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Det har & ¢ sammanfattning av SOV

Forst provar de om de kan lura oss

Det har skriften ar omskriven till  lattlast
utan  krangliga ord och med det viktigaste.

Forst  forsoker de bestamma dver

Sedan maste vy braka

0ss.

och g@verklaga.

Handlaggarna lyder inte de lagar och regler
riksdagen  har bestamt om.

Ar det demokrati

S& siger manga ay de manniskor

som Dberattar o hur de blir behandlade
i denna  skrift.

De ar alla olika

men har Varit med om samma SIagS behand“ng.

-Man méste

overklaga, séger de.

Man méste bréka och det blir |5, S& trétt Ly

Varfor blir de sa déligt behandlade

Handlaggarna & radda  och vet for litet gyarar

Sedan sager de att det kanske  beror pé

att det finns for litet pengar.

I den héar skriften berattar

om hur myndigheter  behandlar  dem

och hur det kéanns behover

att f& ett nej till stod an

och att ingen tor p& vad man sager.

At bli daligt behandlad men OCks&  bra

De flesta berattar om att de blivit dé_hgt behandlade.

Men de har ocksd mott  vanlighet.
De berattar om Sina upplevelser.
Manga kan bli ledsna nar de laser dessa berattelser.

Ar det verkligen s& har gt och besvérligt

Kan det 4 sant

de forst.

maénniskor med funktionshinder

1998:48



Men man maste tdnka pa att funktionshindret

bara &r en liten bit av en ménniskas liv.

Men det gor livet krangligt,

sarskilt om ingen forstar eller vet vad man behover.

Malena Sjoberg



Elisabeth och Fredrik Johnsson

Man blir woétt 5y alla  maéten

Fredrik  har ¢, muskelsjukdom.

Han behéver hjalp med nastan  allting.
Hans  mamma Elisabeth och hans hanna
sokte  helt Vardbidrag.

De beréttade pa tio sidor

hur mycket hjalp Fredrik  behovde.
Fredrik  kan bara ga med hjalp.

Han behover trana  mycket.

Foto: Majlis Jansson

Fredriks
i sitt jobb.
Elisabeth jobbar ocksa.

pappa ar borta hela veckorna

Fredrik & p& dagis, men Elisabeth méste  ofta
fran  sitt jobb fOr att yara med Fredrik
sjukhus och traning.
Elisabeths chef tycker att hon ar borta for mycket.
Och hon maste ofta ringa p& jobbet
for att prata med olika myndigheter.
Forsakringskassan sager att familjen
inte  behover helt Vardbidrag.
Fredrik  gar pa dagis.
Men han behover hjalp hela tiden, natt och dag.



Mote

Elisabeth har dverklagat
och ska fd tdffla  socialforsakringsnamnden.
De ska bestamma om familj en

ska f& helt Vé&rdbidrag.

Elisabeth ska f& prata med dem i tio minuter.

Ordféranden sager:

-Det basta hade varit o Vi inte hade haft
nagra handikappade bamn. Eller hur
Elisabeth svarar  inte.

Hon har bara tio minuter  pd sig

och kan bara siga det viktigaste.

Elisabeth och hennes  Stodperson far sitta
l&ngt ifrdn  de andra.

De kanner sig utanfor.

Stbdpersonen berattar i tio minuter.
En ledamot somnar nastan,
en bladdrar i papper,

en annan tittar pé_ klockan.

Elisabeth berattar att hon aldrig f&r goya
Fredrik  fastnar i tacket och gréater.

Han kan inte komma loss.

-Det maste ...  otéckt, sager ordforanden.

Men barn i den aldern sover Orollgt

Ingen har nagon fraga.
Elisabeths tid ar st

De fick inget helt Vardbidrag.
Ingen gy dem g5y bestamde

hade traffat Fredrik.

Man blir  trott qu Moten

en hel

Elisabeth har haft manga s&dana har méten.

Det blir pan véldigt trott gy

Ingen forstdr  at Elisabeth  och hennes familj

behover hjalp.

natt.



Elisabeth sokte ftillstdnd

att parkera pa handikapplats ~ med bilen.
Det blev nej for  Fredrik kan litet.
Ingen tankte  p3 Elisabeth,

som Mmaste bara bade Fredrik och alla matkassar  varje
-Men jag har blivit tuffare, sager Elisabeth.

Forut  vgade jag inte ga pa moten.

Snart kan jag ga dit sjalv utan hjalp.

BB och lékare

Nar  Fredrik féddes  forstod de genast BB
att Fredrik hade fel pa benen.

Men de bar inte ivag honom.

De sade bara att det 5 fel pa hans ben
och lade honom p& Elisabeths mage.

Det ar viktigt att f& téffa  sitt barn pd en gang.

Men nar Elisabeth traffade lakaren
var det annorlunda.

Lakaren pratade inte med henne

utan lamnade bara en lapp.

P& den hade hon skrivit Fredriks  sjukdom.

Det ygr ett langt konstigt namn pa latin.

Sedan blev det understkningar och fotografering.
De yar pa sjukhuset hela dagarna.

Ingen beréattade for dem vad de undersokte.

De tyckte att Elisabeth 5 besvarlig

for att hon ville att Fredrik  skulle ha det bra.

-Jag forstar att det ar jobbigt for lakarna
att traffa et skadat barn, sager CElisabeth.
Men det ar alltid vi foraldrar

som Ska forsta dem.

Jag behover hjdlp men f&r hjalpa dem
om det ska bli nagot gjort.

dag.



Elisabeth sokte  personlig ~ assistent.

Da svarade de att Fredrik  &r s& sot

och ger S& mycket gladje.

-Det ar sant, sager Elisabeth,

men jag skulle orka mer om jag fick hjalp.

Bra  hjalp

Men ibland har de ftt bra hjalp.

De tog bort trosklarna i huset

och Fredrik  fick ett handfat gsom gick att sénka.
-Jag blev s& himla glad, sager CElisabeth.

Tank  att slippa lyfta Fredrik

nar han ska tvatta sig.

Elisabeth pratar med en psykolog en géng i veckan
och det betyder mycket.
-D& behdver  jag inte férklara allting.

De tycker inte att jag & konstig, sager Elisabeth.
Elrullstol

Snart  behdver Fredrik g elrullstol.

-Det  blir nasta kamp, sager Elisabeth.

Allt  ska man kampa for.

Man ska ansoka, forklara varfor, fa nej och forsoka
Man méste hela tiden sitta och prata

om Sig sjalv och vad g, behover.

Fredrik  ar bara tre &r

igen.

men Vi maste redan planera hur han ska gé_ i skolan.

Forbundet for rorelsehindrade barn, RBU

ar min basta hjalp, sager Elisabeth.

Det ar dit jag ringer, det finns ingen  annan.
Det viktigaste gy allt ar att f& taffa  foraldrar
som har barn med funktionshinder.

De ger mig det basta stodet.



Paul  Ljungstedt och Per-Arne Johansson

Vem bestammer om Pauls pengar

Foto: Malena Sjoberg

Paul ar 34 & och bor i ey gruppbostad i Taby.
Han fragar Kim Parblom, som jobbar pa gruppbostaden:
-F&r jag kopa en cd idag

Paul far bestamma sjalv om sina fickpengar,

men  behover hjalp.

Annars  har han jnga kvar i slutet 5, manaden.

Och s& har de kommit dverens om

att han ska gpara, kanske till ¢, ny stereo.

Kim har inte rat att siga nej till Paul

om hanivill  kgpa en cd-skiva.

Men han har gapsyar fOr att Paul skdter  sina pengar.

-Men  det ar svart, sager Kim och Paul haller  med.

Ibland  tar Paul ut pengar och koper saker
utan att berétta det.
I somras kOpte han o jattedyr cd-spelare,

nar Kim yar pa semester.

Per-Ame  bor i samma  gruppbostad som Paul.

Han ar 43 ér

Han behover hjalp med att handla, pa posten och litet
Paul klarar det mesta  sjalv,

men hinner inte ata frukost.

annat.



Han kommer  for sent till jobbet ibland.

Han & sd orolig for att doren  til hans |&genhet
inte ar l&st nar han gar.

Han kénner  efter mé&nga ganger

innan  han tar taget till jobbet.

Paul litar inte pé en granne,

men han litar pd personalen.

