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Vilviljans fortryck

Socialpolitiken styrs vanligtvis inte av dem vars liv den paverkar, utan av politiker och tjansteman
utifran politiska hansynstaganden och en nédvandigtvis begransad kdnnedom om andra manniskors
livsvillkor. Det galler framfér allt oss personer med omfattande funktionsnedsattningar som for var
Overlevnad ar beroende av andra manniskors praktiska insatser i det dagliga livet, exempelvis med
uppstigning, pakladning, toalettbesok, duschning. Ju storre vart beroende ar, desto sjalvklarare tar sig
omgivningen ratten att ha asikter om vad vi behéver och desto mindre har vi som berors att saga till
om nar det galler hur vi vill leva vara liv och vilka samhallsinsatser vi behdver. Som resultat ser vi ofta
I6sningar och tjanster som Resultaten av Idsningarna gor oss mer beroende av andra istallet for
oberoende.

| de flesta lander tvingar uppenbara bristande materiella resurser in oss i en begransad och ovardig
tillvaro, och gor oss beroende av omgivningens valvilja och valgdrenhet. Aven i Sverige ar vi andra
klassens medborgare som offentlig statistik’ visar. Men il Sverige ar de beroendeskapande
mekanismerna mycket mer subtila. Laga forvantningar pa oss, éverbeskydd och begransade
mojligheter till sjalvbestdmmande i vardag och livsprojekt gor att mManga av oss upplever
otillfredsstallelse, frustration och fortvivian utan att veta var orsaken ligger.

Hemmet som institution

Fram till 90-talet hade personer med omfattande funktionsnedsattningar i Sverige inte mycket att valja
pa nar det gallde dagligt stéd och boende. Behdvde personen hjalp med exempelvis uppstigning,
pakladning, toalettbesdk och duschning fanns bara familjen, gruppbostaden eller
boendeservicelagenheten? till hands. Fa personer klarade att bo ensamma med enbart hemtjanst.
Visserligen fanns de stora institutionerna inte langre — atminstone inte fér manniskor med
rorelsehinder — men istéllet blev ens hem en institution. Hemtjanstens och boendeservicens personal
bestamde mycket av det dagliga livet, vilka goromal som kunde utféras och hur lange de sa kallade
hemtjanstsamariterna kunde stanna (Ratzka, 1982). De kunde ocksa bestdmma éver moblemanget,
exempelvis sangens hojd, och nar pa dagen brukaren skulle lagga sig — aldre personer fick l&gga sig
fore klockan fem med en kvéllsmacka bredvid sangen.?

Beteckningarna "hemtjanst” och "boendeservice” markerar att hjalpen ges i hemmet och att tjansterna
inte var tankta att framja malgruppens mojligheter att ta sin plats i familjen och samhallet pa lika villkor
som andra nar det galler arbete, fritid, sociala relationer, familjebildning och resor. "Hem”-tjanst och
"boende”-service innebar i praktiken husarrest for personer som behdvde assistans oavsett var de
befinner sig.

Framfor allt hade brukare inte ratten att vagra ta emot hjalp. | sin gripande dikt "Det var férsta gangen
vi traffades och jag var valdigt blyg” beskrev Annika Jacobsson pa 80-talet motet med en ung kille pa
boendeservice som hjalper henne kla av sig, tvatta sig och byta mensskyddet.* "Alla ska ga till alla”
var mottot, vilket kunde innebara att brukaren fick ta emot upp till 67 olika personal om manaden i en
boendeserviceanlaggning i Stockholm.® Systemet med gemensam personal gjorde att brukare var
tvungna att ta emot hjalp fran personer de hade svart for och kvinnor var tvungna att ta emot hjalp
fran man. Som en kvinna pa en konferens pa 80-talet uttryckte det, "det var forst nar jag fick
hemtjanst som jag inte hade nagon kontroll dver vilka karlar som kom in i mitt sovrum”. Om brukaren
fragade for ofta efter vissa anstallda eller umgicks med dem pa fritiden, fanns risken att chefen



flyttade personalen i fraga till ett annat distrikt. Allt for att forhindra “oprofessionellt omtycke” som
hemtjanst- eller boendeserviceanvandaren skulle kunna "utnyttja”.

Aven manga i boendeservice- och hemtjanstpersonalen vantrivdes, med hég sjukfranvaro som foljd.
Den 6vriga personalen fick da &ven ta den sjuka personalens arbete och sa blev det ofta endast tid
over for vad personalen bedémde som nddvandigast. | en kommun dar jag undersokte
hemtjanstsituationen brukade de bevilja 20 procent fler hemtjanstinsatser &n de hade budgeterat for,
vilket betydde att de aldrig hade for avsikt att leverera de beviljade insatserna. Ett bekvamt satt att
astadkomma dessa besparingar var att inte ersatta sjuk personal med vikarier (Ratzka, 1990). Pa den
tiden var inte arbetsgivaren skyldig att betala sjukersattning. Kommunen sparade alltsa pengar nar
personal blev sjuk.

Tjansternas lapptacke

En person med omfattande funktionsnedsattningar behdver praktisk och aterkommande hjalp med
manga funktioner. | 1980-talets Sverige kunde de olika momenten i hjalpen vara uppdelade mellan
flera huvudman. Medan brukaren kanske inte sag skillnaden mellan att ga pa toaletten i hemmet, pa
arbetsplatsen, i skolan eller under ett arende pa stan sa kunde ansvaret vara uppdelat pa upp till fyra,
fem huvudman. Huvudmannen kunde vara kommunens hemtjanst eller boendeserviceenhet eller — i
vissa kommuner dar toalettbesdk klassades som medicinsk intervention — landstingets hemsjukvard.
Det kunde ocksa vara arbetsbitradet genom arbetsgivaren och Lansarbetsnamnden, elevassistansen
pa skolan eller Styrelsen for vardartjanst pa universitetet, och kommunal ledsagarservice.

Huvudmannen hade sina respektive periodiska behovsbeddémningar, handlaggare, telefontider for
bokning och langa framférhallningstider. Brukaren fick till exempel boka ledsagarservice minst en
vecka och fardtjanst minst tva dygn i férvag. Att nagorlunda fa ihop vardagslivspusslet kravde inte
bara mycket tid och ork utan ocksa en avsevard planerings- och organisationsférmaga,
frustrationstolerans och mycket hég social kompetens. Monopoltjansternas personal visste att vi
brukare inte hade nagot val och bemoétte oss darefter. De flesta klarade endast av att ordna stod for
de mest pressande behoven och avstod sa ofta som mdjligt fran den ofta férédmjukande
behandlingen.

