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“Det virsta jag vet!

Klarar ndstan inte att 6ppna ett brev
ifran forsdkringskassan.

Den vdrsta tiden”

Tack!
Tack till alla som har arbetat och varit delaktiga i projektet Din vardag - Var
politik, temaomrade 5: Skapar myndigheter radslor eller trygghet?
Utan er hade denna rapport inte blivit till!

Tack till Arvsfonden, Goteborgs Stad och DHR Vistra Gétalands Distrikt for
ekonomiskt bistdnd och annat stéd, som gjort denna rapport mojlig.

Rapporten kan bestéllas fran:
DHR Géteborgsavdelningen

Box 121 20

402 42 Goteborg

e-post: dhrgoteborg@telia.com
tfn: 031-704 60 50

Rapporten kan hdmtas i PDF-format fran www.dhr.se/goteborg

© DHR Goteborgsavdelningen



Din vardag — Var politik, ett treirigt projekt som syftar till 6kad kun-
skap om rorelsehindrades livsvillkor. Malet ir att ta fram verktyg for
att driva intressepolitiska fragor.
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1. Sammanfattning

Din vardag - Var politik 4r ett projekt som bedrivs av DHR Géoteborgsavdel-
ningen. Projektets syfte dr att nd ménniskor med rorelsenedséttningar och
arbeta med deras livsberittelser och utifrdn teman i Konventionen om funk-
tionsnedsattas rittigheter. Samhallet skall se till att funktionshindrade far det
stdd och den service man behover for att kunna delta i samhaillet pé lika vill-
kor som andra. Vi har arbetat med en ”Gréiv dir du star metod” och har kom-
mit fram till att det ar svart att behélla sin egenmakt ndr man ir beroende av
myndighetsbeslut for att fa livet att fungera.

Sammanfattningsvis kan man siga att myndighetsradslan paverkas av savil
omvarldsfaktorer som individuella erfarenheter. Alla projektdeltagare delade
en myndighetsskepsis och tror inte alltid att myndigheten vill en gott. Vi kan
se att det behdvs en Omsesidig kompetensutveckling. De som anvénder sig
av myndigheternas forméner/tjdnster behover fa en storre forstaelse for de
villkor myndigheten arbetar under men myndigheten behdver ocksa fa en
storre forstaelse for de levnadsvillkor man lever under om man har en funk-
tionsnedsattning.

1. Summary

Your everyday - Our policy is a project undertaken by DHR Goteborgs-
avdelningen. The project aims to reach people with motion impairments
and work with their life stories and based on themes of the Convention on
Persons with Disabilities rights. Society must ensure that people with disa-
bilities receive the support and services you need in order to participate in
society on an equal basis with others. We have worked with a ” Dig where
you stand ” approach and has concluded that it is difficult to maintain your
own empowerment when one is dependent on regulatory approvals to bring
life to function.

In summary, one can say that the authority fear is affected by both external
factors, such as individual experiences. All project participants shared an
official skepticism and do not always believe that the authority have your
best interest in mind. We can see the need for a mutual training. Users of
government benefits / services need to gain a greater understanding of the
conditions authority is operating under, but the authority also needs to get
a better understanding of the living conditions they live under if you have a
disability.



2. Till beslutsfattare

Fragor att overldmna till politiker och beslutsfattare:

3. Rekommendationer

Hur materialet kan anvéndas for beslutsfattare:
- som beslutsunderlag

- som inspiration

- som kunskapsbas

- hamta exempel ur levnadsberéttelserna

Hur materialet kan anvéndas for intresseorganisationer:

- som uppslagsbok

- inspiration

- implementera metod och verktyg i verksamheten

4. Slutsatser

Deltagare beréttar om att deras hélsa paverkas av kontakter med myndighe-
ter, sirskilt ndr det géller beslut i det livsndra omréadet. Detta maste tolkas
som stressrelaterade tillstand.

4.1 Hélsa och sjukvard

Projektdeltagare upplever att de blivit “utslangda” fran vuxenhabiliteringen,
vilket medfor att det inte finns en naturlig kontakt nér man, som vuxen, be-
hover specialistresurser vid behov av lékarintyg och liknande. Deltagarnas
erfarenhet &r att det ar svart att fi det stodet fran allménsjukvarden. Vart
skall man dé vinda sig? Den habilitering man behover for fortsatt valma-
ende och sjélvstandighet ska fortldpa sa linge som individen sjélv anser att
insatsen behovs.

4.2 Kommun

Oversynen av att lagar och regler foljs pa ett korrekt sétt bor skérpas.

En kommun/stadsdel far inte neka till en individuell insats pa grund av till
exempel dalig ekonomi. Ett beslut som inte verkstélls pé ett korrekt sétt bor-
de fa storre konsekvenser och f6ljas upp av en oberoende instans. En sddan
instans skulle kunna vara en kommunal funktionshinderombudsman.

4.3 Forsakringskassa

Bland projektdeltagarna ar personlig assistans och ekonomiska erséttningar
de vanligaste anledningarna till kontakt med forsékringskassan. Detta ar tva
delar som bara méste fungera for att man ska kunna kdnna trygghet i livet.



Nar sa inte sker kan det skapa en stor otrygghet, ridsla och frustration som i
manga fall kan leda till storre fysisk och psykisk ohélsa.

