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Executive Summary

In 1984 recipients of local government homehelp services founded STIL, the Stockholm
Cooperative for Independent Living, in order to run their own personal assistance services in the
first European initiative of that kind. Coop members achieve a quality of life superior to the level
supported by the local governments’ professionally run services. With funds from local governments
they recruite, train, supervise and, if necessary, fire their own assistants. As a result of the project’s
attention among politicians and the media, in 1993 Parliament passed the Personal Assistance Act
which entitles eligible persons to cash payments from the Social Insurance Fund enabling them to
purchase assistance services from any provider or organize their own services a la STIL.

In 1998 the Institute on Independent Living, founded by the Swedish Independent Living movement,
started Personal Assistance Network, an internet-based library and database on personal
assistance and related issues with funds from the EU HORIZON program, the Swedish General
Inheritance Fund and the company SAMHALL. The aim was to raise awareness of the importance
of personal assistance for disabled people and their families, to expedite the development of the
field in Sweden and internationally, to assist recipients of municipal homehelp services in the
transition from being objects of care to taking charge of their own lives as employers of personal
assistants and to encourage assistance users to enter vocational training and employment.

The project ended in December 2000 but its results will continue to be available on the Institute’s
website including a virtual library (http://www.independentliving.org/htdig/libsrch.html) with some
1,200 documents consisting of legal texts and commentaries, research reports, training manuals,
analyses and personal accounts; about 1,500 annotated links to internet resources
(http://www.independentliving.org/links/links-index.html); a database with 320 entries to facilitate
networking among related organizations (www.independentliving.org/donet/index.html); an online
assistant referral with 50 job openings (vww.independentliving.org/assex/index.html); discussion
groups on personal assistance and related themes; an exchange for accessible vacation homes
(www.independentliving.org/VacationHomeSwap.html) with currently 130 objects from all over the
world; an address list of over 9,000 persons with disabilities, other experts, organizations of
persons with disabilities, civil servants, and researchers.

The project consisted of soliciting publishable material, translating and editing texts, HTML coding,
internet programming and promoting the site among the disability community and other target
groups through direct e-mail letters, periodic newsletters and link exchanges. This work was carried
out by part-time staff consisting of project coordinator/editor, administrator, webmaster, web editor,
translators and several trainees at a vocational rehab center specializing in web design training.

Currently 8,000 user sessions a week are recorded. 1,500 internet sites link to the site. The search
engine www.google.com ranks us first among 235,000 other ‘“independent living”.
Independentliving.org is now recognized as a major international reference library and international
clearinghouse for information about personal assistance and Independent Living. As a
consequence, the Institute on Independent Living has received dozens of invitations to participate
in conferences or joint projects in several continents and its documents are used in researching and
lobbying for policy changes.

While the site has received wide international recognition, only 5 to 10%, on an average, of the
visitors are from Sweden. The project organizers’ report concludes with an analysis of the project’s
impact and the relatively low Swedish visitor statistics.
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A. Projektets bakgrund och tillkomst

STIL, Stockholmskooperativet for Independent Living, var det férsta europeiska initiativet dar
personer med omfattande funktionshinder och behov av personlig assistans i sitt dagliga liv
organiserar sig och anstéller sina egna personliga assistenter. Genom sin forsoksverksamhet
1987- 89 visade STIL att lI6sningen gav Overlagsen servicekvalitet for samma kostnad i jamférelse
med den davarande kommunala hemtjansten. Kooperativet fungerar som arbetsgivare men
delegerar ansvaret for rekrytering, tréning, anvisning och schemalédggning av assistenterna till
respektive medlem. For att bli medlem maste man sjalv ha behov av personlig assistans. Endast
assistansbrukare kan ta fortroendeuppdrag inom kooperativet. PAa det sattet ska
sjalvbestammandet dver assistansen och i kooperativet sdkras. Genom en lyckad kampanj i bl a
massmedierna uppmarksammades STIL-I6sningen politiskt, kopierades av assistansbrukare i ett
antal orter i Sverige och aven utomlands och blev aret 1993 modellen till LASS, Lagen om
Assistansersattning, som garanterar manniskor med omfattande assistansbehov medel fran
socialférsakringssystemet sd att de kan anstélla sina egna assistenter som enskilda arbetsgivare
eller ansluta sig till ett brukarkooperativ eller kopa tjanster fran valfritt foretag eller kommunen.

Darmed Oppnades vagen for den Iosning som den svenska Independent Living-rérelsen hade
kampat for sedan 1984. Med hjalp av personlig assistans i egen regi kan manniskor, som hittills har
kant sig som objekt i vardapparaten, uppna kontroll éver sin vardag och darigenom, pa sikt, bli
jamstallda familjemedlemmar och samhéllsmedborgare.

Brukarkooperativens erfarenheter visar att forst nar man har uppnatt ett visst matt av kontroll 6ver
sin vardag - tex att kunna planera sin dag, att ha tryggheten om att f& assistans av personer som
man sjalv har valt, trdnat och schemalagt - finns det férutsattningar for studier eller arbete.

Institutet for Independent Living grundades 1993 av den svenska Independent Living-rérelsen som
en resurs for utbildning, opinionsbildning, metodutveckling, pilotprojekt. De 6 svenska brukar-
kooperativen for personlig assistans, som da utgjorde rorelsen, var fullt sysselsatta med den
I6pande administrationen av sina respektive kooperativ och hade inte resurser for att ta pa sig
uppgifter av en mer utatriktad karaktar. Att delegera dem till en gemensam instans forefoll mera
effektivt. Institutet skulle dessutom, for den svenska rorelsens rakning, driva samma uppgifter pa
europeiskt plan inom ENIL, det europeiska natverket for Independent Living.

Nagra ar efter att LASS-reformen hade tradd i kraft 1994 var det fortfarande 6ver 70% av alla
assistansersattningsberattigade som anlitade kommunala tjanster under hemtjanstliknande former
trots att de skulle ha haft de ekonomiska foérutsattningarna till att skaffa sig assistans i egen regi
med mycket hogre grad av sjalvbestammande och livskvalitet. Utom dessa materiella
forutsattningar behovs det tydligen dven andra insatser for att fa assistansbrukarna och deras
anhoriga forstd de nya modjligheterna och inte minst for att underlatta forandringen hos
assistansbrukarna fran objekt till subjekt. Dessutom maste det finnas ett battre tillgang inom hela
landet till brukarkooperativ eller liknande organisatoriska former.

For att astadkomma detta maste information och pedagogiska insatser riktas till

enskilda assistansbrukare med information om
- hur andra manniskor i liknande situation bdrjade med personlig assistans i egen regi, vilka
problem de hade stott pa och vilka losningar de hade provat.
- konkreta exempel p& hur man med hjalp av assistans.kan forverkliga sina livsdrommar och ha
ett rikt liv trots omfattande funktionshinder och kan ta ett arbete.

grupper av assistansbrukare med information om
- hur man starta upp brukarkooperativ eller andra organisatoriska ldsningar
- de organisatoriska, foretagsekonomiska och arbetsrattsliga aspekter som paverkar
assistansbrukarnas sjalvbestammande i assistansen och i organisationen.

handikapporganisationer med material for
- kurser, medlemsmoéten, tidskrifter, lobbyverksamhet
- bevakning av situationen utomlands for att paverka utvecklingen i Sverige och pa EU-niva
genom argument och exempel.



allmanheten (inkl tjansteman inom forvaltningen, politiker och forskare) med information om
- personlig assistans i egen regi, dess fordelar for individen, familjen
- effekterna pa samhallsekonomin, assistansbrukarnas medborgarstatus och manskliga
rattighetsperspektivet
- personlig assistans som nytt yrke med profilering gentemot "hemsamariter” for att foérbattra
rekryteringslage

Med tanke pa den svenska Independent Living-rérelsens begransade resurser var det nodvandigt
att hitta ett kostnadseffektivt satt for att driva arbetet. Internetpublicering féreféll som ett [ampligt
satt. Institutet for Independent Living, som hade drivit sin websajt sedan januari 1996 med ideella
insatser, sokte darfér medel frAn EU HORIZON-programmet samt medfinansiering frdn Allmanna
Arvsfonden, Samhall och egna insatser i form av naturatjanster.

. Projektets planerade upplaggning

1. Mal

"Projektet ska ge information, rdd och stéd for manniskor med omfattande funktionshinder sa att de
sjalva kan forbattra sina maojligheter till att

« leva och arbeta ute i samhéllet med personlig assistans

« fungera som arbetsgivare och arbetsledare for sina assistenter
« stddja varandra i dessa funktioner

« organisera sig i brukarkooperativ for personlig assistans

« arbeta politiskt for en battre statlig assistansersattning

genom att grasrotsorganisationer av assistansbrukare

« startar upp ett europeiskt on-line natverk fér assistansbrukare och deras organisationer,

 utvecklar och utbyter resurser for utbildning och utveckling av olika assistanslésningar

« bygger ett referensbibliotek om personlig assistans pa Internet

« organiserar on-line grupper for diskussion, utbildning och stod for personlig assistans

« tillhandahaller information, analyser och argument for brukarorganisationer som arbetar politiskt
for battre assistans i Sverige och inom EU.

