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FAMILJ

Foraldraskap med funktionshinder,
_sa gor vi. Mot karnfamiljen, singel-
.namman och tonaringen.

STUDENT UTAN EXAMEN ' AARON SKEJTAR 1 STOL



Ord fran
redaktoren

SA HAR | HOSTMORKRET kan det vara
mysigt att kura ihop sig i soffan,
ldsa nagot bra och dricka en god
kopp te. Stiletten kan locka med
ett temanummer om barn.

Mot tre mammor som berittar
om hur det ir att vara forilder
och behéva personlig assistans 1
sitt foraldraskap.

Liv Lantz berattar om hur det
var att vixa upp i ett hem dar det
fanns en personlig assistent med
i familjebilden.

Var kronika handlar om sys-
konskap. Vi skriver ocksa om ett
projekt som handlar om barns
ritt att styra éver sin person-

INNEHALL NR 3/2009

8 Familjepussel

For Ninnie, Susanne och Carina ar det som for alla mammor ett
pussel att fa inop familjelivet. Men de har ocksa en extra pus-
selbit: den personliga assistenten.

l4 Tva-arsregeln

Nar barn fyller tva ska de tydligen klara sig sjdlva enligt
forsakringskassan. Da ska det inte utga nagon extra assistans
till funktionshindrade féraldrar.

2 0 Hur vill vi ha det?

Alla unga har ratt att trotsa auktoriteter och gora forbjudna
saker, tycker Adam Engvall, 19 ar. | projektet Lyssna far unga

liga assistans. En artikel om att brukare saga hur de vill bli bemotta av assistans och foraldrar.

plugga vidare efter gymnasiet
har vi ocksa fatt med.

Slutligen skulle jag vilja
uppmana alla Sveriges besluts-
fattare att ldsa vara artiklar om
assistans och fordldraskap. Pa
det omradet behéver kunskapen

bken, PLUS:

Sari Nykvist s . :
3. Virtuella funkissporter 4. Lagbrott mot FN-konvention 18. Uppvéxt med assistent
24. Ny TVU-serie 26. Insandare: Dagbok fran Freedom drive 2009. 27. Kronika

ZZ Obehorig student

Patrick Englund var tvungen att ldsa in hela gymnasiet pa nytt
for att fa behorighet till hogskolan. Riksgymnasiet dar han gick
gav honom bara ett intyg efter examen, inget riktigt betyg.
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-OMG LOL FTW*

—_—

SPORTBILLIES AR ETT nytt dataspel diar du och dina kompi-
sar kan tdvla mot varandra i olika idrottsgrenar, oav-
sett funktionsnedsittningar. Ni kan kidmpa i grenar
som basket, utforsakning och rullstolsrugby pa lika
villkor.

Den reklamfilm for spelet som bland annat ligger
pa Youtube ir i sjalva verket en viral video. Det dr en
videosnutt som dyker upp pa internet, vicker niagons
uppmirksamhet och sedan sprids som en lopeld. Fil-
men om Sporthbillies ar gjord av Joey de Loor, en 16-arig
holldndare som tycker att det saknas forebilder med
funktionsnedséttningar i dataspel. Videon ska ocksa
vacka intresse for en dag pa temat handikappidrott

som dger rum 1 den Hollandska staden Papendal den
24 oktober.

DIT KOMMER BLAND ANNAT Aaron "Wheelz” Fotheringham
som har introducerat extremsporten Hardcore Sitting.
I en rullstol med stétddmpning och specialhjul dker
han i skateboardramper, nedfor trappor och over bi-
lar. Ar 2006 blev han den forste personen i virlden att
landa en bakatvolt 1 rullstol och han har mangder av
fans och sponsorer.

Herman Grafstrom

Las mer pa www.sportbillies.nl (pa hollandska)
och www.aaronfotheringham.com

Ovan: Nu kan du aka i skateboardramp, hemma
framfor tvin.

Till vanster: Aaron Fotheringham aker i skate-
boardramp In Real Life.

FOTO: BARRY BLAND

* "OMG"= Oh my god, "LOL"=Laughing out loud och

"FTW™= For the win ar forkortningar | dataspelskretsar.
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LSS strider mot FN”

Lars U Granberg (S

LSS-INSATSEN "personlig service med
boendestod” riskerar att leda till
att manga
som idag
har assis-
tans far en
minskad
maojlighet
att leva
ett sjalv-
standigt
liv, exem-
pelvis att
kunna
arbeta och
vara fordldrar. Lars U Granberg,
socialdemokratisk ledamot 1 social-
utskottet, anser att detta kan vara
i konflikt med FN:s konvention

om rattigheter for personer med
funktionsnedséittning.

Nar LSS-kommittén landade i
att staten skulle ta hela kostnaden
for assistansen fanns "personlig
service med boendestdd” dnnu inte
med i bilden enligt Lars U Gran-
berg.

I slutet av LSS-kommitténs
arbete kom en ny LSS-insats upp,
"personlig service med boende-
stod”, en insats som ska ges till
dem som inte nar upp till 20 tim-
mars grundldggande behov/vecka
och som ska ersitta den personliga
assistans som idag beviljas av
kommunerna. Den nya LSS-insat-
sen ska utga fran hemtjanstens
definition, vara maximerad till 40
timmar per vecka och ger inte den
enskilde ratt att vilja vem som ska
ge stodet.

Lars U Granberg.
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) tycker att forslaget strider mot FN-konventionen.

Artikel 19 handlar om ratten till personlig assistans.

IDAG ANSER LARS U GRANBERG att den
nya LSS-insatsen har stora brister
eftersom manga som idag kan ar-
beta och vara foridldrar med hjilp
av assistans riskerar att mista den
mojligheten.

—Var analys av konsekvenserna
for dem som forlorar sin assis-
tans tog inte upp fragestallningar
som att kunna arbeta eller utéva

’

fordldraansvar, sager Lars U
Granberg som menar att detta ar
icketraditionella fragestillningar i
ett svenskt seende pa assistansen.
— Man har normalt inte sett pa
assistansen som ett medel att
direkt fa manniskor i arbete el-
ler vara autonoma personer som
utovar foraldraskap, det var mig
veterligen inte uppe till diskussion
1 LSS-kommittén.
— I mitt parti ser vi nu tva vagar

att ga, antingen att sinka troskeln
fran 20 timmar grundldggande
behov for att fa assistans, eller att
ha kvar det kommunala ansvaret
for assistans tills vi samordnat lag-
stiftningen med FN:s konvention.

