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Boken ar skriven av mig, Veronica Svensk, som har
arbetat med projektet som projektledare och innehallet ar
baserat pa de workshops och temahelger som projektet
har genomf6rt. Jag har haft personlig assistans i 6ver 20
ar och har arbetat pa tva assistansféretag med mycket
kontakt med assistansberattigade och personliga
assistenter. Tipsen, fragestallningarna och
erfarenheterna som finns i den hér boken praglas av
moéten med manniskor inom och utanfér projektet En
hemlighet kdnd av manga.

Projektet startade den 1:a oktober 2009 och kommer att
paga till 30:e september ar 2012. Det &r manga som har
personlig assistans och eftersom det &r tabu att prata om
karlek, relationer, sex och personlig assistans startades
projektet av Forbundet Unga Rérelsehindrade med medel
fran Allmanna Arvsfonden.

Syftet med projektet ar att f& manniskor att borja prata
om dmnena och bryta attityder hos allmanheten, starta
en mentorsverksamhet inom Férbundet Unga
Rorelsehindrade, bryta tabun om sex, relationer, karlek
och nedsatt rorelseférmaga ar ocksa en mycket viktig del
av projektet. Mentorernas uppgift ar att i férsta hand
stotta personer som har assistans. Det kan vara svart att
veta hur man vill ha det eller hur man ska gora i olika
situationer. Darfér vill Férbundet Unga Rorelsehindrade
att mentorer ska finnas for att kunna hjalpa till.
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Det ar tabu att prata om de har &mnena och manga
vagar inte gora det. Darfér har projektet haft tre
workshops med syftet att prata om och diskutera olika
fragor, som exempelvis:

Sjalvkéansla, kommunikation med sin assistent, hur
kroppen fungerar sexuellt och att satta granser i
relationer nar assistans finns inblandat.

Mojligheten till nara samlevnad med andra méanniskor
och sexualitet ar en langtan och drift som ar densamma
oavsett om man har en funktionsnedséattning eller inte.
For ungdomar i allménhet speglas exempelvis de tidiga
ungdomsaren av radsla, oro, férvantningar och hard
kritik av sig sjalva i strdvan efter att finna sin sexuella
identitet och skaffa sig kunskap om hur man sjalv ser ut
och fungerar. Kunskap om det motsatta koénet eller
samma koén ar ocksa viktigt att ha. For de flesta
ungdomar som har funktionsnedséattningar ar tankarna,
kanslorna och drémmarna lika. Det vi undrade var hur
hanterar man att ha en eller flera personliga assistenter i
sin narhet nér dessa processer pagar? Hur uppticker
man exempelvis sin egen kropp nér man inte kan kla av
sig sjalv? Hur gér man ndr man maste ha assistent med
nar man raggar eller i ndrheten nar man har sex?

Jag har diskuterat och stott pa de har fragorna under
lang tid. En del pastaenden och varderingar ar mina
personliga reflektioner i métet med mitt liv och andra
manniskors erfarenheter.
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Jag hoppas att den har boken kan vara ett verktyg for
personer som har assistans, personliga assistenter,

arbetsgivare for personliga assistenter och andra som
berors.

Stockholm den 16 mars 2011

Veronica Svensk

Foto: John SveHsk
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Funktionshinder, funktionsnedséittning och
handikappad

Har nedan finns en forklaring pa vad funktionshinder,
funktionsnedsattning och handikapp betyder och néar de
ska anvandas.

Funktionsnedsattning betyder att ndgon har en skada
eller sjukdom som gor att kroppens funktioner inte
fungerar som de ska. En funktionsnedsattning &r nagot
som man har, fysisk eller psykisk. Det ar ett generellt
begrepp for de olika sjukdomar och skador som
manniskor kan ha.

Funktionshinder betyder att miljén inte &r anpassad
efter individens behov. Om en person inte kan ga i
trappor och det exempelvis inte finns nagon hiss kan
personen inte anvianda trappan och ta sig upp eller ner.
Om det hade funnits en hiss hade personen inte varit
funktionshindrad i det har exemplet.

Anvands for att belysa att omgivningen orsakar att en
person inte kan delta, eftersom miljon inte 4r anpassad
efter individens behov.

Handikappad betydde samma sak som

funktionsnedsattning. Ordet handikappad anvands inte
langre.
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I boken syftar assistent pa den person som man far hjalp
av. Det kan vara personliga assistenter, elevassistent,
ledsagare med flera. Orden assistansberéattigad eller
assistansanvandare syftar pa den person som har
assistans.

Boken ar indelad i tre delar: Historik, erfarenheter och
reflektion.

1.

Forsta delen av boken handlar om historik. Har finns
information om hur Sverige sag ut fran 1800-talet till
idag.

2.

Den andra delen av boken handlar om erfarenheter av
olika saker som karlek, attityder, HBTQ-fragor med mera.
Har finns ocksa intervjuer dar olika personer berattar om
sina erfarenheter kring vad det innebar att leva med ett
stort eller litet hjalpbehov och assistans. Alla namn ar
figurerade.

3.

I den tredje delen finns det fragor att reflektera 6ver.
Tanken med fragorna ar att fa dig som laser den har
boken att vaga borja fundera 6ver de saker som boken tar
upp kopplat till ditt eget liv.

11
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Fran 1800-talet till idag
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For att 6ka forstaelsen for vilka varderingar och normer
som finns i dagens samhaélle, finns det har kapitlet om
historiken fran 1800-talet till idag med i boken. Det kan
ocksa vara intressant att kdnna till lite mer om hur
personer med funktionsnedséattning har haft det i
Sverige.

Manniskor med funktionsnedséattningar har fatt olika
sorters stdd genom tiderna. Exempel pa det ar
anhoérigvardare, hemtjanst, att bo pa institutioner,
beroende av hjalp fran slakt och vanner och personlig
assistans. Det finns manga fler sorters stéd som inte
raknas upp har.

I slutet av 1800-talet besdkte en man vid namn Olof
Carlander ett hem i Danmark. Hemmet var till {or
personer som hade olika problem och Olof tog med sig
den modellen hem till Sverige. Efter resan startade han
Vanféreanstalten i Goteborg fér personer som behdvde
stéd pa olika satt pa grund av sina
funktionsnedsattningar. Vanféreanstalten var en plats
dar personerna bodde och fick en yrkesutbildning. Nar
eleverna var fardigutbildade skickades de hem och fick
leva isolerat och avskilt fran omvarlden om man inte
kunde arbeta. Man utbildades inom hantverkaryrken
som exempelvis skomakare, hattmakare, skraddare,
urmakare och enklare vavnad. Man fick inte bestdmma
sjalv vilket yrke som man skulle utbildas till. Det
bestdmde personalen pa anstalterna.

13
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Vanféreanstalterna fanns pa fyra orter i Sverige:
Goteborg, Stockholm, Malmé och Helsingborg. Ar 1920
bestamde staten att Vanféreanstalten framfér allt skulle
vara till fér mé&nniskor som hade nedsatt rorelseférmaga.
Forestandarinnorna pa vanféranstalterna styrde med
jdrnhand. Méan och kvinnor fick inte dela hiss eller andra
gemensamma utrymmen. Det kunde ju vara farligt!
Manga av eleverna som bodde dar blev mycket goda
vanner och for en del personer kunde det vara forsta
gangen som man hade en van. Det var viktigt att traffa
manniskor med liknande erfarenheter och att kunna ge
varandra tips och idéer om hur man kunde gora olika
saker i vardagen.

Sambhaéllets installning till manniskor med
funktionsnedsattning var att man inte kunde ta hand om
sig sjalv eller fatta beslut sjalv. Man visste inte sitt eget
bésta och stod langst ner pa skalan i samhaéllet.

Om man var fran en rik familj med en bra instéallning fick
barnet ibland privat undervisning, under férutsittning
att lararen kunde ténka sig att vara larare till ett barn
som hade en funktionsnedséattning. Nar man sedan
skulle s6ka jobb var det arbetsgivarens goda vilja som
bestdmde om man fick jobbet eller inte. En del fick jobb
for att "man tyckte synd om” personen.

14
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Eugeniahemmet

Prinsessan Eugenie (1830-1889) startade 1879 en
forening for "fattiga, obotligt sjuka och vanféra barns
vard", som antog namnet "Sallskapet Eugeniahemmet".
Malet for sallskapet var att inratta ett storre "hem" dit
sjuka och vanfoéra barn fradn hela Sverige kunde fa
komma och bo. Verksamheten startades upp i en villa i
Sundbyberg och sedan byggdes ett eget storre hem vid
Norrbacka i Solna. Hemmet skulle rymma 52 barn och
stod fardigt 1886. Efterfragan pa platser var mycket stor
och darfér kompletterades det redan 1887 med ytterligare
en byggnad, som senare byggdes om till sjukhus och
skola.

Normalt skulle eleverna skrivas ut vid 18-ars alder.
Manga ungdomar hade behov av vard och hjalp ocksa
som vuxna. Darfor byggde man ar 1913 ett internat for
vuxna.

Vardagslivet

Det radde en fast ordning pa hemmet med fasta
scheman, regelbundna bénestunder, enhetlig kladsel,
strikta regler och hygieniska foreskrifter. Barnen pa
Eugeniahemmet levde nastan helt avskilda fran
yttervarlden. Ett hogt staket fanns symboliskt runt
hemmet. Kontakten med anhériga var begréansad och
manga hade inte nagra anhériga. I varje sovsal sov 12-16
barn.

15
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En skoterska ansvarade for dem. Skoéterskan sov bakom
en skdrm i samma sal som barnen eller i sitt eget rum i
narheten och hon blev ofta som en mamma fér barnen.
Hemmet hade en stor tradgard med frukttrad, barbuskar,
gronsaks- och rotfruktsland och blomtappor. Det fanns
en stallgard och bostader fér de som arbetade dar. Maten
kom fran det som odlades i tradgarden och pa det sattet
var man néstan helt sjalviérsérjande.

Eugeniahemmet bildade - pa gott och ont - ett eget litet
samhaélle med néra nog sjadlvhushall, egen skola,
kirurgiavdelning och verkstader fér yrkesutbildning.
Pojkarna utbildades till skomakare eller skrdddare och
flickorna till sommerskor. Det var viktigt att barnen
trdnade upp sina manuella fardigheter. Eleverna fick
slojda mycket och utféorde arbeten av hog kvalitet.
Musiken spelade en viktig roll. Barnen fick sjunga
mycket, ocksa i stdmmor och kér och man hade en
avancerad egen blasorkester.

Under 1950- och 60-talen &ndrade Eugeniahemmet
karaktar. Det gamla séattet att tAnka 6vergavs och barnen
fick istéllet i stor utstrackning bo kvar hemma och
komma med skolskjuts till Hemmet. Samarbete
etablerades med Norrbackainstitutet, sa att smaskole-
och folkskoleundervisning skedde pa Eugeniahemmet,
medan undervisning pa realskole- och gymnasieniva
flyttades till Norrbacka. Sjukvarden fyllde fortfarande en
viktig uppgift och yrkesutbildningen upphoérde. Det fanns
inte jobb att fi inom de yrken som eleverna hade
utbildats till.