Se aven artikeln i Appendix med en definition av personlig assistans, relevansen for personer med
omfattande funktionshinder och implikationerna fér arbetsmarknaden for de berdrda:

« manniskor med omfattande funktionshinder som behover assistans pa arbetsplatsen

« anhoriga som ofta arbetar som oavlénade assistenter och som kan atervanda till arbetslivet nar
den funktionshindrade familjemedlemmen far bra personlig assistans

« manniskor med funktionshinder som far avlonat arbete eller arbetstraning nar de administrerar
arbetsgivarkooperativ som bildas av assistansbrukare

« assistenter som ofta tillhér grupper med traditionellt hog strukturell arbetsléshet som kvinnor,
ungdomar och invandrare.

2. Vad ar nyskapande med projektet?

* Projektet planeras och genomférs helt av de omedelbart berérda: assistansbrukare som ar de
basta experterna pa sina behov.

« Statliga assistansersattningar (“Direct Payments”) betalas direkt till assistansbrukare som
anstéller sina egna assistenter och som darmed uppnar en mycket hégre servicekvalitet (till
samma kostnad) an vad den traditionella kommunala hemtjansten kan dstadkomma. Denna
I6sning &r den senaste och mest lovande utvecklingen i assistansbrukarnas och politikernas égon
som ar angeldgna om servicekvaliteten respektive kostnadseffektiviteten och sysselsattnings-
effekten.

« Personer med omfattande funktionshinder kan - pa distans - fa utbildning, rad och stéd i hur man
fungerar som arbetsledare for sina assistenter och hur assistansbrukare sammanslutar sig i lokala
arbetsgivarkooperativ.



« Internets interaktiva mojligheter anvands for att bygga upp ett natverk for utbildning och stod for
ett obegransat antal internet-anvandare med funktionshinder.”

ur den ursprungliga projektansdkan

C. Projektets genomfdrande, verksamheter och funktioner

1. Uppgifter
Projektet omfattar de féljande moment
a) Material for publicering séks genom

- direkta e-post brev till kontakter inom handikapprérelsen och bland forskare som redan hade skrivit viktiga
texter, artiklar, handbocker, m m

- textsokningar i tidskrifter, handbdcker, andra websajter
Under det sista halvaret anlitades en bibliotekarie som konsult som specialiserar sig pa webbsokningar for
att spara resurser pa natet. Han sammanstallde dven material for tv nyhetsbrev.

- direkta uppdrag at personer som &r intressanta pga sina egna erfarenheter eller sitt arbete pd omradet att
skriva artiklar om specifika &mne (se bl a "columnists” pa hemsidan)

De flesta privatpersoner som kontaktades i detta syfte gav sitt medgivande for publicering. Kommersiella sajter
daremot som t ex elektroniska utgavor av tidningar eller specialtidskrifter kravde hdga ersattningar som vi inte
hade rad med. Vetenskapliga eller yrkestidskrifter kunde ge tillatelse i enstaka fall utan avgift men hade
tidskravande administrativa rutiner for alla inblandade.

Policyn var att inte strava efter dagsaktuellt material vilket skulle ha medfért odverstigliga egna arbetsinsatser
och kostnader for kdpta artiklar.

Inte alla bidrag kom i elektroniskt format och fick inscannas, korrekturldsas och redigeras vilket &r tdmligen
tidskravande.

Med tiden formade det sig ett slags redaktionskommittee i form av ett informellt natverk av kontakter — mest
utlandska — som tipsade oss om viktiga texter.

Kommentar:

Materialinsamlingen for projektet skulle ha varit lattare, med ett stérre antal dokument och en béttre
kvalitet p& de valda dokumenten som féljd, om den ursprungliga transnationella partnerskapplanen
(se nedan) hade kunnat forverkligas. De ursprungliga partners har expertis och engagemang for
personlig assistans fragor. Visserligen fick vi mycket material och goda tips frdn dessa
sammanslutningar i alla fall — d&ven om de inte formellt var samarbetspartners, men deras
mdjligheter att bidra hade varit betydligt battre, om de hade ingatt i projektet och, pa det sattet, haft
betald arbetskraft for att arbeta mera intensivt med dessa uppgifter.

Dokumentinhamtning visade sig vara betydligt mera arbetsamt an forvantat av de féljande
anledningarna:

- det ursprungliga partnerskapet kunna inte genomfoéras

- benagenheten hos sajtens besokare till att foresla texter for publicering &r mindre &n férvantat

- kvaliteten p& material som besokare sjalvmant erbjuder ar lagre an forvantat

- administrationen med inscanning, korrekturlasning, dversattning, m m ar omfattande

b) éversattningar

Material som bedémdes som viktigt fér de svenska besokarna dversattes. Oversittningarna medférde en
merbelastning for Institutet eftersom de fick alltid granskas och ofta korrigeras. Med den héga omséttningen av
Oversattare blev det mycket instruktioner och granskning. Endast nagra fa texter dversattes fran svenska till
engelska vilket berodde dels p& svarigheten att hitta engelsksprakiga Gversattare som var tillrackligt bra pa
svenska, dels pa att en del intressant material om svenska forhallanden redan fanns pa engelska.
Sammanlagt 8 artiklar 6versattas till och fr&n andra europeiska sprék an engelska.

c¢) kodning av texter och tillgéanglighet



Forutom HTML-kodning ska aven dokument sammanlankas med sajtens olika delar. Ett konsistent utseende
efterstrdvs genom lay-out format, fargsattning, typsnitts art och storlek, logotyp, navigationshjalp. Under
projektperioden véaxte innehallet till 800 dokument vilket innebar att sajtens interna och for besokaren osynliga
struktur fick andras ett antal ganger.

Med tanke pa sajtens innehall och ambitioner ar tillgangligheten for synskadade bestkare en viktig aspekt . Vi
inforde tidigt de regler som leder till "Bobby Approval” dvs den av ett internationellt konsortium antagna
tillganglighetsstandarden. "Bobby” &r internationellt den viktigaste markningen pa detta omrade. "Bobby
Approval” medfor en del arbete, eftersom man inte utan vidare kan anvénda sig av gangse teknologi eller nya
program utan maste noggrant évervaga och testa infor varje anvandning.

d) sajtens uppbyggnad och innehdllets presentation

Vart mal var en sajt, som & ena sida lockar till spontana smakprov, som visar det samlade materialets
mangfald och djup, och som & andra sidan ar ett effektivt verktyg fér den besokare, som letar efter specifika
amnen eller dokument, att hitta malet med det minsta méjliga antalet musklickar. For att tillmotesga dessa krav
valdes en struktur som &r genomskinlig utan hierarkisk uppbyggnad och som erbjuder en rad verktyg:

- beskrivande sammanfattningar. For att besokaren snabbt ska fa ett intryck Gver ett visst dokuments
innehall far varje dokument en kort sammanfattning, som bifogas bl a bibliotekets alfabetiskt ordnade
innehallsforteckning efter forfattaren.

- den interna sodkfunktionen letar efter nyckelord i dokumentens texter eller bland s k metatags, d v s for
bestkaren osynliga kommentarer pa varje dokument.

- innehallsforteckning for de besokare, som inte har en klar uppfattning om vad de vill lasa. Rubrikerna
bestar av lankar som byggdes med hjalp av forvalda nyckelord i den interna sokfunktionen.

e) Laga driftkostnader genom sajtens utformning

En viktig ekonomisk aspekt i vart arbete var att hdlla sajtens nuvarande och framtida arbetskostnader till ett
minimum genom bl a en platt hierarki bland mapparna pa servern. Darmed underlattas dokumentens
placering. Med innehallsféreteckningens konstruktion - forvalda nyckelord i den interna sokfunktionen -
slipper webmastern att installera manga tidskravande lankar.

Vi experimenterade med tekniska losningar for att besokare sjalva skulle lagga upp texter pa servern utan
webmasterns inblandning. Detta visade sig inte vara mgjligt: Det inlamnade materialet hade for skiftande
kvalitet och innehall. Dessutom gick det inte att forlita sig pa skribenterna att vélja den passande kategorin for
sin text. Eftersom det inte blev mer an ett dussin texter varje manad i genomsnitt som lamnades in sjalvmant,
beddmdes det enklare att Institutets redaktor tar emot texter, gor urval och redaktionella andringar med
skribentens tillatelse.

