varit
attjag overskridit ocks& men det &r ingen som sagt ndgonting. Men det fungerar
valdigt bra...Det kan ygrg ett par, tre stycken somjag kontaktarda sjélv gom foljer
medmig d.Jagar medi handikappidrottoch simmar, d& harjag en ledsagareFor
det.

Hur Klarar man sig d& nar pan inte har tillgdng till ledsagarservice
Begransat mgn sitt liv, pd sa satt att man avstar frén gt vistas utanfor
bostaden, eller ordnar 5, det p& nigot annat satt Det &r naturligtvis
svart att hitta exempel pa hur gy begransar sitt liv p& grund av att
man inte har tillgdng till ledsagarservice. Manga anpassar Sig till en
lagre ambitionsnivd  och gor inte ansprédk pa att delta i samhallslivet
samma Satt som andra manniskor. En del kan beratta o saker man
inte kan gora sa ofta, tex. att man inte varit bio flera &r gy det
skélet. Andra saknar mgjligheten gt komma yt i naturen. Manga,
framfér allt pad de mindre orterna, har anhdriga gom hjalper dem.
Andra léser det med hjalp 4, goda vanner. Valdemar brukar i
allmanhet ha goda vanner som folier med, men menar Samtidigt att
detta blir dyrt i langden:

Sen blir det  s&att om jag skagérandgot,om jag skadkatill staneller gmjag ska
géranégot speciellt,dd skaman  handgonmed sig och d& préjsar man ~ séklart
ochbjuder  ndgot.
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Det finns ett omrade gom MANGa anser begransas gy brist pd led-
sagning och det &r att kunna resa, Problemet ar inte framfor allt att
det ar svart att f& ledsagare att stalla ypp, utan att det kostar for
mycket. F& har réd att bade kunna betala sin ggen 0ch en annan per-
sons resa Plus dennes uppehélle och eventuell 16n.

5.5.4 Sammanfattning

Bristande tillganglighet, i den vida mening vi anvénder begreppet,
paverkar pa& ett direkt satt vara intervjupersoners mojligheter  att
forverkliga manga Ly Sina projekt. Som vi konstaterade inledningsvis
finner vi manga ouppfyllda projekt och ambitioner gom handlar om
fritidsaktiviteter ~ och egor. Ett gy hindren for att forverkliga dessa ar
just bristande tillgénglighet.

Kanske kan det mot den bakgrund forefalla lite paradoxalt —att
relativt f& 5, Vvéra intervjupersoner direkt namner den bristande till-
gangligheten  gom orsak till att dessa projekt inte forverkligas. Man
anger Oftare allmant diffusa skal det blir inte av, jag har inte tid,
jag har inte gjort nagot det eller knyter lite resignerat de
otillfredsstéllda énskningama  till det faktum att man har en funk-
tionsnedsattning  det  &r oméjligt  med min sjukdom, sdna som Jjag

kan inte gora sant, det gar inte.

Detta relativa pengagemang hanger antagligen samman Med att
tillganglighetsfragoma ar svara att paverka individuellt.  S&dant som
fysisk tillganglighet offentliga platser och utformningen gy fard-
tianstsystemet  och system for ledsagarservice ar pa ett mer direkt satt
an pd andra omraden politiska fragor. De galler hela grupper av
manniskor i i detta avseende likartade situationer. Darfor &r den

naturliga vagen att paverka dem via kollektiva inflytandeformer.

Den inflytandesituation vi kallat paverkan gr darfor den gsom
tydligast framstr gom alternativ il den lite resignerade uppgiven-
heten. Tillganglighetsfragoma spelar stor roll i de lokala handi-
kapporganisationemas ~ och handikapprddens arbete. Mer an p& négot
annat omrdde &r det har gom denna form g, maktutdvning dominerar.

Hindren for inflytande &r darfor forknippade med de trogheter gsom
ar mer €ller mindre inbyggda i den politiska beslutsprocessen. Kanske
summeras de bast gy Olle, representant i ett lokalt handikappréd, nér
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han far frdgan om det &r latt gt f& gehér frdn  politikerna  for
organisationens  krav:

Ja det arrelativt kan man séga.l allafall padentidenjag varit med. Visst finns det
val frdgor som &r ganskasvaraatt f& genomférda,men med lite tjat och grejor sablir
dom genomfordatill sisti alla fall. Vi har  brakati mangaar g trafikljus i vissa
korsningar och séntdar. Nu finns domval  gp hel del stéllen, inte pdalla gom Vi
begardemen dom mestvasentligadelarnai alla fall. Sdinte tyckerjag attdet ar sa
svart. Det finns vél lite grand dar vi inte lyckas, precis gom 6ver allt annars,det har
medriksfardtjanst, fardtjanstoch kostnader.

5.6 Formella och informella stodsystem

| véra intervjuer har vi i forsta hand varit intresserade gy inflytande i
relation il yttre, formella faktorer som organisation gy vard och
service, tillganglighet,  hjalpmedel. Men vara intervjupersoner lever
naturligtvis ~ sina liv ocksd i informella sociala natverk. Dessa utgdrs
av den ggna familien,  kompisar, foraldrar,  arbetskamrater sy,
Givetvis har forhdllandena i dessa ocks& diskuterats i vara intervjuer.
Daremot har vi inte lika systematiskt penetrerat inflytandeforhal-
landena i sddana informella relationer. Vi har inte stéllt lika ingdende
frdgor om hur mycket inflytande man Sjalv har i forhallande il
makenmakan,  de ggng fbrdldrarna eller kompisarna, som om hur
mycket inflytande |50 har i relation till olika formella myndigheter.

Med tanke pa att service, hjalp ocheller véard genom det informella
sociala nétverket stundtals framstélls goy ett alternativ  till formellt
bedriven sddan i offentlig eller privat regi, Vil vi andd i detta
avshitt ndgot belysa den bild 5, de informella sociala relationemas
roll som framtrader i vart material.

5.6.1 | skarningspunkten mellan  formellt  och informellt

De formellt organiserade hjalp- och servicesystemen erséatter aldrig
helt de informella. Tvartom; det typiska ar att det uppstar gp
friktionsyta mellan dessa. En grans dras mellan vad gom gy de in-
volverade parterna skall anses vara upp fill det formella respektive
det informella systemet. Stundtals bestams denna gransdragning i na-
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got som liknar regelratta forhandlingar, i andra fall etableras det pa
andra grunder.

Som vi s8g redan i avsnittet oy boendeservice kan detta innebara att
myndigheter motiverar begransningar i service med att hanvisa till att
den ggna maken eller féraldrarna  bor stélla ypp och bidra till  den
service man armars Skulle fa frdn hemtjansten.

S&dan &r situationen tex. for Inez. N&r hon flyttade fran for-
aldrarna fick hon relativi mycket hjalp frdn hemtjansten. Men nar hon
senare 9ifte sig reducerades denna:

N&r jag bodde sjélv i bérjan fick jag hjalp med mycket hemhjalp. Dom gjorde det
och detoch sepnarvi gifte gssd blev det genastannat.Dé skahanstélla ypp. Han
gor  det. Han staller ypptill 100%om detgaller...

Men dom menaratt hanskall goraallt; stada,tvatta, lagamat, allt d&. Men det
orkar han inte. Han har ett kravandejobb dar hanmasteygrg pa alerten. Sadet ar
fel det

| en liknande situation &r Svea. Hon behdver hjalp béde 5y hem-
tjansten och hemsjukvérden med de vardagliga morgonsyssloma. P&
kvéllar och helger daremot ar det hennes man som far hjélpa henne:

Jag tycker det ar fel, menjag f&r ingen hjalp nar Sverker ar ledig. Det ar inte att
tanka p&. S&hanfir  ingen semestersjalv heller, d& skahan hjélpa mig och
skéta gy det for 6vrigt. Han kan  inte kommaoch  gomhanvill, det gar inte.
Det &r tur att de anhdrigastaller ypp, Jagvet inte om hanvill dkabort en vecka om
det finns n&gon avlésare gom kan komma och bo har. Jaghar aldrig blivit erbjuden
deti allafall.

Bade Inez och Svea skulle vilja ha mer hemhjalp foér att inte deras
man skall bli sd bundna och hart belastade. Men det finns ocks& de
som foredrar den informella  hjalpen framfér den formella hjalp de
kan f& frin kommunen. Som pépekades i avsnittet oy boendeservice
hanger detta ibland ggmman Med att man upplever att de individuella
behoven blir for déligt tillgodosedda gy hemtjansten. |Ibland &r det
helt enkelt s& att hemtjanstpersonalen har for daliga kunskaper for att
mota dessa behov.
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Erik &ar blind och utvecklingsstord. Han bor tillsammans med sin
fru i en egen lagenhet. Han f&r hjalp tvd génger i veckan g, hem-
g:

tjansten. Men ytan sin fru, menar han, skulle han aldrig klara s

De menarPadet att vi har sddaligt med personalsavi kan inte f& mer hjélp. Men
det har boendet &r pa tok for svart for mig. Utan min fru skulle jag aldrig klara
mig...

De tror attjag ar som allaandra.Detgr  alla 6ver gn kam. Olika personalvarje
dag.For narjag borjadehar de forstadagarnasafragadede var &r skorna, var har
du kaffekopparna. Jag vet inte och inte hittade jag till toaletten, jag hittade
ingenstans,sdden gom hjélpte mig hitta, det gy min fru...

Jag tror 6verhuvudtagetinte att de vet hur det ar att yarg blind dér-nereJag har
protesdgon.Jagfér ont &ndaharifrén och &ndahit ypp alltsé. Ungefar somdu téanker
dig migrén allts. Det &r jattejobbigt. Personalenhjélpte mig  inte att gora rent i
6gonhalan, ytan det ygr min Elsa gom gjorde det alltsd. De vagade inte och ygr
radda...

Det finns de gom valier att inte ta emot erbjuden hemtjénst just med
tanke pd att de far battre och mer individualiserad hjalp gy nar-
stdende. Den offentliga hjélpen upplevs gom opersonlig. Det kan ocksa
vara trottsamt att standigt ta emot frammande manniskor i det egna
hemmet.

Ingrid behdver mycket hjalp. Hennes man har ocksd omfattande
funktionshinder  vilket gér att de bada &r beroende g, hjalp utifrén.
Men de forsoker klara sig sjélva kvallarna, &ven om det ar svart:

Vi sadetill sjélva agtt vi inte behdvdehjalp  kvéllarna. Vi tycker om att ha kval-
larna for ggs sjélva, aven gm vi blir valdigt sjalvaibland, men det kommer i
bilden narvi &r sdhar. Det &r  ocksaroligt att ha ndgot umgangemed barnennér
inte ndgon ar har. Man har vissa grejer jman Vill att de ska géra, som man Vill ha
inom familjen...

Tore har hjalp varje dag frdn séval hemtjanst gom hemsjukvard.
Men pa helgerna har han och hans fru avbojt den hjalpen. Visserligen
behover han ocksd d& massage, hiélp med tvatt och sérskotsel, men
helgerna férsoker hans fru skota detta.
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Jag behdversmdrjasda ocks&. Men jag vill ligga lite och kdnnamig lite fri p&16r-
dagoch séndag.Da kanjag ligga lite langre annarskommerde  pé ep bestamatid.
Det kan handaatt manhatft lite frammandeeller ndgonting ~ fredagkvallenoch daar
det braattfa ligga lite langretva morgnari veckan.

Tva olika férhdliningssatt  till gransdragningen mellan formellt  och
infonnellt ~ framtrader sAledes: de gom tycker att de behdver mer Of-
fentlig hjalp for att deras anhoriga skall besparas en tung arbetsborda
8 ena Sidan och de gom tackar nej till erbjuden sddan hjalp for att de
foredrar den informella hjalpen vid vissa tidpunkter.

Men det finns ocks& satt pa vilket gransen mellan formellt och in-
formellt luckras upp; gransen blir mer diffus och de olika systemen
glider in i varandra. Ett sddant &r nar anhoriga erhéller ersattning for
den hjalp de utfor. Det formella systemet koper sd att saga in sig i det
informella.  Flera gy vara intervjupersoner har anhériga som erhaller
ersattning som anhérigvardare. | allmanhet tycks dock inte detta l6sa
gransdragningsproblemet. Att nérstdende far betalt anvands gy
kommunen gsom argument fOr att man inte skall f& mer hemtjanst,
dven om ersatiningen &r minimal i forhdllande till arbetsinsatsen se
avsnittet o, boendeservice.