I FN:S KONVENTION om réittigheter for

personer med funktionsnedsatt-

ning handlar Artikel 19 om rit-
ten till personlig

I mltt pal'tl Ser VI nu assistans for att
tva vagar att ga.”

kunna leva och
vara inkluderad 1
samhaillet. Arti-
kel 27 handlar om ritten att fritt
kunna vilja ett arbete och ha lika
forutsiattningar att kunna utfora
det. Artikel 23 handlar om ritten
att utova forialdraskap.
—Vibefinner oss nu i ett lage dar
vi har mojlighet att foriandra lag-
stiftningen kring assistansen och
LSS och samtidigt uppfylla kraven
i FN:s konvention, sdger Lars U
Granberg.
Kenneth Westberg



ENIL staller krav pa EU

UNDER FREEDOM DRIVE 2009 samlades
over 400 personer fran 21 linder

1 Strasbourg. Anordnaren ENIL,
European Network on Indepen-
dent Living, sag till att delta-
garna fick mojlighet att triffa sina
EU-parlamentariker och utéva
paverkansarbete. Evenemanget
som dgde rum 13-18 september
avslutades med att ENIL presen-
terade en lista med atta krav till
EU-parlamentet.

For att forbattra levnadsvillkoren
for EU:s funkisar kraver ENIL att:
I. Independent Living ska vara en
central princip i alla handikappoli-
tiska beslut som fattas inom EU.
2. EU driver pa utvecklingen av
samhallsintegrerade insatser for
att oka takten péa institutionsav-
vecklingen.

3. Personlig assistans ska betrak-
tas som en ménsklig rittighet och
en forutsattning fér att kunna

leva som andra i samhaillet.

4. Alla medborgare ska kunna rora
sig fritt 1 samhaéllet och mellan lian-
der, och vilja var man vill bo.

8. 5% av EU:s bistandsmedel ska
oronmaérkas for att utveckla Inde-
pendent Living.

6. Alla stater inom EU ratificerar
FN-konventionen om rittigheter
for personer med funktionsned-
sidttningar och att den omgaende
implementeras i all nationell
lagstiftning.

7. Ett specifikt funktionshinder-
direktiv antas som uppritthal-
ler och forsvarar rattigheter for
personer med funktionsnedsitt-
ningar.

8. Personer med funktionsned-
sdttningar och vara organisationer
involveras pa alla nivaeri alla
beslut.

Herman Grafstrom

Las mer om Freedom Drive pa sidan 26.

Namnbyte for DHR

DHR ska inte langre lasas ut De
Handikappades Riksforbund.
Forkortningen ska istéllet sta

for Delaktighet—Handlings-
kraft—Rorelsefrihet. Det besluta-
des pa foreningens forbundsmate
i Goteborg den 10 oktober.

—Logotypen ska forbli den-
samma och vi lagger inte ut nagra
mangmiljonbelopp pa att byta ut
varumarket, sager Lasse Anders-
son som ar informator pa DHR.

Forbundet hette, nar det bil-
dades 1923, Kamratforeningen De
Vanféras Val och det var ett namn
man drogs med under en lang tid.
Namnbytet till DHR genomférdes
1965.

—Det tog 42 ar att fa bort be-
greppet vanfér och nu har vi anvant
handikappad under 44 ar. Jag tror
knappast att Maud Olofsson hade
varit ett inarbetat varumarke om
Centerpartiet fortfarande hetat
Bondeforbundet, papekar Lasse
Andersson.

Antalet anma

ORGANISATIONEN Marschen for
tillginglighet koordinerade for
tredje gangen en landsomfat-
tande anméilningsaktion. (De tva
andra aktionerna genomfordes
2005/2006 och 2007/2008.) I ar
har hittills brister i tillganglighet
pa ett trettiotal orter runt om i
Sverige anmaélts. Redan under
aktionens forsta eftermiddag kom
2500 anmélningar in. Det ar lika
manga som under de tva tidigare
aren sammanlagt.

—Att det kommer in sa manga
anmilningar visar pa kommuner-
nas brister. I vissa kommuner har

man inte ens bérjat félja Boverkets
riktlinjer. Ska det bli nagon for-
bittring i tillgangligheten behovs
en fungerande lag. Brott mot den
lagen ska ge ordentliga sanktioner
och skadestand, sager Hans Filips-
son, grundare och sprakror for
Marschen for tillgdnglighet.
Dagens bestdmmelser om enkelt
avhjalpta hinder siger att lokaler
dit allminheten har tilltride ska
goras tillgdngliga for alla. Den typ
av hinder som ska undanrajas ar
exempelvis mindre nivaskillnader,
skyltning, belysning och tunga
dorrar. Hans Filipsson menar att

Ida otillgangliga stallen okar

kommunerna generellt ar daliga
pa att tillampa bestimmelserna,
men han ser positivt pa ett fall som
nyligen vunnits 1 Lansritten.

— For forsta gangen sedan fore-
skrifterna triadde i kraft 2003 har
en dom kommit som séger att en
tung dorr dr ett enkelt avhjalpt
hinder. Man menar att 15000 kro-
nor inte ar en for hog kostnad for
att installera dorrippnare.

Det kan bli en viktig dom, manga
enskilda driver drenden dér over-
klaganden ligger och vintar, sdger
Hans Filipsson.

Herman Grafstrim
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“Underbart at,g
vara mamma

Ninnie Wallenborg har aldrig tvivlat pa sig sjalv som mamma.
Hennes familj har stottat henne hela tiden aven om det har funnits
en del oro med i bilden och en hel del nytt att ta stallning till.

PA sIN HEMSIDA skriver Ninnie Wallenborg. "Denna
akomma har jag begavats med”. Med det syftar hon pa
sin muskelsjukdom "Spinal muskelatrofi”,

Ninnie Wallenborg dr 32 ar. Hon bor i en réd tva-
vaningsvilla i Nyndshamn. Dar bor hon med sin man
Stefan och deras gemensamma son Liam som foddes i
januari 2008.

—Jag ar lyckligt lottad, siger Ninnie Wallenborg.