16
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1971 tog Karolinska sjukhuset éver Eugeniahemmet.
Forutom funktionsundereforskning och rehabilitering
finns idag ocksa andra verksambheter i lokalerna.

En del av Eugeniahemmet ar idag ett museum. Det har
ett stort kulturhistoriskt varde och representerar
tillsammans med Tomteboda och i viss man
Norrbackainstitutet en epok inom den svenska
institutionsvarden som boérjade i mitten av 1800-talet.
Utgangspunkten i filantropi och valgérenhet gjorde att
det byggdes stora och pakostade institutioner for vard
och undervisning av barn med olika svara
funktionsnedsattningar. Verksamheten var fran boérjan
starkt knuten till Stockholmsomradet, men spred sig i
hela Sverige. Darfér har den historiska utvecklingen fér
rehabilitering av personer som ar rorelsehindrade i
Sverige blivit ndra knuten till Eugeniahemmet i Solna,
Stockholm.

Eugeniahemmets byggnader ar mycket karaktaristiska
for den tid da de byggdes. De var da tidens synsétt,
organisation och arkitektoniska ideal.

17
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Vanféreanstalten i Helsingborg

Vanféreanstalten i Helsingborg grundades av "Féreningen
for bistand at vanféra i Skane”. Foreningen bildades ar
1887 och dess foérsta verksamhet bestod i att ta emot och
utbilda vanféra barn och ungdomar. Ordet "vanfér”
betydde vid den har tiden samma sak som dagens
"nedsatt rorelseférmaga” och uttrycktes i féreningens
stadgar med begreppet "kroppsligt vanfor”.

I borjan drev féreningen enbart en skola, som var en
“arbetsskola” och motsvarade en yrkesskola. I den férsta
gruppen pa atta elever var den yngsta 11 ar och den
aldsta 23 ar gammal.

Under den férsta tiden fanns skolan i hyrda lokaler och
redan efter ett ar flyttades skolan till hyrda och lite storre
lokaler. Foreningen ville kunna flytta in skolan i en egen
byggnad och 1891 var den nya skolan fardig. Den
kallades "Hemmet” och var byggd pa en tomt 6ster om
Karnan intill barnsjukhuset. Skolan hade plats for 40
elever som bodde och fick undervisning pa skolan.
Intrddesaldern var lagst 14 ar men undantag féorekom
och yngre elever bérjade dar. Yrkesutbildningen
inriktades for man till borstbindning, rottingflatning,
korgmakeri, snickeri och skradderi. Kvinnor utbildades
inom s6mnad, handarbete, markning, vdvning och
trikastickning. Produkterna som eleverna gjorde saldes
till allmé&nheten och var eftertraktade.

Efter hand blev nya utbildningar till inom skomakeri,
billackering, finmekanik, optiker, radio och TV, kontor
och modister.

18
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En ortopedisk klinik invigdes i januari 1913 tack vare
foreningens arbete. Under de tva férsta dygnen togs
néastan 50 personer emot som hade insjuknat i polio.
Bade barn och vuxna. Verksamheten utokades med en
poliklinik och egen bandageverkstad. Kombinationen av
medicinsk vard och yrkesutbildning medférde en 6kning
av antalet elever till utbildningarna och darmed 6kade
behovet av fler elevbostader.

Det fanns aven ett behov av utbildningsplatser for
polioskadade barn som inte kunde fa undervisning i de
allménna skolorna. Darfor inrattades ett skol- och
uppfostringshem.

Beslut fattades redan 1913 om att starta ett skolhem,
framfor allt for barn som blivit vanféra pa grund av
"barnférlamning”, polio. Helhetsintrycket var mycket
tilltalande och varje detalj var val utford.

Pa nedre vaningen fanns det kok, sloéjdsal och andra
gemensamma utrymmen. P4 6évervaningen fanns fem
sovsalar fér barnen med sex till nio sdngar med
nattduksbord, rum foér lararinna och kokerska, vakrum,
badrum och omkladningsrum. Vindsvaningen inneholl
bland annat tva isoleringsrum, badrum, gastrum och
rum f6r tjAnarinnorna.

Ar 1923 bildades Kamratféreningen De Vanforas Val pa
Vanféreanstalten i Géteborg. Det foérsta ekonomiska
bidraget féor personer som hade nedsatt rorelseférmaga
kom fran Kamratféreningen De Vanféras Val, som efter
nagra namnbyten idag heter DHR, férbundet for
Delaktighet, Handlingskraft och Rorelsefrihet - Féorbundet
for ett samhalle utan nedsatt rorelseférmaga.

19
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Forbundet Unga Rorelsehindrade &r DHRs
ungdomsférbund.

Staten tog 6ver det ekonomiska ansvaret for
Vanféreanstalterna i hela Sverige ar 1937 fran de
foreningar som hade startat och drivit verksamheten i
Harnosand, Stockholm, Géteborg och Helsingborg.

Fore slutet av 70-talet 6vertalades fordldrar att lamna
ifran sig sina gravt funktionsnedsatta barn till
institution. Monica vet mer om hur det var att leva pa
institutioner och utan personlig assistans. Har foljer
hennes beréattelse:

Monicas berittelse

Monica ar i 60-ars aldern och berattar har om sina
erfarenheter av att ha levt utan personlig assistans.
”Mina foréaldrar var valdigt mana om att jag skulle hitta
ett jobb som jag kunde utfoéra sjalv. Mina armar gor inte
som jag vill, eftersom jag fick Polio nar jag var 3,5 ar
gammal”.

Monica ar universitetsutbildad och hon har erfarenhet av
att vara elev i skolor som inte var anpassade och i skolor
som var anpassade fér personer som hade nedsatt
rorelseférmaga..

Hennes forsta jobb var pa Stockholm Energi och det var
naturligtvis en 16nebidragsanstéallning. Lonebidraget
gjorde att arbetsgivaren var villig att anstélla Monica
eftersom kostnaden fér hennes anstéllning inte blev
hundra procent. Monica har senare jobbar med olika
projekt, framst inom handikapproérelsen och som

20
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konsulent pa en kommun.

"Min pappa sade att om jag hade kommit hem gravid
hade jag inte varit vilkommen att bo hemma hos dem.
Fast de trodde nog inte pa allvar att jag skulle bli mamma
och mormor”. Monica har varit gift tre ganger och lever
idag med sin sambo som ocksa &r hennes fore detta
make.

Nar Monica bodde pa institutioner var det inte tillatet att
ha en karleksrelation pa institutionen. Man fick hitta
olika stallen att gbmma sig pa for att kunna ha sex eller
visa sin kérlek till varandra.Det fanns gott om kulvertar
pa institutionerna med gott om gémstéllen. Nar man fick
permission kunde man aka hem till varandra for att
traffas.

Assistansen innebar frihet fér Monica. Att kunna goéra
saker nar hon sjalv vill och inte pa andras villkor. Innan
hon fick assistans 1999 fick hon hjalp av hemtjanst,
boendeservice och sin familj.

"Mina assistenter ska inte ifragasatta det jag ber dom att
gora. Goda rad vill jag inte heller ha.Jag féorsoker att inte
be mina assistenter om saker som gor deras jobb svart
eller omgjligt att utfora”.

Férfattarens egen reflektion

I slutet av 1970-talet borjade personer med nedsatt
rorelseférmaga och andra funktionsnedsattningar att bo
hemma med olika sorters stdd fran samhallet.

1994 kom lagen LSS (Lagen om sarskilt stdd och service
till vissa funktionshindrade),

21
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Med tanke pa att funktionsnedséattningar lange hade
forknippats med vard var det inte konstigt att personlig
assistans kunde uppfattas och kan uppfattas som ett
vardyrke. Attityden till sig sjdlv ndr man har en
funktionsnedsattning, nedsatt rorelseformaga, kan vara
att man ser sig sjilv som en person som inte kan fatta
beslut sjalv, ska vara "tacksam” for den hjalp man far
och att man inte &ar lika mycket vard som en person utan
funktionsnedséattning. Det leder till dalig sjalvkénsla och
ett daligt sjalvfortroende. Det gor att man inte vagar
utbilda sig eller s6ka jobb. Naturligtvis spelar det roll
vilket stdd man far i form av personlig assistans,
ledsagning med mera.

Det kan vara bra att forsta hur det kommer sig att
attityder och varderingar ser ut som det gor idag. Darfor
ar det viktigt att kdnna till hur det har sett ut for
manniskor som har funktionsnedséttningar i Sverige.

22
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Attityder

23
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Nar man ar assistansanvandare eller personlig assistent
kan attityder spela en viktig och stor roll f6r hur man
uppfattar varandra. En attityd 4r en persons
forhallningssétt till nagon eller nagot. Attityder ar hur vi
uppfattar att nagonting ska vara enligt vara egna
varderingar och normer

Manga attityder bottnar i okunskap eller fel uppfattning
om hur saker ar och darfér ar det viktigt att férklara hur
det forhaller sig.

HBTQ - homo, bi, transsexuell och queer

Manga tycker att det ar mycket viktigt att assistenten har
ratt installning for att man ska vaga be om hjalp med
saker. Manga personer som &r homo, bi eller
transsexuella tycker att det ar svart att beratta for sina
assistenter om sin sexuella laggning. Det finns en radsla
for att assistenten ska tycka att man ar knapp eller inte
vilja jobba kvar. Det finns exempel dar assistenter har
slutat hos sin assistansanvandare pa grund av sina
féordomar om personens sexuella laggning.

Personer som har assistans tycker oftast inte att det ar
ett problem att assistenten har en annan sexuell
laggning. Manga tycker att det &r bra om assistenten har
samma sexuella ldggning som man sjalv har, eftersom
man da kan fa tips och idéer fran varandra i olika
situationer.

Om Stefan som inte kan styra sina armar och ben sjalv
behover hjalp med att lagga sig bredvid sin dlskade Amir i
sangen, kan det bli problem om assistenten inte tycker
att killar ska vara ihop med killar.
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Assistenten kommer utstrala att det har ar inte bekvamt
for mig att gora, vilket kan paverka hur Stefan uppfattar
hjalpen. Det paverkar ocksa Amir och deras relation just
da.

Genom exempelvis handledning kan assistenten Pelle fa
en mojlighet att &ndra sitt beteende, sa att det inte
paverkar Stefan och Amir. Det bésta 4r om Stefan kan
prata med Pelle i forvag sa att han ar férberedd pa att
hjalpa till. Samtidigt kan man inte hinna prata om alla
situationer hela tiden, eftersom de kan uppsta ovantat
eller spontant. D4 ar det viktigt att Stefan och Pelle
pratar om hur det kdndes efterat fér bada tva. Aven nar
det fungerar bra ar det viktigt att ta upp saker.

"Titta, vad gulliga de ¢r”!

Tva ungdomar pussas pa stan, inget markvardigt med
det. Férutom att bada sitter i rullstol. Folk som gar férbi
paret vander sig om och utbrister till varandra ”Ah vad
gulligt”! (Pa ett nedlatande séatt!) Vilka ungdomar hade
fatt hora det om de inte hade haft rullstolar eller annan
synlig funktionsnedsattning?