Det finns regler for nar de far in i hans |agenhet.
Personalen

Kim och hans arbetskamrater pratar mycket om
hur de ska hjalpa dem som bor i gruppbostaden.
lbland  ar de oroliga for nagon.

Per-Ame  tycker till exempel om

att sitta ute och fika &ret runt.

Personalen tjatar och ber att han ska komma in.
Han kan bli  sjuk.

-Vi far inte tvinga honom att gd in, sager Kim,
men Vi maste andd o till at han inte blir sjuk.
Paul springer ©ver sparet till tiget p& morgonen.
Det ar farligt.

Personalen forsoker f& honom

att g& hemifran tidigare,

med det.

s& han inte behdver ta den farliga véagen,
men &an har de inte riktigt lyckats
Hemma hos Paul blir det ofta rorigt.
D& tjatar Kim om stadning.

Paul  blir arg men han vet

att Kim maste paminna honom.
Annars  blir det inte g,

Paul  behover mer  hjalp

Paul f&r hjalp tre tmmar oy dagen,
men han Vil ha e hjalp

pé kvallar och helger.



Han vill gora 4arenden, g& pé& bio,
spela biljard, &ka til Aland.

Det hinner man inte pé_ tre timmar.

-Jag onskar  att npagra skulle fa resa, sager Kim.
Men d& behover de extra hjalp
och da maste .., tjata om det hos kommunen.

De har inte radd gszger de.

Men i kommunen bredvid har de rad.
-Det & ocksd  svart at f& hjalpmedel, sager Kim.
Nagon fran alpmedelscentralen kommer  hit och fittar.

Sedan siger de oftast att det inte behdvs.

Men om Vi tjatar brukar vi fa det ftill slut

-Det svaraste med det har jobbet &

att klara 5y personer som blir valdigt arga och slass.
Och det & trdkigt att hora folk s&ga

att vara hyresgéaster borde bo pé_ vardhem.

Vardagsrum tillsammans
Paul och Per-Are onskar  sig
ett vardagsrum i gruppbostaden,

dar de kan traffa personalen och de andra goy bor i huset
Men d& skulle de f& hogre hyra.
Det ska de egenﬂigen inte behdéva betala.

Det ar emot lagen.

Manga tycker att de behdver ett saddant  yardagsrum

och i FUB  diskuterar man det mycket.

Mé_nga foraldrar ar oroliga for

att deras uxna barn  ska bli  opsamma.

Men det har visat sig att vardagsrummet inte & s& viktigt
om man & bra hjalp hemma i lagenheten.

En del gruppbostader  har stangt vardagsrummet
for att hyresgésterna ska lara sig att klara sig sjélva.
Men det ar fel.

De maste forst fa hjalp med att leva sitt eget liv.



Personalen skulle kunna hjaglpa il med rattigheter

Det blir fler hyresgaster i gruppbostaderna

och farre  personal.

Hyresgastema  far inte s& mycket stod

att de kan leva ett eget liv.

Personalen borde hjalpa dem

med att f& kontaktperson och ledsagare

som de har ratt il

Det hander  ocksd art personalen jobbar p& dagarna

nar hyresgasterna  ar borta.
Sedan p& kvallen  finns det bara o personal.

Dé_lig information

Personal och myndigheter bestdmmer om Méanniskor
utan att tala oy det for dem.
Ofta ar informationen for  svar

sd att de inte forstdr vad oy har blivit  bestamt.

Man &ndrar  p3 scheman utan att tala on,

Personer med utvecklingsstérning har samma ratt
som andra att f& information

och ha med sig sin gode man som Stod.

D& kan de sedan tala oy vad de tycker.

Man ska fa& ett skrivet beslut
nar man Soker  hjalp enligt LSS,

lagen om stod och service for personer ~ med funktionshinder.

Men det hander ofta att handlaggaren bara ger svar p& telefon.

Den gom soker o, lagenhet i en gruppbostad
kan f& svaret att det finns inga men vanta och g
| en kommun  sate man ypp et beslut om en person

p& kommunens anslagstavla.

Politiker  bryr sig inte  om personer ~Med utvecklingsstérning.
Ingen roéstar  pa ett parti for att det

gor nagot bra for ,o.coner  med  funktionshinder.
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Fatma och Agip

Hjalp att vara mamma

M&nga vet inte oy sina rattigheter
sarskilt inte invandrare med funktionshinder.
Det & svart for dem at skilja pa
kommun, landsting och fdrsakringskassa.
De vet inte vart de ska ringa

for att fA det de behover.

Fatma ar frdn  Kurdistan

och  mamma til  Agip, som &r tolv &
och har ¢n lindrig utvecklingsstdrning.
Fér ett &r sedan lovade o kurator

att ordna |edsagare Agip.

Men efter et & hade jnget hant
S& ar det ofta.
Hon har hért att gy Maste  ringa av och tjata

for att f& det stod |4, behover.

-Men det kan inte jag goéra, sager Fatma.

Det ar inte bara det at jag talar dalig svenska.

De tar ogs iNte pd alvar

Vi skulle veta mer om Vi tréffade svenska  familjer

som har barn med funktionshinder.

Det &r svart att forstd  vad oy hénder
N&r man inte kan svenska.

Agip gick pa dagis men trivdes inte.
Han blev slagen av .aldre  barn.

Fatma kande  ocksd att personalen

inte tyckte om invandrare.

-En  eftermiddag kom jag in i hallen till dagiset,

berattar Fatma.
Personalen sdg mig inte.
Agip och n&gra andra bamn vile ha e fruktsoppa.

De andra bamen fick men inte  Agip.

Varfor

11



Jag stod dar o, kunde inte siga nagot.
Den Veckan grat jag mycket.

Fatma pratade med ¢, handlaggare

om att byta dagis.

Men det fanns ingen annan plats, sade man

och Fatma kunde inte géra nagot.

Carina, Lena och andra  foraldrar

Allt - fler pga  manniskor med funktionshinder
skaffar ~ barn.

LSS har gett dem mod att planera sina liv,

sa gom de vill ha det

Foto: Majlis Jansson

Andra & redan foraldrar nar de far et funktionshinder.
D& ypptacker de att samhallet inte  tycker

att de ska f& stod s& at de kan g, foraldrar

S& gom forut.

Manga foraldrar har det besvarligt,

sarskilt om de & gnsamma med sina bam.

EN  mamma kan inte g& ut med sitt bam.

En man har & bamn och har skilit sig.

Han behover mer assistans nar barnen & hos honom.
Om han inte f&r det kan han inte taffa  sina barn

sd ofta gom han vil.

En  mamma har reumatism och ¢n synskada.
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Hennes ficka  har blivit  stor och springer omkring.
Mamman méste  ha e assistans

for att de ska kunna ut tillsammans.

Tre & och redan  stor

Det b(‘jrjade bra for Carina.

Hon har ett rorelsehinder och svaga hander och  armar
och behdver hjalp med att byta bl6jor pa sitt barn Joachim.
Handlaggaren  forstod  vad hon behovde.

Men Carinas gon &r tvd ar

och Carina & orolig for vad gom Ska héanda,

nar Joachim blir tre ar

Da tycker forsakringskassan att han kan klara sig &l
Men alla vet att en tredring inte gor det

N&r man har ett rorelsehinder kan man inte heller
springa efter barnet.

LSS sager att personlig assistans inte ska u, istéllet  for  dagis.
Men fordldrarna tycker att assistansen  ar det viktiga.

Man kan inte ha dagis istallet

Carina  méter ~ manniskor

som inbillar sig konstiga saker

om hur det & att ha personlig assistans.

-Jag gar i skolan, sager Carina och klasskamraterna tror
att jag kan lasa i Jugn och

nar assistenten tar hand g Joachim.

Men assistenten ar ingen barnvakt.

Jag har inte e tid att ldsa &n andra

Jag & med Joachim nar han &ter, badar och leker.
Assistenten satter  fram  maten, men jag matar.

Assistenten byter bl6jor men jag pratar med Joachim.
Hjalp med forsakringskassan

Nér Lena vantade barn  flyttade barnets pappa hem till henne.
D& tyckte forsékringskassan ~ at hon skulle f& mindre  assistans.
-Jag bad om hjalp fran ¢, forening

som ger Sd nar gy ska prata med forsakringskassan,

13



berattar Lena.