Sajtens interaktiva tjanster som t ex diskussionsgrupperna, Assistent Referral, Global Networking m m later
bestkaren lamna ett meddelande online i stort sett utan webmasterns medverkan.

f) moéjligheter till fordjupning i projektets amnen

Besdkaren ska kunna anvanda sajten som referensbibliotek och snabbt inhamta material om vissa amnen.
Darfor kompletteras dokumentena pa webbsajten med ca 1 500 utvalda och kommenterade lankar till andra
resurser pa natet, till texter, organisationer och resurspersoner indelad i tva dussin kategorier.

Ett annat sétt att hjélpa lasaren férdjupa sig i vissa &mnen ar sajtens diskussionsgrupper. | ca 20 grupper
kan man lamna synpunkter om texter pa sajten, svara p& andras inlagg eller stilla fragor.

g) online tjanster

Natets interaktiva mojligheter medger utbyte och direkta kontakter mellan besdkaren och sajten och bland
besokarna sinsemellan, som gar langt utéver det som en tryckt tidskrift kan erbjuda. Vi har byggt ett antal
kostnadsfria tjanster som ska ge besokaren anledning att aterkomma till sajten. Hos alla online tjanster kan
besokaren l[amna ett svar utan webmasterns medverkan.

Assistentférmedling

Den hér tjansten var forst i Sverige med att formedla kontakt mellan assistansbrukare och arbetsstkande
assistenter. Tjansten ar tankt ffa for de som soker assistenter eller arbete utanfér sin hemort t ex for resor eller
vid flyttning till annan stad eller annat land vilket framgar av tjanstens annonser. Det finns f n ett hundratal
aktuella annonser i den sdkbara databasen. Vi vet inte hur ofta de leder till kontakt och anstéllning, eftersom
meddelandena lamnas utan webmasterns medverkan



Tjanstens idée har kopierats och idag finns det ett antal liknande assistentférmedlingar hos svenska sajter.
med mera begransade ambitioner betraffande antal aktuella annonser och geografiskt omradet.

Formedling fér semesterbostadsbyte

Tjansten formedlar bytesbostader mellan manniskor med funktionshinder pa en online blankett dar man
beskriver sin bostad eller letar bostad efter lage, anpassning och bytesdatum. Tjansten har blivit mycket
uppmarksammat hos framst internationella sajter och e-zines och drar in ca 100 bestkare dagligen. Det finns
fn 130 erbjudande i den s6kbara databasen. Annonserna besvaras direkt av bestkarna utan var inblandning
varfor vi inte vet hur ofta den leder till kontakt och byte.

Global Networking

Globaliseringen pa funktionshinderomradet har blivit ett faktum med tilltagande kontakter, politiskt och praktiskt
samarbete 6ver granser som foljd. For att underlatta partnersokning for dessa syften majliggor var tjanst att
deltagarna presenterar sig med adress, verksamhetens inriktning, graden av styrning genom personer med
funktionshinder, aktiviteter, specialomraden, intressen, resurser for samarbete och tidigare erfarenheter med
transnationellt arbete. F n har den sokbara databasen 320 registrerade anvandare fran hela varlden med
tyngdpunkten pa engelsktalande lander. Besokarna sjalva kontaktar varandra direkt utan var inblandning
varfor vi inte vet hur ofta ett samarbete inleds.

h) marknadsforing av projektet
For att uppmarksamma malgrupperna om projektets resurser marknadsfors sajten regelbundet pa foljande sétt

- periodiskt aterkommande registreringar hos de 10 storsta sokmotorerna pa ett satt som anpassas till deras
respektive sokkriterier

- erbjudanden om lankutbyte med alla websajter som registrerar sig hos vara tjanster och med andra
relaterade sajter p& natet

- nyhetsbrev ca 3 —4 ganger/aret till f n 9 000 e-post adresser som registrerade sig pa sajten for detta syfte
eller som inte tackade nej till att f& nyhetsbrevet. Nyhetsbreven tar upp aktuella &mnen med en ledare och
en sammanstéllning av relevanta resurser pa var websajt inkl evenemangskalendar och hanvisningar till
sajtens 6vriga resurser.

- korta artiklar om sajten eller aktuella resurser till grupper inom vart adressregister (t ex svenska forskare
med inrikting funktionshinder)

- korta artiklar med héanvidsningar till vara resurser till de storsta tryckta handikapptidskrifter i Sverige och
internationellt 1 gang om aret

Den effektivaste marknadsféringen star inte vi for utan de f n 1 500 lankar som finns ute pa natet till var sajt.
Manga av dessa har positiva omdémen. T ex Britannica.com, uppslagsverket pa natet, listar oss som nr 2
under rubriken "best sites on the web” nar det géller "independent living”.

Bland de gangse sokmotorerna ligger vi ocksa bra till. P& www.google.com t ex kommer var sajt upp som
svar nr 1 ur totalt 235 000 websajter for sokordet "independent living”.

i) korrespondens med sajtens besdkare

Sajtens med avstdnd mest tidskravande arbetsmoment ar att forsoka besvara meddelandena fran sajtens
besokare — ca 35 st/vecka i genomsnitt under det senaste halvaret. Da ar endast de medraknade som har
direkt med sajtens innehall att gora. E-postbreven innehéller

- forfragningar om/hanvisningar till material som finns eller inte finns pa sajten eller andra websajter

- begaran om hjalp med juridiska fragor, ekonomin, stipendier, projektbidrag m m

- begaran om specifik information om vissa lander for privat bruk — ofta angaende rattigheter, tjanster,
bostader, transportmdjligheter, mm

- begaran om specifik information om socialpolitik, tjanster, lagstiftning i olika lander (ofta Sverige) fran
forskare och studerande, tjansteman m m.

- begart rad fran Institutet om tips/hanvisningar till resurspersoner for planerade projekt, evenemang

- inbjudningar till Institutet att delta i samarbetsprojekt ffa inom EU

- inbjudningar till att fungera som webeditor p& andra websajter inom beslaktade omraden

- inbjudningar till att skriva artiklar for tidskrifter eller bocker

- inbjudningar till att delta vid konferenser o dyl evenemang

- anmalningar till studiebesdk hos Institutet

- begédran om tips och hjélp med studiebesdk hos intressanta projekt i Sverige

Ca 90% av dessa meddelanden kommer fran utlandska besokare. Fran Sverige kommer mest forfragningar
om mdjligheter att resa, studera eller arbeta utomlands fér manniskor med funktionshinder. Enbart for att
besvara alla brev, flja inbjudningarna till resor (som oftast innebar betalningen av alla kostnader) eller skriva
artiklar och anférande skulle det har kravts en heltidstjanst for projektledaren. Vi fick tacka nej till mycket for att
kunna koncentrera oss pa karnverksamheten.
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2. Medarbetare och deras funktion

a) Projektledaren arbetade

- som redaktdr och skribent
- med sokning av publicerbart material och korrespondens kring detta
(med hjalp av en bibliotekarie under sista halvaret )
- med korrespondens med sajtens bestkare
- med marknadsfdring (med hjalp av webmastern och administratéren)
- med design av interaktiva tjanster med programmeringshjalp
- tillsammans med webmastern kring sajtens struktur och innehallets presentation
- med rekrytering, introduktion och anvisning av medarbetare
- med det transnationella arbete
- viss nyhetsbevakning pa omradet

Kommentarer: Enligt den ursprungliga budgeten skulle projektledaren arbeta 85% av heltid - 50% betalt och
35% som del av egeninsats. | praktiken blev det 6ver 100%. Overbelastningen berodde pa

- den oférvantat htga personalomséttningen under sista projektaret (se nedan)

- det sega spontana inflodet av publicerbart material som fick kompenseras genom litteratursdkningar och
korrespondens med potentiella skribenter

- det oférvéantat stora inflédet av brev till sajten och den resulterande arbetsbérdan

- underskattning av det nddvandiga redaktionella arbete med materialet. Det tog betydligt mer tid &n budgerat
att arbeta med sajtens struktur och materialets presentation, att bestdmma hur texterna skulle lankas med
varandra, att forse lankarna med beskrivingar av dokumenten, att instruera och granska dversattarna

- underskattning av det transnationella arbete (se nedan)

- merarbete i samband med bytet av internetleverantéren (se nedan)

b) Administratéren arbetade pa deltid med

- avtal, |6ner

- kontakter med finansiarerna, redovisningskonsult och revisor

- rekrytering av och kontakter med timanstéllda for inscanning, korrekturlasning,
- rekrytering av och kontakter med 6verséattarna

- handkassa, materialinkdp, utbetalningar

- forberedelsen infér seminariet i Stockholm inom det transnationella samarbete
- deltagande (3 g&nger ) vid evenemang inom det transnationella samarbete

- adressinsamling for nyhetsbrev och massbrev till specifika malgrupper

c) Webmastern arbetade pa deltid med

- sajtens struktur, innehallets presentation och navigerbarhet

- HTML-kodning inkl tillganglighet fér synskadade

- layout, grafik, utseende

- administration och reparation av lankar

- administration av sajtens online tjanster

- testning och anpassning av nya verktyg (t ex statistik, sokfunktion)
- listserver administration inkl adressinsamling och -hantering

