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Independent Living Sverige

Independent Living i Sverige arbetar handi-
kappolitiskt for ett tillagg i grundlagen som
forbjuder diskriminering av manniskor med
funktionshinder. IL Sverige arbetar ocksa for
en undergripande lagstiftning med verksamma
sanktioner pa omraden som tex tillganglighet
till offentliga miljoer och en kollektivtrafik for
alia.

STILETTEN nr 2/00

Med mossan i handIL Sverige ar en del av det globala Indepen
dent Living-natverket - den internationella

medborgarrattsrorelsen for manniskor med
funktionshinder.

Sa bar vi fatt en Handikapproposition som utlovar samma guld och

grona skogar som for tjugo ar sedan. Och vi bojer vara huvuden och tar

emot. Sa tacksamma, sa tacksamma.

Medlemskap med rostriitt i nagot av IL-
kooperati ven forutsatter eget behov av person-
lig assistans.

Jag kommer att tanka pa en handelse for nagra ar sedan. Det var sondag

mitt pa dagen i en ICA-butik pa soder i Stockholm. En kund, en man i

trettioarsaldern hade lagt upp nagra varor pa bandet. Det var brod,

skinka, lattmargarin och en folkol. En nodtorftig ungkarlslunch ma-

handa. Ingenting miirkligt kan tyckas. Men ack och ve!
Stodmedlemskap diskuteras med respektive
kooperativ.

Prenumeration

; L, 200kr/ar.
Postgirokonto 73 66 70-1

Den unge mannen maste ha varit utomlands ett tag. Vi vanliga svenskar

har ju grundmurad respekt for overheten. Det radde namligen forbud att

salja folkol pa sondagar. Da handlama inte kunde baxa ut dessa berg
och pallar av folkol av olika slag bara for en dag, valde man att skyla

over dem med ett skynke i stallet. Oforstand och brist i maskeringen

hade lockat mannen att valja den forbjudna varan.

STILETTEN ar organ far Independent Living

Sverige och kooperativen STIL, Stock-

holmskooperativet for Independent Living,

GIL, Goteborgs Independent Living, HIL,

Helsingborgs Independent Living, EMIL, Es-
kilstuna Modcllcn av Independent Living,
KIL, Kullabygdens Independent Living.

- Tyviirr, vi far inte salja folkol pa sondagar, forkunnade expediten hog-
Ijutt.

Det blev pa en gang aldeles tyst i den lilla ICA-affaren. Det var som

tiden stod stilla. Alla bojde sina huvuden, tittade ner i golvet och skam-
des. Som om vi alia for ett svindlande kort ogonblick insag var dumhet

och undfallenhet. Sedan rullade livet vidare som vanligt igen.

STILETTEN kommer ut fyra ganger om aret.
Redaktor och grafisk form: Roland Ewers

Repro: SG ide & Tryck, Gbg

Ansvarig utgivare: Adolf Ratzka
Redaktoren*

Postadress Independent Living Sverige:
Bondegatan 37,116 33 Stockholm
Tel 08-556 049 50, Fax 08-556 049 60,

www.ilsverige.org, e-post: kansli@sverige.org
eller

STILETTEN c/o Roland Ewers,

PI 420, 430 10 Tvaaker, tel: 0340-450 98,

fax: 0340-45097

E-mail:roland ewers@varberg.mail.telia.com
Vi har satt delta tecken vid medverkande som har erfarenhet

i  av eget funktionshinder. Darmed vill vi klargora att vi betrak-

I  tar det som en merit i arbetet med att skapa opinion och

i  politik for medborgerliga rattigheter och mot diskriminering
av manniskor med funktionshinder.

L

Paul Lappalainen om upphandlings-
klausuler, sid 20

Paul Lappalainen om Handikapp-
propositionen, sid 22
Insant och noterat sid 24

Landet Lajban, serie av

Jenny Gustavsson Ewers, sid 27

Allman information, sid 3

Ledare, sid 4

Lika villkor? sid 5

Det kiindes nastan som att bli

’’frisk”, sid 7

Claes Hultlings recept, sid 9

En svag och splittrad rorelse, sid 12
Utanforskapet ar den storsta hemskon.

intervju med Claes Hultling*, sid 14
Vara ideer har barkraft, intervju med
Adolf Ratzka*, sid 15

STILETTEN synar forslag till register,
sid 17
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Le«lare

Oppet brev till Socialminister Lars Engqvist

Vi later oss inte registreras!

Med radsla laser jag att Socialstyrelsen, pa regeringens uppdrag, foreslar upprattandet
av ett register over ca 350 000 manniskor som pga alder eller funktionshinder behover

kommunens eller landstingets tjanster. Enligt DN 2000-04-05 ska allt fran psykiater-
besok, behov av inkontinensskydd eller grad av demens registreras. ”Ebr att planera
och folja upp vardinsatserna battre an tidigare” fbrklarar Socialstyrelsen.

Ar det bristen pa planering och uppfbljning som ar den storsta anledningen till att
valfardssverige halier pa att forsvinna, eller regeringens nedskarningar inom den
offentliga sektorn? Och vilken miinniskosyn avslojar fbrslaget? Att registrera mannis
kor pa samma satt som boskap luktar central planekonomi. Utanfor den offentliga
sektorn anvander man sig av efterfragestyrning dar myndiga medborgare efterfragar
gods och tjanster efter sitt eget basta.

Ar vi pa vag mot en indelning av medborgare i de som har rM att imdvika stigmat av
den offentliga sektorn och de som stamplas som fattighjon? Vem garanterar att ett
sadant register inte kommer att anvandas for tvangssterilisering  och liknande metoder

for att minska antalet manniskor som inte langre platsar i folkhemmet?

Inom Independent Living, den internationella medborgarrattsrorelsen av manniskor

med funktionshinder, protesterar vi mot den utpekning, integritetskrankning och
diskr-iminering av manniskor med funktionshinder som forslaget innebar.

Adolf Ratzka

Ordforande i medborgarrattsrorelsen Independent Living Sverige

Nya styrelser i 6TIL och GIL

Nyligen har arsstammor i STIL, Stock-

holmsforeningen for Independent Living
samt GIL, Gdteborgskooperativet for In
dependent Living iigt rum. Foljande nya
stryelser valdes:

STIL

Ordforande Helena Kamstrom

GIL

Ordforande Rolf Bergfors

Ordinarie ledamoter:

Walter Hirsch

Kerstin Kruse

Ingrid Tschee

Elsa Tegstam
Catarina Callermo

Gunilla Hardberg

Ordinarie ledamoter

Roland Ewers

Lena Mellbratt Stenman

Bernt Tillstrom

Ulrika Bahlerud
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over var undfallande attityd.

Finns det nagon historisk forklaring till
denna? Ar det sa att detta aven ar en viktig
orsak till att en medborgarrattsrorelse som In
dependent Living bar sa svart att vinna gehor
i vart land?

Vi bar forsokt oss pa en bistorisk tillbaka-
blick ocb i sammanhanget intervjuat Adolf
Ratzka. Han introducerade Independent Li-
ving-rorelsen i Sverige ocb var en av initia-
tivtagarna till STIL. STIL ocb GIL lanserade
konceptet personlig assistans for dem som
bade de samsta fdrutsattningarna till ett full-
vardigt liv. Vi bar ocksa intervjuat Claes
Hultling, lakare ocb rullstolsburen forestan-
dare for Spinalis pa Karolinska Sjukbuset.
Hans ryggmargsskadade klienter kan nog
anses ba de basta forutsattningarna till ett liv
under ’’normala” omstandigbeter.
Som inledning till detta tema med avsikt

att vacka debatt, publicerar vi an en gang
redaktorens bekannelser i en artikel fran

STILETTEN 1996, samt Claes Hultlings ar
tikel dar ban efterlyser en mer militant bandi-
kapprorelse. Den publicerades nyligen i Af-
tonbladet.

Formandet av EU kan ses som en parallell
till vk problematik. Svmgbeterna att ena alia
folkgrupper ocb traditioner, dar bara Jugosla-
vien ar ett nog sa talande exempel. Lapptacket
av intresseforeningar for olika funktionsbin-
der. Hur ska man bitta en gemensam platt-
form mot de orattvisor som trots allt forenar

OSS?

Studentexamen - en bild vi sakert alia bar ett

forbMlande till. Vuxenlivet ska just borja.

Hogre studier? Arbete? Familj? Karriar? Men
bar vi alia samma villkor?

Det ar latt att rakna de personer med funk-
tionsbinder som natt toppositioner i vart land.
Det ar ocksa latt att rakna de manniskor med

funktionsbinder som innebar ansvarsfulla

poster ocb ser man till statistiken ar det fa
manniskor med funktionsbinder som bverbu-

vudtaget bar nagot arbete. I det politiska li-
vet ar det likadant. Det finns fa eller inga man

niskor med funktionsbinder pa framtradande
poster.

Orsakerna till detta ar manga. En diskri-
minerande attityd pa alia nivaer mot mannis
kor med funktionsbinder. Uselt fungerande
sarlosningar som fardtjanst ocb bemtjanst som
resultat av det. Intresseorganisationer som
lange bojt sig for den omgivande attityden ocb
inte drivit de viktiga fragorna, for att namna
nagra.

Men en annan viktig orsak talar vi mer sal-
lan om. Hur ser vi egentligen pa oss sjalva?
Ar vi inte ganska snara till diskriminerande
attityder i vara egna led? Ar inte denna sjalv-
diskriminerande attityd egentligen det storsta
bindret i kampen for lika rattigbeter?

Varldens kanske maktigaste ambete bar de
facto besuttits av en person med funktions
binder, Franklin D. Roosewelt. Judy
Heumann, sjalv rullstolsburen innebavare av
en topposition i Clintons administration i
USA, var vid sina besok i Sverige forvanad
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- Vilken upplevelse! Det ar fantastiskt!
Det kanns nastan som att bli frisk, nastan

skrek jag i luren till Adolf pa andra sidan
traden.

- Ska du nu ocksa anviinda det ut-

trycket, replikerade Adolf uppgivet.

Anledningen till mitt obeharskade

upptradande fanns alldeles under mig. -

En Permobil Super 90. Som i blixtljus
insag jag vad jag pa grund av fordoinar

och vanforestallningar under manga ar

gatt miste om. Eller som n%on uttryckte
det: Det arju som att bli erbjuden att valja
mellan en SAAB tvataktare och BMWs

senaste flaggskepp och tacka ja till den
forstnamnda.

Nedanstaende artikel publicerades ursprungligen i STILETTEN nr 4,
1996 och nMde under hosten och vintern samma ar ut till ca 2,5 miljo-
ner prenumeranter och annu fler lasare av ett flertal tidskrifter.

LyX ATT BARA UT KAFFET I TRADGARDEN

Menjamforelsen haltarlite. BMW:nklas-

sas av de fiesta som lyxbil och tycker man

att mojligheten att sjalv bara ut kaffekop-

par och termos och siitta sig i tradgarden,

eller att ta med minstingen till vinbars-
buskarna, innebar att man lever ett liv i

sus och diis, ja da ar permobilen lyx. Sjalv

har jag antligen insett att den for mig ar

en nodvandighet.

For att forklara mina egna fordomar

maste jag ga tillbaka lite i tiden.

kandes nastan

som att bli ’’frisk
99

Mitt emellan

Pa nagot satt lyckades jag alltid hamna
mitt emellan. Sviterna efter polion drab-

bade inte bara benen. Jag kunde diirfor

inte hoppa pa kryckor vilket manga av

mina kompisar gjorde. De byggde pa sa

siitt upp sina overkroppar och blev verk-

liga atleter. Med stodbandage kunde jag

ga hjalpligt och forbjods mer eller min-
dre anvanda rullstol. Rullstolen blev en

rolig leksak eller var endast forbehallen

dem som inte alls kunde ga.

Livet pa olika sjukhus och institutio-

ner forde mig till Stockholm. Dar var av-

standen storre och tempot hogt uppskru-

vat. Jag kom ocksa in i puberteten och

det blev allt svarare att halla styr pa be

nen. Trotsande de sen barnsben standigt

upprepade formaningarna om traning och

ater traning beslot jag mig sjalv for att

permanenta mitt bruk av rullstol.