Det

Jag
Men
nar

Jag
den

Man

-Vi

Jag

som

var tur for annars hade det aldrlg gé_tt.

fick il och med litet e assistans pd natterna.
jag vet att de kommer att ge mindre assistans
mitt  barn blir storre.

kommer att f& brdka for att fa behdlla

assistans  jag behover.
far tjata och brdka  for varje  hjalpmedel
har fétt tjata och bréka o varje hjdlpmedel,  sager

behdver en elrullstol

man kan komma per p& golvet med.

S&dana  finns inte |angre, sade hjalpmedelscentralen.

Men d& fick jag hjalp frén  foreningen

med att ringa runt och frga.

Sist ringde vi till den alpmedelscentral,

som sagt att S&dana rullstolar  inte finns |angre.

Och dar stod on i lagret.

Den har jag nu.

Nar jag hémtade den talade de flera ganger om ' mig
vad den kostar.

Amningskudden hon har for att kunna hélla  Linus

har hon kopt alv.

De orkade inte brdka . den ocks&.

En

Hon

Lena.

gj, berattar Lena, Visste inte att det fanns sadana  kuddar.

trodde att hon inte kunde amma,

eftersom hon inte kunde hélla | barnet.

Lena

for

bad ocksd ., o Vvattenstol

att kunna ga pa babysim med Linus.

D& skrattade  handlaggaren.

Vattenstolar har man bara pa fritiden, sade hon.

Det & inget alpmedel.

Vad ska du ha nasta gang du ska gora nagot

Man blir s& ledsen, sager Lena.

De gyarar inte nar man frégar varfor man inte f&r det man

14
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Jag skulle ha sagt att vattenstolen var till for min tréning.
Da skulle jag fatt en.

Lena har vattenstolen nu,
men hon ska betala for den.

15



Daniel och Lars

Teckensprdk & ¢ trygghet

Lars och Daniel ar bade déva

De behover manniskor,

som fOrstér vad de behover.
Det behover alla gom &ar bade
Det ar inte
En del kan bo i gruppbostader

Andra maste  bo Iéngt hemifran

for att f& personal som

Daniel  bor i ¢, gruppbostad

dar alla kan teckensprék.

s& manga i Sverige.

och blinda.

déva och blinda.

hemma.

kan teckensprak.

Det ar viktigt for  honom.

Hemma i Skéne finns ingen sidan  gruppbostad
s& han bor [angt hemifran i Ostergétland.

Men det &r det vart, tycker Daniels  foraldrar.
Han trivs och kommer hem da& och da

Men framtiden ar osaker.

Forsakringskassan betalar hans assistans och kommunen
Efter et & kanske politkerna  sager nej.

Lars

Lars & synskadad och dov.

P& hans dagcenter finns bara g,

som kan teckensprak.

Kommunen lovade att han skulle fa personal

som kunde teckensprdk, men

s blev

det inte.

Lars blir pé_ déligt humor och slar sig

nar ingen forstar honom.

Lars  mamma och hennes |an & assistenter Lars.
Handlaggarna kom hem och ség hur de hjalpte Lars.
De matte deras arbetstid och fylide i listor.

Handlaggarna tyckte att Lars behdvde hjalp 101 timmar
Socialférsékringsnamnden minskade ~ med 30 timmar.
De forstod inte att pan OCksd& maste  sitta nara Lars

och bry sig om honom.

16
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Men foréldrarna overklagade och Lars fick sina timmar.

Lars har aldrig Varit pé_ korttidshem.
Da méste han ha med sig personal

som Kkan teckensprak.

Det maste hans foraldrar ordna.

De har aldrig hittat nagon.
Personal och foraldrar

Personal och foraldrar maste  samarbeta.
De maste tala med Vvarandra.

Personalen tréffar Daniel och Lars Varje dag,

men foréldrama har Varit med frdn det de foddes.
Far foraldrarna lagga sig i
Far o, fordlder  tala oy vad eps barn ska ha for klader

En i personalen kanske forstdr o an  sager il dem,

men Sa& kommer en annan OCh ténker:

Nu har hon klagat pa kladerna igen.
Johan  Rosengren

Johan  bor i ¢y lagenhet med t& andra hyresgaster
i en gruppbostad.

Han ar 28 A&

Han har bott dar | 12 & och kéanner sig trygg.

Nu ska kommunen bygga om gruppbostadema.
Det ar for manga som bOr i samma  hus.

Alla  ska fd 5 sin |agenhet istallet  for et ym.
Men Johans  foraldrar ar oroliga.

Det tar flera ar for Johan att hitta pd ett nytt Stélle.
Han tycker om personalen,

som Kanner  honom  och har fatt ythildning.

-Vi ar radda for att Johan inte ska f& ha gzmma  personal
sager foraldrarna.

Kanske kommer det ny personal,

som inte har utbildning.

17
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FOO: AderS Storm

Personalen visar respekt for Johan.

En géang vile Johan inte &ka hem over helgen.

Det g fOrsta gé_ngen det hénde.

Personalen sag snabbt till att det fanns nagon,

som kunde hjalpa Johan  &ver helgen.

Personalen lyssnar pé_ Johans foraldrar

och lar sig y dem,

for att Johan  ska ha det bra.

God  man

De flesta foraldrar ar god man for sina yyxna  doVblinda barn.
Men yem ska ta over, nar de inte finns langre

En del syskon tar ansvar,

men Manga foréldrar vill inte  be syskonen.

Foraldrarna ar oroliga for att deras barn ska f& o, god man,
som de inte valt sjalva.

En god man ska inte bara skéta ekonomin

utan Ocksd  hjilpa till med at ansoka hjalp.

D& maste den gode mannen ha utbildning  om funktionshinder.
Det finns de gom & god man fOr sé mé_nga

att de inte kanner dem.

En var god man 34 personer.

Han tjanade bra pa det,

18



men Vvad kunde han ggra for dem

Alla  foraldrar kéanner inte sina  barn
En del foraldrar ar gode man, men kanner inte  sina bam.
De lamnade bort dem

nar de 5 SMd och har inte taffat  dem p& méanga &

Manga foraldrar ar gamla och , ska de skota sadant

som personalen har skott i manga &

Personalen vet inte riktigt hur de ska gz mot de foraldrarna.

De forsoker be foréldrarna att komma pé besok

och traffa  sitt ,xna  barn,

men det kan gq Svart for dem.

Personalen bad en mamma att begara ledsagare
sin son som tycker om att pa bio.
-Ser han  frdgade mamman.
Hon forstod  inte att man kan ha gladje ay at g& pa bio

aven om man & synskadad.

Néar personalen arbetade p& vardhem

bestamde de allt.

Nu ska de arbeta pa ett annat satt.

De ska fréga vad de ska hjalpa till med.

De arbetar i en annan  persons €M

Men de gom har bott p& vardhem ar inte yana Vid
att stalla krav.

Och det finns inga foraldrar att diskutera med.
Har de boende nagra rattigheter

Kan de kanna  sig trygga
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Karin, Peter och Henrik

Personligt ombud gor livet lttare

Karin, Peter och Henrik ar psykiskt sjuka.
De ar oroliga, ledsna och har é_ngest_

Det a&r viktigt for dem

att manniskor forstar hur svart de kan ha det.

De mar daligt nar manniskor inte gor det.

Karin ar ofta ledsen och har angest.
Peter blir latt g

Henrik & ofta mycket radd.

Men deras liv blev Dbattre, nar de fick Sonja.
Sonja é&r deras personliga  ombud.
Hon ska hjalpa dem med att prata med myndigheter.

Hon ska g till att de f&r den service och det stod de behover.

Men an s& |ange & personliga ombud bara pa forsck.
-Vi vill ha kvar dem for alltid, sager Karin.
Det &r det viktigaste.

Sonja betyder mycket for henne.
Hon far hjalp med att ringa svéra telefonsamtal

och hon har nagon att prata med.

Karin  har jobbat pé kontor i over 30 ar.

Hon yar ofta sjukskriven — for sin &ngest.
Personalchefen frigade om hon ville sluta jobba
och f& fgrtidspension,

men hon svarade nej.

Hon behévde arbetet  for att komma i

traffa manniskor och ha négot att gora.

