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For 35 ar sedan
startade Independent
Living-rorelsen. Hur
langt har vi kommit |
sedan dess?
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Ord fran
redaktoren

STILETTEN AVSLUTAR ARET med en
aterblick pa den brokiga historia
vi funkisar delar. Att vi idag lever
iett land dér vi har mojligheten
att bestdmma over vara egna

liv, var personliga assistans och
vart boende dr mycket tack vare
pionjarerna inom Independent
Living. Hade det inte varit for
arga unga mén och kvinnor som
pa 1960-talet vigrade kuvas

och som ifragasatte omvirldens
fordomar, hade du kanske inte
kunnat lasa den hér tidningen.
Utan en tillgénglig kollektivtra-
fik kan vi inte ta oss till jobbet.
Utan personlig assistans och bra
hjédlpmedel kan vi inte arbeta
som alla andra.

Independent Living i Sverige fi-
rar 25 ar och Stiletten utbringar
ett fyrfaldigt leve. I detta num-
mer bjuder vi bland annat pa
krigsveteraner, en mérklig fun-
kisfilm och en man som upplevde
revolutionen.

Trevlig lasning!
Sari Nykvist
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8 Svikna veteraner

Det ar latt for USA:s myndigheter att spendera 4 000 dollar pa
en bomb som ska féllas i Irak, men att fa samma summa till en
bra protes till en skadad krigsveteran ar nastan omdjligt.

lZ Tortyrskadad

Manga av de tortyrskadade som kommer till Sverige har fatt
funktionsnedséttningar av tortyren. Men det verkar inte riktigt
som om svenska myndigheter forstatt vilken hjalp de behdver.

15 For dyr rattighet

| 14 &r har personlig assistans funnits i Sverige. En réattighet for
alla som behéver den, var visionen. Men hela tiden har politik-
erna velat dra ner pa kostnaderna.
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DET VAR ETT AR da Ingemar Stenmark dominerade skid-
backen och Ingmar Bergmans film Fanny och Alexan-
der tog hem fyra Oscar. Det fanns tva TV-kanaler och
arbetslosheten var mindre. Och det fanns dnnu ingen
personlig assistans.

Men 1984 inledde foreningen Stil sitt arbete och ut-
manade den traditionella hemtjidnsten. I det hir num-
ret av Stiletten forsdker vi se vad som hént de senaste
25 aren.

Paul Stanley
fran Kiss var

snyggast enligt
Okej.

Ghostbusters Den forsta = |
gjorde succé pa Macintoshdatorn y Freestylen bdrjade
biograferna. lanserades.

 sdljas i Sverige.

1984 var en
av nyheterna
{" jordndtsglassen .

8 september 1984
sandes Trackslistan for
, forsta gangen. Etta var
. Alphaville med Sounds
Like a Melody.

T—
Broderna Herreys vann

melodifestivalen med
Diggi-loo diggi-ley.
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Staten utreder aktiv dédshjalp. Men en sadan reform ar riskabel.

FRAGOR KRING LIVET sLUT har till-
dragit sig stor uppmérksamhet
under senare tid. Bade i Sverige
och internationellt diskuteras
foreteelser som att médnniskor
viljer att resa till Schweiz for att
fa dodshjalp, att aktiv dodshjalp ar
tillatet i Nederlinderna och att 14-
karassisterat sjdlvmord 4r tillaten
idelstaten Oregon.

Sa inleder Statens medicinsk-
etiska rad, SMER sin promemoria
som de éverldmnade i november
till regeringen, med namnet "Avgo-
randen i livets slutskede”.

Heléna Karnstrém, medarbetare
pa Stil kdnner oro varje gang fra-
gor om diédshjélp diskuteras.

—Jag har egen erfarenhet av att
en narkosldkare, vid en ryggopera-
tion som jag gjorde, ifragasatte om
det verkligen var vért att betala en
s dyr operation for en sddan som
mig. Jag kdnner att hela samhélls-
klimatet verkar ifrdgasitta om
det dr vért leva om man har en
funktionsnedsittning. Det finns
ett ekonomiskt tdnkande bakom
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det héir. Det handlar inte om att
minska lidande, anser jag, sdger
Heléna Karnstrom.