Det ir inte tjinsteminnen som utgor problemet utan de reglementen och
direktiv som ligger till grund for verksamheten. Manga av véra deltagare har
kontakt med forsdkringskassan framfor allt nér det giller den personliga as-
sistansen. Myndighetsrddslan som de ger uttryck for skapar problem nér det
géller att f4 fram riktiga utredningar kring den assistansberéttigades reella
behov. Rédslan gor att man inte vagar ge uttryck for sitt behov.

44 Assistansbolag - Formella och informella myndigheter
Enligt véra deltagare fokuserar bra assistansbolag pa hur man som brukare
hanterar sin assistans. Det ar till exempel viktigt med utbildningar kring
hur man hanterar sin assistans och hur man ska agera vid méten med olika
myndigheter som till exempel forsédkringskassan och kommunen. Ju mer
kunskap och trygghet man fér desto mer kan man formedla och péverka sin
situation rent praktiskt.

Vi dr medvetna om skattemyndighetens beslut att inte se utbildning av bru-
kare som en legitim verksamhet for assistansbolagen men var asikt &r att det
beslutet dr kontraproduktivt. Detta &r en slutsats som vi delar med intresse-
foreningen for assistansberéttigade (IfA).

Medborgare som i sin vardag har manga myndighetskontakter har svart att
skilja pé det vi kallar formella och informella myndighetskontakter. Detta
skapar problem i relationen mellan den enskilde och myndighet/utforare.
Exempel pa verksamheter diar denna svarighet blir tydlig ar fardtjanst och
hemtjénst och relationen till assistansbolag.

Vir slutsats dr att graden av inflytande hos assistansbolag och kommun inte
foljer intentionerna i Socialtjanstlagen (SOL) och lagen om sérskilt stod och
service (LSS). Vi ser att verksamheterna tar pa sig en makt 6ver den enskilde
som aktuell lagstiftning inte ger utrymme for.



5. Syftet med rapporten ar:
att skapa underlag till funktionshinderpolitiska beslut.
att belysa problematik kring upplevelser vid kontakt med myndigheter.

att inspirera andra funktionshinderforeningar till intressepolitiskt
arbete.
att implementera metoden i den ordinarie verksamheten inom

funktionshinderforeningar.
6. Inledning: beskrivning av projektet och temat

Bakgrund till val av tema

I samtliga foregédende teman har &mnet myndighetsrédsla alltid fargat del-
tagarnas upplevelser av det aktuella &mnet. Projektgruppen kénde darfor att
det fanns behov av att djupanalysera detta tema. Frdgan om myndigheters
bemotande har varit aktuellt inom funktionshinderpolitiken sedan 1989 ars
handikapputredning, d& bemdtandet togs upp som en stor fraga. Vi vill for-
djupa fragans psykologiska och existentiella dimensioner gallande kommu-
nikation mellan den enskilde och myndigheten.

Exempelvis kan vi se klassisk stressrespons i form av fight, fright or flight-
reaktion (kamp- flykt eller spela dod-reaktion) hos brukarna. En dimension
handlar om dels nirheten till den personliga integriteten i besluten som skall
fattas, men ocksé bristen pa tillit mellan individen och myndigheten. Om
individen kdnner att myndigheten inte vill en vél slér stressen till, samtidigt
finns alltid missténksamheten fran myndigheten att den information man far
frén den enskilde inte dr korrekt. Alltsé finns det storningar fran bagge sidor
som hindrar en god kommunikation.

6.1 Kontaktuppgifter

Projektledare Hékan Hogberg

Projektassistent Linda Karlsson

Telefon kansliet 031- 704 60 50

E-post dinvardag.dhrgoteborg@telia.com

Besoksadress DHR Goteborgsavdelningen
Slottsskogsgatan 18

Postadress Box 121 20, 402 42 Goteborg

6.2 Projektets organisation

Projektégare &r DHR Géteborgsavdelningen som i sin tur har utsett en led-
ningsgrupp. Ledningsgruppen har beslutsmandat frin DHR Goteborgsav-
delningens styrelse och fattar de beslut som behdvs for att fora processen
framat och ser till att de ryms inom ramen for projektets budget. Lednings-



gruppen och projektledaren stimmer av projektets framatskridande en gang
i ménaden. Projektledaren eller nagon fran ledningsgruppen har ansvaret att
informera styrelsen for DHR Goteborgsavdelningen om projektets arbete.
Viss service och administration tillhandahalls av DHR Goéteborgsavdelning-
ens kansli. Vid behov kallar projektledaren in ytterligare resurspersoner.
DHR Goteborgsavdelningen och DHR Vistra Gotalands Distrikt stodjer
projekt Din vardag - Var politik och de anser att projektet 4r mycket viktigt
for DHR:s paverkansarbete.

6.3 Ledningsgrupp for Projekt: Din vardag - Var politik
Hakan Hogberg, projektledare

Linda Karlsson, projektassistent

Anita Naslund, verksamhetsledare, DHR Goéteborgsavdelningen
Emma Rodriguez-Lundstrom, DHR Géteborgsavdelningen

Sarah Jafari, DHR Goéteborgsavdelningen

Martin Ekman, controller, DHR Goéteborgsavdelningen

6.4 Resurspersoner
Marianne Enoksson, projekthandledare
Margreth Olsson, dokumentator

6.5 Observator
Per-Olof Larsson, forskare, Institutionen for socialt arbete, Géteborgs Uni-
versitet
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7. Presentation av projektet

Projektet Din vardag - Vir politik innebir ocksa en organisationsutveck-
ling for DHR genom att skapa nya metoder bade for att fa information fran
medlemmarna samt att fora ut den kunskap funktionshinderrérelsen har till
exempel till myndigheter och politiker.