Varifran kommer alla dessa tankar hos méanniskor att det
skulle vara sa annorlunda nar man har en
funktionsnedsattning? En del méanniskor tror inte att
personer som har nedsatt rérelseférmaga kan ha ett
forhallande, leva tillsammans med nagon, ha sex eller
vara foralder.

Manga méanniskor verkar tycka och tro att ndr man har
en funktionsnedsattning &r man utan sexualitet. S& ar
det inte. Samhallets normer kring vad som ar okej och
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“normalt” styr oftast vilken installning ménniskor har till
varandra. Idag inkluderas fortfarande inte ménniskor
som har funktionsnedséattning.

Nedanstaende ar exempel pa vad som ingar i samhéllets
norm idag:

Kvinna/Man

Heterosexuell

Ej funktionsnedsatt

Stresstalig

Ta eget ansvar

Leva med en partner, sambo

Ha barn

Ha bil, bat och &ga ett hus
Arbeta heltid eller studera heltid
Ha hoégskoleutbildning

Kunna manga sprak

Ha en aktiv fritid

Vara sjalvsdker och ha bra sjalviortroende
God social kompetens

Hur vdrderingar paverkar férhdallandet mellan
assistansanvdndare och assistent?

Relationen mellan assistent och assistansanvandare kan
paverkas av vilka varderingar som bada har. Om
assistenten tror att personen som har assistans inte kan
bestdmma saker sjalv, kommer assistenten att bemoéta
assistansanvandaren efter den férestéllningen.
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Om assistansanvandaren tror att assistenten inte klarar
av en uppgift kommer assistansanvindaren att behandla
personen som att han eller hon inte kan utféra
arbetsuppgiften. Nar det kommer till fragor som har med
relationer, karlek och sex att géora har manniskor olika
varderingar om vad som &r ratt och fel.

Att hela tiden ha en assistent i ndrheten kan ibland vara
jobbigt. Om man till exempel a4r pa en arbetsplats eller i
skolan kan assistenten komma i vigen ndr ménniskor
inte vet vilket férhallningssatt som assistenten och
assistansanvandaren har kommit éverens om att
assistenten ska ha. Alla har sin assistans pa olika satt
och det maste respekteras av omgivningen. Assistentens
delaktighet beror pa manga olika saker. Hur personen &r,
vilket behov av hjalp som personen har: Vad familjen har
kommit 6verens om, vilken relation assistenten och
assistansanvandaren har, med mera. Det ar latt att
paverkas av ndgon som man ar mycket med och som
man ser upp till och tycker om.

Manniskor som har funktionsnedsattning kan uppfatta
nar personer som inte har funktionsnedséttning tycker
att det ar jobbigt att m6ta nagon som har det. Man
kanske inte vet hur man ska bete sig. Osdkerheten kan
gora att forsta intrycket blir fel och att personen som har
en funktionsnedsattning inte kdnner sig lika mycket
vard. Manga ungdomar upplever att man maste visa att
man kan gora olika saker, exempelvis traffa nagon for att
passa in i samhaéllet. D4 &r man som alla andra och det
ar samhaéllets definition av att vara som alla andra
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som ungdomar stravar emot, oavsett om man har en
funktionsnedsattning eller inte. Personlig assistans kan
goéra att man kénner sig bade mer normal och mer
onormal. Personer som har assistans kan gora mer saker
och vara med kompisar, aka pa semester och styra sin
tillvaro som han eller hon vill ha den. Man kan leva det
liv man vill leva lite mer &n om man inte hade haft sina
personliga assistenter.

Sambhdllets instdllning till mdnniskor som har
funktionsnedsdttning

I affarer 4r det manga anstéallda som fortfarande pratar
med assistenten, fast assistenten inte ar kund. Det finns
méanniskor som tror att om man sitter i rullstol och har
assistans féorstar man inte vad personen sager. Ofta beror
det pa okunskap hos personen som har fatt lara sig att
det ar sa.

Pa restauranger ar det vanligt att kyparen fragar
assistenten vad den som har assistans vill bestélla. Aven
om en person behéver hjalp av sin assistent for att
kommunicera &r det jatte viktigt att bli tilltalad direkt.
Det 4&r manga som sager “ni” och syftar pa
assistansanvandaren. Till exempel "Vad vill ni ha”?
Istallet for att fraga vad "du” vill ha. Nar blev en person
tva personer?

Det ar viktigt for sjalvkanslan och sitt eget varde att bli
sedd som en person och inte tva for att man har en
assistent med sig.

Nar ett par dar bada anvander Permobil (en elrullstol) ska
aka med fardtjanst i Stockholm &r bilarna fé6r sma

28



Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

for att fa plats med tva elstolar. Nar paret ska aka
nagonstans maste de bestalla tva bussar och kan inte
fardas tillsammans. Det finns en attityd hos
beslutsfattarna som sager att det inte &r meningen att
personer som har funktionsnedsattning ska gora saker
tillsammans och absolut inte vara make, maka eller
sambos.

Nar det ar dags att ga pa exempelvis en konsert uppstar
ofta problemet att man inte kan sitta bredvid varandra
nar man anvander rullstol. P4 exempelvis Globen i
Stockholm far man endast ha en person bredvid sig som
inte anvander rullstol ndr man har rullstolsplats. Det gor
att om man har en partner som ar gadende och en
personlig assistent med sig kan inte alla tre sitta
tillsammans pa grund av brist pa utrymme och
brandsékerhet. Det innebar att man maste valja vem
man ska sitta tillsammans med. Kanske kan man inte fa
den hjalp som man behdver av assistenten. Ofta kan
assistenten inte heller sitta precis bredvid
assistansanvandaren, vilket gor det svart att
kommunicera med varandra under konserten.

Viktigt med god sjcéilvkdinsla och bra sjdlvfértroende

Det kravs ofta ett stort mod och en stark sjalvkansla fér
att vaga ta upp kansliga fragor som assistansanvandare.
Radslan for att assistenten ska tycka att man inte kan
jobba kvar ar mycket stor. Den bidrar till att manga inte
ber om hjalp. Det kan samtidigt medféra att assistenten
kan uppleva det som att om han eller hon inte hjélper till
med det som efterfragas och utfor sin arbetsuppgift
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kanske personen blir uppsagd. Om assistansanvidndaren
sjalv inte ar arbetsgivare kan det vara mycket svart for
assistenten att prata med sin arbetsgivare pa grund av
bland annat tystnadsplikten. Assistansanvandaren
kanske inte heller vill att assistentens arbetsgivare far
veta for mycket om hans/hennes privatliv. Som personlig
assistent vet man saker om assistansanvindaren som
inte ens nara vanner eller partners vet om. Nar man
behdéver mycket hjalp lAmnar man information om sig
sjalv som andra méanniskor inte ska fora vidare till nagon.
Da assistenten slapps innanfér ens personliga sfar blir
det sarbart att riskera att férlora sin assistent, som
bokstavligen blir livsviktig. Assistansen gor det mojligt att
leva ett sa sjalvstandigt liv som mojligt med hjalp av ett
fatal manniskor som kanner till personens unika behov.
Under en workshop sa en deltagre att om hon skulle vilja
mellan assistenterna och sin make, skulle hon vélja
assistansen. Det visar pa att assistansen har en mycket
stor betydelse i manniskors liv.

Om man ar osdker och inte vet vad man vill, utstralar
man ofta det. Allmédnheten kan ocksa fa en felaktig bild
av manniskor som har funktionsnedséattning och som har
assistans nér assistansanvandaren sjalv inte svarar fast
han/hon skulle kunna goéra det. Ditt eget beteende och
det du gor paverkar hur andra bemoéter dig. Det galler
ocksa assistenten. Om assistenten har en dalig dag
paverkar det assistansanvidndaren och vice versa. Det
kan vara bra att fundera 6ver hur ens eget beteende
paverkar hur andra méanniskor beméter just dig!

30



Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

Det gar att 6va upp sin sjalvkéansla. Sjalvkansla ar ditt
varde i dina egna 6gon oberoende av vad andra tycker
och tanker om dig. Det ar viktigt att vaga sta fér vad man
vill ha for hjalp, bade infor sig sjdlv och andra. Om man
ska ta upp en jobbig fraga kan man exempelvis skriva att
det kommer att ga bra tills man kdnner och tror att det
kommer att goéra det. Det finns mycket skrivet om hur
man kan 6va upp bade sitt sjalvfértroende och sin
sjalvkansla. Mia Térnbloms bok ”Sjalvkansla nu!" ar ett
exempel pa en bok om hur du forbattrar din sjalvkansla.

Stefans berdittelse

Stefan ar en kille i 20-ars dldern som ar mycket aktiv.
Han studerar retorik och ar engagerad ideellt inom
funktionshindersrorelsen. Pa fritiden gillar han att spela
datorspel, se pa film och att umgas med sina vanner.

”Jag har en muskelsjukdom som jag kommer att do av.
Jag fokuserar pa att leva, ta en dag i taget och ha kul”.
Stefan utstralar sdkerhet och lugn nar han sager det.

Nar Stefan var 16 ar traffade han en tjej. De var
tillsammans i ett ar och sedan gick hon bort pa grund av
ett hjartfel.

"Forsta karleken ar alltid forsta karleken. Jag kommer
alltid att dlska henne och jag besoker graven en gang per
ar”. Stefan har fortfarande kontakt med hennes féraldrar
och ler vid tanken pa foljande handelse:

Stefan och hans flickvén var ute och gick. Stefan korde
sin elrullstol, en Permobil, och flickvidnnen satt i knaet pa
honom. "Méanga 60-plussare kommenterade att jag var en
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gentleman. Jag log tillbaka istéllet for att bli arg”. Stefan
menar att manga manniskor som har
funktionsnedsattningar tror att alla andra har férdomar.
Det gor att man ocksa tolkar det som folk sager som en
fordom, fast personen som sa det inte alls menade sa.
Det ar nagot som Stefan tycker att folk borde tanka pa,
sina egna férdomar om andras férdomar.

Nar Stefan var 16 ar och borjade gymnasiet flyttade han
hemifran till ett elevhem néara skolan. Hemmet lag fér
langt ifran skolan foér att han skulle kunna pendla
emellan. Han hade inte hjalp av personliga assistenter
utan kommunens personal som arbetade pa elevhemmet.
Stefan var inte néjd med den 16sningen. Det byttes
personal ofta och nya personer var man tvungen att
forklara for hur man ville ha det. "Da fick man séga ifran
och vissa ganger ledde det till att personen inte fick vara
kvar. Jag tyckte att cheferna lyssnade pa vad jag sa for
det mesta”. Stefan ar mycket mer néjd med att ha
personlig assistans dygnet runt nu. "Det &r béattre att
veta vem som hjalper till och att assistenten kan mig och
mina behov. Jag dr mycket social med mina assistenter
och vill att det ska vara avslappnat och trevligt”. I bérjan
hade han inte assistans klockan 15.00-19.00. Det
fungerade inte och darfor har han numera 24 timmars
assistans per dygn.

Stefan pratar med sina assistenter om allt. Aven sex,
karlek och relationer. Samtidigt ar det viktigt att
assistenten vet att det ar ett jobb och inte tjafsar om vad
som ska goras.
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Att ha humor ar mycket viktigt ndr man har en
funktionsnedsattning.

