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STILs forord till andra upplagan

Riitta-Leena Karlsson och Jamie Bolling beskriver i denna skrift hur Sverige
har arbetat med att avskaffa institutioner och vad som mer behover goras
for att vi ska uppfylla de krav som stalls i FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsittning. Det dr en viktig skrift for STIL
(Stiftarna av Independent Living i Sverige) och for alla andra som arbetar
for avinstitutionalisering och allas ratt till att leva ett sjalvbestamt liv i
samhillsgemenskapen.

Sverige har en mork historia av institutionalisering och 6vergrepp pa
personer med normbrytande funktionalitet. En historia som det lange inte
pratades om, och som kanske inte dr sirskilt kind utanfor den innersta
kretsen. Istdllet har vilfardslandet Sverige ett rykte om sig att vara ovanligt
bra. Men det svenska folkhemmet var, och ar, langt ifrdn nagot for alla.
Personer med normbrytande funktionalitet, dven mycket sma barn, pla-
cerades under storre delen av 19oo-talet pa stora anstalter dir de méanga
ganger fick leva hela sina liv. Anhoriga blev tillsagda att glomma bort och
ga vidare. Forhallandena pa de stora institutionerna var oftast svara, ibland
mer eller mindre mardromslika. Det mest uppmarksammade exemplet, och
ett av de virsta, ar troligtvis experimenten med sega kolor pa Vipeholm un-
der 1940-50-talen. Experiment som skedde helt utan samtycke fran vare
sig patienterna eller deras anhoriga, och som skapade stort lidande och dod
for de som blev utsatta.

Anstalter som Vipeholm ar tack och lov numera historia, men dven for
personer utanfor de stora institutionerna fortsatte livet ha en institutio-
nell pragel. Manga dr de vittnesmal som berdttar om livet som objekt for
andras vilvilja, vare sig det var personal eller anhoriga som tog sig an
uppgiften. Nagon hade mer dn 60 okdnda personer i sitt hem under en ma-
nad. En annan 4t mest potatis, 16k och morétter eftersom det var det som
hen kunde vara siker pa fanns i affiren niar hemtjansten sprang iviag pa
den veckovisa handlingen. Fardtjansten var tvungen att bokas flera dagar
i forvig, och det fanns regler som sa att personal inte kunde ga till samma
personer mer dn ett par veckor i strack. Annars fanns nimligen risken att
man kom varandra for nira. Allt detta skedde sa sent som pa 198o-talet.

Personer med normbrytande funktionalitet blev méstare pa att manipu-
lera andra och hitta strategier for att pa nagot sitt fa ett uns av kontroll
i sina liv. Naturligtvis skapar sddana livssituationer, som beskrivs ovan,
stora trauman hos en manniska. Djupa sir som aldrig liker. De som levt
dessa liv vill aldrig tillbaka dit och det finns till och med de som sagt att de
hellre tar livet av sig. Nar Lag om Stod och Service till vissa funktionshin-
drade (LSS) kom 1994 var det darfor manga som hoppades, och trodde, att
institutionernas era antligen var over.

Och LSS var pa manga sitt en frihetsreform. Personlig assistans gjorde
det mojligt for oss, personer med omfattande funktionsnedsattningar, att
utbilda oss, arbeta, bilda familj, utova fritidsintressen och bo dar vi sjdlva



ville. Men trots de goda intentionerna med LSS har Sverige fortfarande en
bit kvar i arbetet med att avskaffa institutionerna. Enligt definitionen i all-
minna kommentaren nr 5 till FN:s konvention om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning dr det nimligen vissa saker som utmairker en
institution, bland annat:
e Tvang att dela assistenter med andra.
e Avsaknad av, eller begrinsat, inflytande 6ver vem som assisterar.
® Brist pa kontroll 6ver beslut i vardagen.
® Brist pd mojlighet att vdlja vem man vill leva med.
e Oflexibla rutiner som inte tar hiansyn till personlig vilja eller

personliga preferenser.
e Paternalistiska synsitt i tillhandahallandet av tjanster.

Ser man till ovan uppriknade kriterier ar det latt att rakna ut att de allra
flesta gruppboenden kan klassificeras som en institution. Detsamma galler
insatser som hemtjanst, familjehem och i viss man ledsagning. Det dr kan-
ske inte lika l4tt att se att dven ett beslut om personlig assistans kan leda
till ett institutionellt liv, men det forekommer ocksa. Det kan exempelvis
ske nir en anordnare later en anstilld jobba hos flera assistansanviandare
och lagger schemat sa att det passar assistenten snarare dn assistansanvan-
darna. Eller om anordnaren eller assisterna bestimmer vad som ska goras
och niér. Det institutionella och paternalistiska synsittet 4r uppenbarligen
sa djupt rotat i Sveriges valfiardssjil att sadant fortfarande sker, trots att
ratten till personlig assistans funnits sedan 199o-talet.

Men inte nog med att institutionerna fortfarande finns kvar, de blir fler.
Under det senaste decenniet har vi sett en tillbakagang av vara rattigheter.
Indragningar sker pa alla hall — hjdlpmedel, fardtjanst, bilstod, ledsagning
och inte minst den personliga assistansen. Men vara behov forsvinner inte
bara for att stoden forsvinner. Personer som tidigare levt ett sjalvbestimt
liv i samhallsgemenskapen med fungerande personlig assistans far istdllet
noja sig med institutionella l[6sningar. Andelen personer med funktionsned-
sattning som har hemtjanst 6kar. Kommunerna bygger nya gruppboenden
pa lopande band. Det byggs till och med barnhem. Bara for att fordldrarna
dukar under nir de inte far nagot stod.

Det dr en hogst orovackande utveckling, helt emot vara dtaganden gent-
emot FN. Indragningarna motiveras ofta av kostnadsskal, men det ir ett
argument som inte haller. Sett ur ett samhallsekonomiskt perspektiv hand-
lar det snarare om fran vilken kassa pengarna ska tas ifran. Det dr inte
billigare med gruppboenden och hemtjanst, snarare tvirtom. Det kostar
pengar med anhoriga som gar in i viggen, och personliga assistenter som
blir arbetslosa. Det kostar pengar med all den ohilsa som sprider sig som
en lopeld bland personer med normbrytande funktionalitet — forutom att




den ar onodig och ovirdig. For dven om det fortfarande finns personer som
far det stod de behover sa skapar oron och stressen att forlora allt stora
psykiska problem.

For den som ar insatt 4r det obegripligt hur denna backlash kan ske nar
historien ar fylld med exempel pa hur illa det varit. Men denna skrift visar
ocksa att forandring ar mojlig. Det ar darfor du har den i din hand. Och
darfor du ska ldsa den.

Jessica Smaaland
Politisk sekreterare, STIL

Men inte nog med , ,
att institutionerna
fortfarande finns kvar,

de blir fler.



Bengt Westerbergs forord till forsta upplagan

I den har skriften redovisar Jamie Bolling och Riitta-Leena Karlsson vad
som kravs for att personer med funktionsnedsattning ska fa mojligheter att
leva ett liv som andra. FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsittning och gillande svenska lagar, inte minst socialtjanst-
lagen och lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS), ger
stod for det malet, men som de konstaterar sa har tillimpningen senare
stramats at pa ett satt som for manga har forsamrat forutsattningarna att
kunna gora det.

Det som har fatt motivera dtstramningen ar naturligtvis kostnaderna
och sarskilt kostnaderna for personlig assistans. I en nyligen publicerad
bok konstateras i ett kritiskt tonldge att kostnaderna for den statliga assi-
stansersattningen dr hogre an kostnaderna for alla de myndigheter som ligger
under justitiedepartementet, det vill siga polis, rattsvasende och kriminal-
vard. Det blir for dyrt, tycks manga mena, att ge personer med omfattande
funktionsnedsattning mojlighet att leva som andra. Men riktigt sa rakt sags
det forstds inte. Istallet sdgs att dessa personer naturligtvis ska fa leva ett liv
som andra, men det maste dstadkommas med billigare atgdrder dn personlig
assistans. Vilka dessa atgarder skulle kunna vara ar man mer fértegen med.

Problemet 4r att manga personer med stora funktionsnedsattningar be-
hover andras stod for att klara det som andra klarar pa egen hand. Det kan
handla om sa ”enkla” saker som att kl4d av och pa sig, skota sin personliga
hygien, ga pa toaletten, fa i sig mat, kommunicera med andra och forflytta
sig. Pa ett ar gar det 8 760 timmar. Det innebar att for den som behover
hjalp dygnet runt kriavs det narmare sex personer pa heltid for att ge den
hjalpen. Den som idag far statlig assistansersdttning far i genomsnitt 130
timmar i veckan eller pa ett 4r 6 760 timmar. Det motsvarar ungefar 4,5
heltider. Om de ska fa betalt sd kostar det.

Vad ar da alternativet till personlig assistans? Vi vet ndgot hur det har
gatt for dem som har blivit av med sin statliga assistansersattning. Harom-
aret (2017) tittade jag narmare pa det. I manga fall har den personliga
assistansen ersatts av — just det, personlig assistans. Kommunerna har helt
enkelt funnit att det inte finns nagot alternativ. Sa de har beviljat kommu-
nal assistans, men med i genomsnitt nagot firre timmar (dd handlade det
om 75 procent sa manga timmar). I andra fall kunde det bli fraga att flytta
berorda personer till ett gruppboende eller att ersitta assistansen med hem-
tjanst (kanske 30 timmars hemtjanst istdllet for 130 timmars assistans).
Det ar uppenbart att dessa alternativ innebar en kraftig standardsankning
for de berorda och minskade mojligheter att leva som andra, att vara del-
aktig i samhallslivet.

Hur stor skulle besparingen bli om assistansersattningen skulle helt er-
sdttas av sddana alternativa insatser? Kostnaderna for alternativen skulle
for stat och kommun uppga till 8o—9o procent av kostnaderna for assis-
tansersattningen, det vill siga de skulle bara minska med 10-20 procent




trots att standarden skulle kraftigt sinkas for de berorda och deras anhoriga.

For den med omfattande funktionsnedsattning som vill kunna leva som
andra 4r personlig assistans ofta den basta [6sningen. Men for manga kan
ocksa olika former av boende med sarskild service fungera val, sarskilt om
gruppen bestar av personer som trivs tillsammans, om det finns tillrackligt
med personal for olika aktiviteter utanfor bostaden och, for manga enskil-
da, om de kan fa hjalp av ledsagare eller kontaktperson for att komma ut
pa egna aktiviteter och inte dr hinvisade bara till de gemensamma. Men
som framhalls i den har skriften dr det i manga fall inte sa. Det ar till exem-
pel snarare regel an undantag att det saknas ledsagning eller kontaktperso-
ner som gor att de boende kan komma ut pa egna aktiviteter.

Om Sverige ska leva upp till malen i FN-konventionen och i de egna
lagarna sa finns det starka skal att bevilja fler individer personlig assistans.
Med en atergang till de kriterier som tillimpades sd sent som omkring ar
2015 skulle sannolikt 3—4000 ytterligare personer idag ha assistans. Dess-
utom skulle servicen i sarskilda boenden behova forbattras sa att fler kan fa
komma ut pa egna aktiviteter. Dartill behover mojligheterna till ledsagning
for bland andra synskadade forbéttras. Det kdnns inte som ndgon orimlig
kostnad for att ge ndgra tiotusental personer med stora funktionsnedsitt-
ningar mojligheter att leva som andra. Just nir dessa rader skrivs meddelar
socialminister Lena Hallengren att regeringen efter flera ars nedskarningar
kommer att foresla en forstarkning av assistansen. Forhoppningsvis inne-
bar det ett forsta steg mot att Sverige ater kan bli ett forebildsland i funk-
tionshinderspolitiken.

Och lat denna skrift bli ytterligare ett steg i den riktningen!

Bengt Westerberg
Socialminister 1991-1994 dd LSS och den personliga assistansen infordes

Det ar till exempel snarare regel , ,
dn undantag att det saknas ledsagning

eller kontaktpersoner som gor att de
boende kan komma ut pa egna aktiviteter.
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Inledning

Det har bara gatt drygt 20 ar sedan vi i Sverige insag att ett liv pa institu-
tion innebar ett brott mot de manskliga rattigheterna, och de stora insti-
tutionerna stingdes. Hur kan det komma sig att Sverige nu ater befinner
sig i en situation dar det finns en risk for att antalet institutionsplatser ska
oka? Varfor gar utvecklingen bakat nar det galler livssituationen for perso-
ner med funktionsnedsattning? Varfor sker detta nar FN-konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsittning (CRPD), vars syfte ar
att forbattra levnadsforhéllanden for personer med funktionsnedsittning,
ska implementeras?*

Dagens syn pa vilket liv som anses vart att leva har historiska forebilder.
Utan kunskap om denna forhistoria kan till synes oskyldiga asikter efter en
tid gora att samhallet viker av pa en vdg som leder bort fran alla manni-
skors lika varde.’ Det ar viktigt att pAminna om institutionsepokens ovar-
diga levnadsforhallanden och beskriva beslut och processer som ledde till
att de gamla institutionerna stangdes.

I andra linder kimpar Independent Living-rorelsen for att institutioner-
na ska stingas och i manga av dessa linder anviands Sverige som en fore-
bild for avinstitutionalisering. Det Europeiska Natverket for Independent
Living (ENIL) och dess medlemsorganisationer har gjort studiebesok i Sverige
for att ldra sig om erfarenheterna av institutionernas avveckling. En film
producerades av ENIL med titeln ”Institutions are NOT Solutions: Lear-
ning from the Swedish Experience” for att sprida kunskap i amnet.+ Men
kommer Sverige framover att kvarstd som en forebild?

Denna skrift 4r framtagen av Independent Living Institute (ILI) i Sverige
och beskriver sorgliga delar av Sveriges historia da personer med funk-
tionsnedsittning levde pa stora institutioner, gomda och gléomda utanfor
familjer och samhille. Den beskriver processen i anslutning till beslut och
genomforande av avinstitutionaliseringen/deinstitutionaliseringen (DI).

SFS 1997:724. Lagen om avveckling av specialsjukhus och vardhem.

2 General Assembly 2006: 61/106. Convention on the Rights of Persons with
Disabilities. https://www.un.org/en/development/desa/population/migration/
generalassembly/docs/globalcompact/A_RES_61_106.pdf (Himtad 2023-01-09).

3 Persson, Margareta. Gamla synsatt spokar dan — funktionshinder genom tiderna.
Stockholm: Instant Book. 2018. 13

4 ENIL. Institutions are NOT Solutions: Learning from the Swedish Experience.
YouTube. 2016. https://www.youtube.com/watch?v=aFxYBZ2iXc48ab_
channel=EuropeanNetworkonIndependentLiving-ENIL (Himtad 2023-01-03).
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Skriften inleds med ett avsnitt med viktiga definitioner och grundprinciper
samt en bakgrundsbeskrivning till dagens situation. Avsnittet om institu-
tionsepoken beskriver forst situationen for barn och vuxna pa institutioner
och dérefter processen kring institutionernas avveckling. I tva tabellbilagor
redovisas en sammanfattning av beslut och hindelser under denna epok.s
Aven de viktigaste lagarna kring avvecklingsprocessen, samt de lagar som
idag reglerar stod och service utanfor institutioner, redovisas. I ett avsnitt
redogors Sveriges aktuella funktionshinderspolitiska mal.

Skriften belyser dven Independent Living-rorelsens arbete med och ut-
veckling av den personliga assistansen som har lett till att flera personer
med funktionsnedsittning kan bo kvar i eller flytta fran institutioner till
ett eget hem. Utvecklingen av personlig assistans och andra sociala insat-
ser hade stor betydelse for utformningen av Lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade (LSS). LSS-reformen underlittade staingningen av
de stora institutionerna, reglerade stodinsatser i vardagen samt forbattrade
levnadsférhallanden for manga med omfattande stodbehov.®

Betydelsen av CRPD framhalls i denna skrift.” Enligt konventionen och
dess allmidnna kommentar nummer 5 till artikel 19 ska ingen bo pa insti-
tution.® I avsnitten om CRPD och Artikel 19 beskrivs vikten av ratten
till sjalvbestimmande. Aktuella utmaningar utifran ratten till sjalvbestaim-
mande och delaktighet i samhallet lyfts fram.? Skriftens huvudtema ar av-
institutionalisering och har sdledes fokus pa ritten att bo var och med vem
man vill och ha tillgang till nodvandiga stodinsatser. Dagens utmaningar
med risker for institutionsliknande arbetsmetoder och aterinstitutionalise-
ring synliggors. Avslutningsvis framfors reflektioner och rekommendatio-
ner angdende framtiden.

5 Bilagor: Tabell 1 — Institutioner och skolgang, Tabell 2 — Institutionsepok och
dess avveckling.

6 SFS 1993:387. Lag om stod och service till vissa funktionshindrade.

7 General Assembly 2006: 61/106. Convention on the Rights of Persons with
Disabilities. https://www.un.org/en/development/desa/population/migration/
generalassembly/docs/globalcompact/A_RES_61_106.pdf (Himtad 2023-01-09).

8 United Nations. General comment No.§5 on Article 19 — the right to live
independently and be included in the community. Untied Nations. 2017.
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/
general-comment-nos-article-19-right-live (Himtad 2023-01-03).

9 General Assembly 2006: 61/106. Convention on the Rights of Persons with
Disabilities. https://www.un.org/en/development/desa/population/migration/
generalassembly/docs/globalcompact/A_RES_61_106.pdf (Himtad 2023-01-09).
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Definitioner och grundprinciper
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Vad menas med olika begrepp inom CRPD
och Independent Living? Vilka begrepp ar
viktigaidag? Vad innebar det attlevaioch
vara en del av samhallsgemenskapen och
att ha ett sjalvbestamt liv? Begreppet in-
stitution betyder olika saker i olika sam-
manhang. | detta avsnitt finns definitio-
ner som ar viktiga for institutionsavveck-
lingen samt beskrivningar av nagra aktu-
ella begrepp och grundprinciper.

Institutioner

Definitionen av institutioner finns i den all-
manna kommentaren nummer 5 till artikel
19 i CRPD.™ Institutioner 4r inte enbart en
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viss typ av byggnad utan handlar om huru-
vida den enskilde berévas frihet till val och
kontroll. Aven sma gruppbostider med egna
lagenheter kan betraktas som institutioner
om de som bor dir saknar frihet och sjilv-
bestimmande, om de till exempel inte sjilva
har valt att bo dir, om de mot sin vilja delar
personal eller saknar kontroll 6ver sina dagli-
ga liv. Till och med en familj kan fungera pa
ett institutionsliknande sitt om de berorda
personerna saknar mojlighet till sjalvbestam-
mande. Det ar enligt CRPD viktigt att alla
har samma definition av vad en institution ar
sd att samhillets stod ska kunna utvecklas i
ratt riktning och institutioner stangas.

10 United Nations. General comment No.5 on Article 19 — the right to live independently and be included in
the community. Untied Nations. 2017. https:/www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-
recommendations/general-comment-noj-article-19-right-live (Himtad 2023-01-03).



Huruvida man kan leva ett sjalvbestamt liv
och vara inkluderad i samhallsgemenskapen
ar beroende av omgivningen utanfor alla
former av institutioner. Det handlar alltsa
inte "bara” om att bo i en sdrskild bygg-
nad eller institutionell miljé utan forst och
framst om vilka personliga val den enskil-
de har tillgang till och vilken autonomi hen
har. Mindre gruppboenden med fyra till sex
personer kan lika lite som storskaliga insti-
tutioner innebara ett sjalvbestamt liv. Det-
samma giller enstaka bostider om de har
egenskaper som ar utmarkande for stora in-
stitutioner, det Independent Living-rorelsen
kallar mobila institutioner.™

Aven om institutioner kan skilja sig it
till storlek, namn och organisation sa har
de ofta vissa gemensamma kannetecken.
Det kan till exempel vara att den enskilde
ar tvungen att dela personal/assistenter med
andra och att hen helt saknar eller bara har
ett begransat inflytande 6ver vem hen far
assistans av. Det kan vara att hen isoleras
fran ett sjalvbestamt liv i samhallsgemen-
skapen, att hen har brist pa kontroll Gver
beslut i vardagen eller att hen inte kan val-
ja vem hen ska leva tillsammans med. Det
kan vara oflexibla rutiner som inte tar han-
syn till hens egen vilja och egna preferenser.
Det kan handla om att hen 4r begransad till
att delta i gemensamma aktiviteter. Det kan
vara att hen 4r foremal for ett paternalistiskt
synsitt vid tillhandahallandet av tjanster
och overvakas i boendesituationen.

P4 institutioner bor ofta ett oproportio-
nerligt stort antal personer med funktions-
nedsittning tillsammans. Sddana miljoer

13

kan forvisso erbjuda de boende ett visst
matt av val och kontroll, men valmojlighe-
terna ar ofta begridnsade till specifika om-
raden i livet och forandrar inte det faktum
att institutionerna i regel fungerar segrege-
rande. Avinstitutionalisering kriver struktu-
rella reformer som siakerstiller nodvandigt
stod och en egen bostad, samt stod for barn/
unga i deras familjer. ”Familjeliknande” in-
stitutioner ar fortfarande institutioner och
kan inte ersitta en familjs omsorg.

Det havdas ibland att vissa barn och ung-
domar med funktionsnedsattning behover
sa mycket hjilp att de inte kan bo hemma
hos sin familj. Da kan foreslds att de ska bo
i barnboende dar forildrar och syskon kan
hilsa pa ibland. Att placera barn i sarskilda
boenden bor bara vara aktuellt nar forald-
rarna brister i tillsyn och foraldraférmaga.
Barn/ungdomar med omfattande behov har
ratt till de stodinsatser som kravs for att de
ska kunna bo, leva och vixa upp i sin familj
och uppleva gemenskap med andra barn i
forskola, skola och pa fritiden.