NINNIE WALLENBORG BEHOVER personlig assistans under

dygnets alla timmar och det har hon behovt lange. Hon
har hunnit vinja sig vid det. Anda var behovet av per-
sonlig assistans i fordldraskapet nagot nytt for henne.

—Manga nya situationer uppstod som jag var tvung-
en att ta hansyn till och jag tenderade att tinka sonder
situationen, siger Ninnie Wallenborg.

Det nya var bland annat att det nu finns fler kdnslor
att ta hansyn till.

—Vi pratar jattemycket om allt nytt. Det dr ett bra

Fakta om Ninnie Wallenborg

Namn: Ninnie Wallenborg

Alder: 32 ar.

Bor: | villa i Nynashamn

Familj: Maken Stefan och sonen Liam 1 ar.

Yrke: Forelasare och skapare av webbsidan "Funktionshinder.
se”. Det ar en kunskapsbank och motesplats for alla som ar
intresserade av funktionsnedsattningar.

Aktuell med: Bygger om webbsidan "Funktionshinder.se” fran
grunden.

Drommer om: Att starta ett fungerande natverk for foraldrar
med funktionsnedsattningar.

Ninnie gillar: Nar hon inte umgas med sin familj gar hon garna
pa bio. Hon beskriver sig sjalv som en datanord.
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satt att komma fram till en 16sning som kanns bra for
alla.

En sak som vi pratat om ar hur mycket plats assisten-
ternaskafata,sager Ninnie Wallenborg. Hon villinte att
hennes assistenter far nagra "goskanslor” for Liam, men
de ska heller inte vara harda och kalla, berattar hon.

— Liams kanslor ar viktiga. Det ar ju sjalvklart sa att
han kinner olika for mina assistenter.

Om en assistent av nagon anledning slutar sa maste
den relationen avslutas och darfor kiinns det béttre att
Liam inte ar alltfor fist vid dem. Det tror jag kan bli

jobbigt for honom, sdger Ninnie Wallenborg.

INNAN Liam Kom till varlden provade Ninnie och Ste-
fan sina maojligheter att bli adoptiviordldrar. Efter en
mycket slarvigt genomford adoptionsutredning blev
det ett nej med argumentet att Ninnie skulle ha svart
att knyta an till barnet. Utredarna ville inte lyssna till
argument som att anknytning inte handlar om att ha
fungerande armar och ben.

Under Liams forsta manader var det Stefan som
skotte det mesta kring Liam. Det var ett medvetet val
som Ninnie och Stefan gjorde.

— Att jag lampade 6ver det mesta pa Stefan var inte
bra, men samtidigt behovde jag aterhamta mig efter
forlossningen.

Jag gick ner ganska mycket i vikt och var ganska
svag i kroppen, siger Ninnie Wallenborg. Efter ett
halvar sliappte det. Stefan reste iviag och Ninnie var
ensam med Liam och med sina assistenter.

— Den tiden var jittebra for oss. Den behiovde jag for
att fa kdnna att det gar bra for mig pa egen hand, jag
trodde att Liam ville vara hos pappa.






TEMA: BARN

Kinslan av att jag faktiskt dr den som vet bist vad
Liam behiver, den kinslan kom senare hos mig én hos
Stefan, siger Ninnie Wallenborg.

Ninnie har alltid pratat jiattemycket med Liam. Sa
mycket att Stefan triottnat pa allt tjatter ibland.

—Minniskor har kommenterat att Liam forstar mig
sa otroligt bra. Om andra siger at honom att "kan du
hédmta skorna” sa har han ibland svart att forsta dem,
men de har sagt att "mig forstar han precis”. Kommu-

I dag ar mitt liv
komplett. Jag ar
lycklig.”

nikationen har varit till stor hjilp och i dag far jag hela
tiden bekraftelse fran Liam att jag 4r hans mamma. Vi
har en underbar relation, siiger Ninnie Wallenborg.

NINNIE BEHOVER HJALP med allt fysiskt kring Liam. Hon
har aldrig haft problem med sitt funktionshinder tidi-
gare, men nu kan hon forbanna det.

—Om jag inte kan dammsuga sa ar det skitsamma.
Daremot ar det klart att jag onskar att jag kunde gora
allt sjalv med Liam.

Jag har dnda vant mig. Assistenterna lyfter till ex-
empel upp Liam i mitt kna och jag dr den som trostar
honom om han ir ledsen, siger Ninnie Wallenborg.

Nar Liam leker dr bade Ninnie och hennes assistent
med. Det blir en gemensam lek.

—Det trodde jag aldrig att jag skulle vilja. Jag trodde
att jag skulle vilja att de var tysta men nu skulle det
kidnnas konstigt, sdger Ninnie Wallenborg.

Ninnies narmaste har alltid stottat henne och trott
p4 henne som mamma. Aven om hennes mamma var
orolig 6ver hur Ninnies kropp skulle klara av en gra-
viditet.

—Min mamma lag somnlés de forsta tre manaderna
och sedan, plétsligt en dag, kom hon hem till oss med
en kasse mammakldder. Hon sa: "Nu ska jag sluta oroa
mig.Vad jag 4n tanker och hur det dn dr sa kommer det
hir att handaialla fall”. Och sa blev det. Efter det pra-
tade vi bara positiva saker, sdger Ninnie Wallenborg.

NAR DET GALLER BEMOTANDE och attityder fran andra i
samhillet tycker Ninnie Wallenborg att det generellt

sett varit bra. Varken midravarden eller férskolan
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har haft svart att se paA Ninnie som Liams mamma.
~Manga av de kinslor som jag har haft har jag for-
knippat med att jag sitter i rullstol, men nir jag har
diskuterat det med mina icke funktionshindrade vin-
ner sa visar det sig att de ocksa har ként precis samma
sorts osikerhet som jag, siger Ninnie Wallenborg.

Ninnie har uppmirksammat att den idldre genera-
tionen verkar ha det svarare att bemota henne.

—En jobbig fraga som jag har fatt 4r om det ar kul
att vara mamma. Vad svarar man pa det? Kul ar det
vil ibland. Oftast dr det underbart, siger Ninnie Wal-
lenborg.

—De far det att lita som om jag skaffat mig en Bar-
bie, en otroligt storande kommentar, fortsidtter Ninnie
Wallenborg.