Sannolikheten for sammanbrott i kedjan 0kade for varje ytterligare tjanst som brukaren var beroende
av, eftersom problem och férdréjningar kunde uppsta i varje lank.

Vid en konferens i Stockholm 1986 berattade en kvinna med boendeservice att hon hade forlorat tva
arbetsdagar tidigare samma vecka. Sjukfranvaron bland personalen var hég och hon hade fatt ny
personal som var ovan vid hennes morgonrutin. Nar fardtjansten knackade pa doérren lag hon
fortfarande i sdngen och kunde inte aka till arbetet. Eftersom resor maste bestallas minst tva dygn i
forvag var det bara att sjukskriva sig eller ta semester.

Att fa tillvaron uppstyckad i flera delar utan att ha kontroll 6ver dem ger en kansla av saval maktléshet
som resignation och utanférskap. Det blir svart att se livet som helhet med sig sjalv som ytterst
ansvarig. Kan man inte planera for framtiden finns ingen framtid.

Dessa l6sningar hade successivt utvecklats av socialtjanstens tjansteman, politiker och
handikapporganisationer, som pa den tiden mest bestod av icke-funktionsnedsatta fortroendevalda
och funktionarer. Visserligen erbjod hemtjanst, boendeservice och gruppbostader betydligt battre
livskvalitet &n de stora institutionerna i Sverige, som da holl pa att avvecklas (men som fortfarande
finns i manga andra lander idag). Handikappolitiken pa 1970- och 80-talet innehdll emellertid manga
sarlosningar som skapade och forstarkte gruppens marginalisering och begransade mojligheterna till
fullt deltagande i samhallet. Sjalvbestammande 6ver den egna kroppen, éver vardagen, hemmet och
livsprojekt paverkar maojligheter till utbildning, arbete, inkomst, sociala relationer och familjebildning. |
jamforelse med den grad av sjalvbestammande som andra medborgare tar for givet var personer i var
grupp da — och ar fortfarande idag — andra klassens medborgare.

En titt utifran



Ar 1973 kom jag till Sverige som 30-arig forskare med elektrisk rullstol, ventilator och behov av
praktisk hjalp av andra i det dagliga livet. Jag kom fran Los Angeles dar jag hade last pa universitet i
sju ar. Till Kalifornien hade jag flyttat fran Bayern dar jag hade bott pa institution i fem ar efter att ha
insjuknat i polio ar 1961. Efter de fem aren pa institution, dar min vardag bestdmdes i detalj av
personalen, till och med nar det gallde toalettbesok, var det inte latt fér mig att nastan dver natt
férvandlas fran patient® och objekt i vardapparaten till subjekt och arbetsgivare. | Los Angeles var jag
den som rekryterade, utbildade, schemalade, anvisade, avlonade och motiverade medstuderande
som hjalpte mig med personlig omvardnad, hushallet och annat som jag behdvde. Jag hade inga
forebilder och det tog mig flera ar av trial and error, misstag och sma framgangar tills jag skulle fa
nagorlunda ordning pa min assistanssituation. Pengarna till mina assistenters Iéner i USA kom fran
tyska staten.

| Sverige fascinerades jag av en paradox. A ena sidan ett hdgprofessionellt valfardssamhalle med
skattefinansierade omfordelningar transfereringar och tjanster som var avsedda att minska
vélfardsklyftorna. A andra sidan saknade manga personer med omfattande funktionsnedséttningar
utbildning, arbete, engagemang och sociala relationer, vilket de sag som en naturlig féljd av sin
funktionsnedsattning. | Kalifornien, dar det sociala skyddsnatet inte narmelsevis var lika utvecklat som
i Sverige, hade jag manga vanner med omfattande funktionsnedsattning inom den unga Independent
Living-rérelsen — manniskor som hade aptit pa livet och som studerade eller arbetade, engagerade
sig i samhallsfragor och anstéllde personliga assistenter med kontantstdd fran landstingen (Ratzka,
1982).

Jag fick en forklaring till den svenska paradoxen nar mina pengar fran forskningsuppdraget tog slut
och jag sjalv behdvde anlita kommunal hemtjanst i Stockholm. Pa sa satt skaffade jag mig Priset for
ingéende erfarenheter av annu ett satt att [6sa behoven av personer med omfattande
funktionsnedsattning - en lardom som jag betalade med blev minskat sjalvbestammande (Lundeqvist,
2002). Vid det har laget kunde jag jamféra institutionsboende, hemtjanst och vad jag senare skulle
kalla personlig assistans utifran deras respektive betydelse for anvandarens sjalvuppfattning och
livskvalitet.

Independent Living-rorelsen banade vagen

Independent Living-rérelsen’ startade i Kalifornien tidigt pa 1970-talet, av nagra personer med
omfattande funktionsnedsattningar som behdvde assistans i det dagliga livet. De betraktade sig som
en medborgarratts- och sjalvhjalpsrorelse, inspirerade av de svartas och andra gruppers kamp for lika
rattigheter.®

Internationellt bidrog rdrelsen senare aven bland annat till FN:s konvention om rattigheter for
manniskor med funktionsnedsattning (ar 2006), det paradigmskifte fran patient till medborgare som
konventionen innebar, dess sprakbruk och framfor allt till Artikel 19 som handlar om ratten till att leva
ett sjalvbestamt liv.°

Lokalt arbetade Independent Living-rorelsen i sjalvhjalpsgrupper, som snart skulle spridas dver hela
USA och aven till andra varldsdelar. Ett exempel pa arbetssatt ar "peer support’-maoten fér Smsesidigt
kamratstdd, dar enbart manniskor med funktionsnedsattningar traffas. Under dessa méten delar
deltagarna information, tips och knep, erfarenheter och insikter for att stédja och lara av varandra. Pa
sa satt kan deltagarna dra nytta av andras misstag och framgangar, exempelvis nar det galler att
anstalla och anvisa sina assistenter. Ett annat syfte med dessa moéten ar att deltagarna ska komma
underfund med hur de internaliserar omgivningens subtila dverbeskydd och omyndigférklarande, se
hur férdomarna latt kan bli sjalvuppfyllande profetior och slutligen uppmuntra och stdédja varandra i
forandrings- och befrielseprocessen. Peer support hjalper oss forsta att vi inte ar ensamma med vara
problem, att "det ar inget fel pa oss” och att vi kan stddja varandra i att ta mer ansvar for vara liv och
ta var plats i familjen och samhallet.