Myndigheten for delaktighet (MFD) ** 6ver-
satter ”living independently” med begreppet
sjalvstandigt liv i den svenska versionen av
den allmdnna kommentaren nummer 5 till
artikel 19 i CRPD. Inom Independent Living
anvander vi istdllet begreppet sjdlvbestamt
liv, som betyder att personer med funktions-
nedsittning ges alla nodviandiga medel for
att kunna ha tillgang till val och kontroll
over alla beslut som ror deras egna liv. Per-
sonlig autonomi och sjilvbestimmande ar
grundliggande for ett sjalvbestaimt liv. Det
omfattar att ha tillgang till transporter, in-

11 Ratzka, Adolf. Personlig Assistans: Ett forsok till en operationell definition. Independent Living Institute.
1992. https://www.independentliving.org/toolsforpower/tools15b.html (Himtad 2023-01-03).

12 Myndigheten for delaktighet. Konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedsittning
Allmin kommentar nr 5 om ett sjalvstandigt liv och att vara inkluderad i samhallsgemenskapen.
Stockholm: MFD, 2020. https://www.mfd.se/contentassets/tocbbga4f8e34299bebg6dg65c77e¢8fb/
2020-2-allman-kommentar-5-sjalvstandigt-liv-inkluderad-i-samhallsgemenskapen.pdf

(Hamtad 2023-01-03).



formation, kommunikation, bostad, arbete
med anstindiga anstillningsvillkor, person-
liga relationer, klader, mat, hygien, hilso-
och sjukvard, religiosa och kulturella aktivi-
teter, sexuella och reproduktiva rattigheter
samt personlig assistans nar det behovs.

Utvecklingen av en persons identitet och
personlighet dr beroende av att fa tillgdng
till detta. Var hen bor och med vem, vad hen
ater, om hen vill ta sovmorgon eller ga till
sdngs sent pa natten, vara inomhus eller ut-
omhus, ha duk och ljus pa bordet, ha sill-
skapsdjur eller lyssna pd musik. Det dr sada-
na handlingar och beslut som gor oss till de
unika individer vi ir.

Ett sjalvbestimt liv 4r en oumbarlig del av
individens autonomi och frihet, men innebar
inte nodvandigtvis att man bor ensam. Ett
sjalvbestamt liv 4r inte heller detsamma som
formagan att utfora dagliga aktiviteter pa
egen hand. Istdllet ar ett sjalvbestamt liv
ratten till val och kontroll 6ver de handling-
ar och beslut som gor oss till de unika indi-
vider vi dr i linje med respekten for den en-
skildes vardighet och personliga autonomi
som star inskriven i artikel 3 a i CRPD. Det
som 1 vanligt tal kallas oberoende och ses
som en form av personlig autonomi handlar
enligt Independent Living-rorelsen om sjalv-
bestimmande och att en person med funk-
tionsnedsattning inte ska berovas mojlighe-
ten att vilja och ha kontroll 6ver sin person-
liga livsstil och sina dagliga aktiviteter.

Att vara inkluderad i samhdéllsgemen-
skapen (being included in the communi-
ty) definieras i den allmdnna kommenta-
ren nummer § till artikel 19 i CRPD, och
ar kopplad till principen om fullstindig och
faktisk inkludering och delaktighet i sam-

4

hallsgemenskapen. Denna ritt finns inskri-
ven i artikel 3 ¢ 1 CRPD. Ritten att vara
inkluderad i samhaillsgemenskapen handlar
bland annat om ritt att leva ett fullstandigt
socialt liv och ha tilltrdde och tillgdng till
alla de tjanster som tillhandahélls allmin-
heten och till de individuella stodtjanster
som gor det mojligt for personer med funk-
tionsnedsittning att vara helt inkluderade
och delta i alla delar av samhallslivet.

Ett liv i samhillsgemenskapen (community
living'3) innebar helt enkelt att pa lika villkor
som andra ha tillgang till val, kontroll och
frihet, samt individuellt anpassat stod for att
fa tilltrade och tillgang till alla insatser och
handelser pa lika premisser. Det kan till ex-
empel handla om tillgang och tilltrade till
det politiska och kulturella livet, offentliga
moten, idrottsevenemang, kulturella och re-
ligiosa festivaler och all annan aktivitet dar
en person vill delta. Det kan ocksa handla
om tilltrade och tillgang till allmidnna tjans-
ter som bostidder, transporter, shopping,
utbildning, sysselsattning, fritidsaktiviteter
och annat, inklusive sociala medier.

Aktuell terminologi och
var manniskosyn
Institutionsepokens sprakbruk andas dati-
dens syn pa personer med funktionsnedsatt-
ning med en ovirdig vokabular dar personer
med funktionsnedsattning till exempel kal-
lades idiot, sinnesslo, efterbliven, krympling,
mindervardig, vanfor och obildbar.™ Personer
med fysiska funktionsnedsittningar kunde
benidmnas CP, puckelrygg och klumpfot.'s
Idag forekommer manga olika begrepp
inom svensk funktionshinderspolitik. Be-
greppet handikapp anvinds inte i Sverige

13 ENIL. FACT SHEET: Independent Living. 2013. https://enil.eu/independent-living/

(Hamtad 2023-01-18).

14 Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 15.
15 DHR. Levande roster i var historia. Forlag Brevskolan. 1984. 39.
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som ett offentligt begrepp. Handikapp hade
en innebord av forlust och begransningar till
att kunna delta i samhallet pa lika villkor.*®
Numera anviands begreppet funktionsned-
sdttning som innebar nedsattning av fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsformaga
och funktionsvariation. Funktionsvariation
innebar att alla manniskor har en egen upp-
sattning formagor, styrkor och svagheter.
Funktionsvariationer anviands ibland syno-
nymt med funktionsnedsittning vilket ska-
par forvirring kring vem som har skydd un-
der till exempel CRPD och vem som tillhor
en privilegierad allmanhet. For att fortydliga:
personer med normbrytande funktions-

variation kan anvindas som synonym till
personer med funktionsnedsittning medan
personer med normféljande funktionsvaria-
tion har en funktionsuppsittning som pas-
sar in i samhallets norm.

Sedan FN:s standardregler'” fran 1990-
talets borjan anvinds begreppet funktions-
hinder dar miljon och brister inom sam-
hiallsomraden begriansar mianniskor med
funktionsnedsittning och orsakar hinder.™
Begreppet funktionshinder hanvisar till rela-
tionen mellan den omgivande miljon och in-
dividen. Nir en person med funktionsned-
sattning inte kan delta i samhallsgemen-
skapen/miljon eftersom det finns hinder i

16 Sandén, Staffan och Tideman, Magnus. Detta dr inte en politisk fraga. Hogskolan i Halmstad:

Wigforssinstitutet. 1997. 19.

17 Independent Living Institute. Standardregler for att tillférsikra manniskor med funktionsnedsittning
delaktighet och jaimlikhet. Independent Living Institute. 1995. https://www.independentliving.org/
standardrules/STILStandardRegler]l.html (Himtad 2022-12-28).

18 Socialstyrelsen. Socialstyrelsens termbank. Socialstyrelsen. 2022. https://termbank.socialstyrelsen.se/

(Himtad 2022-12-28).



den omgivande miljon uppstar ett funktions-
hinder." ”The relative model of disability”
har bade bakgrund och stark stillning i de
nordiska linderna dar det relativa handi-
kappbegreppet diskuterades redan vid for-
beredelserna infor det Internationella Han-
dikapparet 1981.2° I svensk lagstiftning och
i offentliga handlingar anvinds numera
begreppen funktionsnedsittning och funk-
tionshinder. Begreppen finns ocksa definie-
rad i Socialstyrelsens termbank. CRPD an-
vander begreppet ”persons with disabilities”
vilket i den svenska versionen oOversatts till
”personer med funktionsnedsittning”. Den
forklaringsmodell som karaktariserar CRPD
kan sdgas vara en mix av ”the social model of
disability” som placerar orsaken till bristan-
de delaktighet helt och hallet i samhallet och
Independent Living-rorelsens principer dar
framforallt artikel 19 i CRPD ar starkt influ-
erad av rorelsens principer.*' ”The social mo-
del” beskrevs och namngavs av Mike Oliver
1990 men ar ett resultat av den brittiska funk-
tionsrattsrorelsens kamp fran r97o-talet
och framat for jamlikhet och ritt till att leva
inkluderad i samhillsgemenskapen.>?

Att anvanda begreppet funktionsnedsatt-
ning for att kategorisera personer innebar
otvetydigt att peka ut personer som “nedsat-
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ta” i ndgon form. Oavsett hur omgivningen
lyfts fram som en orsak till uppkomsten av
funktionshinder ligger fokus ofta kvar pa
vad som anses vara en brist hos den enskil-
de. Utifran en forstaelse av att det finns ett
narmast oandligt antal funktionsvariationer
ar det dock mojligt att flytta fokus fran den
enskildes sa kallade nedsittning, till den
norm som ligger till grund for att samhallet
ar utformat pa ett sitt som inkluderar per-
soner med en funktionalitet som ingar i nor-
men och exkluderar andra med normbry-
tande funktionalitet. Att anvanda begrepp
som normbrytande funktionalitet innebar
att lyfta fram och kritiskt granska den norm
som bestimmer vem som samhallet ska ut-
formas for. Begreppet normbrytande funk-
tionalitet forekommer bland annat i skrifter
inom projektet Disabled Refugees Welcome
(DRW?3) som har genomforts av ILI.

Funktionsrétt bygger pa att personer med
funktionsnedsattning har ratt att pa jamlika
villkor vara delaktiga i samhillsgemenska-
pen. Det handlar om att individen ar rat-
tighetsbarare och nir Sverige skrev under
CRPD iatog man sig att fora en politik som
ska ge den enskilde tillgang till rattigheterna.
CRPD bygger pa en manniskorattslig for-

19 Beckett, Angharad E. och Lawson, Anna. The Social and Human Rights Models of Disability: Towards a
Complementarity Thesis. The International Journal of Human Rights. Vol. 25, nr.2, 2020: 348-379.

20 Soder, M. Handikappbegreppet: en analys utifrin WHO:s terminologi och svensk debatt, Berednings-
gruppen for internationella handikappéret 1981. Stockholm: Socialdepartementet, 1981.

21 Berg, Susanne och Linder, Ola. Ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen: en essd om grun-
derna i Funktionsrattskonventionens artikel 19 och Independent Livingideologin. Artikel 19 som verktyg.
2019. https://lagensomverktyg.se/2019/essa-artikel-19-och-ideologin/ (Himtad 2022-12-28).

22 Oliver, M. The Individual and Social Models of Disability. Leeds: Centre for Disability Studies, Leeds
University, 1990. https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/Oliver-in-

soc-dis.pdf (Himtad 2023-01-13).

23 Romero, S. et.al. Vigar mot 6msesidig integration. Stockholm: Disabled Refugees Welcome, Independent
living Institute, 2019. https://disabledrefugeeswelcome.se/2019/07/handbok/ (Himtad 2023-01-03).



klaringsmodell av funktionshinder (human
rights model of disability). Konventionen
kallas 4ven Funktionsrittskonventionen.*+
I denna skrift anvinds i huvudsak forkort-
ningen CRPD.

Full delaktighet innebar precis det. Personer
med funktionsnedsittning ska kunna leva
ett liv med jamlikhet i levnadsvillkor samt
med frihet och sjilvbestimmande i en sam-
hillsgemenskap med mangfald som grund.
Inkludering innefattar en process med refor-
mer och forindringar sa att hinder elimine-
ras. Endast da mojliggors fullt deltagande i
samhallet pa lika villkor som andra. Det kan
till exempel gélla skola, arbetsliv och fritid.

Intersektionalitet visar pa hur olika sociala
identiteter, till exempel kon, hudfarg, sexuell
laggning eller funktionalitet, kan folja olika
utmaningar i samhallet. Med ett intersektio-
nellt perspektiv kan man konstatera att oli-
ka kombinationer av sidana identiteter kan
leda till delvis andra utmaningar. En svart
kvinna kan stillas infér andra utmaningar
an svarta man eller vita kvinnor. Det samma
kan gilla en person med funktionsnedsatt-
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ning som samtidigt ar kvinna, svart eller ho-
mosexuell. Med intersektionellt perspektiv
framhalls och analyseras relationen mellan
makt och ojamlikhet, samt sociala identi-
tetskategorier sasom alder, klass, funktio-
nalitet, etnicitet, kon och sexualitet och hur
dessa forhallanden samspelar.

Empowerment ar ett viktigt begrepp och
verktyg for Independent Living. Det innebar
ratt till sjilvbestimmande, egna val och att
fa ta kontrollen over faktorer som paverkar
ens liv. Empowerment innebar bade att ha
bemiktigande, det vill siga ha tillgang till
de resurser man behover for att ta makt
over sitt eget liv, och bemyndigande, alltsa
att ha ritt att anvianda resurserna efter sina
egna preferenser. Begreppet innehdller tre
ingredienser: styrka, makt och kraft. Em-
powerment utvecklades som begrepp i USA
pa 1920-talet dir man fann att manniskor
ville vara starka och kraftfulla. Att ha makt
och kontroll 6ver sina liv var och ar viktigt.
Minniskor skulle stodjas, men inte ses som
passiva och okunniga med behov av att bli
styrda och skyddade.>s

Empowerment ar ett ’ ’
viktigt begrepp och verktyg
for Independent Living.

24 Beckett, Angharad E. och Lawson, Anna. The Social and Human Rights Models of Disability: Towards a
Complementarity Thesis. The International Journal of Human Rights. Vol. 25, nr.2, 2020: 348-379.

25 Askheim, Ole Petter och Starrin, Bengt. ”Empowerment — ett modeord?”. I Empowerment i Teori och
Praktik, Askheim Ole Petter och Starrin Bengt, 9—12. Stockholm: Gleerups Utbildning AB, 2007.



Grundprinciperna fran

Independent Living-rorelsen

Genom det Europeiska Natverket for Inde-
pendent Living (ENIL) och Strasbourg Reso-
lution faststilldes viktiga principer i kampen
for ett liv med sjalvbestimmande och jam-
likhet som bifogas som bilaga nummer 4
och 5 i denna skrift.?® Adolf Ratzka dr en av
grundarna av ENIL och en av stiftarna av
bade Stiftarna av Independent Living i Sverige
(STIL) och ILI. Han har beskrivit grundprin-
ciperna for Independent Living:

U,

Foto: Helena Berzelius
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”Independent Living édr en filosofi och en in-
ternationell rorelse av manniskor med funk-
tionshinder som arbetar for sjalvbestimman-
de, lika villkor och sjilvrespekt.

Independent Living betyder inte att vi
vill gora allt sjdlv, att vi inte behover andra
manniskor eller att vi vill leva isolerat.

Independent Living betyder att vi kraver
samma valmojligheter och grad av kontroll
over vardagen som vara icke-funktionshin-
drade syskon, grannar och vinner tar for
givna. Vi vill vixa upp med vara familjer, vi
vill kunna g4 till ndirmaste skola, dka med
samma buss som vara grannar, ha arbeten
som passar var utbildning och vara intressen
och vi vill kunna bilda familj.

Eftersom vi sjdlva ar de framsta experter-
na pa vara behov, maste vi visa pa de 16sning-
ar vi vill ha, fora var egen talan och ta ansvar
for vara egna liv — precis som alla andra.

For att uppna detta behover vi stodja var-
andra, lara av varandra, organisera oss och
arbeta for politiska forandringar som leder
till lagstadgade skydd av vira manskliga och
medborgerliga rittigheter.

Sa lange vi ser vara funktionshinder som
tragedier kommer vi att bli dmkade.

Sa lange vi skams for vilka vi 4r kommer
vara liv att anses som virdelosa.

Sa lange vi tiger kommer andra att tala
om for oss hur vi ska leva.*”

I denna skrifts bilaga nummer 3 finns en
lingre beskrivning av Independent Living-
rorelsen och om Independent Living Institute
(ILI) i Stockholm.

26 ENIL. The Strasbourg Resolutions. Strasbourg: ENIL, 1989, https://www.independentliving.org/docs2/
enilstrasbourgresolutions.html (Himtad 2023-01-04). Texten finns ocksa i denna skrifts bilaga s.

27 Ratzka, Adolf. Vad ir Independent Living — en personlig definition. Independent Living Institute. 2003.
https://www.independentliving.org/defsv.html (Himtad 2022-12-28).




Bakgrund

| dagens Sverige finns manga personer
med funktionsnedsattning som lever un-
der hot om nedskarningar i de livsviktiga
sociala stodinsatserna.

Mainga stodinsatser som inte dr avgorande
for overlevnad, men som ar absolut nodvan-
diga for att forhindra institutionalisering, ar
ocksa hotade. Nedskirningar i de individu-
ella och individstyrda stodinsatserna ar det

LN |
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storsta hotet mot avinstitutionalisering. Per-
sonlig assistans och andra stodinsatser re-
duceras eller dras idag in helt.>® Berorda fa-
miljer tvingas ta ett orimligt stort ansvar.>
Mainga individer ar radda for att tvingas flyt-
ta till sarskilda och kollektiva boendeformer
eftersom de ar helt beroende av assistans for
att kunna klara sig sjilva.>° Mdnga saknar
familjemedlemmar som kan eller orkar axla
den nodvindiga stodjande rollen.

28 Berg, Susanne och Bylund, Christine. Innan levde jag, nu existerar jag. Stockholm: STIL, 2018.
https://www.stil.se/sites/default/files/innan_levde_jag_upplaga_2.pdf (Himtad 2023-01-03). 4-5.

29 Berg, Susanne och Bylund, Christine. Innan levde jag, nu existerar jag. Stockholm: STIL, 2018.
https://www.stil.se/sites/default/files/innan_levde_jag_upplaga_2.pdf (Himtad 2023-01-03). 34—39.

30 Berg, Susanne och Bylund, Christine. Innan levde jag, nu existerar jag. Stockholm: STIL, 2018.
https://www.stil.se/sites/default/files/innan_levde_jag_upplaga_2.pdf (Himtad 2023-01-03). 38.



”Hur gor jag om min assistans dras in?”

”Hur gor jag om jag inte har tillrackligt
antal timmar av personlig assistans?”

”Min partner har blivit sjuk och kan inte
hjalpa mig sa mycket lingre. Kommer jag
kunna fortsatta att bo hemma?”

”Hur klarar jag situationen ifall assistansen
for mitt barn med omfattande behov dras in?”

Alla citat hdr ovan ar fran personer och fa-
miljer som lever med stod av personlig as-
sistans. Bristen pa assistans och andra nod-
vandiga stodinsatser innebar att exempelvis
barn och unga riskerar att forlora ritten att
viaxa upp tillsammans med sin familj. As-
sistansen behovs for att alla manniskor ska
kunna leva ett liv inkluderade i samhallsge-
menskapen pa lika villkor. Vuxna personer
med funktionsnedsittning kan studera, ar-
beta, betala skatt, ha familj, vara aktiva i
foreningslivet och sa vidare tack vare ratten
till personlig assistans, ledsagning och an-
dra insatser.

Prejudicerande domar och Forvaltnings-
myndigheternas, framforallt Forsakrings-
kassans, tolkning har lett till minskat stod.3*
Antalet personer som far ledsagarservice och
kontaktperson har patagligt minskat. For-
dldrar med barn och unga med funktions-
nedsattning kdampar hart for att fa vardagen
i familjen att fungera. Samtidigt upplever de
en utveckling ddr omfattningen av personlig
assistans minskar och kdnner oro infor ho-
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tet att helt forlora ritten till en nodvindig
stodinsats.

Forekomsten av siarskilda barnboenden,
det som benamns bostad med sairskild ser-
vice for barn eller ungdomar i LSS, har se-
dan 2010 minskat med 36 procent. Manga
kommuner anser dock att det finns ett okat
framtida behov av sirskilda barnboenden
eftersom barn och unga med funktionsned-
sattning och komplexa behov inte kan fa
tillrackligt stod i hemmet ndr den statliga
assistansersittningen dras in.>* Detta kom-
mer innebéra att barns ritt att viaxa upp till-
sammans med sin familj inte tillgodoses.

Neddragningar i ritten till personlig assi-
stans och otillrackliga stodinsatser i varda-
gen medfor risk for tilltagande aterinstitu-
tionalisering. Nar nédviandiga stodinsatser
saknas riskerar personer som flyttade till en
egen bostad nir de stora institutionerna stang-
des for 20 dr sedan att tvingas flytta tillbaka
till institutionsliknande boendeformer, och
yngre personer som aldrig bott pa institu-
tion riskerar att tvingas flytta till sidana.

Aldreomsorgen och omsorgen for perso-
ner med funktionsnedsittning dr de verk-
samheter dir det forekom flest anmalningar
om missforhallanden enligt Lex Sarah ar
2020. Barn och vuxna som bor i sarskilt bo-
ende enligt LSS dr extra utsatta som grupper,
da de ofta pa grund av olika funktionsned-
sattningar inte har mojlighet att gora sina
roster horda. De vuxna har ofta inte heller
ndgra anhoriga som tillvaratar deras rit-
tigheter. Inspektionen for vard och omsorg
(IVO) har under flera ar uppmarksammat
att bland annat personer i LSS-boenden ut-
sdtts for tvangs- och begrinsningsatgirder,

31 Artikel pd Assistanskoll skriven av Kenneth Westberg, TEMA — Domar i Forvaltningsdomstolarna.
32 Socialstyrelsen. Insatser for personer med funktionsnedsittning Lagesrapport 2021.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/
artikelkatalog/ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03).



trots att lagstiftningen inte tilliter siddana
atgarder.3

Det forekommer dven fysiskt vald, 6ver-
grepp och psykisk krinkning fran perso-
nal.’+ God kvalitet inom st6d och service
kraver kompetens hos personalen. De oac-
ceptabla arbetsmetoderna och institutions-
vanorna maste elimineras.