Foto: Jenny Gustavsson Ewers

* J
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Nekades moped

Sa kom mopedaldern. Till min stora be-
svikelse domde skollakaren mig som

oformogen att framfora trehjulig moped.
Det var en dom darfor att det hela tiden

giillde om var pa en bMe uttalad och out-
talad rangskala man befann sig. Bade fy-
siskt och psykiskt. Den Cyniska jar-

gongen var lika tuff som den pa vara fang-
elser. Fordomarna bland oss sjalva var
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Claes Hultlings recept
Claes Hultling Med. dr. och verksam-
hetschef for Spinalis, efterlyste pa
debattsidan i Aftonbladet 8 april, apro-
pa handikapproppen en enad, tydlig
och t.o.m. militant handikapprorelse.

Med forfattarens tillstand och for

sammanhangets skull aterger vi har en

nagot kortad version.

erspaniel-look med latt fuktade ogon, lite
tragiskt suckande som ett resultat av de

umbaranden den bar gruppen ofta stalls
infor.

Clas Goran Kjellander skrev pa ledar-

plats i DN nagra tankvarda ord kring pro-

positionen och bryr sig i det faktum att

anda sedan 1966 - da den gamla handi-

kapputredningen sag dagens ljus - sa har

tankar kring integrering skvalpat fram

och tillbaka. Mycket har resulterat i i di-

rektiv, rekommendationer lagtexter etc,

men implementeringsgraden har manga

ganger varit valdigt lag. Delta eftersom
det har saknats sanktioner for de kom-

muner som inte valt att folja foreskrivna

Da handikapprorelsens representanter
for olika funktionshindrade hade att torg-
fora sina asikter sa forstarktes en del av

dessa drag. Ljumma mediokra uttalanden
kom fran organisationer vars bokstavs-

kombinationer ar foga kanda. Aven Han-

dikappombudsmannen uttalade sig pa ett
salt som kanns tillrattalagt och utan egent-

ligt engagemang.

Socialminister Lars Engqvist presente-
rade tisdagen 20 mars handikappropo-
sitionen som beskriver en handlingsplan
fram till 2010 om hur samhallet ska bli

mer tillgangligt. I egenskap av gravt
rorelsehandikappad sjalv (jag brotnacken
och blev forlamad fran halsen och ner i

en dykolycka for 16 ar sedan), valkom-

nar jag givetvis alia matt och steg som

tas f5r att skroppel och invalider ska er-

fara ett mindre utanforskap. Att jag dar-
till ar verksamhetsledare for en av varl-

dens storsta oppenvardsmottagningar for

ryggmargsskadade. Spinalis, pa Karolin-

ska sjukhuset med drygt 900 ryggmargs

skadade patienter gor inte att min gladje

over regeringens ambitioner blir mindre

pataglig.

Dock ar det nagot under den senaste
tiden som saknas.

Nagra exempel

LM OSS ta nagra exempel pa hur utan-for-
skapet gestaltar sig i det anpassade sam
hallet i det dagliga livet. Nar man som

rullstolsburen ska ga pa bio pa nagon av

de moderna biopalatsen i Stockholms in- ,

nerstad finns det ofta biografsalonger pa :

tva plan. I de allra fiesta fall ocksa en hiss

som forbinder dessa tva plan. Hissen ar p
inte oppen for allmanheten utan maste

lasas upp med hjiilp av nyckel. Nyckeln

finns i regel tillganglig hos den Cloetta-

dam som saljer konfektyr till biofore-
stallningen. Nar man efter en del koande
kommer fram till namnda dam maste hon

ringa till en vaktare som efter ett par mi
nuter dyker upp med en nyckel och kan

oppna hissen. Da man val kommer fram

till biosalongen ar man ofta hanvisad till

att sitta langst fram i salongen, dar dor-

ren oftast ar placerad. Det ar inte sakert

att man vill se en tre timmar lang film pa
wide-screen sittande fyra meter fran

biografduken. Det har ar ett exempel pa

hur man uppfyller plan- och byggnormen,
men hur tillgangligheten blir satt pa un-
dantag.

direktiv. Ett internationellt genombrott
var trots allt ADA, American Disabilitys

Act, som kom att befasta handikappades

rattigheter i grundlagen och som mojlig-

gjorde for invaliden att krava skadestand

om utanforskapet medforde direkt diskri-

minering.

Hur ska vi fa en forandring till stand?

Jag tror att det finns tre fundamentala
aspekter pa den fortsatta utvecklingen
som skulle kunna leda till att socialmi

nister Lars Engqvists intentioner infrias
till 2010.

Vallades runt

Ett par dagar innan Engqvist presenterade

propositionen sa toppade samtliga tv-ka-

naler varje nyhetsinslag med det faktum

att samhallet nu antligen skulle bli till

gangligt for den stora grupp personer som

tvingats lara sig leva med otillganglighet
och utanforskap. I ambitionen att tydli-

garegbra detta hade man engagerat nagra

olika typer av invalider som vallats runt i
narmiljoer och som pa reportageteamets
inrMan konfronterats med situationer

som inte kunde losas, pa grund av handi-

kappet.

Nagra av dessa episoder fick smatt

tragikomiska resultat men inget av de in

slag jag sag, och ingen av de artiklar el-

ler reportage jag laste inneholl den tyngd
jag skulle onska. Ingenstans skymtade en

artikulerad handikapprorelses skarpa

kamp for att tillforsakra denna stora

grupps sjalvklara primara behov. De
mediala inslagen praglades av en ambi
tion om overdriven empati. Det forefoll

som samtliga journalister hade lagt hu-

vudet pa sned och fatt nagot slags cock-

1. Handikapprorelsen

Handikapprorelsen och de som foretra

der handikappade personer i Sverige

maste bli mycket mer artikulerade och

tydliga. Personer med funktionshinder
maste fa ta mer plats i samhallet. Handi-
kappforbundens samarbetsorgan HSO,
som idag raknar 33 medlemsforbund, fo-
reter under stundom rollen som tandlos

papperstiger. Manga av representanterna

i dessa handikapporganisationer som job-
bar som folkrorelser tror att de har god

kontakt med politiker och kanner sig upp-
skattade efter varje ny uppvaktning i

Fuktig wettexduk

Da Eriksdalsbadet invigdes i juni 1999

fick den finlandske arkitekten vika ut sig

i Manadsjoumalen och Skona hem och

samtliga talade om den sublima finska

arkitekturen. Ingen hade tank! pa att man

inte i nagon bassang kunde ta sig ner om

man ar rorelsehandikappad. Erfarenhe-
terna fran sommaren 1999 blev som en

ljummen fuktig wettexduk slangd i an-

siktet pa alia som sitter i rullstol och som
kande att ingen ansvarig person som va

rit med och skapat detta magnifika mo-

numentala bad tankte pa de lama.



10

STILETTEN nr 2/00

stadshuset. Handikapprorelsen forstar
inte att mycket av allt delta arbete ar for-
gaves. Forstaende nickar och tomma po-
sitiva fraser fran outbildade politiker le-

der inte till nagon okad integration. Delta

betyder att handikapprorelsen for att
lyckas i sitt uppsat maste bli avsevart
mycket tydligare, pa gransen till militant.

AFASI

©2. Handikappanpassning

Handikappanpassning i Sverige och EU

ar omgardat av ett groteskt regelverk som

regleras via ISO 9000 och SIS normer och
andra reglementen. Delta i sig ar av-

skrackande for manga personer som tror

att varje pizzeria maste ha badrum pa tio
kvadratmeter med taklyft och elektrisk

beamoppnare for att bli godkand. Anpass-

ningen av offentliga lokaler och egna hem

kan goras betydligt enklare, med mindre
athavelser och darmed ocksa otroligt

mycket billigare. Det kan riicka med att

dorren in till en toalett blir van-sterhangd

istallet for hbgerhangd eller vice versa for

att tillgangligheten okar med 90 procent.

Aven har har handikapprorelsen varit um-

sel pa att kommunicera. Givetvis skulle

det finnas palasta och utbildade ’’hit

squads” som skulle kunna rycka ut pa kort

varsel och dela med sig av sin kunskap.

FSDB
. aiNj/VQ

FBISHLDF

3. VlTE MOT TROTS

Den tredje viktiga aspekten i denna for-

andringsprocess ar givetvis mojligheten

att utdoma vite for kommuner som valjer

att inte folja domstolsutslag eller giillande

lagtext.
Jamfor med USA. Det har varit en

frojd att resa runt diir efter det att inne-

hallet i American Disability Act blev kant
for de allra fiesta. Nar man forsbker ta

sig in pa en sylta pa Manhattan och mot

formodan skulle motas av en arrogant

uppsyn fran agaren, sa racker det att man

sager ’’I’m gonne sue the shit out of you”

sa blir agaren livradd och bar in invali-

den pa guldstol.

Nar handikappanpassas Operabaren?
Claes Hultling*

HRF

ClfiF

DHBILCO
Han^likappad? Vi ar manga!

m
|DHg|

Collaget bredvid kan val illustrera den

mangfald och splittring som rader i handi-

kappvarlden.

Logotyperna ar hamtade ur en bro-

schyr med rubriken Handikappad? Vi dr-

manga! Litgiven av Lanshandikappradet
i Halland 1993. Man hittar den pa vard-
centralen.

ILCO
och 6om
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En evaa och solittrad
\
med poliosviterna, men personligen tror

jag att den nya gruppen ansags ytterligare
forstarka anseendet at foreningen. Trafik-
skadade definieras numera ryggmargs-

skadade med egen organisationsbildning.
En orsak till rangskalan ar nog, i vil-

ken omfattning man sjalv burit med sig
sitt funktionshinder fran fodsel, genom

arv eller beroende pa yttre faktorer som
virus och olyckor. Gruppen ryggmargs-

skadade existerade knappt pa femtiota-
let. Den vaxte i takt med forbattrad tek-

nik vid hanterandet av rygg och nackska-
dor.

Sallan har vi i STILETTEN berort den

kansliga fragan om diskriminering i de

egna leden. En fraga som gor sig pamind

i manga olika sammanhang och som

ocksa speglar den ofta nedvarderande syn

vi har pa oss sjalva och den brist pa for-

staelse for de olika foriitsattningar vi har.

Med utgangspunkt i mina egna erfaren-

heter av funktionshinder sedan borjan av

50-talet har jag gjort ett forsok till en his-
torisk forklaring.

Som funktionshindrade ar vi extra

utsatta for nedvardering. Det daliga sjalv-

fortroendet iir ofta djupt rotat med sjalv-

forakt och sjalvdiskriminering som foljd.

Jag var nyss fyllda tjugo och hade i

min kamp for att lamna institutionen er-

ovrat ett litet matt av sjalvfortroende.

Detta for att skaffa mig utbildning och
kanske arbete. Nar jag rakade lasa pa mitt
studentkort: ’’invalid without termcard”

I STILETTEN nr 1/00 stalldes

individen i centrum. For att fora

resonemanget vidare havdar vi

att kategorisering leder till

revirtankande och att det i kom-

bination med representativ

demokrati ar forddande for

personligt engagemang av starka

och malmedvetna individer. I

artikeln nedan tar jag Adolf

Ratzka som exempel pa hur en

person med starkt engagemang

och stort sjalvfortroende lycka-

des rubba hela det socialpolitiska

tankandet pa handikappomradet i

Sverige.

Claes Hultling, en annan

starkt engagerad person, manar i

Aftonbladet till att handikapp-

rdrelsen maste bli mer militant.

Men det ar inte starka ledare

vi behover. Det ar fler engage-

rade manniskor i ett samhalle

som i hdgre utstrackning ger ut-

rymme for direktdemokrati som

ar en del av Idsningen. Detta

galler i handikapprorelsen men

aven den svenska politiken i

allmanhet, politiken i EU och

politiken globalt.

Nedan har vi fdrsokt gora en

historisk tillbakablick som bak-

grund till dagens manga ganger

lasta positioner pa handikapp-

omrMet.