Enligt Independent Living-rérelsen maste vi forst stalla krav pa oss sjalva. Vi kan inte krava av andra
att se oss som manniskor vars liv ar lika mycket varda som andras och som vanliga medborgare med
samma behov av respekt, erkannande och karlek — om vi inte sjalv gor det (Ratzka, 1988).

Gemensamt fér medborgarratts- och sjalvhjalpsgrenarnas arbete ar principerna (Ratzka, 2003):
e avmedikalisering (vi ar framst medborgare, inte patienter)

e cross-disability (den gemensamma upplevelsen av diskriminering och utanférskap férenar
oss, diagnoser skiljer oss)

e avveckling av institutionerna (adven "mobila” institutioner som kannetecknas av att andra
bestammer 6ver var vardag)

e avprofessionalisering (vi sjélva ar de framsta experterna pa vara behov)
e sjalvrepresentation (vi maste tala i egen sak, individuellt och kollektivt).

Rorelsens viktigaste krav ar att manniskor med funktionsnedsattning har samma grad av
sjalvbestammande och valfrihet som andra tar for givet. Vi ar de framsta experterna pa vara behov
och darfér ar det vart ansvar, individuellt och som grupp, att ta initiativet och utveckla, testa och sprida
I6sningar som gor oss mer oberoende. Rérelsens budskap gar hem bast hos personer med
omfattande funktionsnedsattningar som ar beroende av andra personers dagliga hjalp och som darfor
ar mest utsatta for dverbeskydd, kontroll och omyndigforklarande. Enligt Independent Living-filosofin
ar kontantstddprincipen en av férutsattningarna till att uppna sjalvbestammande och valfrihet under
eget ansvar. Med inkomstforstarkning genom kontantstdéd kan man som individ upphandla de gods
och tjanster man behover pa en marknad istallet for att behdva ta emot de naturatjanster som erbjuds
av ett monopol. Darfor ar kravet pa kontantstod fér personlig assistans centralt i Independent
Living-rérelsen. Kontantstdd ses som det viktigaste verktyget for avvecklingen av institutioner i alla
former, stationdra och mobila (exempelvis hemtjanst).

Fran utbudsstyrda tjdnster och maktléshet

Den avgoérande skillnaden mellan personlig assistans a ena sidan och hemtjanst och
institutionsboende a andra sidan ar att personlig assistans ar efterfragestyrd och de andra tjansterna
ar utbudsstyrda. Vid utbudsstyrda tjanster har utféraren (i Sverige ofta en kommunal férvaltning) en
budget som tacker kostnaderna for ett visst antal anstallda och darmed ett visst antal insatser hos
brukaren. Utforaren fordelar sedan insatserna bland de boende, enligt utférarens bedémning av de
boendes behov. Eftersom det ofta fanns andra boende med viktigare behov var brukare manga
ganger tvungna att anpassa sina behov till utférarens prioriteringar. Ville man exempelvis duscha eller
bjuda vanner pa hemlagad mat, fick man vanta tills boendeservicepersonalen inte var upptagen med
en granne eller ett personalmoéte.

Typiskt for utbudsstyrda tjanster ar att brukaren inte har nagot val utan far ta emot det som bjuds —
utbudstjanster levereras ofta av monopol. Var brukaren inte néjd med sin hemtjanst eller
boendeservicepersonal var den enda I6sningen att flytta till en annan stadsdel eller kommun.
Utbudsstyrda tjanster bestar vanligen av paketldsningar dar brukaren inte kan byta ut en del och
plocka in nagot annat istallet, pa sa satt forenklas administrationen. Brukaren kunde exempelvis inte
bo kvar i sin boendeservicelagenhet om han eller hon inte samtidigt anvande personalen dar.
Tjansteutforaren sammanstaller paketet utifran sina antaganden om malgruppens behov och inriktar
sig mot ett imaginart genomsnitt. Pa sa satt tvingas alla brukare att ta emot en och samma tjanst
enligt "One size fits all’-principen, trots att personer med funktionsnedsattningar ar som manniskor ar
som mest med individuella férutsattningar, intressen, familjeférhallanden, alder, yrke,
funktionsnedsattningar, behov och énskemal. | boendeserviceanlaggningar i Stockholm fanns



exempelvis bara ettor och tvaor, inga smahus. Socialférvaltningen hade inte réknat med att manniskor
med omfattande funktionsnedsattningar ville ha barn eller tradgard.°

Mot efterfragestyrda tjanster och konsumentmakt

Efterfragestyrda tjanster daremot forutsatter en marknad dar manga saljare konkurrerar om kunderna
med prissattning och kvalitet. En mangfald av differentierade tjanster erbjuds, som riktar sig till olika
grupper och nischer inom malgruppen. Konkurrensen ger valfrinet och paskyndar innovation och
utveckling. Efterfragestyrda marknader behdver kunder med kdpkraft. Men ofta behdvs det inga nya
friska pengar. De offentliga medel som exempelvis skulle ha anvants for hemtjanst- och
boendeservicedrift kan omvandlas till kontantbidrag som gar direkt till anvandarna. Pa engelska kallas
darfor I6sningen "Direct Ppayments”. Pengarna foljer anvandaren och inte anordnaren. Lésningen ger
makt at kunden och incitament for anordnaren att erbjuda tjanster som efterfragas. Den ger ocksa val-
och rorelsefrihet betraffande bostadsort och boendeform — att bo for sig sjalv, i familj eller kollektiv, i
hyresratt, bostadsratt eller villa. Med kontantbidrag kan de som vill &ven bli arbetsgivare och sjalva
anstalla och avléna sina assistenter. Detta ger den basta mojligheten att utforma sin egen assistans
allt efter ens behov och énskemal och ger den storsta méjliga kontrollen dver kvaliteten.