NAR LIAM VAR nagra manader gammal var Ninnie och
Liam pa ett café. Ninnies assistent stod 1 ko for att
kipa kaffe och da hiande nigot som Ninnie aldrig kom-
mer att glomma.

— Liam hade ett litet gosedjur som han alltid ville ha
pa ansiktet och nir jag stod och vantade pa min assis-
tent sa kom en dldre dam fram till Liam och mig. "Ta
bort den dar”, sa hon och nir jag sa till henne att han
vill ha den sa, sa fortsatte hon att tjafsa med mig ett
tag. Till slut tog hon bort den sjilv, Liam borjade grata
och tanten gick bort till sin man i kén igen. Dér hor jag
henne siga till sin man: "Jag fick hjilpa det stackars
barnet”.

Jag blev sa stilld 1 den situationen sa att jag blev
mallos. Sa héar efterat kommer jag pa en massa som jag
borde ha sagt, sdger Ninnie Wallenborg.

For Ninnie Wallenborg ér det viktigt att Liam ska fa
gora precis allt som andra barn kan géra. Hon later sig
inte hindras.

Familjen har redan varit pa resa bade i Thailand och
pa Teneriffa.

—Det har gatt jattebra och i dag dr mitt liv komplett.
Jag ar lycklig, sidger Ninnie Wallenborg.

Sari Nykvist

Spinal muskelatrofi, SMA

SMA ar en sjukdom som ar arftlig och som finns i flera

olika varianter. Det ar en medfodd muskelsjukdom. For att
beskriva den valdigt enkelt kan man saga att musklerna i
kroppen fortvinas, och detta gar olika fort for olika personer
beroende pa vilken typ av SMA man har.

Kalla: Ninnies.se



—_—

—Jag skulle inte Kunna vara ensamstaende mamma utan assistans. Susanne Qwist far

hjélp av sin assistent Sandra Sjolin for att lyfta sonen Magnus.

FOTO: RAGNAR NORDQVIST

Mamma, barn
-~ @
och assistent

— Att bli mamma var det basta som hant mig, sager Susanne Qwist.
Men en assistent i hemmet dygnet runt staller stora krav pa bade

assistenterna och Susanne sjalv.

SUSANNE QWIST AR 43 AR och forstagangsmamma. Hon
har alltid velat ha barn.

—Det var fantastiskt att vara gravid och jag markte
en annan sak under min graviditet ocksa: nér jag tidi-
gare har varit i kontakt med varden sa har fokus all-
tid varit pa min funktionsnedsittning. Nu var jag helt
plotsligt mamma i forsta hand, och jag fick dessutom
den bista varden. Det var en skon upplevelse, séiger
Susanne Qwist.,

Magnus ar atta manader. Han sitter i sin stol i koket
och mumsar pa kex.

Eftersom Susanne Qwist har medfodd benskérhet
sa har hon personliga assistenter som hjilper henne
med att bland annat lyfta Magnus i och ur matstolen.
Innan Susanne Qwist blev mamma sa hade hon cirka
20 timmar personlig assistans i veckan. Nu har hon
assistans dygnet runt.

— Den omstéllningen var bland det svaraste jag har
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TEMA: BARN

varit med om. Samtidigt som jag var nybliven mamma
sa var det jéttejobbigt att kiinna att jag inte har na-
got privatliv. Att ha nagon bredvid mig som hela tiden
iakttar mig, det var jobbigt i bérjan. Men nu har jag
vant mig, siger Susanne Qwist. Susanne dr ensamsta-
ende mamma till Magnus.

—Hanirdetbistasomhéidntmig,sdger Susanne Qwist.
Nér man dr foridlder och behover assistans i sitt forild-
raskap sa dr det otroligt viktigt att assistansen fung-
erar.

—Jag skulle inte kunna vara ensamstaende mamma
utan assistans, sdger Susanne Qwist.

Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshin-
drade, LSS, har under lang tid varit under lupp och
forsamringar ar att vanta. Susanne tar det med ro.

— Jag hinner inte tinka sa langt, men det ar klart,
sitter jag mig ner och tinker d4 kan jag ju bli orolig.
Det maste fungera med Magnus. Jag ir inte en sidan
person som oroar mig sa mycket, siger Susanne Qwist.

SUSANNE HAR SIN ASSISTANS genom kommunen och det
fungerar bra. Hon vagar fraga efter rad och stod niar

hon behover det och hon forvantar sig det ocksa.
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—Jag fragade kommunen hur jag skulle hantera as-
sistansen i forhallande till mammarollen. De kunde
inte ge mig nagot bra svar.

Fragar man efter hjilp ska man kunna fa det, men
kommunen verkade ovan, siger Susanne Qwist. I en
fungerande assistans dr kommunikation a och o.

—Jag pratar ganska mycket med assistenterna om
hur jag vill ha det. Nér en ordinarie jobbar sa fungerar
det bra. Vi har kommit fram till ett sédtt som fungerar,
men sa fort det kommer en ny kriver det mer av mig
och ibland har jag inte energi for nagon ny, men det
maste jag ju ha. Magnus ger mig en enorm glidje och
det ar roligt och underbart att vara mamma. Att det
ibland ér lite kimpigt med nya assistenter, det 4r pri-
set jag far betala och det gor jag mer dn gidrna, sager
Susanne Qwist.

For Susanne dr det sjalvklart att assistenterna mas-
te ha nagon form av relation till Magnus.

—Han 4r intresserad av omgivningen och av andra
personer. Assistenterna lyfter honom och de kanske
sitter med honom. Det tar till exempel langre tid for
mig att duscha och da ar de med honom, om han inte
sover, sager Susanne Qwist.



— Det dr nér jag inte finns dir som de ska komma in.
De ska inte komma in fére mig, fortsitter hon.

DET FINNS VISSA SAKER som Susanne Qwist inte kan gora
med Magnus och da hjilper assistenterna till.

— Han maste fa utlopp for sin energi. Han nojer sig
inte med att bara sitta pa golvet med mig, eller det
skulle han kanske om han var tvungen, men det ska
han inte behdéva. Till exempel vill han hoppa framfor
spegeln eller leka flygplan. Da ar jag med eller sa kan-
ske de passar pa medan jag duschar, siger Susanne
Qwist.,

Det hdar med hur nira relation en assistent ska fa till
ens barn finns det manga tankar om. Susanne tycker
att man maste tinka sig for.

