
Adolf R~t~k~~l:ska*. en av i11itia1iv1agama 1ill flldepe11del/( Living Sverige Folo: M~:~; 

Våra ideer 
har bärkraft! 

Independent Living-rörelsen harför 
många blivit syno11y111 med ST/Li S1ock­
holm och begreppet personlig assistans. 
Kan det vara så att den därmed har bli­
vit förknippad med g mppen människor 
med 0111fatta11dejirnktionshi11der och kan­
ske då f ått låg status ? Kan della har på­
verkat introduktionen av IL-rörelsen som 
medborgarrättsrörelse i Sverige? 

- Det är säkert så att de flesta förknip-

par Independent Li ving med personlig 
ass istans. Det var den sakfråga som vi 
kämpade fö rst med . Och det är naturligt 
att Independent Living-filosofin skulle 
tilltala människor med omfattande funk­
tionshinder, eftersom vi som är beroende 
av personlig ass istans i vårt dagliga liv 
är mest utsatta av alla funktionshindrade 
för omyndigförklarande och kontroll . Ty­
värr är det många i vår grupp som har 
införlivat omgivningens inställning och 



överlåtit ansvaret över sitt liv på andra. 
- Jag vet inte om man kan säga att 

kopplingen mellan Independent Living 
och assistansberoendet har inneburit en 
statussänkning. Men helt klart är det att 
de flesta människor, med eller utan funk­
tionshinder, är rädda inför föreställningen 
att behöva andras assistans med det dag­
liga livets basala behov. Många äldre 
människor hoppas att de inte behöver 
uppleva den situaitonen. 

- Att förknippa Independent Living 
med främst assistansbrukare har säkert 
fört med sig ett motstånd mot Indepen­
dent Living-rörelsens krav på självbe­
stämmande bland dem som tycker att per­
soner med funktionshinder och framför 
allt assistansbrukare är hjälplösa männis­
kor, de "svagaste av de svaga", som be­
höver hjälp och bör tas omhand av väl­
villiga och ädla människor. När vi inte 
längre vill ta "de svagas" roll utan insis­
terar på att vi själva vet vårt eget bästa, 
upplever många oss som otacksamma. 

Hade det gått lättare om rörelsen is­
tället hade förknippats med t.ex. 
rekryteringsgruppen? 

- Rekryterings gruppen gör ett bra ar­
bete med framför allt nyskadade. Man 
använder sig av samma pedagogiska 
metoder - kamratstöd och förebilder att 
identifiera sig med - som Independent 
Living-rörelsen. Men många av de yngre 
killarna verkar rädda för att sammanblan­
das med assistansbrukare och behöver 
framhäva skillnaden genom att se ner på 
oss som "inte klarar sig själva", som "har 
givit upp" och kör elrulle. 

- Den bild som Rekryteringsgruppen 
odlar - unga, hippa killar, med tatuering­
ar på svällande muskler- tilltalar allmän­
heten mer än assistansbrukare som tågar 
mot nedskärningar och för antidiskri­
mineringslagstiftning. Folk vill se män­
niskor som vill vara "självständiga", som 
tränar och tränar för att bli "bättre". Man 
vill se människor som inte "ger upp" trots 
stora motgångar. Så bekräftas ens värde­
ringar om att hälsan är det viktigaste i li­
vet - den medicinska synen av funktions­
hinder, d. v.s. attityden att personer med 
funktionshinder är problembärare och 
behöver anpassas för att duga. Du kan 
"övervinna" handikappet, om du satsar 
tillräckligt och "rehabiliterar bort" funk­
tionshindret. Samhället är det inget fel på. 
Har du bara tränat tillräckligt, så klarar 
även du att klättra upp för trappsteg med 
din rulle. Och samhället slipper betala för 
dyra anpassningar. Det är ett bekvämt 

STILE'ITEN nr 2/00 
budskap som går hem hos många. 

När STIL lanserade sin provocerande 
"mönsterkrympling" var det för att man 
menade att rehabilitering i själva verket 
är ett led i indoktrinering till lydiga med­
borgare. Var det ett misstag? 

- "Mönsterkrymplingen" är min över­
sättning av en tysk teckning "das Mus­
terkruppelchen" från 70-talet. En teck­
ning som rörelsen där använde för att tyd­
liggöra att det största hindret för förbätt­
ringar av vår situation i samhället ofta är 
vi själva. "Det finns en liten mönster­
krympling inom oss alla", skrev jag på 
80-talet. Genom att acceptera och göra 
samhällets attityder mot oss till våra egna 
förvandlas vi så småningom till de harm­
lösa, något inskränkta, lydiga och lätt­
skötta varelser som vårdapparaten behö­
ver för att fungera smidigt. Mönster­
krymplingen var inte populär hos den eta­
blerade handikapprörelsen och vi fick 
mycket stryk för den. Kan det vara så att 
den etablerade handikapprörelsen trivs 
bäst med medlemmar som bär drag av 
"mönsterkrymplingen", som har övat upp 
sitt tålamod och sin tilltro till experterna 
inklusive ledningen? 

