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Till  statsradet och chefen  for
Socialdepartementet Lars Engqvist

Regeringen beslutade  den 30 januari 1997 att tillsétta o sarskild
utredare  med uppdrag att kartligga och analysera frdgan oy be-
motande gy personer ~ Med funktionshinder och mot bakgrund gy
detta lamna forslag gom kan bidra till att avhjalpa brister och

missforhallanden i bemotandet av personer med funktionshinder.
dir.  1997:24

Bengt Lindquist, fd. statsrdd och pymera FN:s specielle rap-
portér i handikappfragor, férordnades from. den | april ftill s&r-
skild utredare.

Som  sakkunniga i utredningen forordnades fro.m. den |
november
Christer  Degsell, utbildningsrad, Statens Institut ~ for Handikapp-

frgor i skolan

Christina  Ebbeskog, ombudsman, TCO

Vilhelm Ekensteen, utredningssekreterare, nominerad av De
handikappades  riksférbund, Synskadades  riksforbund och  Sveri-
ges dovas riksférbund

Gunilla Ekvall, departementssekreterare, Socialdepartementet

Anna-Lisa Thorén  Jonsson, arbetsterapeut, SACO

Inger Lenas, utredare, LO

Lisbeth Lidbom, avdelningsdirektor, Arbetsmarknadsstyrelsen
Margareta  Liljeqvist,  utredare, Landstingsforbundet

Lars Loodw, ordférande, Handikappforbundens samarbetsorgan,
HSO

Lena McElwee,  specialsakkunnig,  Socialstyrelsen

Else-Marie Moller, avdelningsdirektor, Riksforsakringsverket
Monika  Paulin, férbundsordférande Neurologiskt Handikappades
Riksférbund, nominerad av HSO

Ingrid  Soderstrom, forbundssekreterare, Svenska Kommunfor-
bundet.

Inger Lenas entledigades frdn sitt uppdrag den 15 december 1997
och i hennes stédlle har ombudsmanen Elisabeth Brolin, SKAF,
forordnats.
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Som  sekreterare i utredningen har  férordnats kansliradet
Birgitta Magnusson  frO.m den 1 april 1997 och till bitrddande
sekreterare fil.mag. Agneta Schennan fr.0.m. den 25 augusti
1997. | utredningens arbete har gven fil.dr.  Dimitris Michailakis
samt journalisterna Malena  Sjoberg och Ann Jénsson  deltagit.
Darutéver har  direktéren vid  Socialstyrelsens tillsynsgrupp
Gunnar  F ahlberg bitratt  sekretariatet i juridiska frégor.

Under 1998 har jag overlamnat ett delbetdnkande och fyra
rapporter. Delbeténkandet Nar asikter blir handling en
kunskapsoversikt om bemétande av personer ~med funktionshin-
der SOU 1998: 16 tar ypp forskning kring  attityder  och
bemétande. Den forsta rapporten  heter Kontrollerad och ifragasatt

interviuer  med pergoner  Med  funktionshinder SOU  1998:48
och beskriver bemoétandet utifrdn  ett antal funktionshindrade per-
soners upplevelser. Den andra rapporten har namnet  Arbetsfor-
hallanden och attityder ~ professionellas méten  med  personer
med funktionshinder SOU  1998:121.  Syftet med rapporten  &r att
forsoka  forstd vad som ligger bakom den kritk 45 personer med
funktionshinder ofta uttalar gentemot samhallets representanter. |
den tredje rapporten Kvinnor, man och funktionshinder SOuU
1998:138  visas att det finns manga faktorer o, g6r att kvinnor
och man med funktionshinder bemodts olika 4, de professionella
som de moter i sin vardag. Den sista rapporten  En sérskid  ytsatt-

het  om personer med funktionshinder frdn andra lander SOU

1998:139  tar ypp manga och stora problem gom moter Manni-
skor med bade funktionshinder och utlandsk bakgrund, men
ocksd pd& de méojligheter som finns att komma till ratta med dem.
En 0&versikt over skrifterna finns i bilaga

Jag avslutar |, mitt uppdrag genom  att overlamna betankandet

Lindgvists ~ nia  nio vagar att utveckla  bemétandet av personer
med funktionshinder SOuU 1999:21. Betankandet finns  aven i
lattlast ~ version, i punktskrift ~ och pa kassett.

Sarskilda  yttranden  har overlamnats ay Svenska  kommunfor-

bundet och Landstingsférbundet.
Stockholm i mars 1999
Bengt Lindqvist
/Birgitta  Magnusson

Agneta Scherman
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"F 6rdomen  har alltid sin rot i vardagslivet. Den  gror pa arbets-
platsen och i grannkvarteret. Den &r et utlopp for egna
misslyckanden och besvikelser. Den ar framforallt ett uttryck for
okunnighet ~ och radsla.  Okunnighet oy andra manniskors  sérart,
radsla  att forlora en position, ett socialt  privilegium, en for-
handsratt. En manniskas  hudfarg, a5, sprék och fédelseort har ju
ingenting ~ med manskliga kvalitéer gt gora. At gradera  manni-

skor med sddan mattstock  stdr i bjart kontrast il principen om
manniskors lika véarde. Men den ar skamligt enkel att ta till for
den gop kénner sig underlagsen  -p&4 arbetsplatsen, i séllskapsli-

vet, i konkurrensen om flickan eller pojken.

Darfor  ligger fordomen  alltid p& lur, &ven i ett upplyst samhélle.
Den kan blossa upp | ett stickord, en Obetdnksam replik, en ned-

righet i det lila. Kanske | aonar handlar  inte s& illa. Men

den ¢om
for den gy trijfas kan det riva upp sér ¢om aldrig laks. De flesta
av oss Manniskor har ett behov ,, att havda g5 gentemot andra.
Och d& star fordomen mot den avvikande _utlanningen, fram-

lingen il foérfogande  gom en Sista skans. "

Olof Palme, december 1965
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Sammanfattning

Jag har haft regeringens uppdrag att kartligga och analysera fré-

gan om bemotande av personer med funktionshinder
dir.  1997:24. Enligt mina direktiv  skall jag bla. beskriva  funk-
tionshindrade personers erfarenheter qy hur de bemdts och be-

handlas  vid  kontakter med myndigheter och andra offentliga
organ och vika  m&jligheter de har att f& sina behov tillgodo-
sedda. Jag skall ocksd kartlagga och analysera i vilken man fakto-
rer | verksamheters organisation, ledarskap ~ och  struktur samt
personalens  kompetens kan bidra till forbattrat bemdétande och
foérbattrad kvalitet ~ pd insatserna.

Jag har latit  méanniskor med erfarenhet av funktionshinder
komma il tals. Genom intervjuer, brev, samtal, méten, semina-
rier och sammankomster med handikapporganisationer, invand-
rarorganisationer ~ och andra med kunskap om dessa frgor har jag
fatt on bild
blir  bemotta.

ay hur manniskor med funktionshinder anser att de

Jag méste tyvarr  konstatera att det finns stora brister i beméd-
tandet 5y personer med  funktionshinder. Manga  kénner sig
krankta,  kontrollerade och ifrdgasatta. Den upplevelsen gar igen |
nastan alla beréttelser jag fatt, och ménstret & detsamma  oavsett
funktionshinder, livssituation och vilket stod och vilken  service
och hjalp man Soker. Jag ar medveten o att det kan komma  att
goras forsok att avfarda den hér bilden med argument  att urvalet

av uppgiftslamnare inte ar representativt, eller att jag alltfér  ensi-
digt har tagit ypp problemen i stallet for att peka pa mojlighe-
tema. Men jag anser att monstret i manniskors beréttelser har

bekraftats 5, S& manga att det & omgjligt att avfarda.

P4 ett tidigt stadium i utredningen stod det klart att bemctandet
ay €nskilda  manniskor i mycket hog grad praglas gy forutsatt-
ningar som Skapas gy yttre faktorer.  Enskildas  vérderingar liksom
de forvantningar man Sjdlv har g vad g, har ratt till har patur-
ligtvis  betydelse. Men ocksd arbetsférhallanden, otydliga och
komplicerade  regelsystem  gom Ofta d&ndras, brist p& resurser OCh
de varderingsforandringar som kommit i den ekonomiska krisens
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spar pdaverkar bemétandet. P& det sattet ar bemdtandet ., politisk
fréga och ett uttryck for samhéllets kollektiva bemétande. Darfor
har jag beskrivit ~ bembdtandet  ocksd utifrin  den utgdngspunkten.

At forandringar i omvarlden  har betydelse for bemoétandet  be-
kraftas i o enkatstudie jag latit gora bland anstdllda g, | sin yr-
kesverksamhet méter  manniskor med funktionshinder. De kéanner
av besparingar och arbetsgivarens krav  pa att klara ggmma upp-
gifter pa kortare tid och med mindre resurser | Och att det i vissa

fall kan inverka p& bemotandet. Manga tycker att lagar och regler
ar otydliga och att politikerna inte ger Klara besked oy vad gon
skall  galla.

Det finns o, otydlighet i det politiska budskapet o hur gam-
hallet ¢o pa marmiskor med funktionshinder och hur samhaéllet
behandlar och tillfredsstaller de behov 5, stod, service och till-
ganglighet  som manga  manniskor med  funktionshinder har.
Klyftan ~ mellan  ideal och realiteter i mitt material  ar uppenbar.

Nar méanniskor upptécker  att lagar och regelverk inte haller vad
det lovar kanner de sig lurade och férlorar tilltron till samhallets
mojligheter  att tillvarata ~ sina medborgares  behov  och intressen.
Det skapar misstro  mot myndigheterna och leder i sin tyr il
misstro mot  politikerna.

Klyftan ~ mellan  ideal och realiteter  visar sig séarskilt tydligt i
frdgan oy domstolstrots. Det finns exempel p& att huvudman inte
verkstéller domar o ratt till insatser eller bistdnd enligt lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade LSS eller  social-
tjianstlagen  SolL. Det &ar oacceptabelt. | praktiken innebar det it
enskilda inte far de insatser eller det bistind o, de har rag il
Frdgan varit aktuell i mé&nga &r. Under tiden har flera forslag till
[osningar  utretts utan att detta lett till nigra &tgarder. Jag apser att
domstolstrots ar en bemoétandefrdga  och tar darfor upp den i detta
slutbeténkande.

Mot bakgrund 4y det kunskapsunderlag jag p, fatt gnser jag att
den enskildes  stélining maste starkas i olika avseenden. Det galler
tex. ratten il full delaktighet och inflytande, dar det bl.a. behovs
tydliga politiska  markeringar  att méanniskor inte  f&r utestangas
eller behandlas pé ett krankande satt darfér gt de har ett funk-

tionshinder. Det galler ocksd att forbatra  bemétandet och attity-
dema hos anstéallda och  beslutsfattare genom att hoOja deras
kompetens i frdgor gom rér handikappolitikens mél och syften
och i bemdtandets etik.

Jag har foreslagit nio vagar att utveckla  bemétandet. Det &r
dels forslag som avser att forbattra det kollektiva bemdtandet,

dels det individuella bemotandet. Tillsammans syftar de till gt
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férandra  attityder ~ och bemétande, forbattra ~ den enskildes stall-
ning gentemot myndigheter ~och andra offentliga  organ samt gdra
manniskor mer rustade att delta i samhallslivet pé sina egna vill-
kor.

Lagfast ratten till delaktighet

Ett tillagg gors | grundlagens 1 kap. 2 8§ med den innebdrden att
det allmédnna  bor verka for att lagar och foreskrifter utformas  s&
att alla medborgare kan uppnd full delaktighet och jamlikhet i
samhéllet oberoende av forhallanden som kon, alder,
funktionshinder, ras  sexuell laggning, etnisk, spraklig eller
religios tillhGrighet. Forslaget ar ep Viljeinriktning och har i forsta
hand o, normativ karaktar.

Sétt stopp for domstolstrotset
Ett nytt satt att motverka domstolstrots foreslds.  Forslaget — syftar
bla. till att forebygga  situationer som kan leda ftill att domar inte
kan verkstéllas. Lansstyrelserna  foreslds  f& ett Okat tillsynsansvar
och mojlighet att forelagga  kommuner och landsting att vid vite
bygga ut sin service sd att den enskilde kan erbjudas den insats
hon eller han har ratt til. Lénsstyrelsen  skall ocks& kunna fore-
lagga kommun eller landsting att i rimlig tid verkstélla domar
enskilda ratt till viss insats. Ett sadant forelaggande  skall

som ger
kunna forses med Vvite

Skapa klarhet kring "R&d och stéd
Lagen ¢om Stéd och service till vissa funktionshindrade LSS ar
en lag som ger vissa  personer med funktionshinder ratt till et an-
tal i lagen preciserade insatser. En 5, dessa insatser &r radgivning
och annat personligt stod, "rdd och stod. Insatsen har skapat for-
vantan men Samtidigt ocksd forvirring,  bade for anstallda  och for
dem gop behover insatsen.  Lagstiftningen ar otydlig och det finns
delade meningar om Vvad gom skall ingd i rdd och stéd och hur
gransdragningen til habilitering och  rehabilitering skall  dras.

Lagstiftningen behover  fortydligas.

Vidga ratten till tillgénglig samhallsinformation

Ratten till anpassad samhallsinformation for personer ~Med funk-
tionshinder ar en demokratifrdga. Majligheterna att f& on sadan
information pd ett tillgangligt  satt ar i dag begrénsad vilket inne-

bar att manga inte kan fullgora sina medborgerliga skyldigheter
och réattigheter. ~ Demokratiutredningen bér f& i uppgift att lamna
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forslag om hur ratten il anpassad samhallsinformation, bl.a. med
hjalp 4y den nya tekniken  kan starkas.

Infor  en funktion for hantering 5y synpunkter och kiitk p& be-

motandet
Varje huvudman bor uppratta ep Oberoende  funktion, oy ar skild
frin den ordinarie verksamheten, dit enskilda kan véanda sig med

sina synpunkter eller sin  kritik mot myndighetens bemdtande.
Syftet med verksamheten skall  yara att pd ett objektivt  satt
granska och behandla  olika synpunkter ~och kiitk p& bemétande
som kommer  fram.

Utveckla brukarstédscentra

En forsoksverksamhet med  brukarstod till personer ~ med  funk-
tionshinder  bor inledas i handikapporganisationemas regi. Syftet
skall ygra att prova hur ett sadant stod, byggt pa egen erfarenhet
och  brukarvillkor kan  utformas, organiseras,  administreras och
finansieras.

Oka bemétandekompetensen

Ett nationellt kompetensutvecklingsprogram kring frdgor gom ror
bemétande av personer med funktionshinder bor utarbetas. Pro-
grammet  skall ha g, Klar forankring i de handikappolitiska prin-
ciperna.  Ett kompetensutvecklingsrad med féretradare for  bla.
huvudmannen och  handikapporganisationema skall  knytas il
programmet for att skapa en samsyn | dessa frdgor och forankra

dem ute pa faltet.

Stark  handikappforskningen

Handikappforskningens status  bor hojas och |esyrserna  TOrstar-
kas. Socialvetenskapliga  forskningsradet,  SFR; bdr f& i uppgift att
utveckla  opn langsiktig strategi for hur handikappforskningen skall

utvarderas, stimuleras och utvecklas.

Gisslaférdomen
Handikapporganisationerna bor f& mojligheter att géra insatser
som genom humor och satir syftar till gt minska  férdomar och

motverka negativa  attityder il personer med funktionshinder.
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Summary

| have been charged by the Government with the task of review-
ing and analysing the issue of attitudes to persons With disabilities
dir 1997:24.  According  to my terms of reference, | shall inter
alia describe the way in which  people with disabilities experience
attitudes  and treatment in contacts With authorities and other pub-
lic bodies, and what opportunities they have to assert their inter-
ests. | shall also review and analyse to what extent factors in the
organisation, management and structure ~ of operations and the
qualifications of staff members can contribute to better attitudes
and improvement in services.

| have provided gan Opportunity — for persons With  disabilities to
give an account Of their experiences. By means ©f interviews,
letters,  discussions, seminars and meetings Wwith disabled  peoples
organisations, immigrant organisations and others with  know-
ledge of these issues, | have obtained a picture of the situation.

Unfortunately, | have to draw the conclusion that there gre
considerable deficiencies in attitudes  to persons with  disabilities.
Many feel violated, controlled and called in question. This expe-
rience 5 recurrent  theme in almost all the statements | have ob-
tained. The game pattern  emerges regardless of the type of
disability, life  situation, and the support, Service and assistance
that being sought. | gm aware that efforts 5y be made to dis-
miss this picture by resorting to arguments that the sample of re.
spondents was not representative, o that | have in altogether too
one-sided a way taken up the problems instead of pointing  out

possibilities. However, | consider that the pattern in these state-
ments has been confirmed by so many that impossible  to
dismiss.

was evident at pn early stage of the enquiry that attitudes to
people were to a very high degree shaped by external factors. The
values of the individual as Well ¢ the disabled  persons own ex-
pectations ©of what they e entiled to naturally play a role.  But
attitudes  and behaviour have also been affected by working con-
ditons, unclear and complicated systems of rules, which 5, often

15
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petence  In matters relating to the goals and aims of disability
policy and the ethical aspects of attitudes.

| have recommended nine ways to develop  behaviour and
treatment towards  persons with  disabilities. These include  pro-
posals intended to improve collective attitudes  and those directed
at individual attitudes. ~ Together, they aim at changing attitudes
and treatment, improving  the position of the individual in relation
to authorities and other public bodies and making people better
equipped to participate in the life of the community on their gun
terms.

Establish  , statutory  right to participate

An addition to be made to Chapter Article of the Constitu-

tion Act to the effect that laws and other statutory provisions
should be drafted in such a way that all people can achieve full
participation ~ and equality in society regardless of such conditions

as gender, age disability,  race, Sexual orientation, ethnic,  linguis-
tic o religious affinity.  This proposal a statement  of intent and
has primarily 4 normative  character.

Put 5 stop to contempt Of court
A new way to counteract contempt of court proposed.  This
proposal aims gt preventing situations that cgn lead to court deci-
sions not being enforced. proposed that the county adminis-
trative boards be given 5 increased supervisory role and powers
to instruct  municipalities and county councils  to expand their

services that the individual can be offered the qeasure that she

so
or he entitted to. The County Administrative Board shall also
be able to instruct the municipality o county council  to execute
court decisions  giving the individual right to g particular  measure
within 4 reasonable  period of time. shall be made possible to

impose 5 conditional fine 44 the council fails to do gq.

Create clarity around advice and support"

The Act concerning Support and Service for Persons with Certain
Functional Impainnents LSS an act that provides certain e
sons With  disabilities with  the right to 5 number  of provisions
specified in the act. Some of these provisions involve the provi-
sion of advice, and other personal support, “"advice and support".
The measure has raised expectations, but at the ggme time created
confusion, both for employees and for those requiring the eas-
ures. The legislation unclear and opinions differ ;5 to what

17
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included in advice and support, and how differs  from habilita-
tion and rehabilitation. The legislation needs to be clarified.

Expand the right of gccess to public  information

The right to specially-adapted  public information for persons  Wwith
disabilities a question of democratic rights. The opportunities
for obtaining  such information an accessible form 4 limited
today which  eans  that many cannot make full ,5e of and per-
form  their civic rights and duties. The Democracy Commission
should be charged with making proposals 45 to how the right to
specially-adapted public  information can be reinforced, among
other \yays by the ,ge Of ey technology.

Introduce a new function for handling points of view and criti-
cism Oof attitudes
Every relevant  authority should create g, independent instance
that separate from the ordinary activity, ~where the individual
can turn Wwith points of view . criticism of the authoritys atti-
tude. This activity intended  to examine and take action , the
various  points of view and criticisms of attitudes  that emerge N
an objective ay,

Develop yser support centres
A trial activity with user support to  persons with disabilities
should  be initiated under the auspices of the disabled peoples .
ganisations.  The ;pnose  should be to test how such  support,
based o, experiences and conditions  of gers can be designed,
organised, administered and financed.

Increase  competence
A national  competence development  programme around  issues
relating to attitudes o persons with  disabilities should be worked
out. This programme shall be clearly based 4 the principles of
disability  policy. A competence development  council including
representatives of the relevant  authorities and the disabled peo-
ples organisations  shall be associated with the programme to cre-
att a3 common view in these issues, disseminate and  win

acceptance  for in the field.
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8. Strengthen research on disability

The status of research in disability should be raised and resources
reinforced. The Social Science Research Council, SFR, should be
instructed to develop a long-term strategy for how disability re-
search is to be evaluated, developed, stimulated and developed.

9. Reveal prejudices

The disabled people's organisations should be given the opportu-
nity to carry out initiatives to use humour and satire to reduce
prejudices and counteract negative attitudes to people with dis-
abilities.
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Forfattningsforslag

Forslag till
Lag om andring i regeringsformen
Héarigenom  foreskrivs att | kap. 2 8§ regeringsformen skall  ha
folj ande lydelse
Nuvarande lydelse Foreslagen  lydelse

1 kap.
28

Den offentlign ~ makten skall utévas med respekt for alla man-
niskors lika varde och for den enskilda manniskans frihet  och
vardighet.

Den  enskildes personliga Den  enskildes personliga
ekonomiska och kulturella ekonomiska och kulturella
valfard  skall g grundlag- valfard  skall a5 grundlag-
gande mal for den offentliga gande mal for den offentliga
verksamheten. Det skall  sar- verksamheten. Det skall sar-
skilt  &ligga det allménna att skilt  aligga det allméanna att
trygga  ratten till  arbete,  bo- trygga  ratten till  arbete,  bo-
stad och utbildning samt  att stad och utbildning samt  aft
verka  for social  gmsorg och verka  for social  omsorg och
trygghet och for o, god lev- trygghet och for o, god lev-
nadsmiljo. nadsmiljo och for att alla

medborgare oavsett  kon, &l
der, funktionshinder, ras, sex-
uell laggning, etnisk, spraklig
eller religivs tillhdrighet  skall
kunna uppnd full delaktighet
och jamlikhet i samhallet.

Regeringsformen  omtryckt 1998:1437

21
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Den enskildes personliga, ekonomiska och kulturella vilfird
skall vara grundlaggande mal for den offentliga verksamheten.
Det skall sdrskilt aligga det allménna att trygga ritten till arbete,
bostad och utbildning samt att verka for social omsorg och trygg-
het och for en god levnadsmiljé.

Det allménna skall verka for att demokratins idéer blir vigle-
dande inom samhillets alla omriden. Det allminna skall tillfor-
sdkra méin och kvinnor lika rittigheter samt virna den enskildes
privatliv och familjeliv.

Etniska, sprakliga och religiosa minoriteters mojligheter att
behélla och utveckla ett eget kultur- och samfundsliv bor frimjas.
Lag (1976:871).
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Forslag till

Lag om &ndring i lagen 1993:387 om Stéd och
service till vissa funktionshindrade LSS

Harigenom  foreskrivs i fraga om lagen 1993:387 om Stod och
service till vissa funktionshindrade

dels att 27 § skall ha folj ande lydelse,

dels att det i lagen skall inforas —tv& nya paragrafer, 26 5 § och
26 b av foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
26 , §

Om lansstyrelsen  finner att
en kommun  inte fullgér  den
skyldighet ~ kommunen har  att
verkstélla en dom oo ra il
insatser  enligt 7 och 9 8§ el
ler att kommunen  for framti-
den inte kommer att kunna
tillgodose insatser som  en-
skilda kan ratt till med stod
av 7 och 9 8§ far lansstyrel-
sen forelagga  kommunen att
avhjalpa bristen. I forelag-
gandet far vite utséttas.

Vad oo sdgs om kommun
galler i forekommande  fall
aven landsting.

26 b 8§
Ett  forelaggande enligt
26 , § skall innehalla upp-
gifter op de atgarder lanssty-
relsen  gnger NOdvéndiga  for
att den patalade bristen  skall

kunna avhjalpas.

23
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27
Beslut 5, en S&dan namnd Beslut 5y en S&dan namnd
som avses | 22 § eller 5, lans- som avses | 22 §eller ., léns-
styrelsen far  dverklagas hos styrelsen  far  gverklagas hos
allman férvaltningsdomstol allman férvaltningsdomstol
om beslutet  5ucer om beslutet  ,ycer
insatser for o enskild insatser for  on enskild
enligt 9 enligt 9
utbetalning til nagon utbetalning til né&gon
annan enligt 1§, annan enligt 1I§,
aterbetalning  enligt 12 aterbetalning  enligt 12
forhandsbesked om ratt férhandsbesked om ratt
till insatser enligt 16 § andra til  insatser enligt 16 § andra
stycket, stycket,
tillstand till enskild tillstand till enskild
verksamhet enligt 23 verksamhet enligt 23
forelaggande  eller  ater- forelaggande  eller  &ter-
kallelse 5, tillstdnd  enligt kallelse qy fillstdnd enligt
24 24 § eller
forelaggande enligt
26 ,
Prévningstillstand kravs vid overklagande il kammarratten.
Beslut i frdgor gsom avses | forsta stycket géller omedelbart.
Lansratten eller kammarrétten far dock férordna att dess beslut
skall gélla forst sedan det vunnit laga kraft.

2Senaste lydelse 1995: 100
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Forslag till
Lag om andring i socialtjanstlagen 1980:620
Harigenom  foreskrivs i frAga om socialtj anstlagen3 1980:620
dels att 74 § skall ha foljande lydelse,
dels att det i lagen skall inforas tva nya paragrafer, 68 5 8 och
68 b av foljande lydelse.
Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
68 4 §

Om lansstyrelsen finner att
en kommun  inte fullgér  den
skyldighet ~ kommunen har  att
verkstélla en dom . rat il
bistand enligt 6 8 eller att
kommunen  for framtiden inte
kommer  att kunna ge bistand
som €nskilda kan ratt il
med stod o, 6  far lanssty-
relsen  forelagga kommunen
att avhjélpa bristen. | fore-
laggandet far vite utséattas.

68 b §

Ett forelaggande enligt 68
a § skall innehdlla uppgifter
om de atgarder lansstyrelsen
anser hodvandiga for att den
patalade bristen skall  kunna
avhjalpas.

74
Lansstyrelsens beslut i Lansstyrelsens beslut i
arenden g, ftillstdnd  enligt 69 arenden om forelaggande
om forelaggande eller  for- enligt 68 4 om fillstdnd
bud enligt 70 8 och 4y om- enligt 69 om forelaggande
3Lagen omtryckt 1988:871

Senaste lydelse 1998:384
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handertagande av  personakt
enligt 70 . § far overklagas
hos allman  forvaltningsdom-

stol. | frdga om Overklagande
av lansstyrelsens  beslut  enligt
70 b 8§ galler i tillampliga
delar bestammelserna i 15
kap. 7 § sekretesslagen
1980:  100.

Lansstyrelsens beslut o

forelaggande  eller forbud g,
ligt 70 8 och gy omhéander-
tagande 5, personakt enligt
70 ¢ § samt domstols
rande  beslut  géller
bart. Polismyndighet skall
lamna den hjalp gom behdvs

motsva-
omedel-

for att verkstalla
omhé&ndertagande

ett beslut g
omedelbart
av personakt.

SOU 1999:21

70 8§ och
om omhéndertagande av
personakt enligt 70 . § fér
overklagas hos allman
férvaltningsdomstol. 1 fraga
om Overklagande av lanssty-

eller foérbud  enligt

relsens  beslut enligt 70 b §
galler i tillampliga delar  be-
stammelserna i 15 kap. 7 §
sekretesslagen  1980:  100.
Lansstyrelsens beslut om
forelaggande enligt 68 4

om forelaggande  eller forbud
enligt 70 § och 5 omhén-
dertagande 5, personakt en-

ligt 70 . § samt domstols
motsvarande beslut galler
omedelbart. Polismyndighet
skall lamna den hjalp som
behovs for att verkstalla ett
beslut 5y, omedelbart omhéan-

dertagande 5y personakt.
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DEL 1
Overviganden och forslag
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Inledning
Mitt  utredningsuppdrag handlar ~ , hur ménniskor med  funk-
tionshinder beméts 5, dem oy skall tillhandahalla olika  former

v Stéd och service och vad ¢qy, behéver goéras for att bemotandet
skall kunna bli battre. Uppdraget handlar  ocks& p, hur den gn.
skilde skall kunna uteva sin ratt till - sjalvbestammande och dar-
med kunna ges ett direkt inflytande i moétet med personer inom
olika samhallsomraden.

Bemétandet ar ytterst en politisk  frga. Denna slutsats & gryn.
den fér hela utredningen ochfor de forslag jag presenterar. Det
enskiida  motet péverkas namligen 5, de vérderingar och den gy,
pa funktionshindrade personer ~ och handikappolitik, som rader i
samhaéllet. Varderingarna avspeglar sig bla. i lagstiftning, pro-
gramforklaringar, resurstilldelning och i atgarder for att gora
olika  verksamheter tillgangliga. Jag kallar  detta for samhéllets
kollektiva bemétande ay Mmanniskor med funktionshinder. Det a&r
ur detta  kollektiva bemdétande som det enskida motet formas.

Kontrollerad och ifrdgasatt ar titeln  pad oy 4y Utredningens
rapporter. Det &r gn bra sammanfattning av de upplevelser manga
manniskor med funktionshinder sager sig ha 5, bemdtandet nar
de ansoker ,y samhéllsinsatser. De blir inte trodda. De ifrga-
satts, tex. | foréldrarollen. Deras Onskemél  j,cag Orealistiska, och
kan ibland  bli ben&dmnda som lyxkrav. Det hander tom. att de
uppmanas vanda sig il vélgdrenhetsorganisationer for att f& oy
empelvis ettt hjalpmedel. Ett sammanfattande uttryck  for  dessa
upplevelser & att  bli satt pad plats  handikapplats. Ett annat ut-
tryck ar att bli héanvisad till ett liv lagom for funktionshindrade.

Regering och riksdag har angett att méalen for den svenska

handikappolitiken skall ygra jamlikhet,  full delaktighet och sjalv-
bestdmmande for den enskilde. De skildringar som  personer med
funktionshinder férmedlar gy bemotandet star i stark kontrast il
dessa mal.

| enskidas  berattelser ~ kommer  ofta ett patagligt avstind mel-
lan individens  forvantningar  och den verklighet ,n moter fram.
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Givetvis finns  ocksd beréttelser om goda moten, om personal
som Visar bade inlevelse och kreativitet. Men det ar det daliga
bemétandet som behover lyftas fram och diskuteras for att for-
battringar  skall bli mgjliga. Detta &r utredningens  uppgift.

Grunden il daligt bemdtande ar att manniskor med funktions-

hinder  fortfarande ofta betraktas  enbart ggy, Vvard- och omsorgs-
tagare och inte gop medborgare med gagmma  rattigheter  gom
andra att réra sig i samhallet, ta del 5, information, gora sin  rost
hord, utbilda sig, arbeta, bilda famili. Begreppen Vvérd och gmsorg
leder inte tankarna till jamlikhet och delaktighet, utan il passi-
vitet och beroende. En omsorgstagares behov  gnses Speciella  och

kan darfor allid  ifrAgasattas. ~ Sarskilt  tydligt blir detta i ekono-
miskt  karva tider. Dar vard- och omsorgstankande férekommer

hamnar  enskilda personer med funktionshinder i underlage vilket
ofta ger en kansla 5, vanmakt gentemot samhallets foretradare.
Handikappolitiken seg fortfarande i stor utstrackning som Vard-
fragor eller mojligen  sociala fragor  inte gy frAgor om  funk-
tionshindrade personers rattigheter att  fullt ut delta i hela
samhaéllslivet. Diskussioner om funktionshindrade personers vill-
kor fors mycket séllan i den svenska politiska debatten.

For att i grunden foérandra attityderna till manniskor med
funktionshinder och darigenom forbattra bemdotandet kravs  kraft-
fulla  politiska initiativ. Utbildningar riktade til olika personal-

grupper  &r viktiga, men l&ngt ifrén ftillrackliga. Detta betankande
handlar ~ darfor  hor om behovet 5y att ta politisk  stélining  an gm

kompetensutveckling. De officiellt antagna handikappolitiska
malen o full delaktighet och jamlikhet  méste forankras i hela
samhallet _sévéil inom den privata gom den offentliga sektorn.
Genom  |agstiftning kan riksdagen visa att det svenska samhadllet
inte  accepterar att personer med funktionshinder utestangs fran
delaktighet i olka sammanhang. Lagstiftning kan ha g, Vviktig
nonnbildande effekt och péverka attityder till funktionshindrade
personer.

Att praktisera de handikappolitiska malen innebar  konkret  att
uppmérksamma och férsoka  motverka alla former 5, &sidosét-
tande 5, manniskor med funktionshinder. Den yitersta formen 4
vart samhélles negativa  kollektiva bemétande av  personer med
funktionshinder ar lagtrots och domstolstrots. Domstolstrotset har
av Olika  skél uppmarksammats mest. Kommuner och landsting
kan idag, utan Aatgarder frdn statsmaktemas sida, vagra verkstélla
domstolsutslag som ger funktionshindrade personer ~ deras lagliga

ratt till  samhallsinsatser.
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Lagtrotset ~ daremot  marks inte lika mycket i debatten, |0 det
finns manga exempel pa lagtrots goy inte beivras. Ett exempel ar
oskaligt  langa handlaggningstider i fall  gom skall behandlas

skyndsamt  enligt lag. Ett annat &r att Vi i Sverige har lagstiftning
bédde inom plan- och byggomraddet och vad galler kollektivtrafi-
kens tillganglighet som Inte efterlevs.  Ytterligare  ett exempel &r
att manga elever med funktionshinder inte far sina rattigheter  till-
godosedda enligt vad ¢oy, Star i skollagen.

I det foljande lagger jag fram firslag inom nio olika omréden.
Forslagen har mycket stor spannvidd och omfattar  &ndringar och

fortydliganden i lagstiftningen, atgarder for att 6ka kompetensen
hos berérd personal och hgja kvalitén i servicen, stimulans till
handikappforskningen, utveckling 5y brukarstdd och insatser  for

att spegla och gissla férdomar.

Det inledande  forslaget &ar y generell natur och galler et till-
agg i grundlagen. Jag ganser att regering och riksdag bor géra tyd-
liga politiska  markeringar for att klart visa det svenska samhéallets

syn pa& manniskor med funktionshinder och pa handikappolitik.
Funktionshindrade personers ratt till full  delaktighet i samhalls-
livet behdver skrivas in i grundlagen. Om samhaéllet i sitt kollek-
tiva bemétande av funktionshindrade personer starkt  markerar
ratten till  delaktighet och jamlika levnadsvillkor, starker det i sin
tur den enskilda manniskan. Det bidrar till hogre sjalvkansla och
okar forutsattningarna att bli bemétt med respekt. Man kan stélla
krav pd att inte bli utestangd, diskriminerad. Detta ar betydelse-
fullt i alla sammanhang N&r personer med funktionshinder vill  ta

del i samhallslivet.

Jag foresldr et nytt tillvagagdngssatt for att f& stopp pa det sk
domstolstrotset. Forslaget lagger tonvikten — vid at soka fiérebygga
de situationer som leder il att domar inte verkstalls. P& tv& .
rdden, rdd och stéd enligt lagen 1993:387 om Stéd och service
till  vissa funktionshindrade LSS och ratten till  samhallsinfor-
mation,  foresldr jag utredningar i syfte att fortydliga vad gy bor
gélla. | bada fallen yges OKlarheter oy pétalats under utredning-
ens 9a8ng och gom skapat svarigheter i bemotandet.

Kunskapen oy de faktorer o, paverkar bemotandet — ar brist-
fallig och den forskning gom bedrivs p& detta och angréansande
omrdden  ar mycket begridnsad. Jag foresldr darfor vissa insatser i
syfte att starka och utveckla  handikappforskningen.

Utover detta lagger jag forslag op starkt  brukarstdd och
brukarinflytande samt om ett nationellt kompetensutvecklings-
program  for politiker, ~ chefer och anstdllda.
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Det 4r min forhoppning att mina forslag skall forbittra kvalitén
i bemétandet av ménniskor med funktionshinder och ¢ka forut-
sattningarna for att genomfora en politik pa handikappomradet
som star 1 6verensstimmelse med de mal som regering och riks-
dag uppstillt.
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Lagfast raten il delaktighet
Mina  Overvaganden och forslag: Det behévs o, Overgripande
lagstiftning ~ for att realisera malet ., delaktighet och jamlikhet

for personer med funktionshinder och for att forhindra utanfor-

skap. Det bor aligga det allmanna  att verka for att lagar och fo-
reskrifter utformas sd att alla medborgare kan uppnd full
delaktighet  och jamlikhet i samhéllet  oberoende  ,, forhallan-

den gom kon, Aalder, funktionshinder, ras, sexuell laggning, et
nisk, spraklig eller religios tillhdrighet. Jag foreslér  att et
tillagg med den innebdrden gors i 1kap. 2 andra stycket, yre.
geringsforrnen RF. En s&dan Vviljeinriktning ger en Kar signal
att samhallet inte accepterar att ndgon medborgare  stills utan-
for gemenskapen och har g, klart normbildande effekt.  Det ar
ocksd o, viktig markering 4y hur samhallet  vill att medbor-

skall bemotas.

garna
11 Handikappolitikens mél  behdver
fortydligas

I Sverige och Ovriga Norden har handikappolitiken under de gen.
aste artiondena utvecklats fran ettt medicinskt synséatt, dar tonvik-
ten legat vid frigor oy, Vvard och behandling, till o4 politisk fraga
om ratten till del i det samhalle 54 tillnor. | samband med det
internationella handikapparet, 1981, antogs temat Full  delaktig-
het och jamlikhet for arbetet under A&ret och den darpa foljande

handikappdekaden.

Under de nastan tv& Artionden ooy gatt sedan handikapparet,
har  full delaktighet ~ och jamlikhet etablerats g, det overgri-
pande malet for den globala handikappolitiken. | FN:s standard-
regler, antagna 1993, uttrycks detta pd foljande satt. Statema har
ansvaret for att det skapas ep rattslig grund for atgarder gom leder
til - delaktighet och jamlikhet for  ménniskor med funktionsned-

2 19-0394ndqvistéa
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séttning. Ett stort antal lander har under 1990-talet  antagit lag-
stiftning med denna malsattning  gom grund. Flera lander bl.a.
Finland, ~ Ostelrike och Sydafrika  har fort in o, sadan eller lik-
nande malsattning i sin grundlag.

I den svenska lagstiftningen  finns béde sérskilda lagar p& han-
dikappomradet  och ett stort antal bestammelser om tillganglighet,
stod och service inom de lagar gom reglerar olika  sakomraden.

Déremot finns  handikappomradet inte  namnt i den svenska
grundlagen. Jag gnser att detta ar gon allvarlig  brist, eftersom  olika
sektorslagar och liknande aldrig pa ett tillfredsstallande satt  kan

ge uttryck for on allmdn  stravan att skapa delaktighet inom alla
samhaéllssektorer.
Med o, liknande  motivering foreslog 1989 &rs Handikapput-

redning i sitt slutbetankande "Ett  samhélle for  alla SOuU
1992:52  ett tillagg i regeringsformen, vilket  skulle 44 rattsligt
bindande. En s&dan |osning avvisades  emellertid av juridisk  ex-
pertis inom regeringskansliet med hanvisning il  att bestammel-
sen Skulle bli svar att Overblicka och administrera. Slutsatsen av
detta resonemang blir d& att bindande bestdammelser bor prévas i

sitt sammanhang inom den lagstiftning  gom géller for olika sekto-
rer. Déremot  kvarstdr  enligt min mening behovet att i grundlagen
ange Overgripande mal for politiken p& handikappomrédet.