- nyhetsbrev

- kontakter med internet service provider

- kontakter med larare och elever pa AMI Vejbystrand webdesign utbildning
- anvisning av

- kontakter med skribenter om tekniska aspekter av deras dokument

Kommentarer: Projektets ursprungliga webmaster hittade ett annat arbete maj 2000 med battre 16n, heltid och
tillsvidare anstéllning. Samtidigt blev det nédvéandigt att byta internetleverantdr pga dess allvarliga missar i
hanteringen av listservern. (En del av vara abonnenter fick upp till 100 gadnger samma nyhetsbrev! Det var
andra gangen samma sak hade hant. Bytet innebar behov av omprogrammering av vara online tjanster och ny
intern sokfunktion.) Inom en manad ersattes webmastern med tva deltidsarbetande webmaster som skulle
komplettera varandra i sina specialkunskaper. Augusti 2000 fick en av de sagas upp pga for laga prestationer.
September 2000 hade den som var kvar ett allvarligt trafikolycksfall med sjukskrivning fram till 30 november. |
det l&get var vi tvungna att anlita ett konsultféretag eftersom det visade sig omgjligt att inom rimlig tid hitta en
erfaren webmaster for enbart en 3 manaders projektanstallning. Genom byten av webmaster och
internetleverantor forlorade vi sakert 2 manader projekttid.



Under projektets forsta ar hade var samarbetspartner AMI Vejbystrand svarigheter att komma igdng med sin
webdesign utbildning som enligt planerna skulle bidra till vart arbete med kodningsinsatser fran elever.
Utbildningen kom igang forst under andra aret under en ny larare och en av elevarna bidrog till projektet med
html-kodning under anvisning av sin larare och var webmaster. Under projektets tredje ar anstéllde projektet
den fd eleven.

Allmanna kommentare kring medarbetarna: Institutet for Independent Living ar en liten organisation som
rkryterar sina medarbetare som projektanstallda for varje projekt. Fordelen &r att man kan pa det sattet skaffa
sig den specialkunskap man behdover istéllet for att behdva lita pa att medarbetarna har en stor flexibilitet i sin
expertis och sina intressen. Nackdelen ar att inte alla manniskor vill arbeta p& det sattet. Darfor maste man
ocksd rakna med att medarbetare hoppar av, under projektets gang, nar ett battre betalt och tryggare
arbetstillfalle erbjuder sig ndgon annanstans. Projektets webmaster hoppade av under sista aret och det blev
mycket merarbete, dubbelarbete, och hdga kostnader nér vi fésdkte ersatta honom.

d) Webredaktor (under sista halvaret) arbetade pa halvtid med

- sokning av publicerbart material pa natet och i fackbibliotek samt korrespondens kring detta
- marknadsféring av sajten hos de gangse websokfunktionerna och relevanta nyckelsajter

- sajtens struktur, innehallets presentation och navigerbarhet

- sammanstéallning av material fér nyhetsbrev

Kommentarer: Webredaktdrens position fanns inte med i den ursprungliga budgeten, eftersom vi hade antagit
att uppgifterna skulle rymmas i projektledarens tjanstgoring. Det visade sig ohallbart ffa under sista aret (se
ovan om vara problem med webmaster och internetleverantorbyte).

e) Oversattare (sammanlagt 8 timanstéllda personer med varierande insatser) arbetade med

- framst dversattning engelska - svenska, svenska - engelska, i mindre utstréackning &ven tyska - svenska
Kommentarer: Att hitta, anvisa och granska Gversattare som kan lara sig att halla spraket fritt frAn belastade
eller férdomsfulla uttryckssatt tog tid. Omséttning var hog, eftersom vi inte kunde garantera heltidsanstélining
utan behdvde ett antal personer med olika specialiseringar. Vi byta ofta nar kvaliteten pa arbetet visade det
sig vara for &g, .vilket innebar merarbete for projektledaren.

f) Programmeringskonsult arbetade med

Programmering, utprovning och upprepade anpassningar av online tjanster som oftast bestar av cgi-databaser
i perl script. Specifikationerna togs fram av projektledaren.

Kommentarer: Konsulten fick merarbete nar det visade sig att den nya internetleverantdéren anvande en
plattform som inte var helt kompatibel med online tjdnsterna och den interna sdkfunktionen ( trots noggranna
undersokningar i forvag).

Under de tre & som projektet pagick gjorde internetteknologin stora framsteg. Tekniken Oppnade nya
mojligheter och det ansags viktigt for projektet att ta tillvara pa dem vilket ledde till A&ndringar och merarbete.

Sajtens uppbyggnad andrades ett antal ganger under projektets gang. Det skulle ha varit mycket 6nskvart att
ha stdrre resurser for programmering och att kunna anlita en systemare som samtidigt ar expert pa bibliotek.

g) Insatser for in-scanning, korrekturldsning och adressinmatning

Projektet hade tillgang till 2 tondriga tjejer som periodvis anstalldes med timanstalining for dessa uppgifter med
gott resultat.

3. Det nationella samarbete

De nationella samarbetspartners bestod av

Allimanna Arvsfonden (kontaktperson Gunhild Malmgqvist, Socialdepartementet)

hade beslutat ett kontant projektbidrag pd sammanlagt SEK 300 000 under 3 &r innan HORIZON-
finansieringen kom till. Nar HORIZON-programmet godkénde projektet, godtog AA anvandningen av sina
medel som del av den nationella medfinansieringen och accepterade rapporteringen och redovisningen inom

HORIZON-projektet &ven som rapporter for AA.

SAMHALL (kontaktperson Birgitta Nilsson)



SAMHALL hade beslutat ett kontant projektbidrag pa sammanlagt SEK 150 000 under 3 &r innan HORIZON
ansbkan blev godkand. SAMHALL godkdnde anvandningen av sina medel som del av den nationella
medfinansieringen och accepterade rapporteringen och redovisningen inom HORIZON-projektet &ven som
rapporter for SAMHALL.

Institutet erbjod sig tidigt att samarbeta med SAMHALL kring tva karnfragor - medverkan inom projektet av
manniskor med assistansbehov som projektanstdllda eller konsulter med hjalp av SAMHALL:s
formedling/kontaktnat och personlig assistans for assistansbrukande arbetstagare pa SAMHALL. Institutet
skulle bidra med sin expertis pa detta omrade. Dessvarre visade SAMHALL inget intresse.

AMU Veibystrand (kontaktperson Gunnel Olsson)

bidrog till den nationella medfinasieringen genom arbetsinsatser som elever inom webdesign-utbildningen
presterade under 1 ar. Enligt 6verenskommelsen skulle projektet erbjuda anstallning eller konsultupdrag at de
fd eleverna i samma utstrackning under resten av projektperioden. Som anfért ovan kom samarbetet i gang
med ett ars fordréjning och endast med en elev som fick timanstéllning i projektet under sista aret. Trots att vi
fick samarbeta pa distans och skicka allt material och anvisningar fram och tillbacka via modem resp telefon,
var samarbetet med personen givande och Institutet fortsatter garna med timanstallningen sa fort det finns
medel for detta.

STIL, Stockholmskooperativet for Independent Living (kontaktperson Bjorn Jidéus)

bidrog till den nationella medfinansieringen genom arbetsinsatser som motsvarade projektledarens kostnader
for assistans pa arbetsplatsen som han far betalt frin forsakringskassan och ordnar via STIL, ett
assistansbrukarkooperativ.

Samarbetet med STIL innebar aven frekventa kontakter med STIL:s representant i projektets referensgrupp
och informell feedback fran STIL:s medlemmar.

Institutet for Independent Living
bidrog till den nationella medfinansieringen genom egeninsatser i form av anvandning av lokal,
kontorsutrustning och 35% projektledarens heltid.

Referensgruppen

| referensgruppen ingick representanter  fran handikappforeningarna DHR, NHR, STIL och GIL,
Goteborgsgruppen for Independent Living. RTP och Reumatikerforbundet var tillfrdgad men deltog inte.
Arbetet i referensgruppen skedde genom periodiska e-post utskick med fragor till gruppens medlemmar och
genom telefonsamtal med enskilda medlemmar.

Kommentar: enligt Institutets erfarenhet aven fran andra projekt kan deltagandet fran handikappféreningar i
referensgruppen ta varierande former beroende helt pa de individer som far uppdraget. En del personer har
bidragit mycket med kommentarer och uppslag som var vardefulla fér projektet, andra daremot svarade aldrig.

