| klam mell
och den socialz

Politiken nir det giller ménniskor
med funktionshinder handlar mest
om pengar. Det ir oftast beloppet pa
ersittningar och bidrag som diskute-
ras, sillan formen av de atgirder
med vilka staten vill stirka var posi-
tion i samhillet. Anda ir formen
avgorande. I den hir artikeln gran-
skar jag socialpolitiska instrument
pa vart omrade utifran ett Indepen-
dent Living-perspektiv, alltsa utifran
hur vara mojligheter till sjalvbestam-
mande och sjilvrespekt paverkas.
Vid artikelns slut foreslar jag en ny
atgiardsform.

Hur behandlar samhillet medborgare
som av nagon anledning behover det
offentligas stod? I den hir artikeln for-
soker jag att granska de olika socialpo-
litiska instrument som finns for ménnis-
kor med funktionshinder. Granskning-
en sker utifran dessa instruments effek-
ter pa den enskildes mgjligheter till
sjalvbestimmande och integritet.

Ett funktionshinder — framfor allt
ett omfattande funktionshinder — &r
oftast en belastning for individen. Hur
stor belastningen blir beror pa faktorer
som tex individens och familjens finan-
siella och sociala resurser samt sam-
hillsutformningen, bl a graden av in-
dustriell utveckling, infrastrukturen,
inkomstfordelningen, rittsviasendet och
attityder.

En viktig faktor som kan minska
eller 6ka belastningen av ett funktions-
hinder pa den enskilde och familjen dr
graden och arten av engagemang fran
staten. (Med “staten” menar jag hér for
enkelhetens skull stat, landsting och
kommun.)

Staten kan paverka vara mojligheter
dels genom att bittre anpassa samhillet
till alla minniskors behov och dels
genom att stodja den enskilde genom
individriktade atgérder.

GENERELL SAMHALLSANPASSNING
Med generell samhillsanpassning me-
nas hir att gora samhillslivet pa alla
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omraden tillgidngligt for alla medborga-
re. Ett vanligt exempel ir tillgdnglighet
i den byggda miljon och i de allmédnna
kommunikationerna f6r personer som
anvénder rullstol. En ramp istillet for
en trappa ner till tunnelbanan t ex ger
alla personer majligheten att ta sig Gver
nivaskillnaden oavsett om de gar, drar
barnvagn eller kor rullstol. Alla har
nytta av rampen. Ingen som anvinder
den behover kinna sig utpekad eller
sdrbehandlad. Tillgidnglighet for andra
grupper kan innebira textade TV pro-
gram for dova, ljudsignaler i gatumiljon
for synskadade, osv.

“Universal design” &r ett engelskt
begrepp for att gora miljoer eller fore-
mal tillgdngliga och anvindbara for
alla. ”Universal design” betyder att man
tar hinsyn till allas behov med en och
samma losning. Alltsa inga sa kallade
“handikapptoaletter” med handikapp-
symbolen pa dorren utan toaletter som
alla kan anvidnda oavsett om de har
funktionshinder. Handikapptoaletten
med symbolen leder tanken till att det
finns tre sorter médnniskor: mén, kvin-
nor och konlosa pa hjul. Precis som
parksoffor med “For blacks only” och
“For whites only”. Da tror man ocksé
att det finns helt skilda sorter ménnis-
kor. Nir jag var i Sydafrika innan den
nuvarande regeringen avskaffade
Apartheid kénde jag igen likheten i tan-
kesittet.

Det basta sittet att sdkerstilla att
universal design-konceptet anvinds &r
genom lagar som noggrant foreskriver
hur byggnader, kommunikationer, in-
formationsmedier — kort sagt all offent-
lig verksamhet — ska utformas. Lagen
ska ha sanktioner och sanktionsmeka-
nismer sa att t ex affirer, biografer,
kontor eller TV-kanaler som bryter mot
lagen doms till mycket kidnnbara boter.
Varenda Overtridelse beivras. “Zero
tolerance” som det heter inom brottsbe-
kidmpningen.