Ett ytterligare  motiv  for att klargéra samhallets ambitioner pa
detta omréde &r de problem gom uppkommit under gepare &r och
som har samband med allménna  strdomningar  och véarderingsfor-

skjutningar i samhéllet. ~ Bade i den offentliga  debatten och i offi-
ciella  dokument reduceras  handikappolitiken ofta il frdgor om
vard och omsorg.  Detta ar forvisso  viktiga  fragor, men handikap-

politiken  innehaller s& mycket mer Dessutom finns  otaliga eyem-
pel pa att handikappaspektema gléms bort eller 5, andra skal inte
tas med i olika viktiga sammanhang. Handikappfragan ar helt o
kelt inte tillrAckligt  synlig och etablerad i samhéllsdebatten.

1.2 Komplettera  grundlagen

Jag anser att det finns starka motiv  for att sl& fast ratten il full
delaktighet  och jamlikhet fér  manniskor med  funktionshinder.

Det behovs o, Overgripande  bestammelse i grundlagen med klar
adress till riksdag, regering och olika myndigheter att verka  for
att malet o, full delaktighet och jamlikhet uppnds. En s&dan vil-
jeinriktning fran  statsmakternas sida bor komma till uttryck i
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form
ringsformen RF. Eftersom
aktighet och jamlikhet
jag att man | paragrafen
Innebérden
utformas  pd ett Ssédant
funktionshinder, ras, sexuell
gids tillndrighet

Det finns naturligtvis

i grundlagen
att regeringen
skulle

bestdammelse
det faktum
pa olika omréden,

och kanske to.m. motverka

Jag vill
av VYiterligare
dan det
for att ingen medborgare  far
p& grund y funktionshinder

understryka
lagstiftning

faktum att samhallet

av ett programstadgande

i samhallet bor
ocksa
i stadgandet bor
satt att alla medborgare,

kan uppnd full

argument
skulle

planerar
géra en &ndring

att en grundlagsandring

av det slag som nu

Lagfast ratten till delaktighet

i 1 kap. 2 andra
ett stadgande
galla  mer
omnamner andra

lagar

stycket,
efterstrava

rege-
del-
foreslar

om att

generellt
utsatta

foreskrifter

grupper.

och skall

vara aitt

oavsett kon, alder,
laggning, etnisk,  spraklig
delaktighet och jamlikhet.

ett Ssadant

eller reli-

mot resonemang. En
ha n&gon effekt, och
diskriminering

onddig
omradet.

t.ex. inte

lagstiftning  mot
av grundlagen
inom

det pagdende arbetet

inte utesluter  behovet
férbereds. Men (e
uttryck
gemenskap

norrnbildande ef-

i regeringsformen
samhéllets

klart ger
stallas  utanfor

har i sig en Viktig

fekt. Det ar ocksd o, viktig ~markering 4y hur samhallet  vill  att
medborgarna  skall bemdtas.
Jag foreslar att 1 kap. 2 andra stycket, kompletteras  enligt
féljande:
Den enskildes ersonliga,  ekonomiska och kulturella vélfard
skall  ygra grun la ande mal for den offentliga verksamhet.en.
Det skall sarskilt a igga det allménna att trygga  ratten il g
bete, bostad och utbildning samt att verka for social  gmsor
och trygghet och foér o, od levnadsmiljo  och fér att alla e
borgare  ocavsett kon, &l ¢ funktionshinder, ras, Sexuell  lagg-
ning, etnisk, spréklig  eller religios tillhori het skall kunna
uppnd full delaktighet och jamlikhet i samhal gt
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2 Satt stopp for domstolstrotset

Mitt  forslag:  Lansstyrelsen  skall kunna forelagga gn kommun
eller ett landsting att bygga ypp en Service enligt lagen om stod
och service til vissa funktionshindrade LSS eller  social-
tjanstlagen  SolL i erforderlig omfattning och  gom gor det
mojligt  att i rimlig tid verkstalla domar  gom ger enskilda ratt
till viss insats. Ett sadant forelaggande skall kunna forenas med
vite. En kommun som inte verkstallt en Sddan dom skall ocks&

kunna geg ett forelaggande med vite.

Lansstyrelserna bor fa sarskilda resurser  TOr att forstarka och
intensifiera sin tillsyn i dessa frdgor och utveckla gemensamma

metoder  for tillsynen. En viss del 4, dessa ggyger bOr tillféras

Socialstyrelsen for att samordna, folla och utveckla  verksam-
heten.

2.1 Vissa  huvudman verkstaller inte domar

enligt LSS och SolL

Det férekommer att  huvudmannen drojer med att verkstalla de
domar enligt LSS och SoL goy lansratt, kammarratt eller Rege-
ringsratten  beslutat.  Detta har kritiserats frin olika hall, framfor
allt  frdn  handikapprorelsen, Socialstyrelsen och Handikappom-

budsmannen. Kritikerna har pekat pa det uppenbart orimliga i att
enskiida inte far insatser de har ratt till i skalig tid utan kanske

forst efter ett antal manader eller &r eller inte alls.
| samband med att handikappreformen utvéarderades granskade
lansstyrelserna  vid tv3 fillfallen om enskida fatt sina domar verk-

stéllda. I alla lan fanns nagra domar gqy inte 5 verkstallda, trots
att minst  tre manader och oftast betydligt langre tid gétt sedan
dom avkunnats. | ett antal lan fanns dessutom flera  gynnande

domar goy inte verkstéllts med motiveringen att resurser Saknats.
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Det har presenterats flera forslag om hur man skall komma il
ratta med domstolstrotset, men inget g, dem har lett till forfatt-
ningsandringar  eller ndgon gnnan  Atgard.

For att en lag skall kunna kallas rattighetslag bor tre krav \gra
uppfyllda.
Den insats det ar frdga o skall ygrg tydligt beskriven i lagen,

vad galler innehdll, syfte, malgrupp och férutséttningar.
Réatten till insatsen skall g5 mojlig att f& préovad i domstol.

Den  enskilde skall  kunna f& domstolens beslut  genomfort
verkstallt inom den tid g5y &r angiven.
LSS och SoL uppfyller punkterna | och men eftersom  kommu-

ner, och tidigare landsting, kan underlata att Vverkstalla sadana
domar  omedelbart eller inom rimlig tid kan |5, inte gnge att
punkt 3 ar uppfylld. Det innebar att LSS och SoL i praktiken inte
kan betraktas ooy fullstandiga  rattighetslagar. En aldrig s tydlig

och konkret angiven insats &r ingen rattighet om det inte gar att
tvinga huvudmannen att utféra  den.

Konstruktionen av LSS och SoL uppfattas ibland g5 att tvé
oférenliga  principer  ar stallda mot varandra, rattighetslag  mot
kommunalt sjélvbestammande. Men jag menar att det gnarare Ar

ett konstruerat  problem &n ett verkligt.
Enligt 8 kap. 5 § regeringsformen skall ~ féreskrifter om kom-

munernas ~ dligganden  ges i lag. En rattighetslag har darfor  fore-
tradesratt ~ framfor  kommunallagen som Stadgar principen oy det
kommunala sjalvbestammandet. | vissa sammanhang  har kom-
munerna  hévdat att de sjalva kan avgora nar, och tom. om, en
dom skall verkstéllas, eftersom  de har alvbestammanderatt. Men
det &r alltsd inte op juridiskt  hallbar  st&ndpunkt. Aven  kommuner

och landsting &r bundna 5, domstolarnas beslut 5y, enskildas rat-

tigheter i forhallande till olika offentliga organ.

Det ar inte heller acceptabelt att kommuner  och landsting -
der hanvisning till bristande resurser  gnser Sig kunna lata bli  att
verkstélla domar. Ett s&dant argument héller inte nar o domstol
provar  ratten till  insatsen  och sjalvfallet inte heller na domen
skall verkstéllas.

2.2 Tidigare forslag till atgarder
Kommunalansvarsutredningen presenterade i betankandet
Kommunalbot SOU  1989:64 et forslag till lag om en S&dan

bot.  Utredaren foreslog att egn kommun skulle  kunna domas it
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betala lagst 100 000 kronor och hogst 10 miljoner  kronor  for

grova lagovertradelser  och for Gvertradelse ay domstolsbeslut .
verkstallighetsférbud.

Forslaget utsattes for hérd kritik, framférallt frdn  kommuner.
De ansdg att forslaget innebar et alltfor  kraftigt  ingrepp i den
kommunala sjalvbestammanderatten och darmed &ven stod i strid
med den Europeiska  konventionen om kommunal sjalvstyrelse.

Forslaget ansdgs ogenomforbart och ledde inte til nagra &atgarder
frdn regeringen.

Lokaldemokratikommittén hade bla. i uppdrag att utreda hur
man Skall komma il ratta med domstolstrots, lagtrots och lik-
nande Gvertradelser frin  kommuner och landsting.

| betankandet Fortroendevaldas ansvar Vid domstolstrots och
lagtrots" SOu 1993:109 ansag kommittén att det behdvdes
sanktioner,  qen att det fanns principiella  skédl mot att infora  straff.
Inte heller skadestdnd  ansdgs yara en lamplig sanktionsform.

Forslaget g | stdllet att kommunerna och landstingen i forsta
hand sjalva skulle granska o deras beslut 5 lagliga. Namn-
dema skulle ocksd ha ratt att végra verkstélla fullméktigebeslut
som Overklagats eller 4 uppenbart olagliga. Utredningen  fore-
slog ett personligt vite nar ledaméter i o, namnd trotsar ett verk-
stallighetsférbud eller  underlater att ratta ett beslut  gom en
domstol  upphavt och g5y, redan ar verkstallt.

Lansstyrelsen  skulle  enligt utredningen  f& ratt att besluta oy
en kommun skulle betala vite nar den inte verkstallt en domstols
beslut enligt SoL och LSS. Det skulle dock inte galla betalnings-

skyldighet enligt SoL eller LSS eftersom  kommittén ansdg att
utsdkningsbalken kunde tillampas i s&dana fall.  Lansstyrelsen
skulle bara kunna besluta , vite i undantagsfall ~och d& under-
latenheten att  verkstalla domen berodde pé tredska. Ren
oférméga att verkstalla ett beslut pa grund 4y att fullmaktige

inte sett till att bygga ut servicen tillrackligt skulle  alltsd  enligt
fbrs!gget inte kunna rattas il genom vite.

Aven detta forslag fick hard kritik. Det ansdgs & epg Sidan in-
krakta p& det kommunala alvbestammandet, 8 andra sidan vara
ihaligt och inte tillrackligt langtgdende  for att komma il ratta
med kommuner oo, inte prioriterade  servicen inom  socialtjansten
och stodet il personer med funktionshinder.

En beredning pa Finansdepartementet fick i uppdrag att lagga
fram ettt nytt forslag med utgdngspunkt i Lokaldemokratiutred-
ningens forslag. Men forslaget, gom redovisades i en departe-
mentspromemoria Ds 199527, tog over huvud taget inte

frdgan om Aatgarder for att komma  till  ratta med kommuner och
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landsting  gom inte foljer domstolsbeslut om insatser enligt
och SolL.
2.3 Olika lgsningar har diskuterats

SOU 1999:21

LSS

Fragan &r da hur on skall kunma komma till ratta med kommu-

ner och landsting gom inte verkstéller domar i tid, oavsett o det

beror pd ovilja  eller oférmaga.
Rattsordningen utgdr frdn att ett domstolsbeslut skall

foljas.

Néar enskilda inte fullgdér sina skyldigheter finns det olika satt att

tvinga dem, en det finns inga sérskilda  regler gom ger
skild  person mojlighet  att utkrdva o laglig rattighet 5, d
manna. Det har namligen ansetts  sjalvklart att staten, |
kommuner  och landsting, skall félia domstolsbeslut.

en en-

et all-
iksom

Domar enligt LSS och SoL kan i regel verkstallas omedelbart.

Enskilda  skall ocksd kunna rakna med att det gors. | vissa fall be-
héver kommunen fa tid till forberedelse, men det kan inte accep-
teras att det drojer manader och ar.

Tjansteman  och ledaméter i kommunala namnder  kan domas
for tjanstefel om de uppséatligen eller 5, oaktsamhet  vid myndig-
hetsutdvning  &sidosatter  vad gy gdller for uppgiften 20 kap. |
§ brottsbalken. Straffet ~ ar boter eller fangelse i hogst tvd &r. Om
gamingen  beddms ¢y, ringa skall tiansteman och politiker inte
démas il gngyar Det stdr ocksd i brottsbalken att gaming som
ndgon begdr pa order 4, den under . lydnad han star inte skall
medfora  ansvar".  Det galler n& omstandigheterna ar sadana att

personen  Vart tvungen att lyda ordern.

Ledaméter av riksdagen eller kommun- och landstingsfull-

maktige kan daremot inte Alaggas angvar [OF tjanstefel  for
der gom de vidtar ooy ledamoter.

atgar-

Alt utvidga straflansvar  ger j ag emellertid  gom  ogenomforbart.

Ett straffansvar for ledamoter i beslutande foérsamlingar
maéjligen  kunna  uppfattas gom et effektivt  satt at & komm

att bygga ut den service g5y, enskida far rat till genom
stolsbeslut. Men att inféra  straffansvar for att politiker inte

skulle
unen

dom-

anslar

tillrackligt med pengar till den kommunala servicen  star iuppen—
bar strid med grunderna  for Sveriges  konstitution. Dessutom
skulle  det bli svart att rekrytera personer Ml fullméktigeférsam-

lingar. Det innebar darmed et grundskott mot demokratin.

Nar on tjansteman eller o4 namnd inte verkstéller ett domstols-

beslut 5, en Insats beror det i vissa fall att det saknas | aqurser.
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Darfor  ar atal sédllan gn méjlig vag att komma till ratta med kom-
muner som inte verkstaller domar.

Méojligheten att anvénda  utsokningsbalkens regler nar det gal-
ler LSS och SoL har diskuterats av jurister och utredare, och det
finns olika uppfattningar i frdgan. Ett fall har tagits pp fill avgs-
rande i g, dom 4, Hogsta Domstolen HD ar 1993 NJA 1993 4.
99. Den Vvisar att det finns vissa mojligheter  att tvinga gn kom-
mun att betala nar den &r skyldig att géra det. Men nar gn kom-
mun inte betalar tex. ett utdomt socialbidrag  ar det iregel enklare

for den enskide att vénda sig till o, tillsynsmyndighet eller till o,
juridisk radgivare  gom tar kontakt med kommunen an att vanda
sig till  kronofogdemyndigheten. Att f& on annan fOrpliktelse  &n en
betalningsskyldighet verkstalld med stéd 5, utsokningsbalken

skulle  sakert g SVArL Aven om HD i den ndmnda domen mengr
att detta kan ygra mojligt om bara domen ar tillrackligt  preciserad
til innehdll, td och ,,;, kan g, frdga sig hur det skulle kunna
ske oy servicen eller bostaden goy den enskilde far ratt till inte
finns tillganglig.

Skadestdnd ~ kan méjligen  yara en framkomlig  vag. At inte f&
den service gom en domstol beslutat oy kan ges som en form 4y

skada for den enskilde. Négon direkt  ekonomisk skada handlar
det dock inte oy, &ven om den enskide i undantagsfall kan drab-
bas 5y extra Kkostnader. | de fall an kan tala g skada ror det

sig alltsd er om en deell skada gom é&r svlr att vardera.  Skade-
stdndet skulle sakert variera fran fall till fall och inte alltid upp-
fattas oy  rattvist av den  gom drabbas. Dessutom kan g
skadestandsregel __aven gm den schabloniserades __innebdra g
mojlighet  for kommunen att "kopa sig fri frdn andra, kanske mer
kostsamma, insatser. En sddan regel kraver ocksd att den enskilde
initierar processen och medverkar i den.

Minskade  statsbidrag  eller reducering g, den kommunalskatt
som Utbetalas til kommunerna skulle  kunna g5 effektiva eko-
nomiska  patryckningsmedel. Detsamma galler nagon form g,
kOmmunalbot, men som Jjag namnt har ett sddant forslag tidi-
gare awvisats. At reducera  statsbidragen, att inte betala ut all skatt
till kommunerna eller gt botfalla  kommuner som inte verkstaller
domar, ar ocksd svargenomforbart ay béde konstitutionella och
praktiska  skal.

Ett annat satt att tillgodose  enskidas  ratt kan arq att staten
sjalv  Gvertar  ansvaret nar en kommun inte folj o domstolsbeslut.
Det &r fonnellt mojligt  att staten tar ett sekundart ansvar  for in-
satser, men det skulle innebara att staten maste bygga upp ett eget
system for uppgiften och aven ha mojlighet att aterkrdva  pengar

41
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frin  kommunen. Ett sadant dubbelt system &r inte  samhallseko-
nomiskt  acceptabelt.

En I6sning kan 55 att staten &vertar det primara ansvaret,
dvs. att landsting och kommuner inte  har négot ansvar for LSS-
insatser och eventuellt aven Sol-insatser. Det skulle kunna g4rq
en acceptabel ordning, men innebdra o, betydande  omfordelning
av samhéllets ansvar. Skulle  statens angvar Ocksd gélla andra
grupper  8n personer Med funktionshinder, tex. aldre En sadan

ordning kan inte inféras ytan en Omfattande genomlysning v de
ekonomiska  och praktiska konsekvenserna.

2.4 SoL och LSS bor kompletteras med

bestammelser om aktivare  tillsyn och

vitesférelaggande

Fragan oy domstolstrots har tagits upp | riksdagen vid olika till-
fallen, bla. i et antal motioner  vid riksdagens behandling g pro-
positionen  om en ny kommunallag. Konstitutionsutskottet KU
anforde i sitt betankande over forslaget tilll kommunallag  bet.
1990/91:  KU38 o 92 att det o angeldget att frAgorna lostes gna.
rast.  Utskottet férordade darfor  att regeringen pa lampligt  satt
skulle bereda dessa fragor. Detta &r spart 10 &r sedan. Sedan dess
har personkretsen  vidgats gepom att LSS tillkommit 1994. Under
tiden har ocksd, gom jag visat, flera forslag till ldsningar  utretts
utan att detta lett till nagra &tgarder.

De l6sningar som hittills  presenterats  har for- och nackdelar,
mest nackdelar. Den l6sning jag p, foreslar har sin utg&ngspunkt
i den ordning gom redan finns i lagen 1996:786 om tillsyn  over
halso- och sjukvarden.  Enligt den far Socialstyrelsen forelagga en

vardgivare  att ratta il missforh&llandena om Socialstyrelsen  gp.
ser att vardgivaren inte uppfyller kraven p& god v&rd och att miss-
forhéllandena paverkar  patientsékerheten. Socialstyrelsen skall
ange Vika &tgérder g5y anses hodvéandiga  och kan besluta om
vite.  Bestammelsen finns  nymera | 6 kap. 13 § lagen 1998:531
om Yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade

Enligt min mening &r gy gy Orsakerna il att vissa kommuner
har svart att uppfylla sina forpliktelser — enligt lagen o, brist p& be-

redskap att bygga ut verksamheten i den omfattning gom behdvs.
Lansstyrelserna bor darfor & batre mojligheter  att i férebyggande
syfte forscka fa till stdnd o, batre planering L, verksamheten, s&

att den enskilde kan erbjudas den insats hon eller han har ratt till.
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Om o, sadan Overlaggning inte leder fram till &nskat resultat  bor
lansstyrelserna f& mojlighet att forelagga kommunen att avhjalpa
bristen.  Ett sddant forelaggande boér kunna foérses med vite. Jag
anser OCksd att gn lansstyrelse bor kunna  uppmarksamma att
kommunen inte rattar sig efter vad g, domstol foreskrivit i en
dom. | ett sAdant fall bér lansstyrelsen forelagga kommunen att
verkstélla domen. Ocks& har bor forelaggandet kunna kombineras
med ett vite. Vitets storlek och utddmandet qy Vvitet skall ske gn.
ligt lagen 1985:206 om Viten.

Jag foresldr  séledes att LSS och SoL kompletteras med fol-
jande bestammelser:

Lagen 1993:387 om Stod och service till vissa
funktionshindrade

26 5 § Om lansstyrelsen  finner att en kommun inte fullgdr  den
skyldighet  kommunen har att verkstélla en dom o ratt il insat-
ser enligt 7 och 9 8§ eler at kommunen for framtiden inte kom-

mer att kunna tillgodose insatser  gom €nskilda  kan ratt  till med
stod 4, 7 och 9 88, fr lansstyrelsen forelagga  kommunen  att gy
hjalpa bristen. | forelaggandet  far vite utsittas.

Vad ¢om sdgs om kommun  géller i forekommande  fall &ven
landsting.

26 b § Ett forelaggande enligt 26 , § skall innehélla  uppgifter om
de atgarder lansstyrelsen  gnhser NOdvandiga for att den patalade
bristen  skall kunna avhjélpas.

27 § Beslut 4, on S&dan ndmnd g5 avses |22 § eller 4, lanssty-
relsen far 6verklagas hos almén  férvaltningsdomstol om beslutet
avser
insatser  foér o, enskild enligt 9
utbetalning  till ndgon anpnan enligt 18,
aterbetalning  enligt 12
férhandsbesked om ratt il insatser enligt 16 § andra
stycket,
tillstdnd  till enskild  verksamhet enligt 23
forelaggande  eller &terkallelse av tillstind  enligt 24 § eller
forelaggande enligt 26 4
Provningstillstand krdvs vid @verklagande il kammarratten.
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Beslut i frdgor gsom avses | forsta  stycket géller omedelbart.
Lansratten eller kammarrétten f&r dock  forordna att dess beslut
skall galla forst sedan det vunnit laga kraft.

Socialtjanstlagen 1980:620

68 5 & Om lansstyrelsen finner att en kommun inte fullgor den
skyldighet ~ kommunen har att verkstélla en dom o rat till - bi-
stand enligt 6 § eller gt kommunen  for framtiden inte kommer gyt
kunna ge bistdind ¢y, enskida kan ratt  till med stod ,, 6  far
lansstyrelsen  foreldgga  kommunen gt avhjalpa  bristen. | férelag-
gandet far vite utsattas.

68 b § Ett forelaggande enligt 68 , § skall innehdlla  uppgifter o
de dtgarder lansstyrelsen  gnger noOdvandiga  for art den patalade
bristen  skall kunna avhjalpas.

74 8§ Lansstyrelsens beslut i arenden ., férelaggande enligt
68 3 om tillstind  enligt 69 om forelaggande eller forbud g
ligt 70 8 och oy omhandertagande av personakt enligt 70 . § far

6verklagas hos alman  fgrvaltningsdomstol. I frdga om Overkla-
gande 5y lansstyrelsens beslut enligt 70 b § galler i tillampliga
delar bestammelsemai 15 kap. 7 § sekretesslagen  1980:  100.

Lansstyrelsens  beslut ., férelaggande enligt 68 , om fore-
laggande eller forbud enligt 70 § och oy omhéandertagande av

personakt enligt 70 . § samt domstols motsvarande beslut  galler
omedelbart. Polismyndighet ~ skall lamna den hjalp goy behdvs — for
att verkstalla ett beslut om Omedelbart omhé&ndertagande av
personakt.

Mitt  forslag innebar  att lansstyrelserna  far vasentligt  utdkade
tillsynsuppgifter. Detta medfor ocksd att kravet p& gedigen kom-
petens | dessa frdgor maste stallas mycket hogt hos den personal
som skall arbeta med tillsynsfragoma. Jag bedomer it det behovs
ett Vvisst resurstillskott for att klara uppgifterna kap. 10. En del
av dessa ogyrser bOr ftillfalla  Socialstyrelsen  for att samordna  och
folja  utvecklingen nationellt. Jag anser Ocksd att lansstyrelserna

bor  folja upp Och utvardera  vilka effekter —mitt forslag far for g,
skilda, huvudman  och tillsynsmyndigheter.
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3 Skapa Klarhet kring Ra&d  och stod

Mitt  forslag: Regeringen  bor gora ett fortydligande av lag-
stiftningen  nar det galler 9 8§ lag 1993:387 om Stod och ger
vice till vissa funktionshindrade LSS. Utgangspunkten bor
darvid g5 att aterstélla  det ursprungliga  syftet med insatsen.

Ett omrade jag ststt pa dar olika tolkningar 4y lagstiftningen  ska-

pat problem och konflikter nar det géller bemotandet ar insatsen
radgivning och annat personligt stod i LSS. Motivet till att in-
satsen fordes in i LSS g att personer med funktionshinder och
deras anhoriga har g S& utsatt situation att deras tillgang il
kompletterande sarskilt expertstod skall lagregleras prop.
1992/93:159. Darfor  skall de tillforsékras sddana kvalificerade

insatser  fran flera kompetensomraden  som behovs for att under-
latta det dagliga livet. Det rér sig om, skriver regeringen insatser

av rddgivande och stodjande karaktar, — dar medicinska, psykolo-
giska, sociala och pedagogiska aspekter 4, funktionshindret be-
aktas. Insatserna  skall ges som Kkomplement till  och inte gom

ersattning  for tex. habilitering, rehabilitering och socialtjanst.

Regeringen  foreslog  ocksd g, é&ndring 4y halso- och  sjuk-
vardslagen HSL. I specialmotiveringen till  andringsforslaget
avsédgs med habilitering planerade och frdn flera kompetensom-
réden sammansatta  atgarder gom allsidigt framjar utvecklingen  ay
basta mojliga  funktionsforraga, samt fysiskt och psykiskt valbe-
finnande  hos den enskilde.

Insatsen rdd och stéd & avgiftsfri och beslutet kan overklagas
till  skilnad  frdn motsvarande stvd enligt HSL och socialtjanstla-

gen SoL.

R&d och stod fanns gom en Sarskid  omsorg  fOr personer ~Med
utvecklingsstorning redan enligt 1985 &rs omsorgslag. Den | jan-
uari 1994 ersattes den o, LSS och g, utvidgning 5y personkretsen
gjordes. Landstingen ansvarar  for insatsen och far &rligen et
statsbidrag  p& 200 miljoner  kronor oy kompensation ~ for de
merkostnader de berdknas genom att LSS ger en storre

som
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grupp den sk. personkrets 3 ratt till rdd och stod, jamfért  med
den tidigare  omsorgslagen. Som g, del i handikappreformen

kompletterades ~ HSL med tva nya Pparagrafer 3a8 och [8a§ gom
fortydligar  sjukvardshuvudménnens ansvar for bla. habilitering,

rehabilitering  och hjalpmedelsforsorjning.

Problemet,  som npy  uppkommit, ar att oklarheten i begreppet
rdd och stéd inneburit att manga gom SOkt insatsen  fatt avslag.
Det har d& uppfattats 5y en del personer Med funktionshinder -
om man Utlovats ratten il g, insats, e i praktiken nekats den

ratten.

3.1 Innehéllet i rad och stod ar oklart

Alltsedan rdd och stod infordes som en Sarskild omsorg  enligt
omsorgslagen har det férekommit olika  uppfattningar om Vvad
som skall ing& i insatsen. Regeringsrdtten  avkunnade, under den
tid omsorgslagen gallde, fyra domar ooy, klargjorde att behand-
ling av logoped kunde utgd med stod 4, omsorgslagen oy beho-
Vet inte kunde tillgodoses  genom HSL RA 1989 ref. 79. Det
framgér ay forarbetena til LSS att de som 'fedan hade insatser
enligt omsorgslagen inte skulle fA n&gon férsamring med den nya
lagstiftningen. Lans- och kammarrattema har fram il gommaren
1997 i stort ocksd folit den praxis gy Utvecklats. Det galler tex.
behov 5, ytterligare logopedinsatser.

Men ¢n forandring skedde, gom namnts,  sommaren 1997, da
regeringsratten  avkunnade  fyra domar g4y ror rdd och stéd enligt
LSS. | samtliga fall har de enskilda begért att fa mer av en insats
de redan far, mep gom de beddmer o otillracklig. De har séle-
des begart att f& utnyttia rdd och stéd som ett kvantitativt kom-
plement il de insatser de fatt enligt HSL. Problemet som da
uppkommit & vika insatser g5y skall utgd gom réd och stod g
ligt LSS och vika g5 enbart skall utgd med stod 5, HSL. Rege-
ringsratten  har konstaterat att gransdragningen mellan LSS och
HSL ar otydlig, men Sl&r i dessa domar fast att habiliteringsatgar-
der inte ryms inom insatsen r&d och st6d. Denna slutsats tolkas av
manga gom Stéende i strid med de intentioner lagstiftaren  hade
vid inforandet 5, LSS och g forsamring for den enskilde jamfort
med tidigare lagstiftning.

I specialmotiveringen till LSS 9 8 1 gphgavs att syftet med rad
och stod yar att inte 4o sjukvérdande  behandling/rehabilitering
eller andra insatser oy klart faller inom ftillampningsomrédet for
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halso- och sjukvarden, och inte heller att ge den typ gy social ger.
vice ¢om Socialtiansten  skall erbjuda eller pedagogiska ~ insatser

som hor till undervisning. En svaghet i forarbetena  ar, enligt min
mening, att rdd och stéd go insats inte  ar definierad. Insatsen
beskrivs  gom radgivande och almant  stédjande och skall kunna
ges av en rad uppraknade experter,  foretradesvis sddana gsom an-
vandes i rdd och st6d i omsorgerna om Psykiskt  utvecklings-
storda.

Landstingsforbundet har hela tiden havdat att det &r orimligt

att halso- och sjukvardslagens  stadgande om halso- och sjukvérd
pd lika villkor  satts yr spel genom att en rattighetslagstiftning gor
det mojligt for vissa medborgare att kostnadsfritt och med fortur
fa tillgdng till vissa insatser. Darfor  kan rddgivning  och annat per-
sonligt stod i enlighet med det gyan angivna Ccitatet  specialmo-

tiveringen il LSS 9 § inte innehdlla  behandlingsinsatser som
omfattas 4, HSL, menar Landstingsférbundet.

Andra, tex. manga foretradare for handikapprorelsen, delar
inte denna &sikt. De menar att forarbetena til LSS ar klara och att
Landstingsforbundets instéllning  och regeringsrattens  tolkning  ay
lagen innebar  att rdd och stéd p, i praktiken  forsvinner som rat
tighet.

Diskussionen kring rdd och stod har ocksd gjort att det varit

svart for den enskide att fa information om insatsen, gy den skall
sokas och vilket innehdll den har.
Av  Socialstyrelsens ~ statistk 199826 ~ framgér att cq 22 000

personer hade ett beslut oy, R&d och stéd under 1997. Av dessa

tillhérde o5 1600 personkrets for vika den sarskida  kompen-
sationen  p& 200 miljoner kronor  arligen utgér il landstingen  se-
dan 1994.

3 Fortydliga  lagstiftningen

Jag anser att det ar olyckligt att ett riksdagsbeslut  kan tolkas p& sa
olika satt. Det ar olyckligt ~ocksd med tanke pd att beslutet g

amnat att forbattra livsvillkoren for de manniskor som har ep
mycket svar livssituation pa grund gy ett funktionshinder. Jag an-
ser att sadana signaler minskar tilltron til politiker ~ och lagstiftare
och kan betraktas som en form 5, daligt kollektivt bemétande

fran samhallets  sida. Socialstyrelsen ~ har foreslagit  att insatsen
borde benamnas sarskilt expertstéd"  for att underlatta informa-
tionen  kring insatsen. Jag &r tveksam till oy det l6ser problemet.
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Jag anser i stillet att konsekvenserna av riksdagens beslut i det
hér hanseendet bor utredas med inriktning pa att aterstilla det ur-
sprungliga syftet med rad och stéd. I det sammanhanget bér man
ocksd fundera 6ver namnet pa insatsen.
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4 Vidga ratten till tillganglig
samhallsinformation

Mitt  forslag:  Demokratiutredningen bor fa i uppgift att l&mna

forslag om hur rétten il anpassad samhallsinformation, bl.a.

med hjalp gy den pya tekniken,  kan stérkas.

"Sveriges  tatposition som IT -land skall beféstas. Myndighe-
terna  skall yara fore &ngare genom hogt stdllda  krav pa ftill-

ganglighet 4y offent irggrrmgstiogjh.aktiv anvéndning av
|

tekniken" Statsminister sin regeringsforkla-
ring 1998.

4.1 Behov av tillgadnglig  information

Handikappolitik ar ytterst demokratifragor. Alla skall ha lika ratt
att bidra till  samhéllets utveckling. Tillgéng til samhallsinforma-
ton och mojlighet  att del 5y allmanna  handlingar  &ar en forut-
sattning  for att vi skall kunna  utéva vdra  medborgerliga
rattigheter och nd full delaktighet och jamlikhet i samhillet. ~ FN:s
standardregler ~ pekar ocksd yt tillganglig  information och  mojlig-
het till kommunikation som ett medel att nd delaktighet och jam-
likhet.

Varje svensk medborgare har ratt att ta del 5, almanna  hand-
lingar. Denna ratt regleras i tryckfrihetsférordningen liksom  for-
merna for utlamnandet av sddana. En myndighet ar skyldig att pa
begdran lamna ut en S&dan handling. Déremot  innebar dessa reg-
ler inte nagon skyldighet foér o, myndighet att tex. tala in denna
p& band eller pd annat st anpassa den. Myndigheternas ansvar
for att tillhandahalla samhallsinfonnation betonas i socialtjanstla-
gen, lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade LSS,

49



50 Vidga ratten fill tillgédnglig  samhallsinformation SOU  1999:21

hélso- och sjukvardslagen och forvaltningslagen. Myndigheternas
serviceskyldighet regleras i forvaltningslagens 4 Den lyder:
Varje : lamna  upplysningar, vagledning, rad
och anngp)ég%gmgf till enskilda i frdgor gom ror myndig-
heternas  verksamhetsomrade. Halpen skall lamnas i den yt-

strackning  som ar lamplig e  hansyn il frdgans art, den
enskildes behov  ,, hjalp och myndighetens verksamhet.

For att vissa funktionshinder inte  skall bli informations- och
kommunikationshandikapp kravs  att tex. myndigheternas infor-
mation g eller kan géras tillganglig. Synskadade  personer  har
behov 5, horbar  information eller  information p& punktskrift.
Déva och horselskadade personer behover  synlig information och
i médnga sammanhang finns det behov ,, teckensprakstolkar for
att mojliggéra  kommunikation. Dévblinda personer ~ behover in-
formation som ar anpassad efter deras behov. Personer oo, inte
kan lasa svéra texter darfor att de har tex. dyslexi, afasi eller g,
utvecklingsstorning kan til o, del kompensera sina svéarigheter
med lattlasta  versioner av texter.  For personer  som kommer fran
andra lander &r b&de behoven , information och problemen  att fa
tillgdng il information for det mesta annu stérre an for infodda
svenskar.  Mdjligheterna att 3 o S&dan anpassad information frén
myndigheterna  &ar i dag ytterst begransad.

Handikappombudsmannen skriver i sin rapport il regeringen
1997, att tv& tredjedelar L, de statiga myndigheterna 1995  gngav
att de inte hade nagon information som var fillganglig vare Sig pa
punktskrift, kassett, diskett eller lattlast. Fyra 4, tio myndigheter
var inte heller beredda att pd begaran ta fram information ianpas—
sad form.

Samma monster gar igen i mitt kunskapsunderlag. Ménga per-
soner Mmed funktionshinder kanner sig utestangda frdn den service
som andra medborgare  f&r, trots att lagen ger Mojligheter att fa
hjalp i det har hanseendet. Jag méste darfér dra den slutsatsen att
tillampningen ay bestammelsen inte riktigt fungerar i praktiken
utan maste fortydligas. Denna slutsats forstarks  dven gom framgar
nedan 4, den, i mitt tycke, alltfor snava tolkning regeringen  gjort
av forvaltningslagens 4

Frdgan oy i viken utstrackning myndigheterna & skyldiga att
tillhandahalla och  gnpassa  information stalldes namligen pa sin
spets 1992, dd o, synskadad an begarde att remissvaren till
1989 é&rs Handikapputredning upplasta eller inlasta. Om han inte
kunde fa det, begarde han att Socialdepartementet  skulle fatta sar-
skilt  beslut i fragan. Frégan hanvisades til regeringen gom | sitt
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svar Konstaterade att det \, angelaget att allt offentligt  material
rorande  handikappropositionen gjordes tillgangligt. Men  rege-
ringen konstaterade ocksd att bestammelserna om tillhandahal-

lande 5, allménna  handlingar inte medfor ndgon skyldighet for gp
myndighet att framstalla en ny handling genom att tex. tala in gp
alman handling pé& band ellr p& annat satt anpassa handlingen.
Daremot  har den g5, S& onskar ratt att ta del 5, handlingarna i
det skick de befinner sig i Regeringsbeslut 1992-09-10 arende
S92/6639/J och S$92/6890/J.

Nar vissa myndigheter inte gnger att de gng pa forfrdgan  skall
gora  information tillgénglig leder det till att funktionshindrade
medborgares mojligheter att uppnd jamlikhet och  delaktighet
kraftigt ~ forsvéras. I ovan fefererade  regeringsbeslut har det fast-
slagits att myndigheterna  inte ar skyldiga att anpassa [nformation
p& det sattet att man framstdller o py handling pa ett annat me-
dium. Detta beslut grundar sig pd att den berérda handlingen i sitt
ursprungliga skick  ar gpn svart-vit skrift. Den information som
idag efterfragas finns ofta ursprungligen i en databas eller pa .
nat satt elektroniskt lagrad. Det innebar att mgn med sma medel
kan anpassa handlingen  efter de behov gom finns. 1 gn del fall
kravs  det att tekniken anpassas s& att olka system passar 1hop.
Olika system, databaser och program maste darfor  utformas Sd att
de frdn borjan kan samarbeta och tillfredsstalla bade behoven hos
de manniskor som efterfragar information och de behov  ¢op
myndigheterna har. Det gar naturligtvis inte att l6sa alla informa-
tionsproblem  genom att utnyttia och anpassa tekniken  pa ratt  satt,

men det pagdende standardiseringsarbetet ar ett viktigt led i att

forbatra  tillgangligheten. Det ar viktigt att handikappaspektema

lyfts in i detta arbete och att handikapporganisationemas erfaren-

het tas tillvara i det sammanhanget.

4.2 Ratten till anpassad information ar en
demokratifraga

Jag anser att informationsfrineten och rétten att sjalvstandigt ta

del 5, allménna handlingar & homstenar i ett demokratiskt sam-

halle. Dessa grundlaggande  réattigheter ar redan tryggade i grund-
lagen.  Forvaltningslagen a den lag gom skall  styra  hur
myndigheterna agerar gentemot ~ medborgarna, och lagen reglerar
ocksd myndigheternas  serviceskyldighet.
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Enligt min  mening uttrycks  emellertid inte  lagens intentioner
tillrackligt  klart i 4  Dar star visserligen att hjalpen skall lamnas
i den utstrackning  gom 4&r lamplig med hansyn till fr&gans art, den
enskides  behov 5, hjalp och myndighetens verksamhet. Men la-
gen séger ingenting oy viket 5, dessa intressen  goy skall vaga
tyngst vid myndigheternas beddmning.  Detta ger myndigheterna
ett stort utrymme  att i varje enskilt fall géra ¢, bedémning 5, vil-

ken information de anser éar rimlig att tillhandahélla, trots att den
enskildes  behov borde styra detta.

Handikapputredningen forde  motsvarande resonemang i sitt
slutbeténkande "Ett  samhélle for alla SOu 1992:52. Utred-

ningen foreslog ett tillagg i 4 § forvaltningslagen med inneborden

att myndigheten  skall g tll att personer som av fysiska, psykiska
eller andra skal moter svarigheter att fa tillgdng till  upplysningar

och uppgifter |, allmanna  handlingar, f&r den hjalp de behover
med detta. Det &r ett sat att fortydliga lagtexten. Ett annat sétt
kan yara att komplettera 48 forvaltningslagen pad sd satt att det
Klart ~framgér att myndigheterna  skall lamna hjalpen i den fonn
eller pd det satt gom & lampligt med hansyn till den enskildes  be-
hov.