Ett annat satt p& vilket gransen mellan det formella och det infor-
mella luckras ypp &r nér personal anstdlld g4y formella myndigheter
f&r s& nara relationer till sin klient  att de uppfattas som narstiende
vanner. Ofta medfér detta att umgénget p& olika satt etableras ocksé
utanfor den betalda arbetstiden. Speciellt vanligt ar detta i vart mate-
riall nar det galler méanniskor med psykisk utvecklingsstorning.
Hemtjanst- eller boendepersonalen upplevs gom hérstiende kompisar.
Man har tex. berattat hur man verkligen anstranger sig for att hinna
hem i tid tils hemhjalpen kommer slutar tidigare pé arbetet, aker
taxi fast de gnnars brukar osv. Detta beror inte disciplinering
fran den formella myndighetens sida, snarare ar det ett uttryck for att
relationen upplevs gom personlig. Man har ep tréff med gn kompis
som man inte vill missa.

Vad dessa olika satt att hantera friktionsytan mellan det formella
och det informella betyder  inflytandesynpunkt  &r inte helt latt att
bedoma. Man kan ge kravet p& mer hemtjanst frén de gom har en néra
anhdrig gom hjdlper dem gom ett krav pé mer frinet, stérre rétt att
bestamma ¢6ver sin och den nara anhorigas vardag. Men det betyder
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inte att de gom valjer bort den formella hjalpen valjer bort frinet. De
upplever gnarare att de véaljer bort den bundenhet och opersonlighet
som den formella hjalpen erbjuder, till form&n fér mer personlig och
flexibel sadan.

Inte heller ar det sjalvklart att den uppluckring gy gransen mellan
formellt och informellt goy, kan skonjas i vissa fall innebar ett utokat
inflytande.  Informella  relationer innebdr s& mycket mer &n bara

instrumentell  hjalp och méjlighet att paverka denna. Det innebér
kanslomassiga bindningar dar beroende och oberoende, att ha behov
och att yara behovd, vavs i ett monster gy S&dan komplexitetsgrad

att det ar svart att fanga upp | de typer av inflytandesituationer vi
anvant pa andra omraden.

Darfor  &r det heller inte svart gt forstd ait det ocksd y nagra in-
tervjupersoners  synpunkt kan finnas ett behov gy att hélla demarka-
tionslinjen mellan formell och informell hjalp klar. Ulla har stort
hjalpbehov, &r missnéjd med den formella hjalp hon far och har ett
stort informellt  kontaktnat. Hon vill &nd& inte dra in sina kompisar
som hjéalpredor eller bygga ypp intima ~ vanskapsrelationer med
hemtjanstpersonalen:

Jag vill inte yara kompis med de gomjobbar pa hemtjansten.Det &r svart.Jag har
nagonvan d&, somjag traffat genomattjag fatt hjalp. Men detkanske ar séat den
personeninte har sammainstallining till det somjag har. Man vet liksom inte _ nar
den personeniobbar sdhar man en Viss relation, senen annanvid sidanom. Man
kan inte ha b&deoch, det gér inte. Man mésteskilja pa det for annarsblir det bara
konflikter och da blir detproblem.Eller dalig hjalp. Det blir skevt,tyckerjag.

5.6.2  Foraldrar-barn relationer

Overgdngen till vuxenlivet & forenad med gn frigorelse frén for-
aldrama. De gy Vara intervjupersoner gom har en medfodd eller i
bamadren forvarvad funktionsnedséattning  har ocksd genomgatt eller
haller pa att genomgd en sadan frigbrelse. Denna kan yarg Speciellt
svar for dem da féraldrama, grund gy deras funktionsnedséttning,

upplever ett behov gy att Skydda dem frén de svarigheter och problem
som de ger i sina barns sjélvstandiga liv som vuxna. Vuxenblivandet

kan darfor  yara en Sv&rare  process for  ungdomar med
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funktionsnedsattningar an for andra. Detta &r gp Situation gom later
sig beskrivas i termer gy inflytande. Att bli \yxen innebar att sjalv ta
ansvar for sin livssituation,  att bryta sig yr de beroenden mgn levt i
som bam.

Susanne &r i dag i medeldldern. Hon befinner sig snarast | en P&
verkanssituation  dar hon ofta tar initiativ for att paverka och &r aktiv
i en handikapporganisation. Nar hon minns sin bam- och ungdom
beskriver hon den gom en kamp mot foraldrarnas radsla for att lata
henne leva egen hand:

Vid 20 arsalder fick jag ga ep folkhogskolekurs. Det ygr den som hjélpte mig att
vagalite mera.Jagfick upp Mitt sjalvfortroende. Efter folkhdgskolekursen korn jag
pa en langvardsklinik. Jagblev erbjudenen lagenhet rrienda skrek min mammaoch
papparakt ut attjag fick inte ta den.De ville hamig nara, langvarden...

Huvali gen, vad jag blev dverbeskyddad. En géng skulle jag fa adka med en
handikappféreningpé gnpjulfest. Den dagenproppademammai Mig sdmycket grét
sdjag skulle kunnaklara mig heladagen.Ochdetforstavi fick narvi kom fram ygr
grét. Julgrét. Inga pengarfick jag ha med mig heller, fast det yar fullt 5y lotterier
dar. Jagfick inte engbestammavilka kladerjag skulle ha.Och inte fick jag yara en-
samhemma.Tank, sgmammaom det skulle borja brinna...

Ocksd Agnes ar i dag i medeldldern. Hon kan g tillbaks p& en ypp-
vaxttid fylld 5, Overbeskydd fran savél anstaltspersonal gom forald-

rar:

Jag hadedet valdigt jobbigt SOm tonaring. Jag hadeinga kompisar, ingen att vara
tillsammans med. Mina foréldrar férstod ingenting. Dom ygr garnmelmodiga. Dom
troddejag ygr idiot i huvudethelatiden...

Problemet dyker ocksa upp | de intervjuer gjort med personer
som idag ar runt 20 & De har borjat fundera pa& gp sjélvstandig
tillvaro;  att flytta hemifrdn, byta bostadsort, skaffa andra arbeten.
Ofta synes dock foraldrarnas ovilia att stétta en sadan flyttning  utgéra
ett stort hinder.

Lotta bor hos sina foraldrar. Hon far hjalp 5y hemsjukvarden, men
i 6vrigt &r det hennes mamma som Skoter den vardagliga hjalpen. Hon
har funderat pa att flytta hemifran:
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Men detkan yarg svart. Man kanskeinte heller vill bo pé ett sdntdar servicehus
for pensionérer.Det kan  yara ett problem nar man behéversdmycket hjalp. Jag
skulle behdvahjélp narjag vaknaroch 8keri vagtill mitt arbeteochjag behéverhjalp
narjag kommer hem...

Jaghar  mammajémt. Nagonmaste ygrg hemmamed mig, det gar inte gp-
nars. Omjag bodde sjalv skulle det inte rackamed den har hemsjukvarden...

Men det e alltfbr enkelt att tro att denna bindning till
foréldrarna  skulle  upphéra om man istdllet later det omedelbara
hjalpbehovet  &vertas 4y det fonnella systemet. Frigorelseprocessen — ar
mer Kkomplicerad  &n s&. Dessutom finner vi i vart material flera
exempel pa uppenbart sjalvstandiga unga personer som olika satt
vidmakthaller en hjélpande relation  till sina foraldrar. Den
rebelliske  valdemar ar ett exempel detta. Hans mamma kommer
periodvis och bor med honom. Hon  hjalper honom  med
hushdllssysslor  medan hemtjansten koncentreras till den personliga
hygienen med den vill Valdemar inte ha hjalp 5y mamman. Under
vissa perioder, tex. efter egn sjukhusvistelse, &r det mamman som,
enligt Valdemar, raddat honom frdn att hamna langvarden.

Ylva &r utvecklingsstord. Hon arbetar p& dagcenter och bor sjalv-
standigt ytan nagot stéd fran vare Sig landstingets omsorgsorganisa-
tion eller kommunens hemtjanst. Hon upplever att hon som wvuxen
lyckats distansera sig frdn det liv gom handikappad hon levde gom
liten nar hon fick sin skolgdng p& ett skolintemat. Den uppenbara
kompetenskéansla  det ger henne att yara sjalvstandig &r dock betingad

av den hjdlp hon fér gy sin pappa:

Jag far pengarfran dagcentret  fredag.Lapp hem. Alla mina pengarférjag hem.
Skoter sjalv. Léser yt dom posten.Fastpappabetalarhyran. Rakningaroch sant
sdjag slipper ténka. Fr inte ha sdmycket pengarhemma. Sattain dom pé banken.
Utlandsresa...

Pappahjalper mig han.Behoveringen annan.Sedanné\rp;,\ppablir borta,jag har
mina tva broder. Brodernanhjalpa mig nar pappadr borta. Kuratom behoverjag inte,
det behoverjag inte tankapa...

Aven om Vi, med stéd i vara data, kan havda att ett omyndigfor-
klarande overbeskydd frdn foraldrar stundtals forekommer  ggr Vi
ocksd prov P& yuxna Siélvstdndiga  manniskor  med funktions-
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nedsattningar  gom erhéller stod fran sina ggng foréldrar langt ypp i
vuxen dalder. | den genare Situationen paminner valet 5 foraldrarhjalp

om den gransdragning mellan formellt och informellt  vi tidigare
berort; man Vvalier ett praktiskt stéd gom ar mer flexibelt  och
personligt &n det man kan f& frdn det formella hjélpsystemet.

5.6.3 Vanmakt i informella relationer

Det ar, som sagt, Svart att anvénda vara gey inflytandeforrner — for att
beskriva  inflytandesituationen i informella  sociala natverk. Det
sammanhanger inte bara med att Vi i vara intervjuer inte fragat i
detalj om karaktaren pd dessa relationer. Det &r ocksd ett uttryck for
hur komplexa och svértolkade dessa relationer ofta ar. Men i nagra
fall vi stott pd har and& situationen framstétt relativt tydligt i relation
till vara kategorier.

Inga-Majs namn far vi gy hemsjukvarden nar vi ber dem hjalpa osg
att f& kontakt med ndgon ménniska med grava funktionshinder  som
inte utnyttiar kommunens hemtjanst. Hon &r i yngre medeldldern  och
bor tilsammans med g dldre kvinnlig —slakting som OCksd gyarar for
den hjalp och service hon behgver. Intervjun &ger rym med denna
slakting, gom inte vill lata ggg tréffa Inga-Maj gom ar inne pa sitt rym.

Slaktingen berattar for ggg att INnga-Maj har négon form 4y hjarn-
skada gom diagnosticerats under skoldldem. Né&gon entydig diagnos
har hon dock aldrig fatt. Sedan tidig barndom har hon bott tillsam-
mans med den kvinnliga slaktingen, gom Sjélv &r ogift och inte har
ndgra egna bam.

Inga-Maj sjalv far vi inte tréffa. Men vi forstdr 4y slaktingens be-
réttelse att hon lever ett mycket isolerat liv. P& dagarna vistas hon pa
sitt rym. Om den vérdande sléktingen behdver lamna lagenheten l&ser
hon in Inga-Maj. Inga-Maj beskrivs gy totalt forvimad — och gp-
svarslés. Men i ndgra g de episoder gom beréttas oy henne forstér vi
att hon knappast &r utvecklingsstord. Kontakter med olika myndig-
heter hemtjanst,  sjukvard, forsakringskassa skots gy Sléktingen.
Inga-Maj sjalv verkar inte pa nagot satt kunna paverka dessa. Inte
heller i andra sammanhang verkar det som om hennes liv inrattas
utifrdn  bedémningar 4y hennes ggna Onskningar eller behov. Nar vi
frigar om hur hennes dag utformas far vi narmast intrycket att den
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kvinnliga  slaktingen gser Sig som en bevakare med uppgift att se till att
Inga-Maj inte gér nagot egen hand s att hon rakar illa yt.

Vi far, som sagt, ingen kontakt med Inga-Maj for att sléktingen inte
vill  lata ogg tréffa henne. Men den information vi far genom
slaktingen tyder péd att Inga-Maj har ytterst f& mojligheter att sjalv
definiera  sin situation och sina behov, ta nagra egna initiativ och
darigenom paverka sin situation. Den kéannetecknas, i de tenner Vi
tidigare anvant, gy extrem vanmakt.