Universal design-konceptet kan
utvidgas till alla omraden som regleras
av lagar, forordningar och normer — inte

sez faire
lgenjorskonsten

enbart infrastrukturen utan @dven det
kulturella utbudet, utbildningen, arbets-
livet, nédringslivet, familjerdtten m m. —
hela samhillslivet. I ett samhille base-
rat pa universal design skulle lagar och
normer utformas sa att alla méinniskor
garanteras lika rittigheter och skyldig-
heter pa alla omraden — oavsett arten
och graden av funktionshindret. Det
betyder t ex — for att nimna nagra aktu-
ella fall — att Svenska Kyrkan inte
kunde neka en kvinna att bli pristvigd
pga hennes behov av personlig assis-
tans och att en restaurangigare inte
kunde vigra tilltrade till géster pga
utvecklingsstorning.

Det land som kommit lingst med
lagstiftning som sikrar réttigheterna for
minniskor med funktionshinder dr
onekligen USA. Under de senaste de-
cennierna har man successivt byggt upp
en bred anti-diskrimineringslagstiftning
for att sikerstdlla funktionshindrade
medborgares ritt i den byggda miljon, i
kommunikationerna, arbetslivet och
niringslivet. Det senaste tillskottet dr
ADA, Americans with Disabilities Act,
fran 1990 som har blivit rittesnore och
ett exempel att striva efter for medbor-
garrittsorganisationer av ménniskor
med funktionshinder i hela virlden.

Aven i Sverige skulle vi beh6va en
ADA. Hir finns det ingen lagstadgad
ritt for barn med funktionshinder att
besoka samma skola och samma klass
som sina icke-funktionshindrade lek-
kamrater. I USA skulle en justitieminis-
ter inte kunna sitta kvar, som offentligt
sdger att hon har “viss forstaelse” for
restaurangigaren som kastat ut en
grupp gister med intellektuella funk-
tionshinder. Det dr fortfarande helt lag-
ligt i Sverige att nobba en arbetssokan-
de enbart pga ett funktionshinder. I
Sverige byggs det fortfarande otillgéing-
liga affdrer, arbetsplatser, bibliotek,
flygterminaler m m. Byggherrar beho-
ver inte oroa sig for straff eftersom den
svenska Plan — och Bygglagen dr tand-
16s.
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INDIVIDRIKTADE ATGARDER
Istdllet for generell samhéllsanpassning
har man i Sverige oftast valt individrik-
tade stodatgirder for att minska effek-
terna av ett funktionshinder. Tex har
man ldnge haft fardtjanst istallet for till-
gingliga allmédnna firdmedel. Individ-
riktat stod kan ges kontant eller i natu-
ra. Ett exempel pa kontantstod dr peng-
ar fran forsdkringskassan till assistans-
brukare.

Atgirder i form av kontantstod kan
vara skattefinansierade eller utformade
som rena forsikringar. I Sverige &r — sa
vitt jag vet — alla kontanta offentliga
stodinsatser finansierade av skatteme-
del. Ett exempel pé en forsékring — en
stodinsats som finansieras genom de
forsakrades premier — &dr den tyska
“Pflegeversicherung” alltsa forsakring-
en for vard och assistans. Hela befolk-
ningen maste enligt lag betala en viss
summa per manad till en sérskild statlig
kassa. Nédr man sedan behover assistans
eller vard hemma eller pa institution
pga olycksfall, sjukdom eller alder
betalar kassan ut pengar direkt till den
forsakrade.

De flesta individriktade offentliga
stodinsatserna i Sverige ges i natura dvs
i form av produkter och tjénster.
Exempel dr kommunal hemtjanst, fard-
tjanst, hjdlpmedel osv.

Jag forsoker nu visa vilka konse-
kvenser dessa olika arter av samhallsin-
satser har pa den enskildes mdjligheter
till sjalvbestimmande och integritet.