— Om det kommer en assistent som jag vet ska vara
hirbara tillfalligt, da gorjag ju inte grejer som innebér
att han ska umgas med assistenten. Da tar jag det lite
forsiktigt. A andra sidan hinner ju inte han bygga upp
en relation med nagon som ar har bara en kort tid. Jag
tror att han maste vinja sig vid det, att det kommer
in personer som ar har ett halvar, ett ar och sedan for-
svinner. Det dr klart att man ska undvika att de fir en
jattenira relation. Inte uppmuntra till det.

Nu nédr Magnus ar storre har en del saker blivit lit-
tare for Susanne att skita sjilv med Magnus.

—Till exempel dr det lattare for mig att kli av och pa
Magnus eller att mata honom, sdger Susanne Qwist.

Susanne tycker att det kinns trakigt att hon inte
kan lyfta eller bara Magnus.

—Ibland tycker jag att han tittar pa mig fragande och
undrar varfor jag inte lyfter honom. Det naturliga ar
att jag ska lyfta honom och till exempel bira honom
ut till bilen. Det kompenserar jag genom att han till
exempel sover i min sing. De tillfillen nir jag kan vara
néra honom maste jag ta vara pa. Det blir pa ett sitt
som jag kanske inte skulle ha gjort om jag inte hade
haft min funktionsnedsittning, siger Susanne Qwist.

ALLA 1 FAMILJEN VISSTE hur mycket Susanne énskade att
bli mamma sa néir det blev klart for dem att hon skulle
bli det sa blev de vildigt glada. Den oro hon sjilv och
familjen kinde var medicinsk. Skulle kroppen klara
av graviditeten och skulle Magnus drva Susannes ben-
skorhet? Magnus drvde inte Susannes benskorhet.
Susanne hade mest positiva erfarenheter fran var-
den under sin graviditet, men motsatsen fanns ocksa.
— En person pa barnavardscentralen ifragasatte as-

sistenterna, deras roll och deras erfarenhet av barn.
Niir hon ifragasatte assistenterna sa ifragasatte hon,
indirekt, mig. Hon hade inte forstatt att det dr jag som
ar mamma och att det dr jag som ska gora allt, men
med hjalp av assistenter. Assistenterna ar inte barn-
flickor som ska ta éver varden, siger Susanne Qwist.
Det hander att manniskor fragar Susanne om Mag-
nus nar hon ar ute. En fraga som hon har fatt ar hur

Magnus kunde fa plats i hennes mage.

, Assistenterna ar inte
barnflickor som ska

ta over varden.”

—Det kan jag forsta, det har jag sjalv undrat, siger
Susanne Qwist.

Sedan kommer det fragor som hon inte kan forsta.

—Nar jag har haft Magnus i barsele sa har en del fra-
gat mig om Magnus dr mitt barn. Det dr jattekonstigt.
Jag skulle vil inte ga runt med nagon annans barnien
barsele, sager Susanne Qwist.

Nar Susanne var liten sa blev hon bortlamnad pa
sjukhus pa grund av benbrott. Pa den tiden fick inte
foraldrarna vara med.

—Det kan troligtvis ha paverkat min egen formaga
att knyta an till mina foraldrar och anknytningspro-
blem foljer med hela livet, 4ven om de gar att reparera
till viss del. I och med dessa erfarenheter ar jag medve-
ten om vikten av en bra anknytning och jag gir vad jag
kan for att Magnus ska fa det han behover.

Susanne ér utbildad socionom och hon har ett eget
foretag.

— Jag ir nojd med livet. Det jag énskar mest av li-
vet dr att det ska ga bra for Magnus, att han ska ma
bra och ha ett bra liv. Om jag skulle tréiffa nagon man
vore det forstas vildigt roligt, en bonus. Att kunna dela
vardagens gladjeamnen och problem med nagon man
tycker om, sager Susanne Qwist.

Sari Nykvist

Fakta om Susanne Qwist

Namn: Susanne Qwist.

Alder: 43 ar.

Familj: Sonen Magnus, 8 manader.
Yrke: Socionom.
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Forsakringskassan beviljar normalt inte extra assistans efter att barnet
fyllt tva ar. Carina Fasth, som har tva barn, tycker den gransen leder till

ojamlikhet.

CARINA FASTH HAR tva soner, Joachim och Leo, som idag
ar tretton respektive sex ar gamla. Hon var 21 ar gam-
mal nar hon fick assistansersiattning 1995, Da vintade
hon sitt forsta barn och hennes kvinnliga vinner med
funktionsnedsattning hade oftast valt att lata pappan
vara hemma istillet for att anlita hemtjanst.

—Jag oroade mig mycket for att jag inte skulle fa en
bra relation till mitt barn om jag inte kunde utfora
stora delar av det praktiska med hjilp av assistans.
For mig var det jattestort att bli mamma och min for-
sta son, Joachim, blev vildigt mycket mammas pojke,
det hade varit svart att fa en sadan relation utan as-
sistans.

Carina Fasth och hennes man, Stefan, diskuterade
olika alternativ och kom fram till att assistansen var
den bista losningen. Nar Carina Fasth kontaktade
Foérsdkringskassan var hon gravid, och hon sokte as-
sistans framst for att kunna ta hand om sitt barn.

—Jag beviljades assistans medan jag var gravid.
Handlaggaren sade att mitt assistansbehov var stort
men att det i forsta hand ar for mina egna grundlig-
gande behov. Samtidigt har det inte ifrigasatts att jag
anvinder min assistans dven till att ta hand om mina
barn, vilket jag kan gora eftersom jag har assistans
nistan dygnet runt.
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Nir forsta sonen Joachim kom gjorde assistansen
att Carina Fasth kunde vara en sjilvstindig foralder.
Smabarnstiden hade inte fungerat ¢éverhuvudtaget

utan assistans sédger hon.

, I borjan ar det oer-
hort konkret vad

assistenten behovs till.”

—Jag ammade i 1% ar och fran forsta dagen behévde
jagen assistent som lade Joachim till brastet, lyfte upp
honom sa att han kunde rapa, bytte blgjor och kladde
av och pa honom. I borjan ér det oerhort konkret vad
assistansen behovs till och trots min funktionsned-
sdttning kunde jag fa en stark relation till min son.