-Jag hade fatt on ., medicin,

sd jag trodde det skulle g&, sager Karin.

Mina  chefer har aldrig forstatt mig.

De har aldrig frégat hur de skulle kunna hjalpa mig.
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Arbetet var borta

For négra & sedan hade Karin varit sjuk ganska lange.
Nar hon kom tillbaka  fick hon inget att gora.

Karin  brukade arbeta mellan 9 och 13,

men nu Maste  hon jobba pa eftermiddagarna.

Det orkade hon inte,

Hon kénde  att de ville bli 5, med henne.

Karin ~ méste och sluta jobba.

ge upp
Hon gréter nar hon tanker pé det.

-Jag kénner  mig som om de kastar mig pa sophdgen, sager hon

Arbetsplatsen och forsakringskassan pratade om Karin,

men inte med henne.

Facket g5y ingen hjélp.
Kontaktperson
Karin  fick o kontaktperson, nar det blev ¢n rattighet.

Det har raddat henne frdn att behdva

vara Ppa sjukhus.

-Jag har mot s& ménga i sjukvarden

som har behandlat  mig illa, sager Karin.
De har inte visat respekt.

Karin  har stort behov g en kontaktperson.
Hon maste ha n&gon att ringa il

nar livet Dblir svart.

Pengarna racker inte

Det har blivit svarare  for Karin

2

att fa pengarna att racka.

Hon har inte kopt kader p& flera é&r

-Jag har inget over, nar jag har betalat
maten, hyran, medicinen, el, tv och telefon,
sager Karin.

lbland ~ maste jag l&na 5, mina véanner.
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Jag blir illa bemott

-Minniskor behandlar mig alltid déligt, sdger Karin.
Det kédnns sa. Manniskor tror att jag bara ar gnéllig.
Men ingen vill leva som jag med dngest.

Jag ser ut som andra.
Jag malar mig och tvéttar haret och har rena kléder.
Dirfor tror de kanske inte pa att jag ar sjuk.

Peter

Peter har inte tagit ndgon medicin det senaste halvaret.
Det ar skont tycker han, men han visar sin ilska mer nu.
Han behover tréaffa Sonja ofta.

Henne far han bli arg pa.

Foto: Malena Sjoberg

Han slutade ta medicin
nér han blev arg pa lakaren.
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-Jag var tvungen att hamta  min medicin  varje vecka, séger
Men jag vile bara komma  varannan  Vecka
-Nej det gér inte, sade lakaren.

Det &r bra at du har nagot att gora.

-En  gadng kom jag dit och hade druckit tva starkl.
D& maste jag blasa i en alkoholmétare
och sedan fick jag ingen medicin.

D& struntade jag i den, sager Peter.

Sonja haller  med Peter
-Andra gér till  apoteket och hamtar sin - medicin, sager hon.
Vi behéver inte bldsa for gt fa den.

De Vet att Peter inte anvénder droger eller dricker  sprit.

Peter klarar sig ganska bra.

Han har ingen hemtjanst.

Socialférvaltningen séger att jag inte behdver  det,
séger han.

Peter & 5 pé de flesta myndigheter.

Det blir ofta problem.

D& a&r det bra att Sonja finns.

De lyssnar mer P& henne an pad mig, sager Peter.

Och s& kan hon alla bestammelser.
Henrik

Henrik och hans familj har haft o jobbiga ar

N&gon forsckte  tyinga honom  att ha gex

nar han g 15 &r.

Sedan dess har han Varit radd.

for att ndgon ska réra  honom,

radd  for man, for sin familj och personalen p& sjukhuset.
Hans foraldrar har gjort allt de kunnat for att hjalpa honom
och for at han skulle f& bra behandling och stod.

Idag mar Henrk  battre.

Han bor hos sina foréldrar

och har en person il hjalp tre tmmar  Varje dag.
-Om  Henrik  fatt rat hjalp fdn  porjan,
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hade vi sluppit mycket lidande, sager Henriks  mamma.
Lakarna tog aldrig reda pa nagot om Henriks sjukdom.
De undersokte inte om han hade nagot funktionshinder.
Det visade sjg att Henrik hade ¢, skada i hjarnan,

at han hade Aspergers syndrom.

Henrik  fick bara mpassa mediciner,

som han inte madde bra g,

Han behover istallet ett lugnt och tryggt v

Han hade redan tidigare behovt hjalp ay mManniskor
som har kunskap om Aspergers syndrom.

D& hade andra tott mer P& vad han beréttade.

psykiatrin  har inte patienterna nagot vérde,
sager Henriks  mamma.
Ibland fick  Henrik inte  komma hem
precis som om han gjort nagot brottsligt.
De sade att det 5 fel pa osg fordldrar.
Det g darfor Henrik blivit  sjuk.

En lékare sade ocksd att Henrik skulle  behova

lugnande  mediciner i manga, manga &

Henrk o pa flera olika stallen.

Vi ville prova med dagvard, sager Henriks  mamma
sd& han kunde komma hem och goya Varje dag.
Det hade gatt bra tidigare.

Men lékaren vagrade och sade:

Henrik  ska bo pd avdelningen,  annars blir det last avdelning.

Det blev gy lakaren bestamt.

Henrik langtade hem.

EN morgon  rymde han i gy och éska.

Han kom hem efter flera timmar frusen, dybl6t och med skavsar.
Men lakaren andrade sig inte for det.

Henrik fick inte traffa sina foraldrar pé_ tre veckor.

Lakaren sade att han blev samre g,

att traffa  sin familj.

Han skrev elaka saker o, foréldramna i Henriks  journal.

Han skrev att de 5 ilskna och argsinta.
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Hjalp

Till  slut bad Henriks  foraldrar om hjalp.

De k|agade hos Fortroendenamnden

och fick hjalp av en advokat.

Henrik  fick komma till ett bra behandlingshem

och horjade studera.

Henriks  mamma forsoker nu & kommunen

att ge Henrik bidrag s& at han kan studera vidare.

-Kommunen vet inte att de ar skyldiga att ge det,

sager Henriks mamma.
Och de tréaffar inte  Henrik.

Och s& ar det krangligt med olika lagar.

Det ar svart att veta om Sina rattigheter.

Mannen som forsokte tvinga Henrik  att ha gey

fick ingen dom.

Det gick inte att bevisa nagot.

Han & tillbaka i sitt arbete, dar han téffar  yngdomar.

Svart  att sjalv  séka  hjalp

Manniskor med psykiska funktionshinder

har svart at f& den hjalp de har ratt till, sager Sona.
Hon ar personligt ombud for 15 personer

och ska hjalpa dem at fA det stod de behdver.

Hon lar sig alla |agar och bestammelser

och tar reda pa allt gom andras.

-Jag har inte mycket tid till det, sager Sonja,

men jag marker  at ibland har jag last oy nyheter,
som forsakringskassan inte tagit reda pa.

Det a&r jattejobbigt att prata Mmed forsdkringskassan.
De vet ingenting om

vad  personer med psykiska funktionshinder behover.
Personer med psykiska funktionshinder har ratt till  hjalp

om de har stora problem i vardagslivet.

Det hander  att handlaggare  fragar dem:
-Kan du ta pd dig strumporna
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Kan du kndppa knappar

Kan du &ka buss

D& or de att handlaggaren & tokig.

Det &r klart att de kan det.

Deras problem & att de inte orkar eller vAgar gora det.
Det &r darfor de behdver hjalp.

Sonja har med tiden lart sig vika handlaggare
hon ska prata med.

Ménniskor som lyssnar och forstar.

Hon har ocksd lart sig att aldrig ge sig i telefon.
Hon ber alltid att f& taffa  dem.

Och nar nagon fatt hjalp ringer hon och tackar.
D& kanner  handlaggaren at han gjort ndgot bra

och hjalpt en manniska.

Det finns manga fler goyn behdver personligt ~ ombud.
Sonja tréffar  mest dem, som orkat be oy hjalp
eller som haft ey slakting som gjort det

-Det finns manga som har det svédrare, sager Sonja.
De far jngen hjalp eftersom  de inte ber o det
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Farial Mayahi, Nidal Issa och Delzar Abdulkarim

Det &r battre i Sverige, men inte alltid

Foto: Malena Sjoberg

Farial, Nidal —och Delzar & synskadade och invandrare.
-Jag kommer  frén  helvetet,

s& jag & glad och tacksam over att yarg | Sverige,
sager Farial.