Efterfragestyrda tjanster forbattrar mojligheter till sjalvbestammande och kan darmed lyfta anvandaren
ur den maktldshet som ofta foljer utbudstjanster. Istallet for att brukaren ska spilla sin energi och bli
frustrerad och bitter 6ver sina resultatldsa forsok att paverka hierarkin i hemtjanst- eller boendeservice
mojliggor kontantbidragen att samma energi omvandlas till nagot positivt, som att bygga upp och
skraddarsy brukarens egen individuella assistansldsning. Feedbacken blir omedelbar, i form av 6kad
livskvalitet nar brukaren till exempel har lyckats med att rekrytera en bra assistent eller genomféra en
resa med assistans. Man kan lara av sina misstag och gladja sig at framgangarna. Det ar inte latt,
men valdigt utvecklande, att anvisa andra. Att stegvis aterta makten Over sin kropp och vardag starker
sjalvfortroendet och hjalper oss att se mer positivt pa tillvaron.

Utifran dessa funderingar borjade jag tidigt pa 1980-talet kontakta personer med hemtjanst och
boendeservice. Jag skrev aven artiklar om problematiken, presenterade utlandska modeller och
lanserade begreppet personlig assistans (Ratzka, 1982). Jag féreslog statligt huvudmannaskap och
kontantbidrag fran davarande Riksférsakringsverket for att finansiera anstéallning av egna assistenter
eller inkop av assistanstjanster fran anordnare.

"Handikappersattningen kunde alltsa utdkas sa att den aven omfattar kostnader for den personliga
assistans som man behoéver pa grund av ett funktionshinder. Beddmningen maste nédvandigtvis
omfatta alla situationer dar man behdver assistans: alltsa inte endast de uppgifter som den
kommunala hemtjansten brukar omfatta utan dven den assistans som ar nédvandig for att kunna ta
sin del av arbetet inom familjen, assistans vid utbildning, arbetsplats, fritid och semester, nar man
reser i stan eller utanfér kommunen, for tolk eller inldsning.” (Ratzka, 1986)

"Genom att fa pengarna fran staten direkt i vara hander skulle vi férfoga déver en kdpkraft som skapar
en marknad for dessa tjanster dar olika foretag skulle konkurrera med varandra. Kunden skulle sluta
avtal med ett eller flera foretag och byta efter behov. Eller sa skulle brukaren organisera sin
personliga assistans sjalv s& som vi vill géra inom STIL-projektet.” (Ratzka, 1986)

Den personliga assistansen fods

Begreppet personlig assistans skulle med tiden avse att assistansanvandaren bestammer vilka som
arbetar for honom/henne, med vilka uppgifter, nar, var och hur. Definitionen preciserades senare sa
att den aven inkluderade situationer dar brukaren ar kund hos en assistansanordnare. Avgérande i
bada I6sningar ar dels att den enskilde ska kunna vélja den grad av kontroll och ansvar 6éver sin
service som passar honom/henne bast for tillféllet, dels att brukaren ska kunna skraddarsy sina
tjanster utifran individuella behov, formaga, forutsattningar, preferenser och aspirationer. (Ratzka,
2004)

Det personliga i "personlig assistans” beror alltsa inte pa att assistenterna arbetar med intima moment
som exempelvis kroppshygien, aven hemtjansten hade hjalpt oss i duschen. Avgérande ar den



politiska dimensionen i ordet "personlig” som innebar individualisering och individens makt: Pengarna
skulle folja anvandaren, inte utféraren. Darmed far var och en forutsattningen att sjalv bli huvudman
och gestalta den organisatoriska och administrativa utformningen av sina tjanster, efter sina
individuella férutsattningar; att sjalv bestamma hur mycket operationellt ansvar han eller hon ar
beredd att ta; hur manga assistenter man vill férdela sina assistanstimmar p3a; att sjalv valja vilkka som
skulle slappas in i vara privata liv, hem och familjer for att hjalpa oss i hushallet, for att assistera oss ta
hand om vara smabarn, folja med till studier, jobbet, vanner, pa fritiden och resor.

Pa det sattet skapas efterfragestyrda tjanster. Inom utbudsstyrda tjanster ar denna grad av individuell
anpassning inte genomforbar rent organisatoriskt. En successiv omvandling av utbudsstyrda tjanster
for att astadkomma samma grad av sjalvbestammande som efterfragestyrda tjanster ar en illusion,
eftersom kvalitetsskillnaden beror pa vem som har makten éver budgeten (Ratzka, 2011). Inga mobila
institutioner a la hemtjanst, inga one-size-fits-all-ldsningar skulle kunna kallas for "personlig
assistans”.

Personlig assistans var ursprungligen mest tankt fér personer med rérelsehinder, men I6sningen
visade sig shart anpassningsbar till manniskor som av olika anledningar behdver stdd med den
dagliga arbetsledningen. | STIL:s pilotprojekt ingick en deltagare, en ung man med Downs Syndrom
som fick hjalp med arbetsledningen av sin mor som kunde tolka honom. "Vicearbetsledare”,
"medarbetsledare” eller "servicegarant” betecknar funktionen dar en eller flera personer som har
assistansanvandarens fortroende kompletterar dennes formaga att fungera som arbetsledare. Ofta ar
det en anhorig, en god man, assistent eller en hos anordnaren anstalld person.

1983 ars konferens — ett viktigt avstamp

Ar 1983 tog jag initiativet till en internationell konferens i Stockholm, dar bland annat nyckelfigurerna
fran den amerikanska IL-rérelsen, Ed Roberts och Judy Heumann, presenterade Independent
Living-rorelsens ideologi och arbetssatt." Konferensen var den forsta i sitt slag i Norden. Ett av
konferensens manga teman var: "For att uppna sjalvbestdmmande 6ver ens kropp och liv maste den
som ar beroende av daglig praktisk hjalp av andra ocksa vara arbetsgivare eller arbetsledare for sina
personliga assistenter.” Representanter fran den etablerade handikapprorelsen motsatte sig detta
(ofta var de sjalva utan behov av personlig assistans). Handikapprorelsen hade lange kdmpat fér en
battre fungerande hemtjanst och boendeservice genom att krdva mer information och utbildning fér
den personalen. Deras position var att all forandring maste ske inom de befintliga kommunala
strukturerna. (Ratzka, 2003)

Representanterna hade svart att se att ett samarbete pa lika villkor mellan de boende och personalen
omdjliggjordes av utbudsstyrningen och tjansternas organisationsform med hierarki och
centralplanering. De s&g inte sin relation som en funktion av ojdmn maktférdelning. Dessutom ansag
de att det var samhallets ansvar att komma med fardiga I6sningar till problemen. Nagra ansag att
personlig assistans kanske passade den individualistiska amerikanska traditionen, men inte den
svenska folkhemstraditionen dar vi har gemensamma |6sningar for att ta hand om varandra.