D. Det transnationella projektsamarbetet
1. Ursprungliga transnationella samarbetsplaner

Institutet ar medlem i och har tata kontakter med ENIL, det europeiska nétverket for Independent
Living, dar Institutets verksamhetsledare varit forsta ordfdrande och sulttit i styrelsen sedan 1989.
Genom detta kontaktnat lag tanken nara att utforma ett projekt i samarbete med
systerorganisationer inom ENIL med liknande intresser och kapacitet. | projektet skulle alla
partners, pa lika villkor, gemensamt bidra till uppbyggnaden och skétseln av den gemensamma
databasen. Partners var, utom Institutet, foreningarna Troskeln, Finland; Bizeps, Osterrike;
Independent Living Vlaanderen, Belgien som lamnade in samma projektansokan till var sitt lands
EU-Programkontor. Endast Institutet fick medel.

2. De transnationella partners

Institutet hade ett stort antal mojligheter for att hitta partners. Efter en del informations-inhamtning
och forhandlingar blev det den féljande konstellationen:

- APDU-TREND i Campobasso, Italien

- CIDEF i Lissabon, Portugal

- Comune di Bologna i Bologna, Italien

- FASTT i Hoensbroek, Holland [T.0.m 31/12-98]
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- ES i Santiago de Compostela, Spanien
- 11 Li Stockholm, Sverige

- ISLi Berlin, Tyskland

- NewLink i Nottingham, Storbrittannien
- SIDIi Rom, Italien

- ZSLi Mainz, Tyskland

Bland de transnationella partners finns tre foreningar av personer med funktionshinder av vilka tva
ingick i Institutets Independent Living-kontaktnat. For en narmare presentation av
samarbetspartners, deras inriktning och arbete se http://home.mainz-
online.de/~zsl/foiret/svensk/guide.html. Samma information finns p& CD. Kopior kan fas hos
Institutet for Independent Living.

3. Méten inom det transnationella partnerskapet

97-12-12 och 13 Santiago de Compostela, Spanien
98-05-08 och 09 Nottingham, Storbritannien
98-10-08 och 09 Santiago de Compostela, Spanien
98-11-06 till 08 Rome, Italien

99-04-16 och 17 Lissabon, Portugal

99-10-18 och 19 Stockholm, Sverige

99-12-02 till 04 Berlin, Tyskland

00-04-17 och 18 Mainz, Tyskland

4. Resultat av det transnationella arbete

Resultatet av det transnationella arbete finns sammanfattat i de foljande rapporterna pa natet
- Moéte 12-13 december 1997 i Santiago de Compostela (Spanien).
- Transnationell arbetsplan antaget av moétet i Santiago de Compostela.
- Moéte 8-9 maj 1998 i Nottingham (Storbrittanien).
- Transnationellt seminarium om peer counselling, 5 november 1998 i Rom.
- Mote 6-8 november 1998 i Rom (Italien).
- Mote 15-17 april 1999 i Lissabon (Portugal).
- Mote 15-16 october 1999 i Stockholm [Sverige].
- Mote 2/4 December 1999 i Berlin [Tyskland].

Rapporterna kan lasas pa http://home.mainz-online.de/~zsl/foiret/english/reports/berimeet.html
5. Resultat av det transnationella samarbete for projektet och Institutet

Genom det transnationella samarbete fick Institutet

- tillg&ng till en del material frAn samarbetspartners och deras nationella kontakter om personlig
assistans och besléktade amnen for publicering pa websajten

- tips om resurser pd natet som Institutet senare publicerade

- mojligheter att visa och forklara websajten pa ett direkt och personligt satt till nya grupper
utomlands

- erfarenhetsutbyte om tekniska l6sningar kring webpublicering och informationsdatabaser om
funktionshinder p& natet.

- tips och uppslag om EU-ansbdkningar och —projektadministration

Det transnationella samarbete inspirerade Institutet att ta fram sin interaktiva online tjanst
GlobalNetworking vars syfte ar att underlatta partnerssokning for EU-projekt och aven andra syften.
Med hjalp av tjansten, som narmare beskrivs ovan, kan man latt hitta de organisationer, féretag
eller grupper som har den inriktning, malsattning, erfarenhet och resurser man soker.

En mycket viktig del av resultaten for Institutet har varit tillgangen till en grupp presumtiva framtida
transnationella partner, en god uppfattning om deras resurser och begransningar samt gosa
personliga relationer till organisationernas ledare och enskilda medarbetare.


http://home.mainz-online.de/~zsl/foiret/svensk/guide.html
http://home.mainz-online.de/~zsl/foiret/svensk/guide.html
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Med hjalp av tjansten, som narmare beskrivs ovan, kan man latt hitta de organisationer, féretag
eller grupper som har den inriktning, malsattning, erfarenhet och resurser man soker.

En mycket viktig del av resultaten for Institutet har varit tillgangen till en grupp presumtiva framtida
transnationella partner, en god uppfattning om deras resurser och begransningar samt gosa
personliga relationer till organisationernas ledare och enskilda medarbetare.

6. Samarbete inom partnerskapet kring andra projekt

Det transnationella partnerskapet har redan resulterat i samarbetet kring féljande andra projekt:

Projekt "Social Auditing”, huvudpartner IES Spanien med stod frAn DG-V, under 2000, Projektet
gick ut pd att dela ut certifikat eller markning till arbetsgivare som har astadkommit lika behandling
av personer med funktionshinder som anstéallda och som kunder.

Projekt "Assistenzkampagne” huvudpartner ISL Kassel, Tyskland. Pagar sedan host 2000.
Projektet gar ut pa att fortydliga betydelsen av personlig assistans for manga manniskor med
funktionshinder inom EU som vill lamna institutioner, bli oberoende av sina anhdriga, studera och
arbeta. Dessutom kommer assistansens betydelse att skaffa sysselsattning belysas.

Inbjudan till ett projekt for framtagning av "Peer Support Training Manual” for europeiska
sjalvhjalpsorganisationer tillsammans med IES, Spanien, ZSL Mainz, ISL Berlin. Projektet fortsattes
inte efter planeringsskedet pga dverbelastning hos partners.

Maj 1999 tog Institutet initiativet till en ansokan, tillsammans med tvd andra partners i det
transnationella partnerskapet, om projektstod fran Europeiska Kommissionen DG V inom
programmet for forberedelser till atgarder for bekampningen av socialt utanforskap ("social
exclusion”). Anstkan avsag framtagningen av en internet-baserad interaktiv tillganglighetsguide.
Ansdkan fick inget stod.

Institutet fick ytterligare fyra forfragningar/inbjudningar till samarbete kring ansékningar fér mindre
projekt med EU-medel, men dessa projekt var antingen langt utanfor Institutets kompetensomrade
eller sé verkade projektplanen och/eller -metoden inte tillrackligt bra for att lagga ner mycket arbete
pa ansokan.

7. Samarbete med andra europeiska organisationer som direkt eller indirekt f6ljd av
projektet

Projektarbetet medférde att Institutet samlade pé sig kunskaper och kontakter kring personlig
assistans och besldaktade amne och uppmarksammades av organisationer, foretag och
myndigheter i Sverige men framst utomlands. Exponeringen resulterade bl a att Institutet inbjods att
delta i olika evenemang och projekt.

Evenemang

Maj 1998 Southampton och London, foéredrag vid konferenser "Facing our Future” och "Shaping our
Future” arrangerade av National Centre for Independent Living, London och Hampshire Center for
Independent Living, Storbritannien

Juni 1998 Wien, foredrag vid internationella konferensen ,Sexualisierte Gewalt und Behinderung*“

Augusti 2000 Sonnenberg, foredrag vid ett internationellt 3-dagars seminarium assistansbrukarnas
sjalvhjalpsorganisationer i Europa, i Internationales Haus Sonnenberg, St. Andreasberg/Oberharz,
arrangerat av Internationales Haus Sonnenberg med finansiellt stéd av delstat Hessen, Tyskland

December 2000 Lissabon huvudtalare infor den nationella konferensen "Acesibilidade e
autonomia”, 5-6 december 2000, arrang6r Lissabons Stads kultur och socialnamnden

Dessutom fick vi under 1998-2000 forfragningar/inbjudningar att delta som talare, med full
kostnadsersattning, vid evenemang i Dublin, Budapest, Ljublijana, Birmingham, Hannover,
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Nurnberg, Berlin, Briigge, Gent. Vid dessa konferenser/seminarier kunde vi inte delta pga
tidskonflikter eller tidsbrist.

Projekt

1999-2000 Projekt IMPULS tillsammans med Independent Living Vlaanderen (huvudpartner) Belgien
och Per Saldo, Nederlanderna med stéd av Europeiska Kommissionen DG V programmet for
forberedelser till atgarder for bekampningen av socialt utanforskap ("social exclusion”). Pagick
under 1999/2000. Projektet gick ut pa att beskriva och analysera diskrimineringen av personer med
funktionshinder och framja kontantstod for personliga assistanstjanster som motatgard.
Sammanfattning (pa flamiska) pa http://www.users.skynet.be/anahm.nvhva/berichten19.htm.
Rapporten pa ca 40 sidor finns hos Institutet.