For oss pa institutionema var den nya
gruppen ’’trafikskadade” okronta kungar.
De hade ju tills alldeles nyligen levt ute i
den ’’friska” varlden. De hade ofta mycket

pengar fran livforsakringar. De kunde
skaffa sig dyra bilar och dyra vanor och
killarna blev ofta tjejernas favoriter. Vi
sag daremot inte medaljens baksida. Unga
killar pa troskeln till sitt liv fann sig plots-
ligt sitta i rullstol. Deras behov av att sa

snabbt som mojligt aterfa sin sociala sta

tus. Att detta ofta skedde genom substi-
tut som dyra bilar och att desperationen

manga ganger skoljdes ner i alkohol och
droger.

och den foljande direkta svenska over-

sattningen: ’’ogiltigt utan terminskort” in

sag jag pa allvar hur verkligheten ser ut.
Det engelska ordet invalid betyder alltsa
ogiltig.

Utanforskapet speglar sig i alia intres-

seorganisationer och det stiindiga dia-

gnosstallandet som rMer i ’’handikapp-
varlden” ar ett salt att skaffa sig en iden- Det var kanske mot denna bakgrund

som ’’Rekryteringsgruppen” bildades.
Det var manniskor med egna erfarenhe-

ter som ville inspirera sina kompisar. De

ansag att man genom fysisk rehabilite-

ring for att na psykisk balans skulle ta

tag i sin svara situation.

F5r att ytterligare forsta den splittring

och hierarki som rader pa det har omra-

det maste man ha klart for sig ’’rehabilite-
ringsmytens” effekter.

titet.

I den slutna institutionsvarlden, radde

en stark makthierarki. Langst ned i rang

skalan var de med psykiskt eller bade fy-
siskt och psykiskt funktionshinder, dar-

efter foljde de med grava funktionshin

der i stigande skala upp till de ’’nastan

friska”. Parallellt aterfanns rangskalan

mellan de olika diagnoserna fran mongo-

loid, via cp, reumatiker till polioskadade
och pa senate ar ryggmargsskadade.
Dvargarna var mer svarplacerade. Rehabiliteringsmyten

Det omgivande samhallet har av tradition

sett oss som sjuka och att vi endast ge

nom rehabilitering kan narma oss det

’’friska” samhallet. Det anses duktigt om

man klarar av sa mycket som mojligt

sjalv. En person kan i praktiken agna hela
dagen at att ga upp, kla pa sig, ata, kla av

sig och ga och lagga sig.
Pa STILs introduktion till arbetsledar-

kursen pekade Adolf Ratzka, initiativta-

gare till Independent Living-rorelsen i

Rangskala

Hogst i rangskalan stod de polioskadade

vars riksorganisation betecknande nog
forst hette REP, Riksforeningen For Po

lioskadade, men omdoptes till RMP,
Riksforeningen Mot Polio. Numera har

man knutit till sig den nya gruppen ’’tra
fikskadade” RTP, Riksforeningen For

Trafik och Polioskadade. Den nya grup
pen hade sakert nagon diagnostisk likhet
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• t ner i vart land. Sjalv sitter hon som chef i
ett utbildningsutskott i Clintons adminis
tration.

rore De sociala ingenjorema har uppenbart

aldrig planerat for manniskor med funk-
tionshinder i hogre studier eller pa den

oppna arbetsmarknaden. Varken niir det
galler fysisk tillganglighet, ekonomiska

mojligheter eller som en medborgerlig

rattighet. Nar man i borjan av sjuttiotalet

borjade studera pa universitetet kunde
man t.ex. fa sin fortidspension indragen,

med motiveringen att man var fullt arbets-
f5r.

Effektiva hinder

De tidigare reglerna for bilstod var ett
annat effektivt hinder mot studier eller

arbete. For att fa bilstod skulle man an-

tingen ha ett arbete eller studera, men en

forutsattning for bade studier och arbete
var ofta bil. Dessa faktorer drabbade mest

manniskor med stora funktionshinder och

dalig ekonomi.
En sovande handikapprorelse som

lade hela sin energi pa fritidsanlaggningar

och handikappidrott bidrog inte minst till
att denna grupp blev ett objekt for om-
sorgsatgarder av olika slag.

Nar Adolf Ratzka flyttade till Sverige

och skulle borja arbeta har visade det sig
att han med omfattande funktionshinder

och forlitande sig pa fardtjanst och hem-

tjanst inte kunde skota ett vanligt arbete.
Valfardssamhallet hade inte tagit den

mojligheten med i berakningen.
Adolfs syn pa sig sjalv som en med-

borgare med samma rattigheter som an-
dra var ny i Sverige. Har var man van att
sta med mossan i handen och bocka. Till-

sammans med meningsfrander bildade
han STIL och GIL. Det var ocksa det for-

sta spadtaget i kampen for att stiilla krav

pa lika rattigheter for manniskor med
funktionshinder pa alia omraden i sam-
hiillet.

Sverige, pa rehabiliteringsfallan. Som

exempel tog han att om man inte sjalv ar

kunnig lamnar man in bilen pa verkstad

nar nagot iir fel. Da hinner man utratta

det man sjalv ar kunnig i under dagen.

Pa samma salt later man en personlig as-

sistent ta pa trojan pa tva minuter istallet
for att man sjalv utfor samma arbete pa

trekvart och det blir tid over for nagon-

ting viktigare.

fanns det.

Kroppsfixering

Paradoxalt nog har det alltsa inte bara
funnits en obalans utan ratt en nastan to

tal fixering vid det kroppsliga pa bekost-
nad av det intellektuella bland mannis

kor med funktionshinder. Det omvanda

horde vara logiskt. Det skulle ju t.ex. gyn-

na gruppen i konkurrensen pa arbetsmark
naden.

Jag minns ett enda exempel pa ett sa-

Mot rehabiliteringsmyten lanserade man dant tankande. Vi var en liten grupp pa

datfor fran IL-rorelsen den provocerande Norrbacka som i slutet av sextiotalet er-

symbolen ’’monsterkrympling”. Man de- bjods ett test infor en kurs i programme-
lade ocksa utmanande in varlden i rull- ring. Av de som var lampliga och som

stolskorande personer med svallande valde kursen vilken omfattade ett och ett

overkroppar respektive svallande bukar. halvt ar, fick manga omgaende valavlon-
Som ett led i rehabiliteringsmyten ade arbeten.

odlades idrotten flitigt pa institutionerna.
Det som kunde ha varit en rolig fritids- stora skillnader mellan olika grupper av

sysselsattning blev snabbt mycket allvar- funktionshinder. De med samst forutsatt-

ligt och elitinriktat. Norrbackainstitutet ningar, de som lever pa fortidspension,
holl sig t.ex. med en tranare som samti- aterfinns bland dem som fatt sitt funk-

digt var chefstranare for det ordinarie

svenska landslaget i bordtennis. Att bli
bast var det enda som gallde.

Nar institutionerna officiellt stangdes

bildade handikappidrottarna egna klub-
bar och eftersom studier och arbete i

manga fall inte lade nagra hinder i va-
gen, kunde man fullt ut agna sig at tra-
ning istallet. Resor till OS och andra eve-
nemang utomlands hagrade, och pengar

Monsterkrympling

Pa det ekonomiska planet ar det ocksa

tionshinder genom arv, fodsel eller sjuk-
dom. Har delta skett i ungdomen har man

inte heller kunnat skrapa ihop nagra ATP-

poang. De med bast forutsattningar ar de
som drabbats av olyckor och som varit

ordentligt forsakrade.
Judy Heumann en av IL-pionjarerna

i USA har vid sina besok i Sverige varit
forvanad over att sa fa manniskor med

funktionshinder har natt ledande positio-

En sadan attityd, att stiilla krav pa lika

rattigheter, horde vara skal att riva barri-
arerna och enas i en gemensam front mot
orattvisorna. De orattvisor som kategori-

serar och utestiinger oss fran det som ar

sjalvklart for andra medborgare. En
trappa hindrar aven en atlet i rullstol som
den tatuerade man som nyligen prydde

omslaget till tidningen Kick. Det ar inte
graden av orattvisor som ska bekampas
var och en for sig, utan hela det omgi-
vande samhallets attityd.

Roland Ewers*
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■,

/din artikel i Aftonbladet tror jagatt det fdrekonimer ett tiotal olika
bendniningarpa funktionshinder. Var det
medvetet och i safall varfor?

- Nej, det ar faktiskt inte medvetet. I
mitt arbete traffar jag manniskor som an-
vander alia dessa olika termer. Det ar belt

enkelt ett siitt att kommunicera.

Du efterlyserju en mer militant och
enad handikapprdrelse. Skulle du kiinna
tanka dig att engagera dig i Independent
Living-rorelsen ?

- Ja, jag tycker att Independent Li
ving-rorelsen f5r fram ett fokuserat, kon-
sekvent och seriost handikappolitiskt
budskap. Som exempel vill jag peka pa
LSS och de nya ideerna om taxi fdr alia
som alternativ till fardtjanst. Kontant-
systemet ar ocksa en princip jag tycker
ar bra.

Independent Living-rorelsen har for
manga blivit synonym med STIL i Stock
holm och begreppet personlig assistans.
Kan det vara sd att den ddrmed har bli

vit fdrknippad med gruppen manniskor
med omfattandefunktionshinder och kan-
ske da fatt lag status? Kan detta ha pd-
verkat introduktionen av IL-rdrelsen som

medborgarrdttsrdrelse i Sverige?

- Jag har nog inte sett det sa. For det
forsta har jag sett Independent Living-
rorelsen som val organiserad.

- Fdr det andra tror jag inte att det ar
sa stor skillnad mellan olika forvarvade

handikapp. De stora skillnaderna ar mel
lan den gruppen och de som har sitt funk-
tionshinder sedan fodseln. Cerebrala, och
kongitiva handikapp som gor att man inte
fdrstar eller kan hantera information pa
samma siitt som andra. Da har man ett

storre funktionshinder, blir mer utanfor-
stalld och mer diskriminerad.

Llaes Hultling* forestandare for Spinalis. Foto: Andre' Maslennikov, Pressens Bild

Utanforskapet
storsta hamekon
litisk stallning nagon gang. De har be-
stamt sig for att inte driva handikappo-
litiska fragor, vilket gor att det blir annu
mer urvattnat.

- Jag tror att man maste samlas runt
ideer och manifest och da maste man ga
utanfdr de har bokstavskombinationerna.

Jag associerar Independent Living-rorel
sen med ord som fokus, kvalitet och
seriositet, men kan ty varr inte alltid saga
detsamma om rekryteringsgruppen.

Hade det gdtl Idttare om rdrelsen i-
stdllet hade fdrknippats med t.ex. rekry
teringsgruppen?

Ndr STIL lanserade sin provoce-
rande ” mdnsterkrympling” var det for att
man menade att rehabilitering i sjdlva
verket dr ett led i indoktrinering till ly-
diga medborgare. Var det ett misstag?- Jag har ju sjalv suttit i RGs styrelse

och anser val att man dar, forst efter tjugo
ar har hittat sin nisch. Man vill halla pa
med olika fritids- och friluftsaktiviteter

och bedriva uppsokande verksarahet med
lager och det tycker jag ar bra. Rekry
teringsgruppen har dock aldrig tagit po-

- Nej, jag tror att man maste prova
olika modeller for att fa sin stiimma hord

och for att tydliggora sitt budskap.
- Personligen kan jag val saga att jag

manga ganger prostituerat mig for att



15

STILETTENm 2/00

lyfta fram Spinalis. I dagspress o.s.v. Jag
forsoker ocksa bedriva en sa aktiv lob

bying som mojligt.

- Delta bar bl.a. resulterat i att jag
snart reser ivag med Goran Persson pa
en stor konferens. Jag ar tillfragad att
delta i en tvadagars bilateral konferens
med deltagande av femton statschefer

fran bl.a. Sverige, Chile, Brasilien, Ka-
nada, Storbritannien, USA och Frankrike

finns med. Meningen ar att man overgri-
pande ska diskutera bur man ska kunna

kombinera entrepenadverksamheter med
de olika valfardssystemen. Var och en av

de femton deltagarna far ta med sig atta
exporter.

- Jag tror att andamalet helgar med-

len. Om jag kan fa Goran Persson och

Marita Ulfskog till Spinalis tror jag att

det ar jattebra bl.a. for tydlighetens skull.

Sant som med modern naringslivsslang

kallas ’’Branding”.

Einns det sociala och ekonomiska

klasskiUnader i handikappvdrlden och

hur ser du pa dem?

-1 den grupp som jag arbetar med gar
det ingen direkt ekonomisk nod pa na-
gon. Problemet iir snarare sa att detta f5r-
hallande minskar motivationen for att stu-

dera vidare eller skaffa sig arbete. Half-

ten av mina patienter har arbete och mar
bra av det.