Trots motstandet fortsatte en mindre grupp konferensdeltagare som sjalva behdvde hemtjanst och
boendeservice att traffas regelbundet efter konferensens slut — utan representanter fran den
etablerade handikapprorelsen — for att under min ledning arbeta fram en personlig assistanslosning
for sig sjalva och andra.

Pilotprojektet startar

Varen 1984 organiserade sig denna grupp som en ideell férening med namnet
Stockholmskooperativet for Independent Living (STIL). S& smaningom formulerade gruppen ett
forslag till ett pilotprojekt med ett 20-tal deltagare. Stadgarna tillat enbart personer med
assistansbehov att bli medlemmar och styrelseledamoéter. De flesta arbetstillfallen inom verksamheten
skulle reserveras for personer med funktionsnedsattningar. Pilotprojektet skulle testa en verksamhet
med personlig assistans i privat regi. Stockholms kommun skulle anlita STIL som tjansteleverantor for
de invanare med assistansbehov som var medlemmar i kooperativet. Kooperativet var arbetsgivare
for assistenterna och delegerade arbetsledningsuppgifter till kooperativets medlemmar som i sin tur



rekryterade, I6neférhandlade, utbildade, schemalade och anvisade sina assistenter sjalva. Allt for att
den enskilde assistansbrukaren skulle ha de maximala forutsattningarna for sjalvbestammande med
ett minimum av administrativt arbete.

Som underleverantor till kommunen skulle STIL f& en ersattning per timme som motsvarade
kommunens genomsnittliga timkostnad for hemtjansten hemma hos brukaren. P& sa satt skulle
STIL-modellen inte innebara nagra merkostnader fér kommunen, utan vinster i form av 6kad kvalitet.
Malet var "battre kvalitet till samma kostnad”. Som ideell férening hade kooperativet inga dgare som
skulle kunna ta ut eventuellt éverskott i verksamheten. Eventuella vinster skulle aterinvesteras i
verksamheten i form av utbildningar, "peer support’-grupper och utvecklingsprojekt for medlemmar
och andra som ville férbattra sin assistans, bade inom och utanfér Stockholms lan. (Ratzka, 1992)

De flesta av STIL:s medlemmar var skeptiska mot att personer med vardutbildning var assistenter.
Vardutbildningar ges oftast inom en institutionell ram, exempelvis pa sjukhem eller sjukhus dar
patienten ar pa hierarkins botten. Det ar inte en bra férberedelse for ett arbete dar
assistansanvandaren ar chef. Dessutom ar sjukhem och sjukhus typiska utbudsstyrda tjanster dar det
inte finns forutsattningar vare sig organisatoriskt eller resursmassigt att tillgodose patientens
individuella 6nskemal — alltsa den raka motsatsen till var definition av personlig assistans.
Vardutbildningar har det sjuka i fokus, vi ville koncentrera oss pa vara friska sidor. Men det finns
naturligtvis assistansberattigade vars funktionsnedsattning beror pa ett pagaende sjukdomstillstand
eller yttrar sig i multipla funktionsnedsattningar (inklusive kognitiva eller psykiatriska) som fordrar
speciella kunskaper hos den som ska assistera. (Ratzka, 1988)'2

Inom STIL-projektet skulle vi testa vart koncept med personlig assistans i egen regi och utarbeta
administrativa I6sningar som argument och férberedelse for en statlig reform, som vi redan fran bérjan
propagerade for.

"For att kunna bo i vilken kommun som helst med samma livskvalitet, for att vi inte ska vara vara
kommuners livegna, maste ansvaret for finansieringen vara sa centraliserat som mgjligt — det maste
alltsa ligga hos staten. For att vi ska ha den storsta mojliga kontrollen dver var assistans maste
ansvaret vara sa decentraliserat som mojligt - det maste alltsa ligga hos den enskilde brukaren.”
(Ratzka, 1986)

Under nastan tre ar arbetade STIL for forslaget i tidningsartiklar, intervjuer och konferenser. Samtidigt
forberedde kooperativet sina medlemmar noggrant infor de tilltdnkta uppgifterna i peer
support-grupper med tata regelbundna méten. Utifran mina egna erfarenheter som arbetsgivare och
arbetsledare for mina personliga assistenter i Kalifornien efter en fem ar lang institutionsvistelse visste
jag vilka svarigheter vara medlemmar kunde méta.

En viktig forberedelse var den egna behovsbeddmningen. Infér férhandlingarna med kommunen
behdvdes en realistisk uppfattning av vars och ens behov. Vi ville inte uttrycka assistansbehovet som
ett antal insatser utan som det genomsnittliga antalet timmar per dygn utslaget éver ett ar. Men de
flesta medlemmarna hade svart att uppskatta hur manga timmar de skulle behdva for att klara sin
vardag pa ett vardigt satt, for att studera eller arbeta, umgas med slakt och vanner, géra drenden pa
stan, ga ut och resa. Fér manga handlade det om helt hypotetiska funderingar eftersom de alltid hade
varit beroende av nagon som tagit initiativet till att géra nagot tillsammans. Gemensamt
sammanstallde vi checklistor med uppgifter och géromal som vi visste att andra "vanliga” manniskor
gjorde. Vi tranade ocksa upp oss infor rekryteringsprocessen, och infor forvantade
arbetsledningssituationer och konflikter med assistenterna, med hjalp av rollspel. Framfor allt paminde
vi varandra om den "lille ménsterkrymplingen” inom oss alla som vill vara till lags och néjsam utan att
vaga krava de livsvillkor som andra tar for givet.
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Bild 2:1. Var lilla monsterkrympling. Efter det tyska originalet "Unser Musterkrippelchen”, omslagsbild
till Behindertenkalender 1981 av Ernst Klee und Gusti Steiner, Fischer Verlag 1981.