1998-1999 Verksamhetsledaren fungerade som “peer reviewer” inom EUSTAT consortium i deras
projekt om brukarutbildning p& hjalpmedelsomradet.

1999-2000 medlem av den nordiska referensgruppen for WHO i deras arbete fér en ICDH-2, den nya WHO
handikappdefinitionen

inbjudan som partner i ett projekt om "e-government” inom EU:s IST program tillsammans med italienska,
tyska och franska partners. Huvudpartner Ministry of the Interior, Italien. Planerad start juli 2001.
Finansieringen inte klar &n.

inbjudan som partner i ett projekt om yttrandefrihet for bl a manniskor med funktionshinder i ett antal
europeiska lander med EU-stdd, huvudpartner organisationen Index on Censorship, ansdkan inte klar

inbjudan som partner i ett projekt om “Intelligent assistive systems for social inclusion” inom EU:s
IST2001 - 1.2.1 tillsammans med ett italienskt och franskt consortium. Huvudpartner Ministry of the
Interior, Italien. Ansdkan inte klar &n.

inbjuden som planeringskonsult, studiebesékanordnare, foredragshallare och workshop moderator
for projekt inkl konferens "Independent Living in Europa” , arrangdr 'YHD - Ass.for the theory and

culture of handicap”, Ljublijana, Slovenien januari 2001 — september 2001, finansiering skt hos
Small Projects Programme.

Dessutom fick Institutet forfragningar om samarbete kring tre ett-ars projekt inom Europeiska
Kommissionen DG V programmet for forberedelser till atgarder for bekampningen av socialt
utanforskap ("social exclusion”). Vi fick avbdja pga resursbrist.

Utmarkelser

Institutets verksamhetsledare erkéndes av tidskriften TIME som "European visionary” i sin special-
utgdva "Visions of Europe” Winter 1998/99. Se http://www.independentliving.org/LibArt/Time.html

8. Samarbete med organisationer utanfér Europa som direkt eller indirekt féljd av
projektet

Projektarbetet och den resulterande exponeringen forstarkte Institutets redan etablerade kontakter
aven utanfor Europa och ledde till inbjudningar till evenemang och projekt:

Oktober 1999 06ppningstalare vid National Seminar of Inclusive Society, Belo Horizonte, Brasilien,
arrangerad av Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais

September 1999 foredragshallare for en serie regioanala konferenser om personlig assistans i
Tokyo, Toyota City, Nishinomia City och Osaka i regi av Human Care Association, Tokyo med stdd
av Nippon Foundation.

Intervjuad av den japanska socialpolitiska Tidskriften Gendai Shokan om svensk socialpolitik och bl
a personlig assistans, Tokyo, 10 september 1999


http://www.users.skynet.be/anahm.nvhvg/berichten19.htm
http://www.independentliving.org/LibArt/Time.html
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September 1999 foredragshallare och workshop ordférande vid den internationella konferensen
“GLOBAL PERSPECTIVES ON INDEPENDENT LIVING FOR THE NEXT MILLENNIUM",
Washington D.C., September, 21-25, 1999 arrangtrer World Institute on Disability, California,
Independent Living Research Utilization, Texas med stéd av NIDRR, National Institute on Disability
and Rehabiltation Research

Juni 2000 Anlitad som foredragshéllare vid internationella konferensen “Design for the 21th
Century”, Providence, Rhode Island June 14-16, 2000 arrangér Center for Adapted Environments,
Boston

Juni 2000 stipendiat av NIDRR, National Institute on Disability and Rehabiltation Research, for en
serie foredrag och workshops om personlig assistans hos Concepts of Independence, New York
and Center for Independent Living, Boston.

Oktober 2000 kommentator vid den internationella konferensen “Disability Studies: A Global
Perspective”, Washington, DC, October 17-18, 2000, arrangdr NIDRR, National Institute on
Disability and Rehabiltation Research

Under 1998-2000 fick vi dessutom forfragningar/inbjudningar att delta som talare, med full
kostnadsersattning, till evenemang i Nya Zealand, Ft. Lauderdale, Seattle, Washington DC,

Providence, Rhode Island. Med delvis kostnadsersattning till Seoul, Bangkok, Hawaii Vid dessa
evenemang kunde vi inte delta pga tidskonflikter och tidsbrist.

E. Resultatredovisning och resultatanalys

Forteckning 6ver de dokument/resurser som projektarbetet resulterade i

- virtuellt bibliotek om personlig assistans och beslaktade @&mnen med ca 1 200 dokument
samt interaktiva tjanster p& www.independentliving.org/htdig/libsrch.html

- annoterade lankar till internetresurser om personlig assistans och beslaktade &mnen med
ca 1 500 lankar p& www. www.independentliving.org/links

- adressregister med dver 9 000 adresser av intresserade personer med funktionshinder, deras
anhdriga, funktionshindrade experter, organisationer av personer med funktionshinder, tjansteman,
forskare, déver hela varlden. | en elektronisk databas.

- interaktiv databas med f n 320 organisationer (oftast NGO'’s) i Europa och hela vérlden
som arbetar med personlig assistans och beslaktade omrade for erfarenhetsutbyte,
gemensamma projekt. PA www.independentliving.org/donet/index.html

- interaktiv tjanst for férmedling av personliga assistanstjanster inom och utanfér Sverige
med f n ett 50-tal aktuella annonser, pA www.independentliving.org/assex/index.html

- interaktiv formedling for semesterbostadsutbyte med f n 130 aktuella objekt i hela
varlden p4 www.independentliving.org/VacationHomeSwap.html

- CD med resultat av det transnationella arbete. Finns hos Institutet.
Andra matbara resultat
8 000 "user sessions” i genomsnitt om veckan
1 500 websajter har lankar till var sajt. Manga av dessa har positiva omdémen. T ex Britannica.com,
Il:\E)irplzlfllgsverket pa natet, listar oss som nr 2 under rubriken "best sites on the web” nar det galler "independent

Bland de gangse sokmotorerna ligger vi ocksa bra till. P& www.google.com t ex kommer var sajt upp som
svar nr 1 ur totalt 235 000 websajter for sokordet "independent living”.


http://www.independentliving.org/htdig/libsrch.html
http://www.independentliving.org/links
http://www.independentliving.org/donet/index.html
http://www.independentliving.org/assex/index.html
http://www.independentliving.org/VacationHomeSwap.html
http://google.com
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Ett globalt kontaktnat bestdende av narmare 200 hundra personer med funktionshinder, anhdriga,
funktionshindrade experter, representanter for organisationer av personer med funktionshinder, tjinsteman,
forskare, m m &ver hela varlden som haft upprepade kontakter med Institutet antingen genom personliga
samtal pa olika evenemang och/eller brevvaxling och praktiskt samarbete. Genom kontaktnatet har vi tillgang
till uppslag, information, rad och erfarenheter samt majliga samarbetspartners och projektanstéllda/konsulter
for de projekt som f n befinner sig i olika stadier mellan idéformulering och redan inlamnade
projektansékningar.

Pga vart kontaktnat har vi blivit en internationell informationscentral dar vi ombeds om

- information om lagstiftning/férhallandena pa funktionshinderomrédet i Sverige och andra lander,
- formedling av kontakter till svenska organisationer och resurspersoner
- formedling av svenska samarbetspartners for planerade utlandska projekt

| dessa syften skrivs f n 25 brev i genomsnitt om veckan till oss som vi kédnner oss skyldiga att besvara.
Icke matbara resultat

Vi har ingen uppfattning om hur manga besdkare kunde anvanda sig av projektets material for att skaffa sig
personlig assistans, forbattra sin assistans eller bli en battre arbetsgivare for sina assisenter. Vi har fatt fa
direkta brev som ror dessa fragor. Det finns dock 67 meddelanden i diskussionsgruppen om personlig
assistans och en del av dem sysslar med dessa fragor.

Vi har ingen uppfattning om hur manga personer som sammanslot sig till grupper och forsokte, med hjalp av
sajtens resurser, att ordna sin personlig assistans i grupp. Det finns enbart ndgra f& meddelanden i
diskussionsgrupperna om detta. Daremot visar inbjudningarna till féredrag och projektmedverkan utomlands
att sajtens resurser har ett gott anseende.

Nar det géller att anvanda vart material i lobbysyfte har vi fatt enstaka brev fran utlandska besokare som
berdmmer sajten och berattar att de haft nytta av materialet i sina uppvaktningar. Men inga sadana brev fran
Sverige har inkommit.

Vi har fatt kontakt med uppskattningsvis 50 grupper som har bett oss om tillatelse att dversatta delar av vart
material for sina syften. Ungefar lika manga grupper sprider delar av vart material inom sina féreningar och
natverk. Ett exempel ar Lydia Pretorius, Sydafrika, som ar redaktor for ett tryckt nyhetsbrev i sédra Afrika om
assistans och beslaktade fragor. Hon kopierar eller citerar ur vart material i sitt nyhetsbrev som gar bl a till
grupper pa Inadsbyggden som &n sa lange inte har tillgang till internet.