Katrin tréffar vi tillsammans med hennes mgn, Till folid gy en
bilolycka & hon gravt rérelsehindrad, besvéaras ay epilepsi och har
talsvarigheter.  Det gdr dock bra att forstd vad hon sdger om man
vantar ut hennes forsok att formulera sig. Men Vi ges sallan tillfalle
till detta. Mannen avbryter henne sténdigt och talar gy for ggs hur
Katrin upplever sin situation, vad gom ar bra och daligt fér henne och
hur olika myndigheter skotermisskoter — sig.

Katrin har ganska mycket hjalp frdn hemsjukvard och hemtjanst.
Det &r mannen som genom nhastan dagliga kontakter med dessa, be-
stammer tider for och utformningen gy hjalpen frdn myndigheterna.
VAart intryck &r att Katrin sjalv gor ganska lite for att pdverka detta.

P& flera punkter marker vi hur hennes egna svar korrigeras gy
mannen, aven nar det vi frAgar om galler hennes egna erfarenheter,
upplevelser och bedémningar. Vi har svart att ge annat &n att hon le
ver | en situation gy extrem vanmakt. Hon saknar mojlighet att ta egna
initiativ, ~ f&r inget utrymme for att sjalv beddéma sin situation och
paverka den.

Den bild vi far gy Inga-Majs och Katrins situationer ar _  infly-
tandesynpunkt ~_ séledes klart negativ. Samtidigt ar vi naturligtvis
medvetna om att Ocksd i dessa situationer finns andra dimensioner
som Vi inte formétt fénga ypp i véra intervjuer. Mer &n indgra andra
intervjusituationer har det har kants omdjligt att narmare Soka
penetrera de informella  forhdllanden  gom fOr ogg framstar  gom
vanmakt.

5.6.4 Sammanfattning

Speciellt vad galler hemtjanstboendeservice stod i den vardagliga
livsféringen  kan vi ge hur det formella hjalpsystemet och det infor-
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mella konfronteras med varandra. | nagra fall leder detta till stéandiga
forhandlingar  om vem som Skall gora vad, i andra till att en balans
upprattas dar gn slags arbetsfordelning  utvecklas. Att bedéma vad
olika gransdragningar i detta avseende betyder for vara inter-
viupersoners inflytande & dock svart, b&de beroende p& att vi inte
frdgat s& ingdende oy detta och pd att de informella, familjara rela-
tionerna &r s& pass komplexa att vara kategorier for inflytandesitua-
tioner ar svara att applicera.

Atminstone i de fall dir man Sjdlv valt att tacka nej till formell
hjalp kan Vi ge att man menar Sig ha béttre inflytande 6ver den hjalp
och service man far fr&n narstdende an den fran det formella hjalp-
systemet. A andra sidan kan en Utokad och mer flexibel hjalp g5y det
senare Slaget yara ett satt att oka valfrineten for séval manniskan med
funktionsnedsattning  gom for de anhdriga.

| nagra fall ggr Vi ett monster gy bristande inflytande gom skapas
och uppratthdlls i den informella sfaren. Det géller det Overbeskydd
fran foraldrar  gom forsvérar vuxenblivande  och sjalvstandighet — for
ungdomar med funktionsnedséattningar och den vanmakt gom kan
uppstd i informella relationer dar andra tar 6ver och definierar si-
tuationen for personer med funktionsnedsattningar.

Den mest generella slutsats pan torde kunna dra 4y detta ar att in-
flytandesituationen i informella natverk uppvisar stor variation. Vi
finner bade valfungerande, flexibla relationer och omyndiggdérande,
fortryckande sddana. Inte sallan kan vi skonja bade inslag av
6msesidighet  och flexibilitet & ena sidan och bundenhet och
omyndiggoérande & andra sidan i gn och sgmma relation.
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6 Hinder for inflytande

Inflytandesituationen for manniskor med funktionsnedsattningar ser,
som framgétt qyan, lite olika yt pd olika omréden. Utifran  ep
jamforelse mellan de olika omr&dena utkristalliserar ~ sig likval négra
mer generella hinder for inflytande. De verkar med olika kraft pa
olika omréden. Och de tenderar att ge upphov till lite olika former gy
inflytandesituationer. | detta avsnitt skall vi narmare diskutera fyra
sddana hinder for inflytande, hur de yttrar Sig olika omrdden och
deras effekter nar det galler inflytandesituationen for méanniskor med
funktionsnedsattningar. De fyra hinder vi skall diskutera &r pro-
fessionalism, regelsystem, organisation qy Service samt sociala
forestallningar oy handikapp.

6.1  Professionalism

Olika expertgrupper  brukar ibland benamnas professioner. Vad gom
kénnetecknar gn professionell  grypp rader det dock olika meningar
om for en oversikt, ge tex. Claesson 1989; Berglind _ Pettersson
1980. Vilka kriterier | man anvander for att avgrénsa professionella
grupper fr&n andra hanger samman med viken nivd och med
vilket syfte analysen utfors.

Vart syfte i denna rapport ar att studera hur relationen il pro-
fessionella paverkar méjligheten for klienten i detta fall manniskor
med omfattande funktionshinder att sjalv utéva inflytande  Gver sin
situation. | det syftet vill vi tg fasta p& ndgra 5y de egenskaper gom
vanligen forknippas med professionella  grypper inom vard- och om-
sorgsomradet.

Ett sddant kannetecken &r att professionen har exklusiva kunskaper
p& sitt specialomrade. Kunskaperna forvarvas genom  hogre
utbildning. Denna &r ofta akademisk och innebéar forutom att man
tilagnar sig vissa fardigheter ocksd att man tillgodogdr — sig ett Vvisst
synsatt. Detta synsatt inkluderar stundtals op Vetenskaplig —teori som
utgér basen for de tekniker ggom tillampas, men ocksd gp ideologi  gom
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motiverarlegitimerar den egna verksamheten se tex. Gustafson
1981

Ett inslag i denna ideologi &r en stark betoning g, serviceinrikt-
ningen. Professionen uppratthdller g moralisk nporm om att det &r
klientens bésta gom utgor drivkraften och ledmotivet for den profes-
sionelles verksamhet: these popns dictate not only that the aracti-
tioner do technically  competent, high-quality work, but that he
adheres to 5 service-ideal _ devotion to the clients interest mgre than
personal commercial profit ~ Wilensky 1964, sid 140. Det finns ett
inslag gy altruism _ ett slags Kkallorientering _ i denna servicein-
riktning.  Den professionella  gruppen menar Sig arbeta framst for
klienten, inte for sig sjalv och snava materiella egenintressen.

Den verksamhet professionen bedriver &r socialt sanktionerad.
Andra ménniskor upplever det gom rimligt och riktigt att de profes-
sionella far verka p& de villkor gom géller. Grunden for detta &r att
de tjanster professionen tillhandahdller — ar efterfrigade i samhaéllet.
Det finns behov 5y professionens tjanster. Nagra forfattare har ocksé
framhallit  det mytiska inslaget i de forestdllningar  gom P& detta satt
ger sanktion at den professionella verksamheten. Lékare ggg ine bara
som kontrollerande  andras hélsa utan passagen Mellan liv och dod
lllich 1978, praster ses som exekutorer 5y gudomlig vilja Wiiensky
a.a. Olika vard- och omsorgsprofessioner bedéms  utifran
associationshanan  service _ gmgorg . karlek. Karlek ar ett universellt,
opolitiskt  och positivt varde gom det sattet ger legitimitet pro-
fessionen  Mc Knight 1981.

| kraft 5y sin sanktionerade kunskap kan professionen utéva auto-
nomi; den ges mojligheter  att sjalv uppratthalla regler for verksam-
heten och sjalv kontrollera yrkesutévningen. Denna autonomi-  och
den maktposition  gom félier gy detta  ges av h&dra gom utgérande
sjalva kérnan i den professionella verksamheten. Friedson 1970.

Olika yrkesgrupper skiljer sig med avseende pa hur val dc upp-
fyller dessa kriterier.  Som exempel pd en hért  professionaliserad
grupp némns ofta lakarkéren. Andra grypper inom vard- och om-
sorgsomraddet  benamns ofta halvprofessionella eller  semi- eller
paraprofessionella. Dessa grupper Uppvisar i varierande utsrack-
ning egenskaper gom sammanhallen hogre utbildning, egna teorier,
egna tekniker, speciella etiska pormer och serviceideal. Daremot har
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de sidllan den makt att sjalva reglera och kontrollera  sin yrkes-
utévning gom tillkommer  tex. lakarna.

Dessa professionella inslag i yrkesutévningen far speciella foljder
for relationen till klienten. Denne saknar, definitionsméssigt, de kun-
skaper som den professionella  experten har. Darfor  har experten
mojlighet  att, och férvantas ocksd, definiera Kklientens problem &t
honomhenne. Detta skapar gn passiv klient, gom forvantas acceptera
och respektera expertens definition —och I6sningar.  McKnight  uttryc-
ker det tillspetsat nar han gymmerar de professionellas  budskap till
klienten: We gre the solution o yoyr Problem. We know what pro-
blem yoy have. You cant understand the problem o the solution.
Only e can decide whether the solution has dealt with your pro-
blem. McKnight 5 5 sid 32.

Ocks& inom handikappomradet har den professionella  dominansen
varit foremal  for kritisk  granskning. Finkelstein har beskrivit
utvecklingen ay Professionell dominans gom ett gy de barande
momenten i utvecklingen gy service for manniskor med funktions-
nedsattningar under efterkrigstiden.  Vad gom till ep borjan ygr ett satt
att frigpra dessa manniskor fran medicinsk dominans och segregation
har genare Utvecklats till gy ojamlik relation dar manniskor med
funktionsnedséttningar ~ forvantas inta ep passiv, hjalpmottagande  roll i
forh&llande till sina professionella hjalpare Finkelstein ~ 1980. Oliver
har pekat p& hur den ekonomiska strukturen gér de proffessionella till
gate-keepers nar det galler tillgdngen till ekonomiska resyrser OCh
hur lagstiftningen gor dem till  kontrollanter av Olika service-
anordningar.  Oliver  1988.

Den potentiella konflikten mellan professionella och klienten med
funktionsnedséattningar handlar ocksd mycket gm vems Kunskap och
vems erfarenheter gom réaknas nar det géller att fatta for denne
viktiga beslut. Né&r det uppstar konflikter ~mellan den professionelles
tolkning och klientens _ varfor &r det da den professionella  kunskapen
som sanktioneras  gom Verklig och sann  Croxen-John 1988,
Satterlund _ Larsson 1989.

Vilken bild g5y relationen mellan professionella och manniskor med
omfattande funktionshinder ~ &r det d& gom framtrader i véart material

Den underordning och maktlsshet gom ar s& vanlig i professio-
nalismkritiken moter vi tydligast inom sjukvarden. Detta &r kanske
inte helt forvdnande med tanke p& att just lakarna i sd manga gam-
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manhang anses vara en hart professionaliserad grupp Med de flesta
av de egenskaper gom kannetecknar sadana. Som framgétt 5y, avsnit-
tet om Sjukvard skapar dessa kontakter p ansenlig mangd maktlgshet
och vanmakt. Denna orsakas bade gy, svarigheten att fa lakaren att
lyssna till och tg de egna upplevelserna pa allvar och svarigheter att
argumentera sakligtmedicinskt for sin sak.

Patientens underordning  forstarks gy att lakaren kontrollerar  (e.
surser som ar viktiga for patienten. Tydligast framtrader  detta
monster | de incidenter dar 5, fomekats vidareremiss till olika
former gy specialistbehandling.

De som lyckats paverka sin situation i forhdllande till sjukvarden
har gjort det med rebelliska medel. Man har skaffat sig medicinska
kunskaper om sin ggen funktionsnedsattning och konfronterat  1a-
karnas tolkning g4y situationen. Man har gatt bakvagar, lart sig vilka
lakare gsom &r mer restriktiva an andra, utnyttjat olika tider p& &ret
nar landstingens ekonomiska yegyrser &r stoérre. Man har utnyttjat
informella  kontakter for att den vagen komma runt de restriktioner
som 9aller annars.