Ett systembygge inleds

| januari 1987 kunde vi starta var forsoksverksamhet. Fére och under pilotprojektet fick vi [6sa manga
administrativa och organisatoriska fragor, utan nagra férebilder av liknande verksamheter. Till var
hjalp fanns en jurist fran Kooperativa utvecklingscentrum samt Folke Carlsson, chef for Styrelsen for
vardartjanst och sjalv assistansanvandare, som fungerade som en mentor. Vi fick ta fram och
foérhandla avtal angaende ansvarsfordelningen och penningflédet mellan kommunen, kooperativet och
den enskilde medlemmen.

Stockholms socialférvaltning ville integrera var 16sning i sin reguljara verksamhet och erbjod oss
arbetsplats och 16n fér en heltidsanstalld administrator, utdver vara assistenters Iénekostnader. Men vi
var inte intresserade av att kommunen skulle bestdmma vara aktiviteter, utveckling och inriktning och
begarde i stéllet ett schablonbelopp for varje producerad timme som skulle tacka alla kostnader
inklusive I6nekostnader, administration och overhead, utbildningsverksamheten och
utvecklingsprojekt. Vi ville driva verksamhetens utveckling med egna genererade medel med ett



minimalt beroende av kommunen. Den I6sning som vi ville ta fram och testa skulle aven kunna
fungera for det tilltankta nationella kontantbidraget fér personlig assistans.

Schablonbeloppet skulle motsvara kommunens kostnad fér hemtjanst hemma hos brukaren inklusive
gangtid, administration, overhead, utbildning med mera. Men med kommunernas davarande
redovisningssystem gick det inte att rékna fram den egna kostnaden per timme. Till sist var det STIL
som fick lagga fram en uppskattning av kommunens hemtjanstkostnad per timme och politikerna fick
besluta om det. (Ratzka, 1993)

Manga av de regler och rutiner som vi utvecklade under pilotprojektet skulle ar 1994 tas éver av
Forsakringskassan, under LSS/assistansersattningen. Det var exempelvis behovsbeddmning som
antal timmar hos anvandaren (istéllet for antal insatser eller manatliga klumpsummor), betalningen
fran kommunen en manad i forskott, redovisningen av medelférbrukning genom assistenters
paskrivna timrapporter, tolvmanaders avrakningsperioder och ett schablonbelopp som innehéll en
budget aven for administration, utbildning av bade assistansanvandare och assistent, omkostnader
for medféljande assistenter ute pa stan eller pa resor samt assistenters arbetstekniska hjalpmedel.

Besluten foregicks av ibland andldsa diskussioner i 6ppna styrelsemaoten, dar alla medlemmar
brukade vara med och fick komma till tals. Det tog tid men gav utdelning. Sammanhaliningen kring
vara mal var hdg och vi stallde alla upp nar det gallde att demonstrera nar enstaka medlemmar kom i
kldam med sin kommun. Vi visste att vi hade manga 6gon pa oss och att STIL-modellens framtid som
en I6sning for fler var avhangig av hur bra var och en av oss skétte sin nyvunna frihet under ansvar.
(Ratzka, 2003)

STIL blir slagtra i politiken

Vi lyckades skapa medial uppmarksamhet kring STIL-projektet. STIL blev ett slagtra i den politiska
debatten som pagick pa 1980-talet om rollférdelningen mellan stat och individ i valfardsproduktionen.
Vem ar bast pa att garantera maximal valfard?

Redan pa 40-talet fanns den diskussionen inom det socialdemokratiska partiet, enligt statsvetaren Bo
Rothstein (Rothstein, 1988). Den inflytelserika socialdemokratiska politikern Alva Myrdal férordade da
den sa kallade naturalinjen dar staten genom statsagda foretag producerar varor och tjanster,
exempelvis andamalsenliga barnklader som foérdelas i statsagda butiker. Naturalinjen grundar sig i
skepsis mot befolkningens formaga att avgoéra sina behov. Socialminister Gustav Méller propagerade
daremot for kontantlinjen, dar staten starker medborgarnas kdpkraft genom socialférsakringssystemet
sa att de sjalva kan tillgodose sina behov. "Grundtanken var att medborgarna sjalva visste vad de
behdvde” (Rothstein, 1988). Som bekant vann Mollers kontantlinje nar det gallde den allmanna
pensionen.

Vansterpartierna framhdll att "endast en stark offentlig sektor garanterar generell valfard” och
utmalade oss som foresprakare av privatiseringen. Fran det hallet sdg man oss som ovetande offer
for Thatcher-inspirerade hogerpolitiker som ville avveckla den offentliga sektorn. Vi foérsokte undvika
att hamna i det ena eller andra politiska lagret — vi behdvde stdd fran bada hall. Vi svarade med att vi
stddde ett solidariskt samhalle dar den skattefinansierade sektorn ansvarar fér behovsbedémning,
myndighetsutdvning och finansiering av dessa tjanster. Vi uttryckte var skepsis mot att staten skulle
vara den basta tankbara tjansteproducenten, med stéd av vara egna langa erfarenheter.

"STIL-modellen ar ett satt att ersatta kommunens monopol som tjdnsteproducent. STIL kraver
alternativ och konkurrens pa producentsidan, men vill ha kvar samhallets ansvar for tjansternas
finansiering.” (Ratzka, 1990)

”... vissa beslut maste vara privata oavsett samhallssystem, till exempel nar och hur jag vill Iagga mig
nar jag ar trott. Den parlamentariska demokratin i all &ra, men nar jag ska ga pa toaletten maste
beslutsprocessen vara decentraliserad och valdigt snabb.” (Ratzka, 1993)



Svenska kommunalarbetareférbundet motsatte sig starkt forslaget med assistansanvandarna som
arbetsgivare och arbetsledare for personalen. De fruktade att vi hansynsldst skulle utnyttja deras
medlemmar och behandla dem som "artonhundratalets pigor”. Forst i borjan av 1990-talet avtog
motstandet, nar tillrackligt manga assistentgenerationer och aven forskning vitthade om att vara
assistenter madde dubbelt sa bra fysiskt och psykiskt i jamforelse med den stressiga hemtjansten och
boendeservicen, dar inte heller personalen fick valja vem de skulle arbeta hos. (Ratzka, 2003)

Manga tjansteman pa mellannivan i den kommunala socialforvaltningen sag oss vanemassigt som
skyddslingar och de var tveksamma till var férméaga att bli arbetsgivare och arbetsledare. Mgjligen
kande de sin egen roll ifrdgasatt. Men nagra tjansteman delade var dynamiska manniskosyn och holl
med oss om att de flesta assistansanvandare skulle kunna véxa in i dessa roller med tiden och med
kooperativets stod.