Det har inte varit mojligt for mig att inom  gmen  for min oyt
redning ytterligare  analysera frdgan och foresld &tgarder gom in-
nebar att ratten till  anpassad information tryggas.  Frdgan om
tillganglig  information och IT hér enligg min mening ihop med
grundlaggande demokratiska rattigheter. Demokratiutredningen
har till uppgift att bla. analysera nya infonnations- och kommu-
nikationsmonster och hur den nya informationstekniken paverkar
demokratin. Jag foreslar darfor  att Demokratiutredningen far i
uppdrag att underséka  och lamna forslag qom hur ratten till anpas-
sad samhallsinfonnation, bla. med hjalp gy den py, tekniken,  kan
starkas.
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5 Infor  ¢n  funktion for hantering av
-, o

synpunkter och kritk  pa

bemétandet
Mina  dvervaganden och forslag:
Synpunkter  pa bemétandet bor tas om hand L, berord  verk-
samhet och knytas till huvudmannens kvalitetsutvecklingsar-
bete. Varje huvudman bor t.ex., utifran sina egna
férutsattningar, kunna uppratta ep fristéende  och frén den ordi-
narie verksamheten oberoende funktion vars Syfte ar att
granska och behandla olika synpunkter pa bemotandet pa ett
objektivt  satt samt ge rad, informera,  utreda, foresld  I6sningar
och formedla kontakter. Det bor klart framgd gy huvudman-
nens utétriktade information til yem sSynpunkter kan framfo-
ras.
Ett sarskilt  Stimulansbidrag till - huvudmannen bér kunna under-
latta och paskynda utvecklingen.
Regeringen  bor pogq  flja utvecklingen ay huvudmannens in-
satser for att starka den enskildes  stallning. Huvudménnen bor

uppmanas att redogora for regeringen vika atgarder gom Vid-
tagits i detta avseende.

5.1 Stark  den enskildes stallning  och
inflytande
N&r manniskor upplever att det finns brister i kvalitén och bemo-

tandet frdén de myndigheter  och offentiga  organ som &r satta att
ge hjdlp och stod maste det finnas mojligheter  att framfora  kritik
och  synpunkter. Det &r ocksd ett satt att starka den enskildes
stalining och inflytande. Méanga efterlyser gn funktion,  ¢n instans
eller on namnd dit 5, kan vénda sig och klaga. Det handlar of-
tast inte gy att f& ratt ijuridisk mening utan om att f& tala gy att
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kanner sig illa behandlad  eller inte har fatt det g5, utlovats.

man
Det finns naturligtvis ~ mojligheter  att vénda sig till narmaste  chef,
till ndgon namndordfrande, till  personalen vid den myndighet

det galler eller ftill hogsta ledningen. Det gors ocksd, en mManga
drar sig for det. Manga befinner sig i o, beroendestalining och det
kan finnas o, radsla att just den man &r hanvisad till  for framtida

kontakter eller vard kan gora livet besvarligt for o, Det &r gnarare
en opartisk instans  goy efterlyses g instans  goy  ar fristdende

fran den ordinarie  verksamheten och s lojalitet inte ligger i den
berérda  organisationen, men dar det andd finns ett gnsvar.

5.2 Olika  |6sningar

Det finns g, rad instanser ¢, tar emot klagomdl och anmal-
ningar frdn enskilda  och/eller anhdriga gom blivit illa behandlade
inom  héalso- och sjukvarden. En ingdende redogorelse for dessa
instanser  finns i beténkandet Brister i omsorg . en fraga om be-
motandet qy aldre SOou 1997:51. Fortroendenamndema har

ofta namnts gom exempel pa oberoende organ som har till uppgift
att hjalpa enskilda och anhoriga i kontakten  med halso- och sjuk-
vardspersonal.  N&gon sddan motsvarighet  finns inte inom  social-
tjansten, skolan eller npagon gpnan kommunal verksamhet. Inte
heller inom  férsakringskassan eller inom  arbetsmarknadsverkets
ansvarsomrade finns g funktion v det slag manniskor efterlyser.
Det pagar emellertid diskussioner inom de olika huvudméannens
verksamhetsomraden om hur den enskildes inflytande och stall-
ning skall kunna stéarkas och synpunkter och kritk tas omhand  for
att forbattra  kvalittn i arbetet. Denna utveckling  &r viktig och jag
vill redovisa vissa 4, tankarna  hér.

Forsakringskassan

Genom et tillagg i Lagen 1962:381 om allman  forsékring  skall
forsakringskassans styrelse enligt 18 kap. 9 § bla. se il att all-
manheten och andra i kontakten med den allménna forsékrings-
kassan far ett bra bemétande och att kontakten underlattas genom
en god service och tillganglighet samt information. Tillagget  ar
relativt nytt. Det galler from. den | juli 1998 och kom till p3d
initiativ. 5y, riksdagen.

Forsakringskassans styrelser skilier sig frdn manga andra sty-
relser sd till vida att de bestdr L, ett antal fértroendevalda perso-
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ner som 'egeringen utsett och gom har ett uttalat gphgygr fOr bla.
bemétandefragor. Enligt F orsékringskasseforbundet skulle  darfor
kassomas  styrelser kunna fungera gom den samlande instans  gp.
skilda kan vanda sig il 4, de upplever att de blivit daligt be-
métta hos forsdkringskassan  eller o, de inte fatt den information
eller de rdd de efterfragat.

Det har ocksd diskuterats oy, socialforsékringsnamndema kan
ha funktionen som Klagoinstans. Socialférsakringsnamndema
skall avgora arenden ,, ratt til bla. fortidspension,  handikapp-
ersattning,  Vardbidrag och assistansersattning efter ingdende be-
démning g, den enskides behov. Detta kan resultera i beslut gon
kan g& emot den enskilde och 5, denne uppfattas gom Orattvist,
krankande och ett tecken daligt bemoétande. Jag har darfor
svart att tro att socialférsakringsnamndema kan fylla den funktion
jag och ménga andra efterlyser.

En agnnan mMojlighet  gom nu diskuteras inom vissa forsékrings-
kassor och inom Riksforsakringsverket & om man kan forstarka
servicen inom  varje centralkontor genom att skapa gp funktion
som ar fristéende  frn kassan och opartisk. Om det uppstétt pro-
blem i kontakterna med kassans handldggare, nar man upplever
att man Dlivit  daligt bemott, nar man Vil reda ut vad oy blivit
fel och nar man Vil ha infonnation, stod och hjalp skulle marmi-
skor kunna véanda sjg dit. En sé&dan funktion skulle  ocksd kunna
bli on viktig del i kassomas utvecklingsarbete och i uppféljningen

och dokumentationen av verksamheten.

F ortroendenamnderna

Enligt Lagen 1992:536 om fortroendeverksamhet inom  halso-
och sjukvarden mpm. skall fortroendenamnder finnas inom varje
landsting  och kommun. Namnden  skall g5 en Opartisk instans
dit patienter, anhoriga och personal kan vénda sig nar det uppstar
problem i kontakterna med landstingens  och kommunernas hélso-
och sjukvard.

Kommittén om halso och sjukvardens finansiering  och qrga-
nisation, HSU 2000, har Kkartlagt hur fortroendenamndema arbetar
i dag. Kartlaggningen redovisas i delbetdnkandet Patienten har
ratt  SOU  1997:154.

Huvudintrycket ay HSUs  genomgang qy fortroendenamn-
dema & att de, oy Vissa preciseringar ay Vverksamheten gors,

kommit for att stanna. Detta framgér ocksé av prop. 1998/99:4
Starkt  patientintlytande. Namndernas styrka ligger i mdjligheten
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att féra o, dialog med féretradare for varden for at tidigt l6sa

uppkomna  problem, skriver  regeringen  och understryker ocksé
vikten 5, att en Sadan organisation tillskapas, och att det inte ré-
der nagon tvekan o att fortroendenamndema ar sjalvstandiga i

forhdllande  till dem goy, beslutar o, halso- och sjukvarden.

Frén mina utglngspunkter  fyller landstingens  fortroendenamn-
der den funktion inom  landstingen  go; manga efterlyser  inom
t.ex. kommunen och forsékringskassan.  Déaremot  &r jag kritisk il
forslaget om namnbyte.  Benamningen patientnamnd for i alltfor
hég utstrackning, tanken till beroende  och passivitet hos manni-
skan. Enligt min  mening bér benamningen g Kvalitetsnamnd
eller fortroendenamnd for att markera  att verksamheten syftar il
att héja kvalittn  pa insatserna  och inflytandet  for den enskilde.

Kommunernas kvalitetssékrings- och
kvalitetsutvecklingsarbete

Kommunernas kvalitetsarbete har tagit fart under slutet ., 1990-
talet. Manga kommuner satsar idag resurser P& att utveckla  kva-
littn inom den kommunala verksamheten. Bemdtande, attityder,

hur man moter brukarnas — behov  pa ett battre satt, klagomalshante-
ring och den enskildes stallning ar frAgor oo diskuteras  fortlo-

pande inom manga kommuner liksom vilka  atgarder gom kan
vidtas  for att utveckla det ¢y, inte fungerar tillfredsstéllande. So-
cialstyrelsens  allmanna  rdd SOSFS 1998:8 oy kvalitetssystem

inom omsorgema om dldre- och funktionshindrade ar i dessa 4.
seenden till viss del vagledande.

Kommunernas kvalitetsarbete och erfarenheterna qy utveck-
lingsarbete inom aldre- gy handikappomrédet kan, tillsammans
med Socialstyrelsens allmanna rad, pd sikt innebdra  att vissa Kla-
gomal och synpunkter ~kan tas omhand under vigen INOM | amen
for det kommunala kvalitetsutvecklingsarbetet eller, i forekom-
mande fall, inom | yne, for medborgarkontorens verksamhetsom-
rdde. Ju tydligare informationen ar om Vika tjanster kommunen
kan erbjuda sina medborgare, och tydligare  innehallsdeklara-
tionen i dessa tjanster ar, desto mindre  gr risken fér missférstand
och missndje med att pgn inte fatt vad 5, trodde 5, skule f&.

Det férekommer emellertid ibland s svara frdgor och s& stora
lasningar att det kan 4.5 SVart att klara L, problemen den ordina-
rie vagen. Enligt min uppfattning behévs d& méjligheter  for den
enskilde att ga vidare il en opartisk instans i kommunen. Den
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tanke som fors fram i Kommunférbundets rapport
Tjanstegarantier och klagomalshantering _ en vag till okat med-
borgarinflytande ar enligt min  mening intressant  och bor kunna
prévas i praktiken. | rapporten  skissas g rutin  for att hantera
klagomal i form 5, on trestegsmodell.  Det forsta steget innebar —att
rutiner  utformas  p& respektive  enhet/forvaltning, s& att klagomal
och synpunkter i forsta hand kan tas oy hand dar. Det andra ste-

get innebar  att den enskilde skall kunna fa en Sk "second opi-
nion, dvs. gé vidare till ytterligare ¢p niva om Vederborande inte
ar nojd med hanteringen pd den berérda  enheten eller forvalt-

ningen. Som o, sista utvag nar allt annat proévats, bor det finnas

mojligheter att vanda sig till o4 generell kvalitetsnanmd som
tacker hela det kommunala faltet, dvs. ett tredje steg. Kvalitets-
namnden bor besta aqy bla. fortroendevalda som utses gy kom-
munfullméktige, och alltsd ha ¢, stark politisk forankring.  Dess

uppgift skulle g att ta emot klagomdl och, oy det finns  anled-
ning, be ansvarig néamnd ompréva  beslutet, undersbka o5 bemo-
tandet 5, en €nskild person brustit  eller uppmana ansvarig hamnd
att ta initiativ  till olika forbattringar.

En generell kommunal kvalitetsnamnd, sdsom den diskuteras i
rapporten, ar enligt min asikt, tilltalande darfor  att den foreslas
tidcka hela det kommunala faltet. Det ¢ppnar mojligheter  att fram-
féra  synpunkter och  kritik pé flera omraden an de traditionella,

dvs. vard och Kommunala verksamheter som tex. skola,

omsorg.
kultur  och fritidsaktiviteter ar lika viktiga for personer med funk-
tionshinder som for andra medborgare, och brister inom dessa
verksamheter kan f& stora konsekvenser for personer med funk-

tionshinder.

Arbetsmarknadsverket

Arbetsmarknadsomradet tillhor inte de omrdden jag skall be-
handla enligt mina direktiv. Jag vill emellertid anda nagot berdra
denna  verksamhet, eftersom  det dar pagdr ett utvecklingsarbete

som ligger i linje med vad jag forordat oyqn nar det galler att for-
soka tillgodose  medborgarnas  behov 5, att kanalisera  sitt miss-
noje, forbattra informationen och visa medborgarna tillr&tta.

Arbetsmarknadsverket har valt att utveckla en central  funktion,

den s.k. Soderhamnsverksamheten, for att mer effektivt kunna
samla information om Sin verksamhet, men ocksd for att kunna ta
emot synpunkter och klagomal p& bemétande, ge r&d om vart man
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kan vanda sig och fA ett system for uppféljning. Verksamheten
ingar i Arbetsmarknadsverkets ordinarie verksamhet och budget.
5.3 En modell  for klagomalshantering

Jag har haft kontakt —med foretradare for de olika huvudmannen
for att med 5 och g, diskutera mojligheterna att finna former  for
hur synpunkter =~ p& bemétande  kan tas oy hand inom  respektive
huvudmans ansvarsomrade. Att  lata manniskor komma  till tals
med myndigheter & viktigt |, flera aspekter. For det forsta &r det
en Styrka for den enskide att veta vart hon eller han skall vénda
sig med sin kritik. For det andra far huvudmannen en futin - for att
ta hand 5 synpunkter och kritk och kan gora nagot det. For
det tredje kan gn systematisk aterféring ske g, den enskildes gy
punkter gom darmed kan integreras i det [fpande kvalitetsarbetet
och leda till forbattringar i verksamheten. For det fjarde Okar gp
sddan ordning medborgarnas  fortroende  for systemet.

Det ar sjalvfallet varje huvudmans uppgift att inom gmen fOr
gdllande regler och pé& frivilig vag komma fram till hur 5, bést
organiserar  sin verksamhet for att ta emot och féljia ypp syn-

punkter och klagomdl pa bemétandet. Men nar jag gatt igenom
det utvecklingsarbete som Sker hos huvudméannen p& det har gp.
rddet och lyssnat till de diskussioner som forts, kan jag gqe Vissa
gemensamma linjer i ténkandet som kan tjana gom modell for
klagomalshantering. Jag anser att modellen  boér utformas  utifrdn

foljande  utgangspunkter:

0 Synpunkter och klagomdl pa bemotandet bor tas om hand gy

berérd  verksamhet och knytas till  huvudmannens kvalitetsut-

vecklingsarbete. Detta stéller krav pa att tydliga rutiner ut-
vecklas  och att det finns oy gemensam  Villa att fortiopande
styra, fblja ypp, utveckla  och dokumentera kvalittn i verksam-
heten.

. Funktionen bor ara fristhende,  central och oberoende. Syftet
bor \ara att granska och behandla olika klagom&l oy ror den
egna huvudmannens omrdde utifrdn  objektiva grunder och den
enskildes synpunkter  samt ge radd, informera, utreda,  foresla
I6sningar och férmedla  kontakter.

o Det bér klart framgd 5, huvudmannens utatriktade information
vem eller vika hos huvudmannen som har denna funktion.
Detta fréntar  naturligtvis ~ inte de narmast berorda  tjinsteman-

nen och arbetsledama langst ut i organisationen deras  gnsvar

1999:21
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att ta till  sig den enskildes synpunkter och medverka il ett
battre bemétande.

o Verksamheten bor pa sikt rikta sig till samtliga medborgare,
inte enbart till personer med funktionshinder.

Ett sérskilt  Stimulansbhidrag  bor utgd till  huvudmannen, for att
préva och utvérdera  organisatoriska  losningar gom pa battre  satt
kan tillgodose  huvudmannens behov.

Jag anser att regeringen pogg bor folja utvecklingen av hu-
vudmannens insatser pa det har omrédet. Huvudmaénnen bor

uppmanas  att redovisa  vika atgdrder gom Vvidtagits i detta 4yge.

ende.
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6 Utveckla brukarstddscentra

Mina  @vervaganden och forslag: Regeringen  bor stélla  sar-
skida medel till handikapporganisationemas forfogande  for gop
forsoksverksamhet med sarskilt  brukarstod till personer med
funktionshinder. Syftet med forsoksverksamheten skall ygra att
préva hur ett sédant stod, byggt pda erfarenhet L, funktionshin-
der, kan utformas, organiseras, administreras och finansieras. |
det sammanhanget skall ocksd funktionshindrade invandrares
behov 5, stod sarskilt  beaktas.  Verksamheten bor  foljas upp

och utvarderas.

Den gom har ett funktionshinder behéver  ofia lagga per mycket
tid och kraft p& att administrera och samordna de insatser  funk-
tionshindret kraver. Dessutom kan det 44 svart att veta Vilka

rattigheter | man har och vart man skall vanda sig for att fa det pan
behéver.  Det kan ocks&d 55 Svart att havda sig i motet med myn-
digheter, skola och sjukvard. Man maste kunna tala for sig och st&
pd sig. Alla kan inte det eller orkar inte.

Foraldrar til bam med omfattande funktionshinder berattar  att
de maste 4 Sin egen samordnare och att det inte &r ovanligt att
ha kontakt ~ med ett femtiotal  hergoner. | proj ektrapporten  "Hur - far

det vi behover Socialstyrelsen 1998:2  berattar  foraldrar hur
vasentligt ~ det &r att det finns  n&gon person som kan halla i den
praktiska ~ samordningen ~ mellan  de inblandade  eronerna. Barn-
habiliteringen gor vad den kan for att avlasta foréldrarna i sam-

ordningsarbetet,  men ibland racker inte det.

6.1 Nagon med ggen erfarenhet 4y

funktionshinder

Ett mote mellan o, enskild person med funktionshinder och den
myndighet  som skall ge hjalp kan ofta aviopa under battre former

om den enskilde kan ha med sig négon utomstaende som Stod.
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For de flesta &r det familien gom 4r stodet. Men ocksd familjen
behover stod ibland for att orka med alla kontakter. Andra  tycker
att det ar svart gt tala i egen sak. D& kan g, Stddperson, ett gm-
bud, en god man eller férvaltare  \arn Viktiga  personer.

Det finns flera exempel pa hur brukarstéd kan organiseras i
offentlig  regi. | tex. forvaltningslagen 1986:223 foreskrivs i
att den gop for talan i ett &rende fér anlita ombud eller bitrade. |
11 kap. foraldrabalken meddelas foreskrifter om 9od man o©ch
forvaltare. Det finns mojlighet att utse kontaktperson.

I samband  med psykiatrireforrnen avsattes  sarskilda stimu-
lansbidrag  foér att utveckla verksamheten med personliga ombud
for personer med  psykiska funktionshinder. Verksamheten ar
olika  organiserad. | halften 5, forsékskommunema sker den i
kommunal regi, i andra fall drivs den 4, organisationerna eller 4y
organisationer, kommun och  landsting tilsammans. Centrala
uppgifter  for ombuden har varit att foretrada och bistd den en-
skilde i kontakterna med Vvard och omsorgsgivare och att gsgm-
ordna insatsema. Ombuden har ocksd arbetat med frdgor gom be-
rort sociala relationer,  boende, arbete eller daglig verksamhet.

Socialstyrelsens utvardering,  gom hyligen slutforts,  visar att de
som fatt ett personligt ombud vid sin sida mar battre och upplever
en forbattrad livskvalitet. De har dessutom i hogre grad &an andra
psykiskt  langtidssjuka  beviljats insatser enligt LSS. Livskvalite-
ten har forbattrats  och antalet slutenvardsdagar ~ minskat.

Handikapporganisationema har o lang traditon 5, att p& olika
satt stodja och hjalpa sina medlemmar och deras narstdende. Det
kan yara genom PSykosocialt  stod, personliga  besok, radgivning,
information, kunskapsforrnedling och direkt  utbildning. Vissa
organisationer ~ kan ocksd bistd med viss juridisk hjalp och rédgiv-

ning.

gMénga vander  sig till  handikapporganisationema eller il
andra  brukarsammanslutningar for att f& stod. Man vill ha stod g
nadgon gom Saknar myndighetsanknytning och gom man Vet St&r
P& ens Sida och gom har sérskida  forutséttningar att forstd  vad
man t@ar gm  En person  som har egen erfarenhet ay funktions-
hinder och gop sjalv har eller har haft myndighetskontakter med
anledning 4y funktionshindret kan komplettera det individuella

stéd gom samhallet  erbjuder och det stdd gy professionella  ger |
sitt ordinarie  arbete. Som framgatt finns det olika slag ay resurs-
och stddpersoner gom samhallet kan erbjuda. P& det satet far den
enskilde ocksd sjalv fler mgjligheter  att vélja. Samtidigt finns det
en fara i gy alltfér  stor splittring v resurserna  OCh roster  borjar
hojas for att f& g Viss samordning 4, de olika stddforrnema. Jag
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anser €mellertid att dessa diskussioner inte alls behover paverka
utvecklingen av det personliga brukarstod som det har ar fraga
om. En sddan stodforrn behévs alltid  oavsett hur 5n Organiserar
det professionella  stodet.

6.2 Forstksverksamhet med brukarstdd

Jag anser att idén med brukarstod till personer med funktionshin-
der &r tilltalande och bor provas | gn forsoksverksamhet. Verk-
samheten  kan tex organiseras gom regionala brukarstddscentra
och drivas i handikapporganisationemas regi. Jag ger organisatio-
nernas oberoende  stillning i forhallande till huvudménnen som en
tillgdng i sammanhanget. Syftet med brukarstddet bor yara att
starka den enskildes  stdllning bla. i kontakter = med myndigheter
och andra offentliga grgan ©Och i vardagslivet.  Det bor geg gom ett
personligt stéd och kan innefatta olika tjanster alltifrin  enkel tele-
fonupplysning till juridisk  hjalp.

Det ar viktigt att verksamheten har sin utgdngspunkt i funk-
tionshinderperspektivet och att flertalet 5, dem g4, arbetar med
brukarstod sjdlva har erfarenhet av funktionshinder och  brukar-
villkor.

Det ar viktigt att invandrare med  funktionshinder ocksd  gm-
fattas 5, forslaget ooh att handikapporganisationer och invandrar-
organisationer férdjupar sitt  samarbete i det hér hanseendet.
Invandrare har svérare &n infodda svenskar att f& del L, samhal-
lets stod il pergoner Med  funktionshinder. Det uppstar ocksd latt
missforstand da personer frin andra lander och med o4 annan
kulturell bakgrund méter anstéllda  inom tex. forsédkringskassan,
habiliteringen, socialtjansten och skolan.  Behovet 4, personligt
stod frdn ndgon gom har speciell kulturkompetens ar stort. Néar det
galler skolan finns pa Statens Institut  fér Handikappfragor i sko-
lan, SIH, tvd medarbetare fér invandrarelever med funktionshin-
der. De arbetar bla. utdtriktat med information och stod till larare
som Mmoter funktionshindrade invandrarelever och till invandrar-
familjer gom har barn med funktionshinder. De har inga mojlig-
heter att fungera gom det personliga stod gom hér ayses men DOr
utgéra  en Viktig  resurs for handikapporganisationemas brukar-
centra.

Handikapporganisationerna bér sjalva komma éverens gy hur
organisationen  och lokaliseringen av Drukarstodscentra bor g ut
och yem som skall g ansvarig for verksamheten. En successiv
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utbyggnad  bor ske med tanke p& att behovet 5, kompetenta per-
soner 4r stort och troligen inte gar att tilgodose genast. FOrsoks-
verksamheten bér &ven syfta till att undersbka  vilken  utbildning
de personer behdver  gom skall ge stodet.

Jag bedomer att det for narvarande inte & mdjligt for organisa-
tionerna  att inom  gmen fOr sina nuvarande medel kunna bygga
upp en Organisation med brukarcentra. Jag foreslar  darfor  att e
geringen stéller medel till forfogande | Allmanna arvsfonden for
en forsoksverksamhet med sarskilt  brukarstod il personer ~ Med
funktionshinder. Syftet med forsdksverksamheten bor \gra att

préva hur ett personligt  brukarstod skall  utformas, organiseras,

administreras och finansieras. Verksamheten bor folias ypp oOch

utvarderas.
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7 Oka kompetensen om bemobétande

Mitt  forslag:  Regeringen  bdr uppdra Statens institut ~ fér sar-
skilt  utbildningsstod Sisus att utarbeta och gngyara  fOr ett pa-
tionellt kompetensutvecklingsprogram kring  frdgor gom ror
bemotande av personer med funktionshinder. Sérskilda medel
bor avsattas for detta andamal.  Programmet skall ha g Klar
forankring i de handikappolitiska principerna.  Dess syfte skall
vara att diskutera och klarlagga intentionerna bakom refor-
merna P& handikappomrdet  och i g, dialog mellan  yrkesverk-
samma och personer med funktionshinder behandla
bemotandets etik. Tl programmet skall knytas ett rdd med
foretradare for tex. handikapprorelsen, stat, landsting, kom-
mun, fackliga  organisationer ~ och Sisus.  Socialdepartementet
bor ge till  att programmet foljs upp och utvarderas.

Mina Overvaganden: Verksamhetshuvudmannen bor ta ett
sarskilt  gngyar fOr att de anstdlldas  kompetens oy de grundlag-

gande principerna for samhéllets stod il personer med funk-

tionshinder starks samt verka for att ep gemensam grundsyn
vaxer fram inom berérda verksamhetsomraden ifrégor som ror
bemotande, attityder, etk och sattet att forhdlla  sig till  manni-

skor gom tar emot stéd och service. Det ar viktigt att det sker
ett samarbete pd lokal och regional nivd mellan berérda parter
for att &stadkomma sédana insatser.

Ménga utredningar  har tagit pp behovet 5y utbildning  och fort-
bildning och det pagar o, fortlopande  6versyn g, oOlika utbild-

ningar  fér personal inom  framforallt halso-  och  sjukvarden,

socialtjansten och skolan. Det finns ett stdende krav pad mer
utbildning om handikapp i tex. lakarutbildningen, socionomut-

bildningen och  arkitektutbildningen. Gladjande  pog borjar uni-
versitet och  hogskolor bedriva séarskilda utbildningar med
inriktning  pa& handikappfragor. Huvudmannen sjalva star for gp
omfattande fortbildning och kompetensutveckling for personalen.

Kunskapslyftet borde, gom Utredningen oy bemotande gy Aldre
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fortbildningsinsatser och andra

redan anstélld inom

Statlig
kommer

for personal
1997/981136

aviserat att den att
och uthildningsfragor i
kompetensforsoérjning och

En py myndighet har

men vilken

sig att

ofia  &terkommer till
har takt

betydelsen
som ar lyhord, och etisk
det goda motet.

och tjansteméan

maélen

om de intentio-

och hur dessa
arbetet.

hos olika huvudman

behovsprévningar,

valfrihet for den enskilde.

nar det galler
att ge Stéd och
egen kompetens  och erfarenhet
och fortbildningssammanhang.
om anstalldas arbetsforhéllanden
att manga anstallda
omraden

visar onskar

géller som ror bemo-

etik och forhallningssatt.

ofta stod fran flera hall.
rehabiliteringsinsatser,
hjalpmedel  eller

beddémare ar

behdver
eller

ledsagarservice,

och moten mellan
besluten ar
en av de
har sin kom-

innan
Var
moter

ge insatsen
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liknande  uppgifter  iNOM gy annan Organisation.  De menar att S&
dana kontakter skulle ge tillfalle att utbyta erfarenheter och dis-
kutera  frdgor gsom har en avgorande betydelse for hur  méten
mellan  ménniskor gestaltar  sig. An mer Séllan  sager de sig traffa

personer med funktionshinder i andra roller &n gom brukare
eller  klient

Idag saknas traditionella utbildningsinsatser och andra instru-
ment for att langsiktigt paverka vardagsarbetet.  Studiedagar,  kor-
tare kompetensutvecklingskurser, fortbildningsdagar m.m. har

betydelse, men kan endast i begransad omfattning férandra  och
paverka manniskors attityder och instéllning. For detta kravs att
det i vardagsarbetet fors o, kontinuerlig ~ dialog bland de anstallda
om bemétande,  forhallningssatt och oy de barande principer gsom
skall styra arbetet. Det behovs tid och handledning  for att hdlla op
s&dan dialog levande och ndgon gom har sarskilt  ghgyar  fOr - att
driva pd utvecklingen,  dvs. ett tydligt ledarskap.

7.2 Skapa ett nationellt program for

kompetensutveckling

Jag gnser att huvudmannen i Okad utstrackning  bor verka for att
de anstdlidas  kompetens hojs om de tankar gom ligger bakom de
handikappolitiska malen oy, delaktighet och jamlikhet och o de
grundlaggande  varderingar  gom praglar den lagstiftning  gom styr
insatserna for personer med  funktionshinder. Kunskapen och
kompetensen hos  personer med erfarenhet av eget funktionshin-
der och hos handikapporganisationerna bor darvid tas till \grq,

For att &stadkomma en samsyn kring dessa fragor bor handi-
kapporganisationerna och  huvudmannen stat,  landsting och

kommun samt fackliga organisationer och Forsékringskassefor-
bundet gpnas om ett gemensamt  nationellt  kompetensutvecklings-
program | dessa fragor.

Uppgiften  att hélla ggmman kompetensutvecklingsprogrammet
centralt  foreslds  avila Statens institut  for sarskilt  utbildningsstod,
Sisus. Sisus ar opn statlig myndighet gom har i uppgift att forbattra

forutsattningarna for utbildning  och studier for pga Och  yuxna
personer med funktionshinder. Sisus arbetar ocksd med utveck-
lingsarbete,  metodutveckling, fortbildning och utvérdering  inom

sitt ansvarsomrade.
Samarbetet med berérda parter  bor ske i ett sarskilt kompe-
tensutvecklingsrad. Radet boér bestd av representanter for handi-
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kapporganisationema, stat, kommun, och landsting samt fackliga
organisationer  och Forsakringskasseférbundet.
Det nationella  kompetensutvecklingsprogrammet skall ha fol-

jande utgangspunkter:

o mal och inriktning  for kompetensutvecklingen
en gemensam ideologisk  grundsyn och ett gemensamt synsatt i
fragor gom har betydelse for personer Med funktionshinder

0 en Strategi for uppféljningen gy de intentioner som ligger till

grund foér de handikappolitiska mélen och lagstiftningen pa
omradet

o Utveckla  bemétandets etik, dvs. ta ypp frAgor om makt och be-
roende, informationens betydelse etc.

Kompetensutvecklingsradet skall:

0 ansvara for att utarbeta ett dokument som anger principer  och
inriktning  for kompetensutvecklingspro grammet
forankra programmet bland berérda parter
vara ett radgivande grgan il Sisus i programmets operativa
delar

o formedla och ta emot kunskap fran faltet som kan anvandas
inom  programmets ram

Sisus skall:

o ha den operativa funktionen i programarbetet, dvs. gnsvara  for

uppbyggnad och genomftrande 5y programmet
informera om programmet

vara Samtalspartner till  lokala  och regionala  kompetensut-

vecklingsanordnare
férmedla kunskaper ifrégor som ror etik och bemotande

svara fOr att programmet hdlls &jour och vidareutvecklas

initiera och folja ypp ofika insatser inom  programmets ram
med hjalp 4y ett tillfalligt  kompetensutvecklingsstod stimulera
handikapporganisationer och huvudmén att tillsammans ta ini-
tiativ  til olika modellprojekt, g il att utbildningsmaterial  tas
fram  m.

Socialdepartementet bor ge till att programmet folis  ypp och

utvarderas.

En del 5, den kompetensutveckling som foreslds  har bor geg
som en nhormal  och reguljar del i varje huvudmans personalut-
bildningsansvar. Jag anser emellertid  att staten bor medverka il

att politiker, chefer och ¢vrig personal gom arbetar med handi-
kappfrdgor ~ inom  statliga, kommunala och landstingskommunala
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verksamheter far 6kad kunskap om omradet och om de grundlig-
gande virderingar som ligger till grund for samhillets stod till
personer med funktionshinder. Jag &terkommer till detta i mina
kostnadsdverviganden.
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8 Stark  handikappforskningen

Mina  forslag: Resurserna  till  handikappforskningen bor  for-
starkas under oy femarsperiod i syfte att bredda och fordjupa
verksamheten. Regeringen  bdr 4e Socialvetenskapliga forsk-
ningsrddet, SFR, i uppdrag att utveckla o langsiktigy  strategi
for hur handikappforskningen bor  utvarderas, stimuleras och
utvecklas. Strategin  skall innehdlla o, analys 4, nuldge och

framtida  forskningsbehov samt ange fiktlinjer ~ for utvecklingen

ay forskningen  och forskarutbildningen.
Mina  dvervaganden:

Det bor framgd 4, strategin vad goy bOr goras for att rekrytera
fler forskare, bland dem personer med funktionshinder. Det bor

ocksé framgé hur funktionshindrade personers erfarenheter
konkreta frégor som uppkommer i olika verksamheter pé
dikappomradet skall  kunna formuleras som forskningsbara

och
han-
och

vetenskapligt  intressanta  frdgor. SFR bor aven 6vervdga hur in-

formationen om handikappforskningen skall  finansieras

och

foras uyt samt finna former  for att ge foretradare for forskarna,

handikapprorelsen och representanter for olika samhallssekto-

rer tillfalle att utbyta erfarenheter. SFR bor regelbundet
visa utvecklingen 5, handikappforskningen for regeringen.

8.1 Handikappforskningens dilemma

redo-

De strukturella och ekonomiska forandringar  gom Skett under o

nare
livsvillkor i kanske hogre grad &n andras, eftersom ménga

beroende 5, den gemensamma ~ Sektorns  satt att fungera. Det

ar i samhallet har péverkat funktionshindrade manniskors

ar sa
finns

emellertid ingen djupare kunskap om tex. samhallets struktur i

relation  till funktionshinder eller i viken ~méan manniskors
velser 4, daligt bemdtande har strukturell grund. Det sker
standiga forandringar i form 5 5 lagar och regler, liksom
andrade  tolkningar  gom behover  félias ypp och granskas.

upple-
ocksé
for-

For att
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personer ~Med funktionshinder skall f& det stod de behover  fran
samhallet  behovs systematiserad  kunskap om hur deras livsvillkor
ser ut. Den kunskapen &r dessutom o, g, fOrutséttningarna for att

yrkesutbildningen och vidareutbildningen pd de olika omradena
skall kunna utvecklas och hélla hog kvalitet. I madnga andra sekto-
rer ar det sjalvklart att satsa en ViSs andel 4, anslagen till olika
verksamheter pa forskning och utveckling, men S& sker ofta inte
pa handikappomradet.

Ett 5y problemen med svensk handikappforskning ar att den
har 1&g prioritet i forhallande till  gnnan forskning  och darfor  ar
mycket begransad. Den har ingen framtradande plats i samhallet
och &r ett forhdllandevis nytt forskningsfalt. Det betyder i sin tur
att de flesta forskningsrdd  och forskningsfmansiarer inte  har na-

gon djup kunskap om frégorna och inte heller kan identifiera kun-
skapsbehovet.  Det ar ocksd brist p& forskningsidéer och projekt.
Samtidigt  finns det ett vaxande intresse  bland personer  som  ar-
betar med handikappfragor i olika sektorer  att utveckla sin yI-
keskunskap  och att fordjupa den i o4 forskarutbildning. Bland
dessa yrkesverksamma finns  ocksé personer med funktionshinder.

Ett annat problem for svensk handikappforskning ar att den i
alltfor  stor utstrackning  utgdr frdn de professionellas perspektiv.
Det framgar tydligt i mitt forsta delbetankande Nar  &sikter  blir
handling sou 1998:16. De flesta forskningsprojekt, som tar
upp Pemdtande  och attityder, ar inriktade  p& hur olika yrkesgrup-
per ser P& personer Med funktionshinder, deras utbildning,  socio-
ekonomiska status m.m. eller pd instaliningen till olika typer av
funktionshinder. Mycket séllan finns forskning utiffdn  den funk-
tionshindrade personens eget perspektiv och sa gott gom aldrig
forskning  gom tar Sin utgdngspunkt i medborgarskap och mansk-
liga rattigheter. Detta &r oroande med tanke pa att handikapp och
funktionshinder ar sa omfattande arbetsfalt i manga samhallssek-
torer.

Ett tredje problem & bristen  pa utvardering av huvarande
forskning pd handikappomrédet  med avseende pd bla. effekterna
av  Strukturella samhallsférandringar och  vélfardsutvecklingen
samt avsaknaden av en samlad langsiktig  strategi for hur handi-
kappforskningen skall utvarderas,  stimuleras  och utvecklas.
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8.2 Forskningsbehov

Under  utredningsarbetets gang har jag identifierat nagra viktiga
forskningsomraden som har betydelse for béde det kollektiva och
individuella bemétandet och dar det behovs ytterligare  kunskap

o Det behdvs longitudinella studier  ,, funktionshindrade perso-
ners livsvillkor och stéllning i samhallet och hur de sociala
faktorerna  pdverkar deras mojligheter il delaktighet och jarn-
liknet. Detta behdver studeras utiftin  bade klassperspektiv och

konsperspektiv.

o Funktionshindrade personers ~ Svarigheter  att exempelvis  delta i
samhaéllslivet och ha inflytande  ¢ver sin egen livssituation kan
ofta  beskrivas som diskriminering. Det behovs forskning  for
att klargéra vad goy, kannetecknar diskriminering pa grund gy
funktionshinder och nar myndigheternas bemétande kan rubri-
ceras som diskriminering. Det behdvs ocksd forskning om re-
lationen mellan makt och  beroende, bade vad galler
samhéllsstrukturen och samspelet mellan enskida  manniskor,
dar den gpy parten &r beroende pa grund ay funktionshinder.

o Det finns g, diskrepans mellan skolans officiella mal  att vara
til for alla och de segregerande tendenser som Kkan skonjas i
skolans  praktiska  verksamhet. Ratten  till stod i skolan for barn
med sarskida  behov  ar ovillkorlig, men ingenstans  sags det
hur stodet skall utfonnas. Det behdvs o, omfattande systema-
tisk  forskningsbaserad kunskap om undervisning ay barmn i be-
hov 4y sarskilt  stod i Sverige.

o En stor del 5, forskningen inom handikappomradet saknar
konsperspektiv. Inte  heller  férekommer funktionshinder som
aspekt i forskningen gy kvinnor, genus ©Och jamstalldhet sér-
skilt ofta. Kvinnor med funktionshinder méste bli qner Synliga i
kvinnoforskningen, dar de feministiska vetenskapsteoriema
finns.

o Det finns nastan inga studier oy underscker  attityder till  per
soner Med funktionshinder ur ett interkulturelit perspektiv.  Det
saknas kunskap om Vilka effekter olika  kulturers syn pa funk-
tionshinder har pa utformningen qv de svenska insatserna pa
handikappomradet.
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8.3 En langsiktig strategi for
handikappforskningen

SFRhar  gngvar fOr att samordna  handikappforskningen. Med
hénsyn till det breda spektrum 4, forskningsénskemal som fktas
mot handikappforskningen &r det, enligt min mening, nodvandigt

att & on grund for o, langsiktig inriktning 5, handikappforsk-

ningen. Jag foresldr att regeringen ger SFR i uppdrag att ansvara
for att handikappforskningen utvarderas,  stimuleras  och utvecklas

inom  bla. de omrdden jag visat pa tidigare. | detta gnsyar ligger
ocksd att forsakra  sig oy, att det finns god kompetens oy handi-
kappfragor inom radet. Jag vill emellertid betona att detta inte far
innebara  att andra forskningsfinansiarer drar sig undan sitt gnsvar
for forskningen i handikappfrdgor ~ inom sina omréden.