Sjukvarden framstdr i de undersékningar  maktutredningen gjort
som det omrdde dar den tysta vanmakten &r mest utbredd Pettersson
_ Westholm _ Blomberg a.a.. En storre del gy missndjet an pd négot
annat omrade leder till initiativ ~ for féréndring. Vi har inget
underlag for att géra motsvarande typ gy kvantitativ bedémning. Men
kanske kan man se maktutredningens resultat gom en indikator pa att
missnojet  gror yr en Situation 5y underordning under starka
professionella  grypper. Kunskapsunderlaget, den bristande formagan
och mojligheten gt sjalv definiera situationen pa ett satt gom bryter
igenom det professionella  sprdket gor att situationen &r svar att
paverka. Det ges ocksd  formella mojligheter att géra S&. Halso- och
sjukvardslagen  foreskriver it patienten har ratt till vard g, god
kvalitet, gom ar lattillganglig, bygger pa respekt for patientens
sjalvbestammande  och integritet och framjar goda relationer mellan
patienten och personalen. Men de medel patienten har att paverka
brister i dessa avseenden &r inte manga. | g situation dar ingen lyss-
nar, dar upplevelserna inte tas pa allvar och dar ygn saknar infor-
mation och kunskap &ar det svart at i relation till professionella
grupper havda sin makt.
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Underlaget forstarks gy den brist alternativ. - gom rader. En stor
del gy det individuella  fixandet galler mojligheterna  att komma i
kontakt med n&gon annan ldkare, en lakare gom béttre lyssnar pa och
forstdr den egna Situationen. N&gra institutionaliserade  végar for detta
finns i huvudsak inte idag.

Men att bara beskriva sjukvirden gom en Underordning  under
professionella  yore att géra vAld p& vara data. Manga gy vara inter-
viupersoner kan ocksd berétta om goda  eller lyckade kontakter
med sjukvard och lakare. Man har i behandlingen natt de resultat man
hoppats pa. Kontaktema har fungerat. Man har métt en Professionell
kunskap man har respekt fér och gopy forméit paverka situationen pa
ett satt man beddémt gom lyckat. Som vi pépekat finns halsan tiger
still  representerad ocksd inom sjukvarden.

Detta foranleder qss att N4got nyansera den kritiska bild gom ofta
ges av Klientens underlage i forhdllande till professioner. Denna kritik
beskriver  ofta professionerna i termer som for tankarna il
konspirationsteorier. De professionellas havdande 5, Serviceidealet
att de i forsta hand arbetar for klientens béasta _ framstalls  gom sken
och ideologi. Egentligen, menar man, ar det det ggng intresset gy
status, makt och materiella formaner gom é&r styrande. Men med en sé
enkel bild missar man den intressanta dialektiken i sammanhanget.
Som  McKnight papekar ar serviceidealet ingen  medveten
upprétthdllen  myt a.a. sid. 25. Professionella  verkar for klientens
basta; 6vertygade och ofta med avsevarda uppoffringar. Man skulle
inte kunna uppratthdlla detta ideal om man inte sjélv trodde pa det.
Idealet fungerar inte enbart gom en '€gitimerande myt. Den tjanar
ocksd till att mobilisera  massor av €nergi och sjalvuppoffrande
handlingar fran de professionella.

Mot den bakgrunden &r det inte sa konstigt att man Ofta lyckas; att
Klienter &r nojda, att de f&r den hjdlpservice  de anser Sig behova.
Men det ar heller inte s& konstigt att det vid sidan 4, denna halsa som
tiger still skapas &tskiligt med maktloshet och vanmakt. For forut-
séttningen  for det stundtals lyckade resultatet &r att klienten  yppger
sin ggen definition gy sin situation till forman for expertens. Det &r
nar denna maktrelation  rubbas, nar klienten sjéalv borjar ifrigasatta
och sjalv vilia fatta beslut gom stérningar i relationen uppkommer.

Ett batre exempel pd detta #n sjukvarden &r kanske hjalpme-
delbostadsanpassning. P& detta omrde ar de flesta ndjda. Kunniga
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experter Mmestadels  arbetsterapeuter hjalper en att finna de hjalp-
medel och &stadkomma de anpassnhingar man anser N0dvandiga. Detta
sker ofta pd ett flexibelt och individanpassat satt. Men ocksd pa detta
omrdde finner Vi ndgra personer som ar missndjda. De &r ofta
maktutbvare i en alman situation gy rebelliskhet eller paverkan,
vana att sjalva definiera sin situation och sina behov och agerg sjélva
for att tillfredsstélla de genare. De ifrAgasétter dérigenom  sjalva
grunden for relationen till g professionell expert; att experten har
battre kunskaper, ar den gom i sista hand har den béttre Gverblicken
och darmed kan definiera klientens situation. Genom att gora det
stoter de i princip pd samma Problem gom Vi finner inom  sjukvarden.
Man har svart att sjalv skaffa information, att f& ndgon ggom lyssnar
de ggna synpunktema, svart att finna négon annan expert att vanda sig

till och svart att hantera det system som &r uppbyggt den pro-
fessionella hjalparens expertis.

Professionell  maktutdvning _ hur val den &n fungerar i lyckade
fall  ar sdledes svar gt paverka for klienten. Nar det lyckas sker det

med individualistiska  rebelliska medel. Professionalismen lamnar f&
vagar Oppna for andra former 4 inflytande.

Vi ger professionalism  gom ett hinder framst inom omrdden déar den
professionelles  roll kénnetecknas g, kunskapsdverlage och makt att
kontrollera  efterfrdgade tillgdngar. Det finns vidare definitioner  dér
man menar att all yrkesutévning  alla former 4y avionat vérd- och
omsorgsarbete ~_ ar professionellt  och darfér innebar en under-
ordning for klienten se tex. Beckman 1981. Ratzka 1986 synes
utgd frdn on sddan definition nar han beskriver problemen inom bo-
endeservicen gom ett uttryck for professionalisering.  Vérdbitradenas
situation, deras fackliga styrka och deras ben&agenhet att pa andra
grunder #n utifrdn klientens basta utforma den service de ger tolkas
av honom gom utslag gy en professionalism  gom forhindrar  klientens
inflytande  Gver den egna situationen.

| var understkning har vi inte funnit att problemen inom hem-
tjansten varit gp professions problem. Hindren fér inflytande pa det
omradet har andra grunder. Den definition 5y, professionalism  vi
utgdr frdn later ogg knappast betrakta vardbitrddena gom en Profes-
sionell grypp dvs. sjélva kontrollerande  sitt yrkesutévande, med hogt
specialiserad  expertkunskap, egna etiska normer 0sv. De uttryck for
bristande inflytande vi funnit vad géller boendeservice har inte heller
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alls i ggmma 9rad gom inom  tex. sjukvarden handlat oy,
kunskapsunderlage och svarigheter ait gora sig férstddd i relation il
vissa yrkesutdvare. | de fall hemtjansten visar brist pa respekt for
klientens vilja, onskemal och integritet hanger det gparare samman
med arbetsorganisatoriska problem gom kommer att behandlas i ett
senare avsnitt.

6.2 Regelsystem

De organisationer som formedlar  service, stéd och hjalp il
manniskor med funktionsnedséattningar styrs av regler. Reglerna har
formats i gn politisk beslutsprocess. De &r resultatet g, kompromisser
mellan olika politiska asikter och intressen. Generellt sett har de ofta
en dubbel funktion. De skall fordela (egyrser till dem gom behdver
dem. Men de skall samtidigt kontrollera att tillgangliga regyrser inte
Overskrids. De skall garantera en rattvis férdelning, men samtidigt
se till att den totala mangden resyrser haller sig inom ramarna.

Ju mer man Vill forvissa sig gm att reglerna tillampas pa avsett sétt,
desto striktare kan reglerna goéras. Men striktare  reglerna  gors,
desto svérare blir det att anpassa dem fill den vardagsverklighet  dar
de skall tillampas. Vill mpan skapa flexibilitet i regeltillarnpningen kan
man gora reglerna vida. Man ldmnar d& frinet for regeltilamparen
att efter eget huvud tillampa regeln.  Resultatet kan bli gp
regeltillampning som iCke avsetts, som tex. gor att de grupper man
framst velat gynna Missgynnas Hetzler 1984.

Genom att reglerna ofta syftar till att férdela regyrser till vissa
grupper finns ocks& inbyggda kontroller for att se till att de nar dessa
grupper. Eftersom de &r avsedda att nd vissa mal finns inbyggda
kontroller  for att se till att malen nds. Reglerna ger bade fordelar il
klienten och utsatter denne for kontroll.

Ofta syftar reglerna till att motverka subjektiva bedémningar och
minska utrymmet for mygel och svagerpolitik; att gora systemet
rattvist genom att fa det att fungera gom en Objektiv maskin  dar
inga otillbérliga  hénsyn tas. Men gransen mellan otillodrliga  héansyn
och sunt férnuft kan ofta ygrg Oklar. | praktiken later sig inte alla fall
bedémas enligt regelsystemets mallar. Reglerna behdver anpassas pa
ett flexibelt satt. Annars uppstar det gom i dagligt tal  och i negativ

119



120

Bilagerapport SOU 1990: 19

mening _ kallas byrékrati: stelbenthet i regeltilampningen som ger
smatt absurda effekter i enskilda fall.

Dessa motséttningar i regelsystemen grundar sig pa vad som kallats
byrakratins paradOx: Aven om arbetsloshetsforsakringen eller
sjukpenningen  &r gy storsta betydelse gom skydd fér den enskilda
manniskan mot marknadskraftema befinner han eller hon sig i ett
underldage gentemot den administrerande byrakratin. Om det kéarvar
till sig i kontakterna har g enskild individ inte mycket att séatta emot.
Man tar kontakt med byrdkratin  for att f& hjalp, men riskerar att bli
utsatt for kontroll. Man talar med g tjansteman gom &r vanlig och
forstdende, men blir behandlad gom ett fall. Detta ar byrakratins
paradox Ahrne 1989, sid 185.

Paradoxen blir synlig nar regeln tillampas for den enskilda méan-
niskan. | tillampningen rader g inbyggd maktojamlikhet.  Denna finns
inte i den beslutsprocess gom leder fram till beslut om reglerna.
Handikapporganisationer kan tex. vara framgangsrika i att paverka
utformningen 5y Vvissa regelsystem. P& denna kollektiva niva rader ett
slags maktbalans. Men nar reglerna tillampas _ nar den enskilda
manniskan star mot byrakratin _ finns inte nagon motsvarande balans
i maktrelationen.

| vart material finner vi gott om exempel dar regler tillampats i
enskilda fall och da fatt smatt absurda konsekvenser. Vi kan erinra
om Valdemars forsok att f& hjul till den rullstol han byggt tillsam-
mans Med epn kamrat. Bara hjul far mgn tydligen inte dela ut som
kostnadsfritt  hjélpmedel. Konflikten I6stes genom att man gav honom
en helt py stol, frdn vilken han plockade hjulen och sléngde resten. Vi
har mott personer som Smidigt kan bestdlla fardtjansttaxi for att aka
ménga mil ena héllet. Men gy de skall besoka slaktingar pé bara
hélften 5y detta avstdnd  andra hallet korsas en kommungrans och de
maste stalla sig i ko for riksfardtjanst. Vi har tidigare citerat Sara nar
hon beréttat oy hur hon overklagade ett beslut gmy tilldelning gy
hemtjansttimmar. ~ Hon blev minst sagt forvdnad nar hon yppmanas att
vanda sig till dem ggp beslutat oy, avslag for at f& hjalp med sin
overklagan.

Men absurda exempel &r gn sak. En viktigare frAga ar vilkka moj-
ligheter man har att utéva inflytande nar man detta eller andra sétt
fastnar i det byrakratiska regelndtet. Ett satt ar naturligtvis  att géra
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som Svea, overklaga il n&gon hogre instans. Men det ar inte sarskilt
manga gy Vara intervjupersoner gsom gjort det.

Vanligare  &r att man Soker utova inflytande pé& beslutsfattaren
regeltillamparen. Man forsoker, med olika medel, f& denne att gora

en flexibel tillampning i just det egna fallet. Det ar detta vi tidigare
beskrivit gom det individuella fixande = gom utgor kannetecknet pa de
personer som Definner  sig i en rebellisk inflytandesituation. Det ar
genom att sétta press pa regeltillamparentjanstemannen med sin

egen kunskap och genom att till 6verordnade gom Bertil hanterar
sina relationer till olika forvaltningar.  Det &r genom att hota om att
man far ett mord p& halsen gm man inte gér négot gom Marie
lyckas skaffa sig ett arbete.