SMER ANSER ATT patienten bor ha

ett utokat inflytande éver utform-
ningen av den palliativa varden,
det vill sdga varden vid livets
slutskede, och stérre mgjligheter
att sjalv bestdmma om och nér pal-
liativ sedering, smértlindring, ska
tillimpas. Radet vill ocksa att re-
geringen ska titta ndrmare pa om
man kan fa ldkarhjilp vid forskriv-

%9

ning av lakemedel vid ett sjilvvalt
livsslut och om det dr mojligt att
erbjuda aktiv lakarhjélp vid sjilv-
valt livslut.

— Aktiv likarhjélp vid sjalvvalt
livsslut skulle bara beréra sma
grupper med obotliga sjukdomar

Det skulle bara
berdra sma grupper
med obotbara sjukdomar”

som innebidr mycket svara smér-
tor, sdiger Daniel Tarschys, ordfo-
rande SMER.

—Det ar
fragan om vi
ska respektera
ménniskans
fria vilja att
avsluta sitt liv.
Om en patient ;
skulle uttrycka Daniel Tarschys
en sadan ons-

kan maste fragan utredas mycket
noggrant. Om man efter noggrant

overvigande

det okej, tycker

bara vifta bort
en persons onskan, sdger Daniel
Tarschys.

Om diédshjalp tillats i Sverige
finns det en risk att anhoriga el-
ler sjukvarden pressar oss till att
avsluta vara liv.

Sari Nykvist

kommer fram till
att ett avslutande
ar det basta da ar

jag. Man kan inte
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Ny mall for bedomningar

Vetenskapligt instrument ska mata grundlaggande och personliga behov.

REGERINGEN HAR BESTALLT ett veten-
skapligt instrument som ska visa
hur mycket personlig assistans
man ska ha ratt till och hur lang
tid insatserna ska fa ta. Lennart
Jansson dr projektledare pa IMS,
Institutet for utveckling av me-
toder i socialt arbete, som ska ta
fram instrumentet tillsammans
med socialstyrelsen och forsik-
ringskassan.

—Ett bra bedémningsinstrument
ska fAnga in personens funktions-
niva, hur han eller hon klarar av
en viss aktivitet pa egen hand,
det vill séiga utan hjélp, och sedan
kunna identifiera personens behov
av hjalp for att kunna utfira akti-
viteter, sdger Lennart Jansson.

| MARS 2011 SKA instrumentet vara
klart att anvinda och det ska ha
sin utgangspunkt i WHO:s klas-

sifikation av funktionshindertill-
stand, ICF.

—Det finns 6ver hela virlden
med definierade begrepp som kan
anvéandas pa alla. Alla ménskliga
behov finns dér, exempelvis om du
behaver hjélp att kl4 pa dig sa ar
det en aktivitet som beskrivs.

ENLIGT LENNART JANSSON finns det
ingen motséttning i att géra en
individuell bedomning med ett
generellt instrument. Det ska inte
bara vara instrumentet som avgor
om man ska 4 stod eller inte, det
dr en av flera delar som handlig-
garen har som beslutsunderlag.
Lékarintyg och arbetsterapeut-
utredningar dr andra faktorer som
ska paverka beslutet.

Om passiv tid laggs till eller inte
ar enligt Lennart Jansson den
skillnad som finns idag mellan

lokala forsdkringskassor. Det finns
inget gemensamt instrument och
han anser att det dr ett problem
att bedémningen blir olika i olika
delar av landet.

Idag skiljer det sig i landet
beroende pa om man bara raknar
med aktiv tid i form av minuter
for varje aktivitet eller om man
tar med passiv tid mellan aktivite-
terna, sdger han.

Hur man ska hantera det faktum
att olika aktiviteter kan ta olika
lang tid, exempelvis om man ir
hemma eller i sommarstugan, har
Lennart Jansson inte tagit st4ll-
ning till &nnu. Att det inte gar att
anstidlla ndgon som kommer tio
och sju minuter i taget ser han som
ett annat problem.