GENERELL SAMHALLSANPASSNING
KONTRA INDIVIDUELLA BIDRAG
Generell samhillsanpassning har flera
fordelar. Universal design kréaver oftast
inga extra kostnader om dessa aspekter
tas med redan i planeringen. I de fall
hogre kostnader uppstér, maste man se
dem over hela objektets livsldngd och i
jamforelse med kostnaderna for alterna-
tiva losningar. Ta tex tillgdngliga all-
ménna kommunikationer. I flera stader
i Europa finns det laggolvbussar och
sparvagnar med inbyggda lyftplattor
som mojliggor att rullstolsbrukare obe-
hindrat kan dka kommunalt — istéllet for
fardtjanst. Utan telefontider, utan forbe-
stillning, tillsammans med familjen
och vénner. Har i Stockholm har jag
bara fardtjansten som alternativ. Férd-
tjdnsten stdller mig infor valet att
antingen dka med min familj eller med
min assistent men inte med familj och
assistent. Forsok forklara for min 3-
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ariga dotter varfor hon och mamma fér
ta flygbussen till Arlanda medan pappa
och hans assistent méste ta fardtjinst.
Jag ville betala samma belopp till fard-
tjansten som flygbussen kostar for fru
och barn. Det gick inte.

Allminheten &r beroende av de all-
ménna kommunikationerna och brukar
stélla krav pa tdta turer och punktlighet.
Personer med funktionshinder kan dra
nytta av dessa krav, eftersom &ven vi i
sadana tillgdngliga system tillhor all-
ménheten. Av samma anledning ir vi
bittre skyddade mot nedskérningar. Det
ar latt for landstinget att spara pengar
genom att gora féardtjansten sé oattrak-
tiv att folk hellre stannar hemma &n att
utsitta sig for forodmjukelsen. Men det
dr betydligt svérare att hindra oss fran
att aka med buss och tig nir de redan dr
tillgéngliga.

Generella atgarder kan inte in-
komstprovas. Vem som helst kan kora
over en avfasad trottoarkant. Generella
losningar brukar inte kritiseras for att
de kan missbrukas. De ger ju inga for-
delar 4t vissa minniskor som négon
annan inte kan fa. De flesta samhillsan-
passningar for funktionshindrade mén-
niskor gagnar &dven andra grupper.
Tillgingliga bussar gor livet ldttare for
dldre ménniskor och smabarnsféraldrar.
Pa- och avstigningen gar fortare.
Bussarna kan kora titare turer och pre-
sterar mera for pengarna. Alla vinner.

I ett utopiskt samhille som helt och
héllet 4r byggt enligt universal design-
principen skulle ménga — om inte de
flesta ménniskor med funktionshinder
klara sig bra utan storre individriktade
stodatgérder fran samhillet. Det finns
tom de som tror att alla skulle klara sig
helt utan individriktade stodinsatser. I
och med att vi skulle ha samma mdojlig-
heter pa arbetsmarknaden, skulle vi har
rad att sjilv bekosta de extra levnads-
kostnader som védra funktionshinder
medfor. Jag tror inte det. Aven i ett
sddant samhille kan personer med
omfattande fysiska eller intellektuella
funktionshinder behova stodinsatser
som 4r anpassade till individens behov.

Jag sjdlv tex behover ndgon som
hjdlper mig ur sédngen pad morgonen.
Aven langtgiende generella samhills-
anpassningar kan inte tillgodose detta
behov. Det behovs helt enkelt méinsklig
arbetskraft. Arbetskraft ar dyr i Sverige.
Trots mitt kvalificerade arbete skulle
jag inte ha rad med att bekosta min per-
sonliga assistans helt sjdlv. Ménniskor

som jag ar alltsd beroende av individ-
riktat stod. Om sadant stod inte kommer
fran staten, dr vi beroende av familjen
och vilgorenhet. Detta &r situationen
for oss i de flesta landerna.

De flesta individriktade insatserna
dr inte garanterade av lagen och dven de
lagstadgade kan dndras fran en budget-
period till den andra, som hidnder med
assistanserséttningen. Insatsernas ambi-
tionsniva brukar f6lja konjunkturen. I
en expanderande ekonomi kan samhil-
let kdnna sig“generost”. Tidigare t ex
ingick personlig assistans for en veckas
semesterresa i Socialtjanstlagens “ski-
liga levnadsvillkor”. Men inte nu lédng-
re.

INKOMSTPROVNING
— DAGENS FATTIGVARD
Individriktade stodinsatser kan vara
inkomstprovade eller ej. Inkomstprov-
ning forknippas med insyn i den enskil-
des och familjens privata liv, med inte-
gritetskrankning, sdrbehandling och
forodmjukelse. Det luktar fattigvérd.