Den langsiktiga utfonnningen och utvecklingen av handikapp-
forskningen  bor laggas fast i o forskningsstrategi som utarbetas
av SFR. Strategin skall innehdlla o, analys 5, nuldage och fram-
tida  forskningsbehov och  ange riktlinjer for  utvecklingen av
forskningen  och forskarutbildningen samt fonner  for finansiering.
Det bor framgd vad gop behéver goéras for att rekrytera fler kom-
petenta  forskare, bland  dem forskare med egen erfarenhet av
funktionshinder, och hur frdgor gom aktualiseras i en konkret och
lokal  verklighet skall kunna formuleras som forskningsbara  och
vetenskapligt intressanta fragor. SFR bor aven féresld hur infor-

mation 4, handikappforskningen skall ~ foras ut samt overvaga
vilka.  modjligheter som bor finnas  f6r handikapporganisationer,
olika  samhallssektorer och andra aktbrer att utbyta erfarenheter

m.m. SFR bor regelbundet till regeringen redovisa  hur handi-
kappforskningen utvecklas.

Handikappforskningen arbetar med mycket SMA egurser trots
att regeringen  bla. i pop  1996/97:5 Forskning och samhille
uttalat  behovet 5, forskningsinsatser pd bla. detta omrdde. | det
avseendet  kan handikappforskningen jamstallas  med forskningen
pa &aldreomrddet.  Gladjande pog kommer  aldreforskningen  att for-
starkas under &ren 1999-2000 genom en Successiv. hdjning ay an-
slaget til SFR. Jag anser att resurserna ' handikappforskningen
bor forstarkas ~ p& motsvarande satt. Med hansyn till att det tar tid
att ta fram o strategi for handikappforskningen och forbereda
genomarbetade forskningsprojekt m.m.  DOr resursforstarkning
kunna  ske successivt under o femdarsperiod. En del g, resurserna
bor tex. anvandas for att inrdtta professurer och forskarassistent-
tignster med inriktning pa handikappforskning inom  olika amnen
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och att stimulera forskare och doktorander att planera och starta
projekt p& omréden dar det ar angelaget med kunskap och dar det
tidigare  saknas forskning. Jag éaterkommer till finansieringen i
mina  kostnadsovervaganden.

Forskningsradens arbete  har nyligen setts o©ver i utredningen
"Forskningspolitik" SOu 1998:128. Dar foreslds bla. att fyra
vetenskapsornraden overtar uppgifterna  frdn dagens forskningsrad
och sektorsforskningsorgan. Jag vill understryka  att det jag fore-

slagit gyan St&r fast &ven o forskningsrddens organisation  for-
andras. Det maste d& Klart uttalas 4 i den 5 oOrganisationen
som ansvaret for att samordna  och stimulera  handikappforsk-
ningen skall placeras. Om den 4, utredningen  foreslagna sats-
ningen p& teknik kommer till stdnd Vvill jag ocksd betona att det &r

viktigt att fora in handikappaspektema i den tekniska forsk-
ningen. En teknisk utveckling gom Iinte &r tillganglig  for personer
med olika slags funktionshinder okar Kklyftorna  darfér  att den ute-

sluter  stora grupper.
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9 Gissla  férdomen

Mitt  forslag:  Regeringen  bor stdlla  medel till handikapporga-
nisationernas forfogande  for kultursatsningar som Syftar il att

minska  fordomarna och forbattra  kunskapen o funktionshin-
der.

9.1 Férdomar skapar utanférskap

Férdomar och myter tycks alltid ha varit starka inslag isynen pa
funktionshinder. Det gom Skilier sig frén det vanliga verkar i alla
tider ha intresserat manniskor, men ocksd  skramt. Foérdomar, fo-

restallningar  gom inte har ndgon grund i verkligheten,  har skapats
for att halla det skrdmmande och annorlunda pa avstand. Bo
Andersson 1987 skriver i sin bok Myter i dagsljus:

Til  férdomarnas mén 5 uppgifter  hor, gom en av de framsta,
att avskilj 5 de avvikan att utstota dem  samhallets  gemen-
skap eller att tildela dem op plats dar pd villkor g5y andra  be-
stammer for dem. Den rédsla g5y ofta ar den innersta

drivkraften bakom denna utstdtning kan galla risken att tvingas
tilstd et slaktskap, som genom  att kannas alltfor ~ frammande
kan upplevas gsom ett hot mot den ggng sjalvuppfattningen,

den egna identiteten.

Sa& langt vi kan Overblicka historien har férdomama och  my-
terna  alltid  bidragit  till  att skapa utanforskap och oacceptabla
livsvillkor for personer med funktionshinder. Darfor maste de

dras fram i dagsljuset, granskas och gisslas.
Vi har ocks& lart 4, historien att det ar farligt nar samhallet

som Sadant later sig paverkas gy fordomar. Nar felaktiga  fore-
stéllningar  paverkar livsvillkoren for  grupper  av manniskor har
samhallet  skyldighet att forstka skingra fordomama, inte  inrétta
sin politik  efter dem. An mindre far samhallet utnyttja fordomar i
politiskt  eller  ekonomiskt syfte. Politiker har alltsd ett gnsvar O

att fordomar och nedsattande varderingar  gm personer med funk-
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tionshinder inte styr politiska  beslut. Aven om det finns  pergoner,
aven bland  politiker, som forestéller sig att ett funktionshinder
gor att man har mindre  férvantningar pé livet och att magn inte har
samma intresse 4, att delta i samhallslivet, s& far inte nagot poli-
tiskt beslut fattas utifdn  den férestallningen.

9.2 Kunskap och kultur  mot férdomar

De flesta forskare o5y, é&gnar sig frdgan oy attityder,  varde-
ringar och férdomar mot  personer med funktionshinder menar  att
den storsta mojligheten il forandring  ligger i 6kad kunskap och
kontakt med dem 5, fordomama handlar om. Kunskap kan
alltsd minska  férdomamas makt. Men det ar forst nar vi kan g
véra egna fordomar g5 Vi kan gora ggg gy Med dem. Det gar inte
att ta iffin  oqq vara fordomar om Vi inte sjalva vill. Pekpinnar ar

inte nagot bra verktyg, de far ,gg bara att kdnna g fillrattavisade.
Ett effektivt satt  att minska  fordomar ar att personer med egna

funktionshinder berattar 5, sitt liv och 4 upplevelser som Vi
kan kanna igen ogg

Kulturella uttrycksformer ar gpn bra vag for kommunikation
mellan  manniskor. Med exempelvis teater, litteratur,  film, musik,

texter och konst ., olka gart finns det mojligheter  att bryta barria-
rer och formedla kanslor och upplevelser. Med hjalp 5y kultur
kan manniskor ge OCh ta emot bade allvarliga och vikiiga bud-
skap, utan motstand. Ett bra medel mot fordomar ar att fa skratta

dem tillsammans med andra, sarskit med dem 5y &r utsatta
fér dem. Helst behéver vi fa skratta nadgon gom framstills ooy
mer  fordomsfull och okunnig &n Vi sjalva. D& gynae Vi véra for-
domar utan att kanske gng yara Medvetna om det. Darfor & hu-
mor och satir ofta effektivt.

De gom har till yrke att ge Stod och hjalp il personer  med
funktionshinder har battre  kunskap pa omrédet an den genom-
snittige  medborgaren. De har rimligen ocksd haft anledning att
mer an de flesta granska sina egna férdomar och vet sdledes att
fordomama  kan ligga djupt och svardtkomligt,  gémda bakom den
yrkeskunskap som de Dbesitter. Alla g5y moter personer med

funktionshinder i sitt arbete behdver d& och da& fa tillfalle att rota |
braten 5, gammal kunskap och bearbeta sina attityder och fére-
stéllningar.

Jag har ftidigare foreslagit att det inréttas et langsiktigt  kom-
petensutvecklingsprogram for bl. 5 politker och tjansteman gom
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kommer i kontakt ~med handikappfragor. Syftet med programmet
ar bl. 5 att forbattra  kunskapen om de grundlaggande  véardering-
armna | svensk handikappolitik. Genom  programmet skall  politiker
och anstidllda fad mgjlighet  att diskutera  frdgor o, etik, mannisko-
syn, konsroller, attityder, bemétande,  professionalitet i arbetet etc.
Jag har foreslagit att Statens institut  for sarskilt  utbildningsstod,
Sisus, far gngvar fOr programmet. | ansvaret ligger bla. att ge till
att det finns  utbildningsmaterial i de har fragorna. | kom-
petensutvecklingsprogrammet skall det ocksd finnas  stort ut-
rymme fOr kulturella uttryckssétt.

Det finns redan idag méanga kulturella aktiviteter, som Dl a
syftar till att formedla kunskap och skingra férdomar om funk-
tionshinder. Bade inom och utanfér  handikapporganisationema
finns  teatergrupper, musikgrupper  etc. Vissa ar amatérer,  andra ar
professionella och etablerade. Det finns manga exempel pa
mycket  uppskattade  forestallningar som Dbygger pa samarbete
mellan  amatorer  och professionella.  Det finns ocksd manga idéer
som Skulle kunna forverkligas med ekonomiskt stod. Goda fore-
stéllningar och framtradanden av Olika slag har mycket att tillfora
i det kompetensutvecklingsprogram jag foresldr.  Det skulle ygrg
en Styrka om utbildningsanordnare, huvudman, foreningar,  orga-
nisationer m.fl.  anvande det kulturella utbud  gopy finns  for 5,
stalldas och politikers ~ kompetensutveckling.

Jag foreslar darfér  att regeringen stiller medel |, Allmanna

arvsfonden til handikapporganisationernas forfogande for  att
préva hur 5, med kulturen som uttrycksmedel kan tydliggora
attityder,  férdomar och bemoétande. Det &r viktigt att denna verk-

samhet gven kan utnyttias inom  amen  for  kompetensutveck-
lingsprogrammet.
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10 Kostnader och finansiering

Av min utredning framg&r att det finns allvarliga  brister i bemo-
tandet 5, manniskor med funktionshinder. De forslag till forbatt-
ringar som Jag lagger fram, medfor knappast nagra
effektivitetsvinster som Skulle kunna utnyttias for férslagens  fi-
nansiering. Daremot raknar jag med att de medfor Okad kvalitet
och storre traffsakerhet i forhdllande  till de handikappolitiska re-
formernas intentioner.

En del ,, forslagen foranleder inte nagra kostnader. Det gaéller
forslaget om att i grundlagen inféra ratten fill  delaktighet  samt
forslagen om att utreda rdd och stod enligt LSS och raten till gn-

passad samhallsinformation kapitel 3 och 4. Betraffande
grundlagsandringen ar forslaget gp Viljeinriktning och har i forsta
hand ¢ nonnativ karaktar.

Nar det géaller mina Ovriga forslag forstarkt tillsyn,  klago-
malshantering, ~ kompetensutveckling ~ och forstarkning 5, handi-
kappforskningen har jag inte kunnat finna n&gon finansiering
inom  gmen for mina direktiv. Jag anser emellertid att behovet gy
resursforstarkningar p& dessa omrdden & mycket stort. Som jag
tidigare namnt har regeringen i budgetpropositionen for 1999 fill-
fort &ldreomradet ytterligare ~ medel. Det & min forhoppning  aitt
detta skall kunna géras ocksd inom handikappomradet. Jag be-

domer att de resurser som Skulle behdvas  for att férverkliga mina
forslag uppgar il .5 75 miljoner kronor  p& arsbasis. En del g,
dessa resurser avser en temporar forstérkning gy Vvissa omréaden.

De foreslagna atgarderna for att forhindra domstolstrots
kapitel 2 forutsatter en Viss forstérkning av lansstyrelsemas re-
surser. Socialstyrelsen och lansstyrelserna har tillforts
20 miljoner  kronor i budgetpropositionen for 1999 for att for-
starka och intensifiera tillsynen 4, Varden 4, &ldre och funktions-
hindrade  personer.  EN del ,, dessa regyrser bOr kunna avsattas for
att, i enlighet med mitt forslag, ge lansstyrelserna  en mer @KtV
roll nar det géller att foregripa domstolstrots, men Jag bedomer  att
det inte ar ftillrackligt. Jag uppskattar behovet 5, resursforstark-

ning for lansstyrelsemas  del till ytterligare 20 miljoner  kronor.
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Ett annat 5y mina forslag syftar till ait starka den  enskildes
stallning  genom att skapa mojligheter  att framféra  synpunkter  och
kritk ~ pa bemétandet kapitel 5. Jag foresldr gt huvudménnen
inrattar o sarskild  funktiion  for detta andamdl g, &r fristdende

frin den ordinarie  verksamheten och med uppgift att granska och
behandla  olika synpunkter  och klagom8l p& bemétandet. Jag be-
domer gttt behovet av en sddan funktion ar stort. Ett sarskilt sti-
mulansbidrag till huvudménnen pa uppskattningsvis

20 miljoner  kronor o, & i fem &r skulle, enligt min mening, yn-
derlatta  och paskynda utvecklingen. Bidraget bor anvandas for att

prova och utvardera  organisatoriska I6sningar  gom pa basta  satt
kan tillgodose  huvudméannens behov i det héar avseendet.
Kompetensutvecklingsprogrammet kapitel 7 kraver oy cen-

tral styrning. Jag har foreslagit att Sisus far den rollen. Om det
forslaget vinner  gehor raknar jag med att Sisus behdver en Viss

personalférstarkning och vissa administrativa och andra | equrser
for att genomféra, utveckla  och folja upp Pprogrammet. Jag bedo-
mer att Sisus anslag bor forstarkas med sammanlagt
2 milioner  kronor o, forslaget skall kunna realiseras. | gvrigt bor
den kompetensutveckling som foreslds il storsta delen geg som
en hormal och reguljgr del 5, huvudménnens personalutbild-

ningsansvar.  Jag gnser emellertid att det finns sk&l att staten med-
verkar il att de handikappolitiska malen férs yt och férankras

bland  politiker, ~ arbetsledare  och personal gom arbetar med handi-
kappfragor i olika verksamheter, och att de fir okad kompetens pé&
omradet. Det behdvs ocks& atgarder for ait f& ett béttre samarbete

och ¢op samsyn bland  chefer och anstallda  kring de handikap-
politiska  principerna och hur dessa skall omsittas och foljas upp

den praktiska  verkligheten samt | frdgor gom ror bemétandets
etik. For att astadkomma en sadan utveckling bér Sisus  kunna
forfoga 6ver fillfalliga  kompetensutvecklingsmedel for att stimu-
lera  huvudmannen och  handikapporganisationema att tillsam-
mans ta iniiativ il olka modellprojekt ~ med sAdant inneh&ll  och
for att ge till att utbildningsmaterial m.m. Utvecklas.  Jag beddmer

att det finns et behov 5, et ftillfalligt  kompetensutvecklingsstod
om 20 miljoner  kronor o & under o, femarsperiod for detta

andamal.
Handikappforskningen arbetar i dag med SmMA |oquser  OCh
verksamheten ar splittrad och |agt prioriterad i forhallande till

forskning p& ménga andra omraden. Jag har déarfor  foreslagit
kapitel 8 att SFR bor utveckla o, strategi for handikappforsk-
ningen. Det finns ocksd, enligt min mening, ett behov ay att for-
starka  handikappforskningen P& samma  S&tt gsom regeringen
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forslagit att forskningen pd dldreomradet bor forstirkas. Jag be-
riknar att 10 miljoner kronor per dr under en femarsperiod skulle
behévas for att handikappforskningen skulle fa den bredd och
fordjupning jag foreslagit.

Nir det slutligen giller forslagen om forséksverksamhet med
brukarstddscentra och kulturinsatser for att gissla fordomar fore-
slér jag att regeringen stdller medel ur Allménna arvsfonden till
handikapporganisationernas forfogande (kapitel 6 och 9).
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DEL II
Bakgrund och analys
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1l Uppdraget

Jag har sedan i april 1997 hafi regeringens uppdrag att utreda fra-

gor som ror bemdtande av personer ~Med funktionshinder inom
olika samhallsomraden dir.  1997:04.

Enligt direktiven skall jag bla. ge 6ver hur kraven pd valfrihet,
inflytande och information for barn, ungdomar och yyxna Med
funktionshinder respekteras inom  framforallt halso- och sjukvar-
den, service och omsorg, SocCialforsékringssystemet, habilitering,
rehabilitering och  hjalpmedelsférsérjning. | uppdraget  ingar
ocksd  att:

Beskriva  funktionshindrade personers  egna erfarenheter 5 hur

de beméts och behandlas vid kontakter =~ med myndigheter  och
andra offentliga  organ, Vika mojligheter ~ de har att gora sina
intressen gidllande samt att undersoka hur de gom har svarig-
heter att ta ansvar | Sitt eget liv kan f& ratt stod.

Studera  hur verksamheters organisation, ledarskap,  struktur
och personalens kompetens  kan bidra till  att forbattra bemo-
tandet och kvalitén i insatserna.

Undersoka pagadende  utvecklingsarbete i kommuner och
landsting,  utbildningssatsningar och kompetenshéjande — &tgéar-

der samt belysa situationer dar brister i tillganglighet kan leda
till  daligt bemotande.

Speciellt  belysa hur  funktionshindrade invandrares situation
ser Ut
Undersoka om det ar nagon skillnad pa hur kvinnor och man
med funktionshinder beméts och vad skillnaderna i s& fall be-
ror pa.

Arbeta  utatriktat for att skapa en Oppen debatt kring dessa fra-

gor.
Slutigen skall jag lamna forslag til &tgarder gom kan bidra il
att avhjalpa brister och missforhéllanden i bemdtandet 5y per-

soner Med fimktionshinder.
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| Ll Metod och data

Utgangspunkten for mitt utredningsarbete  har varit gt personer
med  funktionshinder sjalva skall f& komma il tals och lamna
synpunkter  pa bemétandet. Arbetet  har bedrivits  sd att s& manga
som mojligt 5, de berdrda  skulle kunna gora sin rost hord.  Jag
bildade  darfor o referensgrupp  dar representanter  frdn alla  stats-
bidragsberéattigade handikapporganisationer varit  inbjudna  att
delta. Jag har &ven haft regelbundna traffar med berérda myndig-
heter och fackliga organisationer.

Den bild ., samhéllets bemotande som Jjag utgar frdn i min
analys ar ett forsok till sammanfattning 5, manga manniskors
farenheter  och upplevelser. ~ Mina beskrivningar ~ och diskussioner
behandlar i storre utstrackning  daligt bemodtande  an gott bemo-
tande och detta har flera skal. Det ar det ddliga bemétandet som
behover  belysas, diskuteras  och analyseras. Det d&liga bemétan-
det ar ofta svart att g och identifiera for den gom inte  ar utsatt.

Det gom beskrivs berér omraden  och livsvillkor som ar okanda
och osynliga for de flesta manniskor. Darfor ~ ar det nodvandigt  att
forsoka  forstd varfor bade det kollektiva och det individuella be-

motandet  kan bli daligt, trots goda intentioner och god vilja.
Utredningen  har fétt manga fler exempel p& daligt bemotande
an pd gott, men det speglar inte n@dvandigtvis den verkliga rela-
tionen  mellan férekomsten av daligt respektive gott bemoétande.
De manniskor som ringt eller skrivit till utredningen, som beréttat
vid méten och intervjuer,  som representerat handikapporganisa-

tionema i min referensgrupp osv. har tagit upp frégor, handelser
och situationer g5y de ansett yara Viktiga for att belysa just det
daliga bemétandet. De goda méten, gom enskilda  manniskor  har
med samhéllet och samhéllets representanter, ar S8 att saga i sin

ordning. De kraver ingen utredning.

Min bild 4, samhallets  bemétande & mérk, och jag ar medve-
ten om fisken att bli beskylld for att ge en fOr mork bild. Jag &r
ocksd medveten om att det kan komma att goras forsok  att av-
farda den bild jag ger med argumentet att urvalet 5, uppgiftslam-
nare Inte ar genomsnittligt  eller representativt.  Men jag menar att
monstret i manniskors berattelser har bekraftats av S& ménga att
det ar omdjligt att avfarda. Det finns inget sk&l att misstanka att

de hundratals manniskor som berattat ., sina upplevelser  skulle
vara sarskilt  missnojda eller sarskilt penagna att klaga over daligt
bemédtande. Det finns inte heller nagon anledning att tro att de

blivit  samre bemotta 4n andra i liknande  situationer. Daremot har
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de valt att berdtta o, erfarenheter som de ar missndjda med, dar-
for att det ar viktigast i det har sammanhanget. Jag ar medveten

om att det finns méangder g, exempel pa gott bemdtande o inte
har speglats i mitt arbete, o det minskar inte trovérdigheten i

manniskors upplevelser g, daligt bemétande, och inte heller ndd-
vandigheten 5, att belysa det och komma tillrdtta med det.

Jag har valt att forsbka hitta det gemensamma i upplevelser 4y
bemétandet i stallet for att fokusera pé olika typer av funktions-
hinder. Det ar skalet till at jag i det foljande hallit mina resone-
mang P& en Overgripande  och principiell nivd och undvikit att
fordjupa mig i sarskilda  verksamhetsomraden. Min avsikt har sé&-
ledes varit gt forsoka hitta o gemensam bild _ett monster ) i
manniskors upplevelser 5, bemdtandet, ett monster gom ar det
samma oavsett Vilket  funktionshinder man har, oavsett livssitua-

tion och oavsett Vviken typ g, stdd och service gn Soker.

Direktiven ar omfattande och tar upp omraden dar det finns
relativt lite forskning och sparsamt med statistik  och kvantitativa
data. Tiden har inte rackt till for att géra de studier och samla in

de data ggp, skulle behdvas  for att fa en heltackande bild 5, be-
motandet. Det har darfér varit nddvandigt att avgransa  arbetet il
ndgra 5y de viktigaste ~omradena i direktiven.

Jag anser att kamfragan i bemotandeproblematiken ar de
strukturella samhallsférhallanden som yttrar Sig i politiska  beslut,
lagar, regler och resyrser. Jag menar att detta ar ett uttryck for det
kollektiva bemétandet och att detta kollektiva bemétande i hég
grad paverkar det individuella bemotandet. Jag har séledes delvis

gatt utanfSr  mina  direktiv  darfor  att jag anser att det finns o
klyfta mellan de handikappolitiska mélen och den praktiska verk-

ligheten gom gor det svart for manniskor med funktionshinder att
uppnd full delaktighet och jamlikhet i samhallet och gom i hogsta
grad paverkar det individuella bemoétandet.

Det fanns i de inledande kontakterna en samstammig  bild hos
berérda  parter om hur problemen  ggr ut.

o Det hardnande klimatet har inneburit att personer med funk-
tionshinder far allt svarare att gora sina réster horda och f& den
hjalp och det stod de gnger Sig behova.

o Regelverk, arbetsorganisationer och arbetsvillkor har andrats
upprepade ganger och detta gor det svart for personalen  att
gora ett bra arbete. Deras mdjlighet att ge adekvat information
till dem gom de moter i sitt arbete har forsvarats.

o Bemdtandefragor bor diskuteras |, ett etiskt-ideologiskt per-
spektiv. Det handlar 4, méanniskosyn  och alla manniskors lika

Uppdraget
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varde. Det handlar oy vardagsetik. Den manniskosyn  som ge-

nomsyrar ~ Samhallet  avspeglas ocksd i det satt vilket  regyr-
serna Pprioriteras och fordelas.

o En djupare analys 5, begreppet bemodtande  bor géras.

Eftersom vi redan vet mycket oy vad gy brister i bemétandet

av personer med funktionshinder ar det vikti att dokumentera
detta  genom  “nedslag i verkligheten". Dessa nedslag  bor
spegla olika situationer, funktionshinder och verksamhetsom-
rdden och beskriva badde det individuella och det offentliga
bemétandet.

o Utredningen maste fanga det goy ar gemensamt och generellt i
bemétandet. Det finns  troligen exempel pa situationer och
upplevelser  gom alla kénner igen och kan dela oavsett funk-
tionshinder, alder och vardagsvillkor. Vad & det gom gor att

vissa moten fungerar och inte andra Vi maste hitta nyckelor-
den, ringa in omrdena och beskriva  och analysera faktorer
som avgoér hur den enskilde upplever sig bli bemétt.

o Information nar ofta inte yt gy den skall och kompetensen
hos personalen behdver  forstarkas manga hall. Det saknas
tid for samtal och férberedelser. Det saknas samordning, sam-

arbete  och ett gemensamt forhaliningssatt pa de olika nivaerna.
Det saknas helhetssyn.
o Arbetsledning  och handledning méste forbattras.

Det & denna bild jag haft med mig under hela utredningsar-
betet och ¢op format mitt satt att lagga upp arbetet.

Ett mote bestdr alltid L, minst tv& parter och bada dessa parters
instéallning och agerande har stor inverkan  pd motet. Vid  Kkart-
laggningen 5y bemdtandet behtvs  det darfér  kunskap o hur
bdde personer Med  funktionshinder och de offentlig anstéllda ggf
pad bemétandet, vilka  faktorer o5y, paverkar bemétandet  och hur
det kan forbattras.

Jag inledde mitt utredningsarbete  med att géra en Oversikt  Gver
vetenskaplig och  gnpan litteratur om bemotande av personer med
funktionshinder. Undersokningen visade att det inte finns mycket
forskat  eller skrivet ,,, de har fragoma. | den engelsksprakiga
litteraturen finns ingen motsvarighet till vart ord bemétande.  Man
talar istallet ., attitudes,  attityder. Det finns delade meningar omp
vad gom formar  attityder. Manga forskare | penar OCksd att det ar
mer &n attityder goy fonnar  bemétande.

For att beskriva funktionshindrade personers erfarenheter av
hur de beméts och behandlas inom olika samhallsomraden har jag
valt metoden  att intervjua personer ~Med olika  funktionshinder,
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erfarenhet och alder for att f&4 ett brett underlag. Jag bedémde  att

detta arbetssatt  skulle o mig mer relevant  information om pro-
blemens  art, orsaker och mdjliga losningar, an jag skulle fa ge-
nom att anvanda o, standardiserad enkdt, dar 4 inte kan soka

orsakerna bakom ett Visst gygr Jag har beddmt de data ggm pé
detta satt har kommit utredningen till del gom mycket ftillforlit-

liga. For att f& ytterligare underlag har jag uppmanat  manniskor

med erfarenhet ay funktionshinder och deras anhodriga att skriva
eller p& annat satt héra 4, sig il mig, jag har uppmanat  handi-
kapporganisationerna att ge mig en samlad bild 5, sina erfaren-
heter och  beddémningar ay bemotandet och jag har gjort
studiebesok runt om | landet. Data insamlade pad detta satt kan
visserligen  uppfattas gom en beskrivning av de subjektiva  upple-
velser  gom de personer  som vi har traffat ger uttryck  for. Men jag
menar att resultatet 5, undersokningarna  ger en Stark och entydig
bild
relevant  information att bygga mina analyser p&. Intervjuerna  ger
en kvalitt  pd infonnationen som Inte kan uppnds pa nagot annat
satt. Genom  att intervjufonnen valdes har &ven personer som inte

ay hur  marmiskor med funktionshinder bemoéts  och mycket

skulle  ha kunnat gygra PA en €nkdt haft mojlighet att komma il
tals.

Eftersom motet skapas | samspelet mellan tv& parter g det
viktigt att aven beskriva  "de anstélldas syn pad bemoétande. Fra-
gorna som Jjagd vill stalla  til den héar gryppen  ser dock helt gnnor-
lunda yt. Orsaken till ettt moéte kan g att den enskilde vill
diskutera sina behov  ,, olika insatser eller ©nskemal av annat
slag. De anstéllda skall utféra ett arbete ooy Ofta ar mer eller
mindre styrt av regler, resurser mm. Jag vile darfor soka deras
syn pa det arbete de utfér. Anser de att de ger ett gott bemotande
Hur ger de p& den kritik som personer med funktionshinder har
riktat mot dem  For att f& g, pa dessa fragor valde jag g4y V&
skal att genomfdra e enkatundersékning. For det forsta ville jag
nd ett S& stort antal anstillda att det inte skulle 5,4 mojligt att
intervjua ~ dem. For det andra garanterar epn €nkat respondentemas
anonymitet.  De frdgor jag vile ha gy, p& handlar o, yrkesstolt-
het, attityder och gynen P& den egng arbetsplatsen,  och anonymi-
teten ger batre fOrutsattningar  for a fd sanningsenliga  svar, FOr
att f& o, djupare analys 5, enkétresultaten arrangerade jag en se-
minarieserie med chefstjanstemén  och politiker.

Det & manga faktorer g5y avgér om ett méte mellan VA e
soner Skall bli bra eller inte. Jag har sokt g, del 4, de faktorerna
pd det kollektiva planet. Vilka lagar och regler & med och fonnar
bemdotandet Vilka  organisatoriska och andra strukturella faktorer
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styr motet  Forutom  de gygr P& dessa frAgor gom har framkommit

i kartlaggningsarbetet, har jag i tre seminarier om Ssamhallets
kollektiva bemdétande diskuterat tillsammans med forskare, sam-
héallsdebattorer och funktionshindrade personer hur synen pé per-

med funktionshinder tiderna har manifesterats i

soner genom

lagar och regler.

Utifrdn  den faktagrund gom oOlika undersokningar  ger anser jag
att jag fatt o4 god uppfattning o de frAgor som jag ombetts  att
utreda, qen eftersom jag Iyft fram frdgan oy, det kollektiva be-
motandet  har andra g sa vikiiga frégor fatt sta ftilbaka.  Jag hade
tex. velat belysa bemotandet inom  hjalpmedelsomradet mer in-
géende. Ocks& frdgorna oy tillganglighet, borde ha fatt an mer
framtradande plats. Jag har heller inte kunnat undersdka vika yt-
bildningssatsningar och  kompetenshéjande atgarder  huvudman-
nen Vidtagit for att Oka de anstilldas medvetenhet om de har
fragorna i den utstrackning jag har velat. Det pagéar emellertid ett
omfattande utvecklingsarbete pd tex. hjalpmedelsomradet dar
bemétandefrdgoma har sin givna plats. Det finns ocksd bra gyem-
pel p& utbildnings-  och kompetensutvecklingsarbete med  direkt
inriktning  p& etk och bemétandefragor. Sérskida  stimulansbi-
drag utgdr for att forbatra tillgangligheten inom olika samhalls-
omrdden.  Jag utgdr darfor frdn att dessa frAgor kan bli belysta i
andra sammanhang och pa s& satt komplettera min utredning.

| mitt samlade material har ett antal omraden utkristalliserat
sig som Speciellt angelagna att atgarda. Overvaganden och férslag

till é.tgérder presenteras i slutbetankandets forsta del. | denna del
av beténkandet, del I, beskriver jag arbetets gang, gér en sam-
manfattning  och g analys 4, hur samhallets  varderingar  formar
bemdtandet, hur  manniskor med funktionshinder upplever  bemo-

tandet frdn olika samhéllsorgan, hur bemdtandet paverkar  méanni-
skors liv. och i \vilken man anstélldas arbetsforhallanden,
instéllning  och arbetsplatsens  organisation  har betydelse for vilket
bemotande den enskilde far. Jag visar pa behovet av forskning
och pa diskrepansen mellan ideal och realiteter och henar att be-
motandet  ytterst ar op politisk  frAga och att det kravs bla. poli-
tiska insatser for att forbattra beméotandet.

Denna  sammanfattning och analys ligger till grund for de be-
domningar och forslag jag redovisar i del
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11.2 Arbetets gang

Regelbundna  méten

Som jag redan tidigare namnt har jag haft manga kontakter  med
handikapprorelsen. Jag har haft regelbundna traffar  med alla
statsbidragsberattigade handikapporganisationer for att informera
om arbetet och inhamta deras synpunkter. Detta har varit nodvan-
digt och berikande, eftersom det har inneburit att jag hela tiden
haft de direkt berdrdas perspektiv i fokus.

Brev

Redan i utredningens inledningsskede  skrev jag ep artikel i handi-
kapptidskriftema med uppmaningen  att enskida med ggny erfa-
renheter  skulle skriva till mig och beréatta om Sina upplevelser gy
bemdétande i samhallet i stort och hos olika myndigheter. Artikeln
har ocks& vidarebefordrats tillde grypper inom invandrarorgani-
sationema som [fiktar sig till invandrare med funktionshinder.

Manga har horsammat denna uppmaning, men iNte s& manga gom
jag trott och onskat. Jag tror att manga har foredragit att ringa och
beratta ,y, vad de har upplevt, sekretariatet och jag har haft
manga hundra samtal. | samband med att vara rapporter har pub-
licerats  har antalet brev och samtal okat i anmarkningsvart hog
grad.

Sammanlagt  har jag fatt cirka 260 brev. Breven har gett mig
mycket  information om hur  manniskor med funktionshinder har
det och verkligen bekraftat ~ behovet 5, en utredning om hur per
soner Med funktionshinder blir bemdtta idag. De gy har skrivit
till ggg tillnGr alla  samhallskategorier, har olika funktionshinder
och olika erfarenheter. Personer med eléverkanslighet, tandvards-
skador och @vervikt har varit mest aktiva brevskrivare. Tillsam-
str de for oy an 100 brev.

mans
Handikapporganisationemas erfarenheter

Jag bad ocksd handikapporganisationema och invandrarorganisa-
tioner ooy, arbetar med handikappfragor att bidra till utrednings-



94 Uppdraget SOU 1999:21

arbetet med sin samlade bild ., hur deras medlemmar bemoéts i
olika sammanhang. Tanken ., att oOrganisationerna genom  Sina
rika  erfarenheter och kontakter skulle  kunna peka pa ett ater-
kommande ménster i bemotandet och ge forslag pé& mojliga Ios-
ningar. Det 5 ocksd Viktigt att e om Organisationerna hade
samma uppfattning gy Situationen som den ovriga kartlaggning
gett mig.
Jag fick gygr frdn 29 L, de 44 tillfrdgade  handikapporganisa-

tonema  och tv& g5 frAn invandrarorganisationer. Svaren  har
gett ogg Mycket information om vad g¢om uppfattas gom oOrsaker

till  daligt bemédtande och forslag pd hur qan skall kunna forbattra
situationen. Bilden  fran tidigare kartlaggning bekréaftades.

Studiebesok

For att studera goda exempel, f& information och sprida inforrna-
tion 5y utredningen har  sekretariatet och jag gjort manga
"studiebesok”. Manga kommuner, myndigheter ~ och organisatio-
ner har ocksd tagit kontakt med gg fOr att berdtta o Sin  verk-
samhet och for gatt fa information om utredningens arbete.

Moten  med invandrare,  ungdomar och kvinnor

Mitt ~ sekretariat ~ och jag har aven haft méten med olika  grpper
som Vi har ansett vyara Viktiga att fa tréffa.  En del handikapporga-

nisationer har sarskilda  ungdomsférbund som pa det hér sattet
velat tala direkt med.

Invandrare med funktionshinder syns inte  s& mycket i det
svenska  samhéllet. De stalls manga génger infér andra problem
an funktionshindrade personer med svensk bakgrund och handi-
kappet kan forstarkas o, kulturskillnader och spraksvarigheter. Vi
traffade  ett antal representanter frdn  grypper  iNom  invandrarorga-

nisationer g5y arbetar med handikappfragor for att med dem dis-
kutera vad utredningen kan goéra for att belysa deras situation.

Kvinnor med funktionshinder har pd manga satt samre livs-
vilkor ~ an man med funktionshinder. Det har varit viktigt for mig
att ta del 5, deras upplevelser ay bemdtandet. Darfor  har jag haft
kontakt ~ med kvinnor i handikapprorelsen som har stor erfarenhet
och kunskap i de har frAgorna.
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Seminarier

I inledningsskedet ay Min  utredning poangterade  manga att ut-
redningen  borde arbeta |, ett etiskt ideologiskt  perspektiv  och
lyfta fram de viktigaste forandringar  gom har skett under de gq.

naste &ren |, det perspektivet. =~ En seminarieserie om det kollek-
tiva bemétandet genomfordes dar experter och berérda
tillsammans diskuterade samhéllets syn pa personer med  funk-
tionshinder som det uttrycks  och har uttryckts i lagstiftning,
handlingsprogram och andra officiella dokument. | serien holls
tre Seminarier. Det forsta behandlade samhaéllets officiella syn pa
manniskor med funktionshinder, det andra fokuserade mannisko-
syn och varderingsférandringar och slutligen det tredje seminariet
som gav en internationell utblick  pd handikappfragoma.

| en annan Seminarieserie diskuterades resultaten i rapporten
Arbetsférhallanden och attityder professionellas ~ mote med per.
soner Med funktionshinder SOuU 1998:121. I de fyra seminari-
erna, et for g och o, 5, sektorerna skolan,  sjukvarden,
socialtjansten och forsékringskassan, deltog politiker  och tjans-
teman samt personer Med funktionshinder. Syftet g att f& de o

sultat gy kommit  fram i rapporten  ytterligare  belysta.

Arbetet har resulterat i ett delbeténkande och fyra rapporter.

Dessa presenteras i bilaga
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12 Bemotandet har manga

dimensioner

Ord kan definieras pd manga olika satt och betyda olika saker for
olika maéanniskor.

De flesta gy hor ordet bemétande tanker nog pa hur ndgon
upptrader  eller uppfér sig mot en annan person. Ett gott bemo-
tande a&r val vanlig hyfs, gom nagon uttryckte — sig.

Enligt Svenska Akademins ordbok  betyder ordet Beméta

upp-
trada emot, behandla, uppféra sig, bete sig mot. Ordet Attityd de-
finieras gy hallning,  uttrycksfullt askadliggoérande av Nagons
handling. | Strdmbergs  stora synonymordbok beskrivs attityder
som instélining, referensram, handlingssatt, forhallningssatt, be-

teende. Negativa  attityder  ligger mycket nara ordet jb‘rdom.
Fordom  brukar  definieras  gop, en grundlds instdlining, en forut-
fattad mening."

| beténkandet Brister i Omsorg _ en fraga om bemotande av
adre  sou 1997:51  definieras bemdétande som en Omsesidig

relation, den instéllning personer har till  varandra. Men bemo-
tande definieras ocksd gom Samhéllets Overgripande synsatt  ut-
tryckta i lagar och forordningar. Mer avgransad ar definitionen

ay bemotande i betéankandet Jamstalld vard. Olika vard pa lika
villkor Sou 1996:133. Bemotande ar vardpersonalens all-
manna beteende mot patienten, information, kommunikation, in-
teraktion,  patientinflytande och olika aspekter p& servicekvalitet."

Ett 5, mina férsta initiativ i utredningen gy att l&ta goéra en
genomgéng 5y den forskning gop finns oy, begreppet bemétande
av  personer med funktionshinder. Jag vile bla. veta hur fors-
karna  ger p& begrepp som bemotande och attityder.  Resultaten
redovisas i mitt delbetéankande "Néar é&sikter blir handling Sou
1998:16.

Forskare  har gjort manga forsék att forklara vad oy kan ligga
bakom  olika attityder = och bemétanden. Men  forklaringarna ar
motsagelsefulla och forskarna  ar inte eniga oy varfor attityderna
till personer med funktionshinder ser Ut som de gor i olika g5

4 19-0397indqvistsa
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manhang. Det finns, siger manga forskare, ett samband  mellan

attityd och bemétande, men det ar svart att klargora  hur detta
samband ser ut. Vissa epar att det ar de strukturella forhallan-

dena, tex. organisationen och andan pa o, arbetsplats gop formar
bemétandet. Andra  forskare menar  att det ar attityderna, dvs.
maénniskors forestallningar, asikter  och varderingar som avgor
bemétandet. I forskningslitteraturen finns  ocksd olka forsok  att
besvara frdgan oy varfor funktionshindrade personer sd ofta mots
av Negativa attityder. Det finns socio-kulturella, psykodynamiska,

historiska och  demografiska forklaringar och forklaringar som
grundar sig pa personligheten, sager forskama. Som alltid  kan

inte  on enda modell forklara  ursprunget till negativa attityder.
Olika orsaker griper in i varandra och olika forklaringar  behover
inte utesluta  varandra.