I mitt land Iran vet de inget om synskador.

Det g6r man D& i Sverige.

Men alla invandrare har det svart

och vi har det dubbelt s& svart eftersom vi inte ggr
Sarskilt i borjan nar myan  inte kan n3gon svenska.
Men nar g lat  sjg spraket blir det battre.

Men det ar svart at lara kénna  svenskar,

n&r man har en synskada.

-Jag il halsa pé_ foraldrarna pé_ dagis.

Men jag ser inte dem och de pratar inte med mig.
De kommer aldrig fram och halsar.

Lararna och personalen tanker inte pé_

att jag behover hjalp fr att kunna prata med foraldrama.

Farial, Delzar och Nidal tycker inte att de har blivit samre
an andra synskadade for att de ar invandrare.
Men de har blivit samre  behandlade an andra invandrare

for att de & synskadade.
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Det &r varre

Lara  sig spraket

-Jag laste  svenska,

lararna laste inte

fick

men

det ¢om de andra

Nidal  har gétt pé kurs

Hon har fatt

punktskrift

och kan laga mat py,

Hon har fatt béattre

Och hon har fatt

hon snart kan till

Allt  blir svarare  att

Man  vet inte  hur

hur de haller i kniven

Vit kapp

Farial berattar hur

syncentralen  for forsta

-Det fanns ingen tolk,
Jag visste
bara
Jag fick

-Da

ingen klocka,
sag jag litet,

Jag ség andra blinda

vile inte yara som de

Men sedan ramlade

D& forstod jag att min

an jag velat erkénna.
Jag gick till
och fick eon bandspelare

Men fortfarande

var
som sade nagot om
Och

Efter

en

Farial  visste inte

att ha en synskada

berattar

upp
att

an att komma  frdn et annat

Nidal
for m|g

lasa.

pa syncentralen.

traning

bussen

lara

folk

pd spisen och kryddburkarna

lampor.

S8 att

sjalv.

man inte

sig nar ser.

ater i Sverige,

och gaffeln.

det yar

nar hon kom till

gangen.

berattar

men

jag i trappan

syn var

syncentralen

klocka

att

hon.

inget om hjalpmedel,
om kapp och punktskrift.

en vit kapp

sade F arial.

med kapp och

med min dotter.

samre

igen

och nagra andra sm& hjalpmedel.

det ingen

med punktskrift.

det fanns nagon sadan.

fyra ar fick hon g, klocka.
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Manga svenskar  ar arbetsisa idag
och &annu fler invandrare.

Delzar 5 bankchef och sedan larare i sitt hemland.
-Jag Vil jobba hér, siger han, men vad ska jag gora

Jag kan inte stada eller diska.

Telefonist

Farial  fick utbilda  sig till telefonist.

Manga med synskada ar telefonister.

-Men jag kunde inte  svenska, sager Farial.

Det kommer dréja lange tills jag kan jobba  som telefonist.
Jag skulle lasa pd Kom Vux ey det fanns inga bocker till
s& det gy ingen mening med att forsoka.

S& ., har jag ingen lon.

De saiger att jag ska soka socialbidrag,

men det vil inte min n  och jag.

Vi lever pa hans lon.
SRF

Delzar, Nidal och F arial & medlemmar i
Synskadades  riksférbund, SRF.

De har blivit bra behandlade dar.

De har lart kanna  svenskar

och vet py hur det ar att leva gom synskadad i Sverige.

Farial  har berattat  for andra invandrare oy SRR
Mé&nga végar inte @& med.
De tor att det & olagligt med f6reningar precis som hemma.

Farial  har just fatt o, ledarhund.
Hon funderade pa det lange.
Hennes  ,an  och hon ar muslimer.
Muslimer har inte hundar hemma

och man ber aldrig i et hem dar det finns o, hund.

Men  Farial och hennes gn bestamde

att det ur viktigare med on hund & med den tro de har
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Familjen ska Klara  sig sjalv

Ménga invandrare kommer frdn  lander

dar man  tycker att familj en ska klara sig sjalv

och inte ta emot hjalp av andra

Ibland  tycker Farials man det ocksa.

Hon ville ha ledsagare, men hennes an sade

att det inte behovdes.

Hon hade familj en.

-Men jag vet att min familj inte alltid har tid, sager Farial.
Jag bestallde |edsagare i alla fall

Nu tycker min man att det ar bra
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Erik Eriksson
Det viktigaste dr att andra mdnniskor visar respekt

Foto: Bernt Lindberg

Nar Erik gick i sexan borjade det handa konstiga saker.
Han kom till skolan pa mandagen,

men fick ont i huvudet och madde sa illa

att han maste ga hem.

Han var hemma en vecka,

men nédr han kom tillbaka till skolan

hédnde samma sak.

Hans kinder blev réda, han borjade kallsvettas,

skaka i kroppen och ma illa.

Eriks larare forstod att Erik inte télde el

1 ledningar och apparater.

Det borjade nér Erik fick en dator.

Han blev alltid dalig nér han satt vid den.

Vi trodde pa Erik

Maénga med den hér sjukdomen blir inte trodda.
Man tror att de hittar pa.

Men Eriks lédrare trodde pa det.
De tog bort el och bytte lampor och Erik blev battre.
Det var viktigt att ldraren trodde pa honom
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och hans  sjukdom.

Nar o, kamrat  behdvde ha horselslinga

fick Erik pyta kass.

Han kunde 44 | andra klassrum

nar de anvande TV, video eller bandspelare.
Han fick &a i ett eget rum,

eftersom  han inte kunde g5 | Matsalen.

En klasskamrat hamtade maten

och tilsammans med honom.

Nar Erik gick i gymnasiet

fick han sitta i ett sarskit  litet hus utan pa skolgarden.
Han fick &ka gkolskjuts till skolan.

P& bussen talde han inte lysréren

och de andras freestyles och mobiltelefoner.

Nu ar Erik 21 é&r

och utbildar sig till larare.

Manga barn tl inte och har det svart | skolan.
Erik tror inte att det har blivit battre  for dem.
-Jag & ett undantag, sager han.

Vad skulle det ha blivit 5, mig

om sSkolan inte hade tott p& mig

P& |ararhogskolan  fick de ocksd  gora om,
Det kostade manga tusenlappar,
men Skolan tvekade aldrig att gora det

Erik bor i ett studentrum och dar har o, ©Ocksé

forsokt ta bort sa mycket som mOjllgt
Andd maste Erik ofta &a hem till sina foraldrar

dar det inte finns nagon alls.

Annars  blir han sjuk.

Kostar mycket

-Mitt  funktionshinder ar dyrt for mig, sager Erik.
Forsakringskassan tor inte pd mig.
Jag méste  ha ggen bil,

eftersom  jag inte kan &ka t3g eller buss.
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Det har jag inte r&d med sjalv

och forsékringskassan villinte  ge bidrag till det
tots att jag har lakarintyg ~p& min  sjukdom.

Jag kanner ingen med min  sjukdom,

som har fat ndgon handikappersattning.

Jag har forklarat for  forsakringskassan

att jag inte kan studera oy jag inte far hjalp.
D& far du val sluta studera

och jobba ihop pengar istéllet, sager de.

Men Erik vill bli larare  for det finns skolor

som han kan jobba

Utan utbildningen  skulle han inte f& nigot jobb

eller ett jobb som gor honom  sjuk.

Det ar jngen sjukdom

Det svaraste for  Erik ar att

manga inte tor att det finns oy sddan gjukdom gom hans.

Man forskar  om det, men har inga riktiga bevis for det

Darfor g  fOrsékringskassan ingen sjukpenning  eller pension

il personer som inte tal el

Maja-Lena  Westrin

Maj a-Lena  ar 46 & och har varit sjuk sedan hon g ung.

Hon tal inte och har varit forgiftad a4 amalgamet,
lagar tanderna med.

som man
-Jag Vil bli frisk och kunna jobba, s&ager Maja-Lena.
Jag vill inte a5  sjukskriven.

Jag Vill utbilda mig,

men fOrsékringskassan vill inte betala min utbildning.

Hennes  liv ar svart

Det ar bara ute i naturen hon méar bra.
Hon skulle  kunna jobba ute,

men hon klarar inte g, att g hemma.
Det ar for mycket dar.