IVO har under det senaste aret inlett be-
tydligt fler tillsynsarenden som ror tvangs-
och begriansningsatgirder i olika boenden
jamfort med tidigare ar. IVO har ocksa fat-
tat fler ingripande beslut i form av forbud att
bedriva verksambhet, foreliggande mot vite
och aterkallande av tillstand.>s

Det har alltid funnits och kommer alltid
att finnas personer med funktionsnedsatt-
ningar. Samhillet har anvint sig av olika
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sdtt att organisera stodinsatser beroende pa
det gillande synsattet pa samhallets och fa-
miljernas ansvar. Situationen pdverkas na-
turligtvis dven av om den berérda personen
har nagon familj eller inte. Neddragningar i
stodinsatser okar risken for aterinstitutiona-
lisering. Den allmidnna kommentaren nr §
till artikel 19 i CRPD klargor att segrege-
rade bostdder dir oproportionerligt manga
per-*soner med funktionsnedsittning maste
dela samma milj6 inte bor tillatas.3¢ Opropor-
tionerligt manga personer med funktionsned-
sattning i ett och samma boende skapar seg-
regation. Neddragningar istodinsatser maste
stoppas, personer med funktionsnedsattning
ska kunna bestimma sig for att ha en egen
bostad och fa det stod som behovs. Ingen
ska vara tvungen att bo pa en institution.

Hur gor jag om min ’ ’
assistans dras in?

33 Inspektionen for vard och omsorg. Uppfoljning av LSS-boenden Slutredovisning av regeringsuppdrag.
Stockholm: IVO, 2021. https://www.ivo.se/globalassets/dokument/publicerat/rapporter/rapporter-2021/
slutredovisning-regeringsuppdrag-s2020-09593-uppfoljning-lss-boenden.pdf (Hamtad 2023-01-03).

34 Inspektionen for vird och omsorg. Lex Maria och lex Sarah. IVO. 2022. https://www.ivo.se/
publicerat-material/statistik/lex-maria-och-lex-sarah/ (Himtad 2023-01-03). Statistiktabeller for

lex Sarah, 2020, Tabell 4.

35 Inspektionen for vard och omsorg. Uppfoljning av LSS-boenden Slutredovisning av regeringsuppdrag.
Stockholm: IVO, 2021. https://www.ivo.se/globalassets/dokument/publicerat/rapporter/rapporter-2021/

slutredovisning-regeringsuppdrag-s2020-09593-uppfoljning-lss-boenden.pdf (Himtad 2023-01-03).
36 Myndigheten for delaktighet. Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsittning
Allmidn kommentar nr § om ett sjalvstandigt liv och att vara inkluderad i samhallsgemenskapen.
Stockholm: MFD, 2020. https://www.mfd.se/contentassets/tocbbga4f8e34299bebg6dgé5c77e8fb/
2020-2-allman-kommentar-5-sjalvstandigt-liv-inkluderad-i-samhallsgemenskapen.pdf

(Hamtad 2023-01-03).
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Institutionsepoken i Sverige

Historien om levnadsférhallanden pa in-
stitutioner for personer med funktions-
nedsattning i Sverige ar enligt Karl Griine-
wald en berattelse om omansklighet och
utanférskap. Karl Grinewald blev 1961
overinspektor for den sa kallade sinnes-
sléovarden vid Medicinalstyrelsen och
1968 byrachef och medicinalrad vid Soci-
alstyrelsen (i vilken den gamla Medicinal-
styrelsen da ingick).

I dessa funktioner kontrollerade Grunewald
och hans medarbetare landstingens (numera
regionerna) och statens insatser for personer
med intellektuell funktionsnedsattning. Det-
ta gdllde bade barn och vuxna. Vardagen pa
institutioner bestod av isolering, tvang, vald
och rutiner samt dven medicinska experiment.

I denna skrifts avsnitt om institutions-

epoken anviands delvis den vokabular som
anvands i1 beskrivningar av datidens institu-
tionsvard. Sprakbruket belyser institutions-
tidens ovirdiga forhdllningssitt till personer
med funktionsnedsaittning.3”

Karl Griinewald har efterlimnat omfat-
tande material och historiebeskrivningar om
institutionsepoken och om institutionsavveck-
ling. Hans bocker och artiklar utgor en vik-
tig kalla for denna skrift. Hans bok ”Fran
idiot till medborgare, de utvecklingsstordas
historia” (2008) var den forsta boken i Sverige
att forsoka tacka hela historien kring barn,
ungdomar och vuxna med intellektuell funk-
tionsnedsattning, inklusive fordldrarnas och
personalens situation.?® Grunewald var upp-
skattad av dem som grundade FUB: ”Han
var en viktig person i arbetet for att personer
med utvecklingsstorning skulle slippa insti-

37 Griinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 15.
38 Griinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 11-12.



tutionerna och kunna vixa upp i sina famil-
jer och leva i samhillet som alla andra.”>

Lagstiftningen speglar 6ver tid samhaillets
syn pa sadttet att organisera stod till personer
med funktionsnedsittning. Enligt 1788 ars
forordning om socknens ansvar for ”de fat-
tiga” hade varje socken ritt att vagra att ta
emot “inhyseshjon” och ”mindre arbetsfora
tjanstehjon” som ville flytta dit. Manniskor
var hinvisade till att klara sig sjalva. Ar 1847
kom en forordning som gav laglig ratt till
fattigvard. Ar 1956 ersattes den ddvarande
fattigvardslagen av Lagen (1956:2) om soci-
alhjilp. Ar 1982 infordes Socialtjanstlagen
(1980:620) som ger kommunen det yttersta
ansvaret for att mianniskor far det stod de
behover. Lagen innehaller en sarskild para-
graf gillande stod till personer med funk-
tionsnedsattning.4°

Barn och unga pa institutioner

Enligt Karl Grinewald har livet f6r barn och
vuxna med utvecklingsstorning omgardats
av fordomar. Under r9oo-talets borjan var
de ”icke bildbara” helt beroende av anhori-
ga, alderdomshem, sinnessjukhus och senare
vardhem. Det ansags allmant att dessa per-
soner borde ”skyddas mot det onda samhal-
let”. Senare dndrades uppfattningen till att
”samhallet skulle skyddas mot dem”.+*

Den arvshygieniska ideologin priglade
den officiella synen pa personer med ”sin-
nesslohet” under aren 1910-1940. Detta
innebar bland annat att riksdagen antog la-
gar om bade dktenskapshinder 1915 och se-
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nare om sterilisering 1936 (reviderad 1941).
Det fanns okunskap om livet pa anstalterna
fram till borjan av 1950-talet dd pressen bor-
jade skriva om missforhallanden och allt fler
borjade rapportera om ”sinnesslovarden”.+

Karl Griinewald var den som genom sina
inspektionsresor i hog grad bidrog till att av-
sl6ja misdaren och overgreppen. ”Vid en in-
spektion pd Vipeholm 1964 noterade jag att
100 patienter faktiskt aldrig kom ur singar-
na. De hade forvridna, magra kroppar, var
vresiga och autistiska. Hopkrupna lag de
som skrynkliga dpplen under tickena.”s

Nar Riksforbundet FUB grundades pa
1950-talet handlade livsvillkoren for barn
med intellektuell funktionsnedsittning om
att bli "gomt eller glomt”. Foraldrar fick ra-
det att lamna bort, glomma och skaffa nya
barn. For barnet innebar detta en i huvud-
sak passiv tillvaro i stora salar pa institutio-
ner. Det fanns dock foridldrar som “gomde”
sina barn hemma.#4

Tusentals barn med olika typer av fysiska
funktionsnedsattningar har bott pa institu-
tioner och gatt i institutionernas skolor. Ett
exempel ar Eugeniahemmet i Stockholm som
i ndstan 100 4r var en institution med skola
for barn med rorelsehinder. ”Obotligt sjuka
barn” fran hela landet skulle tas emot for
utbildning och vard. Eugeniahemmet var en
sluten varld i Stockholm med lasta grindar
och hoga staket dar manga barn vistades
hela sin barndom. Eugeniahemmet stingdes
ar 1971 da riksdagen beslot att barn med
rorelsehinder ska bo i sina hem och ga i de
kommunala skolorna pa hemorten.+s

39 FUB. Griinewalds insatser for personer med utvecklingsstorning. FUB. https:/www.fub.se/om-fub/
historik/Grunewalds-insatser-for-personer-med-utvecklingsstorning/ (Himtad 2022-12-28).
40 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm:

Handikapphistoriska Foreningen. 2012. 12.

41 Grinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 63—76.
42 Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 101-122.
43 Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 427-444.
44 FUB. Historik. FUB. https://www.fub.se/om-fub/historik/ (Himtad 2022-12-28).



Nedan finns en kort beskrivning av en del
institutioner som har funnits for personer
med olika typer av funktionsnedsittningar.
Barn och unga med intellektuell funktions-
nedsattning.

Familjer med barn med intellektuell funk-
tionsnedsattning fick radet att limna bort
och glomma barnet. Den da radande ratio-
nella synen handlade om att experter skulle
ta hand om dem som ansags vara “icke nor-
mala”. I ”Hemmets lakarebok” fran 1949
skrev psykiatriker Hakon Sjogren foljande:
”Det sdgs av sig sjalvt att idioterna behova
omhindertagas pd sirskilda anstalter. Det
ar inte ovanligt att deras modrar inte vilja
skiljas fran utan i missriktad moderskarlek
onska behalla dem i hemmet sd linge som
mojligt vilket naturligtvis innebir stora pa-
frestningar inte bara fér modern utan ocksa
for den 6vriga omgivningen.”¢

Institutionen Vipeholm hade som mest cirka
1000 ”patienter” och blev kand for de sa kal-
lade Vipeholmsexperimenten. Vid slutet av
1940 talet gavs barn och unga med intellek-
tuell funktionsnedsittning som bodde pa
Vipeholmsanstalten sotsaker i form av kola
for att se vad som hiande med deras tander
utan att man gav nagon tandlikarbehand-
ling. Experimentet visade hur socker bidrar
till karies och ledde bland annat till radet
att endast ge barn godis en gang i veckan.+

Vipeholmsexperimenten visade hur man
utnyttjande personer med intellektuella funk-
tionsnedsattningar och betraktade dessa som
personer utan manskligt viarde. Vipeholm
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blev synonymt med vanvard pa anstalt. Per-
soner med CP-skador vardades liggande
hela livet. En vikarierande student somma-
ren 1953 berdttade om stora lidanden och
sadism: ”Det ar sdllan som vardarna lagger
ifran sig den liderrem som de for discipli-
nens skull jamnt haller i hinderna. ”Sveriges
storsta massgrav i modern tid finns pa Norra
kyrkogard i Lund, dir §60 personer som var
glomda under sin livstid nu ligger begravda
utan namn.+®

Historien om undervisning for barn och
unga med intellektuell funktionsnedsittning
praglas av skiftande uppfattningar om deras
bildbarhet. Redan 1893 tillsattes utredning
om inforandet av skolplikt for barn med
”sinnesslohet”. Inspiration kom fran genom-
forandet av skolplikt for dova och blinda
barn. Utredningens forslag avvisades av re-
geringen pd grund av ekonomiska skal, vil-
ket skedde dven med utredningen ar 1920.4°

Lagen (1944:477) om undervisning och
vard av ”bildbara sinnessloa” tridde i kraft
1944 med bland annat tvangsintagning till
skolhem. Under 1950-talet borjade utveck-
ling av sarskolan. Sarskoleinternat byggdes
ut enligt Lag om sirskoleinternat fran 1955.
Dessa internat var den dominerande insatsen
for barn och ungdomar dannu pa 196o-talet.

Ar 1960 bodde omkring 3000 “bildbara”
elever pa sirskoleinternat men ”svart utveck-
lingsstorda barn” fick varken habilitering
eller undervisning. Cirka 6 ooo “gravt ut-
vecklingsstorda” barn var utan dessa sto-
dinsatser.s° Landstingen borjade 6ppna spe-

45 Persson, Margareta. Gamla synsitt spokar dn — funktionshinder genom tiderna. Stockholm: Instant Book.
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49 Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 123-136.



cialklasser, fler kunde bo kvar hemma och
antalet platser i sarskoleinternat minskade.
Ytterligare minskning skedde genom att
landstingen pd 1970-talet 6ppnade elevhem
vilka i regel bestod av fyra barn som bod-
de tillsammans i en lagenhet eller villa. Pa
elevhemmen bodde totalt cirka 1 500 barn/
unga. Varje stad som hade en barnklinik
skulle d4ven ha ett virdhem for barn. Personal
utbildades och sjukgymnaster, barnliakare och
barnpsykiatriker knots till vairdhemmen.

Det bodde som mest cirka 6 coo barn
och ungdomar pa sarskoleinternat och vard-
hem for barn med intellektuell funktions-
nedsattning. Omkring ar 1970 fanns inte
lingre nagra vintelistor till sirskoleinternat
och vardhem, och pa 1980-talet kunde de
laggas ner.s*

Lagstadgad ritt till undervisning for barn
med intellektuell funktionsnedsittning reg-
lerades i1 den sd kallade omsorgslagen som
borjade gilla ar 1968. Sarskolan regleras
darefter i skollagen och forst da fick alla
barn med intellektuell funktionsnedsittning
skolplikt. Sidrskolan kompletterades med
traningsskola och begreppet “obildbar” togs
ur bruk 1968. Mellan dren 1988 och 1996
kommunaliserades sarskolan. Intagning till
sarskolan ”utan samtycke” ersattes sa sma-
ningom med intagning pa “begiran”. Vard-
nadshavaren erbjods darefter mojlighet att
begira barnets skolgdng enligt siarskolans
laroplan. Det finns numera grundsarskola,
gymnasiesiarskola och Komvux med sarskild
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utbildning.s* Under 2023 byter sirskolan
namn till anpassad skola.

Lasdret 2019/2020 antogs cirka 12 300
elever till grundsarskolan. Det var en 6kning
med tio procent jamfort med foregaende las-
ar. Cirka 4 5§80 grundsirskoleelever gick in-
riktningen triningsskola. Lisdret 2019/20
var drygt 1 530 grundsadrskoleelever integre-
rade i en grundskoleklass.s3

Skolgang i sarskola istillet for ordinarie
skolgang har dock visat sig ge langsiktigt
negativa effekter for mojligheten att fa arbe-
te trots att manga bade vill och kan ha ett
sadant. Narmare 8o procent av elever som
gatt i sarskola star utanfor arbetsmarkna-
den. Manga fortsitter efter gymnasiesarsko-
lan till daglig verksamhet enligt LSS istallet
for till den 6ppna arbetsmarknaden.s

Barn och unga med syn-

och/eller hérselskada

Ar 1808 6ppnades De Blindes och Défstum-
mes Institut som fran ar 1812 fanns pa Ma-
nilla pa Djurgédrden i Stockholm. Har togs
bade blinda, horselskadade och under en
kort tid dven elever med intellektuell funk-
tionsnedsattning emot. Undervisningen fo-
kuserade sd smaning om pa elever med hor-
selskada. P4 1870-talet byggdes flera skolor
for dova. Dova barn fick skolplikt redan ar
1889. De forsta horselklasserna bildades ar
1922 och fram till 1970-talet blev de allt fler.
Dovskolorna var landstingens ansvar till ar
1938 da det Overtogs av staten. Teckenspra-

so Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 123-136.
st Grunewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Lakartidningen.
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s2 Grunewald, Karl. Fran Idiot med medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 171-190.
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ket blev dock inte officiellt erkant som ett
sjalvstandigt sprak i Sverige forran ar 1981.
Tvasprakig undervisning har haft avgoran-
de betydelse for dova och horselskadade nar
det giller mojligheterna till hogre studier
och yrkesval.ss

Elever som ar dova eller har horselned-
sattning samt elever med syn- och horsel-
nedsittning eller forvarvad dovblindhet
kan numera fa tvasprakig undervisning i en
teckensprakig miljo pa specialskola, ga inte-
grerat i den kommunala grundskolan i hor-
selklass eller mindre undervisningsgrupper
sa kallade horselgrupper eller horselspar.s¢
Fran ar 1845 hade man ”blindundervisning”
pa Ofvre Manilla. I slutet av 1800-talet for-
andrades forutsattningarna for undervis-
ningen for blinda tack vare punktskriftens
ankomst.

Folkskolan infordes ar 1842 och allmin-
hetens instdllning till undervisning forand-
rades. Staten tog 6ver ansvaret for utbildning
av blinda och synsvaga. Ar 1896 inférdes
skolplikt for blinda barn. Forildrars fattig-
dom eller bristande intresse befarades hin-
dra blinda barns mojligheter till skolgang.
Alla gravt synskadade barn fran hela landet
fick gd i skola pa Blindinstitutet pda Tomte-
boda och bo pa internat.

Pa Tomteboda var det punktskrift som
gillde aven for dem som kunde se lite. Un-
dervisningen var av hog klass, men att lam-
na sin familj och studera pa internat laimna-
de spar, anser Ann Jonsson, intervjuad av
Margareta Persson i boken Gamla Synsitt
spokar dn. ”Jag var helt skrackslagen. Den
forsta tiden minns jag helt enkelt inte. Sedan
minns jag att jag inte kunnat sova efter att
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den obligatoriska aftonbonen lasts. Jag var
sa morkradd i den stora salen.”s”

Fram till 1940-talet var det sjalvklart att
synskadade barn skulle skiljas fran sin familj
och ga pa internatskolor. P4 1950-talet bor-
jade man Gverviga att lata synskadade barn
gd i vanlig skola pa hemorten. Ideologin
kring integrering tog form och 1985/1986
stingdes skoldelen vid Tomteboda. Idag ar
barn med synskador integrerade i den ordi-
narie skolan.s®

Barn och unga med rérelsehinder
Allminna folkskolan kom till genom ett
riksdagsbeslut ar 1842 och tog bara emot de
barn som kunde ta sig till skolan pd egen
hand och ta del av undervisningen utan sar-
skilt stod. Allman skolplikt inférdes 1882,
men den gillde inte barn med funktions-
nedsittning som blev kvar hemma utan
skolgang. Under 1800-talet startade “van-
forevarden” och pa slutet av 18oo-talet pa-
borjades utbyggnad av ”vanforeanstalter”.
Under forsta halvan av 19o00-talet fanns
skolhem i anslutning till vanforeanstalter
ddr barn och unga med rorelsehinder kunde
bo och ga i skola. Pa anstalterna fanns till-
gang till bade sjukvard och ortopedi.

De pa anstalterna med fysiska funktions-
nedsattningar hade allt ifrdn ”puckelrygg”,
CP, MS, polio och "klumpfot” till olika
skador fran olyckor. Roster beskriver anstal-
terna som stdllen som satte outplanliga spar
med grymma uppfostringsmetoder.

Sa hir beskriver Hans Fredrik Eugenia-
hemmet: ”Det var en kall, karlekslos, fattig
miljo, med stark religios pragel. Det var en
hard uppfostran. Man var alltid misstankt
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for att gora det som var forbjudet. Personal-
gruppen var liten och det var inte litt for
tanterna att hinna med alla barnen dven om
de skulle velat det. Aven den fysiska miljon
var fattig med stolar runt viggarna, guldin-
ramade portritt och ett bord mitt pa golvet;
redan da ett foraldrat mobleringssatt. Da
drottningen kom pa besok sa togs leksaker-
na fram, sen forsvann dom igen.”s?

Barn med rorelsehinder bodde och fick
undervisning pd exempelvis Eugeniahem-
met i Stockholm som startade ar 1879 som
en “vanforeanstalt”, ett skol- och sjukhem
for "fattiga”, “obotligt sjuka” och barn med
funktionsnedsattning — dock inte intellek-
tuell funktionsnedsattning. Norrbackainsti-
tutet i Solna grundades ar 1891 av Foren-
ingen for bistdnd at ”lytta och vanféra”
i Stockholm inom ramen for Eugeniastif-
telsens verksamhet. 1935 flyttade det ut
till Norrbacka och invigdes formellt 1935.
Norrbackainstitutet bedrev vard- och re-
habiliteringsverksamhet samt skol- och yr-
kesutbildning for “handikappade” barn och
vuxna med rorelsehinder. All skol- och in-
ternatverksamhet pa Norrbackainstitutet
upphorde ar 1979.6°

Efterfragan pa plats pa Eugeniahemmet
okade snabbt. Méanga forildrar 6vertalades
av sin kommun att vilja anstaltsvard dven
for sma barn fran 3—4 ars alder och for hela
deras skoltid. En del blev kvar till vuxen 4l-
der for att aven fa en yrkesutbildning och en
del bodde dar hela livet. Barn och foraldrar
sags mycket sillan eller inte alls.¢!