Visst finns det klasskiUnader. I grup-

pen ryggmargsskadade ar man under
rehabiliteringstiden viildigt individorien-
terad och vill inte forknippas med t.ex.

psykiskt funktionshindrade.

Adolf Ratska*, en av initiativtagarna till Independent Living Sverige Foto: Micke
BergAdolf Ratzka*:

Vara ideer

har barkraft!

Tror du att dessa skillnader motver-

kar en enad kamp?

- Idemassigt ideologiskt kan kampen
foras gemensamt. Pa gatan far man ib-
land dela upp sig, av pragmatiska orsa-
ker. Utanforskapet ar den storsta hem-
skon.

par Independent Living med personlig
assistans. Det var den sakfraga som vi

kampade forst med. Och det ar naturligt
att Independent Living-filosofin skulle
tilltala manniskor med omfattande funk-

tionshinder, eftersom vi som iir beroende

av personlig assistans i vart dagliga liv
iir mest utsatta av alia funktionshindrade

for omyndigforklarande och kontroll. Ty-
viirr iir det manga i var grupp som har

inforlivat omgivningens instiillning och

Independent Living-rdrelsen har for
manga blivit synonym med STIL i Stock
holm och begreppet personlig assistans.
Kan det vara sa att den darmed har bli

vit forknippad med gruppen manniskor
med omfattandefunktionshinder och kan-
ske dafatt lag status? Kan detta harpd-
verkat introduktionen av IL-rdrelsen som

medborgarrdttsrdrelse i Sverige?

Kan du stdlla dig bakom ett krav pd
en antidiskrimineringslagstiftning med

fungerande sanktionsmojligheter?

- Ja, jag tycker det egentligen ar gan-
ska okontroversiellt.

RED*

- Det iir sakert sa att de fiesta forknip-



16
STILETTEN nr 2/00

budskap som gar hem hos manga. bemarkelse finns det val inte - om man

bortser fran de organisationer som garna
frotterar sig med kungligheter. Men det
finns andra skillnader bland organisatio-

nerna som paverkar deras politik. I
Sverige brukar man tala om "handikapp-
organisationer" oavsett om det ar organi
sationer "for" eller "av" personer med
funktionshinder. Man gor overhuvudta-

get inte den obekvama indelning som
skulle visa hur lite inflytande personer

med funktionshinder egentligen har i sina

organisationer. FN:s Standard Regler i
engelskt orginal forordar mer makt at or
ganisationer AV personer med funktions
hinder. I den svenska oversattningen har

man elegant valt "handikapporganisatio-
ner" sa att ingen behover frukta minskat
statsbidrag eller inflytande. Det finns
nagra fa organisationer som endast har
manniskor med funktionshinder som rost-

berattigade medlemmar, exempelvis
Synskadades Riksforbund och Indepen
dent Living Sverige. Men i de fiesta or-

ganisationerna skulle en motion om en
sadan markering om vem som ska be-

stamma, inte komma langt.

- Organisationerna skiljer sig ocksa

at nar det galler medlemmarnas alder. I

Sverige har statsbidragssystemet skapat

iingdomsforbund, eftersom det finns yt-
terligare bidrag att hamta om man syss-

lar med ungdomsverksamhet. De verkar

vara mycket mer aktiva och mer radikala
an sina modersforbund vilket leder till

spanningar dem emellan.

- Handikapporganisationer med me-

dicinsk inriktning bevakar medlemmar

nas intresse framst nar det galler forsk-

ning och vard for dlagnosgruppen. Det

forklarar en del varfor inte fler organisa-

overlatit ansvaret over sitt liv pa andra.

- Jag vet inte om man kan saga att
kopplingen mellan Independent Living
och assistansberoendet har inneburit en

statussankning. Men belt klart ar det att
de fiesta manniskor, med eller utan funk

tionshinder, ar radda infor forestallningen

att behova andras assistans med det dag-

liga livets basala behov. Manga aldre
manniskor hoppas att de inte behover

uppleva den situaitonen.
- Att forknippa Independent Living

med framst assistansbrukare har sakert

fort med sig ett motstand mot Indepen
dent Living-rorelsens krav pa sjalvbe-
stammande bland dem som tycker att per
soner med funktionshinder och framfor

allt assistansbrukare ar hjalplosa mannis

kor, de "svagaste av de svaga", som be

hover hjalp och bor tas omhand av val-

villiga och adla manniskor. Nar vi inte

langre vill ta "de svagas" roll utan insis-
terar pa att vi sjalva vet vart eget basta,

upplever manga oss som otacksamma.

Nar STIL lanserade sin provocerande

’’mdnsterkrympling ” var det for att man
menade att rehabilitering i sjalva verket

dr ett led i indoktrinering till lydiga med-

borgare. Var det ett misstag?

- "Monsterkrymplingen" ar min over-
sattning av en tysk teckning "das Mus-

terkruppelchen" fran 70-talet. En teck
ning som rorelsen dar anvande for att tyd-
liggora att det storsta hindret for forbatt-
ringar av var situation i samhallet ofta ar
vi sjalva. "Det finns en liten monster-
krympling inom oss alia", skrev jag pa
80-talet. Genom att acceptera och gora

samhallets attityder mot oss till vara egna

forvandlas vi sa smaningom till de harm-

losa, nagot inskrankta, lydiga och latt-

skotta varelser som vardapparaten beho

ver for att fungera smidigt. Monster

krymplingen var inte popular hos den eta-
blerade handikapprorelsen och vi fick

mycket stryk for den. Kan det vara sa att

den etablerade handikapprorelsen trivs

bast med medlemmar som bar drag av

"monsterkrymplingen", som har ovat upp
sitt talamod och sin tilltro till experterna
inklusive ledningen?

Hade det gatt Idttare om rorelsen is-

tdllet hade fdrknippats med t.ex.

rekryteringsgruppen ?

- Rekryteringsgruppen gor ett bra ar-

bete med framfor allt nyskadade. Man

anvander sig av samma pedagogiska
metoder- kamratstbd och forebilder att

identifiera sig med - som Independent
Living-rbrelsen. Men manga av de yngre
killarna verkar radda for att sammanblan-

das med assistansbrukare och behover

framhiiva skillnaden genom att se ner pa
oss som "inte klarar sig sjalva", som "har
givit upp" och kor elrulle.

- Den bild som Rekryteringsgruppen
odlar - unga, hippa killar, med tatuering-
ar pa svallande muskier - tilltalar allman-

heten mer an assistansbrukare som tagar
mot nedskarningar och for antidiskri-

mineringslagstiftning. Folk vill se man

niskor som vill vara "sjalvstandiga", som
tranar och tranar for att bli "battre". Man

vill se manniskor som inte "ger upp" trots
stora motgangar. Sa bekraftas ens varde-

ringar om att halsan ar det viktigaste i li-
vet - den medicinska synen av funktions

hinder, d.v.s. attityden att personer med
funktionshinder ar problembarare och
behover anpassas for att duga. Du kan
"overvinna" handikappet, om du satsar
tillrackligt och "rehabiliterar bort" funk-

tionshindret. Samhallet ar det inget fel pa.
Har du bara tranat tillrackligt, sa klarar
aven du att kliittra upp for trappsteg med
din rulle. Och samhallet slipper betala for
dyra anpassningar. Det ar ett bekvamt

Finns det sociala och ekonomiska

klasskillnader i handikappvdrlden och
hur ser du pa dem ? Tror du att dessa skill

nader motverkar en enad kamp?

- Det finns manga skillnader inom
den svenska handikapprorelsen som for-

svarar ett gemensamt agerande med ge-
nomslagskraft. Klasskillnader mellan

handikapporganisationer i klasskamp-

Illustration: Jenny Gustavsson Ewers
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- Jag ska gora allt for att stoppa det har
kineseriet, sager Jan Freese, tidigare chef for

Patainspektionen

tioner helhjartat engagerar sig for icke-
diagnosrelaterade atgarder som exempel-
vis anti-diskrimineringslagar.
- Vissa funktionshinder tycks ha mer

status an andra. Pa 80-talet traffade jag
en man som foretradde en diagnosfore-

ning med inriktning pa neurologi. Han
berattade sjalvmant och med uppenbar
stolthet att bans funktionshinder var

mycket sallsynt, enbart 0,00002 procent

av befolkningen hade det och det var min-
sann samma sjukdom som den beromde
franska malaren Toulouse Lautrec hade

haft. Det var tydligt att han tillhorde eli-
ten i sitt forbund. For att tala om status,

finns det ett forbund av/for CP-skadade?

Jag bevittnade en hetsk diskussion i

Stockholmsavdelningen av en annan or

ganisation om huruvida en badanlaggning
kunde anvandas aven av trafikskadade

och inte enbart av polioskadade.

- Diagnosindelningen har splittrat

upp manniskor i olika lager, ungefar som
man arAIK:are eller DIFiare livetut. Den

storsta skadan tror Jag ar att diagnos

indelningen befaster patientsynen hos
medlemmarna och allmanheten istallet

for att se samhallet som patient, som

maste rehabiliteras och anpassas till al

ias behov. Detta budskap maste baras

fram av manniskor som ser sig sjalva

framst som medborgare, inte framst som

patienter.

Ingenting ar bra i fbrslaget.
Det sager Jan Freese, tidigare chef

for Datainspektionen och ordforande

i 2000-delegationen till STILETTEN,

som skickat honom socialstyrelsens

forslag om individbaserad statistik for
en kommentar.

- Det finns en overtro pa socialve-

tenskap och beteendevetenskap. Vard-

och socialpersonal kanner val igen alia

dessa nppgifter om dem som vardas

och kan skota det ntan nagon registre-

ring. Eorresten ar det tydligt att soci-

alstyrelsen pa sikt vill registrera oss
alia som kommit i kontakt med lands-

tingets primarvard.

-Att registreringen skulle innebara

en besparing, ar rent kineseri. Sjalva

registreringen kommer att kosta mil-

Joner kronor, vilket sags redan i for-
slaget. Det skulle inte forvana mig om
socialdepartementet verkligen lagger

fram detta som sitt forslag. Men jag ska

gora allt for att stoppa det, lovar Jan
Ereese. Holger Nilen

- Socialstyrelsens forslag om indi
vidbaserad statistik ar en skam. Det ar

tillbaka till 60-talet, och nagon slags

social ingenjbrskonst. Det ar samma

visa igen. Att tvinga folk att deklarera

nppgifter anda in i ryggmargen. Det ar

en riktig science-fictionhistoria dar

man standigt har sin PC direkt upp-

kopplad till Myndigheten for att fa ratt

dos albyl, vare sig man vill eller inte.

STILETTEN 5YNARVilken vcig ska IL-rdrelsen ta ifram
Helen?

Independent Living-rorelsen hai- lyck-

ats bra med att paverka utvecklingen un
der de ar den har funnits. Las bara titeln

till regeringens nyss framlagda proposi

tion; "Fran patient till medborgare". Aven
de stora forbunden talar nu om "brukar-

makt". LASS-reformen, som var assi-

stanslosning stod modell for, uppskattas
nu av alia. Ingen talar om "hemsama-

riter" langre utan om "personliga assis-

tenter" - ett uttryck som vi praglade. Nar

vi kom ut med v^ analys, vart sprakbruk,

vara losningsforslag och praktiska verk-
samhet for 10 - 15 ar sedan blev vi at-

tackerade. Men idag ar det allmangods.
Vara ideer har visat sin barkraft. Vi be-

hover inte heller i framtiden bygga upp

en stor organisation med statsbidrag,
kontor, avdelningar och semesteranlagg-

ningar i varje liin for att kunna paverka
samhallsutvecklingen pa vart omrade. Vi
kan fortsatta i rollen som mygg som irri-

terar elefanterna och fa dem att rora pa

sig. RED*

Olagligt idag - lagligt imorgon

Detaljerad kartldggning av funktionshindrade
i Socialstyrelsens planerade jdtteregister

pa bara margen? Tank vilken diskussion
det var kring registrering for 20 ar sedan.
Nu ar vi registrerade och v^a personnum-
mer finns bMe har och dar.