Stefan avslutar med ett gott rad till alla som ska flytta
hemifran: "Ta en sak i taget. Det &r mycket att tdnka pa
och lara sig. Det ordnar sig alltid, ge dig sjalv lite tid”.

33



Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

Slakten ar varst...
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Nar nagon ska presentera sin partner fér familjen ar det
vanligt att man ar nervés. I de flesta fall slutar det bra
och lyckligt. Men om en person som inte har en
funktionsnedséattning kommer hem med nagon som har
en funktionsnedsattning hénder det att partnern inte blir
accepterad av familjen och sldkten. Det kan bero pa att
familjen inte tycker att valet av partner ar lampligt. Det
kan handla om forestallningar om att deras barn da
maste ta hand om sin partner. Det kan vara sa att
familjen inte tycker att partnern som har
funktionsnedséttning passar som fordlder fér att man
inte tror att det ska fungera praktiskt med mera. Det
finns exempel pa familjer dar barnen till den som har
nedsatt rorelseférmaga blir sdrbehandlade. Att just de
barnbarnen blir mindre sedda och far mindre
uppméarksamhet &n andra barn i sldkten pa grund av
foralderns funktionsnedsattning.

Manga foraldrar till barn som har funktionsnedséattning
kontrollerar ofta vad barnen/ungdomarna goér via
assistenten. Det blir gdrna férdldrarna som styr hur
assistenten ska vara och vad som ska goras. Detta géller
ocksa nar personen ar kapabel att bestdmma sjalv. Det
ar latt att foraldrarna blir 6verbeskyddande {f6r barnets
basta. Det kan leda till att barnen/ungdomarna inte vet
hur saker fungerar och inte lar sig att ta ansvar for sig
sjalva. Med "saker” menas allt ifran hur en tvattmaskin
fungerar till att bestalla fardtjanst. Manga fragar sina
assistenter istallet f6r att ha kunskapen sjalva. Det ar
inte att vara sjalvstandig. Det ar att vara mer beroende
an vad som behovs. Bara for att man inte kan géra
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nagonting sjalv innebar inte det att man inte kan ta
ansvar och veta hur nagonting ska goras.

Ofta stalls det lagre krav pa ménniskor som har
funktionsnedséattningar. Det beror antagligen pa att man
tycker synd om personen och sdrbehandlar barnet d&nda
upp i vuxen alder. Det kan leda till dalig sjalvkéansla och
daligt sjalvfortroende. Det gér ocksa att féormagan att
sdga ifran till sina assistenter inte finns eller ar valdigt
dalig. Man vagar inte saga ifran, eftersom man upplever
att assistenten har mer makt och kunskap. Nar en
assistansanvandare upplever att assistenten kan mer blir
osdkerheten stor och man gor inte saker pa sitt satt. Om
man da har fyra olika assistenter eller flera finns det fyra
eller flera olika viljor i ett hem. Det kan leda till férvirring
och att man anpassar sig efter assistenten som jobbar
just da. I manga fall &r det mamma, pappa, mormor/
morfar eller farmor/farfar som arbetar som assistenter,
vilket kan gora att det bli svarare att sdga ifran. Ofta vill
man vara andra till lags, det vill sdga snéll och lydig.

I relationer till familjen kan assistentens attityd vara
mycket viktig. Det vet Sara mycket om:

Saras berdittelse

’Mamma bestamde allt, fran att jag var liten tills jag var i
30 ars aldern. Vilka klader jag skulle ha, vart jag skulle
bo, vad jag skulle ata, vilka jag skulle traffa och sa
vidare”, berattar Sara och tar en tugga av pirogen pa
tallriken framfér sig. Utanfoér blaser vinden hart och 16ven
virvlar omkring utanfér koksfénstret.

”Assistenterna fick sparken av mamma. Vi hade ett
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assistansforetag tillsammans och vi var arbetsgivare for
mina assistenter. Det gjorde att hon kontrollerade det
ocksa. Allt handlade om kontroll”. Flera av syskonen blev
ocksa kontrollerade. En syster stod pa deras mammas
sida. Hon blev mammas spion och jobbade ocksa som
assistent hos Sara. Bdde mamma och syster jobbade
heltid lange efter det att Sara hade flyttat hemifran. Det
gjorde hon vid 25-ars aldern. Lagenheten betalades av
mamma och pengarna sag Sara inte till. ?Jag fick be om
pengar till olika saker och om jag exempelvis handlade fel
mat, slangde hon den. Om jag kopte kladder som hon
ogillade eller om de kom fran fel affar (enligt mamma),
skallde hon ut mig och férklarade hur dum i huvudet jag
var”.

Att inte kunna ga darifran tyckte Sara var varst. Hon var
ju bunden till sin manuella rullstol pa grund av sin
nedsatta rorelseférméaga och kunde inte kora den sjalv.
Mamman pastod att hon inte skulle klara av att kéra en
elrullstol sjalv. "Ett fatal ganger fick jag en 6rfil. Antingen
for att jag inte hade gjort som hon hade sagt eller fér att
jag sade emot. Da var jag radd”. Sara kunde inte forsvara
sig fysiskt och inte komma darifran. All misshandel
skedde ndr mamman eller systern jobbade. Det var
medvetet for att assistenterna inte skulle misstanka att
nagonting var fel. Alla i omgivningen fick héra att Sara
var dum och osmart. For alla andra var mamman en
valdigt omtdnksam och snéll person, som ville sin dotters
basta. Sa var inte fallet och tyvarr lyssnade ménniskor
mer pa mamman och systern an pa Sara.

Till slut valde tva assistenter att spela teater inféor mor
och syster och de lyssnade pa telefonsamtal mellan Sara
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mamman fér att kunna tala om for polisen vad som
pagick.

”Nar vi tre, jag och mina tva assistenter gick till
polisstationen var jag jatte nervés och skraj. TAnk om de
inte skulle tro pa mig”?! Det visade sig vara precis
tvartom. Socialen och manga andra pa kvinnojouren tog
verkligen emot mig med 6ppna armar. Jag ar sa glad for
att assistenterna hjalpte tilll Annars hade jag nog aldrig
kommit darifran”.

Idag bor Sara i en egen lagenhet som hon betalar sjalv.
"Det ar ju fantastiskt skont att bestdmma allt sjalv och
veta att det ar okej”! S&ger hon och ler.

Vilket stdd fick dina assistenter och du under tiden som
det har pagick? Undrar jag. Vi pratade sa mycket med
varandra och fick stod pa det sattet och det rackte for
oss. Vi hade varandra”. Hon fortsatter:

”Kéarlek, sex och relationer diskuterar jag mycket med
mina assistenter. Jag tycker verkligen att man maste
kunna prata om allt med sina assistenter. Jag langtar
efter att traffa ndgon och bli riktigt stért kar”! Vi skrattar
bada tva. Det borjar skymma ute denna hostdag. "Jag
valjer att berdtta om det har fér att andra som hamnar i
en liknande situation ska veta att det finns hjalp att fa.
Bra hjalp att f4”. Sager Sara allvarligt.

Saras rad till andra i liknande situationer ar att kontakta

polisen eller kvinnojouren. Eller prata med nagon som
kan hjalpa till.
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Hjalp!
For att kontakta:
Kvinnojouren, besdk
deras hemsida:

www.kKvinnojouren.com

Kvinnofridslinjen
020-505050

Polisen 11414
BRIS, Barnens ratt i

samhallet, 116 11
www.bris.se
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Att traffa nagon...
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Manga par traffas for forsta gangen i skolan, pa jobbet
eller i samband med olika fritidsaktiviteter. Eller via
internet. Det ar vanligt att man far kontakt med andra
via sociala medier eller dating sidor. Det rader olika
meningar om ifall man ska skriva i sin presentation eller i
sin profil att man har en funktionsnedséttning eller inte.
Det brukar bli nédvandigt att tala om att man till
exempel anvander rullstol eller har personlig assistans pa
grund av tillgdnglighet nadr man ska traffas forsta gangen
Det finns skrackhistorier om méanniskor som har traffats
for forsta gangen. Personen som man ska pa date med
har blivit s4 chockad 6ver att personen har haft en
funktionsnedséttning att allt blivit fel och personerna har
inte fortsatt att ha kontakt.

En del har ocksa blivit illa behandlade. Manga upplever
att deras funktionsnedséttning ar en stor del av deras
identitet och att det ar sjalvklart att beratta om sin
funktionsnedséattning pa en gang. For andra ar det viktigt
att andra personer ser att man &r mer &n en person som
har funktionsnedséttning.

Olles berittelse

Att ha nagon i ndrheten nar man ar pa date tycker Olle
inte ar ett problem. Han &r i 30-ars aldern och jobbar
med IT.

Olle menar att det ar viktigt att kunna tala om hur
assistenten ska reagera och agera innan det ar dags for
det magiska 6gonblicket pa en restaurang. "Om jag ar pa
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en date vill jag att min assistent ska sitta tyst, inte lagga
sig i och vara en bit ifran”.

Olle har ledsagning och inte personlig assistans. Det
beror pa att han inte har laglig ratt att fa assistans.
Innan han fick ledsagning for ett par ar sedan hjalpte
hans féraldrar och vanner till med praktiska géromal.

”I skolan var det bara sjalvklart f6r mina kompisar under
hogstadiet och gymnasiet att hjalpa till med det som jag
behovde hjalp med. Jag var en i gdnget och det var helt
naturligt for mina vanner att hjalpa till under fritiden och
nar min assistent inte fanns till hands”. Under hela
skoltiden hade Olle assistent vilket han tyckte var
jobbigt.

”Jag uppfattades inte som normal av mina klasskamrater
eftersom assistenten var med mig hela tiden. Jag hade
samma assistent lange och ibland trottnade jag pa
henne”, sdger Olle eftertdnksamt.

Olle bor pa en mindre ort i Sverige och har fatt slass med
kommunen for att fA den hjalp som han behéver. Idag
hjalper hans férédldrar till med att stdda och andra saker i
hushallet som han har svart for att klara av sjalv.

"For tillfallet ar jag singel. Om jag nagon gang skulle hitta
en partner att leva med tycker jag inte att det &r nagot
konstigt att den personen gor saker som jag inte kan. Jag
g0r ju det som jag kan och tycker att det ar sjalvklart att
dela pa uppgifterna i ett forhallande”. Olle &r mycket
bestdmd nar han sager detta. Det mérks att han har
funderat mycket kring det.

Olle anvander sin ledsagning nar han ska resa eller ar
ute pa stan.

Att hitta en partner ar en sjalvklar del av livet, tycker
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Olle, fast han inte har lyckats 4n. Nar han var yngre
tyckte han att det var sjalvklart och viktigt att traffa
nagon. Han skulle vilja ha béattre sjalvfértroende néar det
galler att sOka upp nya méanniskor.

”En tjej som jag var intresserad av rakade vara en kompis
assistent. Jag fragade min kompis om det var okej att
traffa henne och han sa ja. Tyvarr blev det inget”! Sager
Olle och skrattar.

Olle hoppas att han traffar sitt livs karlek snart...