71 Mal

Malet ar att ta fram verktyg for att driva intressepolitiska fragor. Projektet
Din vardag — Vér politik arbetar med temagrupper for att ta fram beslutsun-
derlag till myndigheter och politiker.

Projektet driver 3 temagrupper per ar. (Sammanlagt nio temagrupper)
Arets teman #r: Assistans (delrapport 4) Myndighetsriidsla (delrapport 5)
Livet efter 65. (delrapport 6)

Oka kunskapen om livssituationen for innevénare med rorelsehinder
genom att 15 personer arbetar i temagrupperna for att dokumentera egna
och andras erfarenheter inom temat myndighetsstress.

Projektet synliggors genom att varje temagrupp som avslutning genomfor
en utatriktad aktivitet och syns i media.

Projektet sammanstéller en rapport som presenteras i seminarieform.
Projektet tar fram metoder och verktyg for att géra ménniskors
vardagserfarenheter till bra beslutsunderlag for samhéllet.

Samtliga politiker i Véstra Gotalandsregionen skall ha kinnedom om
projektet: Din vardag - Vér politik.

8. Metod

11



Den forsta aktiviteten pa detta tema var ett beréttarcafé dar intresserade del-
tagare kunde vélja att ga vidare till studiecirklar.

I cirklarna beskrevs relationerna till kontaktpersoner i de myndigheter man
ar beroende av. Gruppen beskrev sina erfarenheter av att ha stindiga myn-
dighetskontakter for att fa livet att fungera.

”Sa snart man har ett beslut klart dr det snart dags att vika ut sig igen.”

Deltagarnas livsberittelser bearbetades dérefter i forskarcirklarna som ligger
till grund for denna rapport.

8.1. Dokumentation

De narrativa beréttelserna dokumenteras via métesanteckningar. Varje delta-
gare godkinner sin beréttelse innan den gér vidare till rapporten. Ur intervju-
erna plockas citat som sedan anvénds i analysen som &r grund for rapporten.

8.2.  Utatriktad aktivitet

Rapporten kommer bland annat att férmedlas till politiker och tjénstemén
1 Goteborgs Stad samt Goteborgsbénken i riksdagen. Rapporten kommer
ocksé att presenteras vid ett seminarium.
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9. Presentation av projektdeltagarna

Anders 52, har kontakt med bland annat Forsékringskassan gillande sin per-
sonliga assistans.

Lisa 33, tycker det dr svart att komma i kontakt med olika myndigheter da
det inte sker pa en regelbunden basis.

Catrin 47, upplever att det &r svart att fa kontakt och bli lyssnad pé nér det
kommer till hjdlpmedel.

Lena 39, har ként sig krinkt vid kontakt med arbetsformedlingen och sjuk-
varden.

Charlotte 45, upplever att hon inte blir trodd pé i kontakt med olika myn-
digheter.

Moa 39, beskriver olika turer kring habilitering och ritten till personlig as-
sistans.

Karin 29, har kontakt med bland annat Forsakringskassan gillande sin per-
sonliga assistans.

Stina 32, har kontakt med bland annat Forsdkringskassan géllande sin per-
sonliga assistans.

Lotta 34, har kontakt med bland annat Forsiakringskassan géllande sin per-
sonliga assistans.

Gerd 50, har kontakt med bland annat Forsékringskassan géllande sin per-
sonliga assistans.

Lars 44, upplever problem i kontakt med férdtjénsten i olika situationer.
Boel 60, har ként sig krénkt vid kontakt med sjukvérden.

Bjorn 72, har problem med sitt assistansbeslut och slits mellan kommunen
och forsakringskassan.

13



10. Myndighetskontakter och funktionshinder

Nér man har ett funktionshinder 6kar antalet myndighetskontakter markant.
Har foljer ett exempel.

1. Ett barn fods. Oftast r det sa att forsta kontakten med “myndigheter” &r
med personalen pa KK eller BB.

Barnet i fokus och den lilla familjen aker hem ganska snart och dérefter tar
Barnavardscentralen kontakt. Senare vill familjen kanske ha barnomsorg och
dérefter tar skolan vid och detta &r ofta de enda myndigheterna familjen har
kontakt med.

2. Ett barn fods. Ibland &r det s att funktionshinder konstateras vid fodseln
och sambhillets skyddsnit triader in. Det antas redan hir att fordldrarna beho-
ver stdd for att kunna ta hand om sitt ”sjuka” barn vilket i sig dr positivt men
det kan bli 6vervildigande for de nyblivna forédldrarna.

Barnet i fokus och kontakter tas med fordldrarna av personal som vet hur detta
barns speciella funktionshinder fungerar. Hér startar alla myndighetskontakter.

Redan nir barnet fyller 18 ar sé har ett antal myndighetsbeslut paverkat bar-
net och familjen. Beroende pa hur dessa beslut tas och hur delaktighet och
paverkansmdjligheter skapas kommer detta att pdverka hur resten av livet
och forhallande till myndigheter ser ut.

. Viardteamet; hir utses nagon som skall ha ett dvergripande ansvar
och koordinera de eventuella insatser som behdvs och vad som
behovs.

. Habiliteringen; hir utses ndgon som utreder vilken typ av traning

som behovs for att barnet skall utvecklas normalt och hélla jamna
steg med andra barn. Behover barnet extra stod utover fordldrar och
familj, d& finns troligen en handldggare frén Forsikringskassan
med samt alternativt en handliggare frin kommunen.