Kordoutis mfl. 1995  |pepar att man kan forklara  attityder il

personer med funktionshinder med  ¢gmma  t€orfi€r  som man  an-
vander for att forstd attityderna till andra minoritetsgrupper. Kor-
doutis  talar sérskilt  ,,, begreppen "klichéartade attityder och

segregerande attityder. Klichéartade attityder  ar overgeneralise-
rande och grovt forenklade uppfattningar om vad gom kanneteck-
nar  Minoritetsgruppen. Omgivningen har  forvantningar och
varderingar gy Manniskor darfor  att de tillhor den gruppen  utan
att ta reda pd vad ooy galler for just den individen. Segregerande
attityder  innebér  att medlemmarna i en mMinoritetsgrupp forvisas
til o separat miljd avskild frAn resten g, samhallet.

Helmius 1993 konstaterar att det finns 4, skillnad i bemo-
ay Kvinnor och man med funktionshinder. En genomgang
som hon gjort 5y studier 4, kvinnor med funktionshinder pekar

tandet

pad att kvinnor bemots med bristande fortroende och respekt i
samhallet.

For att fA opn riktig bild 5, méanniskors attityder maste qan stu-
dera sambandet mellan  hur personer med funktionshinder beméts
och hur det generella ideologiska tankesattet  uttrycks i politiska
atgarder, menar Professorn Méarten  Soder 1990.  Attityder  ar be-
roende 4, situationen. Man kan hysa motstridiga  och ofdrenliga
kénslor pd sgmma 0ang. Det kan 5, osékerhet infér o situation,
obehag infér att bli pamind oy sin egen sarbarhet  och skuld for

att man har negativa kanslor fast .5, vet att pan borde g5 fOr-

domsfri.  Séder enar att man | Sitt arbete kan ha o4 attityd gom
passar Yrkesrollen, men uttrycka epn annan attityd privat.

Soder har provat att studera  attityder genom att personer ~Med
funktionshinder sjalva fatt beratta ), sina erfarenheter. Han har

sedan tolkat berattelserna och  menar att man P& detta satt kan
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komma kadrnan i bemdtandet. Han konstaterar att det finns g
ambivalens i manniskors attityd il personer med funktionshin-
der, op varderingskonflikt mellan o, positiv och g, negativ in-
stallning.

En  annan Svensk  forskare, Bo Hannestrand 1995, anser att
tanken  att manniskors attityder till personer med funktionshinder
praglas 5y ambivalens ar alitfor  begransad. Den forklarar inte
antipatiema  hos maénniskor som reagerar  auktoritart eller  genom

att undvika  méten. Samspelet & mer mangfasetterat  &an ambiva-
lenshypotesen  kan férklara, epngr Hannestrand.

Aven - ambivalens  inte & det enda ¢y praglar attitydema
till personer ~med funktionshinder, menar Jjag att utredningsarbetet
visar exempel p& just ambivalens. Man kan ofta spara on ambi-
valens hos bade beslutsfattare och anstéllda i gypen pa stodet il
personer ~ med funktionshinder. Inneborden i den positiva install-
ningen ar att samhéllet  skall hjalpa, medan den negativa innebar
att manniskor med funktionshinder som grupp har lagre krav  pd
livskvalitet gn andra. Ambivalensen gor det tillatet att bemota
vissa manniskor  pd ett annat satt an andra, och att mata vardet g,
deras o©nskningar i livet med g, séarskid maéttstock.

Bemétandet ar sdledes o, mycket komplex frdga och har
ménga olika dimensioner. Jag har valt ait inte gora gp Strikt 5.
gréansning gy ordet eller fora g akademisk diskussion om Vvad
som kan inrymmas i begreppet. Jag Vill i stillet anvanda  ordet
bemétande  gom en benamning pad ménga olika foreteelser.

Bemdotande ar for mig hur vi beter o5 mot varandra i motet
mellan  maéanniskor. Bemdtande ar ocksd den attityd, instéllning
eller anda i vilket ett samtal fors. Bemotande ar maniskosyn  och
det satt vi manniskor har att forhalla oss il varandra.

Men  bemdtandet har ocksd andra aspekter. Maten mellan
manniskor  sker inte opdverkade 5, de attityder och véarderingar
som rader i samhallet som helhet.  Tvéartom. Synen pé personer
med funktionshinder sdsom den formedlas i tex. lagar och regel-
verk, den politiska debatten, tillgangligheten i det utbud 5, varor
och tjanster gom riktar sig till allmanheten, beredskapen  att -
danrgja hinder for delaktighet och jamlikhet,  fordelningen gy re-
surser m.m. Péverkar naturligtvis  allménhetens syn P& personer
med funktionshinder liksom  myndigheters ~ och andra offentliga
organs installning.

Bemoétandet blir darmed ocksd o, frdga om ratten till  medbor-
garskap.
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Det #r dessa tva utgdngspunkter — det individuella bemétandet
och samhillets kollektiva bemdtande — jag valt for att beskriva
och analysera bemdotandet av personer med funktionshinder.
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13 Motet mellan manniskor

"I de basta L, samtal blir g, ny verklighet till medan |5, talar"

Anders Engqgvist i boken
Om konsten  att samtala

13. | Skillnader I perspektiv

Méten mellan ~ manniskor har ofta dialogens form. | kontakten

mellan  elev och larare, mellan patient och lakare, mellan foraldrar
il barn  med funktionshinder och bam- och ungdomshabilite-

ringen eller férsékringskassan, eller mellan o, rorelsehindrad per-
son och hemtjansten eller hjalpmedelscentralen méts  manniskor

och samtalar, en har i regel olika outtalade  forvéantningar om

hur motet skall gestalta sig. Parterna  startar en dialog utifrdn  of-
tast helt skilda utgangspunkter  och forestéllningar viket  manga
ganger leder il missforstand och  oklarheter om Vvad gom be-
stamts. For lakaren kan samtalet i foérsta hand uppfattas gom att
man Skall komma  6verens om lamplig medicinering. For patien-
ten kan samtalet innebéara att hon eller han Vvill diskutera olika
mojligheter  att lattare klara vardagen.

| ett s&dant mote konfronteras olika  kunskapsvarldar och gapet
mellan ~ den professionella varlden  och  "vardagsvérlden blir
mycket patagligt. Personalen  och den ¢y SOker hjalp har nastan
alltid  olika perspektiv. p& det goy motet handlar oy darfor o att
deras kunskaper och erfarenheter skiljer sig &t Den oy lever
med ett funktionshinder dygnet runt har djup kunskap om Sin
situation ~ och bedémer sina behov ,, stéd och service utifrén

egen
den. Som anstdlld forutsdtts o, naturligtvis  ocksd ha gy del kun-
skap om skador och funktionshinder och oy vad det innebar att
leva med olika funktionshinder, men kunskapen f&r gon agnpan -

nebdrd oy man har skaffat den i andra hand an om man fatt den
genom  att leva med funktionshinder.
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Detta bekraftas 5, Mishler 1984, Han visar i sina analyser g,
samspelet i hélso- och sjukvarden att det finns olika roster i ett
samhélle  och att de professionella  inom olika yrkesomrdden  har
sin sprakliga identitet, the voice of medicine". Patienten  daremot
talar  utifrn sitt  lekmannaperspektiv, the  voice of lifeworld.
Den enskilde  utgdr frén kunskaper och perspektiv  frdn sin ggen
vardag medan de professionella talar utifrdin  sin oftast teoretiska
kunskapsvéarld och sin arbetsplatskultur. En forutséttning for  att
samspelet skall kunna fungera och den enskide skall kunna pa-
verka sin situation ar att den professionella rosten kan std tillbaka
for den enskildes  rgst.

Skillnader i perspektiv och sattet att uttrycka sig tas ocksd upp
i en rapport frdn  Socialstyrelsen med titeln Hur  far vi det vi be-
hover Socialstyrelsen 1998:2.

Av  rapporten  framgdr att e grundférutsattning for att famil-
jens behov skall bli tillgodosedda ar att kommunikationen mellan
foraldrar ~ och habiliterare fungerar.  Kommunikation handlar  inte
bara oy orden, utan &ven oy gemensamt  sprak och  samspel
manniskor emellan.  Det ggy kunde forsvdra  kommunikationen,
skriver  forfattarna Ann-Marie Stenhammar och Karin  Ulfhielm,
var inte i forsta hand de medicinska tennema utan gparare att in-
tervjugruppema tolkade  innebdrden i ett och ggmma ord eller yt-
tryck pad olika satt. Dessutom anvénde  habiliterarna sprdk och
som Inte alltid 5 tillgangliga for foraldrama. Olikheter i
status eller  beroendeforhallanden forsvéarade ocksa  kommunika-
tionen och métet. Foraldrarna,  gom kénde sig beroende 5, habili-
terarna,  vagade inte alltid saga vad de tyckte eller Snskade.
Personalen & sin sida undrade @ver hur foraldrarna vile ha det.
Det fanns on samstammighet i foraldrarnas beskrivning 5, vad de
bra kvalité.  Fortroendet for habiliterarna var Viktigast;

koder

menar vara
den enskilde habiliterarens satt att uttrycka  sig, hennes/hans per-

sonliga egenskaper och hur pergonen i fréga faktiskt — handlade 5,
avgorande  for hur foréldrarna uppfattade  bemdtandet. Habilite-

rama lade framst tonvikten pa forhéllanden som horde  samman
med verksamhetens struktur, hur arbetslaget fungerade och sva-
righeter gom var forknippade  med teamarbetet. De professionella

ansdg ocksd att det . vasentligt hur den enskide bemétte  barn
och foraldrar och betonade  vikten 5, respekt, inlevelse och  gr-
pati. Andra  aspekter g att barnet fick ratt behandling, och att
habiliteringen ~ hade | ogyrser tillréckligt — fr att géra det 44 tyckte
var bra for bamet. Frdgor oy samarbete och tvarfacklighet, ar-
betsledning och fortbildning 4 ocks& aspekter gom manga ansag
vara vasentliga for att kunna héalla ., god kvalitet.
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En gy de slutsatser forfattarna drar ar att just skillnaderna i
perspektiv har stor betydelse  for kvalitén i habiliteringen. Ett
forsta  steg till forbattring ar att det finns o4 medvetenhet hos béada
parter om hur och i vad perspektiven  skilier Sig, mepar forfat-
tarna. Genom att hitta och uppmarksamma skillnaderna kan
hinder och  konflikter som idag forsvérar kommunikation och
moten  bli synliga och darmed lattare att gora ndgot At

Jag kanner igen mycket g, det gop kommit  fram i rapporten
ovan | de beréttelser om bemdtande jag fatt ta del av. De handlar
mycket ofta ,, brister ijust dialogen, om att man talar forbi 5.
andra och inte riktigt talar ggmma Sprak. De gom berdttat oy sina
upplevelser ar personer ~Med olika livssituation, olika  samhalls-
syn, Olika alder, olika utbildning och olika funktionshinder, men
deras erfarenheter av motet med samhallet  har mycket gemen-
samt. Foraldrar til barn med funktionshinder har sagmma upple-
velser  gom yuxna Med funktionshinder. Berattelsema handlar 5,
tjdnsteman oy anvander maktsprdk och inte respekterar ménni-
skors kanslor  och integritet. De handlar 4, handlaggare som ne-
kar an person det stod han beh6ver med argumentet att det finns
manga andra ggy, ocksd behover hjalp. Eller 4, personal som
berattar ~ hur mycket det skulle kosta samhaéllet att ge en person

den hjalp hon eller han ber 4 Berattelsema handlar oy manni-
skor gom far radet att vanda sig till o, vélgdrenhetsfond nar de
behoéver ett hjalpmedel, eller inte kan | oqq pé en veckas  semester
darfor  att kommunen inte betalar assistansen. Flera har berattat
om upplevelsen att inte f4 den hjalp gy behéver i sitt foraldra-
skap, att to.m. fa forslaget att barnen  ska omhéandertas av sam-
héllet  nar man fatt ett funktionshinder och behover assistans  for
att klara arbetet hemma. Det har ocksd visat sig att de ar mycket
svarare  for personer med funktionshinder att bli godkdanda gsom
adoptivforaldrar. Berattelsema har gang pa gang bekraftat .
andra och gett gn bild gom &r omdjlig att forneka. Jag maste ty-
varr  konstatera  att personer ~Med funktionshinder ofta beméts pa

ett oacceptabelt satt SOU  1998:48.
Hur en person Dlir bemdtt beror naturligtvis ~ ocksd mycket pé
hur  personen  Sjalv  agerar. Men det ar tjanstemannen  gom skall

vara Professionell i sammanhanget och darfor har g.gygr fOr  att
kommunikationen fungerar, &ven oy den andra personen inte tar
sin del 4y ansvaret. B&da parternas forvantningar infor  motet  har

betydelse  for hur det skall utveckla sig. Den gom behdver hjalp
bar med sig tidigare upplevelser 5y moten med myndigheter  gom
p& gott och ont paverkar forhaliningssattet til myndigheten  och
handlaggaren.  Den 4oy, Soker hjalp frdn samhallet  kan ocks& yqra
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mer €ller mindre  rustad att forklara  sina Onskningar  och behov
och att bidra till ett konstruktivt méte.  Om  nagon har ett annor-
lunda, eller saknar kroppssprdk kan det forsvdra  kommunikatio-

nen, sarskilt .., den andra personen blir oséker infor det ovanliga.
Det kan 5 avgdrande for formagan och sjalvkéanslan om man

tidigare har fatt o, bra habilitering eller rehabilitering. Det finns
personer  som av olika orsaker ofta hamnar i konflikt med sin 5.
givning. En del funktionshinder kan innebéra  att just bristande

social formaga &r on del 5y problemet. Visst finns det granser for
vad o, tjansteman skall behova tdla frdn g, klient. Det ar fres-

tande att "ge tillbaka eller ta till maktsprék nar Samtalet inte fun-
gerar. Men den gom ar yrkesutévande skall gora allt for att
kommunikationen skall kunna fortsatta, det ingdr i jobbet. | s&-

dana lagen provas yrkeskompetensen och professionaliteten.

Det finns  naturligtvis ocksé manga offentligt  anstédllda  gom
dagligen gor anstrangningar  for att &stadkomma ett bra bemo-
tande, gom anvander reglerna och sina befogenheter il att hjalpa,
som hela tiden fortbildar sig bade i den ggn, yrkesrollen  och i
fragor gom ror grundlaggande manskliga  varderingar. Det finns

ocksd manga arbetsledare som P& sin arbetsplats  forsoker for-
medla  on manniskosyn som innebér  respekt for den enskilda
manniskan. En s&dan gy, & grunden for att verkligen kunna g

varje enskid manniska och forma hjalpen efter hennes behov.
Jag menar att en Viktig faktor ooy skilier det goda bemdtandet

frdn det daliga &r just manniskosynen. Den nodvédndiga formagan
att forstd sig pa manskliga  relationer och reaktioner hér ihop med
manniskosynen. Vé&r grundlaggande syn P& manniskan och  man-

niskovérdet styr i hég grad vad vi tycker ar viktigt och vad Vi
uppfattar  gom problem.  Utifrin  dessa véarderingar ~ formulerar
var kunskap och véra erfarenheter.

Det gom Hakan Jenner 1989  skriver ., bemdtandet i social-
tjansten kan galla alla de verksamheter som Manniskor kommer i
kontakt ~med nar de soker samhallets stéd pad grund g4y funktions-
hinder:

I en verksamhet dar risken for manipulation ar s& stor, och dar

manniskors vardighet och integritet  alltid  berérs, kan manni-
skovardet tjdna som en Orienteringspunkt, en ledstjama  for
handlandet. Det &r alltsd manniskovardet, inte nyttan eller oy
mal-medel-analys, som Mmaste st i centrum. Det betyder att
alla handlingar bestams i forhallande till manniskovardet. Man
kan inte ora det omvanda, inte  bestamma manniskovardet uti-
frin han lingama, hur goda avsikter ., &n mMa& ha.

Det ar gom garant for manniskovardet som Socialarbetaren kan

ha o, speciell funktion i dagens samhalle. _ 0Och som en
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sjalvklar ~ forutsattning méste gilla att kampen for mannisko-

vardet fors med manniskovéardiga medel.  Andamdlet tex.
manniskans mojligheter  att fungera  som ansvarigt  subjekt i
samhallet  kan aldrig legitimera metoder oy kan | plevas som
krankande. Av socialarbetaren fordras  darfor o Vi att ge kli-

enten, att forsoka forstd hur Kklienten  kan uppleva situationen.
Men ocks& g, vilj 5 att ge sig sjalv.

Detta ar viktigt och avgérande inte bara i det enskida — motet.

Aven  det kollektiva bemétandet, samhaéllets bemdtande, formas
utifrn synen p& ménniskan och manniskovéardet och utiffdn  in-
sikten oy, relationer mellan  manniskor, framst  hos politiker ~ och
beslutsfattare p& alla nivder i samhdllet.

13.2 Det goda och det daliga motet

Utifrin  intervjuer,  méten, brev och gnnan  kunskap  gom kommit
fram under utredningsarbetet ~ gor jag ett forsok att beskriva  vad
jag tror karaktariserar det goda och det daliga métet. Jag skulle
vilja beskriva  det goda moétet gom ett mote i vilket det finns 5.
tanke, inlevelseférmaga och jambérdighet. | det goda motet &r de
anstdllda  medvetna oy att utgangspunkten i samtalet maste yara

de enskildas  berattelser. De ar professionella  nog att veta nar det
galler att lamna  expertrollen och lyssna pa den gom behover
hjalp. De visar tydligt att de lyssnar, att de litar pd det gom perso-
nen sager och respekterar det. At yarq expert innebar inte nod-
vandigtvis  att man Skall lara andra  manniskor nagot. Daremot
skall man veta Viken hjalp som finns att erbjuda, féresld  alterna-
tiv, forklara vad alternativen innebar och sedan lata den enskilde
bestimma  sjalv.

Jag anser att professionalitet nar man har till  yrke att hjalpa
méanniskor ar bla. empati., Holm 1995  beskriver  empati p& det
har satet Empati  betyder att fdnga ypp och forstd en annan
manniskas kanslor och vagledas g4, den forstéelsen i kontakten
med andra. Det ar alltsd frdga om en MM process av att na forsta-
else och ett siatt att kommunicera denna forstaelse, inte bara i ord

utan i alla de handlingar gom fiktas mot den andra.

Arbeten som innebar att hjalpa  manniskor, och  sarskilt att
hjalpa i svara situationer, kan yara pafrestande. For att de gn.
stallda skall kunna uppratthdlla  professionalismen och servicean-
dan behévs det kompetensutveckling och tid for samtal, reflexion

och andhamtning, kanske med handledning.  Personal  goy har il
yrke att mota och hjalpa manniskor méaste  emellanat fa chans att
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hamta ny psykisk  kraft. Utan det kan de basta féresatser om att
gora ett professionellt  jobb g& oy intet. Det ar arbetsgivarens 4.
svar att ge till att de anstdllda  har urymme for att utbyta tankar
med andra goy kanner till  arbetsvillkoren. Det behovs for att alla
skall f& mojlighet att reflektera  over sin yrkesroll och ¢o sig sjalv i
den. Det ar viktigt att exempelvis  bli Kar 6ver om man bemoéter
kvinnor ~ och man olika eller bedémer deras behov av hjlp med
olika  maéttstockar. Man maste ocksd ta sig tid att fundera P& om
man | ndgon situation  utnyttar  sin egen maktstalining  och bero-
endet hos den gy, soker hjalp.

Jag anser att det ar professionellt att forklara  reglerna nar det
behdvs, men inte forsvara dem och framfér allt inte géra dem fill
sina  gqng &sikter.  Det ar professionellt  att aldrig saga til n&gon
som ber om hjalp: Du kan inte f& det du begéar, for vi har inte
réd. Fér mig ar professionalitet att aldrig be den g4, soker hjalp

att ha forstdelse  for ens egen svara arbetssituation. De flesta ¢
behover  hjalp frdn samhallet har visserligen den forstielsen. De
inser att manga anstdlda  hamnar i |ojalitetskonflikter och &r pres-
sade 4, att inte alltid kunna ge den hjalp den vill, men det &r inte

en fréga som Skall komma upp i motet mellan den anstillda och
den ¢oy, behover hjalp.

Om |pan traffar och lar kanna o, del manniskor med  funk-
tionshinder i andra roller &n hjalpsbkande & det lattare  att se dem
man Sedan moter i tjdnsten goy jambordiga  medborgare  och inte
som omsorgstagare eller objekt for samhallets insatser. Det &r
ocksd vardefullt om det finns manniskor med funktionshinder i de

yrkesgrupper  gom har il uppgift att mota dem o, behdver
hjalp. Att det finns personer ~ med sddan erfarenhet  kan ha bety-

delse for arbetskamratemas syn P& dem de skall hjalpa.

Jag tycker ocksd att ett bra bemétande forutsatter att de gn.
stallda tolkar lagar och regler enligt deras intentioner. Forutom  att
kanna till den konkreta  innebdrden i exempelvis  socialtjanstlagen,
lagen oy stdd och service eller halso- och sjukvardslagen, hand-
lar det oy att forstd och ta il sig intentionerna i lagarna och in-

tegrera dem i sitt satt att arbeta. Det ar arbetsgivarens  gnevar att se
till  att personalen  har kunskap o de aktuella lagarna och att de
finns  tillgangliga pad varje arbetsplats s& att de anstallda  har
mojlighet  att ta del 5, dem.

Men jag maste konstatera  ait det positiva  professionella be-
motandet  |angtifrdn  ar sjalvklart.  Det ar inte ndgot goy manniskor
tar for givet. Varfor  skulle g kvinna  jnars finna  det vart att be-
ratta om motet med o, lakare g, ler, racker fram handen och ser
henne i sgonen nar hon kommer pad besok Varfor skulle o
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mamma  annars DPerédtta att hon just p har kontakt med o, lakare

p& vardcentralen som lyssnar, respekterar henne och verkar forsta
vad hon sager Hennes kommentar ar:

Det &r fantastiskt, men det har forstds visat sig att han har
personlig  anknytning  till  funktionshinder. En nara slakting il

honom har ett barn med g skada.

En person beskrev  med glddje och forvaning  att en hemtjans-
tassistent hade sagt "Hor bara 5, dig om du behover hjalp for att
spara P& kraftema, och on mycket trott Smabamsmamma fick py
styrka nar en intresserad  och kreativ  handlaggare frin  stadsbygg-
nadskontoret kom hem till familien och foreslog att trosklarna
skulle yt och ett hoj- och sankbart handfat in.

For att bemotandet skall bli bra behovs tid. Utan tid finns det
inga forutsattningar ~ for ett riktigt samtal. Det krdvs lugn och o s&
att den gom soker hjalp kan framféra sitt arende och tjansteman-
nen kan lyssna och stalla fragor. Det ar ofta sarskilt  viktigt  nar
besokaren  &r invandrare och har svarigheter —med svenskan. — Om
samtalet  sker genom tolk behévs det gott om tid for att parterna
skall forstd varandra. Men det handlar inte bara o, att Oversatta
sprdken, utan OCks& (o att kulturmotet ofta kraver tid.

De gom berdttat o sina erfarenheter har Kkaraktéariserat och be-
skrivit  det daliga motet p& en méangd olika  s&tt, men en gemen-
sam Namnare ar nastan  alltid att  personen inte  kanner sig
respekterad och varderad o yuxen Manniska.  Det gom beskrivs
kan exempelvis yara ett mote med on anstalld g5y inte  lyssnar,
inte verkar forsoka  forstd, inte vill leva sig in i den andra perso-
nens Situation, inte st&r p& min sida". Men det ar naturligtvis
omojligt  att ge en generell beskrivning v Det  daliga matet,
eftersom det ter sig olika frdn situation till  situation. Jag tror att
daligt bemétande  mycket sallan beror pd illvilj men Mycket ofta
pd ofénniga. Det kan exempelvis yara att personer som SOKer
hjalp inte far den information de borde fa frdn o tjansteman eller
texen ldkare. D@&ligt bemétande  ar d& lagar, regler och domsiut
inte  folis. En person som hade mott detta kommenterade det s&
har:

Ar det o demokrati Vi lever i nar det finns handlaggare som

inte anvénder lagar och regler gom Véra valda nksdagsle-
daméter  har instiftat”

En gnnan 9ang kan daligt bemotande vara att tolka g, regel s

snavt att man inte ens prévar méjligheterna att ge en person den
hjalp han ansoker o5 Den yttersta formen 5y daligt bemotande  ar
kanske nar huvudmannen satter Sig 6ver lansrattens domar  om
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LSS-insatser och later bli gt ge manniskor det de fatt rate till i
domstol.

Manniskors berattelser handlar  ofta ,y, att de inte har fatt den
hjalp de anser sig behdva. Ett avslag ar naturligtvis inte alltid ett
daligt bemétande. Ménga génger kan . acceptera et Nej om

man f&r en forklaring fil det och on man vet att handlaggaren  har
giort vad hon eller han kan. Men avslag gom f6lis 5y kommenta-

rer som 'Du forstdr val gt du inte kan f& det ocksd", Det finns
fler an du g4y, behdver hjalp, Om du far det har, vad kommer
du d& och ska ha nasta gang eller Hur  manga tror du kan &ka
pPa semester varje sommar ar mycket svlra att acceptera darfor
att de samtidigt ar gn krénkning.

De flesta ménniskor ber inte ;o mer hjdlp an de behéver.

Nastan ingen tycker om att begédra hjalp frén samhallet,  och o
inte heller ndgon gladje i att ha fler hjalpmedel, e assistans el
ler hemtjanst &n de behtver. Den hjalp man b€ om anser man SO
verkligen  behova. Det handlar inte ., att f4 ett bekvamare och
behagligare liv an andra, utan om att fA stéd, service, hjalpmedel,

anpassning och annat gom kan bidra il att gora livet lattare, | er

likt det goy manniskor utan funktionshinder kan leva. Darfor be-
rattar s& manga op hur forodmjukande  det kdnns att fA nej. Det
upplevt  ddliga bemotandet ligger i att manniskor kanner  sig

misstrodda och misstankta for att vilj 5 skaffa sig favorer. Alla  vet
att samhallets  oqyrser ar begransade. Nar 5, Vil ha samhdllets
hjalp for att skapa ett s& bra liv gom méjligt sig sjalv och sin
familj ar det krankande  at f& antydningar om att man f&r ndgot pa
andras bekostnad.
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14 Det kollektiva bemoétandet

14.1 Bemotandet _ en politisk fréga

Moéten mellan enskilda  manniskor sker inte opé'iverkade ay de atti-
tyder och varderingar gom rader i samhdllet gy helhet.  Tvartom.
Synen p& personer ~Med funktionshinder _och pa handikappolitik
sdsom frdgor om grundlaggande manskliga  rattigheter har ¢p
avgorande betydelse i den enskildes  kontakter ~ med olika _myndig-
heter. Det handlar tex. om hur samhéllet  genom lagar, regler,

programférklaringar, resurstilldelning, tillganglighetsatgarder,
allmanna varderingar m.m. Mmanifesterar sin - syn pa manniskor
med funktionshinder.

Det & séledes manga beslut goy formar bemdtandet. Politiker
och tjansteman i riksdag och regering  formulerar lagar och
grundlaggande  regler gom styr bade det kollektiva bemétandet
och det individuella, som Dblir til nar enskida  manniskor skall fa
del 5, samhallsinsatsema. De ger Ocksd riktlinjer  for hur resurser

skall fordelas och anvéndas. Tjansteman  pa statliga verk  tolkar
lagarna  och gy riktlinjer  for arbetet p& regional och lokal niva.
Politiker och chefer i kommuner och landsting och forsékrings-
kassor paverkar i sin twr personalens lagtolkning  och hur yesyr-
serna  Utnyttias.  Ibland  finns  det  ytterligare et par led per |
organisationen.

Var och g i den har beslutskedj an bidrar pé& ndgot satt Gl det

bemdétande som enskilda far 5, den tjansteman de moter.  Sam-
hallssynen  hos ygr 0ch gp installningen till offentliga  sektorn  och
resursfordelningen och kunskapen om funktionshinder har bety-

delse fér hur manniskor till slut bemdts. Det &r  detta kollektiva
bemdétande som det individuella motet  formas. Bematandet ar
darmed o, politisk  fraga.

Atgarder ¢om riktas til personal inom olika verksamheter i
syfte att forbatra  attityder, forhaliningssatt och bemédtande  &r Vvis-

serligen mycket viktiga  men de ar l&ngt ifran tillrackliga. Jag
menar  att kraftfulla politiska insatser fordras  for att personer med
funktionshinder skall f& ratten till  delaktighet, vardighet och
sjalvbestammande ~ éver sina egna liv. Ytterst  dr handikappolitik

demokratifrdgor _ samhallet ~ méste byggas med insikten  om att

alla manniskor ar lika mycket varda och skall behandlas med
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samma respekt, att méngfald berikar, att varje manniska med sin
kunskap och erfarenhet & o, tillgdng for samhallet.  Det innebér

konkret att alla skall ha lika ratt och lika mojligheter att be-
sttamma  ¢ver sina liv och f4 sina ¢nskemdl  respekterade.  Alla
skall ha lika mojligheter att réra sig i samhallet. Alla  skall ha lika
mojligheter  att ta del 5, information och att géra sig horda. Alla
skall ocksd ha lika mojligheter att f& bidra till samhallets utveck-

ling. Hur utbildningspolitiken, arbetsmarknadspolitiken, kultur-

politiken,  bostadspolitiken, samhaéllsplaneringen etc. utformas  ar
avgorande  for mojligheterna att Overbrygga  klyftor mellan  olika
och skapa ett samhédlle dar alla manniskor kan grq del-

grupper
aktiga. Handikappaspekter ryms sdledes inom hela det politiska
faltet.

Fortfarande ses Manniskor med  funktionshinder alltfer  ofta

enbart  som vérdobjekt.  Foliden blir darmed, att ocksd handikap-
politiken  betraktas  utifrdn et snavt vardperspektiv  eller méjligen

som sociala  fragor. Det galler att tillfredstélla manniskors vard-
och  omsorgsbehov, men INte  s& mycket o Vélier o i stéllet
att beskriva  handikappolitiken som demokratifragor, innebar  det
att man forsoker oo ménniskans  mycket skiftande  behov och for-
vantningar. D& blir det g5, brukar sammanfattas vard  och .
sorg bara o, del 5, behoven. Méanga behover naturligtvis sadan
vard och omsorg". Ett funktionshinder behdver  emellertid inte i

sig innebara  att ,on behover  vard. Darfor  bor man vara forsiktig
med att anvénda begreppen vard och omsorg och istdllet prata gy

de insatser som behdvs for att kompensera  funktionshindret. De-
mokratiperspektivet innebar  att erkdnna  ratten for alla  manniskor
_ sjalvklart  aven for personer med  funktionshinder att delta i hela
samhallslivet. Demokratiperspektivet innebdr  ocksd g insikt o,
att funktionshindrade personers  forvéntningar  pd livet inte & g,
norlunda  &n andra maénniskors.

Hur som enskilda  manniskor och ¢om kollektiv forhaller 0ss
till dessa frdgor blir direkt avgorande for ambitionerna att skapa
ett samhalle dar alla kan ., delaktign. Detta bestammer i sin yr

hur den enskilda manniskan beméts  nar hon forsoker fa sina be-
hov 4y insatser tillgodosedda.
| det har kapitlet ger jag ndgra exempel pa detta. Jag gor e

historisk tillbakablick over de viktigaste milstolparna i handikap-
politkens  historia. ~ Jag beskriver  sedan hur den moderna  handi-
kappolitiken tar fonn  och vika  varderingsférandringar som
paverkat ~diskussionema  och forhallningssattet.  Jag avslutar  dér-

efter kapitiet med oy summering 5y den handikappolitiska  debat-
ten idag.
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14.2 Nagra milstolpar i utvecklingen

Man kan vilja flera olika satt att beskriva  funktionshindrade
manniskors  och handikappolitikens historia. ~ En mojlighet  ar att i
kronologisk ordning  berdtta oy, betydelsefulla handelser. Jag
véljer i stallet att utifdn  n&gra aspekter skildra  funktionshindrade
personers utanférskap ~ och kampen for delaktighet, en kamp som

definitivt inte  ar yynnen  &nnu.

For drygt hundra & sedan, nar déva och synskadade bildade de
forsta  handikapporganisationema i Sverige, levde manniskor  med
funktionshinder til mycket stor del utanfor samhéllet. Ytterst  fa

kunde  forsbrja sig genom eget arbete. For att overleva  fick man
lita til anhorigas valvilia, tigga och ibland kanske fa véalgoren-
hetsgavor. Ratten till  skolgdng, arbete, ekonomisk trygghet  och
information blev  huvudfrégor for den spirande handikapprorel-
sen. Dessa omraden ar lika aktuella for dagens handikapprorelse,
eftersom klyftorna ~ mellan  manniskor med funktionshinder och
6vriga medborgare  ar stora. | en del avseenden  kan mpan Ocksd
tydligt e att Skillnaderna vaxer. P& genare 4ar har det tex. blivit
allt dyrare for den enskilde att leva med ett funktionshinder, efter-
som kommuner och landsting kraftigt hojt avgifterna  for nodvan-
dig service.

Under nastan hela detta sekel har gstora institutioner varit  ett
kénnetecknande drag i den svenska handikappolitiken _ mental-
sjukhusen, sanatorierna, vardhemmen, de sarskilda skolorna.
Manga  manniskor med funktionshinder har under lang tid levt
avskiida ~ frn det Ovriga Ssamhéllet, i auktoritara miljoer. ~ Handi-
kapprorelsens historia ) och ménga enskilda manniskors livsdden
_ handlar  darfor  mycket oy kampen  mot tvAnget och stravan efter
en personlig frihet.

Den historiska  processen  fran utanforskap  och tvang mot del-
aktighet och frihet kan skildras utifrdn  olika funktionshinder och
med olika exempel. Jag har har valt négra:

Tvang och personlig frihet

) Ar 1954  antogs en lag gom rorde barn  och yyxna Med utveck-

lingsstéming i vilken samhallsingripanden med tvdng var en
sjalvklarhet. ldag kan en person  aldrig tvdngsomhandertas pa
grund g4y utvecklingsstérning.

B Ar 1989 togs mojligheten  att omyndigforklara manniskor bort
genom andring i foraldrabalken.
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Eget hem och sjalvbestammande i vardagen
_ Under  1960-talet  bgrjade institutionerna avskaffas  till  forman
for mindre  och mer hemlika  boendeforrner.

Boendeservice, som kom p& 1970-talet, innebar att personer
med stora funktionshinder fick mojlighet att ha ett eget hem. Ti-
digare hade institutioner eller att bo hos anhdriga varit de enda
alternativen.

_ En rad A&tgarder vidtogs under 1970-talet  for gt ge mojligheter
fér manniskor med funktionshinder att bo i gp egen bostad. Hem-

tiansten byggdes ut och hjalpmedelsférsorjningen forbattrades.

Med lagen oy assistansersattning LASS frin 1994 har manni-
skor med omfattande  funktionshinder fatt helt nya mojligheter  att
bestamma  gver sina egna liv.

Tillgdng il orden

2

Medborgarskap ~ handlar  ocks& ,, att f tillgAng til orden. At fa
anvanda de egna och fa tg del ay andras.

Synskadades informationsutbud forbattrades avsevart, dels ge-
nom en Utbkad litteraturservice, dels genom att den forsta dagstid-
ningen pad kassett kom 1977.

_Ar 1981 erkandes  teckensprdket  goy doévas forsta  spr&k och
som undervisningssprak i specialskolan for dova och horselska-
dade genom et riksdagsbeslut.

Storre  rgrelsefrinet

Mdjligheten  att f& réra sig fritt ar grundlaggande  for att o, méanni-
ska skall kunna ha ett socialt liv och kunna delta i samhallets
olika verksamheter.

Utvecklingen av fardtjansten under 1970-talet  innebar  att man-

niskor med funktionshinder fick stérre mojligheter  att leva ett ak-
tivt  liv.

__ Samtidigt  infordes  forandringar i bygglagstiftningen som inne-
bar att tillgangligheten  forbattrades i nybyggda  hus.

| detta reformarbete ldg ett nytankande, et erkdnnande 5, funk-

tionshindrades ratt till  delaktighet.

Ratten  till arbete

Alt raknas  med, att yarq behovd ar grundldggande  for att ¢ man-
niska skall kanna tillhérighet i samhallet.
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_Af 1943 tillsattes  Kjellman-kommittén, som | sina resultat hav-
dade arbetslinjen,  avvisade kvotlagstiftning och ville ha positiva
atgarder. For forsta gangen sags manniskor med  funktionshinder
som en tilgdng i samhallet.

I borjan 5y 1970-talet infordes  flera  &tgarder for att starka ut-
satta gruppers stallning i arbetslivet.
_ Ar 1980 skapades Samhall.
B Ar 1999 infors oy lag som forbjuder diskriminering i arbetslivet
av personer med funktionshinder.

Ratten  till  utbildning

__Integrationsdebatten borjar ta fart under 1960-talet, institutioner
laggs ner.

_Ar 1961 far rorelsehindrade elever ratt till gymnasieutbildning.

) Ar 1968 infors skolplikt ~ fér barn med utvecklingsstorning.

-Ar 1970 infors vardartjanst ~ for elever med rérelsehinder i folk-

hogskola och eftergymnasial  uthildning.

14.3 Den moderna  handikappolitiken tar

form
Den moderna  handikappolitiken borjade ta form  efter andra
varldskriget, samtidigt med att den generella vélfardspolitiken
utvecklades. Den radikalisering avy samhallsdebatten som Préag-

lade 1960- och 1970-talen paverkade ocksd starkt handikappro-
relsen. Fran at ha varit o rent personlig egenskap borjade vid

denna tid handikapp  definieras som ett forhdllande mellan  den
enskilda  méanniskan och samhallet. Det ygr inte funktionshindret
utan  otillgangligheten i den omgivande miljon, gom gjorde att
manniskor blev handikappade.

Detta pyg synsétt gy revolutionerande _ bade for enskilda
manniskor med funktionshinder, for handikapprorelsen och for
makthavarna. Det miljorelaterade handikappbegreppet var, och &r

alltjamt,  uppfordrande. Det leder namligen till  den oundvikliga
slutsatsen  att handikapp ~ kan undanréjas  genom Samhallsférand-
ringar, dvs. politiska beslut. Funktionshindret behover inte betyda
att man fOr altid & hanvisad till ett beskuret liv. Livsvillkoren
gér att forandra genom  att tillsammans arbeta for ett nytt politiskt
forhaliningssatt til  handikappfragoma. Eftersom ett funktions-
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hinder paverkar livet p& sd ménga olika omrdden innebar det att
alla  samhallsfrdgor ~ har o handikappaspek.

Det forandrade handikappbegreppet ledde ocksa till att handi-
kapprorelsen  alltmer  borjade uttrycka sig i jamlikhetsterrner. Ett
modosamt arbete inleddes  for att vanda perspektivet  frdn den o
sidiga vardsyn gom S& lange praglat samhallets  forhaliningssatt
till - manniskor med funktionshinder. Helt  foljdriktigt hette Handi-
kappforbundens Centralkommittés HCK handlingsprogram
1972 Ett samhélle for alla.