Att flytta/bo ihop

Nar tva personer flyttar ihop hander det att assistenter
séager upp sig. Orsaken kan vara att det blir fé6rédndrade
arbetsvillkor och arbetsuppgifter. Det blir en till person
att ta hansyn till och relationen mellan assistenten och
assistansanvandaren har kanske férandrats.
Assistansanvandaren spenderar kanske mindre tid med
assistenten socialt an tidigare. Assistenten ar inte langre
den som man vander sig till i féorsta hand och néar
uppméirksamheten minskar, kan det leda till en ké&nsla
av utanforskap som gor att assistenten inte trivs pa
jobbet langre.

Ett satt att undvika att det hander kan vara handledning
och tydliga riktlinjer fér assistenterna. Paret maste ocksa
diskutera tillsammans hur man vill ha det och ibland
kan det vara bra med stod utifran. Om en person inte har
levt med personliga assistenter omkring sig tidigare blir
det en omstéllning som maste fa ta den tid det tar att
vanja sig vid. Assistansen gar att férdndra om man pratar
om det och kommer 6verens om hur det ska fungera.
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Sjalvklart forandras assistansen hela tiden beroende pa
hur livet ser ut for tillfallet.

Nar man har assistans under natten &r det viktigt att
fundera 6ver var man vill ha assistenten nar man inte
behover hjalp. Om det ska vara i ndrheten av sovrummet
eller inte. Sjalvklart spelar det roll hur bostaden ar
utformad. Ofta valjer man sjalv inte planlésning pa sin
bostad. Darfér ar det viktigt att prata om olika l6sningar
och hitta den som passar béast.

Det kan vara jobbigt att ha assistenter, en eller flera
personer, som hela tiden vet det mesta om en ens liv och
det kan ocksa vara lite tabu att prata om. Manga
personer ar uppfostrade med att vara tacksamma. Manga
valjer att inte siga ifran nar saker inte fungerar som man
vill, eftersom man &r helt beroende av hjalpen fran
assistenten.

Ibland kan det finnas en radsla fér att assistenten ska ha
asikter om ens partner eller om hur man skéter sitt
hushall. Det kan géra att det blir svart ndr man ar i
borjan av ett forhallande. Det &r viktigt att géra som man
sjalv vill och inte ta h&nsyn till assistentens personliga
asikter. Assistenten bor absolut tdnka pa vad man sager
och uttrycker om exempelvis assistansanvindarens
partner eller deras hem.
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Partnern eller anhériga som assistenter?

Det finns olika resonemang kring att en partner eller
anhorig jobbar som assistent. Det 4r mycket viktigt att
sétta grénser och inte vara radd for att féordndra sig vid
behov.

Att vara sjalva utan assistent kan vara skoént och ge en
kansla av frihet for bada tva eller hela familjen. En férdel
nar man inte kan ga ifran under ett brak ar att man
maste 16sa konflikten direkt, vilket kan gora féorhallandet
mer harmoniskt.

Det kan ocksa innebédra en begransning géallande vad
bada parter kan gora och inte géra nar den ena arbetar
som assistent. Om man behoéver mycket hjalp kan man
inte gora saker pa var sitt hall. Da kan valet bli att man
g0r saker som man egentligen inte vill géra. Det kan leda
till konflikter, som inte hade behovt uppsta.

Det finns ekonomiska féordelar med att partner jobbar
som assistent, eftersom hushallskassan fylls pa. Partnern
hjalper exempelvis till med hygien istéllet for assistenten,
for att det &r s4 man vill ha det.

Det finns ocksa familjer dar den som har assistansen blir
familjeférsorjare. Det kan vara sa att féordlder och
slaktingar jobbar som assistenter, vilket innebar att det
ibland inte gar att frigéra sig. Det kan bli problem nar
man vill flytta hemifran, studera eller kunna jobba pa
annan ort. Den som har assistans blir tvungen att
anpassa sig till familjens villkor och kan darfér inte leva
ett sjalvstandigt liv.
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Under tre workshops inom projektet diskuterades det att
tjejer ofta drommer om att ha en partner som inte har
nagon fysisk funktionsnedséattning. Darfor att den
personen kan hjalpa till praktiskt och pa det sattet
slipper man ha personlig assistans eller annan hjalp
utifran hela tiden. Det finns ocksd manga som betonar
vikten av att inte vara beroende av sin partner och att
vara sjalvstandig i forhallandet tack vare sina assistenter.
Det verkar vara vanligt att partners automatiskt tar
uppgifter av varandra som den ena har svart for att gora.
Det galler alla par.

Man ar bra och dalig pa olika saker och kompletterar
varandra. Det blir mer tydligt nar den ena har en
funktionsnedsattning vad den andra partnern gér
praktiskt pa grund av formaga att kunna gora olika
saker. Det kan vara viktigt att kunna hjalpa till och ge
tillbaka genom att assistenten utfér exempelvis
hushallssysslor for badas réakning.

Det kan vara partnern som hjalper till under natten, fér
att paret ska slippa ta in en assistent i sovrummet och
kunna ha privat tid tillsammans.
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En familjs konstruktion kan se olika ut. Det kan vara tva
mammor och tva barn, tva pappor och tre barn eller
mamma, pappa och barn. Det finns ocksa féraldrar som
ar ensamstaende och barn som ar adopterade. Det kan ju
vara pa manga olika satt och en personlig assistent kan
fa manga olika roller beroende pa hur gammal den
assistansberattigade ar, vilka 6nskemal som finns och
hur familjen fungerar strukturellt.

Tyvéarr ar det manga barn och ungdomar som upplever
att assistenten blir en extra fordlder. Det ar inte sa det
borde vara. Det ar mycket viktigt med tydliga grdnser nar
det galler vad assistenten férvantas hjalpa till med och
var gransen gar for foéralder, syskon, personen som har
assistans och assistent. Det ar mycket svart att jobba om
man far otydliga direktiv. Den som har assistansen vet
bast hur han eller hon vill ha sin assistans och vad som
galler. Det &r mycket viktigt att tillsammans bestdmma
vad assistenten kan séga till mamma eller pappa eller
andra i omgivningen. Det ar viktigt att ungdomar far ta
eget ansvar och lara sig det tidigt eftersom det paverkar
sjalvfortroendet och sjalvkanslan. Manga tror inte att de
kan nagot, fast man ar 6ver 25 ar gammal. Manga har
heller inte lart sig hur olika saker fungerar, vad som ska
handlas till ett hem eller hur man tar reda pa olika saker.
For att kunna leva ett oberoende liv fran familjen behover
man kunna ta ansvar och fatta beslut sjalv. Det ar viktigt
att tdnka pa nar man har assistans. Det innebar att det
finns nagon annan som kan goéra saker och fatta beslut
om hur man ska gora i olika situationer. Om man ar
assistent kan det vara latt att lyssna pa vad andra sager
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att en person kan och inte kan istallet fér att reflektera
sjalv 6ver vad som ar rimligt. Ofta far man hora att "det
ar ditt jobb”. Det ar viktigt att den som har assistans och
assistenten kan och vagar diskutera hur saker gors i
olika situationer. Det kan ocksa hidnda att assistenter vill
vara schysta och gor saker som egentligen inte behévs
eller ar bra.

Férdldraskap och personlig assistans

Att bli foralder ar stort och en utmaning for alla. Manga
som har en funktionsnedsattning tror inte att de kan bli
gravida och sexualundervisningen i skolan utgar fran att
man har en kropp som inte har en funktionsnedséattning.
Det gor att manga inte far svar pa om man kan fa barn,
kan ha sex eller hur kroppen fungerar.

Petters berdittelse

Petter bor i en storre stad i Sverige med sin familj som
bestar av hans hustru och deras tva barn. Den aldsta
flickan &r 6 ar och yngsta sonen ar ett ar. Petter har 12
timmar assistans per dag och hans fru jobbar en del som
assistent, for att familjen ska kunna vara sjalva under
kvallar, helger och resor.

"Det ar mycket viktigt att vi far vara sjalva utan assistans
emellanat”. Sager Petter. ”Vi blir mer som en vanlig familj
da. Det ar skont for oss alla att vi kan vara utan
assistans ibland”, berattar han och skrattar.

Petter sager att det var latt for honom att fa flera timmar
assistans per dag nar han blev smabarnsféralder. Men
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nar aldsta barnet var over tva ar tyckte
Forsdkringskassan att hans hustru kunde géra mer
praktiska saker.

*Jag vill kunna vara féralder pa lika villkor. Det ar viktigt
for mig att kunna vara ensam med barnen och fa ta lika
ansvar som féralder”.

Nar barnen ar under tva ar kan man rakna in behovet av
att hjalpa barnen i sina assistanstimmar.

Petter berattar att han har haft olika férhallningssatt till
hur assistenten ska gora saker med barnen. Under en
period fick assistenten inte ta nagra initiativ alls, utan
skulle vanta in Petters instruktioner innan saker fick
goras. Det gjorde att morgonbestyren tog jatte lang tid
och barnen blev otdliga. Han konstaterade att det inte
fungerade och gjorde da tvartom. Assistenten skulle helt
plotsligt ta egna initiativ. Det medférde att assistenten
gjorde saker som Petter inte alls visste blev gjorda.

”Det blev kaos och jag ténkte: Stopp, vanta lite nu! Jag
kom fram till att ndgot mittemellan ting verkade vara
béast. Sa fungerar det i dag”, sdger Petter med ett asgarv.
Petter menar att det maste finnas en dialog med
assistenterna om hur det ska fungera. Det kan ibland
vara svart att férutse vad ett barn tanker hitta pa och da
maste assistenten fa agera sjalv.

Det ar inte nédvandigt att hans assistenter har egna
barn, anser Petter. Ibland kan det vara en nackdel da
assistenten kanske gor saker pa det sédtt som han/hon
skulle ha gjort hemma. D4 blir ju inte saker gjorda pa
mitt satt och da blir det fel”, konstaterar han bestamt.
”Att ha barn nar man har assistans ar som att driva ett
foretag. Extremt mycket planerande hit och dit med vem
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som ska hdmta och lamna pa férskola och skola med
mera”. Han séger det med glimten i 6gat och vi bérjar
bada att skratta.
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Integritet

Ordet integritet syftar har pa personlig sfar. Nar man
behover hjalp med bland annat personlig hygien kommer
assistenten automatiskt innanfér ens personliga grans
for hur langt man vill sldppa in en person. De flesta gar
pa toaletten sjélva, klar pa sig sjalva eller borstar
tdnderna sjélva. Det finns saker som man gér nar ingen
annan finns i ndrheten. Nar man har assistans gar det
ofta inte att gbra den typen av saker utan assistentens
vetskap. Det kan goéra att gransen for ens integritet flyttas
till andra omraden. Till exempel kan det vara mycket
viktigt att diskbanken ar helt skinande ren. Det ar
nagonting som man kan kontrollera och integritet
handlar om kontroll.

Man kan inte valja att inte ta emot hjalp med att
exempelvis duscha. Aven om man kan vélja vem som ska
vara assistent och hjalpa till racker det inte till for att
man inte ska behova slappa pa integriteten.

Ofta nar man ar barn och tonaring blir ens kropp
undersokt av ldkare, sjukgymnaster, med flera. Ens
kropp blir allmén egendom” och det gor att det kan vara
svart att hitta sin identitet och upptédcka hur ens kropp
fungerar.