. Behdvs det ndgon typ av hjalpmedel eller fardtjéinst tillkommer
dessa kontakter.

Denna kedja foljer ofta med hela livet men fordndras over tiden. Nér man
blir vuxen (18 ar) foréndras dven typen av stdd man har eller kommer att
behova. Personen forvintas bli mer sjalvstandig och sjdlvgaende. En helt
naturlig process for de allra flesta men inte alltid sa enkel.

Att ta myndighetskontakter kan vara krangligt for alla. Vem skall man ringa?
Telefontider som skall passas. Detta dr nagot som de flesta manniskor brot-
tas med nadgon gdng men ndr man har ett funktionshinder dr den hér typen av
kontakter desto vanligare och fler.
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11. Begreppsteori

11.1  Krankning, beroende och erkdnnande.

Vi har valt att anvidnda oss av begreppen krankning, beroende och erkin-
nande. ”Att krinka ndgon &r att behandla en person nedsittande i ord eller
handling, eller att gora ingrepp i dennes réittigheter eller frihet”. (Vikipedia).
Vad denna upplevelse beror pé dr ddremot inte lika tydligt, men om man
anvénder sig av begreppen kriankning, beroende och erkédnnande kan man
skonja ett monster.

11.2 Makt och kommunikation

Om ett myndighetsbeslut beror den enskildes personliga sfér s& har vi tidi-
gare i texten beskrivit att stressen Okar. Flera av projektdeltagarna beskriver
en maktloshet. Det fororsakar storningar i kommunikationen nér en part
kénner sig maktlos. Vi menar att storningarna blir sé stora att informationen
till myndigheten blir full av felaktigheter. Den enskilde ljuger inte medvetet
utan ar radd att sdga fel, da blir det fel.

Sedan 1990-talet har man talat om vikten av medarbetares inflytande dver
den egna organisationen. Organisationskonsulter hdvdar att om medarbe-
tarna inte kidnner inflytande 6ver den egna organisationen minskar effektivi-
teten. Detta begrepp kallas pa svenska egenmakt. Det kravs ingen storre fan-
tasi for att borja fundera 6ver egenmakten kopplad till myndighetsutdvning.
Vilket inflytande har tjdnsteminnen 6ver myndighetens arbete och vilket
inflytande har jag som medborgare eller ’hjilpsdkande”? Vi vagar hdvda att
det inflytandet 4r synnerligen minimalt &ven om lagstiftaren bade i Social-
tjanstlagen, LSS och Hélso- och sjukvardslagen skrivit in inflytandeparagra-
fer. Allvarligare ar att egenmakten inte heller é&r tillgodosedd i utfoérarorga-
nisationen exempelvis hemtjénsten eller sjukvarden. Vara projektdeltagare
aterkommer hela tiden till kdnslan av maktloshet i kontakten med olika
utforarorganisationer.

15



12. Omgivningsperspektiv / Omvarldsperspektiv

Tva radslor att beskriva, de kommunicerar med varandra.

121 Omvarldsperspektiv

Den debatt som har funnits framforallt kring den personliga assistansen och
de beslut om indragningar som natt offentligheten, har ocksa spatt pa det vi
kallar myndighetsriidsla. Aven personer med oerhért tydliga assistansbehov
har varit ridda fOr att {2 sin assistans indragen, det ser vi som ett exempel pa
hur faktorer i omvarlden péverkar den enskilde i relationen till myndigheten.

12.2 Omgivningsperspektiv

Manga av deltagarna i projektet har varit med under flera teman och lért
kénna varandra relativt vil. Vi kan dérfor se att relationen till myndigheter
paverkas av hur ménniskor i det egna nétverket har blivit pdverkade av sina
myndighetskontakter. Man kan till och med se att vissa éverfor andras erfa-
renheter till att bli egna erfarenheter.

13. Resultat

13.1 Erfarenheter av myndigheter

I deltagarnas beréttelser kan man spara en nagot komplicerad myndighets-
syn. Man skulle kunna séga att det finns en formell myndighetsflora och
informella myndigheter.

Exempel pé formella myndigheter dr Forsékringskassan, Fardtjansten och
Arbetsformedlingen. Det som kdnnetecknar alla typer av myndighetskontak-
ter dr kénslan av makt och maktloshet i relationen.

De informella myndigheterna varierar fran individ till individ. Exempel pa
informella myndigheter dr assistansforetag, hemtjénstpersonal och personal i
daglig verksambhet.

13.2. Staten
13.2.1 Forsakringskassan

“Det paverkar min hélsa och jag mdr daligt i ompréovningstider,
ddremellan flyter livet pa.”

Bland projektdeltagarna dr personlig assistans och ekonomiska erséttningar
de vanligaste anledningarna till kontakt med forsdkringskassan. I gruppen
var man dverens om att det dessa tva delar méste fungera for att man som
brukare ska kunna kénna trygghet i vardagen.
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"Att anséka om assistans eller att stillas infor dterkommande omprovning-
ar, som kommer att paverka livet positivt eller negativt, innebdr ndstan alltid
fysisk eller psykisk stress.”

Flera deltagare vittnar om att deras allméntillstdnd forsdmras i samband med
t.ex. omprovningar da spastiska kramper och antalet epileptiska anfall 6kar
av stressen.

“Detta dr forsdikringskassans makt 6ver oss och var vardag.”