Dessutom har vi ibland fatt veta att delar av sajtens material, ffa exempel pa god praxis, har anvants i
lobbyverksamhet mot regeringar och av forskare i uppdragsforskning om nya reformer.

Ett exempel pa den forra ar Independent Living Vlaanderens forslag till reformen om personig assistans-
budget som &ven omnamns i deras slutrapport for IMPULS-projektet dar Institutet ingick som
samarbetspartner. IL Vlaanderens forslag paverkades i hog grad av Institutet bAde genom Institutets websaijt
med latt tillgangligt material om lagtexter, olika internationella modeller p& omradet och utvarderingar samt
partnerskapet med Institutet som tillkom, till stor del, pga Institutets internationellt framstaende roll som
informationscentral nar det galler personlig assistans.

Ett exempel pa det senare ar studiebesoket hos Institutet i februari 2001 av forskaren Steve Dowson,
Emprise International Training and Consultancy, som pa uppdrag av det kanadensiska statliga
forskningsinstitutet The Roeher Institute sammanstéller kontantstddsmodeller fér mé&nniskor med
funktionshinder som ett forslag for det pAgdende kanadensiska reformarbetet.

Jamforelser med andra websajter med fokus pa funktionshinder

For att battre kunna bedéma vad projektet dstadkommit kan jamférelser med andra websajter vara
intressanta. Vi har forsokt dra paralleller mellan nagra svenska och europeiska sajter som kan
anses vara narliggande.

Svenska sajter - mest organisationssajter inte &mnessajter

En jamforelse mellan projektet och andra svenska sajter med anknytning till funktionshinder ar svar,
eftersom Sverige har framst organisationssajter eller portal. Organisationssajterna ar inriktad pa
den verksamhet som sajtens agare, ett handikappférnbund eller en myndighet, bedriver. Motsatsen
ar en nischad sajt med en &Agare utan egen verksamhet, dar sajtens fokus ligger pa ett
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amnesomrade som sajten belyser utifrin s& manga olika och konkurrerande synvinklar som majligt.
Det senare beskriver vart projektets ambitioner.

Inga svenska fulltext online biblioteken

Det finns f n inga andra svenska funktionshindersajter med fulltext dokument. De material som finns
ar nyheter, officiella utlatande, projektbeskrivningar, m m. Nar det géller rapporter, analyser eller
kommentarer s hanvisas man till organisationens publikationer (som inte kan ldsas online utan
maste bestallas).

Projektets inriktning daremot gar ut pa att mojliggora for besdkaren att inhamta online sa fullstandig
information om personlig assistans och beslaktade &mnen som mdjlig for att kunna forma sin egen
uppfattning. Detta forsoker vi &stadkomma genom ett &mnesbibliotek med dokument som speglar
manga olika synvinklar, forfattare, lander m m.

Svenska sajter snala med lankar

Fa& svenska sajter har lankar till webresurser som gar utdver de narmast beslaktade svenska
organisationerna. Annu farre har lankar till utlandska sajter som specialiserar sig pa vissa
delomraden. Darmed behdver besokaren tillgang till ytterligare informationskallor for att fordjupa sig
i ett amne. Projektets sajt har f n ca 1 500 lankar till resurser p& internet grupperade och
kommenterade efter amnesomrade.

Exempel pa svenska sajter pa funktionshinderomradet

Hjalpmedelsinstitutets sajt ar mycket pakostad med mycket material om sin verksamhet — men
utifrdn sitt uppdrag och inte for att ge besokaren sakinformation online. De publikationer som
omnamns pa sajten kan bestallas men inte lasas online.

Antal dokument: inga angivelser, férmodligen flera hundra korta texter.

BesoOksstatistik inte angiven.

En sajt som uppger sin besotksstatisitk ar sajten av RTP; Riksforbundet for Trafik- och
Polioskadade som kan ses som ett typiskt exempel pa en organisationssajt med officiella utldtande,
projektbeskrivningar och ett antal lankar. www.rtp.se har haft

Antal dokument: inga angivelser, férmodligen flera dussin korta texter.

BesoOksstatistik: 22 177 besokare sedan oktober 1999 motsvarande ca 300/vecka i genomsnitt utan
att veta mer om "besotkares” definition. (Institutets sajt drar in éver 8 000 "user sessions”/vecka.)

De svenska handikapporganisationernas gemensamma portal www.funka.nu har en nyhets-
bevakning som t o m tacker allman politik och idrott och representerar &garnas, 43
handikappférbundens, officiella standpunkter. Amnestackningen inom funktionshinderomradet &r
bred med tyngdpunkt p& teknologi och lankar till organisationer och myndigheter. Bortsett fran
lagtexter, sammandragningar av rapporter och sammanfattade projektbeskrivningar finns det inga
dokument att lasa i sin helhet for att kunna férdjupa sig online i ett visst &mne. Det finns en
assistansformedling med f n tre annonser. Sajten har 11 debattgrupper med i genomsnitt 3
meddelande var sedan maj 2000. | och med att www.funka.nu har allmanna politiska och
idrottshandelse pa sajten astadkommer man troligen méanga tillfalliga besdkare som oavsiktligt
"snubblar” dver sajten via en sokfunktion och som férmodligen lamnar sajten redan vid nasta
klicken.

Antal dokument: inga angivelser, formodligen nagra hundra korta texter.

Besoksfrekvens: mellan 1 000 och 1 500 besodkare enligt uppgift

Europeiska jamférelser

De tva aldsta and basta sajterna i Europa nar det galler allsidig tackning av de omraden som ar av
intresse for manniskor med funktionshinder ar http://www.disabilitynet.co.uk/ i Storbritannien och
www.bizeps.or.at i Osterrike, pa engelska respektive tyska. Bada sajter erbjuder nyttiga tjanster
inom sitt land, bl a nyhetsbevakning, nyhetsbrev med analyser och kommentarer, online resurser
som exempelvis smaannonser, kontaktformedling, kontaktadresser, lankar till internetresurser,
medverkan i direkta lobbykampanjer, m m.



http://www.funka.nu
http://www.bizeps.or.at
http://www.disabilitynet.co.uk/
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Disabilitynets besoksfrekvens: ca 10 000 unika besdkare/manaden fran framst Nordamerika och
ovriga engelsk-talande lander. Sedan april 2000 har 261 svenskar besokt disability.co.uk (vilket
tyder pa ett l1agt intresse bland svenska internetanvandare for den sortens utlandska information).
Som jamforelse kan namnas att Institutets website fick 1 995 "user sessions” fran Sverige enbart
under februari 2001.

Bizeps har en mycket stark position bland de tysktalande internetsajterna med sin oberoende och
kritiska nyhetsbevakning av den osterrikiska och &dven tyska utvecklingen pa
funktionshinderomradet. 2 — 3 ganger om veckan far de som registrerat sig pa sajten ett e-post
meddelande som aviserar nyheter p& sajten.

Bizeps besoksfrekvens: 72 000 "page views” i februari. (vww.independentliving.org hade 121 000
"page views” under samma period.)

Bidok - ett annat full-text bibliotek och arkiv pa natet

Den osterrikiska sajten http://bidok.uibk.ac.at, som drivs av Universitetet i Innsbruck, ar en av de fa
direkt jamforbara internetprojekt. Sajten innehdller ett omfangsrikt tysksprakigt bibliotek och arkiv
for dokument med full-text dokument samt Over 100 utvalda och grupperade lankar till
internetresurser som ror integrationen av manniskor med funktionshinder i utbildning, arbetslivet
och samhallet i Gvrigt. Malgruppen &r framst verksamma i undervisning pa alla nivaer, studerande
och personer med funktionshinder och deras organisationer. Sajten har en mycket klar
uppbyggnad, med utmarkta sokfunktioner. Det &r tydligt att sajten skots av personer som ar vana
vid stora universitetsbibliotek och deras uppbyggnad. Sajten leds av Prof Volker Schénwiese som
sjalv ar funktionshindrad.

Antal dokument: dver 600 full-text artiklar och bocker (Institutet har éver 1 200 texter som ar dock i
genomsnitt kortare)

Besoksfrekvensen okand.

Sammanfattning av jamférelserna

Att jAmfora projektets sajt med de ovannamnda svenska sajterna skulle inte vara rattvist mot dem,
eftersom de har andra syften. Daremot kan sajten jamforas i viss grad med bizeps och disabilitynet
och framfor allt med bidok. Alla tre sajter har mycket gemensamt i malsattningen och
upplaggningen med Institutets websajt.

Nastan 90% av Institutets material ar pad engelska vilket 6ppnar sajten till manga fler landers
besbtkare an tyska eller svenska. Men &ven i jamférelse med disabilitynet, en av de storsta
engelsksprakiga sajterna i Europa pa funktionshinderomradet, star sig Institutets besoksfrekvens
bra: var sajt har ungefar 5 ganger s& manga besokare som disabilitynet nar det galler besokare fran
hela varlden och 60 ganger sa manga nar man raknar svenska besokare.