Overhuvudtaget hade de flesta manniskor svart att se assistansanvandare som arbetsledare eller
arbetsgivare for sina assistenter. Det gallde aven for den etablerade handikapprérelsen, vilket redan
papekats. Valmenande politiker och journalister framstallde var grupp som de "svagaste av de svaga”
som samhallet var moraliskt tvunget att beskydda och ta hand om. Bilden hade aldrig ifragasatts
eftersom Sverige aldrig hade haft kdnda och uppenbarligen kapabla manniskor som behévde
personlig assistans. Bilden hade aven internaliserats av assistansanvandare sjalva, framforallt av
dem som hade fatt hjalp av de etablerade handikapporganisationerna i sin socialisering som personer
med funktionsnedsattningar. Dessa organisationer verkade for halvinstitutionella I6sningar som
boendeservice. Arbetsgivare sags som samhallets stottepelare. Att foresla "de svagaste av de svaga”
som arbetsgivare innebar att vanda hela samhallspyramiden upp och ner.

Vi fick ideologisk draghjalp fran flera hall. De foraldrakooperativa daghemmen hade redan boérjat
komplettera det kommunala monopolet med sina privata kooperativa I6sningar. Utvecklingen i
davarande Osteuropa déar den centrala planekonomins nackdelar blev alltmer synliga var ockséa
gynnsam for oss — utbudsstyrd hemtjanst och boendeservice kan ses som planekonomiska inslag. |
och med att pilotprojektet skulle skotas i kooperativ form, spelade vi i samma division som de stora
folkrérelserna HSB, Riksbyggen, Fonus, Folksam, KF, Arla med flera. Vid en tillbakablick ar det
uppenbart att valet av en ideell férening i en kooperativ form var avgérande for STIL:s framgang. Den
kooperativa rérelsens demokratiska folkbildningstradition méjliggjorde tillsammans med stadgar som
endast tillater assistansanvandare som medlemmar ett gemensamt, jambordigt [arande och
experimenterande. Samtidigt slapp vi diskussionen om hur eventuellt dverskott i verksamheten skulle
anvandas — det fanns sa mycket i samhallet som vi ville forandra, vilket skulle krava resurser. Vi
kunde inte forutse utvecklingen 25 ar senare med 6kande marknadsandelar i hAnderna pa
stordriftsforetag vars syfte ar att maximera agarnas vinster.

Det viktigaste stodet visade sig komma fran Folkpartiet och dess ordférande Bengt Westerberg, som
tog kontakt med oss hosten 1986 efter att ha Iast om vart initiativ i medierna. Han hanvisade till vart

projekt vid flera tillfallen, bland annat i riksdagens allmanpolitiska debatt februari 1987 som exempel

pa social-liberala I6sningar med sjalvbestammande under ansvar som hans parti ville arbeta for.

Permanentning av STIL-modellen och véagen till LSS

Ar 1989 — efter tva ar av pilotprojektet med systembygget, intern konsolidering, medlemsutbildning
och offentlighetsarbete — kadnde vi oss tillrackligt starka for att avsluta pilotprojektet. Vi begarde nu att
Stockholms stads centrala socialndmnd skulle fatta beslut om en permanentering av STIL-modellen
sa att STIL och darmed andra med samma uppslag skulle bli stadens underleverantér. Alternativet
hade varit att fortsatta i liten skala i aratal. Men tack vare manga studiebesok och forfragningar om
hjalp fran kamrater i andra landsdelar visste vi att tusentals fler skulle kunna uppna samma Iyft i
livskvaliteten om de fick prova var I6sning.

Den mycket infekterade ideologiska striden om privatisering skedde i ett samhallsklimat som dels
Overskuggades av de Ost- och centraleuropeiska ekonomiernas 6ppna forfall, dels av en stark misstro
mot privata l6sningar. Vid det avgdérande métet i Stockholms centrala socialnamnd i juni 1989 vann



vart forslag med en enda rost. Efter beslutet var vagen 6ppen i Stockholms stad for alla som ville
komma med i STIL eller i nagot av de andra kooperativen eller foretagen som skulle etablera sig.

Med Stockholm som forebild hade nu kamrater i andra kommuner ett béattre utgangslage att med hjalp
av STIL begara samma |8sning av sin kommun. | Independent Living-andan hjalpte STIL sina
kamrater i andra landsdelar att starta oberoende lokala kooperativ. Detta skedde genom att
kostnadsfritt sprida konceptet inklusive stadgar, regler, rutiner och administrativa verktyg, ge
management training, arbetsledarutbildning och mjuka uppstartslan. (Ratzka, 2003)

Under de foljande aren vaxte STIL:s medlemsantal och verksamhet lavinartat — avtal med flera
grannkommuner sl6ts och medlemmar strommade till i den grad att var ekonomiavdelning nastan
kollapsade. Arbetsledarkurser erbjods till alla — oavsett om de sedan blev medlemmar i STIL eller
Oppnade en ny organisation. STIL var med och grundade det europeiska natverket for Independent
Living (ENIL) med mig som forsta ordférande. Natverket gav oss stora mdjligheter att sprida
Independent Living och personlig assistans som verktyg mot institutionella I6sningar bade inom och
utanfor Europa. Som en langsiktig satsning pa vidareutveckling och spridning grundade ar 1993 STIL
och GIL (Goteborgskooperativet for Independent Living) pa mitt initiativ stiftelsen Independent Living
Institute som en nationell och internationell tankesmedja for framst sjalvbestdmmande och personlig
assistans." (Ratzka, 2003)