- Hur ser upptrappningen ut? undrar
Karl Grunewald, f.d. medicinalrad, som

star undrande infer vilken framtid vi gar

till motes. Forslaget till handlingsplan for

genomforande av individbaserad statis
tik over vard och omsorg om aldre och

funktionshindrade ar mycket omfattande.
Det kostar 35 miljoner och ska genom-

foras i fyra etapper under en femarspe-
riod.

Ett forslag till en handlingsplan har

kommit bort i debatten. Nu vill vi lyfta

fram den i ljuset. Det galler ’’Overgang
till individbaserad statistik over vard

och omsorg om aldre och funktions
hindrade”, som Socialstyrelsen ned-
kom med i mars och som beror minst

350.000 personer. Att skapa detta jatte-
register ar olagligt idag. For att kunna
genomfora det maste flera grundlag-
gande lagar bl.a. om sekretess andras.
Om detta sker blir det mojligt att ge

nomfora liknande undersokningar

inom en mangd andra omraden. Skyd-
det for alias var integritet blir allt min-
dre.

Socialstyrelsen tycker att detaljut-
formningen av forsta etappen bbr sattas
igang redan i host, sa att en forsoksverk-
samhet kan genomforas i ett tiotal kom-
muner varen 2001. Den forsta s.k. base-

- Vart ar vi pa vag? Hur ser det ut i
Sverige om tio ar? Ar vi registrerade in
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STILETTEN 6YNAR
centrala kategorier ar aldersdementa,

gamla utan allvarlig kognitiv nedsattning,
manniskor med psykisk utvecklingsham-
ning, manniskor med psykiska sjukdo-
mar och andra funktionshindrade. Att det

norska systemet aven omfattar personer
som fatt avslag pa sin ansokan om insat-

ser bor ’’kanske ocksa overvagas for det

svenska systemet”, enligt Socialstyrel-
sen.

Karl Grunewald kommenterar borjan

pa inledningen till forordet till handlings-
planen, formulerad av Socialstyrelsens
chef Kerstin Wigzell:

"Kommimernas vdrd och omsorg om

citdre och funktionshindrade iipptar en

stor del av de samlade resurserna for

socialtjdnsten. Denna verksamhet kostar

drligen drygt 80 miljarder kronor... nds-

tan 80 procent av de totala kostnaderna

for socialtjdnsten ”.

Socialstyrelsens chef hanvisar ocksa

till att overgangen till generella statsbi-

drag for den kommunala sektorn bar lett

till att kraven pa den statliga uppfolj-

ningen och utvarderingen av de kommu
nala verksamheterna har okat.

’’For att kunna beskriva effekter av

vdrd- och onisorgsarbetet dr det viktigt

att ocksa uppgifter om kvaliteten i verk-

samheten finns tillgdngliga. Detta saknas

i .stor utstrdckning idag ”, skriver hon vi-
dare.

lineundersokningen av iildre och funk

tionshindrade som far hjiilp inom den
kommunala varden och omsorgen fore-

slas genomforas under hosten 2002.
Under hosten 2003 byggs systemet ut

med dem som far hjalp av landstingens

hemsjukvard. Alla som beviljats insatser
enligt socialtjanstlagen, halso- och sju-

vardslagen, hemtjanst, vard i sarskilt bo-

ende, hemsjukvard, samt LSS, lagen om
stod och service till vissa funktionshind

rade och personer som ar mottagare av

landstingens hemsjukvard registreras da.

Har kan man gora samkorningar med

slutenvardregistret och ett framtida indi-

vidsystem for primiirvard och psykiatri.
Under etapp tre gors annu en base-

lineundersokning for 2004. Nu byggs

systemet ut med uppgifter om individens

vardbehov och ytterligare insatser. Hiir

vill Socialstyrelsen att registret ocksa om

fattar alia som erhallit nagon insats fran

landstingens primarvard. Sista etappen

ska slutligen genomforas under 2005.

’’Genom att knyta samman personal-
och finansstatistiken med den individ-

Den nationella svenska statistiken

over kommunernas insatser fro aldre och

funktionshindrade produceras idag av
Socialstyrelsen. Den baseras pa s.k.
mangddata, som arligen insamlas fran
kommunerna.

Syftet med omlaggningen av stati-
stiksystemet ar att oka anviindbarheten
av statistiken. Med en individbaserad

uppgiftsinsamling kan man fa underlag
for att folja huvudmannens samlade verk
samhet och Individemas sammanlagda

vard- och omsorgskonsumtion. Individ-
inriktningen ger ocksa mojlighet att ana-

lysera effekter av olika insatser och folja
grupper av individer over tid. Ett lang-

siktigt syfte ar att fa kunskap om vard-

tagarnas hjalpbehov. Det nya systemet

ska starta med en inventering av paga-

ende insatser vid en viss tidpunkt, s.k.

baseline-undersokning.

For att kraven pa uppfoljning och ut-

vardering ska kunna uppfyllas pa ett bra
satt behovs enligt Wigzell en individ

baserad statistik. ’’Genom dvergdng till
en individbaserad statistik erhalls ocksa

en bdttre anpassning till statistiken inom

hdlso- och sjukvdrden ”.

baserade verksamhetsstatistiken kan ock

sa samband mellan personalinsats och

kostnad per tjanst relateras till kvalitets-

utfall”, heter det i Socialstyrelsens for-
slag.

- Det har ar ett otroligt gigantiskt for-
slag i de olika stegen. I slutanden ger det

statistik pa alia aldre och funktionshind

rade. Det later utopiskt, sager forra medi-
cinalradet Karl Grunewald undrande.

43 VARIABLER I NORSK! REGISTER

I Socialstyrelsens forslag ingar flera ex-
empel fran ovriga Norden, och da friimst

Norge. Dar ar man pa viig att sjosatta

IPLOS (Individbasert Pleie- og Omsorgs
Statistik). Den norska statistiken omfat

tar vardtagarens/sokandes Mder, kon och

civilstand, uppgifter om hjalpbehov av
kommunernas vard och omsorg, beslu-
tade insatser och avslag pa sokta insat
ser. Sammanlagt innehaller IPLOS 43

variabler. Som matt pa funktionsniva som

tillsammans ska ge en bild av behovet av

insatser anges: rengoring/allmanna hus-

hallsgoromal, inkop, bantering av den
personliga, ekonomin, bantering av medi-
ciner, personlig hygien, pa- och avklad-

ning, fodointag, rbrlighet inomhus, syn-
formaga, horsel och kognitiv formaga,
psykisk funktionsnedsattning och sociala
fdrhallanden.

Registrering av diagnoser eller hu-
vudgrupper av medicinska tillstand anses

ge det basta underlaget for att skilja mel
lan olika kategorier av vardtagare. Nagra

Gallande sekretessregler

OMOJLIGGOR I DAGSLAGET

Gallande seki'etessregler ombjllggor i

dagslaget individbaserad statistik inom

varden och omsorgen om aldre och
funktionshindrade. For att kunna samla

in sekretessbelagda uppgifter pa individ-

niva ki'avs skyldighet for uppgiftslamna-

rna att lamna begarda uppgifter, vilket

innebar att en lagandring samt andring i

aktuella forordningar behovs. Bl.a. maste

Socialtjanstlagen goras om.

Socialstyrelsen foreslar att arbete in-

leds sa snart som mojligt med att fa till

stand nodvandiga lagandringar samt and-
ringar i berorda forordningar. Allt for att

gora en omlaggning fran mangdstatistik

till individbaserad statistik mojlig.

En individbaserad statistik ger moj

lighet till flerdimensionella sammanstall-

ningar, vilket ger stor flexibilitet och moj

lighet till fordjupade analyser, betonar

Socialstyrelsen. Detta leder i sin tur till

att antalet enkater och andra uppgiftsin-

Man registrerar insatserna

MEN FAR INTE FRAM BEHOVEN

- Man registrerar insatserna men far inte
fram behoven, betonar han vidare. Det ar

inte sa mycket mer att saga nu, men det
ar viktigt att halla ogonen oppna. Ingen
handikapporganisation har exempelvis
varit med i arbetet med handlingsplanen.
Andringarna i lagarna som behovs och

som gors i riksdagen kan man dock inte
gora i smyg.

- Andamalet med registret ar kanske

bra. Men vad betyder det for den person
liga integriteten? Socialstyrelsen talar om
rationella vinster, men det ar fel som mo-

tiv. Det maste ocksa bli battre for den

enskilde. Idag talar man mer om att tjana

pengar pa insatserna an att de ar till nytta
for manniskorna.
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samlingar fran kommunerna kan och ska

minska. Uppgiftslamnarbordan minskar.

Kommunerna ska nu rapportera en gang

per individ for en period i stallet for att

summera individposter.

Seki'etessreglerna gor att individbase-

rad statistik inte kan liimnas nar uppgifts-

skyldighet saknas. Nagon uppgiftsskyl-

dighet finns inte idag for individbaserad

statistik inom omsorgen om aldre och

funktionshindrade. For att mojliggora

sMan statistik behovs en lagiindring samt
andring i aktuella forordningar.

bara ar en handlingsplan”. Flon talar om

att materialet visar pa en ’’inriktning”,

men att Socialstyrelsen inte tagit stallning

till detaljerna.
- Det handlar om ett fortsatt utveck-

lingsarbete. Vi maste prova forslaget, om

det gar att samla in uppgifterna som vi

tror, konstaterar Barbro Loogna.
Grunden for forslaget finns i ett re-

geringsbeslut i samband med den natio-

nella handlingsplanen for aldrepolitiken
97-98, den s.k. Aldrepropositionen. Pro-

blemet som angavs da, var att det sakna-

des bra statistik. Riksdagen antog propo-

sitionen och stallde sig bakom uppdra-

get i handlingsplanen, ett uppdrag som

gick till Socialstyrelsen och som nu ar

ett utvecklingssamarbete.

ar vilka vardbehov manniskor har, t.ex.

aldringsvard. Det behovs ett matverktyg.
Da kan man fatta beslut pa mera liknande

grander.
- Det hade forstas varit bra om man

tagit kontakt med intresseorganisationer-
na redan fran borjan. Man borde ha tankt

pa det ur demokratisk synvinkel.
- Det ar ocksa viktigt att alia berorda

ar med i registret. Om det iir tio som sa-

ger nej ger redan det en tveksamhet i
materialet. Om flera tusen sager nej blir

registret oanvandbart.
Uta Bertram arbetar nu med att sam-

manstalla ett PM kring handlingsplanen,

vilket ska lamnas till departementsled-

ningen. Tidsbristen har gjort att man inte
hunnit satta sig ned och diskutera detta
annu.

ALLT FRAN GRADEN AV DEMENS

TILL BEHOVET AV INKONTINENSSKYDD

Socialstyrelsen vill registrera intima de-

taljer om gamla och psykiskt och fysiskt

funktionshindrade, som far hjdlp av kom-

mun eller landsting. Det gdller allt fran

graden av demens till behovet av inkon-

tinensskydd och besok hos psykiater

- Med de uppgifterna kan vi planera

och folja upp vardinsatserna battre an ti-

digare, sager Barbro Loogna, projektle-
dare vid Socialstyrelsens statistikenhet,

som utarbetat forslaget i samrad med
Svenska Kommunforbundet, Landstings-

forbundet och Socialvetenskapliga Forsk-

ningsrMet SFR.
- Det var trakigt att organisationerna,

saval handikapp- som pensionars-, inte

var med i vart arbete. Nar vi fick uppdra-

get av Socialdepartementet stod det inte
i direktiven och vi hade kort om tid.

- Nu efterat har vi traffat nagra orga-

nisationer, bl.a. Flandikappades samar-

betsorganisation, FISO, RSMH, FUB,
Synskadades respektive Horselskadades

riksforbund och nagra pensionarsfdre-

ningar. I fortsattningen ar det en sjalvklar-
het att de ar med ocksa. Socialdepar
tementet kommer att skicka ut materialet

pa remiss.

- Det ar viktigt att varna om den per-

sonliga integriteten. Hog sakerhetsniva
och absolut sekretess har utlovats. Lag-

stod finns for det. Regering och riksdag

maste dessutom godkanna andamalet

med registren. Materialet far inte anvan-
das for annat andamal, vilket maste klar-

goras tydligt.