Regeltillamparen  befinner sig i gn paradoxal situation. Han hanterar
ofta ett komplext regelverk gom skall tillampas pa ett smidigt satt.
Samtidigt har han ganska stor frihetsmarginal i hur dessa regler
tilampas. Man kan rentav hévda att hanhon férvantas att inte slaviskt
folia reglerna ytan att tilampa dem flexibelt i enstaka fall Lipsky
1980. Han behéver inte vanta sig sanktioner nar han begér
progressiva  tjanstefel genom ait i enskilda fall inte tillampa regler
som ger absurda konsekvenser. Det hander ibland at vard- och
omsorgspersonal i protest mot anstéllnings-  ocheller arbetsforhal-
landen borjar arbeta efter metodboken. Man foljer helt enkelt de
skrivna regler gom finns till punkt och pricka. Sadana protestaktio-
ner ar oftast mycket effektiva. De visar hur absurt systemet blir om
det bara styrs av regler, utan formedling 5y ett ménskligt  omddme.

Det ar denna relativa frinet hos regeltilamparen  gom de rebelliska
forsoken gt paverka utnyttiar. Hur framgéngsrk man ar beror na-
turligtvis  p& saval rebellens egen styrka, kunnighet och skicklighet
som P& tjanstemannens flexibilitet — och tolkning gy sitt eget hand-
lingsutrymme.

Ett annat satt att soka influera negativa folider gy olika regler &r att
helt enkelt f4 till stdnd on &ndring 5y regeln i friga. Om vissa regler
ger likartade absurda effekter for mé&nga manniskor ligger ep sadan
strategi nara till hands. D& riktar sig aktionerna inte  mot
regeltilamparen  uytan mot regelstiftaren. Da reglerna ar resultatet gy
en politisk beslutsprocess betyder detta att man soker paverka denna.
Man agerar i kollektiva former for att fa till stdnd politiska beslut.
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Sa&dan paverkan &r vanligare pa vissa omrdden an p& andra. Det
forefaller  gom om regdler gom enbart, eller i forsta hand, galler man-
niskor med funktionshinder och gom fé&r likartade konsekvenser for
ménga 5y dem t gy tillgdnglighet,  fardtjanst oftare &r féremal for
denna typ av PAverkan an andra arbetsmarknadsfragor, sjukvard.
Det ar  ocksd latt att inse att méjligheterna till framgéng pa sddana
omraden #r storre an pd omraden dar hansyn till méanniskor med
funktionsnedsattningar maste vagas mot en fad andra hansyn. Efter-
som Vi i vara intervijuer kommit i kontakt med aktiviteter pa lokal
nivd har s&dana aktioner ocksd framst gallt regler gom kan beslutas pé
denna nivd. N&r det géller riksomfattande regler &r det svarare att na
fram. Men har finns de nationella handikapporganisationema; ett
slags forlangning gy paverkanssituationen riksniva.

6.3 Organisation gy Sservice

Skrivna  regler fOr att styra och kontrollera g verksamhet utgor ett
av kénnetecknen p& den Organisationsform  gom brukar kallas byr-
krati. | sin rena form kan den byrdkratiska organisationen beskrivas
som en Maskin. Tanken &r att den skall fungera objektivt och sakligt i
enlighet med de uppstdllda reglerna. Ménskliga hénsyn, subjektiva
bedémningar och tyckanden utgér ett slags grus | maskineriet.

Organisationen  styrs uppifrdn.  Darfér &r ocksd makten i den by-
rakratiska organisationen  centraliserad till toppen. Mojligheten att
fatta beslut fordelas sedan nerdt i gp strikt hierarki, dar olika tjans-
teman arbetar under Klart definierade over- och underordningsfor-
héllanden. Samordningen 5y verksamheten sker genom en i forvag
utarbetad plan for arbetsfordelning. Maskinen ar sd att séga pro-
grammerad att fullgdra vissa uppgifter. Improvisation och avvikelse
frdn planen stér verksamheten samma Sétt som Subjektiva kanslor
och hénsynstaganden.

Denna byrakratiska Organisationsform kan i vissa sammanhang yara
ett effektivt  satt att ordna verksamheten. Perrow 1972 har tex.
havdat att rutininriktad  verksamhet ett effektivt  satt ofta later sig
organiseras detta satt. En mtininriktad verksamhet kénnetecknas av
att den arbetar med ett ramaterial som ar homogent. De enheter zy
rdmaterialet man arbetar med liknar varandra, avvikelsema ar f&
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och diar de forekommer &r det relativt latt att finna yt hur och varfor
de avviker. Sadant r8material kan behandlas pé ett rutinmassigt,

standardiserat satt. | de fall, daremot, d& g, organisation arbetar med
ramaterial som &r heterogent, dar ingen enhet ar lik den andra,
fungerar den byrakratiska organisationen samre.

Den mangfald studier gom kritiskt granskat det satt varpd tradi-
tionella anstalter fungerar kan s#gas ha haft detta gom ett gemensamt
grundtema: svarigheten att forena den standardiserade behandlingen i
en byrékratisk  Organisationsform  med de krav p& flexibilitet  och
situationsanpassning  gom Vi forknippar med god vérd och omsorg. |
sddana former prioriteras  ofta de kontrollerande och kustodiella
inslagen i verksamhetens malsattning.  Bevakning och kontroll  blir
viktigare &n behandling och service.

Det byrékratiproblem som Oftast diskuteras i den organisations-
Sociologiska litteraturen ~ &r svrigheten att UppifrAn  styra en S&dan
maskinliknande organisation. Tjansteman i organisationen ut-
vecklar egna intressen. Politiker far svart att paverka och foréandra
verksamheten. Maskinen antar ett eget liv och lever vidare pa sina
egna Premisser.

Men detta stymingsproblem  uppifran har ocksd gp motsvarighet i
méjligheten  att paverka nerifran. Dar arbetet styrs ay reglementen,
dar rutinméassigheten  praglar verksamheten, dar de anstélldas ansvar |
forsta hand galler ansvaret for att regler efterlevs och dar allas lika
behandling prioriteras framfor individuella hansyn  minskar
marginalerna  fér klienten att sjalv paverka den service och vard gom
formedlas gy, organisationen.

Detta blir tydligast i samband med att organisationen férmedlar
tianster gom klienten &r regelméssigt beroende gy, Det &r lattare att
hélla distans till on byrdkrati man bara moter d& och d& och i 4y
gransade syften an till n organisation mgn dagligen &r beroende gy,
Goffman 1961 beskriver totala institutioner gom Sociala system dar
ett stort antal individer i samma Situation, avskarmade frén resten av
samhallet for o viss tid, lever tillsammans pé ett slutet, formellt
administrerat  satt. Det &r i organisationer gom har sé&dana totalitédra
drag gom Organisationsformen, och speciellt arbetsorganisationen, i
vara intervjuer  framstdr gom hinder for véra intervjupersoners
inflytande.



124

Bilagerapport SOU 1990: 19

En del gy, dessa upplevelser galler tex. sjukvarden. Nagra inter-
vjupersoner har rapporterat om fomedringen i att bli betraktad gom
ett hummer, ndgon gom skall behandlas enligt ett uppgjort schema
som man egentligen inte tyckt passy den ggng situationen.  Andra har
irriterats 5 vardpersonalens bristande férmé&ga att ta hansyn till den
speciella situation man sjalv befinner sig Aven  dar man | stort sett
ar nojd med resultatet 5, behandlingen kan man ge uttryck  for
missndje med det rutinmassiga bemdtande pgn tycker sig fa pa
sjukhuset och det jobbiga med att standigt méta ny och stressad per-
sonal.

Men det tydligaste exemplet pa& denna typ av hinder for inflytande
finner vi i var undersokning i lanshuvudstadens hemtjanstorga-
nisation. De flesta i lanshuvudstaden bor, gom framhallits p& service-
hus. Hér finns den totala institutionens problematik i s& matto gt vi
finner ménga &ldringar och yngre Manniskor med funktionsned-
sattningar vars gemensamma behov gy likartad service service och
omvardnad i hemmet skall tillgodoses gy en formell organisation. Vi
har inte kunnat ga utanfor vara intervjudata for gt narmare analysera
hur denna organisation fungerar. De upplevelser vara intervju-
personer formedlat  ger dock klara associationer il den typ ay
problematik gy, preciserats gyan.

Organisationen  forefaller i hég grad regelstyrd. Mer an i vara
andra kommuner finns har regler oy vad vardbitraden fér respektive
inte f&r gora i klientens hem. Detta forefaller ocks& ygrg ett flitigt
diskussionsamne  mellan personalen och Kklienterna. Flera 5, vara
intervjupersoner  kan beratta hur de i sddana samtal méts gy hén-
visningar till bestammelser gom varken de eller vérdbitradena  kan
paverka. Betoningen gy regelsystemet forstarks gy den relativt héga
personalomséttningen. Denna utg6r ett problem i sig for klienterna.
Nagra gy Vara intervjupersoner  har réknat hur manga olika man-
niskor frdn hemtjansten gom under gp Vviss tid varit inne i deras hem
och kommit upp i smatt absurda siffror. Men personalomsattningen
har ocksd till effekt att reglerna blir viktigare an gnnars. ENn verk-
samhet med mycket ny och oerfaren personal behdver ett strikt
regelverk for att verksamheten skall fungera. Personalomsattningen
forstarker de opersonliga dragen i organisationen genom den utbyt-
barhet gom maste forutsattas for personalen.
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Servicehusorganisationen forefaller ocksd svar for klienterna  att
paverka eftersom man Nt vet vem man Skall vanda sig till for att fa
en andring till stdnd. Man moter vardbitraden gom hanvisar il reqg-
ler, forestdndare gom hénvisar till politiska beslut och politiker  gom
beklagar att vardbitradena agerar felaktigt. En gy véra intervjuper-
soner, | en rebellisk situation och med mycken erfarenhet gy denna
rundgang, sager uppgivet gt hon inte vet exakt yems felet &, men
att det maste g allvarliga brister i systemet. Upplevelsen gy en
maskin gom nastan gy Sig sjélv producerar undermélig service ligger
inte langt borta.

Traditionella anstalter ar under avveckling. De stereotypa for-
héllanden gom Skapas pa dessa och den ineffektiva service och vérd de
ofta ger har forpassat dessa institutioner  till historien.  Men de
organisatoriska  problem gom farms p& anstalterna héller kanske pd att
reproduceras i de alternativa  Oppna former 4y service och
omhandertagande g tillskapats. Inte minst inom hemtjansten har
man kunnat iaktta hur organisatoriska processer som arbetsdelning,
Standardisering  och kollektivisering vaxer fram Gough 1987; ¢
utveckling gom tenderar att forsvara mojligheten for klienten att sjalv
péverka den vard och service hanhon erhdller.

Det yore alltfor enkelt att ge detta gom ett utslag gy okunnighet eller

rentav illviia hos politiker eller organisationsledning. Har finns ett
organisationsproblem _ hur att férmedla anstandig service till ett stort
antal manniskor inom givna resursramar vars losning inte ar

sjalvklar. Vi moter den byrdkratins paradox vi diskuterade gyan i en
mer tillspetsad  form:  Kan mgn inom gmen f6r den politiska
beslutsprocessen  enas om Vad man Vill ligger det nara tillhands  att
bygga ep effektiv  organisation for att forverkliga —detta. En effektiv
organisation  har raka beslutsvagar gom lamnar litt utrymme  for
forvanskning gy intentionerna 5y olika tjansteman och personal,
med andra Ord op byrdkratisk organisationsform.  Paradoxen bestar i
de goda intentionemas  forvandling till den opersonliga och rigida
service klienten likval moter.

Sévéal intervjupersoner i rebelliska inflytandesituationer  som de som
allmant befinner sig i en paverkanssituation har svart att utéva
inflytande  &ver hemtjansten i lanshuvudstaden. En ansenlig mangd
energi har lagts ner pé initiativ. Man har ringt politiker, sokt utverka
fordelar 5, forestdndaren, krévt att vissa vardbitraden far komma
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in i lagenheten. Det har skrivits insandare, politiker har uppvaktats.
Inte minst har frdgor om hemtjansten och servicehusens satt att
fungera diskuterats i fortroenderdd, handikapporganisationer och
handikappradd. Det finns fall nar man Vvarit framgangsrik. Men detta
&r nog anda det omrdde dar vi finner mest gy icke framgéngsrika
initiativ i var undersokning, med atfdliande maktloshet, vanmakt och
resignation.

Kontrasten mellan upplevelsen g, lanshuvudstadens servicehus och
de paverkans- och halsan tiger still situationer  vi finner i
landsortskommunens och serviceortens hemtjanst &r slaende. Har
beskrivs istéllet g organisation gom kénnetecknas gy, personliga re.
lationer till hemvardama. Avgrdnsningen 4y vad dessa fér och inte
far gora ar inte lika rigid. Mojligheten gt sjélv péverka tidpunkt for
servicen ar storre. Flexibiliteten i sjalva relationen till hemtjanstper-
sonalen forefaller grgq betydligt stérre.

