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dependeht Living i apan

Nyligen var jag i Japan i samband med ett
seminarium om tillgénglighet for #ldre
och funktionshindrade ménniskor i tredje
virlden. Professor Sven Thiberg och jag
arbetar pA KTH, arkitektursektionen, och
organiserade seminariet som koordinatrer
av CIB Working Commission 84
"Building Non-Handicapping Environ-
ments". CIB dr det internationella bygg-
forsknings- och dokumentationsridet, en
sammanslutning av forskare, arkitekter
och planerare, regeringstjinstemin och
framfor allt experter inom handi-
kapprorelsen. Vi hade 80 deltagare fran 15
linder. Bland ftreldsarna fanns det bidrag
fran Indien och Malaysia om de traditio-
nella husens f&rutsidttningar f6r
tillgénglighet, om anpassningsbarhetspro-
blemen av "low-cost housing" i Thailand
och pa Filippinerna, om tillginglighets-
problem i traditionella hus pa den japans-
ka glesbygden. Nigra japanska presenta-
tioner handlade om institutioner for dldre
som man girna kallade for "Independent
Living housing projects". Dessa ftre-
l4sare ndmnde att de hade Lirt sig mycket
av Sverige. Manga talade med beundran
om de servicehus for dldre och rérelse-
hindrade som de hade sett i Sverige och
tyckte att Sverige #r bist i virlden pA att
bygga institutioner!
Rehabilitation International’s
virlds-kongress

Strax fore vart CIB-seminarium #gde Re-
habilitation International’s virldskongress
rum i Tokyo. RI &r en sammanslutning
av rehabiliteringsexperter med ett stort in-
flytande pa FN och &vriga internationella
organ i handikappfragor. Bland de 2000
deltagarna fran hela virlden var i-ldnderna
bist representerade eftersom den hoga
Yen-vixelkursen har gjort Japan till ett
mycket dyrt land. Ytterst fa deltagare med
egna funktionshinder deltog. S fanns t ex
bland de 28 svenska deltagarna endast 5
personer med funktionshinder. (Den
svenska medlemsorganisationen i RI 4r

SVCR, en férening dir bl a DHR, NHR
och RTP dr medlemmar och som lir ha
satsat en halv miljon fér svenskt delta-
gande i RI’s kongress.)

Sjdlva kongressen hade ett sddant
fullspdckat program att det #r svirt att
gora en sammanfattande bedémning. RI’s
inriktning pA rehabilitering och det laga
deltagandet av médnniskor med funktion-
shinder medf6r en objektsyn, d v s man
talade mest om "de handikappade" pa det
sitt som sjukvardspersonal talar om sina
patienter. Bland de f4 undantagen fanns ett
méte om Independent Living med Judy
Heumann*, Berkeley, Kalifornien som
ordfrande och ett om personlig assistans
som nyckel till Independent Living med
mig som organisatdr och ordftrande. I
vira moten hade vi sett till att endast
ménniskor med egen erfarenhet av funk-
tionshinder var foreldsare. T o m vara
tolkar hade funktionshinder.

Handikapp-Skansen

Jag berittade forstds om STIL och varfér
vi behdvs i
professionalis
mens Sve-
rige. Jag
motte stor
frundran
dver att jag
inte fram-
stdllde Sve-
rige som en-
bart positivt.
Jag sa att
manga av 0ss
gar  syss-
lolgsa, dr un-
der husarrest
p g a for lite
personlig as-
sistans och
att  andra
forstker
bestimma
6ver véra liv.