Mojliga forklaringar till sajtens laga besokssiffror fran Sverige

Trots www.independentliving.org’s totalt sett goda besokssiffror i jamférelsen med andra svenska
eller utlandska funktionshindersajter sa har sajten fa svenska bestkare: mellan 40 - 100 per dygn
pa veckordagar under januari — februari 2001. Som jamforelse kan namnas att Motormagasinet har
150 besoOkare/dygn eller Kungl. biblioteket hade 800 svenska besokare/dygn under april 2000
(deras sajt har inga nyare uppgifter).

Det finns en del forklaringar till dessa laga siffror som far dven stod av farska svenska (FSI- och
SCB-undersdkningar citerade av www.funka.nu) och amerikanska (Kaye, H.S. (2000). Computer
and Internet Use Among People with Disabilities. Disability Statistics Report (13). Washington DC:
U.S. Department of Education, National Institute on Disability and Rehabilitation Research.
http://www.dsc.ucsf.edu) undersokningar. Personer med funktionshinder i dessa tva lander liknar
varandra i stor utstrackning nar det galler deras, i relation till hela befolkningen, laAga anvandning av
datorer, internet och e-post. | genomsnitt hade personer utan funktionshinder ungefar dubbelt sa
ofta tillgang till dator, internet och e-post an personer med funktionshinder. Skillnaden vaxer med
aldern, med graden av funktionshindret och ju mindre bostadsorten ér.



http://www.independentliving.org
http://bidok.uibk.ac.at
http://www.independentliving.org
http://www.dsc.ucsf.edu
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Som forklaring anger studierna att de flesta dator- och internetanvandare i arbetsfor &lder kommer i
kontakt med tekniken pa sin arbetsplats. Eftersom arbetslosheten bland méanniskor med
funktionshinder uppskattas till 60 — 70% i de tva landerna, har var malgrupp inte samma moijligheter
till att lara sig tekniken och dess anvandningsomraden.

Aven om datorutrustning har blivit betydligt billigare under de senaste aren, s& kan kostnaderna
fortfarande utgor en effektiv troskel, framfor allt med tanke pa de kannbara l6pande kostnaderna
som internetuppkoppling och lokala telefonsamtal medfér. Den hdga arbetsldésheten gor att
malgruppen inte har samma modjligheter till billiga personalinkép (som blev avgérande for
datoranvandningen i Sverige vid slutet av 90-talet) och att inkomsterna hos funktionshindrade
manniskor ar betydligt lagre.

Eftersom forekomsten av funktionshinder samvarierar med aldern, &r majoriteten av
funktionshindrade 6ver 50 &r — en aldersgrupp dar aven i den allmanna befolkningen benagenheten
till att skaffa sig och anvanda datorer ar 1&g, om inte arbetsplatsen tvingar en till det.

Bendgenheten bland personer med funktionshinder att engagera sig i fdrenings- och
patryckningsarbete har stadigt minskat under de senaste tvd decennierna — en trend som aterfinns
aven hos andra folkrorelser for hela befolkningen. De stora férbunden har tappat nastan halften av
sina medlemmar genom naturlig avgdng och pga bristande intresse hos de yngre
funktionshindrade. Ur den synvinkeln verkar det forklarligt att de delar av sajten som ar tankta som
verktyg for samhallsférandring vacker litet intresse hos enskilda personer. Det tycks inte heller
finnas en stdrre opposition bland yngre manniskor med funktionshinder mot de stora férbunden och
sina ibland otidsenliga arbetsmetoder och argument, en opposition som skulle sporra individer att ta
saken i egna hander och/eller att arbeta i grupperingar utanfér den etablerade rérelsen. | likhet med
andra omraden verkar benagenheten att engagera sig utanfor sin privata sfar ha minskat. (Sajtens
hogsta besokssiffrorna far foljaktligen vara interaktiva tjanster — semesterbostadsutbyte och
assistentformedlingen — som tilltalar bestkarnas privata intressen.)

Ett stort hinder for att kunna tillgodogora sig sajtens material ar spraket. Nastan 90% av allt material
ar pa engelska. Aven om de flesta texterna ar varken forskningsinriktade eller av juridiska natur, sé
innebar aven allman engelskan en for hog troskel for manga &ldre personer och de med dalig
skolgang (vilket ar fortfarande regeln bland funktionshindrade ungdomar) och samre majligheter till
utlandsvistelser.

Ett annat hinder som sajtens mest engelsksprakiga innehall skapar ar att den svenska allmanheten
och aven personer med funktionshinder sjalva tror sig veta att Sverige ar bast pa socialpolitik inkl
funktionshinderomradet. Har ar inte platsen att visa de omraden dar andra lander har astadkommit
mycket intressanta framsteg i form av policy instrument eller tekniska l6sningar som leder till
betydande forbattringar i livskvaliteten fér ménniskor med funktionshinder. Men denna okunskap
om utlandska forhallanden tar sitt uttryck i ett Iagt intresse for utlandsk information vilket ocksa
drabbar sajten vars information till stor del kommer utifran.

F. Slutsatser

Hur information, kunskap, argument och insikter sprids mellan personer och organisationer, hur den
anvands och vad den till sist &stadkommer, ar alltid svart att spara. Nar det galler Sverige sa
forsvaras uppgiften i och med att det inte ar vanligt att ge “credit’ till andra manniskor eller
organisationer for idéer och I6sningar.

Med kvantitativa matt har projektet varit framgangsrikt: ett stort bibliotek med ca 1 200 dokument
med en bra spridning i form av f n dver 8 000 "user sessions” i veckan och 1 500 internetsajter som
hanvisar till den. Utomlands har det gatt ovantat bra. Institutet har blivit erkant som
informationscentral, fatt fler inbjudan till samarbete och féredrag an vi orkade med. Sajten citeras
flitigt och har blivit en av Europas storsta pa funktionshinderomradet.

Det gick inte lika bra nar det galler Sverige. Men hur mycket battre kunde det ha gatt — med tanke
pa de ovan redovisade hindren?
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G. Forslag

Arbetet med sajten hade varit mera rationellt, om det hade funnits stérre personella resurser pa de
redaktionella och administrativa omradena. Dessa funktioner borde ha minst var sin 50% av en
heltidstjanst for ett sddant projekt.

For att forenkla informationssékandet och/eller hjalpa nya besokare att upptacka sajtens innehall
borde redaktoren skriva speciella guider i form av kortfattade anvisningar och kommentarer for
delomraden inom biblioteket som visar besékaren om hur man tar sig fram inom sajten och vilken
information, vilka resurser man kan foérvanta sig var.

Att Oversétta ar ett mycket noggrant, tidskravande och dyrt arbete om man anlitar utbildade krafter.
Samtidigt finns det manga texter som inte behover bli 6versatta ordagrant i sin helhet. En skicklig
person med formagan att lasa engelska, som kan sammanfatta texter kan tillgangliggora dokument
for manniskor som har svart att lasa texter pa frammande sprak. Det forutsatter dock att personen
far anvisning av och samarbetar med en redaktér som instruerar vederbérande om amnet och
pekar ut de delar i varje dokument som &r viktiga for andamalet.

Projekt av den typ som vill sprida information borde satsa stora resurser p& mindre nyhetsbrev som
sands kanske tva gdnger om maénaden till personer och organisationer som kan antas ha ett
intresse for sajtens innehall. Nyhetsbrevet borde ge mycket kortfattade innehéllsbeskrivningar och
exempel pa den information som finns i sajten. Viktigt ar att brevet utges regelbundet och att man
forsoker sprida mottagarkretsen.

Det tycks vara ett vanligt problem hos de flesta sajterna att de byggs "organiskt” d v s utan en
enhetlig plan som faststélls innan sajten pabdrjas. | och med att sajterna blir stérre haller inte det
ursprungliga konceptet — om det fanns ett 6verhuvudtaget- och man blir tvungen att gora
successiva andringar vilket leder till tidsforluster och kostnader. Att bygga upp ett bibliotek pa
internet erfordrar kunskaper om innehallet i fragan, om ett biblioteks funktioner och om den
nodvandiga internetteknologin. Ett projekt som vart borde ha som forsta konsult en
systemprogrammerare som ar dessutom expert pa bibliotek for att ta fram sajtens struktur.

Referensgruppens medlemmar hade starkt varierande forutsattningar och engagemang. Eftersom
man inte kan forutsatta att handikappforeningar har bra tillgdng till kunniga och engagerade
medlemmar for referensgrupper, borde arvoden fér dessa funktioner dvervagas i forhoppningen om
att flera skulle attraheras och féreningarna skulle kunna vélja bland intressenter.

Adolf Ratzka mars 2001
Verksamhetsledare
Institutet for Independent Living