”Detta ska bli ditt andra hem néagra ar fram-
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at”, sa mamma. ”Du ska val vara hiar med
mig”, fragade jag och borjade kdnna mig
osaker pa det dir med laxor och kamrater.
”Nej, det ska jag inte vara”, svarade mor.
”Hir finns snilla systrar som tar vil hand
om dig. Sa far du lova att lyda och vara en
snall flicka och duktig i skolan ska du vara.
Du far visa oss vad du har lart dig redan till
jul. Vi ska forsoka komma och himta dig
sd du far fira julen hemma.” Siw Eriksson i
boken Siws liv om 6verlamningen till Euge-
niahemmet ar 1946.%*

Det fanns foraldrar som motsatte sig 1a-
karnas uppmaningar om att lamna sitt barn
pa institution och valde att behalla barnet
eller ta tillbaka barnet till familjen. Aja Lind
skriver om Jonas Jacobsson: ”Jonas foddes
1963. Nidr han var tre mdnader gammal
konstaterades att han var forlamad fran
midjan och nedat. Lakarteamet informerade
foraldrarna: ”Ni behover inte bekymra er —
ni kan lamna honom har, si ser vi till att
nagon tar hand om honom. Det finns insti-
tutioner som tar hand om barn som Jonas.
Troligen kommer han bara att bli liggande
i en siang hela sitt liv. Limna honom har
och dk hem till era andra barn”. Forildrar-
na: ”Sjalvklart skulle Jonas folja med hem
igen. Han var en del av familjen och oavsett
”handikapp” eller inte skulle han uppfostras
pa samma sdtt som sina broder.” Jonas Ja-
cobsson blev tavlingsskytt och den framste
paralympiske manliga idrottaren genom ti-
derna med 30 paralympiska medaljer och 39
VM-medaljer.” ¢
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Skolplikt for alla borjade gélla fran ar 1962.
Lag (1965:136) om elevhem for vissa rorelse-
hindrade barn med flera innebar att lands-
tingen skulle ordna bostider med service for
elever med rorelsehinder som av ndgon an-
ledning inte kunde ga i skola pa hemorten.
Skolanstalter for barn med rorelsehinder bor-
jade tommas pa barn. Integrering blev ar 1969
ett begrepp inom i skolpolitiken med en ny
laroplan for grundskolan, vilken innebar att
elever med funktionsnedsittning ska gd i
vanliga klasser och fa individuellt stod dar.+

Enligt nu gillande skollag ska alla elever
fa den undervisning och hjilp som de beho-
ver for att klara skolan pa ett bra sitt.®s Det
finns dock dnnu fyra si kallade riksgymna-
sier med anpassad utbildning for elever med
rorelsehinder kvar. Malgruppen ar ungdo-
mar som behéver anpassad undervisning,
habilitering och kanske bostad med service
pa grund av omfattande rorelsehinder. %

Vuxna pa institutioner

De tidigaste insatserna fran samhallet rik-
tade till personer med funktionsnedsittning
var olika typer av institutioner. Under an-
dra halvan av 1800-talet byggdes manga
institutioner pa privat initiativ med ekono-
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miskt stod fran stat eller kommun. Fram till
1960-talet skilde samhillet inte pd under-
visning, boende och omvardnad, utan hade
alla dessa funktioner pa institutionerna.®”

Varden av sa kallade sinnessléa pa 1920-
och 3o-talen bestod av institutioner for per-
soner med intellektuell funktionsnedsittning
och specialsjukhus/sinnessjukhus for “asoci-
ala” och ”svarskotta”. Vistelser pa dessa var
langvariga utan slutdatum och innebar bade
forvaring och medicinska experiment. Tiden
for vistelsen pa anstalterna kunde variera
men for de flesta var den livslang.®®

Pa 1950-talet fanns en 6vertro till institu-
tionsvarden. Lagen (1954:483) om undervis-
ning och vard av vissa "psykiskt efterblivna”
forde 6ver hela ansvaret for bade undervis-
ning och vard av personer med intellektuell
funktionsnedsittning till landstingen. Un-
dantag gjordes for vissa grupper till exempel
personer med intellektuell funktionsnedsitt-
ning som ansags “asociala”, ”svarskotta”
eller ”hoggradigt efterblivna”. Staten skulle
aven fortsatt ha ansvar for att dessa perso-
ner fick vard pa specialsjukhus och special-
vardhem.

Varje landsting hade en plan for en om-
fattande utbyggnad av bade anstaltsvard och
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Oppna omsorger. Pa 1950-talet byggdes 40
nya institutioner med i genomsnitt 200 plat-
ser i varje. P4 1960- och 1970-talen byggdes
ytterligare cirka 4o institutioner. Pa 1960-
talet bodde cirka 14000 personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning pa institutio-
ner i Sverige. Nya institutioner byggdes dnda
fram till t980 da det inte lingre fanns nagra
vantelistor till institutionsvard. Da fanns det
cirka 180 institutioner i Sverige.®

For personer med psykiatriska sjukdomar
fanns ar 1960 cirka 34 ooo platser pa sa
kallade mentalsjukhus. Personer med erfa-
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renhet av den psykiatriska varden har bland
annat genom Riksférbundet Social och
Mental hilsa (RSMH) vittnat om omansk-
liga vardmetoder och 6vergrepp. I mitten av
1970-talet var fortfarande cirka 19000 per-
soner intagna pa ett tjugotal “mentalsjuk-
hus”. Tvangsomhindertagande av personer
med “utvecklingsstorning” enbart for att de
hade en intellektuell funktionsnedsittning
fick inte forekomma langre. Ifall tving be-
hovde anvindas fick det endast ske med stod
av de tvangslagar som redan fanns, till ex-
empel inom psykiatrin.”

Vistelser pa dessa var , ,
langvariga utan slutdatum
och innebar bade férvaring
och medicinska experiment.

69 Griinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Likartidningen.

Nr. 44, 2001.

70 Griinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Likartidningen.

Nr. 44, 2001.
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funktionsrattsorganisationerna

"Det civila samhallet har varit viktigt for
samhallsférandringar i Sverige, men "“funk-
tionshindersrérelsen var lange ingen sjalv-
klar del av 'folkrérelse-Sverige’. Mitt tidi-
gare engagemang i arbetarrorelsen gav
mig manga inblickar i hur ‘'udda’ arbetar-
rorelsen betraktat funktionshinderfragor
och funktionshinderrérelsen. Manga gang-
er fick jag repliker som ‘Ja, du agnar dig
ju at sa behjartansvarda fragor’ det or-
det anvander man kring nagot som inte
berdr en sjalv, inte ar politiskt viktigt...”

Naégra av "handikapporganisationerna” horde
till de tidigaste folkrorelserna i Sverige, men

D
n
f

de flesta bildades inte forrdn langt in pa
1900-talet.

Organisationerna har fran borjan haft
uppgiften att vara motesplatser for man-
niskor med erfarenhet av att leva med en
funktionsnedsattning.

Mainga organisationer utvecklades dock
och kom att arbeta samhaillsférandrande for
okad delaktighet.”> Hiar nedan nimns nagra
av de organisationer som har paverkat for att
forbattra levnadsforhdllandena for personer
med funktionsnedsittning genom att kra-
va stod och rittigheter samt, bland annat,
har bidragit till avveckling av institutioner.
Dofstumforeningen i Stockholm bildades

71 Persson, Margareta. Gamla synsitt spokar dn — funktionshinder genom tiderna. Stockholm: Instant

Book, 2018. 253.

72 Persson Bergvall, Inger och Sjéberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-

historiska Foreningen. 2012. 5.



ar 1868 med dndamalet att skaffa arbete at
medlemmarna. Idén kom fran Berlin dar det
hade funnits en dovstumforening sedan ar
1848.73 Svenska Dofstumforbundet bildades
ar 1922 och var rikstiackande. Svenska For-
eningen for Dovas Vil som bildades ar 1921
vande sig till personer med horselskador.

Sveriges Dovas Riksforbund (SDR) driver
fragor om dovas minskliga och demokratis-
ka rattigheter. Organisationen arbetar for
ratten och mojligheten att anvianda svenskt
teckensprak, vilket dr avgorande for dovas
delaktighet pa lika villkor i det svenska sam-
hallet.7+

Horselskadades Riksforbund (HRF) ar
idag Sveriges storsta organisation for horsel-
skadade och arbetar for att tillvarata intres-
sen for personer med horselskada genom att
upplysa, stodja och paverka. HRF vilkom-
nar dven anhoriga, inte minst fordldrar till
barn med horselskada.”s

De Blindas Forening bildades ar 1889 och
ombildades ar 1976 till Synskadades Riks-
forbund (SRF). SRF arbetar utifran tanken
om alla manniskors lika viarde och kraver
ratten till delaktighet och jamlikhet p4 alla
omrdaden for personer med synskada. SRF
vill ocksa skapa social gemenskap och att
medlemmarna kan stodja varandra for att
kunna leva ett aktivt och sjalvstandigt liv.7¢

Ar 1923 bildades kamratféreningen De
Vanforas Vil vid Vanforeanstalten i Gote-
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borg och direfter dven lokala foreningar
vid andra vanforeanstalter. Stockholms-
foreningen protesterade redan fran borjan
mot att ledarna i foreningen var ”icke van-
fora”. Elever fran vanforeanstalten i Hel-
singborg bildade den fristiende foreningen
Virnet som stred for battre forhallanden
pa vanforeanstalten. Helmer Nilsson som
var medlem i Virnet redan ar 1930 beritta-
de: ”Vi tyckte det var bedrovligt med ute-
gangsforbud pa kvillarna, tvang att begira
permission, tva obligatoriska gudstjanster i
manaden och bordsbon vi maltiderna, laga
fickpengar, tre kronor i manaden mm. Ge-
nom vart arbete lyckades vi ocksa fa en del
forandringar till stdnd.””” Ar 1965 dndrades
namnet till De Handikappades Riksférbund
(DHR). Numera stair DHR for Delaktighet,
Handlingskraft och Rorelsefrihet.”®
Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn
och Ungdomar (RBU) har funnits sedan ar
1955. Pd 1950-talet var det vanligt att likare
radde foraldrar att limna bort sitt barn till
institutioner dar barnen fick viaxa upp langt
fran foraldrar och syskon. Barn och ungdo-
mar med rorelsehinder var en osynlig grupp
i samhillet och saknade skolplikt. Idag bor
de allra flesta av dessa barn hemma hos sin
familj. RBU anser att synliggorandet av bar-
nens behov av stod, habilitering och utbild-
ning ar lika viktigt idag som det var forr.”

73 Ramsemar, Erik. Handikapprorelsen vaxer fram. Brevskolan, 1981. 14—20.
74 SDR. Virt arbete & handlingsprogram. Sveriges dovas riksforbund. 2022. https://sdr.org/vart-arbete/

(Himtad 2022-12-28).

75 HRF. Om HRF. Horselskadades Riksforbund. https://hrf.se/om-hrf/ (Himtad 2023-01-15).
76 SRF. Om oss. Synskadades Riksforbund. https://www.srf.nu/om-oss/ (Himtad 2022-12-28).
77 DHR. Levande roster i var historia. Forlag Brevskolan, 1984. 20—21.

78 DHR. DHR:s historia. DHR. https://dhr.se/om-oss/dhrs-historia/ (Himtad 2022-12-28).

79 RBU. Om RBU. RBU. https://rbu.se/om-rbu/ (Himtad 2022-12-28).



Ar 1956 bildades Riksférbundet for utveck-
lingsstorda barn (RFUB). Missforhdllanden
i institutionerna ansdgs vara oacceptabla
och roster mot dessa blev starkare. Enligt
Karl Griinewald blev organisationen viktig i
kampen mot férdomar och en viktig infor-
mationskalla for allmanheten och for politi-
ker.®° Organisationen bildades som stod
till fordaldrarna och fragan om barnens moj-
lighet att bo kvar i sitt fordldrahem under
skoltiden dominerade. Foreningens tidskrift
var en kanal for fordldrars roster. Dar be-
rdattades om den vard och utbildning som
erbjods barnen.®* Idag heter organisationen
Riksforbundet for barn, unga och vuxna
med utvecklingsstorning (FUB) och arbetar
for att barn, unga och vuxna med intellektu-
ell funktionsnedsittning ska kunna leva ett
gott liv.*

Vilhelm Ekensteen bildade ar 1969 aktions-
gruppen/organisationen "Antihandikapp”.
Aktionsgruppens budskap var att ”Handi-
kapp ar i stor utstrackning en foljd av bris-
ter i samhillet. Manga handikapp kan eli-
mineras. Det gor man genom att foriandra
samhallet.”®s Ekensteens debattbok P3 folk-
hemmets bakgard foresprakade lika villkor
for personer med funktionsnedsittning sa
tidigt som 1968. Fragorna skulle lyftas fran
vardfragor till den samhillspolitiska diskus-
sionen.®* Boken recenserades av Goteborgs
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Handels- och Sjofartstidning dir den beskrevs
som en upprorisk bok av en "handikappad”.
”Forfattaren efterlyser entrdaget en central
planering, en konkret malsittning for han-
dikappolitiken. Nu improviserar man sig
fram, fran region till region, men malet ar
oftast holjt i dunkel. De nuvarande 16sning-
arna gor knappast skal for namnet: vem vill
acceptera ett liv pa anstalt som 16sning?” %

Tanken att fragorna skulle ses fran ett
samhillsperspektiv istillet for som fragor om
vard blev ocksd grundbudskapet i funktions-
rattsrorelsens forsta ”handikappolitiska”
program “Ett samhille for alla”, som kom ar
1972. Detta ”"miljorelaterade” handikapp-
begrepp har senare paverkat bland annat
FN:s arbete. ”Anti-handikapprorelsen” var
kritisk mot samhaillet och vilgorenheten och
aven mot funktionsrattsorganisationers satt
att arbeta. Ett av de viktigaste budskapen
var att funktionsnedsittningar alltid ska ses
i relation till samhallet.®

Independent Living-rorelsen etablerades
i Sverige ar 1984 da STIL (Stiftarna av Inde-
pendent Living i Sverige, tidigare Stock-
holmsforeningen for Independent Living)
bildades och bidrog till kunskap om beho-
vet av sjialvbestimmande med bland annat
kampen om ritten till personlig assistans.
STIL, via Adolf Ratzka, introducerade den
personliga assistansen och organisationens

8o Griinewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015. 25.
81 Lind, Judith. Foraldrainflytande och barnets basta, i Utanforskapets historia. Engwall Kristina och

Larson Stig (red.). Lund: Studentlitteratur, 2012. 106.

82 FUB. Om FUB. FUB. 2022. https://www.fub.se/om-fub/ (Himtad 2022-12-28).

83 Ekensteen, Vilhelm. P4 folkhemmets bakgérd. Prisma forlag, 1968.

84 Ekensteen, Vilhelm. ”Pa folkhemmets bakgard & Anti-Handikapp”. I Den oidndliga vandringen —
Handikapphistorisk Arsbok 1990. Fingraf, 1990. 103.

85 Ransemar, Erik. Handikapprorelsen vixer fram. Brevskolan, 1981. 126.

86 Persson Bergvall, Inger och Sjéberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-
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pilotprojekt kom att bidra till att insatsen
togs in i LSS. Stiftelsen Independent Living
Institute (ILI) har funnits sedan ar 1993 for
att driva fragor om manskliga rattigheter for
personer med funktionsnedsittning.®”
Funktionsritt Sverige dar en samarbetsor-
ganisation och ser det som sitt uppdrag att
vara funktionsrittsrorelsens enade rost mot
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regering, riksdag och centrala myndighe-
ter. Huvudmal 4ar motarbetande av diskri-
minering och uppfyllelse av CRPD.*® Sam-
arbetsorganisationen bestdr ar 2021 av 49
rikstickande funktionsrattsforbund. Det
finns dock ett antal stora organisationer
som inte ingdr i samarbetsorganisationen.

Organisationerna har ’ ’
fran boérjan haft uppgiften
att vara motesplatser for
manniskor med erfarenhet
av att leva med en
funktionsnedséttning.

87 ILI. Indpendent Living Institute (ILI). Independent Living Institute. 2022. https://www.independentliving.

org/ (Himtad 2022-12-28).

88 Funktionsritt Sverige. https:/funktionsratt.se/funktionsratt-ratten-att-fungera-i-samhallet-pa-lika-villkor/

manskliga-rattigheter/ (Himtad 2023-01-04).
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Reformer som innebar sociala insatser och
moijlighet till finansiering har varit vikti-
ga fér genomforandet av institutionsav-
vecklingen. Reformer fér personer med
funktionsnedsattningar bérjade genom-
foras pa 1940-talet.

Fran och med ar 1948 infordes regler
om invalidpension och sjukbidrag vilka ar
1963 ersattes av regler om fortidspension/
sjukbidrag. Fortidspension overgick ar 2003
fran pensionssystemet till sjukférsikringen
och bytte namn till ”sjukersattning” (for
personer 30— 64 ar gamla) och ”aktivitets-

ersattning” (fOr personer 19 —29 ar gamla).
Pa 1940-talet antogs lagen (1947:529) om
allmianna barnbidrag. P4 1950-talet okade
tillgangen till sjukvard och kostnadsfria la-
kemedel och ar 1955 borjade allmin sjuk-
forsdkring gilla.

Den forsta sociala samhillsinsatsen for
personer med funktionsnedsattning som inte
var knuten till institutionerna var ”blind-
hetsersdttningen” fran ar 1934. Ar 1962
overgick den till att bli en "invaliditetsersatt-
ning” som gillde dven andra dn synskadade
och ir 1975 till ”handikappersattning”.®

89 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-

historiska Foreningen. 2012. 13-14.



Under 1950-talet borjade ocksa hjalpmedel
att utvecklas. Bilar anpassades till personer
med rorelsehinder och hoérapparater utveck-
lades. Det blev mojligt att fa bidrag till olika
hjalpmedel. Elrullstolen blev ett fritt hjalp-
medel fran ar 1968.

Beslutet ar 1913 att infora en allman pen-
sionsforsikring innebar att Sverige, forst i
varlden, fick en socialforsikring som omfat-
tade i stort sett hela befolkningen (6ver 67
ar). Den sa kallade folkpensionen infordes
1948 och allmain tillaggspension (ATP) till-
kom 1960.

Bostadsbidraget infordes i mitten av
1930-talet som ett stod till hyresboende for
barnfamiljer, men har sedan utvidgats till
att gdlla for ekonomiskt svaga hushall av fler
familjetyper.

Bostadstillagg till personer med sjuker-
sattning eller aktivitetsersittning ges som
stod vid hoga boendekostnader. Bostadsbi-
dragets och bostadstilliggets storlek beror
bland annat pa inkomst, antalet barn, bo-
endekostnad och bostadens storlek.

Nar minniskor med funktionsnedsatt-
ning flyttade ut fran institutionerna till egna
bostader behovde de resa och forflytta sig
som andra. Efter att olika lokala l6sningar
provats fick kommunerna dren 1975-1992
statligt bidrag till fardtjanst och 1984 in-
rattades riksfardtjansten. Det skedde efter
ett projekt som finansierades av Allmanna
Arvsfonden.*° Ar 1997 kom lagen om fird-
tjanst och lagen om riksfardtjanst. Motor-
fragan sags lange som en fraga om tekniska
hjalpmedel och bidrag till inkop tillkom un-
der framforallt 1940- och 1950-talen for in-
kop av sd kallade ”invalidvagnar”; tre- eller
ibland fyrhjuliga mopedvagnar anpassade
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for forare med rorelsehinder. Ar 1966 for-
andrades den davarande bestimmelsen om
statligt bidrag till inkép av ”invalidvagn” sa
att personer med rorelsehinder kunde fa bi-
drag till kop av bil och bilanpassning om de
behovde den for att kunna arbeta eller stu-
dera. Det var ett forsta steg till bilstod i form
av statligt bidrag till inkoép och anpassning
av bil.*

Lag (1965:136) om elevhem for vissa ro-
relsehindrade garanterade boende och om-
vardnad under hela den obligatoriska skolti-
den for elever som av nagon anledning inte
kunde bo kvar i sin familj och ga i skolan
pa hemorten. Detta berodde pa otillgianglig-
het av skolorna och avsaknad av tillgiangli-
ga boenden pa hemorten. Institutioner med
skola och habilitering i gemensamma loka-
ler byggdes ut. Personer med omfattande fy-
siska funktionsnedsittningar skulle kunna
lasa vidare pa gymnasium eller folkhogskola
med tillgang till personligt stod.

Landstingen och staten delade ansvaret for
finansieringen och det forsta riksgymnasiet
for personer med rorelsehinder bildades. Per-
soner med fysiska funktionsnedsittning skul-
le fa utbildning, men de behovde dven fa till-
gang till arbete, bostad och personligt stod.o>

Mainga av dem som hade omfattande funk-
tionsnedsittningar behovde tillgangliga bo-
stader och stod for att kunna leva och bo pa
egen hand. Det fanns fortfarande tusentals
vuxna med rorelsehinder som bodde kvar
hos sina fordldrar, pa sjukhus eller pa alder-
domshem. Behovet av tillgangliga bostader
samt stod och service var stort.

I mitten av 1960-talet togs initiativ till att
bygga lagenheter med boendeservice for att
ungdomar skulle kunna bo sjilva. Vilgoren-

90 Allminna Arvsfonden. https://www.arvsfonden.se/om-allmanna-arvsfonden/arv-som-utvecklar-sverige

(Hamtad 2023-01-04).

o1 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-

historiska Foreningen. 2012. 34-35.
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hetskampanjen Roda fjidern samlade medel
for att finansiera sa kallade Fokushus med
tillgangliga bostader och boendeservice 6ver
hela landet. Det byggdes cirka 250 lagenhe-
terna pa 14 orter i Sverige. Dessa Fokushus
blev en ny form av institution som gav en
boendelosning for cirka 300 personer. Nir
de insamlade medlen i Stiftelsen Fokus var
pa vig att ta slut avslutades forsoket. Se-
dan 1973 blev verksamheten kommunernas
ansvar. Boendeservice som social insats ut-
vecklades dock langsamt i majoriteten av
kommuner.?

Mainga inom den davarande funktions-
rattsrorelsen var kritiska mot insamlingen
for att den utgick fran att funktionshindra-
de” manniskors livsvillkor var en vilgoren-
hetsfraga. Ansvaret for tillgang till tillgangli-
ga och fungerande bostader och nodvandigt
stod skulle istillet ligga hos landets kom-
muner. Det fanns ocksa kritik mot att det
byggdes sarskilda hus for manniskor med
rorelsehinder, vilket stred mot hela tanken
om integrering och delaktighet. En tanke
som kraver tillgdng till tillgdngliga bostader
i ordinarie bostadsbestind och individuellt
stod i samhallsgemenskapen.o#

Funktionsrattsrorelsen stillde nu allt star-
kare krav pa en bra boendeservice i alla kom-
muner. Ar 1970 presenterade organisationen
DHR en undersokning bland 350 personer un-
der 60 ar som bodde pa langvarden vilket var
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deras enda boendealternativ. Undersokning-
en pavisade mycket ovirdiga levnadsforhal-
landen. Fler 4n halften av de berérda var
tvungna att lagga sig fore klockan sju pa
kvillen och bara 40 procent hade eget rum.*s

I mitten pa 8o-talet ledde betinkandet Bo
pa egna villkor till ett riksdagsbeslut om bo-
stadsforhallanden for adldre, langvarigt sju-
ka och personer med funktionsnedsittning.
Beslutet innebar att ”alla manniskor, obero-
ende av behovet av stod, hjalp och vard, har
ratt till en bostad med god tillganglighet och
god utrymmes och utrustningsstandard i en
miljo som ger forutsittning for ett aktivt
deltagande i samhallet”.>¢

Boendeservice permanentades som stod-
form i kommunernas regi. Lagenheterna
hade tillgang till boendeservice dygnet runt
och var avsedda for personer med omfattan-
de fysiska funktionsnedsittningar. De skul-
le vara inspriangda i befintliga bostadsom-
raden, men ligga i anslutning till varandra
for att mojliggora gemensam service. Stodet
gavs av en gemensam grupp av personal
som hade sin lokal inom enheten. Vid ge-
nomforandet av LSS-reformen 1994 gavs de
boende mojlighet att ansdoka om personlig
assistans och fa storre inflytande 6ver sina
liv och kommunerna valde s smaningom
att avveckla boendeservice med gemensam
personalgrupp.