Manga uttrycker att de saknar den kompetens de behdver for att ha kontakt
med forsékringskassan. Som strategi s har man gédrna med sig négon eller
nagra fran t.ex. sitt assistansforetag under omprovningsmatet. Problemet
med denna strategi dr att medfoljande kan upplevas som ett filter mellan
brukaren och handldaggaren, men DHR:s tydliga rekommendation &r att man
aldrig skall traffa en representant for en myndighet ensam.

“"Man mdste alltid tdnka till ndr man vill vara spontan och tinka pd allt runt
om och se till att man har tinkt pd allt. Man far alltsd vara planerat spontan!”

13.2.2 Arbetsformedlingen

“Jag tror inte att det dr ndgon storre skillnad i bemotandet av funktionshin-
drad eller ej, men jag kopplar nederlaget till mitt funktionshinder dndd, for
att jag dr van att bli forminskad vid olika myndighetskontakter.”

Du gér till arbetsformedlingen for att du behdver hjilp och stod med att hitta
ett arbete enligt dina kunskaper och till viss del 6nskemal. De orosmoment
du kénner infor att borja arbeta handlar oftast om fysisk tillgédnglighet och
ork, inte om du &r kapabel pa ett mentalt plan.

"Ndr jag arbetade pad en praktikplats sd gjorde platschefen och arbetsfor-
medlaren en 6verenskommelse till min nackdel som ingen
av dem sedan ville std till svars for.”

Detta &r ingenting som uttalas men kénslan av att det &r sa blir sa tydlig nir
du inte far ta del av allt som sédgs och beslutas utan din nérvaro. D4 blir det
annu mer kinslomassigt pafrestande och ditt arbete blir lidande i langden,
det kanske gar sa langt att du slutar helt.

”Kompetensutvecklingen pd arbetsformedlingen skulle kunna utvecklas,

2

frdamst pa bemotandefronten”.
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Att fa hjdlp med att hitta ett arbete borde vara léttare &n att faktiskt fa ett.
Men vad hédnder nir kontakten med den myndigheten som ska hjdlpa en i
sjdlva verket stjélper personen.

13.2.3 Riksgymnasierna

Fods myndighetsridsla av antaganden och ligre forvintningar ifrdn omgiv-
ningen? Manga av vara deltagare har beskrivit en ridsla vid kontakt med
samhéllsinrédttningar som inte &r myndigheter men dér en likadan kénsla
infor dem uppstér. Anledningen till denna rédsla dr risken att inte bli sedd
eller hord pé sina egna villkor utan istéllet bli métt enligt en generell funk-
tionshindermall.

Exempel pé sddana inrdttningar ar habiliteringar, assistansforetag, hemtjénst
och riksgymnasier.

Flera av vara projektdeltagare som har gitt pa riksgymnasiet under 1980 och
90-talen har upplevt att de har blivit sedda enligt denna generella mall och
diarmed fatt for mycket stod och for lite pushning. Under den hér perioden i
livet &r man ofta osdker och vet inte riktigt vart man vill eller ar pa vig. La-
rarnas, Ovrig skolpersonals och kamraters paverkan &r central.

Denna péverkan kan man dela in i tvé delar:

Okunskap — om olika funktionshinder och hur de paverkar individen.
Nedlatande bemétande - med exempel som - Det blir nog svart, borde du
inte tdnka sa har istéllet?

Med den hér typen av paverkan byggs en sjalvbild av att inte racka till.
Om detta upprepas tillrackligt ofta, kan det leda till att man tappar tron pa
sin egen formaga och pa de mal man sjélv har satt upp.

13.3 Sjukvarden

13.3.1 Habilitering och hjalpmedel
“"Man behéver livslang habilitering for att kroppen inte ska bli simre”

Habilitering ses som en sjélvklarhet for manga barn med funktionshinder,
det blir en del av uppviaxten. Det bildas ett team runt individen och ett kon-
taktndt byggs upp. Detta kontaktnit finns med sa langt det dr mojligt fram
till 18-arsdagen. Vid vuxenhabiliteringen skiljer sig upplagget markant mot
barnhabiliteringen, dir teamet sluter upp kring individen.
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Det som hénder sedan &r att personen enligt lagen ses som vuxen och flyttas
over till vuxenhabiliteringen. P4 andra sidan om 18-arsdagen forvintas indi-
viden sjdlv vara delaktig i att hitta de former som fungerar samt ocksé veta
vilka insatser som bor ingé i habiliteringen. Detta upplevs ofta som en omoj-
lig strid d& individen sjdlv méste argumentera for sin habilitering. Att behova
argumentera om en insats som tidigare varit sjdlvklar skapar stor stress och
osidkerhet.

“Jag hdller pa att berditta att jag behdver habilitering for att ovka vara jag.
Jag sdger i princip att jag kan betala sjilv, for det dr sa viktigt att ha ett gott liv.”

13.3.2 Allménsjukvarden
“Jag dr frisk men ses som sjuk eller jag dr sjuk men ses som frisk.”

Detta citat dr ganska motsdgelsefullt, samtidigt som det speglar kinslan nir
man stér infor att soka hjalp inom sjukvérden. Har man ett funktionshinder
som medfor smérta och viark maste man néstan besoka ldkaren en délig dag
for att kunna bli trodd.

Behdver man ett intyg infor kontakt med myndigheter, men bara brukar be-
sOka sjukvérden vid sa att sdga “vardagliga krimpor” kan det bli svért att fa
kontakt med en specialistldkare som kan skriva efterfragat likarutlatande.