Datasinspektionen har annu inte fattRedan nu finns det

ANDRA INDIVIDBASERADE REGISTER

Uta Bertram, analyssamordnare och

departementssekreterare pa Socialdepar
tementet ser inga som heist problem med

det nya registret.
- Redan nu finns det andra individ-

baserade sekretessbelagda register hos

Socialstyrelsen, sjukhusregister t.ex.
Kommunerna har register dar de anteck-

nar arenden om behov som ror just det

har omrMet. En gang om aret stammer
man av om iildreomsorg, och om LSS,

lagen om stod och service till vissa funk

tionshindrade. Uppgifter med person-

nummer som rapporteras fors over till so

cialstyrelsen, till en hemlig avdelning dar
endast en eller tva personer har behorig-

het att ga in och lasa materialet.
- Visst kan en person kanna det inte-

gritetskrankande nar han eller hon gar till
kommunen och begar hjalp. Men man

valjer ju sjalv om man vill soka hjalp.

Om det dr tio som sager nej

ger redan det en tveksamhet i
materialet. Om flera 1.000

sager nej blir registret oan-
vdndbart.

forslaget till handlingsplan pa sitt bord.
- Men nar det kommer att handla om

forfattningsreglering sa kontaktas Data-

inspektionen med automatik, som en
tjansteman pa inspektionen uttrycker det.

En av de fa politiska roster som horts
hittills tillhor moderaterna.

- Det kanns mycket storande att So

cialstyrelsen liigger fram det har forsla
get, anser Leif Carlsson, riksdagsman (m)
och styrelseledamot i Socialstyrelsen.
- Ett bade skrammande och integri-

tetskrankande forslag om registrering av

mycket kansliga personuppgifter om alia
gamla och handikappade som far hjalp
av kommuner och landsting. Aven upp

gifter om t.ex. inkontinens och demens
foreslas bli registrerade.

- Nagonstans maste vi dra gransen for
klafingrighet och integritetsingrepp fran
det offentliga, aven om syftet kanske ar
gott. Om en registrering av kansliga upp
gifter overhuvudtaget ska ske, maste den
vara frivillig, betonar Leif Carlsson.

Holger Nilen, frilansjournalist

Finns det dd inte en risk att registret kan
leda till nedskdrningar?

- Risken finns alltid. Det beror bl.a.

pa skattebetalarnas vilja att betala skatt
och besluten om vart pengarna ska ga.

- Idag ar skillnaderna mellan kom
munerna enorma vad galler hur mycket

service de gamla far.

Vad hdnger det ihop med?’’Bara en handlingsplan”

Barbro Loogna aterkommer till att Soci
alstyrelsens jatteregisterforslag ”anda - Statistiken ar for dMig. En mattstock
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Det dr dags att sdtta den ojfent-

liga sektorns ekonomiska kraft

bakom politikers fina ord om

mdngfald, antidiskriminering och

mdnskliga rdttigheter.
yj

Foto: Micke Berg

Ska foretag som ar villiga att diski'imi-
nera p.g.a. av funktionshinder fa skriva
avtal med det offentliga? Svaret ar nej.

For miljopartiet ar det sjalvklart att dessa

foretag ska ata sig att inte bryta mot na-

gon gallande antidiskrimineringslag. Dar-

med bar motioner lagts i riksdagen och
pa lokal niva som innebar att alia offent

liga upphandlingar ska innehalla en klau-

sul som ger det offentliga ratten att hava

ett kommunalt eller statligt avtal med ett

diskriminerande foretag.

I det forra numret av STILETTEN

lamnade Paul Lappalainen sitt bi

drag i debatten om en fungerande

anti-diskrimineringslagstiftning.
Har foljer ban upp med en artikel
om upphandlingsklausuler. En
kombination av sMana klausuler

och effektiv lagstiftning skulle
kunna bli ett fungerande verktyg
menar Lappalainen som ocksa av-

slutningsvis kommenterar handi-

kapproppositionen.
OVERTRO PA NYA LAGAR

Ett problem ar att nar politiker bestam-

mer sig for en samhallsforandring stan-

nar de alltfor ofta upp med antagandet av

en lag. Darefter blir det en forvantan att

samhallet ska anpassa sig. Det finns ofta

en overtro att antagandet av en ny lag i

sig kommer att leda till den nodvandiga

attitydforandringen. En ny lag mot dis-

kriminering p.g.a. funktionshinder tradde

i kraft 1 maj 1999. En bra och modern

lag. Men man ska komma ihag att k5ns-

diskriminering inte har forsvunnit i och

med jamstalldhetslagen, och etnisk dis-

kriminering har inte heller upphort med
lagstiftning. Lagar ar viktiga. An vikti-
gare ar helhetsbilden pa omradet sasom

tillsynen och uppfoljningen. Darutover

finns det andra effektiva komplement
som kan anvandas om den politiska vil-

jan finns. Antidiskrimineringsklausuler
har i alia fall visat sig vara effektiva i
andra lander.

Iden ar enkel och tydlig. Och kombi-

nerad med nya, tuffare lagar mot diskri-
minering finns det stora mojligheter att

den skulle motverka diskriminering pa ett
effektivt siitt. Som amerikansk jurist vet

Av tidsbrist lyckades vi inte fa med

nagon bild i forra numret, men har

tar vi igen skadan och upprepar pre-
sentationen.

Paul Lappalainen som bott i Sverige
i 20 ̂  ar bitriidande jurist hos Le
wis Advokatbyra, Stockholm B.A.

(Political Science-USA), Juris Doc

tor (USA), Jur. kand. (Sverige) ar
bans juridiska utbildning och f.n. ar
han tjanstledig fran DO, Diskrimi-

neringsombudsmannen.

Till uppdragen hor: Bitr. sekr. i
utredningen om en oversyn av la-
gen mot etnisk diskriminering
(SOU 1997:174). konsult at utred-

ningarna om arbetslivsdiskrimine-

ring p.g.a. funktionshinder (SOU

1997:175) och sexuell laggning
(1997:176).

Som politiskt engagerad miljo-
partist ar Lappalainen ledamot i

Stockholms integrationsnamnd, er-
sattare i kommunfullmaktige och
ledamot i landstinget. RED*

3
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lyckas dar sa manga andra har misslyck-

ats? Aterigen en enkel tanke - ju mer dis-

kriminering kostar, desto mer mang-

fald vilket lonar sig. Den nya lagen var
ett viktigt steg men racker inte. Ett ska-

destand pa ca 60000-100 000 kronor ar

det som kan utdomas. Smapotatis for de

fiesta storre arbetsgivare. Och knappast

ett belopp som kommer att paverka de-

ras mangfaldstankande.

jag att denna kombination har haft effekt
iUSA,

sen pa ovanniimnda satt och uppmanade

medlemsstaterna att gora detsamma.

Klausuler I USA lAngt innan ADA

Just angaende USA kan det vara vart att
namna att klausulerna anvandes for att

motverka rasdiskriminering langt innan

USA hade antagit medborgarrattslagen
1964. Dessutom anvandes samma verk-

tyg for att motverka diskriminering av
funktionshindrade langt innan USA:s
ADA tradde i kraft 1990. Detta papekas

for att understryka att detta verktyg kan
anvandas aven om det inte finns nagot

stod i lag. Darmed kan man aven stillla

krav som gar langre an till exempel en

antidiskrimineringslag kraver.

Miljopartiet foreslar belt enkelt att

antidiskrimineringsklausuler skall skrivas

in i alia offentliga upphandlingar. Klau
suler som ger det offentliga ratt att hava

avtal med foretag som diskriminerar.

Mycket av antidiskrimineringstank-

andet i Sverige gar ut pa att man maste fa

manniskor att andra sina daliga attityder
mot funktionshindrade (eller kvinnor, in-

vandrare och homosexuella).
Det ar val av mer intresse att andra

manniskors beteenden an att andra deras

attityder. Om man minskar den faktiska

diskrimineringen okar man kontakten

mellan manniskor, och attityder far en
chans att andras. Om en rasist inser att

diskriminering kan bli en dyr affiir, kom

mer han eller hon att anstranga sig for att

inte diskriminera. Om mangfaldens ivrare

har ratt i att mangfald lonar sig, bor aven

arbetsgivama inse att det lonar sig. Om

inte annat kommer den person som bor

ha jobbet, fa det, med andra ord den lika-

behandling han eller hon hade ratt till. Det

viktiga ska vara att manniskor inte dis-

krimineras sasom sker idag och inte med

vilken attityd diskrimineringen sker.

Foretagarens beteende intressant

Om lagen kompletteras med en klausul
som sager att foretaget riskerar ett offent-

ligt avtal vart t.ex. 10 miljoner kronor ger

det effekt. Bade den foretagare som dp-
pet diskriminerar och den som offentligt

sager sig respektera alia manniskors lika
varde (men som likval inte anstaller funk-

tionshindrarde), kommer att ha ett stort

intresse i att undvika diskriminering. Vem

vet - de kanske sjalva kommer pa iden
att ett mangfalds-tankande ar bra for just

deras fdretag. I diskrimineringsfallet ar

det foretagarens beteende som ar intres-

santast, och inte deras personliga asikter.

Kom ihag att det ar ca 400 miljarder per

kx som betalas ut i form av offentliga upp
handlingar. Och manga foretag vill delta

Tillatet enligt EU-ratt

Anvandandet av antidiskriminerings
klausuler ar tillatet enligt EU-ratt och

svensk lag. I ett meddelande fran EU-
kommissionen (11 mars 1998) under-

stryks vikten av att efterstrava basta mdj-

liga kvalitet i offentlig service och att ge

skattebetalarna storsta mdjliga valuta for

pengama. Kommissionen lyfter fram den

offentliga upphandlingens sociala aspek-

Ca 400 miljarder per

dr betalas ut i form av

offentlig upphandling.

ter och pekar pa Amsterdamfordragets

prioritering av insatser mot bland annat

diskriminering pa grand av kon, etnisk

bakgrund och funktionshinder.

i dessa upphandlingar.

Klausulen ska galla for alia former av

diskriminering som ar forbjudna i lag.

Darmed beror den diskriminering base-

rad pa funktionshinder, kon, etnisk bak
grund och sexuell laggning. Aven detta

ar ett satt att understryka att det handlar

om forverkligande av grundlaggande
manskliga rattigheter och inte en stravan
att gynna en sarskild intressegrupp.

Det ar dags att satta den offentliga

sektorns ekonomiska kraft bakom politik-

ers fina ord om mangfald, antidiskrimi-

nering och manskliga rattigheter.

Man kan utesluta kandidater

Kommissionen pekar vidare pa att EU:s

direktiv for offentlig upphandling fore-
skriver att man kan utesluta kandidater

som bryter mot rMande sociallagstift-
ning, inklusive diskrimineringslagstift-

ning, forutsatt att man inte diskriminerar
andra EU-foretag. I meddelandet redovi-
sas aven delar av EU:s rattspraxis dar man

godkant villkor om att entreprenoren gor

Maganden av social karaktar som t.ex. har

till syfte att framja anstallning av kvin
nor eller underlatta situationen for miss-

gynnade grupper. Den svenska lagen om

offentlig upphandling bygger belt pa EU:s
direktiv.

Kommissionen atog till och med att

for egen del utnyttja upphandlingsproces-

Snarare en del av problemet

AN AV LOSNINGEN

Det ar mer effektivt att fokusera pa bete

enden. Alltfor lange har Sverige pratat om

att andra attityder. Det ar en sloseri med

tid. I alia fall har man inte kommit langt
under de senaste 30 aren. Valmenande

uppmaningar fran ledande svenska poli-
tiker och LO, S AE och andra makthavare

har inte haft nagon storre effekt. Sadant
kan aven anses ha haft en motsatt effekt.