Det kan vara svart att tycka om sin kropp nar den inte
lyder och gér som man vill. Det kan paverka
utstralningen och tron pa sig sjalv och ens formaga att
traffa en partner eller att kunna ha sex. Om man inte
tycker om sig sjalv, blir det svart att tycka om nagon
annan.
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Manga har sagt att det maste vara en person man litar pa
som man far hjalp av i intima situationer. Att vara trygg
med en assistent handlar om att personkemin stimmer
och att man har liknande varderingar och attityd till olika
saker. Det ar viktigt att kdnna samhorighet. Det innebéar
inte att man maste tycka likadant om allt. Helst bor
assistenten ha jobbat ett tag innan man pratar om
kansligare saker. Vid anstallnings intervjuer vill de flesta
inte ta upp att man behover hjalp med till exempel att
kunna ha sex. Det vill man prata om vid senare tillfalle
nar man vet att det fungerar bra med just den
assistenten.

Under en temahelg som ordnades av Férbundet Unga
Rorelsehindrade inom projektet pratade deltagarna om
ratten att titta pa porrfilm nar man maste ha hjalp av
assistenten. Nastan alla tyckte att det var sjalvklart att
man har ratt att géra det. Da fragade kursledaren om
man kunde tdnka sig att be om hjalp med det? Mer an
halften svarade nej, att de inte kunde tdnka sig det.

Sex ar ett behov som alla manniskor har. Det spelar
ingen roll om man har sex med en annan person eller
onanerar. Sex ska vara skont och en positiv upplevelse.
Sex behover inte innebéra att man har samlag. Det kan
ocksa vara kramar, pussar och smekningar.

Nar man har en funktionsnedsattning ar det latt att det
blir valdigt praktiskt ndr man ska ha sex. Hur ska man
ligga, sitta, sta, vara och bete sig nar ens kropp inte vill
det som man sjalv vill? Funktionsnedsattningen kan
medfora att man behoéver ha hjalp av en assistent for att
kunna ha sex med en annan person.

54



Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

Nar man behover hjalp av en assistent kan det vara bra
att fundera 6ver vad man kan behéva hjalp med och hur
man ska prata med assistenten. Det ar viktigt att vilja en
person som man ar trygg med och som man ocksa kan ta
ett nej ifran och som kan séaga nej.

Vanliga fragestallningar som ungdomar har om kroppen:
Ar min penis normalt stor?

Ser min vagina normal ut?

Ar mina brést normalt stora?

Nar ar det normalt att ha stand?

Svaren pa ovanstaende fragor ar sjalvklart individuella
fran person till person.

Exempel pa situationer som diskuterats inom projektet,
dar assistenten var inblandad nar det géller sex:

Ett par behoévde hjalp nar de skulle ha sex i sdngen.
Assistenten fick finnas i ett annat rum och vara
tillgdnglig och beredd att komma in i sovrummet vid
behov. Den assistansberéttigade hade diskuterat med sin
assistent i férvag om vilken hjilp som behévdes. Paret var
gifta sedan manga ar och visste exakt vilken hjalp som
behovdes.

En person deltog i en trekant och dennes personliga
assistent valde att vara en del av trekanten. Det var inga
problem fér ndgon av parterna och sjalvklart ett val som
alla tre gjorde. Assistenten kénde sig inte tvingad till att
ha sex i det har fallet.
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Foljande fragor kan vara bra att svara pa om man ar
assistansberittigad:

Vilken hjalp behover jag i den héar situationen?

Finns det andra satt att 16sa situationen pa, sa att jag
inte behover ta hjalp av assistenten? Exempelvis
sexhjalpmedel.

Vad behover assistenten fa veta for att kunna hjalpa till?
Vad gor jag om assistenten sager nej till att hjalpa till?
Hur reagerar jag? Kan min reaktion stora eller skada
forhallandet till min assistent?

Ska en tredje person (handledare/arbetsgivare) finnas
med i diskussionen?

Ska min partner vara med nar jag pratar med min
assistent?

Var ska assistenten vara medan vi/jag har sex?

Nar ska jag prata med assistenten?

Finns det ndgot annat som jag behover tdnka pa?

Foéljande fragor kan vara bra att svara pa om man ar
personlig assistent:

Kan jag tdnka mig att hjalpa till? Om svaret ar ja, vad
kan jag tanka mig att hjalpa till med?

Kan jag sadga nej och kdnna mig trygg i det?

Vilka risker finns det f6r mig om jag valjer att hjalpa till?
Behover jag fA handledning nar det galler detta?

Vilken information behover jag fa for att kdnna mig trygg?
Hur kommer det kdnnas efterat for mig?
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Vaga prata nu!
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Det har framkommit tydligt under de workshops som
projektet har genomfért att det finns en stor radsla for att
prata om karlek, relationer, sex och personlig assistans.
Bade assistansberéattigade och personliga assistenter
maste borja vaga prata om det.

En del kanske har en relation som innebar att man kan
prata om vad som helst, hur som helst, ndr som helst.
Andra kanske inte har utvecklat den tryggheten i
relationen for att kunna gora det. Det ar viktigt att
assistansberattigade borjar prata om det och ta reda pa
vad man vill ha hjalp med innan man diskuterar vad
assistenten kommer att hjalpa till med.

Det ar mycket viktigt att klargdra for sin assistent att det
ar okej att sdga nej. Det finns ofta en radsla fran bade
assistent och assistansberéattigad att sdga emot den
andra. Fundera garna 6ver hur du reagerar nar
assistenten sdger nej. Man har ratt att bli arg och
besviken, men det behdver inte ga ut 6ver assistenten.
Man kan utse en person som man far och kan prata med
om sina kanslor och reaktioner. Att ventilera med nagon
annan kan vara ett bra sétt att komma fram till vad man
behover hjalp med och vad man ska saga till sin
assistent.

Assistenten kan ocksa behoéva prata med nagon annan.
Da kan ett alternativ vara handledning eller att prata
med sin arbetsgivare, om arbetsgivaren inte ar
assistansanvandaren sjalv.

Att vaga be om hjalp eller att vaga ge hjalp kan vara
mycket tabubelagt att prata om.
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Det ar ingenting konstigt med det. Alla mé&nniskor
funderar 6ver var granserna gar nar det galler sex, karlek
och relationer som &r valdigt svara &mnen i sig. Har man
dessutom en funktionsnedséattning att ta hansyn till, blir
det &n mer komplicerat. Nedan f6ljer nagra tips om vad
som kan vara bra att tdnka pa nédr man ska prata om den
har typen av fragor med sin assistent, eller om man ar
assistent och behéver ta upp det med den som man
arbetar for.

*Jag vet att du tror att du forstar vad du tror att jag sa,
men jag ar inte séker pa att du fattar att det du horde
inte var det jag menade”

Ovanstaende mening kan vara bra att fundera 6ver. Det
ar viktigt att inse att man ibland tror att man har
forstatt vad nagon sa. Fast det som du uppfattade var
inte det personen menade. Och tvartom. Det ar alltid bra
att bekrafta att man har férstatt vad den andra personen

menade.
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Det kan man gora genom att exempelvis fraga:

Sa du menar att...?
Har jag forstatt ratt, nér jag tolkar dig som att du menar
att...?

Orsakerna till att manniskor kommunicerar ar:

Intellektuellt féormedla och mottaga information och géra
omvarlden begriplig och meningsfull.

Emotionellt fa utlopp for kanslor, gladje och sorg,
framgang och misslyckanden. Ge uttryck fér behov och
personlighet.

Socialt kdnna oss sedda och uppskattade, komma
varandra néra, uppratthalla och vidmakthalla relationer,
overtala andra att handla som vi sjalva gor, utéva makt
over andra, halla ihop var familj, vart samhaélle och vara
organisationer.

Vad kan ga fel ndr manniskor kommunicerar?

* Vi tror oss veta vad andra manniskor ser, upplever,
tdnker och kanner.

* Vi tror att vi forstar innebdrden i buskapets innehall.
* Vi uttrycker oftast vart budskap i ord och tror att det

ska réacka till for att budskapet ska na fram och foérstas
av andra manniskor.
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* Vi forvantar oss att bli accepterade av andra, trots att vi
har begransad kunskap om hur de uppfattar oss.

70 % av kommunikationen sker via kroppssprak. 10 % ar
ord och 20 % &ar tonfall. Kroppsspraket utgér alltsa for de
flesta en stor del av kommunikationen. Nar man har
nedsatt rorelseférmaga kan detta bli ett problem foér att
kroppen visar nagonting annat dn det som personen
forsoker formedla. Det kan darfor vara viktigt att tala om
for den som man pratar med att personen inte ska lagga
for stor vikt vid ens kroppssprak. Annars ar det latt att
budskapet tolkas fel for att den man pratar med
overtolkar eller feltolkar kroppsspraket.

Praktiska tips infér ett samtal

Infor ett kénsligt samtal ar det bra att fundera over
f6ljande:

Vad vill jag med det har samtalet?

Vad vet jag om det som vi ska prata om?

Vad forvantar sig den hér personen av samtalet och av
mig?

Vad ar jag beredd pa att gora for att 16sa problemet?
Vilken typ av 6verenskommelse stravar jag efter?

Skriv garna ner svaret pa dessa fragor och fundera flera
ganger.
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Vad vill jag med det héir samtalet, handlar om att ta reda
pa vilket syfte samtalet har. Om assistenten ska ta fram
ett paket kondomer eller en dildo blir syftet med samtalet
att hora efter om assistenten kan tinka sig att goéra det.

Vad vet jag om det vi ska prata om, handlar om vad man
vet i forvag. Att hjalp behovs med att ta fram dildon eller
kondomen ar nagot som man vet. Man kanske ocksa vet
vilka tankar och kénslor som assistenten har kring att
hjalpa till med det. Det kan finnas olika praktiska
lésningar som kan hjélpa till med att fa assistenten att
gora detta. Exempelvis plasthandskar eller att
assistenten kan ga ut ur rummet medan sakerna
anvands.

Vad férvéintar sig den hdr personen av samtalet med mig,
handlar om att fundera aven vilka férvantningar som
assistenten har pa samtalet. Hur reagerar jag om
assistenten séger nej? Det ar viktigt att fundera over sina
egna reaktioner och att kunna acceptera ett nej. Ett nej
fran assistenten far inte leda till en dalig relation mellan
assistent och assistansberéattigad. Det &r ocksa viktigt att
assistenten inte upplever att han/hon kan bli uppsagd
for att personen sdger nej till en arbetsuppgift som inte ar
bekvam for just honom eller henne.

Vad dr jag beredd pad att géra for att l6sa problemet,
handlar om att fundera pa var gransen gar. Vilken/vilka
lésningar kan du acceptera och vilka kan du inte
acceptera?
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Vilken typ av 6verenskommelse strdvar jag efter, handlar
om att fundera pa vilken 6verenskommelse som &r okej
for bada parter.

Det ar viktigt att bada ar néjda och tillfreds med
l6sningen pa hur hjalpen ska ges.

Foljande meningar kan anvandas for att 6ppna upp for
ett bra samtal:

-Skulle du vilja prata om det?

-Kan jag hjalpa dig med det har problemet?

-Jag ar intresserad av att héra hur du kdnner det idag?
-Vill du beréatta féor mig?