En konsekvens av jamlikhetssynen blev att ménga inom han-
dikapprorelsen  tog avstdnd  frn valgdrenhet  gom en vag att til-

godose funktionshindrades behov. Manniskor med
funktionshinder skulle inte behdva lita till tillfalliga gavor for att
kunna &ka hemifran, f& hjalpmedel etc. Det &ar samhallet i il
sammans som Maste ta gnsvar fOr att alla skall kunna leva bra
lv. -

Uppfattningen att handikappolitik méste uttryckas  gom jamlik-
hetsfrdgor ~ borjade p& 1970-talet  ocksd fa genomslag i en del g
samhéllets officiella dokument. Kultur alla" g namnet pa ett
betédnkande fran 1977 som behandlade funktionshindrade perso-
ners ratt till  kulturutbudet. Temat for FN:s internationella handi-
kappar 1981 varvFull delaktighet  och jamlikhet". Regering och
riksdag har vid flera tillfallen uttryckt  att detta skall 55 malet
for svensk  handikappolitik. I regeringens  skrivelse 1996/97:120
"Om  handikappolitik uttrycks detta pa folj ande satt:

"Mélet  for handikappolitiken ar:
att uppna jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i ggm-

hallslivet for personer med funktionshinder
att ge forutsattningar  for okad sjélvstandighet  och sjalvbestam-
mande  for personer med funktionshinder

_att ge forutsattningar for funktionshindrade personer  att skapa
sig ett vardigt liv i gemenskap med andra
att framja internationellt samarbete  pa handikappomradet.

Denna  gyn pd handikappolitiken ar ocksd grunden i FNis stan-
dardregler for att tillforsékra manniskor med funktionshinder del-
aktighet och jamlikhet. Sverige g | hog grad initiativtagare till
dokumentet, som antogs gy FNis  generalférsamling i december
1993.

Det faktum att Sverige har o, stark handikapprérelse, ledd 4y
manniskor  med ggng funktionshinder, har ytan tvekan haft o4 .
gérande betydelse for den utveckling jag i korta drag beskrivit. I
de handikappolitiska diskussionerna har beslutsfattare pa olika
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nivder hela tiden fatt mota manniskor med egna erfarenheter, som
sjalva  formulerat behoven.  Detta paverkar i grunden attityderna
till manniskor med funktionshinder. Samhaéllets ekonomiska stod

till  handikapprorelsen ~ har spelat stor roll for skapandet gy en folk-

rorelse  med g4 halv miljon medlemmar. Organisationerna  har ge.
nom Ssamhallsstodet getis mojlighet att bli on betydelsefull — kraft i
péverkansarbetet ~ for funktionshindrade personers  rattigheter.  Or-
ganisationerna har ocksd kunnat ge enskida  manniskor viktigt

stod i deras kontakter med myndigheter.
Under 1980- och 1990-talen  skedde betydande varderingsfor-

andringar i Sverige, liksom i Ovriga Vastvarlden. Tilltron till
samhallets institutioner och  valfardspolitikens mojligheter att
skapa forutsattningar for personlig utveckling  minskade. De py-
liberala  strdmningar, som Stod bakom  denna kritik, ville minska

statens och politikens inflytande  och satta individens frinet i for-
grunden. Dessa ideér kunde ocksd hamta naring fran o, fOrsvagad
samhallsekonomi och den pdgdende intemationaliseringen. For
handikappolitiken fick denna utveckling stor betydelse. A ena
sidan blev det svarare gt driva krav pa skarpt lagstiftning och
andra atgarder for att skapa tillganglighet och delaktighet i sam-
hallet. A andra sidan innebar det okade intresset for individuella

losningar ~ 6kade mojligheter  att ta ypp de problem  om inflytande,
sjalvbestammande  och integritet oy lange diskuterats  inom  han-
dikappolitiken.

I samhallsdebatten har dessa varderingsforéandringar mérkts
tydligt i spréket. Ord go, solidaritet,  jamlikhet — och gemenskap
férekommer mer Sallan idag &n under 1970-talet. Den sk. eko-
nomismen har de tvd senaste decennierna starkt praglat det poli-
tiska tankandet. Ekonomiska mal och varden matbara ipengar har
p& manga omrdden  blivit  Overordnade verksamhetens innehall. I

den politiska debatten  har intresset for sociala fragor och utsatta
gruppers villkor varit mycket mindre  &n under 1960- och 1970-

talen.

Forskjutningen mot ett mer individualistiskt tankande  har s&-
ledes g dubbel innebdrd.  Har yms egoismen, hansynslosheten
och risken for o samhéllsutveckling dar  grupper marginaliseras.
Men har finns ocksd individualiteten, manniskans énskan att fa

leva ett sjalvalt liv samt kravet p& att dessa Onskningar  skall e
spekteras. Man vill inte langre yarg Utlamnad andras  bedém-
ningar om 'vad gom & bast".  Manniskor med funktionshinder

uttrycker  det gom att dntligen f& bli subjekt i sina ggng liv. Man
vill  bli befriad frdn klientrollen, slippa bli forbamsligad. Man il



| 16 Det kollektiva bemétandet SOU 1999:21

ha ratten till  vuxenlivet. Individualism ar for manga opn langtan
efter frihet och vérdighet.

Valfrihet ar ett annat gy 1980-talets centrala begrepp. Ordet
har ofta forknippats med 5554 armbdgar och Satsa p& dig sjalv.
Men valfrihet & inget lyxord som bara ar reserverat for ett pri-
vilegierat  fatal.  Valfrihet ar nara beslaktat  med  sjalvbestam-
mande.  Det handlar  naturligtvis inte  bara oy mojligheten att
kunna valja mellan 5 eller 25 olika TV-kanaler. Valfrihet innebar
bla. att f& g4 och lagga sig nar man ar trott, att f& duscha nar man
kadnner fér det, att fa valja skola i likhet med andra och inte hanvi-
sas fill den enda i nérheten 4oy har rullstolsramper och hiss, att fa
véalja vilken dagstidning man Vil lasa. For manniskor som har
funktionshinder ar ratten il valfrihet och sjalvbestammande en
mycket viktig fraga.

Utvecklingen mot mer av individualism, att stalla den enskilda
manniskans onskemal i centrum, har ocksd kommit till - tydligt
uttryck i handikappolitiken. Ratten il personlig assistans g
insats ¢y, ar knuten il personen och inte till o, viss verksamhet

ger helt o friheter  ait bestimma  gver sin vardag. Mégjligheten
for den enskilde att vilja Organisationsform genom kommunen,
kooperativ  eller eget arbetsgivaransvar for assistansen  innebéar
ocks&d att gamla strukturer  kan brytas.

14.4 Handikappolitiken idag

Bilden 5, dagens handikappolitiska lage &r motsagelsefull. ut-
vecklingen frén utanforskap mot delaktighet har inte 16pt som en
rak linje, dar det o5 framsteget aviést det andra. Under  1990-ta-
let kan vi notera bade epokgdrande framgéngar och markbara  for-
samringar i funktionshindrade personers livsvillkor. A ena Sidan
har lagen oy assistansersatting  fran 1994 gett manniskor med
stora funktionsnedséattningar mer frinet och sjalvbestammande an
nagonsin tidigare &ven oy, de gom omfattas ., lagen inte ar s
manga i forhédllande till andra  funktionshindrade personer.
andra sidan har det under ggongre &r blivit  bade dyrare och svarare
att fa tillgdng til hemtjansten och fardtjansten, o, manga fler ar
beroende 5, For den stora grupp som &r beroende 5, dessa verk-
samheter  ar mojligheterna til  sjalvbestémmande och valfrihet
starkt beskuma. Man kan inte sjalv avgéra nar, pa vilket  satt och
av vem Sservicen  skall ges.
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Kraftiga  besparingar  har under  1990-talet praglat politken i

stat, landsting och kommuner. Det har drabbat handikappolitiken

sarskilt  tydligt.  Den jamlikhetsvision som S& starkt praglade
1970-talets politiska  debatt har e OCh or ersatts gy resone-
mang om vad ggom &r ekonomiskt mojligt. Ur dessa strikta eko-

nomiska  dvervaganden formas  uppfattningar om Vilka insatser

och  gom en Vttersta konsekvens darav  vilkket slags liv gom é&r
lagom  for funktionshindrade. Handikapprorelsen har definierat

detta forhaliningssatt som Offentlig valgorenhet”.  Man engr att
det i ménga fall réder gymma nyckfullhet — vid politikers — och myn.
digheters beslut ,, insatser till funktionshindrade personer, som
nar vélgorenhetsorganisationerna delar ut gavor. | liknet med val-

godrenhetsinsatsema kan samhéllets stod il personer med  funk-
tionshinder ocksa plotsligt minska drastiskt  eller upphora, trots att
behoven fortfarande ar lika stora. Avgiften for tex. fardtjanst
kan hojas s& mycket att den enskide knappast har rad att resa.
Nya regler kan inféras gon, innebar att hemtjansten inte langre far
utfsra  sysslor gom brukaren  behdver hjalp med. Jamforelsen med
valgorenheten syftar ocks& il sist pd det ojamlika  férhéllandet
givare _ mottagare  gom 'ader nar den enskilde  stker g, samhalls-
insats. Det ar givaren gom tll sist avgér vad gom &r lagom  for
funktionshindrade. Samhallets kollektiva varderingar  formar  pa
detta satt motet mellan  enskilda  individer.

ENn annan form gy Kollektivt bemétande ar den ringa uppméark-
samhet g5y, &gnas det faktum  att manniskor med funktionshinder
fortfarande utestangs frain  stora delar av samhallslivet. Handi-
kapprorelsen har sedan 1980-talet  alltmer  bdrjat tala o, detta
utanforskap  gom diskriminering. Det ar foliden 4, politiska be-
slut, eller underlatenheten att fatta de politiska beslut goy &r nod-
vandiga for att &stadkomma full delaktighet och jamlikhet.

Det ar idag mojligt att utan rattsliga péfélider neka en person

med funktionshinder intrdde  pd restaurang ~ Med motiveringen att
andra gaster kan bli illa berérda.

_ Manniskor med vissa funktionshinder kan inte (gogq fritt, efter-
som Kollektivtrafiken i de flesta fall &r otillgénglig. Detta trots att
det sedan 1970-talet finns  on lag om att kollektivtrafiken skall
vara tillganglig.

) Manniskor med funktionshinder stangs ute frdn  foreningsliv,
kulturliv och politisk  verksamhet nar hiss saknas till motesloka-
len, nar teckensprakstolk inte finns att f& nar horselslinga inte

installerats eller nar byggnaden inte ar allergisanerad.
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_ Arbetsldsheten bland  funktionshindrade personer ar avsevart
hoégre an i 6vriga befolkningen, oavsett konjunkturer.
_ Klyftan  finns  ocksd i utbildningen. P& universiteten finns  farre
studerande med  funktionshinder, jamfort med  Ovriga  befolk-
ningen. Valfrihet i utbildningen existerar  inte i praktiken, efter-
som Mmanga skolor inte &r tillgéngliga.
_ Att kunna ta del 4, information ar en grundlaggande forutsatt-
ning for att man Skall kunna ta tillvara sina rattigheter.

Utvecklingen 5y informationsteknologin har dubbla effekter. A
ena Sidan har perqoner  med  funktionshinder fatt o mojligheter

att ta del ,, skriven text, uttrycka sig sjdlva och kommunicera
med andra. Samtidigt  ersatts personlig  service p& postkontor,
banker, jarnvagsstationer, flygplatser  etc. 5y Olika slags automater
utan tanke pa funktionshindrade manniskors behov. At kunna se,
g8, héra och forstd kréavs idag for att kunna delta i samhallslivet
fullt  yt.

_ P& flera omrdden har funktionshindrade kvinnor o svarare situ-
ation an mannen  hogre arbetsloshet,  samre ekonomi,  samre
halsa, svarare att f& tillgdng til rehabilitering ~ och avancerade  tek-
niska hjalpmedel.

Om samhéllet pad olika omréden brister i bemdtandet gentemot

ménniskor med funktionshinder, s& blir detta sarskilt tydligt nar
det galler invandrare med funktionshinder. De har allra svarast ait
f4 arbete. De har ocks& svérare an infodda  svenskar med funk-
tionshinder  aft f& del 4, arbetsmarknadspolitiska atgarder. Manga
invandrare  har foljaktligen  d&lig ekonomi.  Flyktingforlaggningar

ar séllan  anpassade for personer ~ Med  funktionshinder. Sa lange
man Dor kvar dar ggrs séllan utredning om behov o, behandling,

tréning, sjukgymnastik, hjdlpmedel. Det inneb&r att pan kan leva
i flera & utan tex. horapparat i vantan p& uppehallstillstdnd eller

avvisningsbesiut.

Idag é&r det ibland mojligt att vécka medias, politikers och all-
manhetens intresse  nar op enskild person med  funktionshinder
riskerar gt forlora g viktig insats. Men uteslutningen ur sam-
hallslivet osynliggdrandet 4, stora medborgargrupper far pas-
sera Obemarkt. Ar efter ar. Situationen ar s& normal att ingen
reagerar Over att det aldrig gyns NAgon person med rullstol i buss-
kon, att ingen teckensprékig person Stdr i talarstolen  p& den fack-
liga kongressen, att ingen laser nyhetstelegrammen pa punktskrift
i Rapport. Vara ¢gon &ar otrdnade for s&dana bilder.

Men genombrott  sker trots allt. Med ratten il personlig  assi-
stans har alltfler manniskor med stora funktionshinder blivit syn-
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liga i samhallet,  vilket p& sikt paverkar attitydema.  Avvecklingen

av de stora institutionerna har lett till att marmiskor med funk-
tionshinder idag lever ute i samhallet. De allra flesta barn med
funktionshinder gar i skola i sin egen kommun. Trots  gp oaccep-

tabelt hog arbetsloshet maste vi and& konstatera att manga funk-

tionshindrade fmns pé arbetsmarknaden. Méanniskor med

personer
funktionshinder bildar ~ocks& familj och gyng foljiaktligen  som for-
aldrar i forskolan och skolan. Dock ar det uppenbart att forna ti-
ders  vardsyn alltjamt lever  kvar, tex. | instéliningen till
fardtjansten.  Det ar lattare att bli beviljad resor il sjukhuset &n
resor il gn fotbollsmatch. Det ar i regel nar personer med  funk-
tionshinder vil ha insatser for att f& del i det kollektiva _ for att
n& delaktighet- som behoven lattare ifrdgasatts och diskuteras.

Jag vill ocksd beréra tystnaden gom en form gy kollektivt be-
motande.  Handikappfragor ar inga politiska frdgor i vanlig be-
markelse. Ofta framhélls  att det r&der partipolitisk enighet  kring
handikappolitiken. Mer korrekt  &r att det Overhuvudtaget inte ta-
las om den. Handikappolitik ar ytterst ~sallan viktiga  valfragor,
trots att personer med funktionshinder utgdér o procent gy Vval-
manskaren.

Det illustreras bla. Ly en sStudie vid Hogskolan i Halmstad
"Detta  ar inte g politisk frdga Sandén, Tideman  1997. Under-
sokningen visade att handikappfragor inte hade behandlats i full-
maktige i Hallands  kommuner ndgon gang under de senaste sex
aren. Besluten  delegeras i stdllet ftill tjansteman. Detta &r ett de-
mokratiskt problem. | kommunerna skall  mycket gy handikap-
politiken utforas ~ men den diskuteras mycket  sallan i de
politiska  forsamlingarna.

Den kommunala sjalvstyrelsen innebar  att funktionshindrade
personers levnadsvillkor skilier sig mycket 6ver landet. Den i
en del fall langt drivna  decentraliseringen har ocksd, enligt min
mening, inneburit o, uttunning 5y, kunskap och kompetens  inom
viktiga omrdden. | g liten befolkningsgrupp moter  politiker  och
tiansteman  s& f& personer Med behov 4y sarskilda  insatser att det
blir svart att uppehdlla kompetensen i dessa frgor

Ett annat problem & vad gop brukar  kallas ‘fragmentering.
Inom forvaltningarna blir varje tjansteman specialiserad inom sitt
mycket begransade falt. Bilden blir ~splittrad, sammanhanget gar

forlorat. Den efterstravade helhetssynen blir omojlig  att hitta.
Dessa  strukturella férandringar i forvaltningarna har med all
sannolikhet inverkat ~ p& funktionshindrade personers mojligheter

att f& sina behov tillgodosedda.
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Jag tvingas ocksd kort berdéra domstolstrotset som en Mycket
allvarlig  form ., negativt  kollektivt bemétande. I alla  gamman-
hang framhdlls  att respekt for lagar och regler ar nodvandig —for att
ett samhélle  skall kunna fungera. Att kommuner och landsting
utan atgarder frdn statens sida kan underldta att Vverkstélla dom-

stolsbeslut  , insatser till  méanniskor med  funktionshinder, kan
jag bara tolka gom uttryck  for att deras behov inte anses lillrack-
ligt viktiga.

P& senare & har handikappolitik i alitfier sammanhang  borjat

framstallas som frdgor o, manskliga  rattigheter. Tl stod g
vands bla. att alla har ratt till liv, frihet och personlig sakerhet, att
erkannas  gom person i lagens mening, att ta del 5, sitt lands sty-
relse. Alla har ocksd ratt ftill arbete, undervisning, kulturliv, att
bilda  familj . FN  har tydligt markerat  att handikappolitik

handlar  ,,, manskliga rattigheter. Men &ver hela varlden fomekas

personer ~Med funktionshinder sina méanskliga  rattigheter.  Manga
lever i materiell misér, de géms undan, utsatts for vald och for-
nedring. | gy del lander forbjuds  manniskor med funktionshinder

att teckna avtal och kan alltsd inte aga egendom. Manniskor med
funktionshinder betraktas inte  gom trovardiga vittnen i ratte-
gangar. Har i Sverige hindras personer Mmed funktionshinder att ta
del gy politisk  verksamhet genom  att moteslokaler inte  &r till-
gangliga och information inte ges ut Sd att personer  som & syn-

skadade, déva, har dyslexi eller ar utvecklingsstérda kan ta del g,y
den. Listan med exempel pé& krankningar 5, de ménskliga  réttig-
heterna kan goras mycket lang.

I ménga avseenden  har Sverige Vvarit ett foregdngsland inom
handikappolitiken. Den vaxte fram gon on del 4y valfardspoliti-
ken. Stravan att skapa ett jamlikt  samhalle ledde till it méanniskor
med  funktionshinder blev. ner delaktiga i samhallet. Under de
senaste arens tstramningar  har vi fatt g¢ ep tillbakagdng  da funk-
tionshindrade personer ater har fatt samre livsvillkor, inte  minst
ekonomiskt. Jamlikhetsperspektivet har inte langre statt i fokus.
Darfor  understryker jag éter att det ar |, samhallets kollektiva
synsétt gom motet mellan  enskilda  individer formas. For ait fa till
stdnd det goda motet ar det nddvandigt att i alla politiska  gam-
manhang  framhalla medborgarperspektivet i handikappolitiken.
Alla medborgare skall ha lika ratt att delta i samhallslivet. Foljden
av detta blir att diskriminering av olika grypper aldrig kan ecep-
teras.

Flera lander har stiftat lagar oy forbud mot diskriminering av
med funktionshinder. P& gamma satt som andra lander

personer
under méanga &r har hamtat inspiration  frin den svenska  handi-
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kappolitiken, behéver vi i Sverige nu lira av de linder som tyd-
ligt formulerar medborgarperspektivet i handikappolitiken och
stiftar lagar om diskrimineringsférbud.

Den slutsats jag drar av vad som sagts ovan r att samhillet i
hogre grad #n for nirvarande méste markera betydelsen av att
personer med funktionshinder méste fA mojlighet till jamlikhet
och full delaktighet och inte fir missgynnas pa grund av funk-
tionshinder. Jag anser att detta synsitt bor tydliggoras i lagstift-
ningen och har foreslagit en #ndring i regeringsformen 1 detta
syfte.
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15 Ideal och realiteter
| kapitel 15 g Kkollektivt bemdétande visar jag hur den moderna
svenska  handikappolitiken vuxit  fram och hur de ideologiska

malen ,y, jamlikhet, delaktighet och sjalvbestammande borjat ta
fonn. Vid sidan 4, denna utveckling har det skett fbrandringar i

den offentliga sektorn  och i den generella  valfardspolitiken.
Manga debattérer  har forordat mindre 4, kollektiva |6sningar ~ och
mer ayv decentralisering och eget ansvar. Andra har forsvarat gy

temet OCh menat att en Stark offentlig  sektor &r o foOrutsattning
for att den enskide skall kunna f& inflytande  och valfrihet.
Handikappolitiken ar on del 4, den generella valfardspolitiken.
Nar riksdagen formulerade de handikappolitiska malen oy jam-
likhet och delaktighet och nar olika reformer  genomférts pé& han-
dikappomradet  yar Syftet att genom generella och individuella

insatser  starka den enskildes sjalvbestammande, inflytande  och
integritet  och underlatta  delaktighet ~ och jamlikhet. ~ Personer ~ med
funktionshinder och deras anhoriga skall inte 5, beroende gy

vilken  manniskosyn  enskilda  handlaggare hos olika myndigheter
har.

Foér knappt tio &r sedan presenterade 1989 &rs Handikapput-
redning en forskningsrapport om inflytande fér  méanniskor med
omfattande  funktionshinder. Forskarna  Karin  Barron, Ingrid Nils-
son Ooch Marten Séder SOU  1990:19  uppmarksammade — da bla.
decentraliseringen och individualiseringen i socialpolitiken. De
menade att det skulle kunna vaxa fram g ny syntes yr span-

ningen mellan traditionell vélfardspolitik pa kollektiv bas och de
individuella kraven p& enskilt inflytande, mellan politisk
opinionsbildning och individuellt agerande. Men de betonade  att

om s& inte blir fallet skymtar de risker 5y handikapprorelsen
patalat: regional ojamlikhet,  ep Service  gom gynnar de initiativ-
rika och valartikulerade, férsvagning av handikapporganisatio-
nema Och kanske i forlangningen en svagare Politisk  stéllning  for
ménniskor med funktionshinder 6ver huvud taget.
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15.1 Tv&  synsatt  kolliderar

Ménniskor med funktionshinder har stora forvantningar P& sam-
héllets stod idag. De senaste trettio, fyrtio &ren har svensk handi-
kappolitik astadkommit forbattringar p& alla  omréden.
Livsvillkoren har forbattrats,  aven oy det ar langt kvar il full
jamlikhet  och delaktighet. | takt med férbattringarna  har manni-

skor skaffat  sig utbildning och yesurser att ta ansvar for sina liv.
Fler och fler kénner il de mgjligheter till stod som finns och gqf
det som en medborgerlig  rattighet att f& praktiska forutsattningar
att leva ett bra och sjalvstandigt liv.

Det &r gn utveckling — gom kommer ot fortsétta.  |dag &r det inte
bara de anstédlida oy skaffar  sig kunskap om exempelvis nya

hjalpmedel  och behandlingsmetoder. De ¢om har funktionshinder
eller har barn med funktionshinder soker sjalva kunskap. Manga
ar yana att skaffa  sig information och att sbka sig fram p& data-
natet, de besoker hjalpmedelsméassor och tar sjalva kontakt med
tillverkarna for att ygrg Valinfonnerade nar de vander sig fill
myndigheterna. Samtidigt  finns  det, 5y jag understrukit, vissa
funktionshinder som Innebar att mgn inte kan tg initiativ qy det
slaget.

Mé&nga manniskor, som 4&r beroende ., olika slags samhalls-

stod, kanner sig darfor besvikna  gver myndigheternas satt  att fill-
lampa lagar och regler och behandla dem gy, soker stod och
hjalp. Man tycker inte att huvudméannen tagit till sig grundtan-
kama i de handikappolitiska reforrnema och organiserat sin verk-
samhet  efter detta. Nar det & s& svart att fA stod  enligt
rattighetslagen LSS ar det rimligen annu svérare pd andra omra-
den.

De grundlaggande handikappolitiska varderingarna  tycks inte
nd fram il den verklighet dar beslut o,y beror personer med
funktionshinder fattas. Det finns ett glapp mellan ideal och reali-
teter.

Flera  forskare bekraftar denna  utveckling. Jag har tidigare
namnt studien Detta  &r ingen politisk frAga Sandén,  Tideman,
1997 gom Visar att politker  och tjansteman i kommunernas led-
ning inte vet mycket om livsvillkoren for personer med utveck-
lingsstorning.  De har inte heller n&gon plan for hur och nar de ska
skaffa  sig den kunskapen. Politikerna och tjdnsteménnen  svavade
ofta. p& mdlet och hanvisade till tjansteman langre e | organisa-
tionen nar de fick frdgor om hur omsorgen  ar organiserad eller o
mél och utvarderingar. Deras gy relaterades  ofta till kommunens
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ekonomi eller till  den @&vergripande organisationen, séllan il
manniskors behov. De gyar som Ppolitikerna  och tjanstemannen
gav visade ocksd att manga hade bristande kunskap om de verk-
liga férhallandena, samtidigt  gom de med bestdmdhet  talar oy
prioriteringar till skydd for personer mMed utvecklingsstorning.

1 en annan Studie har Hans Bengtsson 1997  granskat hur la-
gen om Stod och service tillampas i fyra kommuner av Olika  stor-
lek och funnit stora Skillnader. Det ar skillnad  bla. i hur arbetet
organiseras, Vilka principer man har nar pgn fattar beslut och hur
manga gom far insatser.  Politikerna och cheferna i de fyra kom-
munema  ar nojda med den organisaton de valt. Personalen som
gor jobbet & mer kritisk. Det &r stor skilnad mellan de stérre och

mindre  kommunerna nar det galler hur stor andel 4, invénama
som har sokt LSS-insatser. | den medelstora staden &ar det 75%
fler oy SOkt stod enligt LSS &n i glesbygdskommunen. Ingen ay
kommunerna ordnade  sarskilt mycket information eller utbildning
nar lagen tradde i kraft. Handikapporganisationemas inflytande  ar
mycket begransat och de handikapprdd som finns  for op stillsam
tillvaro. Nagra kommunala handikapplaner finns inte och det &r
mycket sallsynt att det gérs ndgra individuella planer. Samman-

fattningsvis  menar Hans Bengtsson  att tjdnstemannen  arbetar p&
som forut trots att det har kommit o5 . lag, och att politikerna
lagger sig i frdgorna fér lite. Han konstaterar  att kommunerna har
organiserat  sitt arbete med LSS utiffdn  de vérderingar  och for-
hallanden som radde redan tidigare och det ar inte sakert att los-
ningara i forsta hand utgdtt frdn de centrala mélen, exempelvis
behoven  hos de ménniskor som lagen galler. Organisationen  be-
hoéver inte g nNAgot medvetet val ytan kan lika ofta styras gy
rutin - och yana. At det inte finns nagra policydokument talar  for
att det ar sa.

Barbro Lewin 1998  har studerat tillAmpningen av lagen om
stod och service LSS och menar att den &r lyckosam i en be-
markelse,  namligen hur manniskor med omfattande fysiska funk-
tionshinder har utnyttjat insatsen personlig assistans.
Huvudeffekten att uppnd malet starkt medborgarskap har  ypp-
natts. Den personliga assistansen  och d& sarskiit i kombination
med den statliga assistanserséttningen forefaller ha natt flertalet
manniskor med mycket svara funktionshinder som avsags med
reformen. Att lagens Ovriga insatser inte har utnytfats gy S&
manga gom beraknat gop hon déremot gom ett misslyckande. Det
finns  rimligen manga manniskor med behov gy inte ftillfreds-
stdls  med  socialtjanstlagen eller  halso-  och sjukvérdslagen,
kommenterar Lewin.
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Hon  konstaterar att det finns problem med myndighetsutév-
ningen. Det finns porsoner som tycker att de haft inflytande  Gver
beslut gom géllt dem sjalva och andra gy, inte har lyckats géra

sin rost hord. Nu, liksom tidigare, finns det brister i den svenska
réttsstaten.  Demokratin fungerar inte heller, eftersom  manniskors
inflytande ~ &sidosatts  och det inte kan utkravas  n&got ansvar, me-
nar Lewin.

Tanken med LSS ar att manniskor skall kréava sina rattigheter
och att myndigheterna  aktivt skall bedriva  uppsokande  verksam-
het, samverka med varandra och med handikapporganisationerna.
Men det har inte synts mycket L, aktiviteter frin enskilda, utom
nar det galler personlig assistans, och inte heller frdn myndighe-

terna, menar Lewin.

Sjalva LSS-reformen hittills maste  darfér  betraktas som
ofullgdngen. | princip har gqgor slagen fortsatt  at rulla  pa
med 1 stort sett samma 9amla prob em for myndighetsutdvning
och oféormdga att tillgodose behov hos maénniskor med svara
funktionshinder.

Ett annat exempel pé att huvudmannen i vissa fall inte foljer
rattighetslagstiftningen visar de exempel pé& domstolstrots som
forekommit och férekommer. Var tredje gynnande lansrattsdom
om en LSS-insats verkstélldes inte 5, huvudmannen, oftast
kommunen. Det visade g studie oo, gjorts vid Umed universitet.
Hollander, Renstrém,  Stening 1997 Studien ingdr i Socialstyrel-
sens uppfoéljning av handikappreformen och bygger pa gransk-
ning 4y tvd &rs lansrattsdomar i mal dar LSS-beslut overklagats.
Forskarna konstaterar att huvudmaéannen inte tycks ta négon han-
syn Ul personernas behov, och inte heller il vilkken insats det
handlar ;4 nar de bestammer om ett beslut ska verkstéllas eller
inte.

Kommunerna hénvisar ibland  till bl.a. resursbrist nar de inte
folier domarna  vilket aldrig kan accepteras. Justitieombudsman-
nen JO  har i det har sammanhanget uttalat att ey dom i princip
ska verkstallas omedelbart, men att det kan finnas undantag, nar
det ror Sig om en NSAs gom forutsatter en hdg grad 4 individuell
utfonnning, men 4aven i ett s&dant fall ar det, enligt JO, inte
acceptabelt med over ett drs vantetid.  Socialstyrelsen  gpger OCksd
att kvaliteten pa utredningar, beslut och dokumentation nar det
géller ansokningar oy LSS-insatser méste bli hoégre for att ratts-
sakerheten ska kunna garanteras.

Det ar markligt och upprérande att samhaéllet inte  reagerar
starkare, och jag kan bara tolka detta som att frdgan inte anses
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viktig. Jag anser att grunden for rattssamhallet ifrdgasétts  genom
huvudméannens handlande  och jag har foreslagit att tillsynsmyn-
dighetema skall f& vissa mojligheter att ingripa mot domstolstrot-

set.

15.2 Skolan  som exempel

Enligt min mening &r skolan ett 4, de tydligaste exemplen pa att
det finns o, diskrepans mellan ideal och realiteter. Skolan  har ett
stort ansvar TOr att formedla  férhaliningssatt och attityder och att
det gom hander i skolan kan avgérande betydelse  for vilken
sjalvbild man for med sig ut i livet

M&nga bam och ungdomar har haft sitt funktionshinder sedan
fodelsen. Nar de borjar skolan har de redan grundlagt en syn pa
sig sjalva, pa sitt funktionshinder, pd omgivningen och pa sina
mojligheter. Barnens  foréldrar  och Ovriga personer i nérsamhéllet
har ocksd forestallningar om Vvad bamen klarar 4, och vilka forut-
séttningar de har i olika hanseenden. Olika forskare  har visat att
omgivningens attityder manga ganger tidigt gett en kansla hos
barmet gom har ett funktionshinder att yara utanfor, att inte ingd i
gemenskapen.

Samma ménster gar igen under skoltiden. Bemotandet, forsta-
elsen och attityderna  hos larare, personal och andra elever har
betydelse for sjalvbilden och for mojligheterna  att lyckas i skolan

och langre fram i livet. Hur det gar i skolan paverkas ofta 5, vad
som hant tidigare  vika attityder ~omgivningen  haft, vilket  st6d
familien  fatt och hur de forsta levnadséren tett sig for barnet.
Detta fritar inte skolan frdn gngyar, utan understryker  gsnarare det
ansvar som Skolan har for att skapa en bra skolsituation. Men
skolan pdverkas precis gom alla andra organisationer gy de por-
mer, fOrvantningar, attityder ~ och vérderingar  gom finns i och
utanfér  skolans  organisation ~ varderingar  och attityder gom ofta
awiker  frdn de politiska  malen skolans omrdde, idealen och
intentionerna i laroplanema.

Peder Haug 1998  menar tex. att det finns o, grundlaggande
motséattning  mellan  de generella formuleringama i laroplanen  och
det satt pd vilkket specialundervisningen ar organiserad i enlighet
med skollagen. | laroplanen talas o Manniskolivets okrénkbar-
het, individens frihet och integritet, alla manniskors lika vérde
och gm att solidaritet med svaga och utsatta &r de varden ggm

skolan  skall ~gestalta och formedia. Samtidigt, sager Haug, ar



128 Ideal och realiteter SOU 1999:21

denna skola enligt skollagen klart segregerad. | skollagens tredje
kapitel, 3§, slds namligen fast att elever med utvecklingsstérning

som inte kan n& malen for grundskolan skall i Sarskolan.  Syn-
skadade, dova och horselskadade barn och barn med tal- eller

spréksvérighet  skall g i specialskola. Haug menar att denna para-
graf i skollagen &r ett hinder for de demokratiskt orienterade Var-
den gom léroplanen lyfter fram, och att den utesluter vissa elever
fran ait traffa  och samverka med alla andra elever.

Haugs  resonemang bekraftar ~ vad ménga féraldrar  och funk-
tionshindrade ungdomar  gett uttryck for under mitt utredningsar-
bete. Det finns idag tendenser att den praktiska och idémassiga
utvecklingen i skolan tycks gd i rikining mot mer Segregerade
losningar, vilket skulle betyda att skolan i sin nuvarande  form inte
kan ge den hjalp och utbildning som bamen kan krdva att fa, oav-
sett nivd. En klarare segregering av Vissa elever skulle d& goq som
en battre  utvag i

Jag anser att denna tendens &r oroande.  Segregerade losningar
kan arg ett hinder for delaktighet och jamlikhet och fordréja  ut-
vecklingen 5y ett samhdlle dar alla har ggnma  mdjligheter att
delta pa egna Villkor.

Jag delar i allt vasentligt Haugs uppfattning. Jag vill emellertid
gora vissa markeringar framst nar det galler doéva, dévblinda och
horselskadade barn  och ungdomar. Det jag framforallt tanker  pa
&r dessa elevers behov 5, on teckensprakig  miljo. For dem &r den
miljio  gom dagens regionala  specialskolor erbjuder  viktig, bade
for deras kunskapsutveckling och deras personliga  utveckling.
Det bekréftar  ocksd all tillganglig  forskning p& omr&det. En teck-
ensprakig miljo &ar inte segregerande, tvartom, den underlattar
déva bamns och ungdomars delaktighet i samhallslivet.

Ett annat exempel pa klyftan mellan ideal och realiteter  inom
skolan  géller elevens rattsliga stallning. Alla  elever har ratt il

utbildning,  inflytande,  att fA stod och hjalp oy de har svéarigheter
i skolarbetet m.m. Detta ar tydligt reglerat i lag. Men ftittar 44
narmare pa dessa rattigheter finner an att de inte alls ar sjalv-

Klara. Elever —och f{6réldrar  har ingenstans att vanda sig o de ar
missndjda med ett beslut oy epn rektor eller larare fattat. Inte gng

Skolverket, som Skall  granska op skolhuvudmannen folier de
bestdammelser som Staten utfardat  for skolverksamheten, kan upp-
hadva ett kommunalt beslut eller ett rektorsbeslut, och inte heller

foreskriva hur skolan  skall agera i ett enskilt fall. Mot den bak-
grunden  ar Skolverkets forslag 1998-08-31 til regeringen om be-
hovet 5, sanktioner gentemot  stat, landsting och kommun p&
skolans omréde intressant. En s&dan &tgard skulle, sager Skolver-
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ket, pa ett tydligt sdtt markera att statsmakterna inte kan acceptera
att enskilda elevers rittigheter asidositts av skolhuvudménnen.
Mitt forslag om att skolan bor ingé i den oberoende funktion som
bor finnas 1 bl.a. kommunerna f6r att kunna ta omhand synpunk-
ter och klagomal pd bemétandet m.m. bér ses mot denna bak-
grund.

§ 19-0357 Lindqvists nia
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16 Enskildas upplevelser  av

bemdtandet
| mina direktiv st&r det att jag skall....beskriva funktionshindrade
personers erfarenheter aqv hur de bemdts och behandlas ... Det

har jag ocksd gjort p& olka satt i de tidigare kapitlen. Det kan
méjligen  uppfattas  som att jag py kommer att ypprepa delar ay
vad gom redan sagts. Det MA S& ygra men jag Vil and& beskriva
och analysera det monster jag funnit i intervjuer och i de beréattel-
ser jag har fatt 4, bemédtandet.

Kanslan 5, att yarg kontrollerad och ifrdgasatt och att behdva
forma sitt liv efter de beslut oo, fattas eller inte fattas, kanslan att
vara beroende och makilds  samt misstron mot myndigheter, poli-
tiker och det politiska systemet gar igen i det ménstret.

16.1 Bemotandet pé\/erkar manniskors liv
| rapporten  Kontrollerad och ifrdgasatt SOU  1998: 48 beskri-
ver Manga 4y de intervjuade  bristerna i samhallets bemédtande

som en del g, vardagen. Manga upplever att de alltid maste g5
beredda att hantera resultatet 5, ett daligt bemétande  for att tillva-
ron Skall fungera. Uttalanden ay det slaget kommer  fr&n manni-
skor med olika slags funktionshinder, men de gom har omfattande
funktionshinder blir ofta sarskilt utsatta for andras attityder och
bemotande. Jag har fatt otaliga exempel p& att det kan droja mé-
nader innan ., far ett hjalpmedel. Den ggm Studerar och har g
synskada eller dyslexi far kanske  kurslitteraturen inlast  for sent
for att klara ett prov. Den gom ar dov kan f& besked p& eftennid-
dagen att det inte finns nagon teckensprakstolk till  det planerade
motet  pa kvéllen.  Nar gn skall anvénda fardtjdnsten  ar pan  in-
stalld p& att bilen kan komma fér sent och att mgn mMaste samaka
med personer  som skall till andra adresser. Alla fardtj anstanvand-
are maste rakna med att bli forsenade och vet inte sakert npar de
kommer  fram. | manga kommuner har fardtjansten  ocksd ratt att
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komma for tidigt. Den gom Vil ygra Saker pad att komma med
méste darfor |5, beredd att &ka ett bestamt antal minuter  innan
fardtjansten  ar bestalld.

Ménga personer  som har ett funktionshinder behover  ofta 44
sin egen samordnare. De maste pa egen hand ta reda pa vilka
regler gom gdller och viken hjalp gom finns, eftersom  myndig-
heterna  brister i sitt inforrnationsansvar. Sedan behover de sjélva

se till att deras &rende, anstkan eller forfrigan inte hamnar mellan
stolarna  eftersom det inte ar sakert att samarbetet och informatio-
nen fungerar mellan myndigheterna  eller mellan  avdelningarna  pé
en Mmyndighet. Telefontider maste passas, och helst bor pan veta
namnet pa den handlaggare gom har ansvar for fragan for att
slippa bli  skickad fran den ena tll den andra. Né&r g0 vet det,
maste | on SOka denna person  ett antal ganger innan det gar att fa
framféra  sitt arende. Ibland &r flera myndigheter  involverade i en
och gamma frdga, ibland hénvisar  de till varandra  darfor att det &r
oklart  yem som Mar ansvar.