Dessa makthavare ar ofta en del av pro

blemet eftersom de sjalva diskriminerar.
Ett faktum de sallan inser. Och tills de

inser detta kan de inte heller bli en del av

losningen.
Varfor skulle iden med klausuler

Paul Lappalainen
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Ndr det gdller handikapproppen

far man en kdnsla av deja vu.
Ambitionsnivdn och mdlen dr

lika hdga somfdr 20 dr sedan och
medlen dr i princip desamma.

yy

1 riksdagsdebatten sade socialministern
att oavsett kostnader ska alia ha samma

grundlaggande rattigheter. Detsamma sa-

des i princip av flera riksdagsledamoter.
Om delta ar sant, varfor har det da drojt

sa lange med den tillganglighet som ut-
lovades for 20 ar sedan? Nar jag hor sa-

dana svepande loften blir jag mer intres-
serad av det som konkret foljer an av de

stora orden. Regeringen verkar ha stora

fbrvantningar pa att inforandet av krav i
plan- och bygglagen ska leda till att en-
kelt atgardade hinder blir atgardade.

som avgavs for 20 ar sen? Nu nar 20 ar

har gatt ar det dags for nya mal. Besvi-
kelsen ligger inte 1 malen men 1 bristen

pa konkreta verktyg for genomforandet
av malen. Samtidigt innebar denna brist

en chans for de intresserade att verkligen

analysera vilka verktyg som bor anvan-

das och se till att regeringen fyller ut pla-

nen med konkreta atgiirder som leder mot
de olika malen.

”Frdn patient till medborgare ” ar ti-

teln pa regeringens nya handlingsplan for

handikappolitiken.

Nagra av punkterna i regeringens for-
slag.

5?

Handikapperspektivet ska genom-
syra alia samhallsektorer.

99

99

Befintliga offentliga lokaler och all

manna platser ska vara tillgangliga for
funktionshindrade fore ar 2010.”

Handikapperspektivet ska

GENOMSYRA ALLA SAMHALLSSEKTORER

Det overgripande malet, d.v.s. att handi

kapperspektivet ska genomsyra alia sam
hallsektorer later inte belt obekant. Delta

mal ar nagot som politiker tar fram for

att visa handlingski'aft utan att nodvan-

digtvis krava handling. Under min tid

som politiker har jag fatt hora att alia sam-

hallssektorer ska genomsyras av olika

typer av perspektiv, t.ex. jamstalldhet,

miljo, integration. Ibland blirtjansteman-

nen fbrvirrade av alia dessa perspektiv.

Dessutom ar det sa att om ett perspektiv
verkligen genomsyrar en eller flera sek-

torer visar det sig endast i en utvardering

av de konkreta atgarderna som till slut

genomfordes. Inte genom malet i sig som

sattes upp fran borjan. Utan de konkreta
atgarderna kan de stora orden bara visa

sig ha dolt en bristande handlingskraft.

Tillsynen blir viktig

Vem kommer att utova tillsynen over for-

verkligande av dessa regler? Blir det po

litiker i sista hand? Lokalpolitiker? Vem
kommer att definiera enkelt atgardade?

Delta med extra tanke pa lokalpolitikers
extrema varsamhet i forhallande till lo-

kala naringsidkare. Nar det galler de rap-

porteringskrav som finns i den nya miljo-
balken kan man ana att tillsynsmeka-

nismerna angaende tillganglighetsreg-
lerna kommer att bli valdigt viktiga.

99

Ett nationellt tillganglighetscenter

skapas.
99

99

Kollektivtrafiken bor vara tillganglig
for funktionshindrade ar 2010.”

99

Lansstyrelsen ska kunna utdomma
vite for kommuner som inte verkstal-

ler domar som givit funktionshindrade
ratt till stodinsatser.”

Nedan foljer nagra personliga reflektio-

ner angaende malen och fragor som bor

tas upp i den framtida behandlingen av
olika delar av den framlagda planen.

Minskat statsbidrag

Regeringen har i debatten avvisat tanken
om att specialdestinera medel for att un-

derliitta tillganglighetsanpassningen.

Principen ar att det skulle innebara en sar-
behandling av funktionshindrade och

mbjligtvis ursakta underlatenhet hos den
som inte fatt medel. Att oronmarka

pengar kanske skulle sanda fel signal. A
andra sidan, att siinda en generell signal

som inte leder till pafoljder sander ocksa

fel signal. Kanske man bor testa nagon-

ting annat. Att statsbidrag kommer att

Hur sag det ut for 20 ar sedan? Som

jag forstar det satte regeringen da malet
att samhallet skulle vara tillgangligt for
funktionshindrade inom 20 ar. Det ar inte

konstigt att en del av de manniskor jag
kanner uttryckt besvikelse over resulta-

tet med denna plan. Malen ar latta att
stalla upp, sarskilt i ett langre perspektiv.

Vilka politiker idag kan stallas till svars

for de brustna loften om tillganglighet

Befintliga offentliga lokaler

OCH allmanna platser ska vara

tillgangliga for funktionshindrade

FORE AR 2010

Befintliga offentliga lokaler och allmlinna

platser ska vara tillgangliga for funktions

hindrade fore ̂ 2010. Vad betyder delta?
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hov och onskemal varit bristfallig och

langsam.

I princip utmynnar regeringens for-
slag i att gallande foreskrifter om till-

ganglighet for funktionshindrade till fard-
medel inom olika trafikslag bor ses over

och skarpas, i synnerhet de som beror kol-
lektiv trafik. Darfor ar det viktigt att

handikapprorelsen ar noga med att pa-

peka varfor det gamla systemet inte rack-
te till.

utan aven angaende medlet. Det som kan

diskuteras ar hur styrande ett vitesfore-

laggande ar. Om inte den berdrda indivi-
den borde spela en storre roll. Med det
foreslagna systemet blir det staten som
far in vitet, och inte individen. Darmed
kan intresse minska fran individens sida.

Med ett vitesforelaggande skulle till

exempel systemet kunna kompletteras
med ett slags ideellt skadestand och aven
en ratt till ekonomiskt skadestand ifall in

dividen sjalv ordnade ett alternativ till den
utdomda atgarden. Det skulle vara ett salt
att starka individens roll i processen. Det

skulle ocksa understryka for den berorda
kommunen att den inte bara riskerar vitet,

utan ocksa att den riskerar att bli tvungen

att betala for ett dyrare alternativ, som den

inte har nagon kontroll over.
Ambitionsnivan angaende malen i

den nya nationella handlingsplanen for
handikappolitiken ar hog. Samtidigt ar
riktpunkten ar 2010 och detaljerna kring
de medel som ska anviindas for att uppna

malen iir inte speciellt tydliga. Jag har for-
sokt att lyfta fram nagra fragor och tan-
kar kring hur man kan konkretisera med-
len. Denna konkretisering kommer att bli

en viktig uppgift for handikapprorelsen
under de narmaste aren. I alia fall om man

inte vill sta dar ar 2010 med en ny och

ambitios men likalydande handlingsplan
med riktmarke ar 2020.

minskas med 5% om inte ett visst matt

av tillganglighet ar uppnadd inom 5 ar och
10 % om kommunema inte lyckas inom

10 ar. Da slipper man oronmarkning av
pengar samtidigt som en tydlig signal
sands.

Ett nation ellt

TILLGANGLIGHETSCENTER SKAPAS

Ett nationellt tillganglighetscenter skapas.
Centret ska vara ett nationellt radgivande

organ i tillganglighetsfragor. Centret ska
kunna bli ett viktigt komplement till Han-

dikappombudsmannens ovriga arbete.
Det borde till och med kunna fungera som

en sorts grogrund for aktiva atgarder pa
omradet. Handikappombudsmannen kan
vara den mest lampliga myndigheten for

uppgiften eftersom den arbetar med di-
skrimineringsfragor redan. Bristande till
ganglighet kan ju i vissa sammanhang an-
ses vara en form av diskiiminering. A
andra sidan ar det viktigt att regeringen

inte begransar Handikappombudsman-
nens sjiilvstandighet pa grund av det uto-
kade ansvarsomradet.

Aven har har handlingsplanen en hog
ambitionsniva. Men den fanns aven tidi-

gare. Kan det vara sa att det inte ar en
oversyn och skarpning av de gallande fo
reskrifter som behovs? Kanske ar det belt

nya foreskrifter som maste till.

Lansstyrelsen ska kunna

UTDOMA VITE FOR KOMMUNER SOM INTE

VERKSTALLER DOMAR

Lansstyrelsen ska kunna utdoma vite for
kommuner som inte verkstiiller domar

som givit funktionshindrade ratt till stod-
insatser. Grundtanken har ar att se till att

kommuner och landsting foljer domar

som ger ratt till insatser enligt LSS och
enligt 6 f § socialtjanstlagen. Regeringen
foresl^ att lansstyrelsen ska fa ratt att fo-
relagga en kommun eller ett landsting vid
vite att folja en lagakraftvunnen dom som

ger en enskild ratt till vissa insatser en
ligt respektive lag. Med andra ord ska
man inte tillata domstolstrots. Fragan har

utretts manga ganger utan att nagra for-
andringar har kommit till.

KoLLEKTIVTRAFIKEN BOR VARA TILLGANG-

LIG FOR FUNKTIONSHINDRADE AR 2010

Kollektivtrafiken bor vara tillganglig for
funktionshindrade ar 2010. Enligt gal

lande lag ska kollektivtrafiken, vid pla
nering och genomforande, anpassas till
resenarer med funktionshinder. Denna lag

antogs 1979. Sasom regeringen papekar;
Trots stora anstrangningar och en okad
medvetenhet och kunskap om tillgang

lighetsfragor, framforallt inom kollektiv-
trafikomradet, har anpassningen av trans-

portsystemet till funktionshindrades be-

Paul Lappalainen

Individen storre roll

I detta avseende kan det sagas att reger

ingen ar tydlig inte bara angaende malet
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Insant och noterat ■

5yrener och
orkideer

Sverige - ett land?
forordningar av villkoren for att ge sina
medborgare service och tycker sig ha ratt
till det med hanvisning till "det kommu-

nala sjalvstyret". Det havdar man som
bekant sa starkt och hogljutt att man till
och med struntar i att folja domstolsut-

slag nar egna brott mot Sveriges lagar
konstaterats.

Och visst iir val tanken pa en avregle-

ring av kommunens lokala monopol pa
tjiinster spiinnande? Kan jag bo i Skane
och betala min elrakning till ett bolag i
Lulea, sa varfor ska det inte ga att gora

samma sak med kommunala tjiinster? Om

Jag rakar bo i en kommun i Dalarna med
dalig service sa ska jag naturligtvis kunna

kopa den fran en viil fungerande kommun

i Ostergotland. Eller fran ett kooperativ
eller foretag. Utan att sjalv behova flytta!

For nagra ar sedan var bara tanken att

avreglera el- och telemarknaden fullstiin-

digt absurd. Ungefar som den har funder-

ingen om att avreglera lokala kommunala

tjanstemonopol. Froet ar harmed salt.

Hjalp till du ocksa med bevattningen sa
blir det sakert en fin blomma av det!

Monopol ar av ondo - alia sorter, bade

privata och statliga. Darom rader numera

en stor enighet inom alia politiska schat-

teringar av betydelse. Ett par exempel
som vi alia kanner till: Avreglering pagar

av elmarknaden. Idag kan man bo i sodra

Sverige och kopa sin el fran ett bolag i

norra landsiinden. Avreglering pagar av

telemarknaden. Jag kan valja mellan 20-

30 telefonbolag. Gamla Kungliga Tele-

grafverket iir pa god vag att bli ett bolag
som vilket som heist.

Jag bestammer sjalv var jag koper

elkraften. Jag bestammer sjalv vilket te

lefonbolag som passar mig bast. Nu vill

jag bli av med ett monopol till - det kom

munala tjanstemonopolet.
Har man haft tur sa bor man i en kom

mun som fungerar bra. Och da ska det

mycket till om man vill flytta. For i an-

dra kommuner kan laget vara bedrovligt.
Man har faktiskt blivit livegen diir man

bor och upptacker med fdrvaning att
Sverige inte ar ETT land utan 289 feodal-

istiska smalander (=komniuner) och 21

feodalstyrda regioner (=landsting). Alla
de har 310 liinderna och regionerna inom
Sveriges granser har sina egna lagar och

Jag fick en orkide av min man pa var 42: a
brollopsdag. Igar fick jag nagra kvistar
bonnsyner av personalen som kom for att
lagga mig.

Vid morgongroten sitter jag och ser

pa vasen med syrener och krukan med
orkideen. Vilken skillnad, orkideen ar

sprod och vacker med genomskinliga

ljusskara blad i mangder som ibland

morknar nagot till nastan rott, men bara

nastan. Stiinglarna maste hallas upp av

sma trapinnar for att kunna sta raka. Det

var belt overkligt vackert - nar man sag
blomman ensam pa bordet.