Kenneth Westberg

Las hela Kenneth Westbergs intervju med
Lennart Jansson pa www.assistanskoll.se

.........................................................................................................................................................................

BBG i Wales rekryterar funkisar

Reportrarna ska matcha tittarnas mangfald.

BBC:S REGIONALKONTOR 1 Wales sat-
sar pa mangfald. I ett forsok att
béttre representera tevetittarnas
bakgrund fokuserar nu nyhets-
redaktionen sérskilt pa att hitta
journalister fran etniska minori-
tetsgrupper och journalister med
funktionsnedsittningar.
Satsningen dr en del av ett
pilotprojekt utvecklat av BBC:s
journalistskola tillsammans med
erfarna journalister fran olika
amnesomraden. Syftet ar att
skapa en talangpool av kandidater

som snabbt kan birja jobba inom
koncernen. Pilotprojektet soker
kandidater med erfarenhet av
nyhetsjournalism.

Savil support som mentorskap
kommer att ges till de som antas i
poolen. Forutom BBC Wales deltar
redaktionerna i Yorkshire, East
Midlands och London.

DETTA AR BARA EN av foretagets verk-
sambheter for att starka tillgangen

pa duktiga nyhetsjournalister och

garantera séndningar fran ett

mangfaldsperspektiv. Fér goda

skribenter, som dnnu inte arbetat
med nyhetsjournalistik, har fore-
taget ett ettarigt traineeprogram.

BADA VERKSAMHETERNA har som
malsittning att attrahera sokande
med bakgrunder som matchar
tittarnas i mangfald. Utover detta
gir nu BBC Wales en extra sats-
ning for att finna lampliga kan-
didater med erfarenhet av bland
annat funktionsnedséttning.
Susanne Berg
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HUR LANGT
HAR VI
KOMMIT?

1975 slutade Vietnamkriget
och tusentals krigsskadade
amerikaner kom hem. Under
1970-talet vaxte sig Independ-
ent Living-rorelsen stark i USA,
malet var lika livsvillkor for
alla oavsett funktionshinder.
1983 kom rirelsen till Sverige.
Vad har hiant sedan dess?

00000000000000




TEMA: VAGEN TILL RATTVISA

Veteranerna fran USA:s alla krig har fatt igenom lagar
som forbattrar situationen for funktionshindrade.

PRATAR MAN OM AMERIKANSKA krigsveteraner dr det latt
att tinka pa vietnamkriget. Filmer som Fodd fjarde
juli och Forrest Gump har gjort vietnamveteranen till
en vilkénd figur 1 populdrkulturen. Men USA har va-
rit inblandat i manga krig under de senaste hundra
aren och alla krig skérdar offer. Historien visar att de
som strider 1 krig och aterviinder hem ofta star infor
nya strider pa hemmaplan.

Under 1900-talet passerade knappt ett artionde
utan att USA var inblandat i en stérre vdpnad kon-
flikt. Krigsoffren bland den amerikanska befolkningen
under de senaste hundra aren rdknas i hundratusen-
tal. Stridande soldater riskerar, utéver att dodas pa
slagfiltet, dven att fa fysiska och psykiska funktions-
nedsittningar.

DAV STAR FOR DISABLED AMERICAN VETERANS, amerikanska
krigsveteraner med funktionsnedsittningar, och dr en
rikstickande organisation som har verkat sedan 1920.
Malsattningen har alltid varit att skapa bittre ekono-
miska och levnadsmissiga forutsittningar for de som
atervinder fran krig med funktionsnedséttningar.
Organisationen foddes efter forsta viirldskriget da
204 000 amerikanska soldater skadades. I slutet av
1910-talet var ekonomin i gungning och férdomar mot
personer med funktionsnedsittningar var utbredda.
Ménga veteraner hamnade pa gatan och tillbringade
dagarna med att tigga smapengar. Tre ar efter krigs-
slutet fanns fortfarande ingen plan fran regeringen for
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behandling av skadade veteraner. Genom vélgéren-
hetsevenemang och insamlingar skaffade sig DAV de
ekonomiska forutsidttningarna for att kunna utéva pa-
verkan pa de styrande politikerna. Langsamt forbétt-
rades forutsittningarna for krigsveteranerna. Men det
ekonomiska liget i samhéllet forvirrades, landet gick
in i en depression och samhillets besparingar drab-

’ Det ar latt att betala
4 000 dollar for en
bomb, men att betala sam-
ma summa for en modern

benprotes ar omajligt.”

bade veteranerna hart.