93 Erika Wermeling http://erikawermeling.se/stiftelsen-fokus/ (Himtad 2023-01-04).
94 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-
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Har presenteras lagar som var avgérande i
processen kring institutionsavvecklingen.

Omsorgslagen (1967:940) som tradde i
kraft forsta juli 1968 kom till for att un-
derlitta en planerad flytt fran institutioner
till ett liv i det 6ppna samhillet med stod.
Ansvar overfordes fran staten till landsting-
en. Hemmaboende vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning fick ar 1968 ratt till
daglig verksamhet med social traning och
meningsfulla aktiviteter. Fordldrarna fick
avlastning for att orka ha sina vuxna barn
hemma tills landstingen hade byggt klart
gruppbostader.®”

Isolering och utanforskap fortsatte dock for
personer med sirskilda och omfattande be-
hov. I mitten av 1970-talet hade alla lands-
ting en centralanstalt for personer med “ut-
vecklingsstorning med olika komplikatio-
ner”.Personermed ”lindrigutvecklingsstor-
ning med sociala anpassningsproblem” var
intagna i statliga specialsjukhus for sa kall-
lade ”svarskotta personer”. Landstingen tog
senare Over de statliga specialsjukhusen.*®

Socialtjanstlagen, SolL, (1980:620) som trad-
de i kraft 1982 inneholl for forsta gdngen
en sarskild paragraf gallande kommunens
stod till personer med funktionsnedsittning.

97 SFS 1967:940. Lag angdende omsorger om vissa psykiskt utvecklingsstorda
98 Griinewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015. 210.



Kommunens socialnimnd ska verka for att
manniskor som av fysiska, psykiska eller an-
dra skil moter betydande svarigheter i sin
livsforing far mojlighet att delta i samhallets
gemenskap och att leva som andra. Social-
namnden ska medverka till att den enskilde
far en meningsfull sysselsattning och far bo
pa ett siatt som ar anpassat efter hens behov
av sarskilt stod, samt inrdtta bostider med
sarskild service.

Omsorgslagen (1985:568) *°°, som tradde i
kraft forsta juli 1986, var en revidering av
lagen fran 1967 och blev en viktig funktions-
hinderspolitisk reform. Cirka 8ocoo perso-
ner pa de kvarvarande 30 virdhemmen for
barn och 130 virdhemmen for vuxna skulle
flytta ut i samhallet. Lagen reglerade intag-
ningsstopp pa vardhem och specialsjukhus.
Landstingen och de privata dgarna skulle
lagga upp en plan for avveckling.

Omsorgslagen angav inget slutdatum for
arbetet med avvecklingen av institutionerna
och den skedde langsamt. Det fanns dven
ansvariga beslutsfattare som stallde sig ne-
gativa till forandringen och antalet anstal-
ter var cirka 200 nar avvecklingen av dessa
borjade. "

Nya regler fér bostadsbyggande fran 1985
reglerade att statliga lan dven omfattade
byggande av gruppbostider. Varje person
skulle inom gruppbostaden fi en egen lagen-
het pa minst cirka 40 kvadratmeter. Foljden
blev att vintelistorna for intagning pa vard-
hem for vuxna i borjan av 8o-talet dntligen
tog slut. >
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Lag om stéd och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS, (1993:387), som tradde
i kraft forsta januari 1994, var resultat av
arbetet i den av riksdagen tillsatta 1989-ars
Handikapputredning. Lagen tryckte ytter-
ligare pa for avveckling av institutionerna.
LSS ersatte omsorgslagen fran 1985 och
innebar i jamforelse med denna dels att den
personkrets som omfattades utvidgades s
att lagen nu kom att omfatta alla med sto-
ra funktionsnedsattningar som fororsakar
betydande svarigheter i den dagliga livsfo-
ringen, dels att den nya insatsen personlig
assistans introducerades.

Lagen om avveckling av specialsjukhus och
vardhem (1997:724), som tradde i kraft den
forsta november 1997, innebar ett definitivt
stallningstagande for institutionernas av-
veckling. Skilet till att lagen antogs var att
alltfor méanga dgare till virdhem inte delade
den radande ideologin om institutionernas
avveckling och ett slutdatum for avveckling-
en behovde fastslds. Ar 1997 fanns det i Sve-
rige fortfarande cirka 1000 personer med
intellektuell funktionsnedsattning pa totalt
52 institutioner. De behovdes en tvingande
lagstiftning som ett komplement till LSS for
att paskynda processen.'® Lagen foreskrev
att kvarvarande specialsjukhus skulle stang-
as omedelbart, 1997, och att alla personer
som bodde pa institutioner skulle ha flyttat
ut till lampliga boendeformer i samhallet se-
nast ar 2000.

Samtliga personer som bodde pa institu-
tioner fick beslut om vilken hemkommun
som skulle vara ansvarig for deras stod.

99 SFS 1980:620. Socialtjanstlag.

100 SFS 1985:568. Lag om sirskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstorda m. fl.
101 Grinewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015. 210.
102 Griinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Lakartidningen.
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Kommunerna skulle redovisa en individu-
ell planering for varje berord person direkt
till Socialstyrelsen. Planen skulle redogora
for personens framtida boende. Ett sdrskilt
tillstdnd fran Socialstyrelsen behovdes fran
den 1 januari 2000 ifall planen for framtida
boende enligt LSS forsenades.™* En del per-
soner hade levt pa institutioner en kortare
tid, men manga hade tillbringat ett helt liv
pa institution. I vissa fall 6ver 70 ar! Alla
skulle nu flytta till egna lagenheter, de flesta
i anslutning till sma gruppbostader for hogst
§—6 personer.

Ar 1995 genomférdes en stor reform
inom psykiatrin. Personer som fanns kvar i

39

den slutna psykiatriska varden skulle flytta
ut till egna lagenheter eller gruppbostider.
Kommunerna fick ansvar for att ordna sys-
selsattning, stod i boendet samt trafflokaler.
Det inrdttades ocksd sa kallade personliga
ombud som skulle ge stod i vardagen. Per-
soner med psykiska funktionsnedsattningar
har haft svart att fa insatser enligt LSS trots
att de tillhor lagens personkrets.™s Efter
de sa kallade mentalsjukhusens avveckling
skulle personernas akuta sjukdomsfas atgar-
das med kortare vardtid inom hilso- och
sjukvardens psykiatriska kliniker och daref-
ter inom 6ppenvarden.

En del personer hade
levt pa institutioner en
kortare tid, men manga
hade tillbringat ett helt
liv pa institution.

104 SFS 1997:724. Lag om avveckling av specialsjukhus och vardhem.
105 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-

historiska Foreningen. 2012. 31.
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Avveckling av institutioner

N
T

Pa 1960-talet borjade vagen mot en av-
veckling av institutionerna ta form. Det
var en trend i vastvarlden och institution-
ernas fortryckarstrukturer beskrevs av
Goffman och Foucault.

Goffman myntade begreppet ”totala institu-
tioner” dar alla delar av de intagnas liv var
underordnade institutionen. Detta paverka-
de starkt synen pa institutionerna: pa dem
som hade makt och utovade kontroll, men
ocksa pa dem som var underordnade och
kontrollerade.

Utbyggnaden av socialforsakringar, pen-
sioner och formaner for personer med funk-
tionsnedsattningar spelade roll for avveck-
lingsprocessen. ¢

Forhallandena pa institutionerna borjade
debatteras och kritiseras. Rapporter fran
1960-talet om utsatthet, vald och medicin-

ska experiment signalerade behov av forand-
ring. Myndigheternas inspektionsberittelser
blev offentliga och ett avgorande patryck-
ningsmedel for fornyelse. Enligt Karl Grine-
wald var det avgorande for nedlaggningen av
de stora anstalterna att den politiska viljan
fanns, att riksdagen hade ritt att stifta la-
gar som star over det kommunala sjalvstyret
och att myndigheterna hade ritt att utfarda
forordningar och foreskrifter om avveckling
av institutioner. Landets ekonomi var ocksa
en forutsattning for beslut om olika former
av nodvandigt stod till personer med funk-
tionsnedsittning och deras anhoriga.*” Po-
litikerna Bengt Lindqvist (socialminister un-
der dren 1985-1991) och Bengt Westerberg
(socialminister under aren 1991-1994) hade
stor betydelse for genomforandet av institu-
tionernas avveckling samt for reformering
av stod utanfor institutionerna.

106 Ringsby Jansson, Bibbi. ”Institutionsavveckling och sen? Om boende och vardagsliv i nya former for
personer med utvecklingsstorning.” I Handikapp — synsitt principer perspektiv. Tideman Magnus (red.).
107 Grinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Lakartidningen.
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Handikapputredningen fran ar 1965 och
en kartlaggning av situationen for personer
med funktionsnedsattning ledde till flera re-
former och till att ”vanforeanstalterna” bor-
jade avvecklas.™®

Den sa kallade normaliseringsprincipen,
som handlar om ritten till normaliserade
livsvillkor for personer med funktionsned-
sattning, blev ett ledande begrepp. Princi-
pen formulerades i mitten av 1960-talet av
Bengt Nirje och den har haft inflytande pa
funktionshinderspolitiken i bade Sverige och
andra lander. Principen utgér fran alla in-
dividers lika viarde. De 6ppna omsorgerna
skulle prioriteras och allt skulle goras for att
undvika inskrivning pa ”anstalt”. Gruppbo-
stad for vuxna skulle prioriteras fore vard-
hem. Angdende antalet personer i ett elev-
hem for barn/unga och i en gruppbostad for
vuxna skulle riktmirket vara fyra personer.
Bostaden skulle vara en del av den ordinarie
bebyggelsen.

Personer med intellektuell funktionsned-
sattning skulle erbjudas en miljo som var
lik andras i samma alder. Stod skulle ges till
foraldrar som ville behalla sina barn hem-
ma. Personer med funktionsnedsittning
skulle leva och bo som andra, vilket innebar
nya krav pa stod och insatser fran samhal-
let. En insats var vardbidraget for att hjilpa
fordldrar att kunna ha sina barn med funk-
tionsnedsattning hemma. Om familjen inte
orkade skulle fosterhem vara det forsta al-

ternativet och inte virdhem. Om vuxna per-
soner inte kunde bo i egna ldgenheter skulle
vardhemmen utformas sa likt vanligt boen-
de som mojligt, med egna rum i sma enheter
pa markplanet for att underldtta kontakten
med omviarlden.

Omsorgslagen fran 1968, regler for bo-
stadsbyggande fran ar 1985 samt den nya
omsorgslagen fran 1986 om psykiskt ut-
vecklingsstorda med flera hade betydelse for
avvecklingen av de stora institutionerna och
for utvecklingen av nya omsorgsformer. I
SoL fran 1982 ingick ocksd en paragraf om
kommunens stod till personer med funk-
tionsnedsattning.*

1989 ars Handikapputredning'> ledde
till att LSS antogs 1994, och att institutio-
nerna skulle avvecklas senast ar 2000. Per-
soner med funktionsnedsittning skulle ses
som fullvirdiga medborgare och ha ritt att
leva som en del i samhillsgemenskapen med
stod av insatserna i LSS. Insatserna i LSS
skulle vara grundade i den enskildes ratt till
sjdlvbestimmande, och avsag att ge ett nod-
vandigt stod for personer med funktionsned-
sattningar som flyttade ut fran institutioner
eller som redan bodde i egna bostidder. Den
svenska Independent Living-rorelsen hade
avgorande paverkan i utformningen av den
nya insatsen personlig assistans. Personlig
assistans blev tillsammans med bostad med
sarskild service och daglig verksamhet de
mest efterfragade insatserna.'*s

108 Grinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Lakartidningen.
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I och med att LSS tradde i kraft overgick
det huvudsakliga ansvaret for omsorgerna
for personer med intellektuell funktionsned-
sattning fran landstingen till kommunerna.
Landstingen var dock fortfarande ansvariga
for att slutfora avvecklingen av anstalterna
ifall inte annat avtalats med den kommun
dar institutionen ldg. Den medikaliserade
synen pa personer med funktionsnedsatt-
ning borjade forandras och forflyttningen av
ansvaret fran landstingen med deras ansvar
for halso- och sjukvarden till kommunerna
hade en symbolisk betydelse. En person med
funktionsnedsittning skulle inte betrak-
tas som patient, utan som en medborgare i
sin hemkommun. Endast speciellt stod for
medicinsk vard sdsom specialiserade habili-
teringscenter, rehabiliteringsatgarder, hjalp-
medel och tolkning blev kvar hos den regio-
nala administrationen.'™#

Allt detta kravde en attitydforandring till
personer med funktionsnedsittning och de-
ras behov. Personer med funktionsnedsatt-
ning skulle ses som medborgare med ritt till
full delaktighet. Barn och unga med omfatt-
ande funktionsnedsittningar skulle bo kvar
i sina familjer och vuxna med omfattande
funktionsnedsittning skulle bo i egen bo-
stad med stod av personlig assistans eller i
en bostad med sarskild service. Goda exem-
pel dir personer med funktionsnedsittning
levde mitt i samhallet forandrade attityder och
okade stodet for avveckling av institutionerna.

Berorda funktionsrittsorganisationer har
alltid spelat en viktig roll. Ett inkluderande
samhille har kravt och kriver patryckning-
ar for att nodvandiga stodinsatser ska ges i
ett tillgangligt och fungerande samhalle.

Ett inkluderande , ,
samhalle har kravt och
kraver patryckningar for

att nédvéndiga stédinsatser
ska ges i ett tillgangligt

och fungerande samhalle.

114 SFS 1985/86: 107. Omsorgslagen 1968.
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od och service till personer
med funktionsnedsattning

Det st6d och den service som garanteras av
lagarna ar en forutsattning for att perso-
ner med funktionsnedsattning ska kunna
leva ett sjalvbestamt liv. Lagarna ska till-
forsakra att de och deras familjer far till-
gang till vard, stdéd och service. Insatserna
ska bidratill ettlivisamhallsgemenskapen
pa lika villkor som andra. Personen sjalv —
eller personens lagliga foéretradare — ska
vara den som anséker om insatsen.

Stod i beslutsfattandet
Det finns reglerat i lag hur en person kan fa
stod 1 beslutsfattandet om sd behovs.

Lag om godmanskap och férvaltarskap (1994:
1433), som tradde i kraft forsta juli 1995,
reglerar stod till den som behover hjalp med
sina ekonomiska och juridiska rattigheter.

O

@.
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Det kan till exempel handla om hjalp att fa
ratt vard och omsorg, hantera sin ekonomi
eller kontakter med myndigheter. Den som
har en god man har fortfarande ritt att be-
stimma Over sina pengar, hantera sin egen-
dom och inga avtal. Om det inte ar tillrack-
ligt med en god man, kan tingsritten utse en
forvaltare for den som inte kan ta hand om
sig sjdlv eller sina tillgangar. En forvaltare
ar en tvangsatgard. Tingsratten kan alltsa
besluta om forvaltare utan att den som be-
hover hjalp gar med pa det. Den som far en
forvaltare forlorar ritten att sjalv inga avtal
eller hantera sina pengar. Det ar istallet for-
valtarens ansvar.

Lag om framtidsfullmakter (2017:310), som
tradde i kraft forsta juli 2017, reglerar moj-
ligheten att i en fullmakt ge nagon ritt att



skota ens ekonomi och rittigheter i framti-
den, exempelvis vid eventuell sjukdom. Det
kan vara ett alternativ till en god man eller
forvaltare.

Tre lagar som reglerar

vard, stod och service

Nodvandiga stodinsatser ar viktiga for att
forhindra flytt till kollektiva och institutions-
liknande boendeformer. Sverige har tre lagar
som i huvudsak reglerar vard, stod och ser-
vice: Hilso- och sjukvardslagen (2017:30),
Socialtjanstlagen (2001:453) och Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade
(1993:387). Dessa beskrivs har nedan.

Hélso- och sjukvardslagen, HSL, (2017:30),
som tradde i kraft forsta april 2017, innehéller
mal och riktlinjer for all hdlso- och sjukvard.
Den anger vilken vard som regionen, kom-
munen och andra vardgivare ar skyldiga att
erbjuda. HSL reglerar ocksa dtgarder for att
medicinskt forebygga, utreda och behandla
sjukdomar och skador. Den reglerar rehabi-
litering, habilitering och tillgang till person-
liga hjalpmedel. HSL reglerar ocksa akut-
vard for alla. Nar det galler planerad vard
ska personen vara folkbokford i Sverige.'s

Socialtjdnstlagen, SolL, (2001:453), som
tradde i kraft forsta januari 2002, slar fast
att socialtjanstens Overgripande mal ar att
fraimja manniskors ekonomiska och sociala
trygghet, jamlikhet i levnadsvillkor och ak-
tiva deltagande i samhillslivet. Enligt SoL
ska kommunen inritta bostider med sar-
skild service for den som behover en sidan
bostad. Kommunens socialnimnd har enligt
SoL ansvar for vissa grupper i samhillet:
barn och unga, dldre personer, personer med
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funktionsnedsattning, personer med miss-
bruksproblem och personer som vardar eller
stodjer narstdende. Socialtjansten ska inrik-
tas pa att frigora och utveckla enskildas och
gruppers egna resurser och verksamheten
ska bygga pa respekt for manniskors sjalv-
bestimmanderitt och integritet.

Kommunen har inte bara ansvar for sina
kommuninvanare, utan ocksa det yttersta
ansvaret for alla som vistas inom dess om-
rade. SoL innehaller sirskilda bestimmelser
om ritt till extra stod och hjilp for personer
med funktionsnedsittning. Kommunens so-
cialnimnd ska verka for att de som har stora
svarigheter pa grund av sin funktionsned-
sattning far mojlighet att delta i samhallsge-
menskapen och leva som andra. Kommunen
ska informera om socialtjanstens insatser
och soka upp dem som kan behova hjilp
och stod. Kommunen ska dven erbjuda stod
till anhoriga som har nirstiende med funk-
tionsnedsattning.

Innan LSS-reformen tradde i kraft 1994
utgick samtliga kommunala stodinsatser for
personer med funktionsnedsittning enligt
SoL, med undantag for insatser till personer
som omfattades av omsorgslagen. LSS 4r en
sa kallad pluslag och personer med funk-
tionsnedsittningar som inte omfattas av rat-
tigheter enligt lagen kan istillet ansokan om
stod enligt SoL. Det adr alltsa mojligt att fa
stod enligt bade SoL och LSS samtidigt.'*

Lagen om stéd och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS, (1993:387), som trad-
deikraft 1 januari 1994, syftar till att ge per-
soner med funktionsnedsittning som tillhor
ndgon av LSS personkretsar ritt till det stod
som kravs for att kunna leva ett gott och
sjalvstandigt liv om inte behoven tillgodoses

115 SOSFS 2017:30. Hilso- och sjukvardslagen.
116 SFS 2001:453. Socialtjanstlagen.



pa annat satt. Insatserna enligt LSS ska bi-
dra till goda levnadsvillkor. I ritten till ett
gott och sjilvstandigt liv ingar till exempel
att dven den som har funktionsnedsittning
ska ha mojlighet att bo sjilvstindigt, ha fa-
milj, arbeta, studera och/eller ha meningsfull
sysselsattning. Nar det galler personer med
funktionsnedsittning som tillhér ndagon av
LSS tva forsta personkretsar finns ocksd en
ratt till daglig verksamhet. Man ska kunna
vara med i samhillslivet och kunna ta del av
kultur- och fritidsutbud pa lika villkor som
alla andra.

LSS ar en sd kallad rittighetslag, vilket
bland annat innebdr att insatsen inte far be-
gransas med hdnvisning till bristande resurser.
LSS insatser ska utgd fran foljande kvali-
tetskriterier: sjalvbestimmande, inflytande,
integritet, delaktighet, tillganglighet, hel-
hetssyn och kontinuitet. Personen ska ha ett
direkt inflytande 6ver hur insatsen utformas
och nir den genomfors. Nir en insats enligt
LSS giller ett barn ska kommunen ta hiansyn
till vad som ar bast for barnet. Barnet ska fa
information och mojlighet att framfora sina
asikter, med hansyn till dlder och mognad.

Ansokan om stod gors hos kommunens
socialtjanst i den kommunen dar man ar fast
boende/folkbokférd med undantag for in-
satsen radgivning och annat personligt stod
som sOks hos regionens hilso- och sjukvard/
habilitering, samt statlig assistansersittning
for personlig assistans vilken soks hos For-
sakringskassan.

LSS tre personkretsar

LSS galler inte alla personer med funktions-
nedsittning. For att kunna beviljas stod en-
ligt LSS behover man inga i ndgon av lagens
tre personkretsar:
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1. Intellektuell funktionsnedsattning, autism
eller autismliknande tillstand

2. Betydande och bestdende begavningsmais-
sig funktionsnedsattning efter en hjarnska-
da i vuxen alder som har orsakats av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

3. Andra stora varaktiga fysiska eller psykis-
ka funktionsnedsattningar som uppenbart
inte beror pa normalt dldrande och som gor
att man har stora svarigheter att pa egen
hand klara daglig livsforing som att kla pa
dig, laga mat, forflytta sig eller kommunice-
ra med omgivningen.''”

Till skillnad fran personkrets 1 och 2,
ar personkrets 3 inte styrd av diagnos i den
mening att en viss diagnos alltid medfor att
personen omfattas av LSS. Bedomningen av
en persons tillhorighet till personkrets 3 ut-
gar fran personens svarigheter i den dagliga
livsforingen.