CARINA FASTH VALDE FRAN BORJAN att inte ha sa mycket
hjialpmedel, exempelvis hoj- och sankbar siang och
skitbord eller hallare att lagga barnet i nir hon kor
rullstol.

—dJag provade lite hjdlpmedel, men for mig var det
viktigt att kunna valja det sjdlv. For mig ar det inget
alternativ att exempelvis bada barnet med hjidlpme-
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del, jag kan tappa barnet eftersom jag snabbt blir trott
i armarna pa grund av min muskelsjukdom.

Muskelsjukdomen gor ocksa att Carina Fasth inte
har muskelstyrka for att kunna hantera situationen
praktiskt om barnet exempelvis siitter nagot i halsen.

— Alla mina assistenter har gatt forsta hjialpen spe-
cialiserat for sma barn for att de ska veta vad man gor
1 en sadan situation.

, I ett parforhallande
dar den ena parten

har en funktionsned-

sattning blir det ojamlikt”

Nir andra sonen, Leo, kom blev han mer pappas poj-
ke, berdttar Carina Fasth. Hon och hennes man Stefan
har sitt fordldraansvar parallellt och hon tycker de har
en jamstilld relation, vilket hade varit svart utan as-
sistans, sager hon.

— Det aren fantastisk kédnsla att slippa vara tacksam
mot Stefan, ndr han jobbar tarjag barnen, och tvartom.
Nir jag pluggade skotte jag barnen och hemmet, nu
nir vi bada arbetar har vi en tydligare uppdelning, och
kan turas om att komma hem sent. Carina Fasth séiger
att assistansen gjort att hon kan vara en sjalvstiandig
mamma och vara tryggi den rollen.

— Hade jag varit beroende av att min man, grannar
eller slaktingar stiller upp hade jag kint att jag inte
duger. Nu ar jag inte ridd om min man aker bort en
vecka, jag vet att jag klarar det.

EFTER TVAARSALDERN BLIR behoven annorlunda. Barnet
klarar vissa bitar gjdlv men istillet kommer andra
behov som att ha en person som ér beredd att rycka
in utomhus, vid kdpeentra, bilvagar eller pa vigen till
skolan.

—Barnen har inte omdome eller koll niar de gar utan-
for bostaden, de maste passas exempelvis nir det finns
biltrafik runtomkring. En assistent kan ocksa beho-
va halla barnet 1 handen om det blir brakigt och vill
springa ivig, barn ar inte alltid lugna och beskedliga
sa att de hela tiden haller sig i rullstolen.

Carina Fasth har heller ingen mojlighet att sjalv ta
hand om barnet nar det ar i tre-fyraarsaldern om det
slar sig.

16 Stiletten #3 2009

— Barnet kan visserligen lira sig att komma upp 1
kndet, men om det slar sig och ligger och grater sa be-
hovs det nagon som tar upp det till mig.

Att Forsidkringskassan normalt inte beviljar assis-
tans for fordldraansvar efter att barnet fyllt tva ar
tycker Carina Fasth ar helt forkastligt. Vad gor tva ar
till en magisk alder, undrar hon.

— Detta stills pa sin spets med en ensamstaende
forilder med funktionsnedsittning, eller nar bada for-
dldrarna har en funktionsnedsittning. Men dven i ett
parforhallande dir ena parten har en funktionsned-
sattning blir det ojamlikt, eftersom den ena parten blir
beroende av den andra.

CARINAS YNGRE SON, LEO, AR idag sex ar och har borjat sko-
lan, da ir de praktiska behoven inte lika omfattande
eftersom han klar sig sjalv och ater sjialv. Daremot be-
hiver Carina Fasth laga mat och tvitta hans kldder.
Vid pyssel och bak behover en assistent gora det prak-
tiska som hon inte kan goéra sjilv. Samma sak giller
vid fritidsaktiviteter.

— Jag skulle inte kunna hjélpa honom att ta sig till
danslektioner, ta med och hdamta honom hos kompisar.
Dir det oftast dr trappor och assistenten féljer honom
in och hamtar honom.

VID NOJESAKTIVITETER som Grona Lund och vid lek i sim-
hallen gor Carinas assistenter ocksa det hon inte kan.
Trots att hon inte ar intill honom hela tiden kan hon
vara delaktig i aktiviteter pa exempelvis Grona lund
berattar hon.

— I borjan undrade jag om jag skulle komma att kan-
na mig utanfor, men nér Joachim akte sin forsta karu-
selltur vinkade han at mig varje gang och da kédndes
det som att vi gjorde det tillsammans dven om jag inte
akte med honom.

Nir barnet slutligen kommit upp i elva-tolvarsal-
dern rir det sig sjalvstandigt ute, aker kollektivt och
dar med kompisar, sdger Carina Fasth. Da dr behovet av
assistans litet men det kan fortfarande finnas menar
hon.

— Det kan vara att jag med en assistent rgjer hans
rum nér jag anser att en viss grians dr nadd. Satta
grinser gor jag sjialv men att vara den hir mamman
som rojer upp i rummet, det kan jag inte vara utan as-
sistans, siger Carina Fasth.

Kenneth Westberg



Varfor ar tva ar grinsen?

Linnea Darell och
Maria Lundqvist
Bromster

Folkpartiet liberalerna

Linnea Darell, folkpartistisk ledamot i
LSS-kommittén, och Maria Lundgvist
Bromster, folkpartistisk ledamot i So-
cialutskottet, ar kritiska till Forsakring-
skassans hallning att assistanstid for
utoévande av foraldraansvar normalt sett
inte ska beviljas efter det att barnet fyllt
tva ar, Linnea Darell anser att person-
lig assistans ska innebara att kunna
fullgdra sitt foraldraskap i samma
omfattning och under samma tid som
foraldrar utan funktionsnedsattning.
Hur ser du pa Forsakringskassans syn
att detta normalt ska galla barn upp
till tvaarsaldern?

—Jag ar forvanad over att de talar om
en sadan grans. Med individens behov
som utgangspunkt kan en generell
aldersregel for barnet inte tillampas,
det maste avgoras fran fall till fall.
Behovet av praktiskt stod i foraldraska-
pet finns atskilliga ar efter tvaarsaldern
aven om de successivt andrar karaktar.
En tvaarsgrans ger inte foraldrar — och
speciellt ensamstaende foraldrar — en
rimlig chans att leva som andra, vilket
ar syftet med LSS.