Under andra virldskriget skadades 671 000 ame-
rikanska soldater. Det var landets dittills mest kost-
samma krig och i1 birjan av 1950-talet var 20 miljo-
ner amerikaner, ungefir 12 procent av befolkningen,
krigsveteraner. Alla dessa hade inte funktionsneds:itt-
ningar, men alltfler stodde DAV och organisationen
utdvade patryckningar pa det styrande systemet. Mel-
lan 1943 och 1953 instiftade kongressen 500 lagar som
paverkade krigsveteranernas formaner och stid.

Vietnamkriget var ett impopulért krig bland den
amerikanska befolkningen och kanske paverkade det



Krig
Firsta vérldskriget 1914-1918

AARARRARARRRRAAAARAR | 204 000

Andra vérldskriget 1939-1945

TR EE R

090901990 444 7 000

Koreakriget 1950-1953

BRRRBBRRRA 103 000

Vietnamkriget 1959-1975

AR AR 2 000

Gulfkriget 1981

Irakkriget 2003

‘”ﬂﬂ 30 000

=10 000

krigsinvalider

Lagar som infordes efter kriget

191B-1920 "Smith-Sears Veterans' Rehabilitation Act”
och "Smith-Fess Act". Lagarna gav forst krigsveteraner
och sedan aven icke-veteraner med funktionsned-
sattningar med bland annat arbetstréning och stdd pa
arbetsplatsen.

1943-1953 Den amerikanska kongressen instiftade
500 lagar som paverkade krigsveteranernas
formaner och stdd.

1956 Kom ett tilldgg till socialférsakringssystemet
som medgav viss ekonomisk ersattning for

personer som férhindrades att arbeta pa grund av
fysiska eller psykologiska funktionsnedsattningar.

1972 Det forsta centret for Independent Living
grundades av funktionshindrade aktivister.

1990 ADA, Americans with Disabilities Act, gav
civilrattsliga rattigheter for personer med funktions-
nedsattningar.

Kalla: www.dav.org, www.cnn.com, University of Arizona

forutsattningarna for 153 000 soldater som Atervin-
dande skadade. De fick helt enkelt inte samma stod
som de som atervint efter andra virldskriget. Nya
krig innebar nya vapen och skadorna som soldater
adrog sig var inte ldngre bara bortspringda armar
och ben. De kemiska vapen som anvindes under Viet-
namkriget gav diffusa symptom som inte alltid gick
att hiarleda.

MARILYN GOLDEN ARBETAR PA Disability Rights Education
and Defense Fund, en tankesmedja som var med och
paverkade utformningen av ADA, Americans with
Disabilities Act. ADA dr en antidiskrimineringslag
fran 1990 som enkelt uttryckt forbjuder diskrimine-
ring pa grund av funktionsnedsittning. Marilyn Gol-
den menar att vietnamveteranerna var mer politiskt
aktiva én irakveteranerna dr idag.

Men hon sdger samtidigt att krigsveteranernas
kamp for rittvisa dr en annan an for funktionsned-
satta i stort. Det handlar snarast om kontakten med
VA, United States Department of Veterans Affairs, det
statliga verk som ansvarar for att krigsveteraners eko-
nomiska ersattning och sjukvard. Och hon har svart
att se nagon direkt koppling mellan krigsveteranerna
och handikapprirelsen i stort.

— Jag vet att minniskor i handikapporganisatio-

nerna har kontakt med dem, men de verkar inte ha
mycket att gora med rittigheter for funktionsnedsatta
1 stort. Det fanns veteraner bland de som skapade In-
dependent Living-rirelsen, men de var verkligen inte
1 majoritet. ADA som kom till under 1990-talet hade
valdigt lite att gora med veteraner fran Gulfkriget, jag
har svart att se nagon koppling alls. Det handlade sna-
rare om att vi letade upp dem. Vi ville ha vittnen fran
olika situationer, bland annat veteraner, siger Mari-
lyn Golden.