Sadana héar situationer rdkar inte bara personer ~ Med funktions-
hinder yt for. Alla kénner igen dem och det &r naturligtvis orim-
ligt att kalla varje brist i organisationen  for daligt bemétande.
Men det ar stor skillnad att ha kontakter — n&gra ganger om &aret nar
man Skall frdga ndgot oy telerakningen eller skattsedeln och att
ha myndighetskontaktema som ett aterkommande inslag i varda-
gen. Manga gom har funktionshinder méste ha kontakt med o, rad
olika myndigheter och olika tjansteman fér att fA den hjalp de be-
hover. Fér manga handlar det dessutom o, hjalp for att klara de
mest personliga syssloma gom att ata, kla sig, duscha, g& pd toa-

letten 4gy Det tar tid och kraft att administrera allt runt ett funk-
tionshinder, och svarigheterna och bekymren vaxer om
bemétandet dessutom & daligt. Kunnighet och empati daremot
gor livet lattare.  Bemotandet ar sarskilt  betydelsefullt Nar man ar
utsatt och sdrbar darfér att eng livssituation ar Svar.

Sarskilt  tydligt blir detta for foraldrar  till barn med omfattande
funktionshinder, eftersom barns  behov  foréndras vartefter de
vaxer och utvecklas. Det a&r inte ovanligt att barmet och familjen
har kontakt med femtio, sextio  olika personer for att allt skall
fungera. Det kan 45 larare, assistenter,  sjukgymnast, arbetstera-
peut, lakare, ortoped, LSS-handlaggare, bamomsorgsansvarig,
korttidshemmet, hjalpmedelsforvaltningen, fardtjansten  ggy.  OCh
det &r inte ggmma personer Under ett barns uppvéxt, utan standigt
nya manniskor att lara kanna. N&gon méste hdlla i trddarna  och

det ar ofta mamman, som Yrkesarbetar p& deltd for att hinna med
samordningsarbetet. Visst kan personalen pa olka hall hjalpa il
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genom att ha goda rutiner for informationsutbyte, och nar det
fungerar kan det underldtta  familjens tillvaro. Men det zr &nda
foraldrarna som lever med barnet och ggy forst o behoven och
forandringarna  och darfor  maéste g initiativ. Foraldrarna  kan .
lastas i sitt samordningsarbete forst nar de kan g5 Sakra pa att
andra inblandade tar ansvar for sin del. Meddelar habiliteringen
fardtjansten  nar behandlingen  blir instélld  darfor att sjukgymnas-
ten &r sjuk  Far skoltaxin  veta nar det ar studiedag Kommer
skolan ihdg att meddela  korttidshemmet att lektionerna bérjar en
timme  gepnare P& mandag Det racker inte att informationsutbytet
brukar  fungera. For att foraldrarna skall kunna slappa lite p& sitt
ansvar Maste det alltid fungera. Och det gor det inte. Emellanat
behover  foraldrar stod i de nédvandiga kontakterna for att orka
vara bade foraldrar och samordnare.

16.2 Sarskilt utsatta personer
Manniskors upplevelser av Ssamhaéllets bemédtande har  allts&
mycket  gemensamt. Kanslan  att den gom man hoppas skall  ge

hjalp inte lyssnar, inte forsoker forstd och inte tror pé ens ord de-
las gy manga. Man blir ledsen, trott, ibland arg, och tappar fortro-
endet for personen | frAga. Sedan ar férmdgan och sattet att
hantera  situationen olika fréan person till person. De flesta 4oy jag
haft kontakt ~ med & personer som kan fora sin ggen talan,  saga
iffn, ta reda pd olika mojligheter  till stod, skriva o, Overklagan
och ringa och paminna n&r inget hander. Fér bamn och f6r \yxna
med s&dana funktionshinder som innebar att de inte kan havda sig
i kontakten med samhallet maste andra vara talesman, och det ar
nastan alltid féraldrarna. Men det finns de oy varken kan eller
orkar féra sin egen talan, eller har négon anhorig gom Orkar och
har fonndgan att gora det, och de behover sérskilt  stdd.

Alla  gom behover hjalp gy samhallet pé grund 4, funktions-

hinder forutsatts i regel ta egna initiativ. | LSS betraktas  det ggng
initiativet som ett varde i sig. Den enskide skall alv beddéma sitt
hjalpbehov, skaffa  sig information och sedan ansdka o stod och
service.  Att initiativet ligger hos individen ar viktigt  for att for-
andra  gynen P& personer Med  funktionshinder frdn  passiva gm-
sorgstagare til aktiva  medborgare. sjalvbestammande och

delaktighet  forutséatter att manniskor har frinet att ta egna initiativ.
Men det forutsatter ocksd att de som behover stéd att ta initiativ
far det. Manga kan bli overgivna ,, samhallet o, de inte far hjalp

133
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att soka sig fram till ratt myndighet och ratt handlaggare, och o
den handlaggaren inte har viljla och férmdga att hjalpa dem att
tolka reglerna och att lotsa dem fram i den svardverskadliga  orga-
nisationen tappar manga snart fotfastet. Ratten att fa ta egna initi-
ativ. och slippa férmynderi  har tyvar ocksd fort med sig ndgot
som inte &r lagens intention, namligen gn forvéntan att enskilda
skall driva sina gqna drenden. Det & omgjligt for mdénga. Alla  vet
inte heller oy ratten att Overklaga Vvissa beslut och att den
dighet gom avslagit ansokan skall hjalpa till att 6verklaga om man
behover  det.

De gom &r sarskilt utsatta kan 5 Manniskor med psykiska
funktionshinder, som Ofta i djupaste mening ar utidmnade till
samhallets goda bemdétande. Nar de far stod 4, méanniskor med
inlevelseformaga  och yequrser  att ge stod il ett meningsfullt  liv

kan de ha det ganska bra. Om de inte far det, riskerar de att fa
leva i badde social och materiell misar.

Andra  goy ar sarskilt utsatta  ar personer som har gpn utveck-
lingsstorning  och inte har n&gon kontakt med sin familj. Manga ar
&dre och har bott p& vardhem storsta delen 4, livet. De flesta bor
nu | gruppbostad och personalen dar har sallan nagon anhorig att
samrdda med , viktiga beslut. Personalens viljla och formaga il
ett gott bemdtande och o god omvardnad avgoér manniskors till-
varo. EN person som & handledare  for personal i en gruppbostad
for &aldre maéanniskor som ar dovblinda sager S& hér:

Personalen ska arbeta fran andra utgéngspunkter och med et
annat synsatt an tidigare. Nu arbetar vi 4 manniskors hem. Vi
ska betrakta dem g4y, Vi arbetar hos ¢ sjllvstdndiga  indivi-
der gom har ett eget liv och behdver var service. Men de élva
staller nastan aldrig nagra krav, for det har de aldrig fatt lara
sig att gora. Personalen  har bara sitt omdéme och sin inlevelse-
formaga  att efter nar de ska hitta eft nytt satt att beméta
manniskor. Vi arbetar liksom i ett laglost land och vi har vard-
hemsideologin ~ bara tio &r bakom g5 Var finns réttssékerheten
for dem vi ska  alpa

En grupp  Manniskor som Ocksd maste betraktas  ggy, sarskilt
utsatta nar det galler samhallets bemétande ar de gom 4&r tand-
vardsskadade och el- eller bildskdnnsskadade. Manga 4, de brev

som Kkommit til utredningen ar skrivna o, personer med dessa
skador.  Budskapen i breven 3r gemensamma, manniskor upplever
att de inte blir trodda och respekterade nar de berdttar o sina
symptom och problem. De moter denna misstro hos lédkare och
sjukvardspersonal, hos psykologer, pa forsakringskassan, i soci-
altjgnsten o5, Gemensamt ar ocksd att de inte far den hjalp de
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behéver. Deras symptom har &nnu inte f&tt ndgon riktig diagnos.
Sambandet  mellan  symptom  och kvicksilver och mellan  symptom
och elektriska  félt gg, manniskor upplever, anses inte tillréckligt
vél vetenskapligt  belagda.

M&nga kan inte a5 P& en arbetsplats darfor att de inte Klarar

miljoerna  med och datorer. De har ingen diagnos och har darfor
mycket svart att f& sjukpenning eller fortidspension. Rehabilite-

ringsforsoken  misslyckas ~ ocksd ofta pd grund gy bristen  p& kun-
skap och darfor att rehabiliteringen ges | fel milj6. Motsvarande

géller for tandvardsskadade. Deras problem tas inte p& allvar och
de har svdrigheter att Overhuvudtaget — f& hjalp med forsok fill g5
nering och rehabilitering. Eftersom det i allmanhet ar svart att fa
en diagnos far manniskor i regel avslag pa sina ansokningar  om
bla. handikappersattning och bostadsanpassningsbidrag. Manga

far illa pa grund 4, det bemotande de far. De flesta far dessutom
stora €konomiska svarigheter.

Det kan ocksd 4 Sarskilt utsatt att ha funktionshinder som
inte  gyns, Manga barn och ungdomar som stammar  &r skickliga
p& att dolja sitt funktionshinder, elever med las- och skrivsvarig-
heter, dyslexi eller med olika typer gy hjarnskador —méter inte all-
tid forstdelse  frdn andra elever eller lararna eller far sina behov
tillgodosedda.  Manga elever kanner sig rattslosa i skolan eftersom
de har sm& eller inga mojligheter att klaga, byta skola eller pé
andra satt f& hjalp med sina svarigheter.

Jag anser att hélsa och funktionshinder ar en klassfradga, och att
det finns o, Omsesidig paverkan mellan  faktorerna klass  och
funktionshinder: Klasstillngrigheten kan péverka livet genom att
den gom har lag uthildning och tilher o, l&g socialgrupp I16per
storre  risk att bli  sjuk och ett funktionshinder an den gom ar
hogutbildad ~ och tillnér o hégre socialgrupp.  Ett funktionshinder
4 sin sida kan paverka livet p& s& satt att det & svérare for dem
som har ett funktionshinder an for andra att skaffa sig hog utbild-
ning och ett valbetalt  jobb.

En studie visar exempelvis att dova, horselskadade, synska-
dade och rorelsehindrade ungdomar  ar klart underrepresenterade
pd hogskolan. En studie g, horselskadade ungdomar pa hdogsko-
lan visar gatt de kommer  frdn familjer med nagot béttre socioeko-
nomiska  forhallanden an genomsnittsstudenten. Det tyder pa att
en ung person med funktionshinder behéver e stod fran foréld-
rarna &n andra ungdomar for att skaffa sig en hog utbildning.
Kanske &r det sd att samhallets atgarder for att minska  klasskill-
nadema ordet ar fortfarande aktuellt i den hogre utbildningen
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fungerar  annu samre for ungdomar med funktionshinder an for
andra.

Det finns ett samband mellan  socialgruppstillhérighet och for-
utsattningarna att hantera  situationen Na&r man har ett funktions-

hinder.  For att fA den hjalp gom behovs fr&n samhallet  kravs  det,
som jag redan konstaterat, att man Sjalv tar initiativ. Den gom sO-
ker hjalpen skall kunna begara g, Viss insats, redogora for sina
hjalpbehov,  driva sitt &arende och @verklaga ett eventuellt  avslag.
Den gom kan fora sin egen talan har lattare att fA den hjalp hon
eller han behover. Manniskors fbrméga att klara detta och darmed
f& stod &r till stor del ocksd o klassfraga.

Bemotandet av personer med funktionshinder har ocksd med
klasstillhérigheten att gora. Ett bra mote mellan  tvd personer
bygger pd att de kan ha o, ndgorlunda j&mbérdig kommunikation.

Om parterna  "talar  ggmma  sprd  kan det uppstd on Omsesidighet
som gor det lattare for dem att forstd varandras situation och pers-
pektiv. ~ Mitt —arbete har visat att det ar svart att uppnd en Sadan
jambordighet  nar en ay parterna,  personen  Med  funktionshinder,
ar beroende 5, den andres, tjanstemannens, hjaglp och goda vilja.
Den obalansen i maktforhallandet kanner de flesta personer med
funktionshinder av har de behdver samhallets hjalp, men den blir
sarskilt ~ kénnbar  for den goy & i underlage ocksd vad galler ut-
bildning, verbal férmdga, kunskap om samhallet g,

Den gom kan mota personalen pd nagorlunda  lika villkor  blir
battre bemdtt  &n den goy, befinner  sig i socialt underlage. Klass-

tilhdrigheten  har ocksd betydelse for sjalvkanslan i férhallande
til samhallet i stort. OmM 4 kénner sig utsatt darfor gt man inte
ar hemma med det offentliga sprdket och koderna i samhallet

det storre frisk att pgn bade blir daligt bemétt och kanner sig da-
ligt bemott.  Med utbildning, verbal férm&ga och g, stabil social
situation finns  ofta battre  forutsattningar att bemastra  ett daligt
bemétande  och satta sig 6ver gpn krénkning.

Invandrar- och flyktingfamilj er dar nagon har et funktionshin-
der ar ocksd  sarskilt beroende av samhéllets goda bemdtande.
Alla  brister i samhallet som kranglar till livet for manniskor med
funktionshinder kan fa annu storre  konsekvenser for dem ¢om
dessutom kommer fran ett annat land och har svart med svenska
spréket. Nar  organisationen, handlaggningen och  bemétandet
fungerar daligt blir foliderna ofta o méarkbara  for invandrare an
for infodda svenskar, eftersom invandrare har svarare att sjalv

kompensera samhallets  brister.  Nar myndigheter  exempelvis  inte
samarbetar som de skall ar det mer  Sannolikt att arendet faller
mellan  stolarna  , det galler en person fran ett annat land &n om
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det galler gn infodd  svensk. Né&r informationen om Stod il perso-
ner med funktionshinder inte fungerar &r invandrare med sakerhet
samst infonnerade. Nar resurser SKars ner ar det stor risk att just

invandrare far sin hjalp beskuren, eftersom  de manga ganger har
svarare &n svenskar att tala for sin sak SOU  1998: 139.

Jag har hort ait svenskar ocksd maste ta reda pa vika rattig-
heter deras barn har och sedan far ringa och tjata for att barnen
ska fa det stod de behdver. Jag forstdr att det ar jobbigt for dem
ocksd, men de kan i alla fall ringa och tjata. Jag kan inte det.
Vara éarenden hamnar sist  darfor att Vi inte  hor 5, gsg OCh
tjatar.

2

S& sager en kvinna oo flydde frén  Kurdistan med sin familj
for tio &ar sedan. Hennes yngsta barn  har o, lindrig  utvecklings-
storning.  Kvinnan kan nastan ingen svenska. Manga manniskor
som kommit il Sverige de senaste decennierna kénner  sakert
igen sig i det hon sager.

De handlaggare och tjanstemén  goy invandrare med funktions-

hinder har kontakt med &r i de flesta fall specialiserade  antingen
pa invandrarfragor eller pa& handikappfragor. Personalen  p& for-
laggningar  for asylstkande, i svenskundervisningen, kommuner-

nas invandrar- och flyktingmottagningar osy. har liten erfarenhet

av funktionshinder, medan de g5y arbetar med LSS, habilitering,

rehabilitering, hjalpmedel  osy. Séllan  har n&gon specialkunskap

om invandrar- och flyktingfragor. Nar  manniskor soker  hjalp
moter de darfor  tjansteman gom oOfta inte har fOrutséattningar att
forstd hela deras livssituation.

Kvinnors och mans roller  och livsvillkor skiljer  sig pa
manga satt, och det innebér att regler, rutiner, bedémningar  och
lagtolkningar far olika konsekvenser for kvinnor  respektive  mén

och det galler i hég grad ocksd kvinnor och man med funktions-
hinder.  Det behovs ett kdnsperspektiv for att framfér  allt  kvinnor

med funktionshinder och deras livsvillkor skall bli synliga och for
att Vi riktigt skall forstd  samhéllets bemotande och kunna  for-
battra det. Men det handlar ocksd o, mannen. Nar  konsroller
gors tydliga blir ocksd deras vilkor mer Synliga. Bé&de kvinnor
och man med funktionshinder har traditionellt blivit  behandlade
och bemétta gy avkonade och avindividualiserade objekt. Det
har fort med sig férbamsligande och uteslutning | viktiga  sam-
manhang. Nar manniskor med funktionshinder far sitt kon erkant
och bekréftat  blir avindividualiseringen svarare  att astadkomma.

De far o, mojlighet att bli subjekt i sina egna liv.
Frdgan om kon och jamstalldhet har haft o, undanskymd plats
nar det galler handikappfragor. En forklaring  till att det drojt sa
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ménga &r innan  konsperspektivet har kommit o5 pd dagord-
ningen ar sakert gynep pa funktionshinder. Personer med funk-
tionshinder ar, oavsett kon, utsatta for o diskrimineringen som

pad manga satt liknar  kénsdiskrimineringen.
Arbetet  for jamstalldhet  har trangts undan 5, jamlikhetsarbetet

nar det galler personer med funktionshinder. Den gpg diskrimine-
ringen, den g,y handlar , kon, har inte blivit synlig darfor att
den diskriminering som handlar o funktionshinder, har varit sa

pataglig. Samhallets  handikappreformer har varit inrktade  pd att
undanréja de mest patagliga hindren  for delaktighet for alla gy

lever med funktionshinder. Arbetet for att gora samhéllet mer
tillgéngligt  &ar lika viktigt for bada konen. Darfér har det glomts
bort att kvinnor med funktionshinder diskrimineras bdde p& grund
ay Sitt kon och sitt funktionshinder. Bada formerna ay diskrimine-

ring maste goéras synliga. Underordningen gy kvinnor  med funk-
tionshinder fungerar likadant som underordningen av kvinnor i
allménhet. Konsrollema ar desamma och ibland marks  diskrimi-

neringen  annu tydligare nar gpn kvinna  har et funktionshinder
SOU  1998:138.

16.3 Makt, beroende och misstro

Att s& manga beskriver  sina kénslor runt motet med samhallet  s&
lika har att géra med allmanmanskliga reaktioner pd beroende  och
utsatthet. At ha rollen  goy hjdlpsokande  ger utsatthet,  och det
galler alla  manniskor. Maktfoérhallandet ar alltid  ojamnt mellan
den som soker hjalp och den oy har mojlighet att bevilia eller
avsld g, begdran. | myndighetsmiljén ar det tjgnstemannen  gom
har den kulturella kompetensen, vilket ocksa ger ett overtag.
Aven o tjanstemannen  inte  gphcer Sig ha ndgon  maktposition,
upplevs det ofta sd 5, den goy soker hjélp.

Personalen skall kunna de lagar och regler gom gdller pa deras

arbetsomrade, och kanna till tolkningsdiskussioner och réttsfall.
Det ar inte rimligt att begéra att varje anstalld skall ha heltack-
ande kunskap om allt p& sitt arbetsomréde. De maste daremot ha

s& mycket kunskap att de inser nar deras kunskap inte réacker till.
De maste d& kunna frdga och lyssna. Méanga 4, dem goy Soker
hjalp &r ocksd insatta i det aktuella omradet, | hen synen pa lagar
och regler paverkas ayv om man Skall arbeta efter dem och verk-
stélla dem eller o man ar foremél  fér dem i den bemarkelsen att

de tolkas och tillampas i gng eget liv.
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Den gom har ett funktionshinder skall i olika sammanhang re-
dogora for sina svarigheter for att f& den hjalp hon eller han be-
héver. Méanga har berattat hur svart det &, funktionshindret ar

en integrerad del L, vardagen. Man skall komma ihdg att beskriva

allt an gor och alla kostnader \n har pd grund 4, funktions-

hindret.  Det &r ocksd vésentligt hur 5, berattar det. Manga har
erfarenheten att det ar lattare art f& hjélpen om man ger en riktigt
dyster bild 4, sin och familjens vardag, och tycker att detta &r ep
pafrestande situation. For foraldrar  &r det plagsamt att behdva be-
skriva  sitt funktionshindrade barn  gom en bérda. | den situationen

ar det avgorande hur 5 blir  bemétt. Ar personen pa andra sidan
skrivbordet g gom lyssnar och frgar eller gon gom granskar och
ifrAgasatter S& har siager en mamma Il en tonarspojke med .
fattande  funktionshinder:

"Jag blir sd trott allt jag ska Klarg. Ja  ska ta reda pa allt
sjaly, kunna alla Iz\éar och  yara Orebered@h laddad nar jag
ringer upp. Jag ska yara pastridig och far inte saga nagot posi-
tivt gy mitt och min  gong liv. Om jag har fétt goya gott en
natt, eller ar riktigt glad ndgon géng, s& far jag inte siga det.
Jag far inte den hjalp jag behover eftersom 54 inte kan mala
livet i svart. Det &ar inte svart, aven o det ar ganska gratt.

M&nga tycker att det ar krankande  att gang p& gang behdva (e
dogora for sina skador och vad de innebar. Ménga 4y de uppre-

pade behovsprévningar som gors upplevs gom onddiga g, den
enskilde  eftersom  situationen inte forandras. Ibland  medfér  dessa
behovsprévningar dessutom  att det blir ett avbrott i stodet under
den tid gom 0ar for att fornya stodet.

Manga  manniskor med  funktionshinder misstror myndighe-
tema. Misstron kommer till uttryck i uttalanden som: Forut li-
tade jag pa myndigheterna, men nu Star de inte p& var sida,

Vi upptackte att psykiatrin g Var fiende, Man  far aldrig tag
p& tjanstemannen, de &r alltid pa kurs, ey vad lar de sig egent

ligen, "Det verkar gom om handlaggarna  tycker att de gor ett
bra jobb nar de ger folk s& lite gomp mojligt oSV.

Misstron fods i kénslan 5, maktiéshet och beroende, och den
forstarks ay Kollisionen mellan de skilda satten att ge pa funk-
tionshinder. Misstron ar manga ganger Ocksd ett gygr Ppa den

misstro  gom Manniskor  5ncer sig moéta  frdn  myndigheterna.  Upp-
repade beddmningar, granskningar, ifrAgasattanden  och kontroller

uppfattas som om ens egen UPPfattning inte betyder nagot. Fusk
nar det galler bidrag och missbruk ay Samhallsmedel maste a-
turligtvis ~ forhindras  s& l&ngt det &r mojligt, men det skulle  betyda

mycket for den enskilde om 9 som har till  uppgift att bedéma
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behoven  fick ett starkare stéd fr&n arbetsledningen for att i stérre
utstrackning  tolka regelverket till fordel for den enskilde.

Brev och intervjuer vittnar 4, att manniskor ibland  upplever
kontakterna med myndigheterna som MNagot 4y en forhandling.
Man  forsoker lista ut om handlaggaren i fraga bedriver n&gon

taktik  gom man MAaste genomsk&da och hantera for att f& det 4,
behdver.  Manga gnser Sig ha upptackt att det hjdlper att tjata, att
den goy orkar brdka far hjalp, medan andra far klara sig utan. Jag
har ocksd métt uppfattningen  att tjanstem&n  och namnder  ocks&
avslér ansokningar i situationer  dar reglerna ger Mojlighet  att saga
ja, for att sedan lamna arbetet att overklaga till den oy behover
hjalp. Detta kommenterades s& hér 5y en person:

De testar forst o de kan kéra over g5, De lagger sig pad en
s& 13g nivd de kan och sedan &r det v&r sak att brdka och dver-

klaga."

Det faktum att handlaggare inte alltid ger skriftiga  gyar P& an-
sOkningar  vacker  ocksd misstro. Det férekommer att manniskor
far telefonbesked som: Det finns inga gruppbostader, men kom-

munen Pplanerar att bygga, vanta och se". Ett muntligt besked kan
inte ¢verklagas. Jag frAdgar mig hur ofta det hander att behov och
énskemél  gérs osynliga pa det sattet.

Misstron foder 4. Manga kénner radsla att férlora  den hjalp
de har, och att inte gng stora hjalpbehov  skall 55 en forsakring
om att f& hjalp. Sarskit de ¢,y har personlig assistans berattar
om oro for framtiden. Andra  gnger Sig inte ha rdd med den hjalp i
hemmet g5y behdvs och oar sig for hur de skall klara sig nar
inte anhoriga langre orkar stalla o

Misstro  mot myndigheterna  ger OCks& misstro  mot politiker
och det politiska systemet. ~ N&r méanniskor upptacker  att lagstift-
ning och regelverk inte héller vad den lovar kanner de sig lurade
och forlorar tilltron till  samhallets mojligheter att tillvarata sina
medborgares behov och intressen.

Sammantaget visar min analys att det finns ett behov ,, korn-
petensutveckling av ett alldeles speciellt slag. Det verkar gom om

det synsatt gom préaglar handikappolitiken och de lagar gom styr
insatserna till personer med funktionshinder inte riktigt  fatt ge-
nomslag bland dem ¢4, skall omsatta dessa principer i praktisk
verklighet.  Det behovs ocksd metoder att for att utveckla  on sam-
syn bland de professionella och handikapprorelsen i dessa fragor

och i frAgor gom ror bemétandets  etik.
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17 Anstélldas arbetsforhallanden och

Varderingar

Under gepare 4&r har stora forandringar  skett i myndigheternas o
ganisation och  arbetssatt. Decentraliseringen, den forandrade

styrningen 5y myndigheterna i syfte att ge Okad frihet, e, batire
kontrol,  de senaste arens fragmentering och marknadsanpassning

inom  statsférvaltningen, besparingarna i den offentliga sektorn

etc. har inneburit  att den ggna oOrganisationen  och dess resultat allt
oftare  satts fore sammanhang och helhet.  Utformningen av Styr-
ningen har i alltfor hoég utstrackning  hamtat ménster  frdn  affars-
varlden, dar mal och resultat ar tamligen entydiga. Jag anser att
denna utveckling naturligtvis  har inverkat pa myndigheternas sétt
att hantera  bla. handikappfragor och bemétandet ay Manniskor

med  funktionshinder. Det ar gladjande att frdgor om etk och
myndighetskultur borjar f& ey mer framtradande plats pa dagord-
ningen och att resultatstymingen i fortsattningen ey inrktas  pd
att ta tilvara  medborgarnas  synpunkter pa statiga myndigheters

arbete. En s&dan process Maste héllas levande i varje myndighets

intemutbildning.

171 Organisationen har betydelse for
bemotandet

Varje organisation har sin kultur, och denna kultur kan g3 mer
eller mindre synlig for de anstallda. Den kan ocks& \grqa mer eller
mindre  stark och framtradande. Men under alla omsténdigheter
finns den nagonstans. Ofta & de anstéllda inte medvetna om den
kultur  gom finns  pad arbetsplatsen, men de &ar gn del 4, den och
praglade 5y den och 4y de poymer ©OCh varderingar  som genomsy-
rar den. Organisationskulturen har betydelse for de anstdlldas g
gagemang, arbetets innehdll  och for bemoétandet.

Vi maste veta n&got oy den organisationsstruktur som Vi ar
betar inom, papekar Ruth Wachter i antologin  Vardagsbegrepp
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i socialt arbete Ideologi, teori och praktik Nordsteds  forlag
1998. Hon fortsatter:

De flesta tar den for given, gom Vvadret.  Sjilv hoppade jag
over all litteratur om lagar, administration och organisation
under min utbildningstid. Jag fann den enbart ovidkommande
for den o ville arbeta socialt. Attt den skulle kunna studeras
och analyseras med tanke pa& hur den influerar de subtila
manskli 5 relationerna i varje form 4, hjélparbete foll mig inte

Det tagit mig mycket ladng tid att uppticka dess bety-
else.

Rut Wachter  visar ocksd p& organisationemas starka  stabilise-
rande krafter. Mot bakgrund 5, att offentliga  verksamheter tycks
vara fullt  upptagna ~med omorganisation, experiment  och férand-
ring kan detta i forstone tyckas markligt, skriver hon, en mycket
tyder pd att de flesta forandringar  endast & ytliga. Det finns tal-
rika exempel p& hur ritualer och procedurer skapar trygghet och
ordning. Rut Wachter  visar hur dagens &rendehantering baseras
p& den tidigare fattigvArdens 6nskan att varja sig mot ovélkomna
och kravande  hjalpsokare.  Det férekommer i dag, sager hon, g,
dold dagordning med syftet att halla klienten  p& plats", n&got
som sker med stod g4, rutiner g, tjanar det i och for sig legitima
intresset gy rattssakerhet och rattvisa bedémningar. Hennes tes,
som hon enligt min mening ocksd styrker, ar att denna upptagen-
het 5y kontroll,  myndighetsutévning och administration skapat en
formalisering  gom fatt konsekvenser for det sociala arbetet.

Andra  avsnitt i antologin  fokuserar betydelsen 5, ritualer  och
interna  stabiliserande krafter. Ove Mallander tar tex. upp bety-
delsen 5, procedurer oy inte baseras pa saker kunskap utan p&
rationaliserade myter och  ¢om innehaller vissa obevisade men
vasentliga forestéllningar gy att en verksamhet — "maste bedrivas
och g ut pa ett Visst satt.

Jag har tagit med ovanstiende reflektioner frdn  tvd forskare
inom  socialt arbete for gatt visa hur olika dolda faktorer som kan
styra arbetet  inom ett Vverksamhetsomrade och hur tron pé att
myndighetsutévning & detsamma g5y professionellt handlande
kan pdverka den interna kulturen  p& arbetsplatsen. Denna omed-
vetenhet  kan i sin tur paverka de anstilldas bemétande och ut-
formningen av den hjalp och service de ar satta att ge tex.
manniskor med funktionshinder. Det kan ocksd 45 en forklaring
till att den enskilde inte upplever att hennes eller hans behov satts
i forgrunden  och il att de handikappolitiska mélen har s& svart
att trdnga igenom i praktisk handling.
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17.2 Arbetsvillkor och attityder paverkar

bemotandet

"Det finns inte tid, det finns inte utrymme och chefen ser Vi
aldrig. "

Bistandshandlaggare

Aren  under slutet av attiotalet och hela nittiotalet har varit slit-
samma for dem gop ar anstallda for att forvalta och verkstélla

valfardsinsatsema. Arbetsforhallandena har  férandrats for de
flesta. M&nga har tvingats sluta sitt arbete pa grund 4y bespa-
ringar, och deras arbete har lagts pd dem gy ar kvar.  Det har

funnits, och finns  &nnu, oo for fler nedskérningar. Det har gjorts
stora forandringar i de flesta organisationer. P& manga hall har det
ekonomiska ansvaret  flyttats langre per | oOrganisationen  genom
decentraliseringar, samtidigt  som resurserna har minskat. Kom-
munerna  har Overtagit landstingens  gngsyar for sarskolan  och gp.
sorgen om personer ~Med utvecklingsstorning. Allt  fler  méanniskor
behoéver hjglp i sina hem, bla. darfor att vardhemmen har  g5y-
vecklats  och  personer ~ Med  utvecklingsstorning och  psykiska
funktionshinder har flyttat till gruppbostader  eller ggng lagenhe-
ter.

Lagar och regler forandras. LSS, LASS och andra delar 4y
handikappreformen innebar  stora, fortfarande nya uppgifter  for
framfor  allt  kommunen, men aven forsékringskassan och lands-

tinget. P& forsakringskassans ~ omrdde har det utover det kommit
en Mmangd pya lagar och regler.

Hur har dessa forandringar  paverkat de anstdlldas  arbetsvill-
kor  Hur go de p& sitt arbete i gy tid 5, nedskarningar i den ge.
mensamma vélfarden Hur hanterar de anstdllda  den eventuella
konflikten mellan  lojalitet med arbetsgivaren och solidaritet med
dem ¢op behdver  hjalp Hur go de pa manniskors hjalpbehov
och hur har forandringarna paverkat bemotandet ay dem de moter
i sitt arbete  For att f& g o pa dessa frdgor har jag l&tit géra ep

stor enkatstudie bland anstélida i socialtjansten, férsakringskas-
san, Sjukvarden och skolan. Drygt | 000 personer har besvarat
enkatfrdgorna. | skolorna 5 det skolledare oy, svarade, i Ovrigt
anstéllda med olika befattningar och pd olika nivaer.
SOU  1998:121.

Enkaten  bekréftar att de anstéllda i sitt arbete har kant 5, be-

sparingarna  och arbetsgivarens krav att klara gamma  uppgifter
som tidigare, eller fler, med mindre |gogyser. Nastan alla gom ar-
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betar p& forsakringskassan och hélften 5, de anstdllda i social-
tiansten  gyarar att det har varit personalneddragningar pa deras
arbetsplats de senaste 4&ren. Manga anstdllda  &ar kritiska mot sina
arbetsforhallanden och efterlyser battre stod frdn arbetsledningen.

Nastan halften 5, dem g, arbetar pa forsakringskassan anser att
chefen inte finns tillganglig nar de behover stdd, och lika manga
av de tillfrdgade i socialtjansten och vérden tycker att ledningen
staller otydliga krav. Framfor allt p& forsakringskassan  och i soci-
altjansten  kanner  de anstdllda  stor press darfor  att reglerna  ar
otydliga och darfor att de har sm& mojligheter att skaffa sig stérre

kompetens.

Ett for mig ovantat resultat 5, enkaten ar att de flesta anstéllda
anser att nheddragningarna och forandringarna i arbetet inte har
paverkat bemétandet 5, dem o, behover alp. Bara gp tredjedel

av dem o, arbetar p& forsékringskassan ~ och i socialtjansten  me.
nar att det har pdverkat bemotandet vy Manniskor med funktions-

hinder. Och det ar exempelvis bara tva av fem pa
férsékringskassan, och annu farre i socialtjansten,  som &r pres-
sade 4,y att inte kunna ge manniskor den hjalp de vil ha. Av

skolledama  gyarar tre fjérdedelar att det har skett neddragningar,
men bara fjorton procent anser att det har varit negativt for be-
moétandet 5, elever med funktionshinder.

Majoriteten av de anstdllda i offentiga  sektorn har allisd o
helt gnnan Dbild 4y bemoétandet an den goy funktionshindrade per-
soner Sjdlva och deras organisationer ger De &ar dock medvetna
om att bemétandet kritiseras ay dem goy har kontakt  med myn-
digheterna. Att s& ménga manniskor med funktionshinder tycker
att de blir daligt bemétta 5, myndigheterna  beror att offentliga

sektorn har for sma ménga anstallda. Halften av

resurser, anser
skolledama  och personalen i socialtj ansten, liksom tva tredjedelar

ay de anstéllda i sjukvarden, anser att brist pd tid ar oy viktig or-
sak ftill manniskors  upplevelser.  Personalbrist,  daliga ekonomiska
resurser,  otydliga  regler och brist p& kompetensutveckling ar
andra orsaker gom personalen namner.  Var fjarde anstalld  inom
habiliteringen/rehabiliteringen som Svarat tror att personalens at-
tityder ar on vanlig orsak till missngje. | de andra tre sektorerna  &r
det farre gop namner  personalens  attityder. Av de anstdllda  pd
forsakringskassan tror nastan en gy feM att Manniskors orealis-
tiska forvantningar  kan goéra att de kénner sig daligt bemétta.
Resultaten v €nkaten  diskuterades vid fyra seminarier, ett for
varje sektor, dar bade beslutsfattare, politiker ~ och  personer ~ Med
funktionshinder deltog. Vid seminarierna namndes flera ténkbara

forklaringar  till att bilderna 5, verkligheten  skilier sig &t En for-
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klaring ar att alla vill géra ett professionellt  jobb och darfor inte
vill erkdnna att de inte alltid ger ett bra bemétande. Det &r dess-
utom alltid  svart att sjalv bedéma  hur 5, bemoter andra. En
annan Mojlig  forklaring & att tidsbrist  och stress goér att gamla
attityder  mot personer med funktionshinder kommer tillbaka  ytan
att personalen uppmarksammar  det. Ett skél till detta kan 45 att
det inte |angre finns tid till reflexion eller handledning  gom kan
gora att man Upptacker sadan forandringar. Det kan ocks& 4 S&
att de anstdllda inte uppfattar kritiken som 'ktad mot bemdtandet,
utan menar att det handlar . bristande resurser  har manniskor
klagar p& att handlaggningen  tar for lang tid eller att de inte far
det de ansokt gmp.

En dvervaldigande majoritet 5, de anstéllda i de fyra under-
sokta samhallssektorerna anser att arenden ibland  faller  mellan
stolarna  darfér  att myndigheternas samarbete  inte fungerar bra.
Samtidigt ~ tycker manga att personer ~Med funktionshinder och
foraldrar till  funktionshindrade barn har Dblivit mer insatta  och
batre pd att tala for sig. De har ocksd, enligt manga, blivit per
kravande. De gom tycker det ar framfor  allt personal gom kanner
stor press och otrygghet i sitt arbete.

Jag Vil betona ait enkétstudien i sin helhet visar gt de flesta
anstidllda  har o, positiv instdllning  till dem de moter i sitt arbete,
men att en del gy resultaten 4r oroande. Det mest oOroande &r att Sa
manga offentligt ~ anstdlida  ger uttryck for dsikten att samhallet  gor

tillrackligt for personer ~Med funktionshinder. Omkring  halften 5y
de anstallda pa forsakringskassan instammer mer ¢€ller  mindre i
pastdendet att stodet till personer med funktionshinder ar sd gm-

fattande  att det inte behovs fler satsningar. Bland de anstéllda i
socialtjansten  ar det 40% gom tycker det, i skolan 35%. Ungefar
en tredjedel 5y dem gon arbetar i socialtignsten  instémmer  ocksa
helt eller delvis i pAstdendet att det kan 44 befogat att nedpriori-
tera insatser till funktionshindrade personer i kristider. Av de gp.
stallda i varden, skolan och forsékringskassan var det lite e &n

var femte  person  som tyckte s&.

Samtidigt gom enkatsvaren visar att de flesta anstdllda &r med-
vetna om att det finns stora brister i samhallets stod il personer
med funktionshinder, anser alltsd ¢, ganska stor Mminoritet  att sto-
det inte behover forbattras  och att det til och med kan nedpriori-
teras. Dessa uppfattningar  ar allvarliga  mot bakgrund 4, att s&

ménga manniskor med funktionshinder upplever att de blir daligt
bemétta och inte far den hjalp de gnger Sig behdva.  En tolkning gy
svaren Kan yara att personalen i offentliga  sektorn méter ménga
manniskor sven utan funktionshinder som ocksd behover mycket

6 19-0357ndqvistéa
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hjalp frdn samhallet. De vet att personer med funktionshinder far
bra stod jamfort med tidigare, exempelvis personlig assistans och
assistanserséattning, och forbiser att de flesta inte har n&gon LSS-

insats  gver huvud taget och att livsvillkoren for personer med
funktionshinder fortfarande ar samre an for andra i de flesta be-
mérkelser.

De anstdlidas  forhallningssatt skulle  kunna tolkas g uttryck
for den ambivalens i forhallande till personer med fAimktionshin-
der gom forskaren Marten Soder talar 5y, kapitel 12. | konflik-

ten mellan  positiva och negativa attityder har de negativa med
sakerhet fatt naring 5, 90-talets nedskarningar,  decentraliseringar

och forandrade syn pd valfardssarrxhéllet. Budskapet att den of-
fentliga sektorn méste minska och att alla maste 5, med och
betala har fatt stor genomslagskraft. — Det faktum att det ar orimligt
att alla skall géra uppoffiingar, aven de ggy behover samhillets

stéd for att kunna leva nagorlunda pad sgmma NVA gom andra, har
inte  fatt samma utrymme i den offentliga  diskussionen. De flesta
arbetsplatser har infért  sparbeting viket gér att manga anstéllida

ibland  kan hamna i moraliska dilemman nar det galler amsok-
ningar gom inte har ndgon sjéalvklar I6sning. Om 5, inte har g,
stark yrkesintegritet ~ och Klarhet ., vad gy &r viktigast i gns ar-
bete pdverkas man latt 5y almanna  stanmingar.
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18 Handikappforskningen behover
utvecklas

Det finns ett stort kunskapsbehov i frAgor som har med funk-

tionshinder att gora. Funktionshinder ar ett perspektiv.  gom kan

laggas pa de flesta samhallsomraden, och ett gott bemdtande  frén

samhaéllets sida fGrutsatter kunskap.  Vetenskaplig, provad  och

systematiserad kunskap  behovs  for att kunskapen  skall kunna
fordjupas och befastas.