“Som patient behéver man vara pdldst for att klara sig”

Citatet ovan visar pa en strategi en enskild person kan anvidnda for att mins-
ka kénslan av maktloshet. Genom att skaffa sig kunskap inom det omrade
dir man behdver stod, kan man méta myndigheten pa en mer jimlik bas.

"Att ha smdrta ses tyvdrr inte som ett stort problem i dagens sjukvard.”

Risken, att bli hemskickad med radet att ta en Alvedon och ga hem och vila,
ar overhingande. Oavsett vilken sjukdom eller diagnos du har s& behdver du
vara pastridig och ha ett starkt psyke for att inte bli dverkord eller klappad pé
huvudet.

Man kan dela in problemet i tvd grupper; synliga respektive osynliga funk-

tionshinder. Hur sjukvérden behandlar manniskor med dessa hinder skiljer
sig inte ndmnvéart om man ser det utifran ett bemodtandeperspektiv.
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Synliga: Sjukdomar som paverkar kroppen pa ett uppenbart fysiskt sétt.

Osynliga: En sjukdom som paverkar kroppen inifran och ut och darfor inte
ar synlig vid en forsta kontakt med en person man inte kianner. Snarare kan
det ses ifran olika ménniskosynsperspektiv.

13.3.3 Assistans vid sjukhusvistelse

Personer med assistans blir patienter pa ojdmlika villkor. Ndr en person med
assistans hamnar pa sjukhus, ségs assistenterna upp, de kan arbeta under
uppsédgningstiden vilken varierar mellan tva-fyra veckor beroende av avtal.
Det finns en stor rddsla att hamna pa sjukhus utan assistans och personer
som ligger pa sjukhus kédmpar dérfor for att bli utskrivna i fortid.

134 Kommunen

13.4.1 Fardtjanst
Férdtjansten, en myndighet?

Den kommunala fardtjansten ar ingen myndighet, utan en férvaltning som
utfor ett uppdrag med bestdmda riktlinjer som 1 sin tur har beslutats av kom-
munen. Diaremot kan man séga att fdrdtjdnsten har en viss myndighetsutov-
ning dd man fattar beslut om rdtten att anvdnda fardtjdnst och villkoren for
detta enligt reglementet. Férdtjansten &r liksom hemtjansten bade en formell
forvaltning med myndighetsansvar och en informell myndighet som utfor en
tjanst som upplevs som myndighetsutovning.

“Vintan......!
Detta dr vad man kinner storst frustration 6ver ndr det kommer till fird-
tjdnsten.
Denna stindiga vintan!”

Gruppen har gett uttryck for stor frustration dver att det inte ges mojlighet
till sjalvbestimmande 6ver resandet, vilket skapar kénslan av forminskning

vid kontakter med Férdtjansten.

”Det dr jobbigt med langa vdntetider och sena ankomster. Har jag bestdllt
bil klockan kvart over tio sa ska den komma da, inte en halvtimme senare
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13.4.2 Boendestod

Faktaruta:

Texten héimtad fran Géteborgs stads hemsida

Boendestodet ér till for att du ska kunna leva ett sjidlvstindigt liv. Det
kan vara bade ett motiverande stod och praktisk hjilp med personlig
omvardnad och att skdta hemmet.

Boendestodet dr ocksa en hjélp for att motverka isolering och ett stod i
dina dagliga aktiviteter. Boendestddet ar gratis. Man skulle kunna séga
att boendestod ar ett mellanting av hemtjénst och personlig assistans.
Den som behover anséka om boendestdd ska vénda sig till socialtjéns-
ten i hemkommunen.

“Det verkar som om jag inte har rdtt att bestdmma vad jag vill ha hjéilp med
att fa utfort.”

Ovanstéende citat visar pa hur ett véllovligt stod kan minska den enskildes
kénsla av makt dver det egna vardagslivet i stillet for det 6kade inflytande
som &r stodets syfte. En tanke ar att bristande kommunikation frdn dem som
kommer ut till brukare och utfor det faktiska arbetet ar problemet i lika hog
grad som sjilva insatsen.

13.4.3 Socialtjanst och LSS-bedémningar

Samma typ av stress och oro som vi beskrivit i kontakterna med forsikrings-
kassan uppkommer vid kontakter med socialtjansten och LSS-beddmare.
Deltagare beskriver i sina beréttelser att de kidnner sig 4nnu otryggare nir det
ar kommunen som skall fatta beslut som beror deras liv. Alla uttrycker att
kommunens budget &r ett viktigt incitament, som finns med ndr kommunala
tjidnsteman fattar beslut, &ven om detta inte syns i de formella besluten. Dér-
for litar man inte pa att besluten &r réttssdkra. Exempel som visar pa detta ar
en deltagare som flyttade fran en stadsdel till en annan och i samband med
flytten fick sitt behov av personlig assistans halverad av den nya stadsdelen.