Assistenten ar enligt Maria Lundqvist
Bromster ett personligt hjalpmedel som
ska gora det mojligt for foraldern med
funktionsnedsattning att klara den prak-
tiska delen av foraldraskapet.

—Vad det hjalpmed|et ska besta av
gar inte att saga generellt, det maste
bedomas fran fall till fall och i olika
skeenden.

Bor detta fortydligas | lagstiftning/
regelverk?

—Ja, uppenbarligen eftersom
Forsakringskassan nu vill tillampa regler
som inte stammer overens med lagens
syfte. Detta skulle kunna goras i en ty-
dligare hanvisning till barnperspektivet,
som LSS-kommittén foreslar ska inforas
i LSS.

Pa fragan om andra typer av LSS- el-
ler Sol-insatser kan ges istallet for

assistans sager Linnea Darell att det
maste bedomas fran fall till fall men att
assistansen bor tacka hela behovet.

—Utgangspunkten bor vara att om en
foralder ar beviljad assistans och har
behov av praktiskt stod for att klara sitt
foraldrastod, da ska detta ing4 i assist-
ansen, sager Linnea Darell.

Tomas Sundberg

Verksamhetsutvecklare pa
Forsakringskassan

Assistanstimmar kan beviljas till en as-
sistansberéttigad féralder som behaover
hjalp med praktisk omvardnad av ett
litet barn, enligt Tomas Sundberg, verk-
samhetsutvecklare pa Forsakringskas-
san. Da kan assistenterna hjalpa till,
exempelvis vid amning och bldjbyten.

—Utredningen i det enskilda fallet far
visa vilka praktiska moment som kan
innefattas i timbedomningen. Den har
hjalpen kan vara en viktig forutsattning
for att en foralder med funktionsned-
sattning ska kunna utova sitt foraldra-
skap och kunna leva och fungera som
andra foraldrar med sma barn.

Tomas Sundberg sager att den hjalp
som det normalt ges tid for ar omvard-
nadsinsatser upp till tvaarsaldern pa
barnet.

—Fran centralt hall anser Forsakrings-
kassan sedan lange att timmar for
omvardnad av barnet normailt sett inte
beviljas om barnet passerat tva ars
alder, har stodjer vi oss pa forarbetena
till LSS-propositionen (1992/93:159
sid 66) dar det star att "assistenten...
under barnets forsta tid aven hjalper
foraldern med den omvardnad av barnet
som han eller hon inte kan ge sjalv".
Vad gor en foralder som anser sig
behova assistanstid for att utova
foraldraansvar nar barnet ar aldre an
tva ar?

—Foraldern kan ansoka om detta hos
Farsakringskassan, i nagon man kan det
inrymmas i assistanstiden att assistent-
en foljer barnet till forskola, skola eller
till idrottsaktiviteter som fotbollstraning,
hur lange det kan behovas bedéms indi-
viduellt, sager Tomas Sundberg.

Hanna Eriksson
jurist pa Stil

Att normalt inte bevilja assistanstid for
utavande av foraldraansvar nar barnet
ar aldre an tva ar gar inte ihop med
den praxis som finns vid bedomningen
av assistanstid nar det ar barnet sjalvt
som har assistansbehov. Det anser
Hanna Eriksson, jurist pa Stil.

—For barn med assistansbehov anser
Forsakringskassan att foraldraans-
varet ska beaktas upp till barnets
tolvarsalder och man drar déa av den tid
som anses inga i foraldraansvaret.

Hanna Eriksson berattar att Regering-
sratten i en dom (RA 1997 ref 23 |) ut-
talat att de grundlaggande behoven hos
ett barn som inte har en funktionsned-
sattning ar av beaktansvard omfattning
anda upp i tolvarsaldern.

Till foljd av detta drar Forsakringskas-
san av tid fran assistansen motsvar-
ande foraldraansvaret for barn med
assistansbehov upp till tolvarsaldern.
Detta borde innebara att den assistans-
beréattigade foraldern har ratt till assist-
ans for att kunna utfora sitt foraldraans-
var till dess barnet ar i tolvarsaldern
anser Hanna Eriksson.

—Nar ett behov av assistans ar kopplat
till den assistansberattigade, i detta fall
foraldraansvaret, ska beslutet pa assist-
ans tacka hela behovet, vilket jag anser
framgar av den proposition som ligger
till grund for LSS-lagstiftningen (prop.
1992/93:159 sid 175).

Behov som ar kopplade till barnet kan
daremot tillgodoses pa annat satt sager
Hanna Eriksson, vilket ar fallet nar bar-
net har andra stodinsatser, exempelvis
barnomsorg.

—Det centrala som jag ser det att
dra en grans mellan vad som direkt
kan kopplas till barnet, exempelvis
barnomsorg, och vad som ar kopplat
till foraldern och som kan ses som
en del i foraldraansvaret. Behov som
barnet har i hemmet bor definitivt inga i
foraldraansvaret, sager Hanna Eriks-
son.

Kenneth Westberg
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TEMA: BARN

Liv Lantz ar 25 ar och studerar interaktionsdesign i Malmo. Under
hela hennes uppvaxt fanns en extra person i familjen: hennes mam-

mas personliga assistent.

— MAMMAS ARMAR AR FORLAMADE av polio och hon behaver
hjilp med allt hon ska gira med hinderna och egentli-
gen behover hon assistans fran morgon till kvill. Nir
jag fortfarande bodde hemma fanns inte samma madj-
ligheter att fa assistans som i dag. Da hade hon bara
assistans pa morgnarna och en kvill i veckan. Och det
gjorde forstas att vi i familjen fick hjilpa henne under
resten av tiden, sdger Liv Lantz.

, Vi gnabbades och
tjafsade precis lika

mycket som de andra

familjemedlemmarna.”

Det var samma kvinna som var moderns assistent
fran det att Liv var fem ar tills flytten hemifran.

— Naturligtvis dr och var det hdr med assistent posi-
tivt fér min mamma eftersom hon darigenom far méj-
lighet att gora sadant hon inte skulle kunnat gora an-
nars. Men det ér ocksa pafrestande att ha en ménniska
dér som gor de saker som mamma skulle ha gjort om
hon inte vore forlamad.