For en del insatser enligt LSS galler vissa
begriansningar. Personkrets 3 har inte till-
gang till daglig verksamhet enligt LSS. Per-
sonlig assistans beviljas inte efter att man
har fyllt 66 ar, men den som har personlig
assistans innan dess behaller ratten till de as-
sistanstimmar hen har nér hen fyllde 65 ar.
Personlig assistans kan inte heller beviljas till
personer som bor i sirskilda boendeformer
med en personalstab som ger serviceinsatser.

Totalt cirka 75800 personer med funk-
tionsnedsattning hade kommunala insatser
enligt LSS i oktober 2020. Till skillnad fran
neddragningarna i den statliga assistanser-
sattningen far allt fler personer med funk-
tionsnedsattning kommunala insatser enligt
LSS, och sedan 2010 har antalet 6kat med
22 procent.”® Darutover utgdr insatser fran
regionen i form av rdd och stod samt statlig
assistansersittning fran Forsikringskassan.

117 SFS 1993:387. Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade.

118 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsa98bga8bs848bas7ic753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02).



10 olika stédinsatser enligt LSS:

LSS-lagens tio insatser ska ge nodviandigt
stod till den som har funktionsnedsittning
och adr i behov av stod och service for att
kunna leva som andra. Vissa insatser avser
aven stod till personens familjemedlemmar.

Radgivning och annat personligt stéd. Bade
den med funktionsnedsittning och hens an-
horiga kan fa radgivning och stod av olika
expertfunktioner som organiseras av lan-
dets regioner.

Personlig assistans. For att ha ratt till denna
insats maste det finnas behov av stod och
hjalp med grundliggande behov. Dessa ar
personlig hygien, maltider, pa- och avkliad-
ning, kommunikation med omgivningen
och/eller stodbehov som kraver stora kun-
skaper om personens funktionsnedsattning.
Nar personlig assistans har beviljats har
man 4ven ratt till hjdlp med andra person-
liga behov sasom hushéllssysslor, fritidsak-
tiviteter och umgange med slikt och vianner.
Om behov av personlig assistans for grund-
liggande behov understiger 20 timmar per
vecka gors ansokan till kommunen. Om
grundldggande behov dr mer d4n 20 timmar
per vecka gors ansokan till Forsakrings-
kassan. Personlig assistans beviljas inte om
personen bor i boendeformer som har egen
personalstab.

Ledsagning. En ledsagare avser att underlatta
for delaktighet i fritids- och kulturaktiviteter,
traffa vanner, delta i foreningsliv eller utova
idrottsaktiviteter med mera.

Kontaktperson. Vid bristande sociala kon-
takter kan en kontaktperson fungera som
en medminniska/vin som man kan umgas
med och gora aktiviteter med utifran ens
onskemal och intressen.
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Avlésarservice i hemmet. Anhoriga och nir
staende till personer med funktionsnedsatt-
ning kan fa avlastning for att till exempel
kunna utritta drenden utanfor hemmet eller
fa ledighet och avkoppling. Avlosning kan
ske regelbundet eller vid akuta behov.

Korttidsvistelse utanfér det egna hemmet.
Stodet avser situationer om man tillfalligt be-
hover vistas pa korttidshem eller i korttidsfa-
milj antingen regelbundet eller vid akuta be-
hov. Korttidsvistelse kan dven vara lagervis-
telse eller kolloverksamhet. Malet dr att per-
sonen ska fa miljoombyte och rekreation sam-
tidigt som anhoriga kan fa ledighet och vila.

Korttidstillsyn f6r skolungdom éver 12 ar.
Tillsynen ar for ungdomar med omfattande
funktionsnedsittning som i anslutning till
skoldagen och under lov vistas pa ett fritids-
hem eller en fritidsgard.

Boende i familjehem eller bostad med sar-
skild service fér barn eller ungdomar. Vard-
nadshavaren har mojlighet att ansoka om
bostad med sarskilt service for barn. Insat-
sen handlar om antingen boende i en grupp-
bostad for barn eller i ett familjehem. I slu-
tet av 2020 hade totalt 874 barn och unga
beslut om bostad med sarskild service for
barn enligt LSS. Av dessa bodde 6o barn i
familjehem.

Bostad med sérskild service fér vuxna eller
annan sarskilt anpassad bostad fér vuxna.
Insatsen "bostad med sarskild service” ska
enligt lagen inkludera bostad med sarskild
service for vuxna eller annan sarskilt an-
passad bostad for vuxna enligt 9 § 9 LSS.™
Annan sarskilt anpassad bostad har inte na-
gon fast bemanning. Stod och service for-
utsitts istdllet ges genom andra insatser, till
exempel hemtjanst, boendestodjare eller av

119 SFS 1993:387. Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade.



en personlig assistent. Bostad med sarskild
service for vuxna ar ett boende med tillgang
till omsorg, stod och service. Det kan vara
en gruppbostad eller servicebostad.

En gruppbostad kan erbjudas till en per-
son som har sd stora behov av tillsyn och
omvardnad att det dr nodvandigt att per-
sonal finns till hands hela tiden. Gruppbo-
staden bestdr av ett mindre antal lagenheter
som dr samlade kring gemensamma utrym-
men. En fast personalgrupp finns tillgianglig
for att tdcka de boendes stodbehov.

En servicebostad bestar av ett antal 13-
genheter som har tillgdng till gemensam
service och fast anstilld personal som kan
kontaktas dygnet runt, dock behover per-
sonalen inte finnas i direkt anslutning. La-
genheterna dr anpassade efter de enskildas
behov och ligger ofta samlade i samma hus
eller i kringliggande hus. Servicebostad ar
saledes en mellanform mellan ett helt sjalv-
standigt boende i egen ligenhet och en la-
genhet i gruppbostad. Gruppbostad ar den
vanligaste boendeinsatsen enligt 9 § 9 LSS.
I oktober 2020 hade 28 592 vuxna personer
beslut om bostad med sirskild service for
vuxna i gruppbostad eller servicebostad och
634 personer hade beslut om annan sarskild
anpassad bostad for vuxna.**°

Daglig verksamhet. En daglig verksamhetar
for personer i yrkesverksam alder som ingar
i personkrets 1 eller 2, det vill siga personer
som har en intellektuell funktionsnedsatt-
ning, autism, autismliknande tillstand eller
som fatt en hjirnskada i vuxen dlder. Daglig
verksamhet beviljaside fall dar forvarvsarbe-
te och/eller vidareutbildning inte dr aktuellt.
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Storleken och utformningen av dagliga verk-
samheter har genomgatt stora forandringar
efter institutionernas avveckling. De stora
dagcentren har overgatt till flera mindre en-
heter. Allt fler dagliga verksamheter har yr-
kes- eller specialinriktning sasom café- eller
restaurangverksamhet och konstnarlig verk-
samhet. Flera personer med daglig verksam-
het ldser pd vuxenutbildning och har tra-
ningsplatser inom niringslivet. Det behovs
mer yrkesinriktad trining dd méanga vill och
kan ha ett ”riktigt jobb” med lon.™*

I tabellen pa nista sida framgdr i avrunda-
de tal hur beviljandet av insatser enligt LSS
har utvecklats under dren 2010-2020."*

Den 1 oktober 2020 hade 75 800 perso-
ner minst en kommunal verkstalld insats en-
ligt LSS. Av dessa utgor 89 procent perso-
ner med intellektuell funktionsnedsittning,
autism eller autismliknande tillstaind. Daglig
verksamhet 4dr den vanligaste insatsen.™ De
som enbart har insatsen radgivning och stod
fran regionen eller enbart har personlig as-
sistans i form av statlig assistansersittning
ingar inte 1 gruppen.

Lagar om anpassningar

i boende och kollektivtrafik

En forutsattning for ett sjalvstandigt boen-
de ar tillgang till stodinsatser i den praktis-
ka vardagen, som tillgiangliga bostidder och
transporter. De regleras bland annat enligt
foljande lagar:

Lag om bostadsanpassningsbidrag (2018:
222) reglerar bidrag till anpassning av bo-
stader for personer med funktionsnedsatt-

120 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsag98bga8b4848bas71c753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02). Tabell 8.

121 SFS 1993:387. Lag om Stod och Service till vissa funktionshindrade.

122 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsag98bga8b4848bas71c753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02). Tabell 5b.

123 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsag8bga8bg848bas71c753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02).Tabell 4.



Insats
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1. Radgivning &

annat personligt stod s1oo| 4700| 4500| 4300
2.. Personlig assistans 3600 3800| 3900| 3900
3. Ledsagarservice 9300| 9200| 8700| 8500
4. Kontaktperson 19500| 19500| I9600| 19400
5. Avlésarservice 3400| 3400| 3400| 3500
6. Korttidsvistelse 10000| 9900| 9700| 9600
7. Korttidstillsyn 5200 5000| 4800| 4500
8. Boende, barn 1400| 1300| 1I200| 1100
9. Boende, vuxna 23400| 23900 24400| 25000
10. Daglig verksamhet | 30200| 31T100| 32000| 32400
Totalt antal insatser | 111100|1II800|1I2200|1II2200

4300| 4400| 41I00| 3000 2I100| 1400 900
4100| 4300| 4600| 4900 §I0O0| §5200| §400
8400 8300 8oo0o0| 7700| 7500 7300| 7000

19500| 19500| 1I9400| 19300| 19100| 18700| 18000
3600 3800| 3800| 3900| 4000| 4000| 4000
9600| 9700 9600| 9400 9300 9100| 8800
4500| 4400| 4400| 4400| 4500| 4600 4500
1000| 1I000| I000| TI00O 900 900 900
25800 26500| 27100| 27800| 28200| 28700| 29200
33800| 35300| 36600| 37500| 37800| 38300| 39000
I14600(|117200|118 600|118 800|118 600 |118100|117 800

**Antalsuppgifterna ar avrundade.

Killa: Registret 6ver insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, Socialstyrelsen.

ning och ger mojlighet till ett sjalvbestamt
liv i egen bostad. Kommunerna ansvarar for
att bidrag lamnas till anpassning och ater-
stallning av bostader.

Lag om fardtjénst (1997: 736) som tradde i
kraft forsta januari 1998 reglerar tillstand
till fardtjanst for personer som har visentli-
ga svarigheter att forflytta sig pa egen hand
pa grund av funktionsnedsittning som inte
endast ar tillfallig.

Lag om riksfédrdtjanst (1997: 735) som
tradde 1 kraft forsta januari 1998 stadgar
att kommunen pa vissa villkor ska lamna er-
sattning for kostnader for resa till annan
kommun till personer som till f6ljd av en
stor och varaktig funktionsnedsittning mas-
te resa pa ett sarskilt kostsamt sitt.

Ratten till hjdlpmedel regleras i flera la-
gar. Efter bedomning av behovet har person
med funktionsnedsattning ratt till de hjalp-
medel som hen anses behova for att kunna
fungera i det dagliga livet eller som en del
av vard och behandling. Vid forskrivning av
hjalpmedel giller lagar, forordningar och

foreskrifter beroende pa var ansvaret for
hjalpmedelsforskrivning ligger.

Bilstéd (2010: 1745, 2019/20: 107) ar till
for den som ar under 65 ar och har varaktig
funktionsnedsittning och stora svarigheter
att forflytta sig eller att dka kollektivt. Per-
sonen ska behova bilen for att forsorja sig
genom ett arbete, g en arbetslivsinriktad
utbildning eller delta i arbetslivsinriktad re-
habilitering med aktivitetsstod eller rehabili-
teringsersattning. Bilstod kan utga dven till
personer som har ett barn med funktions-
nedsattning som gor det svart att forflytta
sig eller dka kollektivt tillsammans. Bilsto-
det bestar av olika bidragsformer som avser
bland annat ink6p av bil samt anpassning
av bilen.

Personlig assistans -

en del av statlig socialforsakring
Lagstiftning som ger ritt till personlig as-
sistans har varit en viktig del av reformerna
i anslutning till avveckling av institutioner.
Den nya insatsen personlig assistans blev en
rattighet i och med att LSS tradde i kraft 1
januari 1994. I anslutning till LSS-reformen



reglerades den statliga assistansersittningen
for personlig assistans i lagen om assistan-
sersattning, LASS, (1993: 389). LASS gallde
fram till 2011 och statlig personlig assistans
regleras darefter som en insats enligt social-
forsakringsbalken (SFS 2010: 1711).

Syftet med assistansersittning ar att ge
personer med stora och varaktiga funktions-
nedsattningar och ritt till personlig assistans
ett kontantstod sa att de ska kunna anordna
assistansen pa ett satt som till 4r lampligt
for dem. Personlig assistans dr ett personligt
utformat stod i den dagliga livsféringen som
kan mojliggora flytt fran ett kollektivt boen-
de till egen bostad.

Statlig assistansersattning kan beviljas
for andra personliga behov dn de sa kallade
grundldggande om dessa Overstiger 20 tim-
mar i veckan. Om personen behover person-
lig assistans for grundliggande behov som
i genomsnitt omfattar mer dn 20 timmar i
veckan kan han eller hon ha ratt till assis-
tansersittning enligt 51 kap. SFB. I de fall
personen ansoker om assistansersittning ar
det Forsakringskassan som utreder, beslutar
och betalar ut assistansersattningen.

En helhetsbild av utvecklingen inom per-
sonlig assistans kraver att statistiken om
statlig assistansersittning och kommunalt
beviljad personlig assistans laggs ihop. Stat-
lig assistansersittning beslutas och betalas
ut av Forsakringskassan. Personlig assistans
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enligt LSS for personer med mindre 4n 20
timmar grundlidggande behov i veckan be-
slutas och betalas ut av den enskildes bosatt-
ningskommun. Over tid har antalet beslut
om statlig assistansersittning minskat fran
drygt 16000 personer ar 2015 till 13867
personer i december 2020. Samtidigt har
den kommunalt beslutade assistansen okat
till totalt 5379 personer i oktober 2020. De
flesta personerna dterfinns i dldersgruppen
23— 64 ar. Det genomsnittliga timantalet ar
i regel hogre inom den statliga assistanser-
sattningen, eftersom det krivs att den en-
skilde har behov av stod med sina grundlag-
gande behov fler 4n 20 timmar per vecka.™#

Ratten till personlig assistans

Sveriges nationella politik gillande personlig
assistans paverkades starkt av det pilotpro-
jekt som inleddes och drevs inom Stockholm
stad under aren 1987-1989 av STIL. STIL
ar en del av den internationella Independent
Living-rorelsen. Erfarenheterna fran projek-
tet paverkade utformningen av assistansre-
formen som tradde i kraft 1994.

Fore 1994 ordnades stodinsatser av kom-
munens aldreomsorg dven till yngre per-
soner med funktionsnedsittning. Personer
med funktionsnedsittning bodde i egna la-
genheter med hemtjanst eller i institutionella
klusterboenden/boendeservice med tillho-
rande lokal personalgrupp.

124 Socialstyrelsen. Insatser och stod till personer med funktionsnedsittning — Lagesrapport 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2020. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/
artikelkatalog/ovrigt/2020-3-6686.pdf (Himtad 2023-01-02). 73—74.



Hur livet innan den personliga assistansen
kunde se ut beskrivs av Adolf Ratzka:

”Att forsumma dimensionen av sjalvbestam-
mande i servicekvalitet aterspeglar attityden
hos yrkesverksamma, administratorer och
politiker att manniskor med omfattande
funktionsnedsittning bara har enkla behov
som ndgon annan litt kan tolka och forutse.
Forutfattade forestallningar om vara behov
och preferenser dr bevis pa en fortfarande
vidstrackt paternalism och kan bli sjalvupp-
fyllande profetior som begransar var tillvixt
som manniska.

Barn med omfattande funktionsnedsatt-
ning som bor pa bostadsinstitutioner lar sig
snabbt att be om hjalp for ofta eller pa de
felaktiga’ tiderna kan fa sina konsekvenser
nar det géller forbittring eller till och med
vedergallning fran personalen. P4 institutio-
nen jag bodde mellan 17 och 22 ar larde jag
mig att klara mig genom att begriansa mina
behov, genom att inte visa nagon ilska. En-
ligt min erfarenhet kan denna traning i tidig
alder under ldnga perioder forandra person-
lighetsdrag och skapa vuxna som verkar gla-
da och tacksamma, men har svart att bilda
sig egna 4sikter, att vara sjalvsiakra och tyd-
liga om sina forvintningar. Detta resultat
forstarker i sin tur den vanliga fordelen att
’funktionshindrade’ ar vianliga och ofarliga,
smidiga och i behov av skydd.

Till exempel pa institutionen dir jag
bodde i fem ar var jag tvungen att ga till
sangs klockan 20.00, for det var bara vid
den tiden det fanns tillrackligt med personal
i tjanst for att lagga i sing alla dem som be-
hovde hjalp.”

Personlig assistans utvecklades inom Inde-
pendent Living-rorelsen (IL-rorelsen) och
ar en serviceform definierad i den allman-
na kommentaren nummer 5 till artikel 19

5o

i CRPD. Med personlig assistans avses stod
som styrs av anvandaren och ges av en per-
son som assistansanvindaren sjilv valt. For-
merna for personlig assistans kan variera,
men det finns vissa faktorer som enligt defi-
nitionen 1 den allmdnna kommentaren och
aven enligt IL-rorelsen ska skilja assistansen
fran andra typer av stod. Texten hdr nedan
ar tagen fran MFD:s oversittning av kom-
mentaren:

1. Finansieringen av personlig assistans
maste utgd fran personanpassade kriteri-
er och maste ta hansyn till manniskoratts-
normer for anstindiga anstdllningsvillkor.
Finansieringen ska kontrolleras av och till-
delas personer med funktionsnedsittning
sa att de kan betala for den assistans som
behovs. Finansieringen baseras pa individu-
ell behovsprovning och individuella livsom-
standigheter. Individanpassade tjanster far
inte resultera i en minskad budget och/eller
leda till att anvandaren sjalv betalar en ho-
gre avgift.

2. Tjansten maste kontrolleras av personen
med funktionsnedsittning. Det betyder att
hen kan bestilla tjansten fran olika leve-
rantorer eller sjalv fungera som arbetsgiva-
re. Personer med funktionsnedsittning har
moijlighet att skraddarsy tjansten, det vill
sdga att utforma tjansten och bestimma av
vem, hur, nir, var och pa vilket satt tjans-
ten ska levereras samt att instruera och styra
tjansteleverantorerna.

3. Personlig assistans ar en relation mellan
tva personer. Personliga assistenter mdste
rekryteras, utbildas och arbetsledas av den
person som beviljats personlig assistans.
Personliga assistenter bor inte delas med an-
dra om inte personen som beviljats personlig
assistans har gett sitt fulla och fria samtycke
till detta. Om man delar pa personliga assis-
tenter riskerar det att begransa och forhin-



dra ens egenbestimda och spontana delak-
tighet i samhallsgemenskapen.

4. Egenstyrning av utforandet av stodtjans-
ter. Personer med funktionsnedsittning som
behover personlig assistans kan fritt vilja i
vilken grad de vill utéva personlig kontroll
over hur stodet ges, i enlighet med sina livs-
omstindigheter och preferenser. Aven om
“arbetsgivaransvaret” liaggs ut pa nagon
annan, sa ar det alltid personen med funk-
tionsnedsadttning som star i centrum for be-
slut om assistansen, och som ar den som
alla forfragningar maste riktas till och vars
personliga preferenser mdste respekteras.
Kontrollen 6ver den personliga assistansen
kan utovas genom beslutsfattande med stod.

Ar 2020 fick nirmare 14000 svenskar stat-
lig assistansersittning for sin personliga
assistans. Nidstan tusen privata och offent-
liga anordnare erbjuder personlig assistans.
Den svenska lagstiftningen om personlig
assistans ar ett exempel pa efterfragestyrda
tjdnster, eftersom den skapar en marknad
for personlig assistans genom att mottagarna
sjalva kan kopa tjanster eller anstilla sina
egna assistenter utifrin beslutade antal as-
sistanstimmar. Varje manad utbetalas ett
belopp direkt till den assistansberittigade
som motsvarar kostnaden for hens aktuella
assistanstimmar.
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Hur livet kan se ut med personlig assistans
beskrivs hiar av Adolf Ratzka:

”Med dessa forhallanden kan vi leva sjalv-
standigt och inkluderas i samhallet lika med
andra. Precis som alla andra ar manniskor
med funktionsnedsittning olika. Det vi
har gemensamt, det vi delar med andra
manniskor, ar behovet av att bli erkanda for
den vi dr, att tillhora, respekteras och ilskas,
behovet att forverkliga var medfédda poten-
tial. For detta maste vi leva och inkluderas i
samhillet, med samma grad av sjalvbestam-
mande i vardagen och genomfora livsprojekt
som vara icke-funktionshindrade broder
och systrar, vinner och grannar tar forgivet.

Jag behover assistenter som hjalper mig
att gora allt som jag skulle ha gjort sjalv om
jag inte hade funktionsnedsittning: bli ba-
dad och kladd, gora min del av familjens
hushallsarbete, kora min bil, ga till jobbet,
umgas med védnner, resa, fixa huset och gora
tradgardsarbete. For allt detta behover jag
hjilp fran mianniskor som ar bra pa vad de
gor, manniskor som gillar att arbeta for
mig. Jag maste gora rekryteringen, jag beho-
ver trana och 6vervaka dem. Jag maste vara
chef for jag vet bast vad jag vill géra med
mitt liv.”1s

125 Ratzka, Adolf. Self-determination for Persons with Extensive Disabilities through Direct Payments for
Personal Assistance. Independent living institute. 2017. HYPERLINK ”https://www.independentliving.
org/docs7/Self-determination-direct-payments.html%20” https://www.independentliving.org/docs7/
Self-determination-direct-payments.html (Himtad 2023-01-17).