13.5 Assistansforetag, informell myndighet

Assistansforetag ir inte en myndighet i sig men i dessa fall far den sa kall-
lade myndighetsradslan st& for frustrationen dver att man inte kan styra over
sin assistans utan att behdva vara beroende helt eller delvis av det foretag
man anlitar. Om kommunikationen mellan brukare och foretag inte fungerar
pa ett for brukaren tillfredstéllande sétt sa kan kénslan kring detta liknas

vid den man upplever vid kontakter med de myndigheter man &r knuten till.
Denna problematik kan ha ménga orsaker men oftast dr det upplevelsen av
att ens personliga integritet ska tas upp och ifragasittas.
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14. Strategier

141 Vad utloser radslor?
Varfor uppstar ett begrepp som Myndighetsradsla och vad kan vi gora at
det?

Ar en av anledningarna att samhillets forestillning om oss funktionshindra-
de fortfarande &r s& djupt rotad att vi klumpas ihop och ses som en svagare
grupp samt att alla inom denna grupp behover allt stod de kan fa oavsett in-
dividens egna styrkor respektive svagheter?

Historiskt sett dr detta synsatt relativt vanligt. Som funktionshindrad hade du
ingen egen rdst. Personer runt om visste vad som var bést for att du skulle

fé en dréglig tillvaro i livet. Att du fick stddinsatser som du sjélv inte anség
behovdes spelade inte sa stor roll, den 16sning som erbjods var den som var
bést for alla inblandade parter. Att lyssna pa dem med erfarenhet och de som
uppfostrar oss dr ndgot som vi far med oss ifran barnsben. Det kan ocksa
vara sé att kdnslan av att bli nedtryckt och besviken upprepade ganger paver-
kar ditt vanliga sitt att hantera den hér typen av situationer. Den utvecklar
en negativ forsvarsmekanism som hammar dig att se andra tillvigagangssatt
eller mojligheter.

14.2 Strategier vid kommunikation med myndigheter
Detta dr de strategier som deltagarna har redovisat.

Vid skriftlig information

* Kainslan av panik dr 6verhdngande. Vill gdmma kuverten fran
myndigheter.

* Tar hjélp av en sérskild person som kan hjélpa till att 1dsa och bearbeta
det som stér.

* Tar hjélp med att ldsa kallelser och information infor ett mote.

* Jag vill att kommunikationen ska vara klar och tydlig.
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Infér omprévningar/moten

* Soker information, vill vara &nnu mer palast 4n vad som kanske behovs
for att inte riskera att bli lurad.

* Liéser pé, jag vill ha goda kunskaper. Fokuserar pa fakta kring
situationen, inte pa kénslor.

¢ Tar hjélp av vinner och/eller funktionshinderforening.

* Har med en person som stdd oftast en féreningskamrat.

¢ Klarar situationen pa egen hand men tar hjilp av en person som kan
iaktta i reflektionssyfte sé att jag skall kunna bearbeta i efterhand.

* Tar hjélp efter situation sdsom av Lasse Brukarstod eller Habiliteringen.

* Tar kontakter och méten pa egen hand men tar hjélp av assistenter och
bolag nédr det behdvs.

* Tar ibland med tvé personer for att inte missa vad som sdgs pa motet.

* Har en assistent som foljer med vid alla slags myndighetskontakter utom
nér det géller kontakt med forsékringskassan, dir gar assistansforetaget
in och stottar mig.

* Det ér viktigt att vara sig sjilv vid moten med myndigheter.

Fore och efter omprovningsmote
* Pratar med vénner for att {4 stottning och reflektion.
* Altar med assistenter.

Ansokningar
* Vid ansokningar hjélper Lasse Brukarstod till.

14.3 Krankning - Beroende
Att krdnka nigon ar att behandla en person nedséttande i ord eller handling
eller att gora ingrepp i dennes réttigheter eller frihet.

Med en siddan definition sé kan ju individen uppleva en kriankning pa olika
nivaer. Lagstiftningen kan vara krénkande pé det sitt att den inskrénker fri-
heten. Myndigheters riktlinjer kan vara krédnkande och inskrénka individens
rattigheter. Olika utforare kan gora ingrepp i personens integritet och ddrmed
krénka en person genom nedlatande behandling.

I projektets samtliga teman har vi sett att beroendet till myndigheter och be-
roendet som det innebér att behdva stdd for att klara av sitt dagliga liv 6kar
risken for att en person ska kénna sig krankt. Beroendet ar alltsa en viktig
indikator om det samtidigt dr knutet till en kénsla av maktloshet. En strategi
for att minska kdnslan av krdnkning nir man inte kan gi viagen att minska
beroendet &r att skapa forutséttningar for ett erkédnnande.
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14.4 Erkdnnande

Man kan tala om olika former av erkénnande. Sverige har som land erként
oss med funktionshinder t.ex. genom FN-konventionen for funktionshindra-
des rattigheter men sddana policydokument finns pa olika nivéer i samhéllet.
Till exempel i lagstiftning (LSS) eller i kommunala policydokument som
Synvéndan i Goteborgs Stad. Fragan dr bara hur dessa dokument paverkar
mig som brukare och de tjanstemén som ska fatta beslut som ror vardagen
for oss med olika funktionsnedséttningar. Ett exempel pa erkdnnande som
manga beskriver dr nar man far en diagnos efter manga ars sjukdom, da kén-
ner man sig helt plotsligt erkdnd och ddrmed respekterad. Men for att fa ett
erkdnnande maste jag, eller det som skall bli erként, bli synligt. Ett erkén-
nande kréver att krinkningen blir offentlig.

14.5 Staten

Staten kan vidta atgdrder genom lagstiftning, myndighetsutovning eller
domstolsutslag, till exempel har Forvaltningséverdomstolen i flera omdis-
kuterade domar begrénsat ratten till ledsagning och rétten till erséttning vid
kostnader for ledsagare. Man har ocksa gjort tolkningar av begreppet ”goda
levnadsvillkor” 1 LSS sé att begreppet juridiskt mer kommer att likna SOL,
Socialtjanstlagens begrepp, skéliga levnadsvillkor.