Efter en stund hemma f&r hon &ngest.

Det borjar klia och branna i kroppen
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och hon méste

-Jag é&r ute flera timmar om dagen, sager Maj alena.
Jag cyklar, men | Vinter maste jag ha yama  Klader.
Det & svart att gd i stan och handla.

Det vimlar av folk med mobiltelefoner.

Jag ar bara till besvar.

Jag & van Vid att yara Sjalvstandig och stark.

Det & hopplost att be folk

stdnga av Sina mobiltelefoner och sin el

Svért att  forsta

Maj a-Lena tycker att de flesta ~manniskor

verkar  veta nagot om hennes  sjukdom,

de har svart it forstd  att gy kan bl s& Sjuk  som

men
Myndigheterna ar varre.
-En del ar nyfikna, séager Maj a-lena.

Andra blir bara radda.

Man

Man

vet aldrig viken  sort man, ska moéta.

blir ~s& kanslig av den har sjukdomen.

M&nga tar sitt liv och ibland vill jag det ocksé.

Men

Man

Jag
Alla

jag Vvill egentligen leva.

borjar tvivia  sjaly, nar andra inte tor pa en
kanske  &r knapp.

andra tél lysror, tanker  on

Manga lakare wor att det ar psykiska problem  man

-Lakarna kan inte hjalpa oss, séger Maja-Lena.

Det
De

star inte i deras bocker vad pap kan gora.

tar emot oss Med datorn p3.

Samma sak ar det pa sjukhus

dar

det ar fullt med apparater.
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Pierre Netzén, Malin Boberg och Anders Boyton
Forut behovde man inte braka sa mycket

Pierre, Malin och Anders dr tonaringar.

De har stora funktionshinder

och behover mycket hjélp.

De har legat mycket pa sjukhus.

De anvinder fardtjénst, behover hjélpmedel
och har personlig assistans.

Det skulle kunna ta all tid for deras mammor,
att skota det, men de vill ocksa kunna arbeta.

Den personliga assistansen har fordndrat familjernas liv.

-Det ar svart varje gdng assistenten inte kommer, sdger Malins mamma.
Jag har matat och bytt blojor i fjorton ar,

men jag vill inte ldngre vara Malins lekkamrat.

Jag ar trott pa att spela spel och leka med dockor.

Jag bad kommunen ordna Malins assistans.

Det kdnns tryggt, men jag far ordna vildigt mycket sjalv.

Foto: Malena Sjéberg

-Om de tar assistansen ifran oss forstors hela familjens liv,
sdger Anders mamma.

Anders &r stor nu.

Han maste ha ndgon annan som hjilper honom.
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Oro

Familj ema & alltid oroliga for att bli ,, med assistansen.

Den har de kampat for s& Jange.

Men mycket har éandrats  de senaste  &ren.

-Forut behovde man inte braka sa mycket, sager Pierres
Nu maste .o, hela tiden saga till folk vad de ska gora.
| héstas  ordnade inte skolan skolskjuts till Pierre.

Jag korde  honom av i tvd veckor

och tjatade hela tiden om det

Ingenting  hande.

mamma.

Till  slut blev jag arg och nasta dag var skolskjutsen ordnad.

Men jag Vil inte braka.
Jag blir s& trott 4, det

Jag Mmaste orka bry mig om Pierre ocksé.

Nu ber jag att fa prata med chefen, S& att de forstar att det ar allvar.

-Forr pratade man Nt om pengar med g5 sager Anders
Nu héander det ofta.

De sager att det inte finns nagra pengar.

Det hjalper inte att man behover det man ber om,

Det & sd jobbigt att bli bedomd.

Forsakringskassan maste  ha massor av papper om oOss.
Andd gor de nya undersokningar  hela tiden.

Lurad

-Man  méste  hela tiden kontrollera s& man inte blir lurad,

sager Malins mamma.
Vi maste veta sjalva viken hjalp vi kan fa
Det finns s& manga som Vil lura ggs

-Jag fragade forsékringskassan

hur mycket assistans jag kunde f&, berdttar  Pierres  mamma.

Vad kan din son frigade de.
Han kan ligga sjalv sade jag.

Du far tanka p@& at du ar fordlder, sade handlaggaren d&

Jag blir s& wétt 4, allt jag ska Klara.
Jag ska ta reda pa allt sjalv och kunna alla [agar.

Om jag far  sova gott en natt Kkan jag inte siga det
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Jag Maste alltid bara tala om hur jobbigt allt ar
Om vi fick hjalp skulle det inte alls g sé& jobbigt

att ha ett barn med funktionshinder.

-Hjalpmedel & g samst 5y sdger Pierres  mamma.

Nar Pierre  &ntligen f&r sina hjalpmedel

har han borjat vaxa dem

och d& sitter han snett och far ont

Kommunens pengar till hjalpmedel tar oftast slut p& hosten.
Resten 4, aret finns det bara hjalpmedel

for dem gom absolut  behdver det.

Det & ingen ordning pa hjalpmedelscentralen.

Det finns ingen som svarar | telefon

och det saknas personal.

-Och  snabbt ska det gd nar man & dér, sager Malins  mamma.

Fort ska alla klader av
och sd uyt jgen sd nasta kan komma in.
Malin blir  nervés och det blir &annu svarare

att fa pd henne  kladerna.

Skolan

-Det & meningslost  for  Anders  att i skolan, sager hans
Det &ar bara assistenten som & honom  n3got

och g till att han har det bra dar.

Larara  ville forst inte at han skulle ha en ggen assistent.
De trodde att Anders bara skulle prata med henne.

S& 4 det forst

Han hade antligen fatt ndgon i skolan,

som forstod honom.

Men , & han modigare 0ch gyarar &ven  manniskor

han inte kanner.

-Det ar s& stressigt och rorigt, sager Malins  mamma.

Forra  &ret skulle barnen borja arbeta med dator.

Alla 5 glada och trodde p§ det.

Men s& foérsvann datalararen och det blev inget ay med det.

Nu ska blisslararen ocksa férsvinna.
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Det syns till och med i kontaktb6ckema

att lararen ar stressad.

Det star ofta:

Hej. Idag har vi inte hunnit géra nagot eller
Idag hinner jag inte skriva ngot sarskilt

Sjukgymnastik och  skolskjuts

Barmen  fé&r allt mindre  sjukgymnastik,

bara ¢y halvtimme i veckan.

De far jngen sjukgymnastik  pa sommaren

och inte heller nar de inte ar i skolan.

Pierre har bara badat ep gang pa en termin.

Det ar enklare att lagga honom i en mjuk stol
och lyssna pé band.

Det gor han ofta.

De tre barmen har skolskjuts varje dag.

Men de far inte fardtjanst pa fritiden.

De far bara d&ka fardtjanst til sjukhuset och traning.
Om de inte hinner med pa morgonen

maste  foréaldrarna kéra  barnen alva.

Stadsdelsnamnder

Familj erma bor i Goteborg
dar an har stadsdelsnamnder.

| en del stadsdelar  har g, stora  kunskaper,

i andra vet man valdigt litet

Darfor maste  foraldrarna prata med mé_nga manniskor

for at fa& hjalp.
Sjukvard

Bamen  har varit valdigt mycket pa sjukhus.

De har ofta blivit ledsna dar

Pierres  mamma var med Pierre pa sjukhuset en gang.
Hon &kte hem o, liten stund fér at duscha

Under tiden kordes  han jvag for att fotograferas.

Man skulle visa bilder pé Pierre
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for dem oy ska bli lakare eller sjukskoterskor.
De frégade inte Pierres  mamma.
En annan gang gay personalen honom  fel mat,

sd att han kraktes.

En gang var Anders mycket dalig.

Han blev medvetslos gang pa gang.

Personalen titade p& honom  dd och d3,

men gjorde ingenting.

-Du  kanner  honom  béast, sade de till Anders amma.
De fck vanta [|ange.

Men  Anders blev piggare,

s& Anders  mamma akte hem med honom.

Men du kan vdl inte bara &ka hem, sade de.

Men de hade inte  brytt sig om att han varit sd dalig.

'Personalen pé_ S]ukhus ar Ofta radda for vara bal’n, Sager mammorna.