Syrenkvistarna ar avbrutna i hast pa

viig till mig for att flickorna visste att jag
langtade efter att fa se dem. Kvistarna star

raka och stadiga i en keramikvas vi fatt

for 42 ar sedan. Fulla av syrenbla blom-
klasar som inte vet hur dom ska kunna

begransa sig sa att alia far plats pa gre-
nen. Det doftar friskt, ursprungligt, starkt
fran syrenen. Det gor ingenting - tvartom.
Det konkurrerar inte med orkideen for

den doftar inte alls.

Jag tog en liten liten syrenblomma och
sog pa det lilla lilla fastet och mindes att

den sota smaken var min barndoms go-
dis. Vara baimbarn far aldrig chansen att
uppleva den gladjen. Dom far Idrdags-
godis som dom ater upp snabbt och utan
att egentligen hinna kanna smaken. All-

ting gar ju sa snabbt nufortiden, t.o.m. att

iita godis. Min vackra morka assistent
mindes att det ocksa i hennes land fanns

blommor med en sot smak.

Observer

FN ar 2000Handikapp i
Under forsta halvaret 2000 intraffade hiin-

delser med stor betydelse for handikapp-
fragornas framtid inom FN-systemet.
Bengt Lindqvist*, FN:s specielle rappor-
tor fdr handikappfragor har lamnat rap-
porter vid ett par tillfallen.

Vid MRK, Komissionen for Miinsk-

liga rattigheter i Geneve var manniskor

med funktionshinder uppe pa dagord-
ningen den 13 april och Bengt Lindqvist
rapporterade. En resolution om mannis

kor med funktionshinder och manskliga
rattigheter an togs. Den inbjuder till att
undersoka mojligheter att starka och ut-
veckla skyddet av funktionshindrades

manskliga rattigheter.

Resol utionen tar inte upp fragan om
en framtida konvention om funktions

hindrades rattigheter, liknande den som

finns om kvinnors och barns rattigheter.
Det ar en gemensam utmaning for den

internationella handikapprorelsen att

skapa politiskt gehor for en framtida kon
vention.

Aven vid CSD, Kommissionen for

Social Utveckling, i februari presenterade

Bengt Lindqvist sin rapport. Samtidigt

antogs en resolution. Den ger honom fort-

satt mandat som rapportor. Fdrutom att

folja upp Standardreglerna ska han de
kommande tva aren aven undersoka moj-
liga losningar for handikappfragornas
framtid inom FN-systemet vad galler
samarbetsformer, rollfordelning och fo-
kusfragor. Rapportoren ska ocksa gora en
oversyn av Standardreglerna for att ge
fSrslag till hur reglerna kan forstarkas
bl.a. vad galler manniskor med funktions

hinder som lever i utvecklingsliinder.

Det ar nagot visst med orkideer. Alla

tre gangerna jag berattade for min man
att vi viintade barn kom han hem med en

bla orkide. Mindre utvecklad an den har

men anda vacki'are. Det ar 40, 38, 35 ar

se'n, men mitt hjarta minns det med
gladje.

Det ar nagot visst med syrener ocksa.

Pa samma satt kanner jag nu med gladje
varmen och omtanksamheten fran natt-

personalen och min assistent.

Det ar mycket som ar bra. Det brukar

jag svara alia som beklagar mig for min
nuvarande situation. Ja det iir mycket som
iir bra. Mycket man kan gladja sig at om
man bara tar sig tid - om man bara hin-
ner kanna. Kalla ”Nytt fran SHIA'

Katarina Callermo*
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Insant och noterat

Manga fina ord
Jag har tagit del av handikapproppen och
vill garna lamna foljande kommentarer:

Jag kan konstatera att den innehaller

manga fina ord och mycket lite av kon-

kreta atgarder. Centralt for proppen ar att
den statliga verksamheten ska anpassas
men statliga myndigheter ar redan idag
relativt bra anpassade. Pa de fiesta orter

ar det relativt liitt for mig att t.ex. komma

in pa arbetsformedlingen, forsakringskas-
san och hos polisen.

Svarigheter uppstk daremot i sam-
band med privata verksamheter, som t.ex.

om jag har blivit inbjuden att forelasa pa
en personalutvecklingsdag vid ett privat

fbretag, eller om jag belt enkelt ska ga ut
pa krogen. Regeringen beror inte den pri
vata sektorn med ett enda ord. Inte ens

beror man statliga bolag. Ja, inte ens be
ror man den kommunala sektorn. Vid

presskonferensen da proppen presentera-

des sa Enqvist symptomatiskt; "Vi kanju

inte beordra kommunerna till nagot men
vi kommer sjalvklart att fora en diskus-
sion."

Aven den privata sektorn bor kunna

regleras pa samma satt. Har det gatt i
foretagandets hemland USA sa bbr det

sjalvklart ga att genomfora i Sverige. I
USA ar aven kommersiell verksamhet

inraknad i lagen mot diskriminering
(ADA). I USA kan jag t.o.m. stiimma den

som kranker reglerna om diskriminering
i ADA.

brist pa straff.

En annan sektorsovergripande myn-
dighet som namns ar Arbetarskydds-
verket. Ska deras plan innehalla fdreskrif-

ter for hur alia arbetsplatser ska anpas
sas, och hur ska den planen i sa fall imple-
menteras? Man kan val inte vara sa naiv

att man tror att hela det har arbetet kan

genomfbras utan nagon form av sanktio-

ner? Eller tanker man vadja till olika ak-
torer om att vara snalla mot de stackars

handikappade?

Jag kommer tillbaka till ki'ogen igen

eftersom det t.ex. ar dar som jag upple-
ver de storsta hindren. Under vilken sek-

torsmyndighet fuller restauranger, teatrar,

biografer, butikslokaler etc.?

Det andra huvudmalet som tas upp i

proppen ror bemotandet. Har foreslas ett

brett utbildningsprogram for vardperso-

nal etc. Samtidigt kallar man proppen

"Fran patient till medborgare". Detta rim-

mar ilia. Jag iir mer intresserad av hur

flygvardinnan eller butiksbitradet bemo-

ter mig an vilket bemotande jag far i sjuk-

varden eller pa forsakringskassan. Jag
brukar belt enkelt inte ga dit sarskilt ofta,

eftersom jag inte betraktar mig som sjuk.
Regeringen forstar inte att fiigan om

bemotande ar en allmanmansklig fraga.

Det behovs en bred informationssatsning,

liknande den som har gjorts om forintel-

sen under andra varldskriget.

Men har i Sverige viiljer man alltsa

en annan vag som innebar att alia stat

liga myndigheter ska utarbeta en tillgang-
lighetsplan som sedan ska faststallas av

regeringen. Har myndigheterna den nod-

vandiga kompetensen? For Skolverket,
som har ett sektorsansvar sa innebar alltsa

detta, om jag forstar saken ratt, att de ska

utarbeta en plan for hur alia skolor ska

anpassas. Eller innebar forslaget att Skol

verket enbart maste bry sig om att anpassa
just sina egna lokaler och sin egen verk

samhet? Pa denna punkt ar forslaget
oklart.

Utgar vi fran att skolverket utarbetar

en plan for landets alia skolor - hur ska

den i sa fall verkstallas? Vilka tvangsme-
del har regeringen har att anvanda gente-
mot kommunerna som faktiskt driver sko-

lorna? Handikappombudsmannen har ju

redan konstaterat att tillgangligheten vid
landets skolor ar urusel, men har inte haft

nagra medel for att gora nagot at detta.
Nu kommer Skolverket att hamna i sam

ma sits. Det kommer att utarbetas en rad

fina planer for varje samhiillssektor som
sedan inte kommer att efterfoljas p.g.a.

Anda ar det kanske med kommunerna

som den enskilde har den mesta myndig-
hetskontakten. Hade man velat sa hade

man givetvis kunnat reglera detta i t.ex.

kommunallagen med en paragraf om att
all kommunal verksamhet ska vara till-

ganglig aven for funktionshindrade. Men

detta forutsatter givetvis att den politiska

viljan finns. "Politik ar att vilja." sa Olof

Palme. Och om man inte vill nagot sa blir

det inte heller nagon politik.

Bengt Elmen*

Nyhetsbyrln ikappis slutliga genmale
gen hellre laser, distanserar lasarna fran
problematiken.

Att misstankliggdra Riksforsakrings-
verkets statistik for att "myndigheten ar

understand regeringen" ar ett riktigt lag-
vattenmarke. Ska vi bara godkanna sta

tistik som behagar Stilettens partipolitiska
varderingar?

Stilettens kansloutbrott ar en ologisk

reaktion av att nagon trampar pa egen-
intressets omma tar.

Thomas Larsson/nyhetsbyran ikapp

Varfor skulle jag intervjua en funk-

tionshindrad med anledning av RFV;s sta
tistik? Vi har skrivit manga artiklar, ur alia

tankbara vinklar, om betydelsen av assis-

tans. I det har sammanhanget var det kost-

nadsutvecklingen for personlig assistans
som var intressant. Det gar inte att ta han-

syn till alia sammanhang i en liten arti-
kel. Ja, inte ens i en doktorsavhandling.

Personligen anser jag att dagspressens
snyft- alternativt hjalteartiklar om funk

tionshindrade, som Stiletten uppenbarli-

Laste Stilettens svar pa mitt genmale an-

gaende kritiken att Nyhetsbyran ikapp

skulle vara "en socialdemoki'atisk propa-

gandamaskin". Vill papeka att jag tycker

det ar trakigt att Stiletten inte respekterar

de journalistiska spelreglerna. Om ny

hetsbyran ikapp, som Stiletten efterlyser,
blir ett redskap for funktionshindrades in-
tressen skulle vi snabbt tappa i trovardig-

het och stamplas som megafoner for
handikapprorelsen. Det skulle sluta med

att ingen lyssnar.



skapande arbete sker ofta ndr andra bar gdtt och lagt sig.
Det dr som om rofylldheten ger mig extra kraft att skapa.

Med GIL kan jag Idgga upp och strukturera dygnet precis som jag sjdlv vill” (Bea)

GIL, Goteborgskooperativet for Independent Living, ags och styrs, utan vinstintresse av
medlemmarna sjalva. Endast eget behov av personlig assistans berattigar till medlemsskap. Alternativt kan

man fa serviceavtal. GIL ar arbetsgivare och erbjuder lone- och annan administration. GIL erbjuder
dessutom arbetsledarutbildning men ocksa kamratstod och en endagsintroduktion for assistenter.

OIL
Goteborgskooperativet for Independent Living

Har Du nagra fragor? Kontakta GIL:
GIL, Stampgatan 15, 416 64 Goteborg, tel: 031-63 64 80, Fax: 031-15 18 08

E-post: kontor@gil.org, Hemsida: www.gil.org
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Independent Living Sverige
och sla ett slag for individens rdtt

Independent Living Sverige iir en partipolitiskt och religiost obunden medborgarrattsrorelse, oppen for alia som delar var kamp
for fullstiindiga medborgerliga rattigheter for manniskor med funktionshinder. ILS kraver ett tillagg till grundlagen som forbjuder
diskriminering av p.g.a. funktionshinder och som darmed ger samma skydd som idag galler for ras, etnisk bakgrund, kon och

religion. ILS kraver en generell lagstiftning mot diskriminering  p.g.a. funktionshinder i enlighet med FN;s 22 standardregler for

att tillforsakra manniskor med funktionshinder delaktighet och jamlikhet, i avseende som familjeratt, utbildning, arbete, bostader,
offentliga miljoer, medier, samfardsel, tillgang till till varor och tjanster, till ny teknik och teknikutveckling samt deltagande i
ideella eller fritidspolitiska uppdrag. ILS kraver att brottsbalken som idag kriminaliserar diskriminering p.g.a. ras, kon, hudfarg,
sexuell laggning eller etnisk tillhorighet aven ska omfatta funktionshinder och ska fbrstarkas med med hardare straff - boter- och

fangelse - for felaktig domstolsutovning vid domstolstrots. ILS ger ut tidningen STILETTEN, 4 ganger per ar. STILETTEN ingar
i medlemsskapet, Medlemsavgift 250 kr/ar.

Bondegatan 37,116 33 Stockholm, Tel 08-556 049 50, Fax 08-556 049 60, www.ilsverige.org, e-post:
kansli @ sverige.org

Nasta nummer av STILETTEN kommer i sept 00
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