-Skulle det hjalpa om vi pratade om det?

-Jag har god tid att lyssna om du vill prata, vill du det?
En del ménniskor utrycker sig battre och lattare i skrift
an i tal. Det kan darfoér vara bra att skriva ett brev till en
assistent/assistansanvandare for att verkligen fa fram
det som man vill ha sagt. En till féordel ar att bada hinner
fundera innan man skriver ett svar tillbaka. Det ar ett
bra satt att kunna reflektera utan att bli stord eller

pressad av den andra personen.

Nar man har pratat om kéarlek, relationer eller sex for
férsta gangen blir det lattare att gora det igen.
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Det kan kadnnas laskigt att borja prata om det. Om man
inte vagar prata om det kan man inte fa eller be om hjalp.
Alla manniskor funderar 6ver olika saker som har med
sin kropp att géra. Det ar fullkomligt naturligt!

Nar fler personer vagar prata om karlek, relationer, sex
och funktionsnedsattning kommer det ocksa bli naturligt
fér andra att gora det. Det kommer leda till en storre
medvetenhet bland manniskor som har
funktionsnedsattningar och personliga assistenter att det
ar naturligt att fa och ge hjalp. Dessutom bryter man
tabun hos allménheten, politiker och andra
beslutsfattare.

Vaga
borja
prata nu!
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Reflektion
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Bokens tva forsta delar har handlat om erfarenheter
kring hur olika situationer kan hanteras och hur olika
problem kan 16sas och historik. I den hér sista delen av
boken kommer det ges mojlighet att reflektera 6ver olika
fragor. Det kan ske individuellt, i grupp eller tillsammans
med en mentor.

En mentor &r en person som har till uppgift att stoétta och
dela med sig av sina egna erfarenheter. En expert som
man kan radfraga.

”En mentor &r nagon som hjalper och stéttar dig i din
personliga och yrkesmassiga utveckling. Mentorn bidrar
med nagot du behover och finns till hands med rad, tips
och kontakter. En mentor kan vara en person som &ar
aldre an du sjalv och erfaren inom ditt omrade. Det kan
ocksa vara en person som ar jdmnarig eller yngre men
som kan bidra till din utveckling pa andra satt”.

En mentor kan ha en eller flera adepter. En adept &r en
person som gar till en mentor. Métena kan ske i grupp
med flera personer eller individuellt. Det vanligaste ar att
man ses sjalv med sin mentor. Kontakten kan vara i form
av fysiska moéten, telefonsamtal eller e-post.

Det ar nagonting som varje mentor och adept gér upp

tillsammans. Regelbundenhet ar viktigt och det &r olika
hur ofta man har kontakt med varandra.
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Inom Férbundet Unga Roérelsehindrade kommer det att
finnas mentorer som man kan anvinda sig av nar man &ar
medlem. Det finns idag inget liknande dar mentorerna
har extra kunskap om just de héar fragorna.

Mentorerna ar inte utbildade psykologer eller kuratorer.
Alla mentorer har gatt en kurs om vad det innebar att
vara mentor som innehdaller kunskap om karlek,
relationer, sex och funktionsnedséttning. Alla mentorer
ar 6ver 18 ar gamla.

For mer information, bes6k Férbundet Unga
Rorelsehindrade hemsida: www.ungarorelsehindrade.se
eller ring vart forbundskansli: 08-685 80 80 eller skicka
e-post till: kansliet@ungarorelsehindrade.se.

Dags att fundera....

Aven om en relation inte ar aktuell for dig for tillfallet kan
det vara bra att fundera 6ver hur du skulle vilja ha det,
for att kunna vara tydlig mot dina assistenter.
Nedanstaende fragor kan hjélpa dig att fa en béattre
assistans eller bli en battre assistent med eller utan en
mentor.

Skriv gdrna ner svaren pa fragorna sa att du kan ga
tillbaka och titta pa dem senare. Fragorna kan laddas ner
fran Férbundet Unga Rorelsehindrades hemsida:
www.ungarorelsehindrade.se.
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Sex

Hur kanner jag infor att prata om sex?

Vad ar sex for mig?

Hur uppfattar jag mig sjalv, min identitet?

Vet jag hur min kropp fungerar sexuellt?

Vilken hjalp kan jag tdnkas behova for att kunna ha sex
med min partner eller en annan person?

Vad hindrar mig fran att be mina assistenter om hjalp
med att ha sex?

Vilken hjalp behéver jag fér att onanera?

Vilka sexhjalpmedel finns tillgdngliga som jag kan
anvanda sjalv eller med hjalp av min assistent?

Vad vill jag inte ha hjalp med av assistenten?

Vad kommer min reaktion att bli om assistenten sager
ja?

Vad kommer min reaktion att bli om assistenten sager
nej?

Ar det nigon assistent som jag féredrar/inte féredrar att
fa hjalp av?

Hur ska jag prata med assistenten om detta? Vill jag ha
hjalp att prata med min assistent om det?

Vagar jag prata om sex med min assistent, utan att det
blir pinsamt?

Ska min partner vara med nér jag pratar med min
assistent?

Om assistenten hjalper till, hur kommer det att kdnnas
efterat for mig?

Kommer relationen till assistenten att paverkas efterat av
att hjalpa till?
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Sex
Hur kommer min partner att uppleva att min assistent
hjalper till?
Vilket stod kan jag erbjuda min assistent fére/under
tiden/efterat?
Ar det okej att assistenten pratar med nadgon annan om
det beh6évs? Om det ar okej, med vem?
Kan jag prata med mina assistenters arbetsgivare om att
mina assistenter hjalper till nar jag har sex?

Integritet
Vad ar integritet fér dig?
Var tar du ut din integritet?
Paverkar ditt satt att ha din integritet din personliga
assistans?
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Om relationer

Vilken relation har jag till mig sjalv? Har jag bra
sjalvfortroende/sjalvkansla eller daligt sjalvfértroende/
sjdlvkansla? Om jag behoéver férbattra min sjalvkénsla,
hur kan jag gora det?

Hur ser min relation till mina assistenter ut idag? Finns
det nagot som jag vill &ndra p&? Ar det jag som styr hur
relationen till mina assistenter ser ut?

Hur fungerar relationen till mina féraldrar idag? Ar jag
sjalvstandig gentemot mina fordldrar?

Hur vill jag att min assistent reagerar nér jag &r med min
familj/f6rdldrar/syskon/vanner? (Det kan skilja sig hur
man vill att assistenten ska agera beroende pa vilken
situation som man befinner sig i.)

Vilken relation vill jag att mina fordldrar har till mina
assistenter?

Vilken relation vill jag att mina sldktingar har till mina
assistenter?

Vilken relation vill jag att min partner har till mina
assistenter?

Vilken relation vill jag att mina barn har till mina
assistenter?

Vilken relation vill jag att mina vdnner har till mina
assistenter?

Hur ska assistenten goéra nar jag och min partner har
sex?

Hur ska assistenten gora nar jag och min partner
brakar?
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Integritet
Hur ska assistenten géra om min partner ber om hjilp

av assistenten? Ska min partner fraga assistenten
direkt eller ska partnern fraga mig?

Att flytta/bo ihop

Om man har assistans pa natten, var ska assistenten
sova? I narheten av ert sovrum eller ldngre bort? Vilka
mojligheter finns det i bostaden att praktiskt l6sa era
6nskemal?

Var ska assistenten vara nér du/ni vill vara sjalva?

Hur ska arbetsférdelningen se ut mellan dig och din
partner nar det galler saker som behdver goras i hemmet
och det assistenten ska hjalpa till med? Ska du eller din
partner instruera assistenten?

Vad ska assistenten gora utan att du sager till?

Vad ska assistenten inte gora utan att du sager till?

Ar det okej att assistenten deltar i alla konversationer
som du och din partner har?

Ar assistenterna informerade om vad som géller nar ni
flyttar/bor ihop?

Vilka fragor har assistenten/assistenterna?

Vad g6r du om din partner inte trivs med din assistent
och du trivs med din assistent?

Vad goér du om assistenten inte trivs med din partner och
assistenten trivs med dig?

Ar du/ni néjda med hur det fungerar med assistansen
idag?
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Att flytta/bo ihop

Hur kommer ekonomin att paverkas av att partnern
jobbar? Vilka konsekvenser far det om partnern slutar att
jobba som assistent?

Hur kommer er kérleksrelation att paverkas?

Hur ska partnern vara nar ni &r bland era slaktingar och
vanner ndr partnern jobbar som assistent?

Foraldraskap

Vad kommer jag att behéva hjalp med av min assistent
for att kunna vara féralder?

Hur ska assistenten gora i olika situationer med barnet?
(Hur assistenten ska lyfta upp barnet, vad galler vid
blgjbyten, etcetera.)

Ska jag vara med vid alla moment som assistenten utfor?
Vilket forhallningssatt vill jag att assistenten ska ha till
barnet?

Vid vilka moment vill jag vara i ndrheten nér assistenten
gor saker?

Finns det situationer dar assistenten far/ska ta egna
initiativ?

Hur ska jag formedla information till assistenterna pa ett
bra séitt nar jag kommer pa hur olika saker ska goras och
hur jag vill ha det?

Behover jag tva assistenter ibland? Nar da?

Behover jag fler timmar personlig assistans?

Skulle det vara bra om mina assistenter fick
handledning?
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Foraldrasskap

Finns det nagon i min narhet som ar féralder och har
personlig assistans som jag kan utbyta erfarenheter
med?

Attityd

Ge exempel pa en positiv och en negativ attityd som du
sjalv har eller som andra har.

Vilka attityder har du om méanniskor som har
funktionsnedséattningar? Skriv gdrna tre exempel eller
fler.

Vad tycker du att samhallet har for attityd till m&nniskor
som har funktionsnedsattning?

Vilka attityder har du till m&nniskor som har
funktionsnedsattning och sex?

Vilka attityder har du till férédldrar som har
funktionsnedsattning?

Vilka attityder har du till barn som har
funktionsnedsattning?

Vad har du for instéllning till yrket personlig assistent?
Vilken attityd har du till personer som &r homosexuella,
bisexuella eller transpersoner?

Vilken attityd har du till transvestiter? (Transvestit
betyder att en person tycker om att kla sig i det motsatta
koénets klader.)

Vilken attityd har du mot icke funktionsnedsatta,
heterosexuell man med svensk etnisk bakgrund?
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Forfattarens tack!
Utan alla fantastiska diskussioner som jag har haft med
olika personer som jag har moétt tack vare projektet under
workshops och andra aktiviteter hade denna bok inte
blivit till. Tack!

Jag vill framférallt tacka Daniel Lundh och Helena
Svensson pa Forbundet Unga Rorelsehindrade, mina
narmaste chefer, for deras synpunkter och hjalp med att
strukturera upp texten i boken.

Referensgruppen fér projektet och personerna som ar
intervjuade fér den hér boken har bidragit med sina
fantastiska kunskaper och erfarenheter! Stort tack!

Tina Nevin, Moa Lindholm, Stefan Balogh har bidragit
med sina expertkunskaper till boken, tack sa mycket for
dem!

Tack till Allménna Arvsfonden som beviljat pengar till
projektet En hemlighet kdnd av manga.