Visst kan man hérav dra slutsatsen att man i l@nshuvudstaden kunde
ha gn del att lara 5y de mindre kommunernas satt att organisera sin
boendeservice. En séarskild enhet for hemtjansten till manniskor med
funktionsnedsattningar skild frdn hemtjansten for Aaldringar  gom |
landsortskommunen  kunde kanske yara en Sadan lardom. Att satsa
hemvérdarinnor, ~ med storre repertoar ay vad de far géra och ett
flexiblare  arbetssatt, epn annan. Men i botten ligger ocks& att
problemen i lanshuvudstaden g, lite annorlunda yt; fler méanniskor
med stort behov 5y service, svarare att rekrytera personal, mindre
utvecklade informella  natverk gom kan kompletteraersatta hem-
tjiansten, eon generellt sett tyngre OCh mer byrakratisk  administrativ

apparat att relatera till.

6.4 Sociala forestallningar om handikapp

Under genare ar har det blivit allt vanligare att ge handikapp gom né-
got som Uuppkommer i relationen mellan gpn individ och den om-
givande miljon. Personliga egenskaper skador, funktionsnedsatt-

ningar, funktionshinder ar inte i sig sjalva handikapp. Handikapp
uppkommer i relation till omgivningens krav och forvantningar. Den
rullstolsbume blir handikappad infor o, hog trottoarkant, den
psykiskt utvecklingsstérde nar krav stélls pa abstrakta intellektuella
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prestationer, den déve i gn icke teckenkommunicerande omgivning
osV.

Men de omgivningsfaktorer — gom Paverkar den sociala situationen
for manniskor med funktionsnedsattningar 4r inte bara s&dana pa-
tagliga hinder. De beror ocksd p& vilka attityder och varderingar gom
moter dem frdn omgivningen. Din attityd &r mitt handikapp
konstaterade e marmiska i rullstol i gn gy handikapprorelsens — kam-
panjer for nagra &r sedan. Vanforestaliningar — och fordomar frén icke
handikappade bidrar till att funktionsnedsattningar  blir till handikapp.

Den sociala innebérd vi tillskriver  funktionsnedsattningar kan
emellertid  ges som N&got mer an hinder i samma Mening som hoéga
trottoarkanter. Motet mellan individen och den sociala omgivningen
innebar att dennes egenskaper ftillskrivs g socialt forankrad — innebord.
Egenskaper gom Sjukdom, skada och funktionsnedséttning  blir nagot
mer &n bara biologiskafysiska ~ egenskaper nar de fors in i ett socialt
sammanhang. De bendmns, tolkas, véarderas.

Den sociala innebdrden utgér en integrerad del g, de menings-
strukturer  vi socialiseras in Denna socialisation — omfattar ocksa
marmiskan med funktionsnedséttning.  Hanhon [&r sig vad handikappet
socialt innebar. Den sociala innebérd gom tillskrivs  funktions-
nedsattningar far darigenom gp grundlaggande betydelse inte bara for
hur vi upplever funktionsnedsattningar, tan ocksd for hur ménniskor
med funktionsnedséttningar upplever sig sjalva. | interaktionen
utmejslas och formas den sociala innebord gom fér direkt betydelse
fér identiteten hos den gom har gp funktionsnedsattning.

Speciellt kraftfull blir denna identitetsskapande  process for marmi-
skor med medfodda funktionsnedsattningar. Inte minst sker detta i
den tidiga socialisationsprocess dar barnet intemaliserar fore-
stallningar frn den sociala omgivningen. Det har havdats att redan
moderns forsta ©gonkontakt med det nyfédda barnet har epn avgor-
ande betydelse for den genare Utvecklingen i detta avseende Kelley
1988. Senare under uppvaxten foérmedlas sociala inneborder il
barnet saval genom féraldrarna  gom kamratgruppen  Peterson 1987,
Lagerheim 1988 och i tondren fir, gom Vi Ocksd sett exempel pa i
vart material, Overbeskyddande  forhaliningssatt  frdn den narmaste
omgivningen  stor betydelse foér mdjligheten  att uppnd yuxen Status
och identitet.
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Sociala innebodrder 5y, handikapp skapas och upprétthélls dock aven

av de strukturer ,xna mManniskor med funktionsnedséttningar  moéter i
sin vardag. Experter gom inte |lyssnar, stelbenta regler och

svéroverskadliga —organisationsforrner  utgér, som framgétt gyan, i sig
hinder for inflytande. Men de har ocksd betydelse pa ett annat plan.
De formedlar just sociala innebdrder;  forestéllningar om de
manniskor det galler. Dessa forestallningar &r séllan klart uttalade. De
finns gom dolda antaganden. Men likvél férmedlas dessa innebdrder
till méanniskor och inte minst till de méanniskor gom ar direkt berérda
av dem. Dessa forestéllningar finns bakom de regler oy utformas,
som en del gy det budskap experter formedlar till klienter, inbaddade
i organisationen 5, service och gom ett element i attitydema hos
servicepersonal.

Det dolda budskapet &r sallan entydigt. Det &r diffust och motsa-
gelsefullt. Det &r inte gp fix och fardig forestélining gom man ay N&-
gon anledning vill medvetet délia fér den det galler. Snarare ar det sé
att var allmanna instéllning till funktionsnedsattningar och manniskor
med funktionsnedsattningar ar motsagelsefull, ambivalent. Vi atira-
heras och stots bon samma 9ang. Vi &r b&de positiva och negativa.
Vi vill hjalpa och stédja ménniskor med funktionsnedsattningar, men
vi vill inte sjalva drabbas zy sagmma €9enskap Soder 1989.

Nar kommunicerar med manniskor med funktionsnedséattningar
ar det bara delar ,, dessa motstridiga forestéllningar  och kénslor vi
oppet tycker ogs kunna ge uttryck for. Det &r de delar vi uppfattar
som lampliga att 6ppet medge. Vi medger garna att Vi tycker synd
om dem, mindre gama att Vi tycker deras liv framstdr gom en
tragedi. Vi ger garma uttryck for var vilja att hjalpa och stddja dem,
mindre ofta att vi gor det darfor att vi sjilva minst gy allt vill hamna i
en liknande situation.

P& satt och vis moter manniskor med funktionsnedsattningar darfor
dubbla budskap fran omgivningen. Ett uttalat och ett dolt. Detta galler
ocksd de budskap de fér frdn den institutionaliserade  omsorgen Och
servicen i samhallet. Det icke uttalade budskapet kan drabba dem med
val s& stor kraft gom det uttalade. Just det dolda budskapets
osynlighet, diffushet och komplexitet ger det, paradoxalt nog, ett drag
av oforsonlig  sanning. Det finns dar gom underforstdtt  och déarfor
nast intill sjalvklart. De dolda forestdliningarna  framstdr inte gom
intellektuella  argument, N&got man kan ifrdgasatta och diskutera. |
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stallet méter de en som SMmygande, implicita budskap. Just darfor &r
de svara att varja sig mot.

Varje forsok att precisera och dra fram dessa dolda antaganden i
liuset blir med nodvandighet férenklade. Dessa forestallningar ar
alltftér komplicerade  och diffusa for att 1ata sig sammanfattas i en
forenklad bild. Nar vi n gor oss Skyldiga till en sddan forenkling ar
det i syfte att tydliggéra epn dimension i det budskap vi funnit att de
outtalade innebérdema  férmedlar, och gom har betydelse for moj-
lighetema att paverka den egna livssituationen.

| detta syfte skall vi gora bruk gy vad gom ibland beskrivits  gom en
forestallning om den eviga barndomen. Méanniskor  med funk-
tionsnedsattningar  uppfattas gom barn; beroende 4, andras hjalp och
stod och darfor oformogna till sjélvbestammande och ett sjalvstandigt
liv. Forestaliningar gy méanniskor med funktionsnedsattningar som
omyndiga barn har lett till segregering, fysiskt och socialt Kelley
a.a..

Forestaliningar  om den eviga barndomen & knutna till synen pa
oberoende. Ofta uppfattas oberoende gom liktydigt med forméga att
sjalvstandigt  utfora olika uppgifter och vardagssysslor.  Eftersom
oberoende &r ett positivt véarde, skall manniskor med funktionsned-
sattningar tranas till oberoende; de skall goras kapabla att sjalva ut-
fora olika vardagliga sysslor oberoende gy hjélp frAn anhoriga eller
samhdllets gmgsorgs- Och servicesystem.

Mot detta kan stallas epn annan syn pa oberoende gom innebar
mojlighet  att sjalv paverka och traffa sjélvstandiga val, men inte
nddvandigtvis att Sjalvstandigt utfora alla  vardagssysslor:
Independence  means €hoosing how to live ones gwn life within ones
inherent capacities and means and consistent with ones oy Vvalues
and preferences  Knowlton m.fl. 1988, sid 46. Denna definition &r
den gom framfors 4y independent  living-rorelsen, en Organisation
for yuxna fysiskt handikappade  gom Starkt betonar ratten att sjalv
bestimma 6ver och kontrollera den hjalp man erhdller Zola 1983
Tumbull ~ féresldr att begreppet autonomi anvénds for att avgransa
denna aspekt fr&n oberoende i meningen klara 5y, vardagliga sysslor
pa ett Sjalvstandigt satt Tumbull _ Tumbull 1988, sid. 2.

Forestaliningen om den eviga barndomen kan sagas bygga pa att
beroende geg som en forutséttning  for autonomi. Man skall, precis
som barn, forst lara sig att klara sig sjalv oberoende, darefter kan
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man tilldtas bestamma 6ver sin egen Situation autonomi. Manniskor
med funktionsnedsattningar som ar beroende 4, andra férnekas pa
dessa grunder mojligheter att sjalva utdva inflytande &ver sin livssi-
tuation.

Men r denna forestallning vaxer ocksd en annan. FOr att f& moj-
lighet att utéva sadant inflytande skall man kunna klara sig sjélv, yara
oberoende. Har finns g kvalificeringstanke som INNEb&r att man
forst maste visa sig duglig genom att klara sig sjalv for att fa ratt
till autonomi. Inom specialundervisning och rehabilitering  dominerar
ofta gn s&dan kvalificeringsideologi. Ménniskor med funk-
tionsnedsatmingar  skall tranas till oberoende. Och forst nar detta mal
uppnatts ar de kapabla att leva ett autonomt, Sjalvbestammande, liv.

Det &r inte svart att ge att S&dana forestdliningar  om en evig barn-
dom att inte fa bestamma gver sitt eget liv darfor att man fysiskt &ar
beroende 4y andras hjalp ligger bakom det Overbeskyddande be-
motande ungdomar med funktionsnedsatmingar stundtals moter fran
sina fordldrar. Knowlton m.fl. a.a. formulerar tréffande detta di-
lemma utifrin foraldrars perspektiv gom the yes, but... problem.
Foraldrarna vet vad ett vuxenliv kraver och vill inte férneka sitt barn
detta. Men, de ggr ocksd svarigheter och problem barnet pd grund gy
sin funktionsnedséttning kommer att mota och har darfor svart att
slappa taget let go, Tumbull-Tumbull a.a..

Det dolda budskapet oy evig barndom moter vi ocksd inom g
betsomrédet. De resignerade _ de fér vika arbetet framstdr gom en
ouppnéelig utopi _ har nastan aldrig métt ndgon gom klart sagt  dem
att de inte kan arbeta och darfér ar odugliga. Men de har upplevt hur
tidigare arbetsgivare aldrig tagit kontakt med dem, hur arbets-
formedlingen med vélvillig attityd mottagit deras 6nskemdl pepn sedan
aldrig hoért gy sig, hur forsakringskassan péskyndar diskussionen gm
sjukbidragfortidspension. Ur den valviliga men undvikande attityd
de moter utkristalliserar  sig budskapet: Du duger inte. Hur kan Du
tro att man skall kunna arbeta med g sddan funktionsnedsattning  som
Du har Detta forstarks 5y att kvalificeringstanken intar  en
framtradande plats i arbetsrehabiliteringen.  Du skall tranas till att bli
kapabel att utfora arbete. Den brist pd initiativ = gom kannetecknar
resignationen p& arbetsomradet forefaller i flera fall gy kopplad till
sadana typer av upplevelser.
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Inom sjukvarden finner vi ocksd flera exempel pa hur liknande
budskap formedlas. Patientrollens signum &r just att man, P& grund ay
bristande formaga till folid gy sjukdom, forsétts i en passiv situation.
Man &r inte ansvarig for sin sjukdom, forvantas inte sjalv kunna goéra
nagot den och har darfér varken skyldighet eller ratt att soka
paverka den. Den passivitet gom ar forknippad med patientrollen
formedlar budskapet: du &r sjuk _ inkapabel _ utan ansvar . utan ratt
till inflytande.  Och hela den professionella attityden &r egentligen ett
konstaterande 4y att det har vyet jag bast och darigenom et
passiviserande gy klienten.