Min utredning har visat att offentliganstalld personal inte alltid
har den kunskap gom kréavs for att kunna ge ett bra bemdtande.
Det handlar 4y, kunskap om hur livsvillkoren ser ut for personer
med funktionshinder och vad det kan innebara i familjens vardag
att en familjiemedlem har ett funktionshinder. Det handlar  ocksa
om Insikten  att livsvillkoren i grunden & op frAga om medborgar-
skap. Manskliga rattigheter och ratten till medborgarskap — bor yara
utgangspunkten for  handikappolitiken och for bemétandet frén
myndigheternas sida.

Det finns alltsd bade ett kunskapsbehov ~ och ett intresse for att
sbka kunskap. Men handikappforskningen har gnnu inte gn till-
rackligt ~etablerad  stallning for att ay egen Styrka kunna generera
den forskning gsom efterfrdgas, &ven om forskningen om funk-

tionshinder har fatt o, starkare stdllning p& universiteten under
senare &r.

Vid de stérsta universiteten har tex. handikappforskare frén
olika discipliner ~ bildat centra for handikappforskning och bildat
ett natverk  for samverkan i vissa frAgor. P& nagra platser ordnar
dessa centra Seminarier som 4r oppna for forskare och andra in-
tresserade.  Centrum  for handikappforskning i Uppsala har utfort
uppdragsforskning.

Det finns i dag fem professurer i skilda amnen med anknytning
til handikapp. P& manga hogskolor och universitet finns  det kur-
ser om funktionshinder och handikapp, och det ar nymera MAjligt
att ta en examen P& béade kandidat- och magistemivd med handi-
kappkunskap  gom huvudéamne. | Linkdping finns sedan tv& & o
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grupp forskarstuderande som Kkommer att bli de forsta i Sverige
som disputerar i amnet handikappvetenskap.

Vid  Hogskolan i Halmstad har alla studenter, oavsett  Vilket
amne de laser, mojlighet att lasa fempoangskursen  Perspektiv  pa
funktionshinder" samt en pébyggnadskurs, ocksd den fem poang,
och rakna in kurserna i sin gyamen. Vid Certec, Centrum for e
habiliteringsteknisk forskning, Lunds tekniska hogskola, pagar en
forskarutbildning pa distans, tillganglig  f0r personer Med  funk-
tionshinder.

Det har alltsd skett o pataglig utveckling sedan handikappro-
relsen  runt 1980 uppmarksammade bristen  p& handikappforsk-
ning. Trots detta & forskningen  och equrserna otillrackliga i
férhallande till de stora behov gop finns.

18.1 Behov av handikappforskning

Min utredning har véckt o, rad frdgor gom behover besvaras med
hjalp 4y forskning.

Svensk  handikappforskning utgdr i regel frdn det relativa
handikappbegreppet, viket  innebar  ait forskningen  framst  skall
analysera de faktorer — och processer som gor att funktionsnedsatt-
ningar blir  handikapp, @ samt studera  hur funktionshinder kan
kompenseras s& att méanniskors handikapp blir s& litet gop mMOj-
ligt. Det finns mycket vardefull forskning gom ror sig pa individ-
nivd, dvs. forskning som handlar oy hur enskida  personers

funktionshinder skall kunna kompenseras. Det behovs dock e
av handikappforskning som granskar och analyserar samhalls-
strukturen. Vad ar det exempelvis som QoOr att de centrala intan-
tionema i lagar, regler och insatser manga ganger forvanskas och

misstolkas pd vagen till den enskilde

Det behdovs  kunskap om hur samhéllets organisation  skapar
handikapp och oy hur samhéllet  skall utformas  for att kompen-
sationen ., funktionshinder sé lite gom mojligt  skall behéva  kon-
centreras  pa individen. Ju tidigare i beslutskedjan det beaktas att
funktionshinder ar gn del 5, samhallet och 5, manniskans livs-
villkor,  desto mindre behdvs det L, kompensatoriska  &tgarder pa
olika omrdden. | den svenska forskningen oy Vvaélfard, tex. fattig-
domsforskningen och studierna oy, hur socialférsakringssystemen
fungerar for olka grypner gy befolkningen, formuleras frgorna
aldrig s& att resultaten synliggér och analyserar vad ett funktions-
hinder betyder i sammanhanget. For att analysera den handikap-
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pande samhallsstrukturen och visa vad forandringar i den skulle
innebéra i vinst fér medborgarna, bdde gy, individer och  som
kollektiv, behdvs bl.a. nationalekonomisk, samhallsvetenskaplig

och statsvetenskaplig forskning.

18.2 Konsperspektiv p& funktionshinder

Skillnader i livsvillkor och bemdtande fran samhallet som beror
pa konstillhorighet gor sig ocksd gallande mellan  kvinnor  och
man med funktionshinder. Statistik  och forskning visar konsskill-
nader nar det galler exempelvis forankring pa arbetsplatsen,  for-
tidspension, diagnosticering, habilitering, rehabilitering,
hjalpmedel  och handikappersattning. Vélfardsinsatsema grundas
huvudsakligen p& inkomster 5, yrkesarbete, vilket i regel leder till
att  kvinnor har o samre ekonomisk trygghet &n man. Detta blir
sarskilt  markbart for  kvinnor med funktionshinder, eftersom ett
funktionshinder ofta  innebar att man ar mycket beroende av
samhéllets stod.

Det finns o, del kunskap om livsvillkoren for  kvinnor med
funktionshinder. Kunskapen har i regel formen , icke analyserad
statistik och gr fortfarande mycket  bristfallig. Funktionshinder
forekommer heller inte ofta ggy aspekt i forskningen om Kkvinnor,

genus Och jamstalldhet.

Men  funktionshinder kan ocks& innebara  gransoverskridanden,
bdde vad galler kén och Kklass, vilkket visas i ett forskningsprojekt
som avslutats  nyligen. For manga kvinnor har funktionshindret
gett anledning att skaffa sig utbildningar  och yrken goy inte varit
traditionella och forvantade i kvinnornas ursprungsmiljoer. Kéns-
rollsgranserna  overskrids ~ ocksd ofta 5, bdde annen ©ch  kvinnan
i familjer dar kvinnan  har funktionshinder, nagot gom bOr kunna
ge kunskap om mans och kvinnors g pd konstillhdrighet, man-
ligt och kvinnligt. Aven mansrollen kan tex. te sig annorlunda  for
den man som har eller nyss fatt ett funktionshinder. Uppgifter
som ay tradition ofta utforts 5, man kanske méste  overtas gy
kvinnor. Det finns emellertid ingen forskning om hur et funk-
tionshinder paverkar mans identitet  sett | ett kOnsperspektiv.
Funktionshinder ar over huvud taget on aspekt som kan yara an-
vandbar och relevant for att spegla samhallet i olika avseenden.
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18.3 En strategi for handikappforskningen

Sedan 1990 har Socialvetenskapliga  forskningsradet,  SFR, ansvar
for att samordna  handikappforskningen. Radet har bla. sttt ett
antal forskare med programstod och finansierat universitetstjans-
ter inom  handikappforskningen. Enligt min  mening ggr emellertid
handikappforskningen ett splittrat intryck och inom manga vik-
tiga omrdden  saknas, gom jag visat, verksamhet helt och
hallet. Det saknas ¢ langsiktig plan for handikappforskningens
utevckling. Jag anser darfor  att resurserna til handikappforsk-
ningen bor forstarkas pé samma Satt som regeringen py gjort vad
det galler aldreforskningen. Jag anser Ocks& att regeringen  bor ge
SFR  ansvar for att utveckla o langsiktig strategi fér hur handi-
kappforskningen skall utvarderas, stimuleras  och utvecklas.

En viktig del i denna strategi &r att visa vad gy behover goras
for att rekrytera fler forskare till omradet, bland dem forskare med

egna funktionshinder. Det #r svart for personer med funktions-

hinder att f& det stéd de behdver under forskarutbildningen trots
att forskarstuderande skall f& hjalp med tillganglighet, anpass-
ning, hjalpmedel, personlig assistans g, genom samma Organi-
sation  gom hogskolestuderande pd grundnivd.  Det géller tex.
ansvaret  for hjalpmedel, anpassning gy arbetsplatsen, forlangd
studietid och andra kostnader pa grund gy funktionshindret. Dessa

frAgor bor beaktas da strategin utarbetas.

SFR har gom alla statliga forskningsrdd ~— ocksd ett gnsyar for
forskningsinformation. P& handikappomradet finns sedan sju &r
tidningen  "Handikappforskning Pagar’, som ges ut ay Centrum
for - handikappforskning vid Uppsala universitet och speglar han-
dikappforskning i hela landet. Tidningen finansieras till - knappt
halften 5, prenumerationsavgifter, men | Ovrigt &r finansieringen
oklar.  SFR bor ¢vervaga  hur informationen om handikappforsk-
ningen skall finansieras och féras .

Jag vill ocksd aktualisera Handikapputredningens forslag  om
en hationell programgrupp for  handikappforskning. SOou
1992:52 | strategin bor frdgan oy hur féretradare  for forskarna,
handikapprorelsen och olika samhallssektorer kan fa tillfalle att
diskutera  forskningsbehov ~ och utbyta erfarenheter  och kunskaper

tas upp.
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Sarskilt yttrande av sakkunnig Ingrid

Soderstrom

Domstolstrots

Jag delar helt utredarens  uppfattning om det ytterst allvarliga i att
vissa kommuner inte  verkstéaller eller drojer oacceptabelt lange
med att verkstélla domar enligt LSS och SoL. Daremot  gnser jag
att frdgan op domstolstrots inte kan geg gom helt fristhende  frén
den rattsliga och ekonomiska helhet i viken frdgan har sitt .
sprung och sina grundlaggande  orsaker.  Problemet  maste geg i ett
storre  och samlat perspektiv. Den principiella  konflikten mellan
statlig styrning utan gnsyar fOr beslut och finansiering  och kom-
munal  verkstallighet med ett sddant gngyar, fOrstarks  ytterligare
om €konomiska sanktioner eller andra tvangsmedel riktas  mot
kommuner som inte formér  att verkstalla vissa domstolsutslag.
Att flera statliga utredningar tidigare inte fatt gehor for forslag
med denna inriktning visar tydligt att den komplexa problembil-
den inte loses med olika offentiga  tvdngsatgarder. Det kan ocks&
forklaras med att man | alltfor hég grad koncentrerat sig pa
symptomen och inte angripit de rattsliga grundproblemen i LSS
och SoL.

Den rattighetslagstiftning vi har bygger pa ett kommunalt hu-
vudmannaskap ~ med ett eget finansieringsansvar. Det &r emellertid
staten gom faststaller  vika tjanster goy sSkall betraktas gy, réttig-
heter. Eftersom kommunerna samtidigt ar lokaldemokratiskt
styrda  organ Med  gpgyar bla. for gn mangd olika  obligatoriska
uppgifter uppkommer mycket  latt  stérningar i kommunernas
mojligheter  att integrera  rattighetslagstiftningen i den kommunala
verksamheten. Till detta kommer ymera OCks& ett statligt krav pd
budgetbalans i kommunerna. En helt behovsstyrd rattighets-
lagstiftning med  mdjlighet till forvaltningsbesvér ar 1 princip
oférenli g med ett s&dant ekonomiskt krav.

Att  kommunerna pd detta satt trotsat domstolsbeslut beror i allt
vasentligt pd att en rattighetslagstiftning inte fungerar oberoende

av den totala omgivning i vilken den &r satt att verka. Kommu-
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nemas totala aligganden i lag omfattar inte bara sociala verksam-
heter utan ocks& sddant g5y skola, plan-och  byggvasende,
raddningstjanst, renhallning, halso-  och miljoskydd, bibliotek
mm. De obligatoriska  uppgifterna  motsvarar ~ 75-80 % 5, kommu-
nernas  €konomiska resurser.  Det specifika med réattigheter  enligt
SoL och LSS & att en Verkstéllighet i princip ska ske samtidigt
med att réttigheten  beslutas eller utdoms. Lagstiftaren  forutsatter

dessutom  att kommunernas resurser Saknar  betydelse  for rattig-
hetemas uppkomst och verkstallighet.

Bemotandeutredningen har inte visat pa forhéllanden som kan
motivera  att frdgan oy domstolstrots ater tas upp pa ett sitt gsom
inte  eliminerar grundorsakerna till domstolstrots. Utredningens
uppfattning  om den kommunala sjalvstyrelsens rackvidd enligt
Regeringsformen ar i och for sig riktig, men Saknar g helt avgo-
rande  komplettering. Kommunerna kan inte negligera nagon ob-
ligatorisk uppagift for  att  uppfylla de  krav som en
rattighetslagstiftning innebar. Det finansiella tillskott som ett slo-
pande gy friviliga  verksamheter som fritid,  kultur,  musikskola,
gatuunderhall mm skulle  ge &r i sammanhanget narmast  margi-
nellt.  Kommunernas dligganden  enligt rattighetslagstiftningen ar

mycket stora men SKkall samtidigt kunna ggmsas Mmed andra g
fattande  obligatoriska  uppgifter gom riksdagen alagt kommunerna
att skota. Alla dessa uppgifter ska utforas inom | gnmen for kom-
munallagens  krav pd g balanserad  budget. Om inte denna bak-
grundsbeskrivning gors leder diskussionen om hur kommunalt
domstolstrots skall undvikas till helt felaktiga slutsatser.

Utredaren forsldr  att lansstyrelserna ska kunna forelagga en
kommun att bygga ut sin service enligt LSS och SoL i erforderlig
omfattning for att i rimlig tid verkstalla domar. Ett sadant fore-
laggande skall kunna forenas med vite. Att staten pa detta st ska
ges Yiterligare — mojligheter  att styra den kommunala verksamheten
ar helt oacceptabelt och kan inte anvandas gomy en godtagbar  10s-
ning pa detta sammansatta  problemomrade.

Utredningen har haft gop uppgift att kartldgga och analysera

bemotandet med funktionshinder. Forslaget nar det

av personer
galler SolL ger mojlighet att aven forelagga vite nar kommunen
inte  verkstallt domar g ratt ftill bistind  for andra &n funktions-
hindrade. Utredningens forslag gar darmed  langt utéver  fast-
stallda  direktiv.

En framtida  I6sning 4y problemet med domstolstrots forutsat-
ter en Samlad analys gy rattighetslagstiftningens mojligheter att
fungera i den totala milj6 gom kommunernas verksamheter utgor.

En s&dan utredning maste goéras forutsattningslost och med ett
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vidare perspektiv @n vad som ryms inom Bemétandeutredningens
mandat.
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Sarskilt yttrande av sakkunnig Margareta
Liljeqvist

Domstolstrots

Utredaren  foresldr  att om kommunen/landstinget inte  fullgoér sina
skyldigheter  enligt LSS och SoL far lansstyrelsen  vid vite fore-
lagga huvudmannen skyldighet att avhjalpa bristen.

Utredaren jamstaller  den situationen med den ordning gom
finns inford i lagen o tillsyn 6ver hélso- och sjukvérden. Enligt
14 § i denna lag f&r Socialstyrelsen forelagga vardgivaren att ratta
till missforhallanden. Detta géller i de fall vardgivare inom halso-
och sjukvérden inte  uppfyller kraven pé god vard och n&r miss-
forhallandena aventyrar  patientsakerheten.

Bestammelsen i tillsynslagen  gom tillkommit for att varma om
patientsékerheten och &r enligt min uppfattning inte alls jamforbar
med de situationer g5y utredningen  uppmérksammar. | dessa fall
ror det sig om ofta resurskravande behov o5y huvudmannen inte
kan tillgodose inom o, for den enskide acceptabel tidsrymd. | det
ena fallet handlar det slledes ., patientsdkerhet och i det andra
enbart ,,, ekonomiska resurser.

Jag kan under inga omstandigheter  acceptera forslaget att lans-
styrelsen  ska besluta ,, de konkreta atgardemas  innehall i ett
enskilt  fall.

De Iosningar pd domstolstrotset som Utredaren anger avvisas
dels p& ovanstiende grunder dels 4, de skdl g5y, anfors i sakkun-
nig Ingrid Sdderstréms sarskilda  yttrande i viket jag &ven iGvrigt
instammer.

Radgivning  och amnat personligt  stod enligt LSS

Utredaren skiljer p& individuellt bemotande och kollektivt bemo-
tande. Det kollektiva bemdotandet tar sig bla. uttryck i lagar och
forfattningar. Som exempel pa otillfredsstéllande kollektivt be-
motande  tar utredaren upp till - diskussion insatsen  radgivning  och
annat personligt  stdd enligt LSS. Jag konstaterar  att behandlingen
av dessa frdgor gar Iangt utéver de direktiv o angetts for utred-
ningen.



SOU 1999:21 Sarskilda  yttranden 155

Jag instammer i utredarens  papekande att det ar olyckligt  att
det tidigare ratt oklarhet o inneborden av insatsen  radgivning
och annat personligt stéd. En sédan situation ar dock inte p& na-
om tolk-
ning av en lag gdller, enligt de principer gom & anvisade gy
Sveriges Riksdag, den ordningen att Regeringsratten uttolkar ~ och
klargor réattslaget.

I juli 1997 avkunnade  Regeringsratten domar

got satt unik. D& oklarheter  eller delade meningar rader

som ror radgiv-
ning och annat personligt stéd. Och jag konstaterar  att réttslaget i
dessa delar déarmed har klarlagts.
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Utredningens publikationer . en
sammanfattning

Nar  asikter  blir handling. En kunskapsoversikt

om bemétande av personer ~Med funktionshinder
SOuU 1998: 16

Utredningen forsta  delbetankande var en Kunskapsoversikt om

bemétande  och attityder.  Forskning oy bemdtande  och  attityder
har funnits under manga &r, men det har saknats gn Oversikt  Gver

kunskapslaget ~ p& omrddet.  Resultatet 5, sammanstalliningen blev
Nar  &sikter blir handling. En kunskapsoversikt — om bemodtande gy
personer ~ med  funktionshinder SOU  1998:16  gom Overlamna-
des till socialministem i februari  1998.

Oversikten kartlagger ~ forskning oy bemotande av personer
med funktionshinder inom omraden  goyn &r gy stor betydelse for
funktionshindrade personers livskvalitet. Den omfattar ett stort

antal  bdcker, rapporter och artiklar fran vart eget land, de por
diska landema  och o del andra lander.

Det finns férhéllandevis lite skrivet o bemétande 4y personer
med funktionshinder. Daremot  finns  det er om attityder il per.
soner med funktionshinder, framforallt i den engelsksprakiga
forskningen.  Forskama  &r oeniga om hur attityder forhaller  sig till

bemotande. En del havdar att det &r aftityder gom styr bemotandet
och att mgn darfor méste paverka manniskors attityder  for att pa-
verka deras bemoétande. Andra  pepar att det i huvudsak ar andra
sociala och strukturella faktorer  gom styr bemétandet.

Forskarna  ar oeniga oy Orsakema  til  negativa attityder ~och
déligt bemétande. Vissa gpser tex. att det handlar g att det for-

mella regelverket  ar otydligt, —andra mengr att det framst handlar
n radsla for det okdnda och for att man sjalv skall drabbas.

om e
De flesta forskarna ar daremot dverens om att det ar svart  att
andra  manniskors attityder och bemétande, men Manga gy dem
anser att, om det gar, ar det genom  kunskap, information och
okad kontakter.

Oversikten redovisar ~ olika aspekter pa bemotande, teorier  gm

orsaker och vilka mojligheter forskningen har visat pa gom kan
forbattra  bemotandet.
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Kunskapsdéversikten innehéller  ocksd resultat  frdn  forsknings-
projekt ~och studier ., olika yrkesgruppers instéllning,  sociala
faktorer oy, paverkar livssituationen, makt  beroendeforhallan-
den, attityder till olika funktionshinder, skillnaden mellan et
principiellt stéllningstagande och hur man agerar | verkligheten
samt studier med konsperspektiv.

Kontrollerad och ifrdgasatt SOU 1998:48
For att pd ett djupare satt beskriva  funktionshindrade personers
erfarenheter av hur de beméts och behandlas vid  kontakter med

myndigheter ~ och andra 545, och vika — mojligheter de har att
géra sina intressen gédllande  gjordes g intervjuundersokning.

Rapporten som lamnades till socialministem i april 1998 fick
namnet  "Kontrollerad och ifrdgasatt  intervjuer  med personer
med funktionshinder" SOu 1998:48

Tillsammans ger intervjuerna en bild 5, manniskors kénsla att

inte mota  forstéelse  och L, svarigheterna  att f4 det stod de anser
sig behdva. De intervjuade beréttar o, hur slitsamt det & gng Si-
dan kan vara att leva med ett funktionshinder nar man moter ofor-
stéelse och ifrigasattande, och g, hur tillvaron 4 andra sidan kan
paverkas positivt nar manniskor .. méter pa olika myndigheter
forsoker  forsta.

De intervjuade har ftt frdgan varfor de tror att de blir daligt
bemotta.  Det vanligaste svaret &r att det handlar o, okunskap och

radsla.  Forst darefter har o, del namnt nedskérningar i den of-
fentliga sektorn g4, orsak.

Rapporten  avslutas med o, omfattande diskussion om synen
pa personer ~Med funktionshinder, vad gom sSkapar ett gott eller ett
daligt bemétande  och hur 4, skall kunna paverka detta.

Manniskor med funktionshinder behéver  samhallets stod  for
att kompensera  funktionshinder, minska  handikapp  och kunna
delta. Det &r rattmatiga onskningar, men dessa kolliderar med den
traditionella syn pa personer med  funktionshinder som fortfa-
rande finns pd myndigheterna  och i sjukvarden.

Motet  mellan  personal och klient sker inte i ett yacyum. EN
kedja av personer Och deras beslut p& nivder ovanfor den personal
som @allmanheten moter  skapar forutsattningarna for ett bra eller
ett daligt bemotande. Dessa grundlaggande forutsattningar for
bemotande kan 4o Kkalla  strukturellt eller  kollektivt bemétande.

Samhaéllets syn pé manniskor med funktionshinder borjar dar. Dar
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bestams  livsvillkoren generellt, mdjligheterna att utbilda  sig, flir-
sorja sig pa arbete, ha nara relationer och skaffa barn, qgy Livs-
villkoren formas i hdog grad g4, det kollektiva bemotandet i form
av exempelvis tillgénglighet och  mgjligheten att aktivt  delta i

samhallslivet.

Arbetsforhallanden och attityder

professionellas  mdte  med personer  Med
funktionshinder SOou 1998: 121

I oktober 1998 Overlamnades en rapport med namnet
Arbetsférhallande och attityder __ professionellas  méte med per
soner Med funktionshinder Sou 1998:121 till  socialministem.

Drygt 1 000 nyckelpersoner inom  socialtjansten, forsakringskas-
san, halso- och sjukvarden och skolan har svarat pa frdgor om hur
de upplever sina arbetsforhallanden och gy sin instélining till  de
funktionshindrade personer som de kommer i kontakt med i sin
yrkesutovning. Bakgrunden till rapporten  ygar den kritik o, déaligt
bemétande som Manga personer Med funktionshinder riktar  mot
just dessa personalgrupper. Syftet med understkningen var ait
battre kunna  forstd vad gom kan ligga bakom kritiken mot dessa
samhaéllssektorer och vad gop kan goras for att forbattra situatio-
nen.

De flesta inom de sektorer som undersokts upplever att deras
arbetsforhéllanden har forsamrats  under de senaste 4aren. Manga
av de anstillda  upplever att daligt stod fr&n ledningen, personal-
neddragningar, férandringar i regelsystem och brist p& kompe-
tensutveckling har gett samre arbetsforhallanden. Daremot  gnser
de allra flesta att detta inte har paverkat deras bemodtande  gente-
mot personer ~ Med  funktionshinder. De gom har deltagit i en-
katundersokningen visar i stort sett att de har o, instéallning  till
personer med funktionshinder som Overensstammer med lagamas
intentioner pa detta omrdde. Men det finns o, ganska stor mino-
rittt  ¢om anser att stodet till  funktionshindrade personer & till-
rackligt  stort. Vissa gpger tom. att det kan minskas. | studien
finns ocksd gyar Pa vad anstdllda  gpger att det finns for orsaker till

att personer ~Med funktionshinder upplever sig déligt bemétta.
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Kvinnor, man  och funktionshinder Sou

1998: 138

Rapporten  "Kvinnor, man och funktionshinder SOU  1998:138,

overlamnades i november 1998 till socialministem. Den visar att
kvinnor pd manga satt har samre livsvillkor an man och att kvin-

nor bemots samre &n man. Antagligen  beror det pd o djupt rotad
syn P& vad gom & kvinnligt  och vad ¢y, & manligt bade hos be-
slutsfattare,  personal och de kvinnor och man gom behover  hjalp.

Genom gt anvanda  sig gy ett konsperspektiv  trader py  kun-

skap fram. | rapporten konstateras genom statistik ~ och forskning
att det finns stora konsskillnader. Kvinnor och man bedéms tex.
inte p& samma satt vad det galler handikapperséttning. En studie
visar att kvinnor  inte blir beviljlade lika mycket handikappersatt-
ning och oftare fair avslag an man i liknande  situationer.

Det tycks ocksd finnas konsskillnader i tillgdngen till  4yance-
rade hjalpmedel.  Ett exempel pa detta ar att mannen i g under-
sokning utgjorde  61% g,y dem g5y provat ut en datorutrustning.
Daremot  anvander  kvinnor o hjadlpmedel, ofta s& kallade enkla
hjalpmedel som idag i allt stérre utstrackning  ar avgiftsbelagda.

Detta &r bara ett par av bokens  exempel pa att kvinnor och man
inte har lika stora mojligheter att f& sina behov tillgodosedda.
Invandrarkvinnor med funktionshinder kan i vissa fall ha &nnu
svarare att fa del av det de har behov 5, och ratt till. Det kan bero
bade p& kulturella skillnader  och spraksvarigheter.
For att minska  skillnaderna i livsvillkoren mellan  kvinnor och
man med funktionshinder maste kunskapen g, skillnader  mellan

man och kvinnor oka.

En sarskild utsatthet. Oom personer med
funktionshinder frin  andra lander
SOuU 1998: 139

Rapporten En  sarskild utsatthet. Om personer med  funktions-

hinder  frdn andra lander SOuU 1998:139 overlamnades I no-
vember  1998. | den gérs en sammanstélining och analys 4y den
knapphandiga  kunskap gom finns 4y, livsvillkoren for méanniskor

som bade har et funktionshinder och an annan Spraklig och kul-

turell  bakgrund  &n den svenska. Rapporten visar p& méanga och
stora problem g5y, méter  méanniskor med bade funktionshinder
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och utlandsk  bakgrund, men Ocksd pd de mojligheter  gom finns
att komma till ratta med dem.

Rapporten  fokuserar framforallt manniskor med funktionshin-
der gom har kommit hit gom flyktingar under de senaste 25 aren.
Det ar viktigt att komma ihdg att personer som har eller far ett
funktionshinder nar de kommer til  Sverige kan bara pa svara
upplevelser ay krig och gorg over att behdva lamna hemlandet.
Detta kan paverka deras satt att handskas ~med funktionshinder
och métet med svenska myndigheter.  Innehallet i den har yappor-
ten visar hur viktigt det ar att vi inte tar var kultur for given och
att det behovs extra mycket stéd och information for att oOver-
brygga de sprakliga och kulturella skillnaderna och for att manni-
skor skall fa det de behdver.
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En sarskild utredare tillkallas med uppgift att kartldgga och gna-

lysera frgan om bemétandet 4y personer ~Med  funktionshinder.
Utredaren skall
se over hur kraven pa bla. Valfrihet, inflytande  och inforrna-
tion for funktionshindrade personer respekteras inom  olika
omraden, framfor allt inom halso- och sjukvard, service och
omsorg,  Socialforsakringssystemet, habilitering och rehabilite-

ring samt hjalpmedelsférsorjningen,
beskriva funktionshindrade personers erfarenheter av

bemots  och behandlas vid  kontakter med  myndigheter

hur de

och

andra offentliga  organ, Vika mojligheter  de har att gora sina

intressen  gallande samt hur de funktionshindrade personer
har svdrigheter att ta ansyar | Sitt eget liv kan fa ratt stod,

som

kartlagga och analysera i viken —man faktorer i verksamheters

organisation, ledarskap och struktur  samt personalens

tens kan bidra till forbattrat bemétande och g forbattrad

litet p& insatserna,

beskriva  pagaende utvecklingsarbete i kommuner och
ting i frAgor gom ror kvalitet  och bemétande,  undersoka

utbildningssatsningar och kompetenshojande atgarder

kompe-

kva-

lands-
vilka

huvud-

mannen  vidtar  for att 6ka medvetenheten hos personalen om
fragor gom ror inflytande,  sjélvbestammande m.m. samt Visa

pd goda exempel.

undersoka om funktionshindrade kvinnor ~ och man bemodts pé
olika satt och, oy s& &r fallet, studera i vilken utstrackning  per-
sonalens  konstillhdrighet eller andra faktorer  har betydelse

héarvidlag,
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belysa olika situationer dar brister i tillganglighet kan leda Htill
ett negativt bemdtande 5, personer Med  funktionshinder,
foreslda  Atgarder ¢oy kan bidra il gt avhjalpa brister  och

missforhallanden i bemotandet av personer ~Mmed funktionshin-
der.

Bakgrund

Utveckling

Mégjligheterna for personer ~ med  funktionshinder att kunna  pa-

verka sin situation har alltmer  kommit att framsta som en ay han-

dikappolitkens ~ huvudfrigor.  Behovet  ,, inflytande  och valfrihet

har vuxit fram ur en tlid da personer med funktionshinder var

starkt beroende  ,, anhériga och privat vélgérenhet,  betraktades

som resurssvaga ~ Och hade f& eller inga mojligheter  att delta i det

vanliga samhéllslivet. Beroende, vanmakt och sm& mgjligheter att
paverka sin egen Situation  karaktériserade de funktionshindrades
situation.

Den generella  vélfardspolitiken i kombination med ¢, rad
handikappolitiska insatser under  1960-talet och framat  kom
emellertid att radikalt  forbattra  levnadsforhallandena for personer
med funktionshinder. En ny syn pa handikapp bérjade vaxa fram.
Handikapp betraktades inte langre som en egenskap hos individen
utan gom ett forhallande mellan  den enskilde och det omgivande
samhéllet. Denna  férandrade syn medférde att insatser  for att

minska  handikapp i vaxande omfattning kom agt utgéras gy insat-
ser | framst  fysisk miljg och i service. De &tgarder oy vidtogs

inriktades i hég grad pa att personer med funktionshinder och de-
ras familjer skulle kunna leva ett s& nonnalt liv g5, méjligt.

I denna  utveckling har handikapporganisationema haft  stor
betydelse.

Den handikappolitiska reform  go trédde i kraft den | januari
1994 préglas gy ett synsdtt gom innebar gt personer ~ med  funk-

tionshinder skall  ha gamma rétt som andra till valfrihet,  integritet
och delaktighet i samhallslivet.Genom lagen 1993:387 om stod
och service till vissa funktionshindrade LSS forbattrades det
individuella stodet il personer ~Med stora funktionshinder. Info-

randet 5, den statliga assistansersattningen  har inneburit Okade
mojligheter il oberoende  och valfrihet.  Socialstyrelsens  utvérde-
rng av handikappreforrnen visar gt enskildas  valfrihet  och infly-
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tande starkts. Frineten  att véalja personligt  stdd har inneburit en
hogre grad 4y sSjélvstéandighet 3an innan reformen  trddde i kraft.

Bestammelser om kvalitet och bemoétande

I socialtjanstlagen 1980:620 foreskrivs  redan i | § att verksam-
heten skall bygga pa respekt for manniskors sjalvbestémmande
och integritet.  Vidare  fOreskrivs att insatserna  skall utfonnas  och
genomféras tillsammans med den det géller.

| LSS sags bla. att malet med verksamheten enligt lagen ar att
den enskilde skall leva gop andra och att Vverksamheten skall
grundas pa respekt for den enskildes  sjalvbestimmande  och integ-
ritet. Den enskilde skall i storsta mojliga utstrackning  ges infly-
tande och medbestammande over de insatser gom ges.

| halso- och sjukvardslagen  1982:763 betonas  kvalitetsas-
pekterna sdval i den medicinska behandlingen som | den mansk-
liga omvardnaden. | lagen foreskrivs  att vérden och behandlingen
sd langt gsom mojligt  skall utformas  och genomféras i samrdd med
patienten. Detta galler ocksd rehabilitering och tillhandahallande
av hjalpmedel. I lagen 1994:953 om dligganden  for personal
inom  halso- och sjukvarden faststalls  att patienten skall visas
omtanke  och respekt.

FN:s  standardregler for att tillforsakra manniskor med  funk-
tionsnedsattning delaktighet ~ och jamlikhet syftar bla. il att
skapa modeller  for den politiska beslutsprocess  gom behdvs  for
att funktionshindrade personer  skall uppnd delaktighet  och jam-
liknet. | reglerna yppmanas  Medlemsstatemas regeringar att se til
att bl.a. den fysiska miljon gors tillganglig, att personer ~ Med
funktionshinder far tillgdng  till  information och  mgjlighet till
kommunikation och att stodet och servicen till personer med
funktionshinder utformas sd att de har ett avgorande inflytande
dver insatserna.

Nya bestammelser om Kkvalitet  och bemétande liksom ey om-
fattande  reformverksamhet p& handikappomradet har bidragit till
att skapa batre forutsattningar for personer ~med  funktionshinder
att f& valfrihet och inflytande  6ver Sin ggen situation. Trots  detta

finns manga hinder for valfrihet  och inflytande fortfarande kvar.
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Uppdraget

Mot den |, skildrade bakgrunden bor o sarskild utredare till-

kallas med uppgift att kartligga och analysera frdgan oy bemo-
tandet av  personer med funktionshinder. Bemdtandet av
funktionshindrade personer med invandrarbakgrund skall belysas
sarskilt.  Utredaren skall g 6ver hur kraven pa bla. valfrihet, in-
flytande  och information for bam, ungdomar och yyxna personer
med funktionshinder och deras anhdriga respekteras framfor allt
inom  halso- och sjukvard, service och gmsorg,  Socialforsékrings-
systemet,  habilitering  och rehabilitering  samt hjalpmedelsforsoij-
ningen.

Ett funktionshinder hos den enskilde medfér ofta att vederbo-
rande maste ha manga och upprepade kontakter med olika myn-

digheter och andra samhallsorgan. | basta fall leder kontakterna
till et positivt bemétande, o dialog och atgarder gom beslutas i
samrad. | varsta fall kan kontakterna innebara att den enskilde
kanner  sig standigt ifrdgasatt och inte respekterad som deN yuxna
individ han eller hon &r. Den funktionshindrade kan kanna  sig

krankt ~ och utlamnad  till andras godtycke och forrnynderi.
De vanligaste klagomélen  p& vérd, service och omsorg — géller

brister i informationen och kunskap om vad ett funktionshinder
innebar och vad detta far for konsekvenser i vardagen. Det har
ocksd framforts synpunkter  p& hur personer ~Med funktionshinder
beméts i samband med gt de blir foraldrar och gepare | barnom-
sorg och skola. Ocksd fardtjansten ar ett omrade dar bla. handi-
kapporganisationema vittnar 5, brister i bemétandet.

Det gom for den funktionshindrade kan \5ra Sjalvklara och
darfér  underforstadda livsvillkor, kan for personal ygrg oOkant eller
frAmmande och ingar darfor inte i beddémningar och be-
slutsunderlag. | samtalet mellan den 4oy, soker vard, hjalp eller

annan Service och den g5, skall besluta o eller ge denna, har
sprdket on avgorande betydelse for hur de tvd parterna  uppfattar
mojligheterna il inflytande och for kvaliteten  p& de insatser ¢
ges. Har har personalens uthildning, kompetens  och professiona-
lism stor betydelse for att &stadkomma ett bra samtalsklimat
mellan  jamlika parter. Men det finns o, risk ait det professionella
sprdket och den professionella varlden i stallet kan bidra till  att
begrdnsa den funktionshindrades inflytande.
Utredaren skall  beskriva de erfarenheter funktionshindrade

personer och deras anhdriga och andra foretradare har 5, kontak-
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ter med myndigheter ~ och andra offentiga  organ ©0ch vika mjlig-
heter de har att gora sina intressen gallande. Utredaren skall
darvid undersoka hur de funktionshindrade personer, som har
svérigheter att ta ansvar | Sitt eget liv, kan f& ratt stod.

En byrdkratisk  organisation med tex. hard regelstyrning gy ar-
betet och bristande  forutsattningar ~ hos personalen att kunna  satta
sig in i andra manniskors situation kan yara Svar att paverka for
en person  som soker olika insatser. Ocksd andra faktorer kan bi-
dra till brister i kvalitet och bemétande. En 5, Utredarens uppgif-
ter skall g att kartligga och analysera i vilken man faktorer i
verksamheters organisation,  ledarskap och struktur  kan bidra fill
en battre  kvalitet och ett bra bemdtande. | det sammanhanget
skall utredaren  ocksd undersoka  vilka  utbildningssatsningar och
kompetenshoj ande atgarder huvudmannen vidtar  for att Gka med-
vetenheten hos personalen oy frAgor gom ror tillgénglighet, in-
flytande och sjalvbestdmmande, delaktighet ~ och helhetssyn  och
hur dessa frdgor paverkar funktionshindrade personers livsvillkor.

Utredaren skall sarskilt studera p& viket sait olika rutiner
for handlaggning av det personliga stodet till pergoner mMed  funk-
tionshinder kan utformas, foratt den funktionshindrade i sa liten
utstrackning  gom Majligt och inte i onddan skall bli foremél  for
upprepade granskningar.

Brister i s&vél den fysiska ftillgangligheten som | tillgangen il

anpassad infonnation, kommunikation och service innebar att
manga personer ~ Med funktionshinder méste be o hjalp 4y andra
manniskor, vilket kan upplevas som besvarligt 5, den gom skall
hjalpa till, sarskit o det sker ofta. Reaktionen kan bli att den
funktionshindrade méts gy Oviljla eller ignoreras. Utredaren skall

belysa olika situationer  dar brister i tillganglighet  kan leda till et
negativt bemotande av personer med funktionshinder.

Forskning  visar gt det finns skillnader i kvinnligt  och manligt
sétt att agera och kommunicera. En 4y Utredarens uppgifter  skall
vara att undersoka om funktionshindrade kvinnor och méan be-
déms pd olika satt och, o s& ar fallet, studera i vilkken  utstrack-
ning personalens  konstillhorighet eller andra faktorer kan  ha
betydelse hén/idlag.

En viktig uppgift for utredaren  ar att beskriva  pdgdende arbete
i kommuner och landsting i frdgor gom ror kvalitet och bemo-
tande. Utredaren skall ocksd visa pa& goda exempel pa& verksam-
heter dar dessa frdgor har o, framtrdadande  plats.

ENn annan Viktig uppgift for utredaren  ar att fa till stdnd o, &p-
pen debatt i frdgor gom ror bemotandet av personer ~med funk-
tionshinder. Utredningen skall ~ darfér  bedrivas pa ett utdtriktat
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sdtt, dér t.ex. konferenser, seminarier, litterira bidrag och medie-
belysning kan vara viktiga inslag for att lyfta fram dessa fragor.

Utredaren skall slutligen foresla atgirder som kan bidra till att
avhjdlpa brister och missforhallanden i bemétandet av personer
med funktionshinder.

For utredarens arbete giller kommittédirektiv till alla kom-
mittéer och sarskilda utredare om att préva offentliga ataganden
(dir. 1994:23). Vidare skall jamstilldhetspolitiska konsekvenser
redovisas (dir. 1994:124).

Utredaren skall redovisa sitt uppdrag senast den 30 juni 1998.

(Socialdepartementet)
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