Hur blev det?
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Foljder av institutionsavveckling

Radsla infor avinstitutionalisering

Beslutet att stinga institutionerna var delvis
efterlingtat, men togs ocksa emot med osi-
kerhet och oro. Lakare och 6vrig personal
pa davarande specialsjukhus protesterade
mot beslutet att stinga stora institutioner
dar cirka 1000 sa kallade ”svar- och tung-
skotta” personer var placerade. Personalen
ansag att dessa personer behovde sjukhus-
vard. Dessutom kidnde personalen oro och
osakerhet infor sina framtida arbetsforhal-
landen. Det fanns dven politiker i beslutsfat-
tande roller som menade att virdhemmen
”utan tvivel ar den form som hittills visat

PRI Bl B e i e

—
ratttlt STOD

sig ge den basta mojligheten till &tminstone
nagot meningsfullt och dkta liv for utveck-
lingsstorda personer” och ville ha kvar ”de
sma och vilfungerande virdhemmen”.'*¢
Familj och nira slaktingar till personer
med intellektuell funktionsnedsattning fruk-
tade att samhillets stodinsatser skulle vara
otillrackliga. Omkring 50— 80 procent av an-
horiga var negativt instillda till forandring-
en fore avvecklingen av institutionerna. Det
fanns dven radsla for hur personer med intel-
lektuell funktionsnedsattning skulle bemo-
tas i samhallet; radsla for trafiken, for droger
och for ensamhet. I uppfoljningarna efterat

126 Grinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Lakartidningen.

Nr. 44, 2001.



var antalet n6jda anhoriga cirka 8o procent—
alltsa lika manga som var negativa fore for-
andringen. De anhoriga uppskattade att de-
ras nirstdende hade fatt det battre. Framfor
allt uppskattades den “egna lagenheten, tele-
fonen och avskildheten vid besok med egna
kokmoijligheter”. Narheten i samhallet upp-
skattades da den gav mojligheter for sponta-
na besok och promenader.™7

Stangningen av de stora institutionerna
hade inte varit mojlig utan det samtida be-
slutet om LSS. For avvecklingen av institu-
tioner var det avgorande att stod och servi-
ce reglerades i rattighetslagen LSS med tio
olika typer av stodinsatser som kan sokas
beroende pa personens behov. Tillgangen till
nodvindiga stodinsatser utifran individuella
behov 4r avgorande for att det ska vara moj-
ligt att leva i samhaillsgemenskapen i likhet
med andra.

Karl Griinewald skriver i sin historiska
beskrivning om institutionsepoken: ”An-
staltperioden kommer i all framtid att fram-
std som en marklig epok i vart kulturarv.
Den har gett oss djupgripande erfarenheter
som inte far falla i glomska.” 8

Avvecklingen av stora institutioner bor-
jade i slutet av 1970-talet. Den mest inten-
siva fasen av nedlaggningen av ”anstalter
for vuxna” skedde 6ver en 20-arsperiod
under dren 1980—2000. P4 institutionerna
bodde personer fran olika delar av Sverige.
Vid nedliaggningen hade dessa ritt att bli
folkbokforda i kommunen dir institutionen
var placerad. Detta fick till foljd att vissa

53

kommuner med stora institutioner fick hoga
kostnader for sina insatser.

Ansvariga beslutsfattare och politiker var
oroliga over hur forandringen skulle paver-
ka kommunernas framtida kostnader. Ett
nationellt kostnadsutjimningssystem for
LSS-kostnaderna togs i bruk fran ar 2004.
Utjimningssystem utgdr fran respektive
kommuns LSS-kostnader.*>

Ansvaret for sjukvird dndrades s3 att
”omsorgslikaren” ersattes med den ordina-
rie primarvardens hilso- och sjukvard. Vid
riksdagens beslut om kommunalisering av
omsorgerna ar 1993 gjordes undantaget att
landstingen skulle behalla ansvaret for ex-
pertinsatser i form av barn- och vuxenha-
bilitering. Varden av de minsta barnen med
mycket omfattande behov skapade problem
vid nedldggningen av vairdhemmen for barn.
Barnen blev kvar pa sjukhus innan landsting-
en anordnade bostidder med sirskild service
(elevhem) med forstarkt medicinsk tillsyn.
Sa smaningom genomfordes nedliggningen
och barnen fick i samradd med forildrarna
boendealternativ utanfér virdhemmen.°

Personer som flyttade ut efter ett helt liv
pa institution kunde inte forestilla sig hur
exempelvis livet i den nya egna ligenheten i
gruppbostaden skulle fungera. Att for forsta
gangen i sitt liv fa inreda sitt eget hem var en
ny erfarenhet. Anhoriga borjade se att deras
narstdende fann sig till ritta i de nya for-
hallanden och livet i de egna hemmen blev
lugnare och mer begripligt 4an pa de stora
institutionerna.

127 Grinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 187.
128 Griinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 472.
129 SFS 2008:342. Lag om utjimning av kostnader for stdd och service till vissa funktionshindrade.

Forordning SFS 2008:776.

130 Griinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvarden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Likartidningen.

Nr. 44, 2001.



En fraga till Gustav 8o ar:

”Du har moblerat ditt eget hem pa en grupp-
bostad efter ett helt liv pa olika institu-
tioner. Vad dr du mest glad 6ver i ditt nya
hem?’ Gustav: ’Jag ar mest glad Over att
ha en egen dorr till min bostad och att jag
har mitt eget namn pa min dorr for forsta
gangen i mitt liv. Jag ar ocksa glad 6ver en
egen brevlada for min post. Det har jag ald-
rig haft forut.””3:

Ett stort antal utvdarderingar har gjorts be-
traffande nedlaggningen av institutioner for
vuxna. Sammanfattningsvis har det visat sig
att de som flyttade till gruppbostader fick en
mer individualiserad omsorg, kiande sig tryg-
gare, sOkte och fick mer kontakt, behovde
mindre medicinering och firre sjukhusbesok
samt fick en battre nattsomn. Uppféljningar
av dem med utmanande beteende pavisade
en stor forbattring hos over halften, dock
hade en mindre andel samma problem dven
i gruppbostaden. 3

Personer med utmanande beteende och
personer med behov av omfattande stod
flyttades ut fran institutionerna sist av alla.
Detta skedde trots de positiva erfarenheter
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fran manga andra personer med funktions-
nedsattning som nu flyttat fran stora insti-
tutioner till sma gruppbostader dar miljon
blev mer smaskalig, lugn och begriplig. Farre
antal personal i de sma enheterna paverka-
de kontinuiteten pa ett positivt satt. En ut-
vardering gjordes av ett antal personer med
svara beteendeproblem. Dessa hade bott pa
institutioner nastan hela sina liv och daref-
ter ndgra ar i gruppbostiader. Man fann att
personlighetsstorningar och avvikande bete-
enden hade minskat hos alla och nu fanns
kvar i mindre omfattning.'s3

”Per var en av dom sista som flyttade fran
en stor isolerad institution till en gruppbo-
stad mitt i samhallet i en storstad. Per hade
ett utmanande beteende och behovde ater-
kommande operationer och vard efter att
har svalt olika l6sa foremal. Efter flytt till en
egen lagenhet i en liten gruppbostad for fyra
boende upphorde det skadliga beteendet
omedelbart och Per borjade njuta av stads-
livet med stod av begransat antal personal
som han kinde igen och som kande till hans
behov.” 134

131 Karlsson, Riitta-Leena; arbetade med institutionsavveckling pd 199o-talet.
132 Grinewald, Karl. Avvecklingen av anstaltsvirden for utvecklingsstorda nu fullbordad. Likartidningen.

Nr. 44, 2001.

133 Griinewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015. 213.
134 Karlsson, Riitta-Leena; beskrivning av Per fran arbetet med institutionsavveckling pa 199o-talet.




Aktuell situation

efter avinstitutionalisering

Personer med olika typer av funktionsned-
sattning bor idag i regel i ordinarie bostader
med sina familjer och med mojlighet att an-
soka om stod enligt SoL. och/eller LSS. Att
skapa ett tillgangligt, universellt utformat
och fungerande samhille med tillgang till
studier, arbete och fritid ar dagens stora ut-
maning infor framtiden.

Bostad med sarskild service bade for barn
och vuxna ir en rattighet enligt LSS. Insat-
sen kan enbart beviljas ifall personen sjilv
eller dennes gode man/forvaltare eller vard-
nadshavare ansoker om insatsen.

Personer med intellektuell funktionsned-
sattning, autism och forvarvad hjarnskada
ar fortsatt de som oftast ansoker om boende
i kollektiva boendeformer dar stodet ges av
en personalgrupp. Personen, som pa grund
av sin funktionsnedsittning inte vagar eller
kan bo i en bostad pa den ordinarie bostads-
marknaden, har ratt till stod enligt SoL och/
eller LSS.

Beslut om boende i gruppbostad har do-
minerat nir det giller kommunernas beslut
om bostad med sarskild service enligt LSS.
I oktober 2020 hade drygt 30000 barn och
vuxna beslut om bostad med sarskild servi-
ce. Endast 634 vuxna personer hade beslut
om ”annan sarskild anpassad bostad”, vil-
ket ger mojlighet att organisera sin vardag
med stod av individuella stodinsatser sisom
personlig assistans.'3s

Familjer som inte beviljas personlig assis-
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tans for sina barn och inte klarar av situatio-
nen med befintliga stodinsatser dar hianvisade
till att ansoka om bostad med sarskild ser-
vice for barn och unga enligt LSS. Barnbo-
ende enligt LSS avser placering i familjehem
eller boende i gruppbostad. I oktober 2020
hade totalt 874 barn beslut om bostad med
sarskild service for barn och unga. Av dessa
bodde 60 barn/unga i familjehem. Boenden
for barn och unga har sedan 2010 minskat
med 36 procent. Mdanga kommuner anser
dock att det finns ett framtida behov av in-
satsen da assistansersittningen dragits in for
barn och unga med funktionsnedsittning
som har komplexa behov och otillrackligt
stod i hemmet. '3

Antalet mottagare av statlig assistanser-
sattning har fortsatt att minska under ar
2020 och uppgick till knappt 13 900 perso-
ner. Jamfort med foregdende ar har antalet
personer med assistansersdttning minskat
med cirka 300 personer.3” Utvecklingen ar
oroande och hotar mangas mojlighet att bo
i eget sjalvstandigt boende.

Gruppbostiader med 4—6 bostiader kan
enligt den allmidnna kommentaren nummer
5 till artikel 19 i CRPD betraktas som insti-
tutioner i jamforelse med egen bostad och att
leva inkluderad i samhallsgemenskapen.®
Den avgorande skillnaden mellan gruppbo-
stad och sjidlvbestamt liv i en egen bostad ar
att det i det forstnimnda fallet finns en ge-
mensam personalgrupp medan det i det an-
dra finns ett eget personligt stod vilket okar
personens sjalvbestimmande.

135 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsa98bga8bq848bas71c753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02). Tabell 8.

136 Socialstyrelsen — Insatser for personer med funktionsnedsittning Lagesrapport 2021. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/

ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03).

137 Forsiakringskassan. Indikatorer for att folja utvecklingen av assistansersattningen 2021. Stockholm:
Forsakringskassan, 2021. https://assistanskoll.se/_up/akoll_pdf/Forsakringskassan-rapport-maj2o21.pdf

(Himtad 2023-01-03).

138 Myndigheten for delaktighet. Konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedsittning
Allman kommentar nr § om ett sjalvstandigt liv och att vara inkluderad i samhillsgemenskapen.
Stockholm: MFD, 2020. https://www.mfd.se/contentassets/
1ocbbgasf8e34299bebg6dg65c77e8fb/2020-2-allman-kommentar-§-sjalvstandigt-liv-inkluderad-i-

samhallsgemenskapen.pdf (Himtad 2023-01-03).



Anpassning av personal och arbetsmetoder
har varit en stor utmaning fér manga grupp-
bostdder i Sverige. Det har handlat om att
stodja en person med funktionsnedsattning
att delta och bli en del av samhallet efter att
hen har bott hela eller en stor del av sitt liv
pa en institution. Att byta fran kollektivt
stod till enskilt har varit en av de viktigaste
forandringarna vid flytten fran institutioner.
Detta kraver enligt CRPD tillricklig beman-
ning, arbetsmetoder som beaktar individens
onskemal och respekt for ratten till sjalvbe-
stiammande.

De kvalitetskrav som galler enligt LSS
har varit viktiga for utformningen av nya
bostdder och forhindrat byggandet av nya
stora institutionskomplex. I forarbeten till
LSS framhalls att antalet boende i en grupp-
bostad bor vara litet och att gruppbostaden
far innehalla hogst 4—5, max 6 lagenheter.
Varje lagenhet pa cirka 40 kvadratmeter ska
ha ett eget kok och badrum. Darutover ska
gruppboendet innehdlla gemensamma ut-
rymmen. En gruppbostad ska inte ha insti-
tutionell pragel och den ska vara beldgen i
en ordinarie boendemiljo.'3*

Gruppbostdder har inte blivit en tillfal-
lig boendel6sning utan ar oftast permanent.
Det finns en risk for att personer som en
gang har flyttat till en gruppbostad for all-
tid blir kvar i den, trots att personen har ut-
vecklat sin sjalvstandighet och skulle kunna
flytta till ett mer sjalvstandigt boende.
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Utbyggnaden av gruppbostader och service-
bostader fortsatter da de efterfragas enligt
LSS. Tillgang till tillgangliga och anvind-
bara bostdder med rimliga kostnader i det
ordinarie bostadsbestandet ar en forutsatt-
ning for att personer med funktionsned-
sattning ska kunna fa tillgang till ett sjalv-
standigt boende.

Ar 1995 genomférdes en stor reform
inom psykiatrin. De som fortfarande fanns
kvar i den slutna psykiatriska varden skulle
flytta ut till egna lagenheter eller till grupp-
bostdader. Kommunerna fick ansvaret for att
ordna sysselsattning, stod i boendet samt lo-
kaler dar manniskor kunde traffas.

Den 6ppna varden efter tiden pa institu-
tion for personer med psykiatriska sjukdomar
har inte fatt ett lika omfattande lagstadgat
stod som personer med andra funktionsned-
sattningar fick genom LSS. Tillhorigheten
till LSS personkretsar har bedomts restrik-
tivt och kommunerna har inte i nagon storre
omfattning praktiserat LSS-insatser for stod
till psykiatrins malgrupp, delvis pa grund
av bristande kunskaper om rittigheter en-
ligt LSS inom kommunernas socialpsykia-
tri. Stodinsatserna har uteslutande beviljats
enligt socialtjanstlagen, vilket har inneburit
lagre kvalitetskrav. Exempelvis har boende
ofta beviljats rum i kollektiva miljoer med
korridorer och hygienutrymmen som ar ge-
mensamma for manga personer.

139 SOSFS 2002:9. Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rdd om bostad med sarskild service for vuxna
enligt 9 § 9 lagen (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade.
140 Persson Bergvall, Inger och Sjoberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien. Stockholm: Handikapp-

historiska Foreningen. 2012. 31.



Arbetsgivarorganisationen for Sveriges
kommuner och regioner (SKR) har ut-
tryckt foljande:

”For att okad flexibilitet i boendeformer ska
ha ett positivt utfall, maste den alltid utga
ifran sjialvbestimmande och delaktighet. Att
de som bor i bostad med sarskild service far
inflytande pa valet av bostad ar en forut-
sattning for ett andamalsenligt stod. Fore-
komst av samboskap okar, likasd forekom-
mer att personer i LSS-boenden vill gora
bostadskarriar, eller flytta till ett boende
med en annan sammansattning av boende.
Om kommunerna arbetar tillsammans med
den enskilde, nirstdende och intresseorgani-
sationer kan bade den enskildes personliga
onskemal, och kommunernas boendeplane-
ring, gynnas av okad flexibilitet.” *4!

Hur ser det ut i siffror?

LSS reglerade ritten till bostad med sarskild
service i form av gruppbostad eller sarskild
anpassad bostad samtidigt som beslutet om
avveckling av institutioner fick ett defini-
tivt slutdatum vid millennieskiftet. Bostad
i gruppboende har okat stadigt och ar den
efter daglig verksamhet mest beviljade sto-
dinsatsen enligt LSS.

Foljande statistik beskriver utvecklingen
av boendeformer utanfor stora institutioner
fore och efter beslutet om institutions-
avveckling:

57

Ar 1960 bodde cirka 14 000 personer

pa stora institutioner och ar 1970 bodde
10090 personer pa institutioner och
2630 pa elevhem/skolhem.

1970 bodde 500 i gruppbostad.

1980 bodde 3 200 i gruppbostad.

1990 bodde 8 200 i gruppbostad.

Lagen om stéd och service till vissa funk-
tionshindrade bérjade galla ar 1994

1995 bodde 13 coo i grupp- och service-
bostiader enligt LSS.

1997 bodde 1 0oo personer kvar pa totalt
52 institutioner och skulle flytta infor ar
2000.

2000 bodde 15 800 i grupp- och service-
bostader enligt LSS.™+*

Beslut om stdngning av stora institutio-
ner bérjade gdlla ar 2000

2010 bodde 23 400 vuxna samt 1 400
barn/unga i LSS-boende.

2020 bodde 29 226 vuxna samt 814 barn/
unga i LSS-boende. 44

Sett 6ver en 1o-arsperiod har kostnaderna
for insatser enligt LSS 6kat med i genom-
snitt 2,5 procent drligen. Under samma pe-
riod har kostnaderna for insatser enligt SoL
till personer med funktionsnedsattning okat
med 3,0 procent arligen. Enligt Socialstyrel-
sen dr kostnadsokningen inom kommuner
framforallt en spegling av att antalet insatser
okar. Fordelningen av kommunens kostna-
der mellan LSS och SoL har varit stabil 6ver
tid: LSS star for 8o procent av kostnaderna
medan SoL star for 20 procent.'s

141 Sveriges Kommuner och Regioner. Stod for prognos av boende enligt LSS. Stockholm: SKR, 2020.
https://skr.se/download/18.4829a209177dbge31aa26f4e/1615197367613/Rapport_%20Prognos_av_
boenden_%20enl_%20LSS_%-z2oslutv.pdf (Himtad 2023-01-03). 52.

142 Grinewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009. 451—470.

143 Socialstyrelsen. Personer med funktionsnedsittning — insatser enligt LSS ar 2010. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2ox1. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/
statistik/2o11-4-18.pdf (Himtad 2023-01-03). Tabell C.

144 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsa98bga8b4848bas71c753a75a258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02). Tabell 8.

145 Socialstyrelsen. Insatser och stod till personer med funktionsnedsittning — Lagesrapport 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2020. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/
artikelkatalog/ovrigt/2020-3-6686.pdf (Himtad 2023-01-02). 32.



Funktionsrattskonventionens
betydelse

Antagande av CRPD innebar ett paradigm-
skifte for hela varlden. Personer med funk-
tionsnedsattning skulle betraktas utifran ett
rattighetsperspektiv och inte fran ett vard-
perspektiv. Den sociala modellen dar funk-
tionshinder uppstir pa grund av otillgdng-
lighet i samhallet skulle nu priagla social
policy, lagstiftning och behandling av per-
soner med funktionsnedsittning.*+¢ CRPD
antogs av FN:s generalférsamling den 13
december 2006. Sverige ratificerade konven-
tionen som tradde i kraft i januari 2009 och
sdledes dr Sverige skyldigt att genomfora
rattigheterna enligt konventionens artiklar.

Definitioner och principer enligt CRPD
Artikel 2 i CRPD innehaller ett antal defi-
nitioner som ar viktiga for konventionens
syften. Definitionerna nedan har central be-
tydelse for att forstd inneborden i konventio-
nens artiklar utifrdn svenska forhallanden.

Kommunikation innefattar bland annat sprak,
textning, punktskrift, taktil kommunika-
tion, storstil, tillgangliga multimedier, kom-
pletterande och alternativa former, medel
och format for kommunikation baserade
pa textstod, upplast text, lattlast sprak och
manskligt tal, samt tillganglig informations-
och kommunikationsteknik (IT). Sprak inne-
fattar bland annat talade och tecknade sprak
och andra former av icke talade sprak.

Diskriminering pa grund av funktionsned-
sdttning betyder varje atskillnad, undan-
tag eller inskrankning pa grund av funktions-
nedsittning som har till syfte eller verkan
att inskranka eller omintetgora erkdnnande,
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atnjutande eller utévande pa samma villkor
som andra gillande alla manskliga rattighe-
ter och grundliaggande friheter pa det politi-
ska, ekonomiska, sociala, kulturella och civi-
la omradet eller pa andra omraden. Det om-
fattar alla former av diskriminering, inklusi-
ve underlatenhet att gora skilig anpassning.

Skélig anpassning betyder nédvindiga och
dndamalsenliga dndringar och anpassningar,
som inte innebir en oproportionerlig eller
omotiverad borda, nar si behovs i ett en-
skilt fall for att sakerstalla att personer med
funktionsnedsittning pa samma villkor som
andra kan atnjuta eller utova alla manskliga
rattigheter och grundlidggande friheter.

Universell utformning betyder sidan utfor-
mning av produkter, miljoer, program och
tjanster att de ska kunna anvindas av alla i
storsta mojliga utstrackning utan behov av
anpassning eller specialutformning. ”Uni-
versellt utformade” l6sningar ska inte ute-
sluta hjalpmedel for enskilda grupper av
personer med funktionsnedsattning dar sa
behovs. '+

Artikel 3 i CRPD anger konventionens all-

manna principer:

a) respekt for inneboende virde, individuellt
sjalvbestimmande, innefattande frihet att
gora egna val samt enskilda personers
oberoende,

b) icke-diskriminering,

c) fullstindigt och faktiskt deltagande och
inkludering i samhallet,

d) respekt for olikheter och accepterande av
personer med funktionsnedsittning som
en del av den minskliga mangfalden och
manskligheten,

146 Crock, Mary och Smith-Khan, Laura och McCallum, Ron och Saul, Ben. The Legal Protection of Refu
gees with Disabilities — Forgotten and invisible? Sydney: Edward Elgar Publishing Limited, 2017. 19-22, 21.
147 Ds 2008:23. FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning.



e) lika mojligheter,

f) tillgdnglighet,

g) jamstilldhet mellan kvinnor och man,

h) respekt for den fortlopande utvecklingen
av formagorna hos barn med funktions-
nedsittning och respekt for dessa barn

riatt att bevara sin identitet.48

FN:s CRPD-kommitté som granskar efter-
levnaden av konventionen utvecklar forsta-
elsen for rattigheterna i sina allmianna kom-
mentarer.