—Det finns sadant som kan verka som smasaker som
jag onskar att min mamma kunde ha gjort néar jag var
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barn. Vi hade till exempel higa sangar som mamma
inte kunde na upp till for att vicka oss. Sa da fick hen-
nes assistent gora det. Det ar alltid en ménniska dér
som inte iar en familjemedlem och hur man som barn
till den assistansbehovande klarar av att hantera den
situationen hinger vildigt mycket pa vem assistenten
ir. Just den hér assistenten kom vildigt ndra inp4 oss
alla och skiilet till att jag tror att det fungerade sa bra
var att hon birjade sa pass tidigt som hon gjorde. Det
blev naturligt att hon var dar.

—Hon blev inte som en extra forilder, men som en
extra familjemedlem. Vi gnabbades och tjafsade precis
lika mycket som de andra familjemedlemmarna, men
hon lade sig aldrig i mitt liv pa det sitt en forédlder gor.
Pa samma siitt som med vilken annan familjemedlem
som helst som jag inte traffat pa linge sa saknar jag
henne, men samtidigt ar ju relationen lite underlig.
For hon var pa sitt jobb. Men for oss var hon ju nagot
annat.

—Jag tror inte att jag tinkte pa det sa mycket just
d4,sddant som att mamma inte kunde gira vissa saker
utan hjilp, men nu i vuxen alder kan jag kidnna sorg
over att det var sa. Skillnaden blev extremt tydlig néir
hon vil fick assistans morgon till kvall. Tidigare var
vi tvungna att hjilpa henne med i princip allt, men nu
fanns det plotsligt nagon annan dér som hjilpte till. Vi
kunde koncentrera oss pa att umgas.
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Liv Lantz med sin mamma.

OMSTALLNINGEN FRAN att vara hjidlpande barn till en mer
traditionell umgingesroll var inte ockomplicerad.

— Jag kinde att assistenten fanns dir hela tiden nir
jag besokte min mamma. Det var svart att veta om och
nar man kunde sdga ifran om att man ville vara ensam-
ma,vid middagarellersa. Det varsvart att tinka att det
som assistenten gjorde egentligen var det mamma gjor-
de. Det blev svart att slappna av med en till manniska
i rummet. Jag fick sédga till mamma att be assistenten
gora nagot annat om vi behovde vara ensamma.

— Samtidigt vet jag att det dr en svar balansgang att
bade som familjemedlem och som assistent veta hur
man ska halla avstandet till den som behover hjalp. As-
sistans handlar ju om oberoende, lika mycket for den
som behover assistans som for dess omgivning. Hir
maste man ocksa hitta en balans mellan rollerna som

familjemedlem och hjilpare. Det blir mycket littare
om man vet att hjilpen finns dér i form av en assistent,
men det i sin tur skapar som sagt andra problem.

HON AR DOCK MYCKET NoGA med att understryka att en
mamma med behov av personlig assistans for henne ar
nagot normalt.

—Det blir sjalvklart naturligt och ingenting man tén-
ker pa. For mig ar det hiir ju som jag haft det. Jag vet
inget annat. Och jag kan inte byta uppvaxt med na-
gon annan och se efter hur de hade det heller. Det gor
egentligen hela diskussionen om det hir lite absurd ef-
tersom det jag betraktar som normalt och det jag utgar
ifran i friga om min uppviixt av andra ses som vildigt
ovanligt och annorlunda.

Fredrik Fischer
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TEMA: BARN

_Tjuvrokning
_med assistans

Ska assistenten till en 15-aring hindra honom fran att trotsa auktoritet-

er? Nu ska foraldrar och assistenter fa utbildning om vad assistans
ar—eller rattare sagt borde vara, om brukarna sjalva fick bestamma.

UTBILDNINGAR FOR FORALDRAR, assistansanordnare och as-
sistenter samt barn som har ritt till assistans ar malet
med Intressegruppen for assistansberittigades (IfA)
treariga projekt Lyssna. Genom utbildning vill man
mdgjliggora barns sjalvbestimmande.

—Ofta niar man pratar om brukare
som ar vuxna sa ar det mer sjilvklart
att det dr brukaren som dger assis-
tansen. Men nir det giller barn kom-
mer ocksa forildrarna in och det finns
ménga andra som befinner sig kring
brukaren. Vivill ge dem ritt verktyg sa
att barnet ska kunna fa sjilvbestam-
mande 1 assistanssituationen, siger
Karin Boskovic, projektledare for Lyssna.

I projektets forstudie lag huvudfokus pa tre enkiiter
som besvarades av fordldrar, assistenter till barn och
assistansamordnare. Karin reagerade mest pa att en
sa stor del av assistenterna och fordldrarna menade
att assistenten skulle ha en uppfostrande roll. Assis-
tenterna fick i enkiten ta stédllning till pahittade situa-
tioner, bland annat dar barnet vill trotsa fordldrarna.

Karin Boskovic

En majoritet av dem svarade att de inte skulle assis-
tera barnet i en sadan situation.
— Genom hela undersokningen kunde vi se att assis-
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tenter tenderar till att vara en forlangd arm till forald-
rarna snarare an till barnet, siger Karin Boskovic.

Karin tror att det 1 grunden beror pa att fordldrar
som far barn med behov av assistans inte far tillracklig
information om vad assistans gar ut pa. Fordldrar vill
naturligtvis skydda sina barn.

—Om man kan hindra barnet fran att till exempel
tjuvréka sa gor man det men skillnaden ér att ett barn
utan assistans har man inte mgjlighet att jamt kon-
trollera.

FORSTUDIEN VISADE ocKsA att fordldrar tenderar att ge as-
sistenterna direktiv aven i fragor dir barnet sjalv hade
kunnat ta ansvar.

—Trots och att kunna gora misstag ar det som gor att
minniskor utvecklas. Det som gor en redo for vuxen-
virlden.

Genom projektet hoppas man kunna ge foraldrar och
assistenter tillracklig kunskap om barns sjalvbestam-
mande over sin assistans.

Projekt Lyssna startade nuiseptember. Under de tre
projektiren planerar man att utfora djupintervjuer
med fordldrar och personliga assistenter. Det slutliga
malet ir att Lyssna tillsammans med assistansanord-
narna ska ta fram utbildningar.