De & S& ygna Vid att Vi tar apsvar.

De blir hjé_lpl(‘jsa nar Vi ar osakra.

Men samtidigt sager de emot.

De sager att Vi vet bast o, vara  parn,

men det & bara nar Vi tycker samma  som de
Oskar  Hallberg

Oskar ar sju & och har ett allvarligt hjartfel.

Han orkar inte s& mycket och behover mycket  hjalp.

Oskars  mamma slutade  arbeta,

for att ta hand 4y honom.

Nu gér han i skolan och hon jobbar halvtid.

-Vi behover Vardbidrag, eftersom jag bara kan jobba halvtid,
sager Oskars  mamma.

Vi far inte helt VA&rdbidrag, men andra med bamn med gsymma

kan f& det, for at de hor il oy appan  fOrsékringskassa.

Det 4&r oréttvist.

Oskars pappa har haft kontakt med tre handlaggare
pa forsakringskassan.

-En  yar bra, sade han, men de andra hade inte last mina papper.

De tor inte p& mig nar jag talar om
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vilken hjélp vi behover.

Oskar &r sen eftersom han inte orkar

krypa, springa, hoppa och réra sig som andra barn.

Men forsikringskassan tycker inte att Oskar behover

nagon traning.

-Nu har jag 6verklagat beslutet om vardbidrag igen, sédger Oskars pappa.
Om jag inte far rétt ringer jag till Expressen.
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Anna

Att  mota radda manniskor

Anna  har hittat o lakare

som ler och racker  fram handen,

nar hon kommer pa besok.

Det later inte s& konstigt,

men Anna  har métt sa mé_nga radda  manniskor.

Hon blir glad nar nagon inte ar radd for henne.

Anna  blev  hiv-smittad for tio ar sedan.
Hiv-smittan leder till sjukdomen aids.
-Nar  jag blev smittad 5 alla radda.

Ingen Visste né_got och jag fick inget stod, berattar Anna.

Anna gy 26 & nar hon fick veta
att hon g hiv-smittad.
Hon blev smittad nar hon g yng

och jobbade som bamflicka utomlands.

Nu har Anna fatt o, bra lakare och kénner sig trygg.

Han tanker pé_ hur han sjalv skulle Vilja bli  behandlad
om han yore hiv-smittad.
Han Visar respekt for henne och & Jugn och trygg.

Han lyssnar och lar kénna  sina patienter.

Tid och o saknas

-Det finns aldrig tid nar man kommer il sjukhuset, sager Anna.
Det ar alltid oroligt.

Man far aldrig sitta i ett tyst rum.

Det piper | apparater, det knackar p@§ dorren

och folk springer in och ut.

-Det ar jobbigt att alltid taffa . personal, sager Anna.
Ioland  byter de till och med personal
nar de ska ta prover.

Det blir jag som far berétta for dem vad ooy, ska goras.

De &r sa osakra.

De ar radda och frégar mig hur de ska géra.
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Anna Vil gz med och bestamma.
Hon vill veta vika mediciner som finns

och bestamma Vilken hon ska ta.

Anna  blir  gg nar man  glémmer

att tanka  p3d tystnadsplikten.

Personalen visar for andra att hon lamnar aidsprov.

Alla  gop Str i kdn o det

Anna  har sagt till  personalen, men det hander i alla fall
lla  behandlad

Anna har manga ganger kant sig daligt behandlad  p& sjukhus.
De visar ingen respekt.

Hennes forsta  lakare frégade henne varje gé_ng

om hon skaffat gn ny man.

Tl slut blev jag arg och frdgade honom

om han pytt fru sedan vi s3gs sist, sdger Anna.

Anna  forsokte en gé_ng ta Sitt liv.

Hon fick traffa o, lakare,

men han skrev bara ut medicin, fast Anna inte Vville.
Hon behbvde prata med nagon om sin ilska och gorg.
Hon tanker  mycket pda att hennes liv ska ta slut.

Men ingen Vil prata om d6den och det svira med den.

Inte  p& sjukhuset heller.

Men de senaste &en har Anna sjalv

hittat  méanniskor hon kan lita pa.

Det & viktigt att ha det innan man blir sjuk.
En del goy 4&r hiv-smittade sager

att de vill leva i nuet.

Men Anna vill ha trygga manniskor

som vet vad de ska gora nar hon blir  sjuk.

Men hon har mycket kvar att ordna.

Hon méste ta reda pd hur fardtjanst fungerar
och ambulansvard.

Hon skulle behéva hjalp av nagon.

Det ar jobbigt att skdta allt nar man & sjuk.
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Méanniskor férsvinner

Det a&r mé_nga som har lamnat Anna

sedan hon fick veta att hon g hiv-smittad.
Hennes pojkvén férsvann.

Sedan traffade hon en annan  man.

Det tog Slut men han finns kvar gom en van.
Hennes  familj blev chockad nar de fick Veta

att hon g hiv-smittad.

Manga i sjukvarden bytte jobb eller flyttade.
-Jag kande mig sviken, sager Anna.
Man méste ha nagon som finns kvar |ange.

Handikappersattning

Anna  har just fatt handikappersattning.
Hon visste inte att hon hade ratt till det.

Men hennes sjukdom har varit dyr for  henne.

Medicin, sjukvard, massage, kurator, telefon och esor.
Allt  Kkostar.

Anna  har arbetat forut, men nu har hon fatt fgrtidspension.
Hon ar ofta epsam.

Hon ar radd for awt bli smittad nar manga & forkylda.

-Det ar jobbigt att tréffa manniskor

som inte vet hur jag har det, sager Anna.

Jag bar pa en hemlighet.

De tycker att det a konstigt att jag inte arbetar,

jag som ar Sa yng.
Radslan det svaraste

Det svaraste ar anda  manniskors radsla.

-Jag blir ledsen och sérad 5, det, sager Anna.

De forsoker hita pa hjalp fast jag inte ber oy det

Jag vill att forsoker  ta reda pa vad jag kanner, tycker och

istallet for  att trosta.
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Peter  Anderberg

Lagarna  &ndrar manniskors asikter

Foto: Malena Sjoberg

Manniskor andrar Sitt  satt

mot  personer med funktionshinder

om Samhallet bestammer sig for det.

S& blev det i USA, nar pan fick o, lag mot diskriminering,

mot att behandla manniskor orattvist.

Det sager Peter

Han arbetar med bra teknik

for personer med funktionshinder.

Han anvénder rullstol s& han vet sjalv hur det ar

Han tycker inte att Sverige har nagon bra politik

for personer med funktionshinder.
-Det  blir samre i Sverige séager han.
Det finns inga straff mot att behandla manniskor oréttvist.

Det finns regler men man fOlj er dem inte.

Sverige behdver o Jag mot diskriminering.
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Peter har varit i USA och mérkte

hur mycket battre det kan bli

nér det finns en lag mot diskriminering.

Forst byggde man om for att man maste.

Man klagade pa att det var dyrt.

Men efter ett tag blev det sjéalvklart.

Nu tycker de flesta att det &r fel att diskriminera.

Hotell, affdrer och restauranger maste forsta

att de tjdnar pa att alla kan komma in.

De maste marka att det kostar pengar

och att de far daligt rykte om alla inte kan komma in.

Peter har pratat om det med resebyraer,

men de sdger att det &r sa sdllan

som nagon i rullstol aker med dem.

-Men det beror ju pa att det inte gér, svarar Peter.
Samma sak dr det med restauranger.

-1 Sverige har jag personlig assistans, séger Peter.
Jag behover det.

Men det ar battre att kunna 6ppna en dorr sjalv
an att behova ha nagon som gor det at en.

Allt man kan gora sjalv ger mer frihet.
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Att  sattas pa plats

Man har alltid bestamt over personer med funktionshinder.
De har inte fatt bestamma alva.

Det ar svart gt andra  pg det.

Men man kan leva ett bra liv med funktionshinder.
Barn gar i skolan med andra bam.
Vuxna arbetar och skaffar  familj.

Personer med funktionshinder kan ta gngvar fOr sina liv

Men myndigheter tycker fortfarande att de ska bestamma.

De tror de vet vad gom 4ar bast och hur andra ska leva

| den har skiiften  berattar  manga
om hur det ar at téaffa  handlaggare.