Men vi finner ocksd exempel pa vad som kan forefalla ygra om-
vandningen 5y dessa passiviserande budskap. Flera g, Véra inter-
vjupersoner har beréttat o, Situationer nar de forvéntas vara mer
aktiva an de vill eller tycker sig orka med. Man har mott sddana gat-
tityder hos sjukgymnasten  dar man tycker att man blir dompterad
som en Cirkusapa for att utfora svara konster. Négra har beréttat om
hur pafrestande rehabilitering ~ kan upplevas nar man hela tiden
tvingas in i strikta traningsscheman for att forhindra att man Sjunker
ner | passivitet. Inom hemtjansten méter man iNte séllan argumentet
att man inte kan fa hjalp med det mgn Vil ha hjalp med for att man
skall aktiveras, tranas till att klara sig sjalv, ges hjalp till sjalvhjalp.

I grunden handlar saval passiviseringen  gom aktiveringen  gm
samma forestélining  om den eviga barndomen. | det forra fallet
fornekas man ratten att sjalv bestimma @ver sin livssituation  for att
man inte &r oberoende. | det genare fallet tar Sig samma forestalining
uttryck i kvalificeringstanken: att trana och aktivera s& att man blir s&
oberoende oy hjalp att man kan tillitas bestamma sjalv, att véxa S att
man kan tilldtas \ara Vuxenautonom.

Som hinder for inflytande framstar dessa forestéallningar och dolda
budskap gom Vvél sa svara att 6verkomma gom de vi tidigare behandlat
i detta avsnitt. Men det ygre samtidigt fel ait framstdlla  véra
intervjupersoner som helt passiva offer for sddana latenta fore-
stallningar hos omgivningen.  For det forsta maste man komma ihdg
att ocksd manniskor med funktionsnedsattningar  delar den ambivalens
som Omgivningen uppvisar. Uppenbarast ~ framtrdder  detta hos
méanniskor  gom | vuxen alder forvarvar  funktionsnedsattningar.
Atminstone  ynder gp viss period blir dessa resignerade; ggr funk-
tionsnedséttningen som ett ooverstigligt  hinder for ett aktivt liv.
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Denna resignation vaxer lika mycket | deras ggng forestéllningar
som omgivningens. Om och hur man tar Sig yr denna beror p& det
komplexa samspelet mellan den egna ambivalensen och omgivningens.

For det andra ar manniskor med funktionsnedséattningar, lika lite
som Nagon arman, hjalplosa offer for omgivningens  forestaliningar.
Det finns alltid marginaler for andra upplevelser, alternativa satt att
se Situationen Anspach 1979. Inte minst kluvenheten i omgivningens
installning  gor det méjligt fér manniskor med funktionsnedséttningar
att kommunicera  andra innebdrder 4, sin situation &n den eviga
barndomens.

Den inflytandesituation dar man tydligast fronderar mot omgiv-
ningens omyndigforklarande ar den rebelliska. Sjalva motorn i den
rebelliska situationen &r ett envetet havdande gy den individuella  dug-
ligheten att leva ett icke handikappat liv. Det vi tidigare beskrivit
som en Vagran att acceptera handikappet &r just ep sadan revolt mot
forestallningen  att man grund gy funktionsnedséttningen  inte skulle
kunna bestamma over sitt eget liv.

Dessa forestéllningar  ytmanas ocksa i situationer 4, paverkan. Men
har sker utmanandet ett mer Kollektivt och kanske lite vadjande satt
Vi ar ocksd yyuxna Manniskor.

De tydligaste offren for det hinder for inflytande gom omgiv-
ningens forestéliningar  utgor finner vi hos dem i g resignerad si-
tuation. De har intemaliserat bilden 4y sig sjalva ggom hjélplésa och
passiva ytan mojlighet att utdva inflytande sin situation. Lika tydlig
ar inte uppgivenheten fér dem gom befinner sig i gn situation gy
vanmakt. De har gp distans ggom gor att deras situation mer tolkas gom
en folid ay en oférstdende omgivning an som en folid gy funk-
tionsnedsattningens  obonhorliga  konsekvens. Men gransen mellan
dessa inflytandeformer  &r forvisso glidande och inte helt skarp.
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7 Inflytandeformer i ett foranderligt
samhalle
Den svenska handikappolitiken i dess modema utfomming  har ut-

vecklats frdn 1960-talet och framat. Det ygr under detta decennium
som handikappbegreppet mer allmant boérjade anvandas som en
generell beteckning  for grypper som p& grund g4y olika funktions-
nedsattningar motte betydande svarigheter i sin dagliga livsforing.
Dess funktion gy att ringa in en grupp Manniskor  som fortfarande
slapade efter i valstdndsutvecklingen SOU 1964:43. Under 1970-
talet héjdes ambitionerna. Handikappets relativa karaktar _ att handi-
kapp UPpStar gom en folid gy hinder i omgivningen _ betonades allt-
mer. Darigenom  motiverades de generella reformer gom tillkom
under denna tid; tillganglighet i offentiga byggnader, trygghetslag-
stiftningen i arbetslivet, fardtjanst m.m.

Malen for denna handikappoliik  ygr de gom Citerades pé forsta
sidan i denna rapport: deltagande i gemenskapen genom normali-
sering, integrering, tillgénglighet och handikapporganisationers
medinflytande.

Den handikappolitik  gom utformades speglar i mangt och mycket de
drag som mer almant ygr kénnetecknande for reformpolitken  vid
denna tid. Med de ekonomiska rekordarens fillvaxt gom bakgrund gy
ambitionerna  hdga. Folkhemmet, med dess inriktning materiell
trygghet, skulle forvandlas till det starka samhallet.  Manniskor med
sociala problem skulle inte bara fangas upp av den generella social-
och valfardspolitikens trygghetsnat.  Problemen skulle forebyggas.
Valfardsstaten skulle i offensiv  och solidarisk anda forhindra att
svaga grupper slogs yt och hamnade vid sidan g, samhallets
gemenskap.

Reforrnverksamheten  skulle forverkligas 5y vad gsom, under senare
&r med visst forakt, kallats den sociala ingenjéren. Denne skulle med
systematiska och rationella medel gopa undan kvarvarande ojamlikhet
och orattfardighet.  Problemen skulle undersgkas och analyseras med
vetenskapliga  metoder och l6sningar formuleras. | betoningen gy
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rationalism och vetenskaplighet, och associationen till ingenjor, lag
ocksd, mer eller mindre uttalat, tanken att varje problem hade gp
basta losning. Denna l6sning hade alla manniskor ratt till. Ingen skulle
behova lata sig nojas med mindre #n det basta.

Den sociale ingenjéren g, centralt placerad, med utblick g@ver det
svenska samhallet. Déarfor kom man under denna reformperiod —ocksé
att | férsta hand soka losa problem med de medel gom Str till den
centrala statsmaktens direkta férfogande. Manga och ambitiosa lagar
stiftades. Statliga tillsynsmyndigheter gavs mandat att utéva detaljerad
tillsyn ~ och utfarda regler for olika verksamheter. Resurser
specialdestinerades till éronmaérkta andamal. Speciella  organi-
sationer inrattades for att hantera problemen p& avgransade omré-
den.

P& handikappomradet drevs reformema fram 4, och utformades i
nara samarbete med handikapprérelsen. Som vi inledningsvis  pape-
kade gy inflytande for ménniskor med funktionsnedséattningar vid
denna tid i forsta hand liktydigt med handikapporganisationemas
kollektiva inflytande i den politiska beslutsprocessen. Monstret gn-
passades till den centralistiska reformpolitiken. Missnéje och krav
skulle kanaliseras via organisationerna in i den politiska beslutspro-
cessen. Det yar i forsta hand pd central riks-  nivd gom handi-
kapporganisationema gavs mojlighet att paverka besluten.

Handikappade tillhérde definitivt den _ i dvrigt ganska diffusa
grupp som sammanfattande kallas de svaga. Dessa ygr | hog grad i
centrum for denna refonnpolitik. Det ygr dem gom solidariteten i
forsta hand skulle omfatta. Knappast négra stérre reformer pé& ndgot
omrdde genomfordes utan att frigan gm hur den skulle péverka dessa
gruppers Situation kom att ventileras.

Manga reformer gy stor betydelse for méanniskor med funktions-
nedsattningar genomférdes under denna tid. Men samtidigt skapades
en Struktur dar strikta regelsystem, byrékratisk organisation, centrala
beslut och starka professionella  grypper skulle bidra till reformemas

forverkligande. Grunden lades till vad gom 1 Var undersokning
utkristalliserar sig gsom de framsta hindren for de enskilda
marmiskomas direkta inflytande sin livssituation.

Den snabba expansion 5, den offentliga  sektorn denna politik
medférde, kombinerat med oljekris och den allménna statsfinansiella
krisen har gom bekant lett till oy omvérdering g, systemet. Under
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attiotalet har denna modell for vélfardspolitk  patagligt forandrats.

Lagstiftningen  p& centrala omrdden ar gy ramlagskaraktar _ ytan for
huvudmannen  tvingande regler men med ambitissa malformule-

ringar. Detta ar ett gy uttrycken for att ftilltron  till  styrning med
centralt utfardade regler minskat. | stallet soker man styra verksam-
heten med just centralt formulerade mal. Statliga &mbetsverk bantas
och forvandlas fran tillsynsmyndigheter till  konsulter och produ-
center gy Mal och vagledande ideologi. Utvecklingen gy sektoriserade
organ som gjort den offentliga  verksamheten svardverskadlig  och
svarstyrd motverkas genom betoning gy helhetsprincip och nar-
hetsprincip.  Problemen skall inte l6sas vart och ett for sig pa det
systematiska satt gom den sociale ingenjoren efterstravade. De skall
ses | ett sammanhang. Geografisk narhet blir opn viktigare organisa-
tionsprincip  an problemavgransning  och specialisering.

Dessa forandringar har sin motsvarighet ocks& pa kommunal niv4,
dar mélstyming,  decentralisering 5y fortroendemannaorganisationen
och hopslagning av Sektoriserade  férvaltningar pagar. Enklast
sammanfattas kanske hela processen | begreppet decentralisering.

De strukturella forandringarna inom den offentliga sektorn har &gt
rum | ett samhélle gom ocksd genomgétt kraftiga varderingsfor-
andringar pa 1980-talet. Tron kollektiva  l6sningar har alltmer gett
vika for individualism. Ambitionen att med politiska medel |6sa
sociala problem ersatts gy betoning gy individuell  valfrihet och frihet
frin politiskt  beslutade restriktioner.  Politiskt  styrd verksamhet och
offentliga  monopol har alltmer ifrigasatts till form&n for mark-
nadslosningar ocks& p& vard- och omsorgsomrédet.

Ocksa handikappolitiken influeras 5y denna utveckling. Vamande
roster har hojts for att den pagaende utvecklingen skall (ggerg det som
pd satt och vis g den centralistiska modellens styrka.
Decentraliseringen kan skapa regional olikstallighet.  Situationen for
méanniskor med funktionsnedsattningar kan bli beroende gy, var de
bor. | de decentraliserade lokala sammanhangen &r manniskor med
grava funktionsnedséttningar ~ f& och kan fA svart att géra sina roster
horda och sina behov synliga. Handikapporganisationema _ vars
styrka varit sarnordningen central nivd _ &r pd lokal nivd svagare
och uppsplittringen pd en rad olika organisationer gor samordning
besvarlig.
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Frdgan oy inflytande for manniskor med funktionsnedséttningar
har samtidigt alltmer _ och i full &verenstdmmelse med tidsandan
kommit att handla oy den enskildes inflytande. Né&r man artikulerar
behovet y 6kat individuellt inflytande pekar man P& den traditionella
modellens nackdelar, och de &r precis de hinder for inflytande gom
utkristalliserar sig i var undersokning. De centraliserade
regelsystemen gor det svart att gom individ bestdmma gver sin egen
livssituation. Professionella  gryppers kunskapsoverlage  och  tolk-
ningsforetrdde  &r svart att bryta igenom. Darigenom forsvaras ocksa
mojligheten  att erhdlla den service pan sjalv efterstravar.  Byrdkra-
tiska organisationsformer  skapar inflexibel service och deras mono-
pol pa sina tjanster lamnar inga valaltemativ for de missnéjda.