I manga lénder foljer man subsidia-
ritetsprincipen, dvs staten ingriper i den
man den enskilde och dess familj inte
har rad. I Sverige t ex siger Social-
tjanstlagen att bistand kan ges “om inte
behovet kan tillgodoses pa annat sitt”.
Detta tolkas av en del kommuner s att
man inte &r berdttigad till fardtjanst, om
familjen 4ger en bil och maken gar
arbetslos. Vara liv och familjeforhal-
landen blir ddrmed foremal for nérga-
ende utredningar. Vi maste forklara,
motivera och forsvara de levnadsvillkor
som alla andra tar for givna. I andra
europeiska lander 4r nistan alla insatser
inkomstprévade. Dir blir ett funktions-
hinder en hérd belastning for hela
familjen.

Inkomstprovning anses nodvindig
for att forhindra att fel ménniskor far
stod. Kontrollapparatens storlek och
kostnader motiveras med att skattebeta-
laren vill vara siker pa att pengarna
anvinds pa ritt sitt. Att man fororsakar
marginaleffekter pa ibland 6ver 100% i
den disponibla inkomsten, att man dér-
med tar bort ekonomiska incitament till
arbete och skapar en bidragsberoende
underklass med bidragsmentalitet —
dessa kostnader bryr man sig inte om.

VEM BEHOVER SOCIALA INGENJORER?
Ménga individriktade stodinsatser finns
i form av tjanster och produkter istillet
for kontanta medel. Varfor ges hem-
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tjanst, fardtjanst, hjalpmedel, ledsagar-
service, nattpatrull i natura men inte
sjukpenning, foridldrapenning eller
andra forsakringsformaner? Barnbidra-
get kunde betalas ut i form av barnkld-
der. De kunde tillverkas i statliga fabri-
ker s att skattebetalaren kan kinna sig
trygg Over att barnen far vettiga, dnda-
malsenliga kvalitetsplagg och inte tun-
na modegrejor som unga foréldrar létt
kan falla offer for. Det var faktiskt ett
allvarligt menat forslag fran socialmi-
nister Alva Myrdal pé 40-talet. En
annan socialdemokratisk socialminis-
ter, Gustav Moller, ddremot argumente-
rade att det oftast dr inkomstforstark-
ning som behovs, att man kan lita pa
medborgarnas formaga att avgora sitt
eget bista. Tur att Moller-linjen vann.
Annars skulle pensionirerna fa sin pen-
sion i form av konserver med fiberrik
mat, anrikad med vitaminer och mine-
raler efter arstiden och mottagarens
alder.

ASSISTANSPENGAR GER
DUBBELT SA MYCKET | KVALITET
Natura-insatser ger staten och skat-

tebetalaren den bésta garantin for att
stodet héller sig inom budgetramarna.
Man efterfragar ogérna dessa tjanster.
De som har egna resurser och kan vilja,
star inte ut med den omyndigforklaring
som de medfor. S& var det med den
kommunala hemtjansten. Nir man
sedan baserade budgetprognosen for
den nya statliga assistans-reformen pa
hemtjanstsiffror var det baddat for fel.
Det blev dubbelt s& manga timmar per
person i genomsnitt som samma grupp
behover nu i form av personlig assis-
tans. Forr inskridnkte man sitt behov av
hemtjénst till ett absolut minimum. Nu,
med assistanserséttningen vill man an-
vinda assistansen for att verkligen leva.
Man kan kanske dra slutsatsen av detta
att kontanta assistans-pengar ger dub-
belt sd mycket kvalitet som hemtjénst i
natura?

Att personlig assistans dessutom
kostar mindre per timme 4n kommunal
hemtjénst dr ytterligare ett bevis pa hur
mycket effektivare det &r att lata mén-
niskor bli subjekt Gver sina egna liv
istdllet for att forvalta dem som passiva
objekt.

Om kontanta stodinsatser 4r sa
mycket effektivare, varfor finns det sa
f&? Varfor finns fler natura-insatser for
ménniskor med funktionshinder och
dldre 4n for andra grupper? Kan det
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vara s att staten anser att vi har ett stor-
re behov av social ingenjorskonst? Har
vi inte klargjort att vi har egna prefe-
renser och formagan att sjilva bestim-
ma over véra liv? Gor vi inget motstand
mot Oversittare och besserwissermin-
niskor?

VAD AR BAST
FOR SJALVBESTAMMANDET?