Handlaggarna  bestammer viken  hjalp man ska f&
Men det & politiken som bestammer dver dem.

Lagar och regler talar oy hur de ska arbeta.

sjalva.

Handlaggarna ar trotta  och kan inte ge den hjalp som behovs.

Vi litar inte pa dem

Manga med funktionshinder litar inte p& samhallet.
Man far aldrig tag pa handlaggarna, sager de
Géar de alltid p& kurs

Det verkar gom de gor ett bra jobb

nar de ger folk sé lite som m0j|lgt

OMm man nAgon gang blir bra behandlad
blir  man  forvanad och valdigt glad.

Manga blir oroliga och kanner  sig  Alplosa.
De ar rédda  for gt forlora den hjalp de har.
Sarskilt V|kt|g ar den person”ga assistansen.

Vem bestammer vad  man behover

Manga tycker att de inte far vad de behover.

De kan inte leva oy andra
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Varfér kan fardtjansten komma  for sent
nar inte Vanliga bussar gor det
Ar det inte lika viktigt  att personer ~ Med  funktionshinder

kan passa tiden

Ett skolbarn maste  kunna komma till skolan,

f& skolmat,  bocker och g larare.

Ett skolbarn med funktionshinder behdver en personlig assistent,
sarskilda larobocker och kanske ¢p egen dator

for at g& i samma  Skola pA& samma  Sétt

Foraldrarna maste ringa och tjata, g& p& moten, dverklaga.

Det ar sa dyrt far de ofta hora.

Handlaggaren  tycker att det ar lyxigt.
Allt  ar dyrt

Nu talar man bara om pengar.

I skolan  finns inga talpedagoger, inga psykologer
och dalig kunskap hos larama.

De tycker att barn med funktionshinder ar sarskilda.
Allt  de behdver ar nagot extra man inte Vil ge
Skolan  har inte rdd, sager man.

Barnet passar inte har.

Alla  foraldrar orkar inte bréka.

De slutar ringa och be om assistans eller dator.

En flicka maste ha sarskild mat

for att inte bli sjuk.

Personalen i matsalen glomde det ofta.
Nar hon paminde dem suckade de.
Hon tog med sig egen Mmat istallet.

Hon forstod inte att hon hade ratt

att f& lika bra mat gom alla andra.

Skolan har inte lart sig att skolan & for alla.

Skolan & till for barn med funktionshinder ocksa.

Men ingen Vil ta hand o5 dem.

Fler barn gar i sarskolan  fast de inte & utvecklingsstorda.
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Folkhodgskola

Folkhogskola ~ ar ocksd till for alla

men det har blivit allt svarare  att fa pa folkhogskola
om man har ett funktionshinder.

Alla  far inte bidrag till det

Ingen lag ger ratt till det

-Han har s& mycket pengar,

sd han behover  inget bidrag, sade en handlaggare.
Mé_nga far yveta att de istéllet ska soOka pengar

fran né_gon fond.

Att  bli  kontrollerad

-Man  lar sjg att leva med ett barn med filnktionshinder,
sade en pappa.

Men man blir ledsen och g

nar manniskor inte Vill félja lagarna.

Handlaggarna  verkar o att man bara Vil skaffa sig
s& mycket hjalp man kan

Men man Vil inte ha fler hjalpmedel

eller mer assistans  an g behover

Man vill helst slippa att ha andra manniskor i sitt hem.
Man  kénner sig illa  behandlad

Nar man hela tiden maste beratta

Varfor man Dbehover hja|p_

Oftast gyng det direkt  att man behover hjalp.
Handlaggarna maste forstd  nar gy har

sitt  funktionshinder for livet.

Sjukvarden  tor inte heller p& vad man sager.

Eva har svdr astma och g S& sjuk

att hon ville stanna  over natten.

Da fragade lakaren om hon visste vad det kostade.
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Man blir lovad

Ioland  siger handlaggaren  att allt ska ordna sig.

Men sedan kommer et nej fran politikerna.

Handlaggaren  fick e sig.

Men det Vanligaste ar att handlaggaren  siger nej pa en gang

for  sakerhets skull.

D& blir det billigt.

Egentligen  ska myndigheten  hellre  siga an nej,
men det blir allt vanligare  tvartom.
Myndigheterna folier lagen som de Vil

En person OVerklagar och far ratt,
men kommunen bryr sig inte o5y, domen
eller s& droj ¢r det l&ng tid ftills man gor som domen  saqt,

fast det st&r att det ska yara genast.
Det man inte vet oy kan an inte  fraga efter

Samhallet ska informera alla  om

deras rattigheter.

Men det kan ta flera &r

innan  an f&r veta att det finns  hjalpmedel
och handikappersattning.

Det ar mest handikappférbunden

och andra  manniskor som informerar.

Det racker inte att siga

att det ar svart g nd fram

til dem ¢on ska ha information.

Man maste . 50ha  manga ganger och
ge information pa olika st

Det kan yara som lattlast, pad teckensprak, i punktskrift

eller pé_ kassett.

Alla méaste  f& veta Vart man Ska ringa och hur 5, stker  hjalp.

Handlaggare  ska tala om vat man Ska vanda  sig.

De gom arbetar i Vaxeln ska kunna tala gp

Vart man Ska ringa.
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Att ha pagon som stod

Mé_nga berattar om hur svért det ar

att prata med handlaggare.

Man blir ledsen och 5,4 och tott eftert.
Sarskilt i bérjan behover man Stod 5, nagon
nar man Ska traffa  handlaggaren,

for dd ar an ledsen, orolig och vet inget.
Det ar SVart ait sjalv tala om vad man behover.
Det ar lattare o, an  har oy stodperson med

nagon som kan lagar och rattigheter.

De ¢om har barn med funktionshinder
har kontakt ~med manga myndigheter.
Det tar mycket tid att ringa till ala
Det hander  saker hela tiden.

Vem  ringer till fardtj ansten

nar - sjukgymnastiken ar installd

Far skoltaxin veta nar det ar studiedag.

Rik eller fattig, man €ller kvinna

Den som har utbildning och kan prata
blir battre  behandlad an andra.

Kvinnor behandlas samre.

De jobbar inte lika mycket som man.

De f&r mindre  handikapperséttning och
inte lika fina hjalpmedel som Mman.

De far mindre  hemtjanst.

Man far oftare hjalp med att laga mat.

Att  behdva be om hjalp

Man blir ledsen om nagon é&r otrevlig

Pa restaurang, i affaren  och pa arbetsplatsen.
Men det &r mycket varre  att bli illa behandlad
nar man  Soker hjalp.

D& kanner liten.

man SIJ svag OcCh

Nagon ska bestamma om en.
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Det & extra SVAt nar o far et nej.

Handlaggaren  ska g till att man far hjalp och blir bra behandlad.

Manga blir extra snalla  nar de stker hjdlp.

De tanker  aft det &r bast att inte braka

och att det sékert finns andra gom behdver hja|pen mer.
Men &aven de snalla  blir arga

nar ingen tor pa dem.

Man maste lara sig att bli arg och siga ifran.

En person Med funktionshinder
vet hur den lever och vad den behover
Handlaggaren  vet ocksd on del,

men det ar inte gamma  Sak

om man inte alv  har ett funktionshinder.

Det kan yaa stor skilnad  pa handlaggare.
De foljer regler och lagar pa olika satt.

Det & ocksd stor skillnad  pd olika myndigheter.

En del har kanske dalig stamning och daliga chefer.
D& har de ocksd svart att samarbeta

och lyssna pa dem gom behover — hjalp.

De har svart att g varje manniska.

De tycker att alla & likadana

och de vet bast sjalva vad hjalpen ska kosta.
Kunskap behdvs

Handlaggare maste fa kunskap.

D& blir de stolta over sitt jobb

och kan forstd andra manniskor.

Den viktigaste kunskapen ar att lara gjg forstd
och prata med manniskor,

att visa respekt och lyssna.

Man maste ocksd  kunna lagar och regler.

Manga kan inte det.

Det ar viktigt att l&ra sjg at fraga

och forklara pa ratt  satt.
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Det finns handlaggare som forstér andra méanniskor
och det finns de som inte gor det.

Men alla maste veta vad som &r viktigt i arbetet.
Annars vet man inte alls vad man ska gora

nér det dr daliga tider eller ndr mycket @ndras.
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