Stort tack till min underbara make, min mamma, pappa

och storasyster som har bidragit med sina tankar och
idéer till boken!
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Litteraturlista

Om du vill veta mer om karlek, sex, relationer och
personlig assistans finns det en litteraturlista pa
Forbundet Unga Roérelsehindrades hemsida:

www.ungarorelsehindrade.se
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Kallforteckning

LSS, Lagen om sarskilt stod och service till vissa
funktionshindrade
http://www.regeringen.se/sb/d/320

Tystnadsplikten
/www.vardguiden.se/Sa-funkar-det/Lagar--rattigheter/
Tystnadsplikt/

www.norrbacka-eh.se/?q=node/814
www.regeringen.se.

"Kommunikation samspel mellan manniskor” av Bjorn
Nilsson och Anna-Karin Waldemanson, Studentlitteratur

"Kommunikation och konflikthantering - en introduktion”
av Arne Maltén, Studentlitteratur

Eugeniahemmet
http://www.norrbacka-eh.se/?q=node/19

"Vanforeanstalten i Helsingborg” en minnesskift av Allan
Persson 1989.
Helsingborgs kommuns hemsida www.helsingborg.se

Om mentorer

http://www.mystep.se/mySteps-studenthjalp /karriarcoach/
mentorskap
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LSS
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LSS

Ar 1994 férandrades livet fér manniskor som behévde
personligt utformat praktiskt stdéd i vardagen. Man kunde
borja leva ett "normalt liv" tack vare att lagen LSS kom.
LSS star for "lagen om sarskilt stéd och service till vissa
funktionshindrade”. Lagen ger personer som har
funktionsnedséattningar rattighet att soka olika saker, sa
kallade insatser fran kommuner och férsdkringskassan.
En av de insatser som man kan stka och fa via LSS ar
personlig assistans.

Tre olika grupper kan soéka insatser via lagen LSS.
Grupperna kallas fér personkretsar i lagtexten.

1. Personer med utvecklingsstérning och personer

med autism eller autismliknande tillstand.

2. Personer med betydande och bestdende
begavningsmassig funktionsnedséattning efter
hjarnskada i vuxen alder féoranledd av yttre vald

eller kroppslig sjukdom.
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3. Personer med andra varaktiga fysiska eller
psykiska funktionsnedséttningar, som uppenbart
inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och darmed ett omfattande behov av
stéd och service.

Foérutom personlig assistans kan man fa annat stéd via
LSS. Har nedan gar finns exempel pa vilka stéd som gar
att fa:

Radgivning och annat personligt stod

En ratt till kvalificerat expertstéd av personer som
forutom sin yrkeskunskap har sarskild kunskap om hur
det ar att leva med omfattande funktionsnedsattningar.
Stodet kan till exempel ges av kurator, psykolog,
sjukgymnast, forskolekonsulent, logoped, arbetsterapeut
och dietist. Rad och stéd ska vara ett komplement till och
inte en ersattning for till exempel habilitering,

rehabilitering och socialtjanst.

Personlig assistans

Personlig assistans ar ett personligt utformat stéd som
ges till personer som har en eller flera omfattande

funktionsnedséattningar.
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Assistenterna ar knutna till en person och inte till en viss
verksamhet. Den som fore fyllda 65 ar har haft personlig
assistans eller assistanserséattning far behalla insatsen
och erséattningen efter 65 arsdagen. Insatsen far dock inte
utokas, det vill sdga man kan inte fa fler timmar efter 65

ars alder

Man kan antingen fa assistans genom kommunen eller fa
ekonomiskt stéd och sjalv vara arbetsgivare eller anlita
till exempel ett kooperativ eller annan utférare. For den
som behdver assistans mindre &n 20 timmar per vecka

har kommunen hela det ekonomiska ansvaret.

Om man har behov av personlig assistans mer an 20
timmar per vecka har man ratt att fi assistanserséattning.
Lagen som ger rétt till assistansersattning heter LASS.
Forsdkringskassan beslutar om assistansersattningen.
Aven vid dessa beslut har kommunen ekonomiskt ansvar

for de forsta 20 timmarna.
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Ledsagarservice

Ledsagarservice hjalper personer som har
funktionsnedsattning att komma utanfér hemmet, till
exempel for att delta i fritidsaktiviteter och kulturliv,
besdka vanner etcetera Syftet ar att bryta isolering.
Ledsagning bor praglas av personlig service och anpassas

efter individuella behov.

Kontaktperson

En kontaktperson &r en medméanniska som kan
komplettera eller ersatta kontakt med anhdériga och
vanner. Kontaktpersonen ska medverka till att bryta
isolering genom samvaro och fritidsaktiviteter.
Kontaktpersonen kan ocksa ge rad eller vara ett

informellt stod i olika situationer.

Hur g6r man for att ansoka?

Skicka en ansodkan till kommunen dér du bor. Du kan
ocksa ringa till en LSS-handlaggare (personer som
undersoker och beslutar om du kan fa insats via LSS
eller inte) i din kommun. P4 kommunens hemsida star
det hur du ska gora och det finns ofta formuléar att fylla i

pa internet.
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. For dig som ar under 15 ar ansoker din
vardnadshavare.

* Du som ar 15 ar kan ansoéka sjalv eller via din
vardnadshavare.

. Du som fyllt 18 ar ansoker sjélv eller genom god
man eller férvaltare.

God man ar en person som hjalper till att skota det

ekonomiska och ibland andra beslut nér en person inte
kan det sjalv och har fyllt 18 ar.

Socialtjidnstlagen SoL

Om man inte far det stod man vill ha enligt LSS kan man
s6ka exempelvis personlig assistans enligt
Socialtjanstlagen, SoL.

Kuratorer kan mycket om att sdka insatser enligt LSS
eller SoL och kan hjalpa till med ansékan och ge mer
information.



Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

v

Arbetsmiljolagen
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Arbetsmiljolagen galler alla arbetsgivare och arbetstagare
i Sverige och géaller alla branscher.

Arbetsmiljélagen finns fér att skydda arbetstagare och for
att arbetsgivare ska gora ratt gentemot arbetstagaren.
Arbetstagaren ar den som jobbar. Arbetsgivaren ar
chefen.

Enligt arbetsmiljélagen ska den som arbetar ha en god
fysisk och psykisk arbetsmilj6. Det vill sdga att
arbetstagaren ska ma bra och veta vilka risker som finns
under tiden som man jobbar.

Om nagon som &r beréttigad till assistans vill ha hjalp for
att kunna ha sex med en annan person hindrar inte
arbetsmiljolagen det om assistenten inte upplever det
som krankande sdrbehandling.

Arbetsmiljolagen hindrar inte en assistent fran att hjalpa
till med exempelvis att tr4 pa en kondom. Daremot ar
arbetsgivaren skyldig att undersoka vilka risker som
finns for assistenten. Assistenten kan uppleva det som
krankande och det finns en paragraf i arbetsmiljélagen
som handlar om krankning och sarbehandling som man
kan anvanda sig av. Om en anmalan goérs fattas beslut
om atgarder av en domstol, om inte arbetsgivare och
arbetstagare kan komma 6verens.

Pa Arbetsmiljoverkets hemsida www.av.se finns mer
information om arbetsmilj6lagen.


http://www.av.se

Projektet En hemlighet kdnd av manga - Férbundet Unga Roérelsehindrade

Sexkopslagen finns med i boken da man inte far képa
sexuella tjanster i Sverige och en personlig assistent far
16n for att hjalpa nagon pa grund av personens
funktionsnedsattning. Det kan krocka med LSS och
arbetsmiljolagen.

Sedan 1999 ar det féorbjudet att betala for en tillfallig
sexuell forbindelse i Sverige. Straffet &r boter eller
fangelse i hogst sex manader. Det géller bade den som
betalar for en sexuell forbindelse och den som utnyttjar
en tillfallig sexuell féorbindelse som nagon betalar for.

Lagen om férbud mot kép av sexuella tjadnster, som i
vardagligt tal brukar kallas for sexkdpslagen, galler fran
den 1 januari 1999. I samband med
sexualbrottsreformen ar 2005 upphévdes sexkdpslagen
och ersattes av en ny lag - kép av sexuell tjanst.

Motivet till att inféora sexkdpslagen var- och ar - att det ar
angelaget for samhallet att bekdmpa prostitution.
Prostitution anses medféra allvarliga skador bade for
individen och fér samhéllet. En omfattande kriminalitet
ar ocksa vanlig i samband med prostitution, som till
exempel manniskohandel for sexuella &ndamal,
misshandel, koppleriverksamhet och narkotikahandel.
Koppleri betyder att man férmedlar sexuella tjanster.

Nar lagen inférdes antogs den ha en avskrackande effekt
pa sexkoparna, sa att antalet kopare skulle ga ned.
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v

Sexkopslagen
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Koénsneutral lag

Med sexuell férbindelse menas i forsta hand samlag, men
aven annat sexuellt umginge omfattas av begreppet. Med
ersdttning menas bade ekonomisk ersédttning och annan
typ av ersattning - exempelvis alkohol eller narkotika.
Lagen ar konsneutral, det vill saga att bade képare och
séljare kan vara man eller kvinna. Aven férsék till kép av
sexuell tjdnst ar kriminaliserat.

Det ar daremot inte straffbart att sélja sexuella tjanster.
Saljaren omfattas inte heller av reglerna om medhjalp till
brott.



9 9 9

Lagen om
tystnadsplikt
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Om bada har assistans i ett férhallande ar det &nnu
viktigare att prata om hur det ska fungera och vem som
ska gora vad. Tystnadsplikten blir extra viktig att ta upp
och gora tydliga riktlinjer kring vad som géller for
assistenten. Manga assistenter tycker att de kan prata
om vad som helst med sina narmaste kollegor, fast man
inte far diskutera saker som berdér den man jobbar hos
med nagon. Om inte assistansanvindaren har gett sitt
tillstand till det. I vissa fall &r det ocksa nédvandigt att
assistenterna kan prata med varandra, men da ska det
vara overenskommet fran borjan. Det ar viktigt att veta
fér dig som har assistans att du kan vélja vad
assistenterna far saga till varandra om dig. Om du ar
under 18 ar maste malsman eller virdnadshavare vara
den som ger tillstand till assistenterna att beratta saker.
Om en assistent bryter mot lagen om tystnadsplikten
riskerar han/hon béter eller fAngelse i upp till ett ar.
Tystnadsplikten omfattar alla som assistansanvandaren
ar med och som assistenten traffar under arbetstid. Enda
tillfallena som tystnadsplikten far brytas ar:

-Om assistansanvandaren sjalv eller dennes
stallforetradare anser att det ar okej att man som
assistent far beratta om nagot.

-Om nagon har begatt ett brott dar strafftiden ar ett ar
eller langre for brottet.

-Om barn blir skadade eller misshandlade. (Det finns en
lag om anmalningsplikt i detta fall. Da anmaéler man till
socialen.)

De som har assistent omfattas inte av tystnadsplikten
gentemot assistenterna enligt lagen om tystnadsplikt.
Antagligen far man en trevligare stAmning om man inte
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pratar om sina assistenter hur som helst och det kan
vara viktigt att tdnka pa for bade assistansberattigade
och assistent.
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