Att hitta en strategi mot en krankning som har med lagstiftning och regel-
verk att gora dr inte latt. En 16sning kan vara att engagera sig i en organisa-
tion som aktivt arbetar med att fordndra lagstiftning och regelverk. DHR
jobbar aktivt med dessa fragor.

I vardagen verkar det som om vara projektdeltagare mer upplever myndig-
heternas riktlinjer och utférandet av myndighetsutdvningen som krénkande

i den meningen att man kénner sig behandlad pa ett nedséttande vis av dels
tjdnsteminnens bemotande men ocksa av de regelverk de har att folja. Grup-
pen framhéller det ar svart att inte bli krankt nir forsdkringskassans regler
for handlaggning ser ut som den gor.

14.6 Sjukvarden

Haélso- och sjukvardslagen ér lite speciell som lagstiftning dér jag som pa-
tient alltid har rétt att sdga nej till behandling, men dér jag inte har rétt att
begira viss behandling utan den ritten ligger hos behandlande l4kare.

Om man ldggs in pa observation pa grund av sjukdom kan det vara svart att

fa forstéelse for den omvardnad man behover pa grund av sitt funktionshin-
der till exempel behovet av en anpassad sing.
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Deltagare som har personlig assistans redovisar att de om majligt Gverlater
omvardnaden, som har med funktionshindret att gora, till de personliga as-
sistenterna. Den strategi véra deltagare redovisar &r att skaffa sig kompetens
kring sitt funktionshinder.

Flera har ocksa gett uttryck for att ha blivit nedlatande behandlade genom att
vardpersonal véinder sig till personliga assistenter eller anhoriga i stillet for
att prata med den det géller.

Detta ér ett utvecklingsomrade for funktionshinderrorelsen da ingen av del-
tagarna redovisade ndgon strategi for att hantera en sadan situation.

Vi kan inte heller i litteraturen hitta ndgon beskrivning av strategier for att
bemota nedlatande behandling.

14.7 Kommunen
I kommunen finns det tre huvudproblem som man behover hitta strategier
for att hantera:

d Lagar och foreskrifter.
. Tyckande fran kommunala handldggare.
. Bemdétande fran utforarpersonal.

Lagar och foreskrifter ar svart att paverka for en enskild individ men sléar
man sig tillsammans med andra i exempelvis en funktionshinderorganisation
Okar chanserna att kunna paverka lagar och foreskrifter.

Det &r dnnu svarare att som enskild individ hantera enskilt tyckande fran
handldggare. Se artikel om Emilia Wirft i Goteborgs-Posten 2013-10-30.

I den artikeln framgar att en kommunal tjansteman foreslar indragning av
assistansen utifran att hon/han tycker att personens rorlighet ar for stor for
att ha behov av personlig assistans. Detta trots ldkarintyg som redovisar att
Emilia har visst behov av personlig assistans.

14.8 Assistansbolag
Skynda langsamt nér det kommer till val av assistansbolag, kidnn och tink
efter vad som kénns rétt for dig och din assistans.

. Var inte rdadd for att stélla krav, foretaget far ta del av assistans-
erséttningen for att enligt kundens 6nskemaél utfora en tjénst.
. Om det som frén borjan var avtalat inte ldngre foljs pa ett tillfreds-

stillande sdtt ar det din rétt att papeka detta och fora en dialog. Skulle
det trots dialog inte fungera sa &r det din fulla ratt att byta foretag.
. Det bor vara en personlig men professionell kund — foretagsrelation.
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15. Slutord

En myndighet oberoende av omréade bestar av flera olika led. Ett av dessa ar
att se till att samhaéllets olika lagar och regler foljs, ett annat kan vara att se
till att landets medborgare far stod, vigledning och hjélp nér de egna resur-
serna inte riktigt racker till.

Vad hénder niar medborgarens behov inte stimmer dverens med regelverket
och det inte riacker till med att pévisa det faktiska behovet av hjilp?

Hur upplever medborgaren nir myndighetskontakterna styr tillvaro pa ett
negativt satt?

Det ér tyvérr ingen som slipper undan att ndgon géng i livet behdva ha myn-
dighetskontakter. Manga suckar over korta telefontider och langa telefon-
koer.

Att utforligt behova fylla i blankett A for att kunna fa tillgang till blankett B
for att senare fa avslag pa blankett C kan ocksé vara irriterande. Att beh6va
gora detta nagon géng &r jobbigt men det blir outhirdlig nér detta sker pa
alla plan i ens liv. For s& upplevs det alltfor ofta bland personer med olika
funktionshinder.

Att aldrig riktigt ha makten och kénslan av sjdlvbestimmande ver sitt eget
liv. Rédslan att inte fa behélla det man redan har, detta skapar en 6msesidig
misstro brukare och myndigheter emellan. Samhallet ska hjélpa, inte stjédlpa
sina medborgare.

Vi vill fordjupa fragans psykologiska och sociala dimensioner? I materialet
béade fran det hér temat och fran arbetstemat har vi citat som stirker stress-
teorin.

P& fragan om kommunikation mellan den enskilde och myndigheten framgér
att en del projektdeltagare inte ens vagar 6ppna kuvert fran myndigheter.
Rent psykologiskt dr det rena stressindikatorer som slar till, man brukar
prata om fight, fright and flyght (strid, stelnad och flykt).
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