Finns det sociala och ekonomiska 
klasskillnader i handikappvärlden och 
hur ser du på dem? Tror du att dessa skill­
nader motverkar en enad kamp? 

- Det finns många skillnader inom 
den svenska handikapprörelsen som för­
svårar ett gemensamt agerande med ge­
nomslagskraft. Klasskillnader mellan 
handikapporganisationer i klasskamp-

.. , 

bemärkelse finns det väl inte - om man 
bortser från de organisationer som gärna 
frotterar sig med kungligheter. Men det 
finns andra skillnader bland organisatio­
nerna som påverkar deras politik. I 
Sverige brukar man tala om "handikapp­
organisationer" oavsett om det är organi­
sationer "för" eller "av" personer med 
funktionshinder. Man gör överhuvudta­
get inte den obekväma indelning som 
skulle visa hur lite inflytande personer 
med funktionshinder egentligen har i sina 
organisationer. FN:s Standard Regler i 
engelskt orginal förordar mer makt åt or­
ganisationer AV personer med funktions­
hinder. I den svenska översättningen har 
man elegant valt "handikapporganisatio­
ner" så att ingen behöver frukta minskat 
statsbidrag eller inflytande. Det finns 
några få organisationer som endast har 
människor med funktionshinder som röst­
berättigade medlemmar, exempelvis 
Synskadades Riksförbund och Indepen­
dent Living Sverige. Men i de flesta or­
ganisationerna skulle en motion om en 
sådan markering om vem som ska be­
stämma, inte komma långt. 

- Organisationerna skiljer sig också 
åt när det gäller medlemmarnas ålder. I 
Sverige har statsbidragssystemet skapat 
ungdomsförbund, eftersom det finns yt­
terligare bidrag att härnta om man syss­
lar med ungdomsverksamhet. De verkar 
vara mycket mer aktiva och mer radikala 
än sina modersförbund vilket leder till 
spänningar dem emellan. 

- Handikapporganisationer med me­
dicinsk inriktning bevakar medlemmar­
nas intresse främst när det gäller forsk­
ning och vård för diagnosgruppen. Det 
förklarar en del varför inte fler organisa-
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ti oner helhjärtat engagerar sig för icke­
di agnosrelaterade åtgärder som exempel­
vis anti -di skriminerings lagar. 

- Vi ssa funktionshinder tycks ha mer 
status än andra . På 80-talet träffade j ag 
en man som fö reträdde en di agnosföre­
ning med inriktning på neurologi. Han 
berättade självmant och med uppenbar 
s tolthet a tt hans funktion shinder var 
myc ket s~ill synt , enbart 0,00002 procent 
av befolkningen hade det och det var min­
sann samma sjukdom som den berömde 
franska målare n Toulouse Lautrec hade 
haft. Det var tydligt att han tillhörde eli ­
te n i sitt förbund . För att tala om status, 
finn s det ett förbund av/för CP-skadade? 
Jag bevittnade e n he tsk di sku ss io n i 
Stockholmsavdelningen av en annan or­
gani sation om huru vida en badanläggning 
kunde användas även av trafi ks kadade 
och inte enbart av polioskadade. 

- Di agnos inde lningen har splittra t 
upp människor i o li ka läger, ungefär som 
man är AIK:are eller DIF:are li vet ut. Den 
störs ta skadan tror jag är att diagnos­
inde lningen befäster pati entsynen hos 
medlemmarna och allmänheten iställ et 
för att se samh ället som patient, som 
måste rehabiliteras och anpassas till al­
las behov. Detta budskap måste bäras 
fram av männi skor som ser sig själ va 
främst som medborgare, inte främst som 
patiente r. 

Vilken väg ska IL-rörelsen ta i f ram­
tiden ? 

Independent Li ving-rörelsen har lyck­
ats bra med att påverka utvecklingen un­
der de år den har funnits. Läs bara titeln 
till regeringens nyss framl agda propos i­
ti on: "Från patient till medborgare". Även 
de stora förbunden talar nu om "brukar­
makt". LASS-re form en, som vår ass i­
stanslösning stod modell för, uppskattas 
nu av all a. Ingen talar om "hemsama­
riter" längre utan om "personliga assis­
tenter" - ett uttryck som vi präglade. När 
vi kom ut med vår analys, vårt språkbruk, 
våra lösningsförslag och praktiska verk­
samhet fö r 10 - 15 år sedan blev vi at­
tackerade. Men idag är det allmängods. 
Våra ideer har visat s in bärkra ft. Vi be­
höver inte hell er i framtiden bygga upp 
e n stor o rgani sati on med statsbidrag , 
konto r, avde lningar och semesteranl ägg­
ningar i va1je län för att kunna påverka 
samhäll sutvecklingen på vårt område. Vi 
kan fortsätta i roll en som mygg som irri­
terar ele fanterna och få dem att röra på 
sig. RE D* 