Det pagéaende kriget i Irak innebér att antalet vete-
raner med funktionsnedsittningar sténdigt ckar. For-
bittrade skydd och rustningar for soldaterna raddar
liv, men armar, ben och huvuden ér fortfarande expo-
nerade. Man riknar med att ungefir 30 000 amerikan-
ska soldater hittills har skadats i Irak. Jesse Brown,
chef for DAV i Washington under Gulfkriget i borjan
pa 1990-talet, formulerade en fraga om moralen hos
ledaméter i den amerikanska kongressen:

"Det var litt att spendera 4 000 dollar pa en bomb
som sliapptes pa Irak. En motsvarande summa skulle
kunna forse en funktionshindrad krigsveteran med en
modern benprotes. Men de flesta veteranerna bér inte
moderna proteser, for till det finns inga ekonomiska
resurser.”

Herman Grafstrém
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TEMA: VAGEN TILL RATTVISA

FN ger dig styrka

| &r antog FN en konvention for funktionshindrade. Dar ingar en
prévningsinstans, som du kan anvanda om din handlaggare kranglar.

SVERIGE HAR SKRIVIT PA Fiorenta nationernas konvention
om ménskliga rittigheter och funktionsnedséttning.
For att den ska borja gilla krdvs att den ratificieras,
dvs skrivs under en géng till av regeringen, vilket ar
planerat till ndgon géng i november, december i ar.

— I och med att Sverige har godként konventionen
blir det svarare att bortse fran diskriminering mot
personer med funktionsnedséttning, séger Kicki Nord-
strom, ombudsman pa Synskadades riksforbund.

Redan pa 1980-talet tog Sverige tillsammans med
Italien upp tanken pa att ta fram en konvention om
minskliga rittigheter och funktionsnedséttning i For-
enta nationerna. Detta gjordes genom nagot som hette
"World program of action”.

Forslaget mottogs med svalt intresse fran de andra
medlemslidnderna.

Om man blir diskrimi-

nerad ar det bra att

i ett mote med sin
bistands-handlaggare han-
visa till FN-konventionen”

— Man ansag bland annat att den allméinna forkla-
ringen om ménskliga riattigheter och andra redan be-
fintliga konventioner borde ricka. En annan orsak till
att det drojt sa méanga ar 4r att man helt enkelt tyckte
att det skulle bli for dyrt, séger Kicki Nordstrom.

| KONVENTIONEN LIGGER TYNGDPUNKTEN pa principen om icke
diskriminering och pa tillgéinglighet. Det &r en inter-
nationell lag dér den funktionshindrade &r i centrum
och den técker fler omrdden &n vad andra lagar gor.
Dérfor dr den starkare.
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Konventionen innebiir ocksé att den enskilde kan ga
langre for att fA ritt. Skulle det svenska rattssystemet
inte gilla en klagan s& kan man klaga till kommittén
for personer med funktionsnedséttningars réittigheter
inom Férenta nationerna. Den kommittén har till upp-
gift att se till att linder som har skrivit pa konventio-
nen foljer den.

Till kommittén for personer med funktionsnedsétt-
ningars rittigheter ska varje land som undertecknat
konventionen rapportera, vartannat ar, hur man foljer
den.

—I konventionen uppmanas ocksa organisationer att
ldmna sa kallade skuggrapporter det vill sdga alter-
nativa rapporter till den som regeringarna lamnar. En
sadan skuggrapport kan ju ha en vildig tyngd om hela
handikapprérelsen enas om att skriva en gemensam
skuggrapport, sédger Kicki Nord-
strom.

Handikapprorelsen borde sam-
arbeta mer och ha konventionen
som en gemensam politisk platt-
form.

~Till exempel skulle vi kunna
ha juristbyrder som ger radgiv-
g ning at personer med funktions-

nedsdttning nir de blivit diskri-
minerade, sdger Kicki Nordstrém.