Visst har vi blivit integrerade och norma-
liserade i Sverige, men det har alltid varit
andra som vetat bittre 4n vi vad som 4r
normalt for oss. Vi i STIL struntar nu i
normalisering och integrering och vill en-
bart ha sjidlvbe-stimmande. Det hade man
inte forvéntat sig frAn Sverige som i Ja-
pan framstills som paradis fér ménniskor
med funktionshinder. Anledningen till att
Sverige fatt ett sldant rykte #&r
formodligen att svenska tjinstemiin och
handikappfunktionirer utan egna funk-
tionshinder i &ratal har akt till Japan och
andra platser och lovordat sitt arbete utan
att kiinna till verkligheten pa filtet. Sam-
tidigt kommer icke-funktionshindrade
utlindska experter hit och visas av sina
svenska kolleger ett slags handikapp-
Skansen. Utan egna erfarenheter av funk-
tionshinder férmér de inte att stilla de
visentliga frigoma. Ett sidant ytligt ut-
byte 4r inte till gagn f6r nigon. Det 4r
dags att vi, de verkliga experterna engag-
erar oss i det internationella arbetet.

De flesta turistmal ar hyfsat tillgdngliga
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Flygbladsaktionen vid kongressen
Det intressantaste av RI’s jittekongress
for mig var aktionerna som véra japanska
kamrater inom Independent Living-
rorelsen hade organiserat. Vid entrén till
konferenshotellet hilsades RI’s deltagare
vilkomna av en grupp rérelsehindrade och
synskadade kamrater som delade ut flyg-
blad. Flygbladet bérjade si hir:

"Vi, ménniskor med funktionshinder
i Japan, kdmpar foér oberoende och be-
frielse". I flygbladet anklagas de sk exper-
terna for att ha hallit oss i "okunnighet, i
institutioner, beroende och fortryck for att
behélla sin makt Gver oss."

Flygbladet visade foton av japanska
kamrater som ligger fastkedjade i sina
sdngar. Vidare angreps den medicinska re-
habiliteringen som ofta star i centrum for
véra liv. Sjukhusvistelser, operationer och
tidskridvande terapier med i bésta fall mar-
ginella effekter berdvar oss sA manga 4r av
véra liv att det inte finns tid 6ver for nor-
mala uppviixt- och levnadsférhallanden med
kamrater, skola, arbete, familj och fritid.
Det fanns med en berittelse om en kvinna
med CP. Personalen pa den institution dir
hon bodde hade tvingat henne att g med pa
en operation didr man tog ut hennes liv-
moder. Personalen ville slippa besviren
med hennes mens. Likaren gav henne man-
liga kénshormoner, hon fick djup rést och
skidggvixt. Nir hon blev mobbad flera
génger, forstkte hon ta livet av sig.

Independent Living i Japan
De krav for mer personlig och politisk

Tunnelbanan i Kyoto ar tillgédnglig.
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Héftig demonstration for tillgangliga buss och tadg med 6ver 100 de-

monstranter fran méanga linder

makt fér méniskor med funktionshinder
som framf6rdes i flygbladet 4r Independent
Living-rérelsens krav i alla ldnder. Den
japanska handikapprorelsen dr mycket
starkt paverkad av IL-rérelsen. I motsats
till icke-funktionshindrade japanska exper-
ter som studerar institutioner i Sverige,
&ker vdra japanska kamrater med funktion-
shinder till USA for att studera hur Inde-
pendent Living-rérelsen dir kdmpar for
sin medborgarritt. Kalifornien och
framfor allt Berkeley #r ett Mekka f6r den
unga japans-
ka handi-
kappprérelsen
. Nistan 50
unga japaner
med funk-
tionshinder
har utbildats
och arbetat
under ett rs
tid i Indepen-
dent Living
Centers i
USA under de
senaste 6
aren. Det var
en japansk
affdrsman,
dgaren
konditori-
kedjan
"Mister Do-

till

Observera reliefrem-

san {6r synskadade mellan mina hjul.
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nut" som donerade pengar till detta omfat-
tande utbildningsprogram. Idag intar Mis-
ter Donut-stipendiater ledarpositioner i
den japanska handikappf6relsen.
Ett {lertal Independent Living Cen-