Vad galler forestéllningar oy, handikapp byggde den traditionella
modellen pa solidaritet med de gyaga, Men for att komma i &tnjutande
av solidaritet maste gy forst definieras gom svag. ldag forrnarks g
del opposition met just denna den traditionella véalfards-  och
handikappolitkens  grundbult: 5, Vill slippa denna etikettering  gom
svag och i behov gy hjdlp. Man vil vidga utrymmet fr det egna
initiativet,  inte definieras ggm nagon gom &r beroende gy andras gq-
lidaritet.

Den inflytandesituation vi kallat paverkan rimmar val med fore-
stallningarna gy och férutséttningarna  for den traditionella  vél-
fardsmodellen.  Har finner vi identifikationen ~ med en grupp | samma
situation gom kréver sin kollektiva del , samhallets goda. Han-
dikapporganisationema spelar fér ménniskor i denna situation gp
pataglig roll gom kanal for deras initiativ till férandringar. | denna
situation soker man, ocksd dar initiativen &r individuella, ofta péverka
genom Politisk  opinionsbildning, genom att skriva insandare och
uppvakta politiker.

Den andra inflytandesituation  gom ger inflytande _ rebelliskhet
svarar | Sin tur battre mot Aattiotalets individualism  och kritk gy
kollektiva  l6sningar. Rebellema vill sjalva bestamma &ver sina liv,
men inte darfér att de &r handikappade eller svaga. De vill ygrg
sin egen lyckas smed. Hindren for detta tolkar de sjalva ofta som ut-
tryck for att man inte ger dem gom méarmiskor utan som kort och gott
handikappade. Salunda vérjer de sig mot att bli klassificerade som
sddana. De upplever sig minst gy allt gom Svaga.
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For dem i gp rebellisk situation ar politisk opinionsbildning och
politikerpaverkan n&got trogt och frammande. De skapar sjalva ut-
rymme for infytande med egna initiativ.  och medel. Kollektiv ~ pa-
verkan #r for dem helt underordnad det individuella fixandet.

Vi har naturligtvis inget underlag for att uttala gss om huruvida den
ena €ller andra typen gy inflytandesituation blivit vanligare eller
ovanligare de senaste aren. Vi vet inte eng hur vanliga de &r idag.
Men Vi kan konstatera att Paverkanssituationen bar tydliga inslag ay
traditionell handikappolitik, medan rebellsituationen i hég grad
artikulerar  det gom i den allménna debatten kommit att framstd som
denna modells nackdelar, P& sgmma Satt som hyliberalismen  inom
politiken i allminhet kan sagas artikulera _ och valdsamt &verdriva
antitesen till den traditionella  vélfardsstaten kan man kanske sé&ga att

rebellerna  artikulerar antitesen  till den traditionella handi-
kappolitiken.

| den traditionella modellen o tillgdng till olika resurser det som
framstod gom det centrala. Inflytandet _ det indirekta via handi-
kapporganisationema _ skulle framforallt  bidra till  att p& kollektiv

basis ge manniskor med funktionsnedsattningar  tillgdng till dessa re-
surser. Strangt taget kunde man séga att man S&g dessa resurser som
en forutsattning for inflytande.  Att manniskor med funktions-

nedsitmingar pa rattvisa villkor fick tillgang till fardtjanst yar vik-
tigare &n att yar Och en kunde fritt &ka vart hanhon ville. Att alla fick
tilgdng till andamélsenliga  hjalpmedel _ gama med hjap av en
kunnig expert _ var viktigare 4n att var och en kunde fa exakt de
hjalpmedel de sjélva ville ha.

Som den byrdkratiska paradoxen upphgjd il samhallsnivd  har
denna modell beskurit utrymmet for individuella initiativ. ~ Men den
har samtidigt varit lyckosam p& andra satt. Det &r denna framgang de
personer Vi~ funnit i halsan tiger still situationer illustrerar.

Ur denna spanning mellan traditionell  valfardspolitik pé kollektiv
basis och individuella  krav p& enskilt inflytande kan véxa en ny
syntes. Kanske kommer framtidens inflytandesituationer att skapa en
battre balans mellan  kollektiva  och individuella  inflytandeformer,
mellan politisk opinionsbildning och individuellt fixande. Om sa inte
blir fallet skymtar de risker gom handikapprérelsen i olika samman-
hang patalat: regional olikstallighet, —en service som gynnar de initia-
tiviika  och valartikulerade, forsvagning gy handikapporganisa-
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tionerna och kanske i forlingningen en svagare politisk stillning for
ménniskor med funktionsnedsittningar 6ver huvud taget.
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9 Information frdin  handikapputred-
ningen

_ rapport frdn ett Seminarium som ett led i
handikapputredningens ~ kartlaggning 1989

Vi har tidigare redovisat dels var enkét till cg tusen brukare, dels ett
sextiotal ing&ende intervjuer med personer som har omfattande
funktionshinder. Det tredje ledet i kartlaggningen gy enskildas gyn-
punkter och mbjligheter till inflytande utgérs ay en 9eNOMgang gy
aktuell forskning och vissa projekt. Som vi tidigare namnt har
Centrum for handikappforskning, Uppsala universitet, pé& uppdrag ay
1989 &rs handikapputredning genomfért  enkatundersokningen, in-
terviuerna och aven den kunskapsgenomgéng gom Vi presenterar har.

| samband med denna genomgang anordnades i augusti 1989 ett
heldagsseminarium med forskare och utredare gom P& olika satt
sysslar med fragor omp inflytande  och paverkansmajligheter for
manniskor med funktionshinder. P& detta seminarium redovisades dels
resultatet gy ep litteraturéversikt, dels de olika projekt deltagarna
arbetar med.

Seminariet  resulterade i ep rapport redigerad gy docent Marten
Soder, Centrum for handikappforskning, Uppsala universitet.

| rapporten redovisas uppsatser som presenterades seminariet.
Uppsatsema &r pa flera satt olika till sin karaktar. En del behandlar
pagdende projekt, andra redan avslutade. N&gra har en Klart utre-
dande karaktar, andra &r mer teoretiskt forskningsinriktade. | nagra
uppsatser belyses frdgan om handikappades méjligheter  att péverka
sin service direkt, medan andra behandlar amnen som aktualiseras i
detta sammanhang utan att direkt anknyta till situationen fér manni-
skor med funktionshinder.

Vi vill har mycket kort beskriva rapportens olika artiklar, gom
resp. forfattare  sjalv - svarar for. Avslutningsvis presenterar Vi hela
innehallsférteckningen och ger anvisningar om hur intresserade  kan
f& del 4, materialet.
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Den litteraturgenomgdng  gom utgér stommen i kunskapsoversikten
redovisas i rapportens forsta uppsats ay Karin Barron. Hon iden-
tifierar dér de brister i inflytande goy, betonas i de senaste arens
forskning, diskuterar byrdkratiska och professionella  hinder for okat
inflytande, samt redogor for ndgra gy de konkreta férandringar  och
férandringsforslag ~ gom finns dokumenterade.

Inga Leffler Gelotte presenterar resultaten gy en Kartlaggning  med
ingdende intervjuer gom genomférts 5, DHR. Det bristande infly-
tandet beskrivs liksom hur detta paverkar hela vardagslivet for per-
soner med omfattande funktionshinder.

Ett gy hindren for ett Okat inflytande &r avstdndet mellan de pro-
fessionella  grupper som tilhandahaller ~ servicen och den enskilde.
Detta problem analyseras i den yppsats dar Ullabeth Satterlund
Larsson skarskadar relationen mellan sjukvardspersonal och patient.
Kanske blir detta avstdnd speciellt tydligt inom sjukvarden med dess
hogt professionaliserade yrkesgrupper och den speciella roll man
hamnar i gom hjalpsdkande sjuk patient. Men grundproblemet  gapet
mellan den professionella  vérlden och vardagsvarlden _ finns i
stérre eller mindre grad ocksd inom appan service och omsorg.

| den fjarde yppsatsen diskuterar Vilhelm Ekensteen den offentliga
hemtjanstorganisationen. I hans uppsats Kan man se hur frAgan om
inflytande ~ for manniskor med funktionshinder  direkt knyter g till
debatten om den offentliga sektorns kris och férandringar.

Decentralisering ar amnet for Owe Anbackens uppsats. Dar re-
dovisas erfarenheter frdn ett Organisationsutvecklingsprojekt med
decentralisering  och okat inflytande for basenheter och enskilda gom
mal. Resultaten hittills visar gt forédndringarna  knappast okat infly-
tandet for basenhetema och de enskilda ggom erhéller sin dagliga
omsorg av denna organisation.

En annan form gy forandringsarbete i syfte att forbattra mojlig-
heterna till inflytande diskuteras i Ritva Goughs uppsats. Den handlar
om en Utvérdering 5, den forsoksverksamhet gom bedrivs 4, STIL
Stockholmskooperativet for Independent Living, dar man Sialv
anstaller sina ggng assistenter. En 5y de farhdgor gom framforts i
diskussionen gy, denna modell ar att assistenten f&r arbeta under
samre  Villkor. De jamforelser mellan  STILs  assistenter  och
kommunalt anstéllda assistenter o redovisas tyder dock knappast pé
att dessa farhdgor besannats.
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| den avslutande uppsatsen diskuterar Mohammed Chaib situationen
for ungdomar med funktionshinder ~och de forskningsfragor ~ som bor
stillas i syfte att konstruktivt belysa deras situation.

| sin inledning pekar Marten Soder att uppsatsemas Olika in-
fallsvinklar ~ ocks& leder till vissa olikheter i bruket g begrepp som
delaktighet, livsinflytande, sjalvbestammande och makt.

Han konstaterar, att Seminariets utgdngspunkt gy att granska det
inflytande  p& samhallets service gom Manniskor med funktionshinder
har i rollen gom brukare g, denna service:

...Begreppet brukarinflytande fangar dock inte ftill fullo den
betydelse et S&dant inflytande har foér den enskilda manniskan. Den
service gom brukas har ett avgorande inflytande pé& dennes liv och
mojligheter  att delta lika villkor. Det &r inte frdga gm att konsu-
mera en tianst vilken gom helst, utan om att f& mdjlighet att leva ett
vardigt liv. Inflytandet gom brukare far darigenom en néra koppling

till inflytande  6ver det egna livet livsinflytande, mojligheten  att
sjglv bestimma 6éver vardagen Sjalvbestimmande och att delta i
samhalislivet pd likvardiga villkor —deltagande. Och kanske handlar

det hela ytterst om att i ston kunna paverka den samhallssituation gy
viken  omsorg Och service utgdr en integrerad  del makt.
Rapportens inledning, M. Soder.

Ytterligare ~ perspektiv pa dessa frgor férvéntas genom ett projekt
om Personlig assistans foér yuxna med omfattande funktionshinder.
Handikapputredningen syftar med det initiativet till att préva forut-
sattningarna  foér okat inflytande gver stod och service med anknytning
till bostaden, arbetsplatsen och fritiden. Vi samverkar med ett antal
handikapporganisationer, som tillsammans med nagonnagra
kommuner utformar projektet.

Seminarierapportens titel:
Brukarinflytande, livsinflytande, delaktighet. Om situationen  for
manniskor med funktionsnedsattningar i det offentliga hjélpsystemet.

Manen Soder, red. 1989
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Innehallsforteckning

Inledning
Mirten Soder

Minniskor med funktionshinder i rollen som "brukare" av offentlig service

Karin Barron

Pa vems villkor
Inga Leffler Gelotte

Roster i virden
Ullabeth Sitterlund Larsson

Brukarens riitt eller offentlig vilgérenhet?
Vilhelm Ekensteen

Livsinflytande for omsorgsbrukare
Owe Anbicken

Personlig assistans under eget ansvar
Ritva Gough

Handikappade ungdomars delaktighet i samhillet
Mohammed Chaib

Forfattarna svarar sjédlva for resp. uppsats.

Seminarierapporten kan kostnadsfritt erhillas frdn sekretariatet,
1989 ars handikapputredning, socialdepartementet, 103 33 Stockholm.
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