Vilka slutsatser kan vi dra? Atg'&rder
for generell samhéllsanpassning &r
onekligen bdst for var integritet och
sjdlvbestimmande. De formedlar synen
att samhdllet dr till for alla, att vi ar
medborgare av samma klass, inte andra
klassens medborgare. Med individrikta-
de stodformer ddremot framstér vi som
“klienter” eller tom “patienter”, efter-
som problemet ses hos individen. I
Stockholm maste jag dka fardtjanst. I
Bremen, Miinchen, New York, Madrid
och 100-tals andra stdder kan jag ta
buss. Kan da felet ligga hos mig nir jag
inte kan &ka buss i Stockholm?

Individriktade stodformer, sd som
de ar utformade idag, pekar ut oss som
en belastning for skattebetalarna. Skat-
tebetalarna tar sig ritten att ha asikter
om hur vi anvénder dessa stodformer.
Pa 80-talet var jag med i en demonstra-
tion mot davarande statsministerkandi-
daten Adelssohn som bla ville skira
ned pa férdtjansten. Da kom en dam i
rutig Ostermalmskostym fram till oss
demonstranter och sa: “Nej, fardtjan-
sten kommer vi inte ta bort. Men det &r
klart att det finns missbruk, nir folk tar
fardtjdnsten till systemet.”

”DE SVAGASTE SVAGA”

Individriktade stodinsatser bar kost-
nader som de flesta aldrig tdnker pa.
For att f& igenom reformer som t ex
assistansersittningen maéste allminhe-
ten forst 6vertygas om reformens nod-
vindighet. Ofta har jag hort politiker
och journalister utméla oss med térar i
ogonen som “de svagaste av de svaga”.
De menar vil och lyckas ofta med stra-
tegin. P4 det sittet vinner vi kanske sla-
get, men forlorar kriget. Vilken foreta-
gare som soker en duktig medarbetare
vill anstélla en av “de svagaste i sam-
hillet”? Vilken vettig ménniska foril-
skar sig i nadgon som framstills som
tycka-synd-om-objekt i medierna?
Sjélv blev jag brutalt pAmind om dessa
kostnader nir sociala distriktsnimnden
1 i Stockholm végrade mig och min fru
medgivande till adoption pga mitt funk-

tionshinder. En av de “svagaste” anses
inte lamplig som far.

FUNKTIONSHINDERFORSAKRING

— EN LOSNING?
I den mén individriktade stodatgarder
ar nodvindiga — efter att alla mojlighe-
ter till generell samhallsanpassning har
uttomts — vill jag helst se en forsik-
ringslosning for dem. En forsékring ddr
alla — enligt lag — varje méanad betalar
sina premier. Om man sedan far ett
funktionshinder, skulle forsékringen
betala de extra levnadskostnader som
funktionshindret medfor. Alla nuvaran-
de individuella stodinsatser som t ex
personlig assistans, hemtjénst, hjdlpme-
del, bostadsanpassning osv. skulle
ersittas av forsikringen med kontanta
medel. Med dessa medel skulle vi
kunna kopa tjdnster och produkter fran
valfri leverant6r enligt var egen bedom-
ning.

OM NAGON KROCKAR MIN BIL

Vad skulle effekten bli? Om nagon
krockar min bil och forstér den och for-
sikringen ersitter skadan, behover jag
inte kdnna mig tacksam. Forsdkringen
ifrdgasitter inte mitt behov av bil, har
inga asikter om pengarna anvinds for
att kopa en Volkswagen eller Rolls
Royce. Jag anses inte som “tdrande” av
mina medménniskor. Jag har gjort ritt
for mig. P4 liknande sitt skulle en
sadan funktionshinderforsékring hjilpa
oss att slippa kdnna oss som bidragstig-
gare som lever pa allmanhetens vilgo-
renhet via skattemedel. Vi skulle inte
lingre behova kidnna oss som en belast-
ning for samhillet och riskera att bli
utpekade som “de svagaste av de
svaga”, vi kunde vara stolta, oberoende
medborgare som sjdlva bestimmer dver
sina liv under eget ansvar.

Jag kan tidnka mig invéindningar mot
en siddan losning och hoppas pé en
debatt.

ADOLF RATZKA*