ters har startats ¢ver hela landet enligt
amerikansk forebild. Vi hilsade p4 ett IL-
center i Kyoto. Centret hade startats for
ett &r sedan och bestod av ett enda rum pd
ca 15 kvm. Dir arbetade man pd dagarna
med assistentférmedling och férvaltning
av en egen fardtjanst. Vi blev imponerade
inte bara av deras arbete utan ocksd av
sjdlva arbetsforhallandena. Tva av medar-
betarna bodde i rummet bland datorer,
tridlsa telefoner, jéttekopiator, kylskép,
mikrovagsugn, matrester, ihoprullade ma-
drasser och klappbord. Den ena hade bott i
20 4r pa institution och hade nyss flyttat
ut med centrets hjilp. Han och fyra andra
kamrater fick peer counseling-trining for
att kunna komma ver sina institutionss-
kador och sa sminingom klara sig i egna
ligenheter.

Volontiarer, volontirer

Det saknas personliga assistans-tjénster i
de flesta kommunerna. I Tokyo och Yo-
kohama tréffade vi personer med hoga
ryggmirgsskador som fick pengar fran
kommunen som riickar f6r 3 timmar da-
gligen 3 veckodagar. Det #r fortfarande fa-
miljen som f6rviintas dra det stora lasset.
Manga som vill leva ett sjilvstindigt liv
d4r tvungna att starta assistans-
formedlingar som anlitar volontirer. Vi
tridffade en grupp pd sex kamrater med




omfattande CP som hyrde ett hus tillsam-
mans for att dela pé assistenterna. Ett annat
skiil att flytta ihop dr den katastrofala mar-
knaden for tillgingliga bostider. For att fa
mera pengar for fler assistans-timmar s#ljer
man vykort med bl a krav pa tillgingliga
fardmedel. Varje kvill ringer de runt i ca tre
timmar for att fa ihop tillrickligt minga
volontiirer som dock enbart hinner gora det
nodvéndigaste. Samtidigt kostar en institu-
tionsplats s mycket som l6nen for 20
timmar/dygn. Tokyo exporterar ménga
kamrater till andra kommuner ute i landet
och betalar deras institutionskostnader, ef-
tersom Tokyo saknar mark for fler institu-
tioner. Man har inget att siga om vart man
ska exporteras. Jag berdttade om hur vi
inom STIL férhandlar med kommunerna
for att sjdlva kunna forvalta de medel som
var assistans kostar kommunen. Egentli-
gen har vi ganska likartade problem 6ver
hela virlden: Det giller att ¢ka resurstill-
delningen for oss och att ta kontrollen 6ver
dessa medel.

Access Now!

Under RI's konferens hade japanska IL-
grupper hyrt in sig i ett rum pa konferen-
shotellet. Utrustad med sina portfélj-
datorer, telefax och kopiatorer dirigerade
man dirifran flygbladsaktionen och en rad
andra protestmdten.

Man organiserade en demonstration
for tillgéngliga allmiénna firdmedel. Ca
100 deltagare med rullstol didrav manga
utldnningar tAgade p gatan under massivt
polisuppbad och TV-uppvaktning genom
Manhattan-liknande kvarter i det centrala
Tokyo. Kalle* och Maja* Konkélli, Fin-
land, min fru Doro och jag var de enda nor-
diska deltagarna i demonstrationen. Vi ro-
pade vixelvis "Access Now!" och den
japanska motsvarigheten. Demonstra-
tionstdget gick till jarnvigsstationen. Inne
pé stationen tog vi hissarna ner, men f6r
att komma pé perrongen fick man klara fle-
ra trappor. Poidngen med demonstrationen
var att visa all-minheten att vi krdver var
rdtt att kunna 4ka tdg som andra medbor-
gare. Uppét 100 demonstranter lit sig biiras
uppf6r trapporna i sina rullstolar av et
uppbdd av jdrnvigsanstillda som hade
férvarnats. Sedan akte man tag till ett mote
med Transportministeriet dir vara japanska
kamrater framférde sina krav om
tillgdngliga bussar och tdg. Ministeriets
foretrddare utlovade ett samarbete kring
tillging-lighetsfrdgor. Nidr kommer vi i
Sverige att gora en liknande kraftfull fram-
stillning till Transportrddet? Kan vi orga-
nisera nigot liknande n#sta maj nir
viirldsorganisationen for offentliga fird-

medel diskuterar handikapp-
tillgdnglighet vid sin kon-
gress i Stockholm?