1994 ars rattighetslagstiftning med personlig assistans

Ar 19809 tillsatte den socialdemokratiska regeringen 1989 &rs handikapputredning, som skulle
kartlagga levnadsvillkoren av personer med funktionsnedsattningar. Utredningen skulle bland annat
lagga fram forslag pa hur situationen skulle kunna férbattras for manniskor som var beroende av
praktisk hjalp fran andra i sin dagliga livsféring. Situationen fér denna grupp hade uppmarksammats
pé riksniva bland annat genom STIL:s arbete. Ar 1991 kom en borgerlig regering till makten med
folkpartiledaren Bengt Westerberg som vice statsminister och socialminister. Detta gav honom
mojlighet att med stdd av utredningen forverkliga tanken om en rattighetslagstiftning som férankrade
kontantbidrag for personlig assistans i socialférsakringssystemet. Lagen tradde i kraft i januari 1994 i
ett for Sverige mycket karvt ekonomiskt lage med EU:s intrddeskrav pa statsfinanser i balans, vilket
ledde till att flera tidigare statliga utgifter flyttades 6ver till kommunerna. | retrospektiv maste reformen,
som innebar att tidigare kommunala utgifter nu lades pa statens budget, ses som resultat av Bengt
Westerbergs stora personliga engagemang i fragan.

Sa har sa socialminister Bengt Westerberg vid en konferens 1993:

"For drygt sex ar sedan kom jag i kontakt med STIL, Stockholms Independent Living-férening. |
riksdagens allmanpolitiska debatt i februari 1987 berattade jag om det moétet. STIL hade beskrivit sig
som en medborgarrattsrorelse for manniskor med funktionshinder. "Vi ar trétta pa att andra,
icke-handikappade, bestdammer Over vara liv. Vi vill ha samma frihet, och samma ansvar, som andra”
hade Adolf Ratzka, en av initiativtagarna till STIL, sagt till mig. | stallet for att kommunala myndigheter
i skilda sammanhang skall stalla upp med bitraden, vardare eller hjalpare ville STIL ha en ordning dar
de som sa Onskar sjalva skulle fa anstélla sina assistenter. Tanken var egentligen ganska sjalvklar,
konstaterade jag i mitt riksdagsinlagg. Den som behdver service skall sjalv fa stalla krav och utforma
den. Och jag vagade mig ocksa pa en vision: S& smaningom borde alla handikappade som har behov
av personlig service fa samma mdjligheter som Adolf Ratzka och hans vanner att anstélla sina egna
assistenter.”

"Inte anade jag da att det skulle bli jag som i en proposition till riksdagen skulle fa féresla den
reformen. Det ar med stor gladje som jag kan konstatera att min vision — som naturligtvis ocksa har
varit manga andras — ar pa vag att ga i uppfyllelse. Med LSS far tusentals manniskor med allvarliga
funktionshinder ratt till personliga assistenter. Det ar en stor framgang fér den medborgarrattsrorelse
som Adolf Ratzka och hans medarbetare drog i gang har i Stockholm for en sju, atta ar sedan. Deras
arbete skedde for dvrigt i motvind fran myndigheter och den etablerade handikapprorelsen.”™



Fotnoter

(1) Alltjamt ojamlikt! Levnadsférhallanden for vissa personer med funktionsnedsattning,
Socialstyrelsen 2010

(2) 10-15 kommunalagda hyreslagenheter inspréangda i vanliga hyreshus, med storre kok och badrum
och med tillgang till gemensam personal. Boendeservice foregicks av Fokusbostader vars verksamhet
blev kommunalt ansvar pa 60-talet.

(3) For en definition av en institution se Ratzka,: Independent Living and attendant care in Sweden: A
consumer perspective. World Rehabilitation Fund, New York, Monograph No. 34. 1986; 43
internetpublikation.

(4) For en kritik av boendeservice och hemtjansten pa 80-talet, se Ratzka: Independent Living and
attendant care in Sweden: A consumer perspective, (World Rehabilitation Fund, New York,
Monograph No. 34. 1986; 30 internetpublikation.

(5) STIL genomfdrde en tavling omkring 1985 dar vinnaren, den som fick ta emot flest personal — det
blev 67 — inom en manad, vann ett arskort till Skansen i Stockholm dar aporna, enligt en
tidningsartikel, bestdmde vilka vardare som fick komma in i deras bur. Tavlingens vinnare skulle lara
sig hur aporna astadkom den graden av sjalvbestdmmande.

(6) Patient kommer fran latin och betyder den som vantar och lider.
(7) For en definition av Independent Living, se Wikipedia.

(8) For en levande personlig upplevelse av den tidiga Center for Independent Living i Berkeley, se
Kleinfield, Sonny. Declaring independence in Berkeley. 1979 internetpublikation

(9) Article 19 — Living independently and being included in the community. United Nations Convention
on the Rights of Persons with Disabilities. Internetpublikation

(10) For en diskussion av utbudsstyrda tjanster, se Ratzka: "User control over services as a
precondition for self-determination.” Plenumféredrag vid Danish EU Presidency Seminar om "Quality
of Life and Quality in Services for People with Disabilities," 31/10—1/11 2002. Internetpublikation

(11) I samband med konferensen (januari 1984) intervjuades Ed Roberts och Judy Heumann av
Sveriges Televisions producent Marianne Gillgren. Videons internetpublikation

(12) Mer om utbildning och professionalism i Ratzka: Independent Living and attendant care in
Sweden: A consumer perspective, World Rehabilitation Fund: New York. Monograph No. 34. 1986;
43. Internetpublikation

(13) For en beskrivning av Stils situation, verksamhet och projekt och Independent Living Institutes
syfte ar 1993 se "Hemtjanst i omdaning — méjligheter och svarigheter i decentraliseringens och
privatiseringens tid.” Dokumentation av STIL-hearing Stockholm 1993. Independent Living
Institute.1993 med bilagor. Internetpublikation

(14) Davarande socialminister Bengt Westerberg vid konferensen om LSS som arrangerades av
bland andra Socialstyrelsen i Stockholm den 26 maj 1993, citerad i Hemtjanst i omdaning —
mojligheter och svarigheter i decentraliseringens och privatiseringens tid. Dokumentation av
STIL-hearing mars 1993, Landstingshuset, Stockholm. Stockholm: Institutet fér Independent Living.
Internetpublikation
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