Kicki Nordstrom

ETT ANNAT PROBLEM som finns med konventionen i dag ar
att for fa kdnner till den.

— Vi maste utbilda vara grisritter om konventionen
och om hur de kan anvinda den, sidger Kicki Nordstrém.

I ett forsok att upplysa om konventionen har bland
annat Handikappforbundens samarbetsorgan, Syn-
skadades riksférbund och Forum kvinnor och handi-
kapp ett projekt tillsammans, dér man i studiecirkel-
form ska utbilda sina medlemmar om den.
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FN-konventionen ger dig muskler. Bra att ha nér du tréffar din bistandshandl&ggare.

—Alla organisationer borde avsitta bade tid och
pengar for att sprida kunskap om att konventionen
finns, séiger Kicki Nordstrom.

Om man blir diskriminerad ar det bra att komma
ihdg att de stater som skrivit pa konventionen om
méinskliga réttigheter och funktionsnedséittning er-
kinner "att alla ménniskor dr lika infor och enligt
lagen och utan nagon diskriminering berittigade till
lika skydd och lika formaner enligt lagen”.

Vidare sdger den att: "Konventionsstaterna ska for-
bjuda all diskriminering pa grund av funktionshinder
och garantera personer med funktionshinder lika och
effektivt rattsligt skydd mot diskriminering pa alla
grunder.”

FOR ATT NAMNA nagra ord om tillgdnglighet fran kon-
ventionen star ddr bland annat att: "Fér att gora det

mdjligt for personer med funktionshinder att leva
oberoende och att fullt ut delta pa alla livets omra-
den, ska konventionsstaterna vidta &ndamalsenliga
atgédrder for att sikerstilla att personer med funk-
tionshinder far tillgdng pa samma villkor som andra
till den fysiska miljon, till transporter, till informa-
tion och kommunikation, innefattande informations-
och kommunikationsteknik (IT) och system samt till
andra anldggningar och tjdnster som ér tillgéngliga
for eller erbjuds allmédnheten bade i stdderna och pa
landsbygden”.

Konventionen fastslar vara rattigheter och dr bra att
ha till hands ndr man blir diskriminerad.

— Om man blir diskriminerad sé dr det bra att i ett
méte med till exempel sin bistandshandléggare héan-
visa till den, séiger Kicki Nordstrom.

Sari Nykvist
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TEMA: VAGEN TILL RATTVISA

ILLUSTRATION: ANNA HARVARD

Torterad i Sverige

Manga som utsatts for tortyr far funktionshinder. Men myndigheterna
verkar omedvetna om detta och nekar tortyroffren personlig assistans.

I DAG FINNS DET tiotusentals méAnniskor i Sverige som
har blivit utsatta for tortyr.

— Vi stirrar virldens ondska i vitogat, sdger Rigmor
Gillberg, verksamhetschef pa Roda Korsets center for
torterade flyktingar.

Till hennes ljusa mottagningsrum, pa Sédermalm i
Stockholm, kommer ménniskor for att berdtta om fa-
sansfulla saker som de har varit med om.

— Tortyr handlar om att bryta ner ménniskor, sidger
Rigmor Gillberg.

CENTRET STARTADE 1985, som ett samarbetsprojekt mel-
lan bland annat Riéda Korset och Stockholms lins
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landsting. Hit kommer ménniskor som har blivit tor-
terade, har uppehallstillstand och som é&r bosatta i
Stockholms lan.

— Minniskor som torterats forlorar sin tillit, nagot
som tar lang tid att bygga upp. Tillit &r a och o, utan
tillit kan vi inte gora nagot, sdger Rigmor Gillberg.

Innan centret startade slussades patienter fran den
ena ldkaren till den andra och séllan valde man att
beriitta sin historia.

Tortyr kan leda till olika skador som kan orsaka funk-
tionsnedséttningar. Till exempel skadade trumhinnor
vid slag mot éronen, blindhet och neurologiska skador
orsakade av slag. Tortyr kan ses som en kronisk sjuk-