Jamlika trottoarer

Redan idag har Japan en biittre
tillgdnglighet @n Sverige pa
flera omrdden. I Stockholm ér
jag beroende av andra for att
kunna forflytta mig pa gator-
na med min el-rullstol. T Ja-
pan kunde Doro och jag pro-
menera i timmar utan att jag
behdvde be henne en enda
géng om hjilp. Japans gator
ir bra for ett jamlikt
forhallande! De flesta omriden
i Tokyo och Kyoto som vi
sdg hade  akustiska
overgldngsstillen och gula
forhojda plast-remsor pé roi-
toaren som taktilt orienteringsstod f&r
synskadade. Dessa orienteringsbanor har
tvi olika ytor. Den ena med férhdjda
lAnga tjocka streck signalerar: fortsitt rakt
fram. Den andra med runda punkter betyd-
er stopp och varnar inf6r gatukorsningar,
trappsteg och andra hinder.

Tillgianglighet 240km/tim

Vi &kte snabbtdg med 240 km/tim mellan
Tokyo och Kyoto. Vid Tokyo Centralsta-
tion guidade oss personalen genom under-
jordiska skyddsrum och transporthissar
fram till perrongen. Mellan perrong och
vagn fanns en ca 10 cm nivaskillnad. I
varje tig finns en vagn med en plats f6r
nigon som vill sitta kvar i sin rullstol. I
anslutning till rullstolsplatsen finns en
relativt stor handikapptoalett. Visst kunde
man tinka sig forbittringar, men ndgot
liknande har jag inte sett i Sverige. Nir
kan vi i Sverige dka tdg som folk - utan
att behova sitta i godsvagn och kdnkas
upp f6r trappor?

Vad kan Japan lidra oss?

De flesta aktiva kamraterna i Japan har
CP. I Sverige har minniskor med CP
fortfarande en mycket underordnad roll i
handikapprérelsen. I RBU, deras eget
forbund, far de n6ja sig med rollen som
barn och i andra (6reningar diskrimineras
de antagligen. Hur manga med CP sitter i
DHR:s och HCK:s styrelscr?

En annan sak som Overraskar i Ja-
pan dr den ldga genomsnittsdldern bland
aktivisterna i den japanska handi-
kapprorelsen. Ar det dirfor rérelsen har si
mycket schwung och kampanda? Kan det
vara si att handikapprorelsen 1 Sverige ir
s tam och ngjd darfor att véra ledare ir si
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Sabbtéget med 240 kim/tim &ar ratt sa
tillgangligt. T om toalett finns. Aven har
finns reliefremsan for synskadade.

gam!a? Unga arga medlemmar som vill
fordandra rorelsen och samhiillet har svart
att avancera inom den svenska handikapp-
hierarkin s& linge det finns gubbar och
gummor hégst uppe som inte vill ge upp
sina maktpositioner - méinga av dem har
inte ens ctt funktionshinder.

I Japan fajtas vra kamrater for livet
darfor att  de inte har sd mycket att
forlora. T Sverige har de flesta kariraterna
illusionen att de har uppnatt nigot med
sina sirlésningar typ fardtjinst och boen-
deservice och dr ridda for att f6rlora sin
lilla trygghet. T sjdlva verket har de
forlorat det viktigaste, sin sjdlvrespekt.

Adolf *