Enligt artikel 4 i CRPD far situationen for
personer med funktionsnedsittning inte for-
samras.'# CRPD-kommittén har kritiserat
Sverige pa flera punkter dir man anser att
Sverige inte lever upp till manskliga rattighe-
ter enligt konventionen. Innehallet i denna
skrift avser att lyfta fram viktiga funktions-
hinderspolitiska aspekter utifrdn de brister
som forekommer i dagens Sverige.'s°

Konventionens artikel 19

versus boendeformer

Uppfyller livet i gruppbostad och sirskilda
bostader med service kraven i artikel 19 i
CRPD? CRPD-kommitténs allminna kom-
mentar nummer § till artikel 19 klargor att
segregerade bostiader dir oproportionerligt
manga personer med funktionsnedsattning
maste dela samma miljo inte bor tillatas.
Den allmanna kommentaren ar tydlig med
att personer med funktionsnedsittning har
ratt att bestamma vilka tjanster de behover
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och vilka dagliga aktiviteter de ska delta i.
Institutionella stodformer som segregerar
personer eller begransar ratten till sjdlvbe-
stimmande bryter mot ritten i artikel 19.
Det giller inte bara for stora anstalter utan
dven mindre gruppbostider och till och med
institutionellt organiserade former av hem-
tjanst och dylikt.'s!

Alla har ratt till ett eget hem, det vill saga
en bostad som ger mojligheter till ett sjalv-
bestamt liv och som gor att den personliga
integriteten kan bevaras. Insatser i form av
sarskilda serviceformer och anpassning av
den fysiska miljon ar nodvandiga om ratten
ska omfatta alla personer med funktions-
nedsattning.

Bristen pa val och kontroll utmarker en in-
stitution dar levnadsforhallanden karaktari-
seras av institutionella element som:

e ett liv avskilt fran samhallsgemenskapen,

e forlust av kontroll 6ver vardagens beslut,

* tving att dela assistenter (eller annan
personal),

e service organiserad i paternalistisk form
ddr ndgon annan beslutar om vad som
ar bast for dig,

e inget eller begrinsat inflytande 6ver
vem du tar emot assistans (eller annat
stod) fran,

e forlust av ritten att valja var och vem
du bor tillsammans med,

e stelbenta rutiner som inte tar hiansyn till
individuella behov och 6nskemal,

148 Ds 2008:23. FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning. Artikel 19.

149 Ds 2008:23. FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning. Artikel 4.

150 Regeringen CRPD/C/SWE/CO/1 Nummer 2020:2, Kommittén for rattigheter for personer med
funktionsnedsittning — Sammanfattande slutsatser och rekommendationer.

151 Myndigheten for delaktighet. Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning
Allman kommentar nr § om ett sjalvstandigt liv och att vara inkluderad i samhillsgemenskapen.
Stockholm: MFD, 2020. https://www.mfd.se/contentassets/
1ocbbgasf8e34299bebg6dg65c77e8fb/2020-2-allman-kommentar-§-sjalvstandigt-liv-inkluderad-i-

samhallsgemenskapen.pdf (Hamtad 2023-01-03).
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* identiska aktiviteter arrangerade av e Personer med funktionsnedsittning har
personer i maktstdllning f6r den grupp tillgang till en rad tjanster inom hem-,
de har makt utover.'s> bostads- och andra samhallsstod, inklu-

sive personlig hjilp som ar nodvandig

CRPD erkanner lika rittigheter for alla per- for att stodja boende och inkludering i

soner med funktionsnedsattning att bo i samhillet och for att forhindra isolering

samhillet, med ritt till val som ar likvirdiga och segregering fran samhallet.

med andras. Staten ska vidta effektiva och e Allménna tjanster och anlaggningar for

lampliga atgarder for att underldtta fullstan- allmanheten ar tillgangliga pa lika vill-

digt atnjutande av denna rattighet och full- kor for personer med funktionsnedsatt-

stindig inkludering och deltagande i sam- ning och ar lyhorda for deras behov.'ss

hillet, bland annat genom att se till att:

e Personer med funktionsnedsittning har
mojlighet att pa lika villkor som andra
vilja sin bostadsort, var och med vilka
de ska bo och att de inte dr tvungna att
leva i ndgot sarskilt boendearrangemang.

Bostad i gruppboende har’ ’
okat stadigt och ar den efter
daglig verksamhet mest bevil-
jade stédinsatsen enligt LSS.

152 Berg, Susanne och Linder, Ola. Ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen: en essd om
grunderna i Funktionsrittskonventionens artikel 19 och Independent Livingideologin. Artikel 19 som
verktyg. 2019. https://lagensomverktyg.se/2019/essa-artikel-19-och-ideologin/ (Himtad 2022-12-28).

153 Ds 2008:23. FN:s Konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning. 126.
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Svensk funktionshinderspolitik

Svensk funktionshinderspolitik bygger pa
CRPD, Agenda 2030, Europakonventionen
och svensk lagstiftning. Den svenska riksda-
gen fattade pa regeringens forslag ar 2017
beslut om nationella mal for funktionshin-
derspolitiken och regeringen beslutade i
september 2021 om en ny strategi for sys-
tematisk uppfoljning av de nationella ma-
len 2021-2031.55* Det nationella malet for
funktionshinderspolitiken ar att uppna jam-
likhet i levnadsvillkor och fullt deltagande
i samhallet for personer med funktionsned-
sattning. Sveriges politik ska bidra till 6kad
jamlikhet och respektera barnets rattighets-
perspektiv. For att uppna det nationella ma-
let ska arbetet riktas mot fyra omraden:
e principen om universell design,
® befintliga brister i tillganglighet,
e individuellt stod och l6sningar for
individuell oberoende; och
e att forhindra och motverka diskriminering.'ss

Enligt riksdagens beslut ska utgangspunkten
for funktionshinderspolitiken vara principen
om universell jamlikhet och lika rittigheter.
Centrala, lokala och regionala myndighe-
ter har gemensamt ansvar for att se till att
personer med funktionsnedsattning har god
hilsa och ekonomisk och social trygghet,
samt att individer ges forbattrade chanser
till oberoende.

Lagstiftning och 6vervakning av dess till-
lampning ar viktiga verktyg for att forbatt-
ra levnadsforhéllandena for personer med
funktionsnedsattning. Halso- och sjukvard,
utbildning samt stod och service regleras av
halso- och sjukvardslagen (HSL), skollagen
(SkolL) och socialtjanstlagen (SoL). Lagen
om stod och service for personer med vis-
sa funktionsnedsittningar (LSS) dr en lag
som reglerar rattigheter for personer med
omfattande behov och var den lag som gav
forutsattningar for institutionernas slutliga
avveckling.'s¢

Den statliga myndigheten Inspektionen
for Vard och Omsorg (IVO) 6vervakar hilso-
och sjukviarden, samt samhallets stodinsat-
ser till personer med funktionsnedsittning.
Overvakningens fokus ligger pa personens
formadga att tala for sig, personens deltagan-
de, ritten till sjalvbestimmande och forma-
ga att leva ett sjalvstandigt liv.'s7

Funktionsrittsorganisationernas deltagan-
de i arbetet kring den svenska funktionshin-
derspolitiken dr en viktig del av den demo-
kratiska processen pa central, regional och
lokal nivd. Manga organisationer far stat-
liga bidrag. Organisationerna har en vik-
tig roll i att bevaka att lagar efterlevs utan
nedskdrningar och att skapa stodformer
som respekterar manskliga rattigheter och
forhindrar utveckling av nya institutionslik-
nande stodformer.

154 Regeringen. Strategi for systematisk uppfoljning av funktionshinderspolitiken under 2021-2031.
Stockholm: Regeringen, 2021. https://www.regeringen.se/4aaadf/contentassets/
cf8afso3cbbcg99894549dacgeas8saf/strategi-for-systematisk-uppfoljning-av-
funktionshinderspolitiken-under-2021-2031.pdf (Himtad 2023-01-03).

155 Proposition 2016/17: 188. Nationellt mal och inriktning for funktionshinderspolitiken.

156 SFS 2017:30. Hilso- och sjukvardslag. SFS 2010:800. Skollag. SFS 2001:453. Socialtjanstlag.
SFS 1993:387. Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade.

157 Inspektionen for vard och omsorg. IVO. www.ivo.se (Himtad 2023-01-03).



ILI och andra funktionshindersorganisatio-
ner misstanker att antalet personer som bor
pa gruppboenden okar. En uppfoljningar
av fragan ar darfor onskviard inom ramen
for den systematiska uppfoljning som har
utlovats av regeringen. Hur ser det ut idag
nar det sker neddragningar i den personliga
assistansen?

Enligt riksdagens beslut ’ ’
ska utgangspunkten for
funktionshinderspolitiken

vara principen om universell

jamlikhet och lika rattigheter.
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Aven om Sverige formellt har avvecklat Den allmidnna kommentaren nummer § till
de stora institutionerna befinner sig fort- artikel 19 i CRPD framhaller att:
farande manga personer med funktions-
nedsattning i situationer dar de saknar e Alla manniskor har frihet att vilja,
sjdlvbestdammande i vardagen och moj- ratt att leva sjdlvbestimt och inklude-
lighet till deltagande i samhallslivet ute- ras i samhallsgemenskapen.
blir darfér. De institutionsliknande boen- ® De grundliggande manskliga rattig-
deformerna behover kompletteras med heterna och friheterna tillgodoses
individuella boendelésningar med per- inte p4 institutioner.
sonligt stéd for att skapa foérutsattningar e Stod ska grundas pa respekt for inne-
for ett sjalvstandigt liv pa lika villkor som boende virdighet.'s

andra, i enlighet med CRPD.

158 General Assembly 2006: 61/106. Convention on the Rights of Persons with Disabilities.
https://www.un.org/en/development/desa/population/migration/generalassembly/docs/globalcompact/
A_RES_61_106.pdf (Himtad 2023-01-09).



Brister som behoéver atgardas

FN:s CRPD-kommitté har kritiserat Sverige
for ett antal forsamringar i samhallets stod
till personer med funktionsnedsittning. Det
finns flera omrdden dar Sverige brister nir
det giller forverkligandet av rattigheter for
personer med funktionsnedsittning.

Sverige har inte heller agerat utifran de re-
kommendationer som ar 2014 har framforts
av CRPD-kommittén. Enligt organisationen
Funktionsritt Sverige har ingen av rekom-
mendationerna atgardats fullt ut. Nar det
giller ritten att kunna leva sjalvbestamt har
utvecklingen gatt bakat tvartemot rekom-
mendationen om tillrackliga resurser for
personlig assistans.

CRPD-kommittén stéller fragor utifran
Sveriges rapportering och fragorna beror
ndstan alla artiklar i CRPD. Det handlar
till exempel om hur rittigheterna forts in
i svensk lag, uppfoljning av rittigheterna i
kommuner, tillgdng till rdattsvisendet och
hur funktionsrittsorganisationer ar invol-
verade i arbetet.” Kommittén har efterlyst
information angéende atgirder kring bland
annat foljande artiklar som beror fragor
som ar avgorande for att en aterinstitutiona-
lisering ska kunna forhindras:

Barn med funktionshinder (artikel 7).
Kommittén har efterfriagat information om
de beslut som kommunerna enligt uppgift
har tagit om att 6ppna grupphem for barn
med funktionsnedsittning, om hur manga
barn som har paverkats av detta beslut och
om hur deras ritt till familjeliv respekteras
och frimjas.
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Leva sjdlvbestdmt och vara inkluderad i
samhdllsgemenskapen (artikel 19).
Kommittén har efterfriagat information om
vilka atgarder som vidtas for att sikerstal-
la att personer med funktionsnedsittning
beviljas tillrackligt ekonomiskt stod for att
kunna leva sjilvbestimt i samhillet och
vilka kriterier som beréttigar till personlig
hjalp. Information om vilka atgidrder som
vidtas for att personer med funktionsned-
sattning ska fa mojlighet att pa samma vill-
kor som andra personer vilja bostadsort
samt var och med vilka de ska bo har ocksa
efterfragats. Kommittén vill dven fa infor-
mation om vilka atgirder som vidtas for att
siakerstalla att beslut om individuellt stod
snabbt genomfors av kommunerna.

Delta i kulturliv, rekreation, fritid och
sport (artikel 30).

Kommittén har efterfriagat information om
den nationella strategin for att skydda ratten
att delta i fritids-, sport- och kulturaktivite-
ter pa ett inkluderat sitt och om och i sa fall
i vilken utstrackning atstramningsatgarder
har paverkat denna rattighet. ¢

Risk for aterinstitutionalisering

En undersokning utférd av Socialstyrelsen
visar att det finns vissa tendenser till att
gruppbostider byggs med fler lagenheter an
det antal som anges i LSS. Myndigheter och
intressegrupper dr vial medvetna om beho-
vet av att Overvaka kvaliteten pa boende for
personer med funktionsnedsittning for att
motverka tendenser till institutionalisering.*¢*

159 Ds 2008:23. FN:s Konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning.

160 Forenta nationerna. Forteckning 6ver problem fore inlimning av Sveriges kombinerade andra och
tredje periodiska rapporter. Forenta nationerna, 2018. https://funktionsratt.se/wp-content/
uploads/2018/10/FNs-fr%C3%Asgelista-p%C3%As-svenska.pdf (Himtad 2023-01-03).

161 Socialstyrelsen — Insatser for personer med funktionsnedsittning Lagesrapport 2021. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/

ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03).



Det finns brist pa kunskap om bakgrunden
till och arbetet med att avveckla de stora
institutionerna. Detta gor att asikter fors
fram med forslag pa sa kallade ”rationel-
la” l6sningar, dir flera personer med funk-
tionsnedsattning ska bo i storre enheter for
att minska kostnaderna for samhallets sto-
dinsatser. Det finns en historielshet bland
manga av dagens politiska beslutsfattare om
att orsaken till avveckling av stora institu-
tioner var de daliga levnadsforhallandena
och forekomsten av vald och évergrepp.

Karl Grunewald poangterade detta i sin
historiebeskrivning pa foljande satt: ”Opinio-
ner kan svinga och minnet av gdngna ofor-
ratter kan blekna bort. Efter ndgra genera-
tioner finns det kanske ingen lingre som minns
bakgrunden till dagens rattigheter och de
borjar kanske till och med ifragasittas™.!

I budgetdiskussioner aterkommer standigt
forslag om besparingar. Flera av insatserna
enligt LSS har varit foremal for besparingar
hos ansvariga myndigheter. Kommunernas
riktlinjer kring de olika insatserna har snavats
in. Det forekommer att personer i bostad
med sirskild service anses sakna ritt till kon-
taktperson eller ledsagning utan att det gors
nagon individuell prévning av personens be-
hov. Antalet personer som fir dessa insatser
enligt LSS har minskat med 51 respektive
61 procent. Till exempel har personer med
synskada eller dovblindhet allt svarare att fa
tillgang till ledsagning enligt L.SS.¢3
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Antalet mottagare av statlig assistansersatt-
ning har minskat sedan 2015 med 2000 per-
soner: fran drygt 16 ooo personer 2014 till
drygt 14 ooo personer 2019. Minskningen
utgors till knappt halften av barn och unga i
aldern o—19 ar och den storsta minskningen
har skett i aldersgruppen o—6 ar, som har
minskat med 6ver 7o procent. Forandringar
i lagstiftning och rittspraxis har paverkat
antalet personer med assistansersittning.
Forandringarna har medfort att farre perso-
ner har ratt till assistansersattning an tidiga-
re. Nar det géller antalet bifall pa ansokan
om ritten till assistansersattning har det
skett en minskning, frin drygt r ooo per-
soner 2014 till drygt 300 personer 2019."%4
Vid sidan om rittslig styrning kan det aven
forekomma indirekt styrning av verksam-
heten genom dokument som formellt inte
benamns som styrande.'®s

Minskning av statlig personlig assistans
har lett till 6kning av personlig assistans en-
ligt LSS med kommunalt beslut frin 3 560
ar 2070 till 6ver §200 personer ar 2019.%°
Totalt 5379 personer hade kommunal per-
sonlig assistans enlig LSS i oktober 2020.1¢7

Flertalet utredningar sedan LSS-refor-
mens genomforande har gallt forandringar
i ratten till personlig assistans.™® Minska-
de mojligheter till personlig assistans 6kar
risken for aterinstitutionalisering.

162 Griinewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015. 13.

163 Socialstyrelsen. Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2021. https://www.scb.se/contentassets/
3edsa98bga8bs848bas71c753a752258/s00401_kd_2020_kk_210407.pdf (Himtad 2023-01-02).

164 Forsikringskassan. Rapport — Analys av minskat antal mottagare av assistansersittning.

Stockholm: Forsakringskassan, 2020. https://www.forsakringskassan.se/download/
18.325418591814€228€441155/1657122938547/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-
assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-oor381-2020.pdf (Himtad 2023-01-03). 9.

165 Forsikringskassan. Rapport — Analys av minskat antal mottagare av assistansersittning.

Stockholm: Forsdkringskassan, 2020. https://www.forsakringskassan.se/download/
18.325418591814€228€441155/1657122938547/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-
assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-oor381-2020.pdf (Himtad 2023-01-03). 22.

166 Socialstyrelsen — Insatser for personer med funktionsnedsattning Ligesrapport 2021. Stockholm:

Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/

ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03). 64.

167 Socialstyrelsen. Registret over insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade.
Socialstyrelsen. 2018. https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/insatser-enligt-Iss/

(Himtad 2023-01-03).

168 SOU 2021:37. Stirkt ritt till personlig assistans — Okad rittssikerhet for barn, fler grundliggande behov

och tryggare sjukvardande insatser.
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Avslutande reflektioner
och rekommendationer

RATTEN
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Aven om de gamla stora institutionerna
har férsvunnit har malet att personer med
funktionsnedsattning ska kunna leva som
andra i samhallsgemenskapen annu inte
uppnatts. Manga lever pa sma instituti-
oner dar de ofta saknar méjligheter till
sjalvbestammande och full delaktighet. |
detta avsnitt rekommenderas flera néd-
vandiga atgarder.

Gl6m inte institutionsepokens
morka historia och gangna misstag
- hall koll pa uppbyggnad av

nya institutioner

Aven om de stora institutionerna har stingts
verkar det idag finnas en tendens att frangd
intentionerna i LSS och CRPD och bygga
ut sma institutionsliknande gruppboenden.
Det dr angeldget att undersoka dessa ten-
denser och bekdampa forsamringar och prax-
is som minskar mojligheterna till ett sjalv-
bestimt liv. Brist pd kunskap om historien
kan leda till felaktiga beslut. Asa Strahlemo,
Forbundsordférande i DHR, paminner i en
gemensam debattartikel med Funktionsritt
Sverige om att inte glomma:



”Overgrepp, krinkningar, ensamhet och
sorg. Sa tedde sig livet for manga av de
manniskor med funktionsnedsattning som
placerades pa institutioner. Institutionsvar-
den 4r ndmligen en del av Sveriges historia
som sidllan berittas. En offentlig ursakt
skulle ge ett erkdnnande av krinkningarna i
det forflutna och vara ett stillningstagande
for alla manniskors lika viarde. En utbild-
ningssatsning i kombination med en ny lag-
stiftning skulle vara kraftfulla atgarder som
minskar risken for att det som skedde pd in-
stitutionerna nagonsin hander igen”.'®

Sprid kunskap om

manskliga rattigheter

Sveriges funktionshinderspolitiska mal'7° byg-
ger pa CRPD, Agenda 2030, Europakonven-
tionen och svensk lagstiftning. Den svenska
riksdagen beslutade ar 2017 om ett natio-
nellt mal for funktionshinderspolitiken. Det
nationella malet ar att uppna jamlikhet i lev-
nadsvillkor och fullt deltagande i samhallet
for personer med funktionsnedsittning. Sve-
riges politik ska bidra till 6kad jamlikhet och
ska respektera barnets rattighetsperspektiv.

Sverige har ratificerat CRPD. FN:s CRPD-
kommitté har kritiserat Sverige for ett antal
forsamringar i samhillets stod till personer
med funktionsnedsittning. Det finns ocksa
omraden dar Sverige dnnu inte uppfyller kon-
ventionens krav eller har agerat efter rekom-
mendationerna som CRPD-kommittén gav
2014. Kommer CRPD att bli svensk lag? Det
finns brister i forverkligandet av rattigheter
for personer med funktionsnedsattningar.
CRPD-kommittén efterfragar information
angdende atgarder utifrain CRPD-artiklarnas
innehall. Den svenska funktionshinderspoli-
tiken forvantas efterleva konventionens ar-
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tiklar enligt det faststidllda nationella malet
for funktionshinderspolitiken.
Beslutsfattare, personal, samhallsaktorer
och allmidnhet behover kunskap om CRPD
och rittigheter for personer med funktions-
nedsattning. Det behovs kunskap om artik-
larnas innebord och dess betydelse i varda-
gen. Bade allmian och riktad information
och kunskap behévs om malen i Sveriges na-
tionella funktionshinderspolitik. Kunskap
behovs om hur tillgdnglighet och anvind-
barhet i olika samhallsfunktioner och situ-
ationer paverkar levnadsforhdllandena for
personer med funktionsnedsittning. Detta
ar avgorande for att kunna forhindra en
aterinstitutionalisering.

Europeiska unionens Strategi fér rattig-
heter fér personer med funktionsned-
sdttning 2021-2030 framhaller att manga
savil vuxna som barn med funktionsned-
sattning lever exkluderade fran samhallsge-
menskapen och utan kontroll 6ver sitt dag-
liga liv. Detta beror framst pa otillrackligt
individuellt stod i form av till exempel per-
sonlig assistans samt stod for familjer, och
brist pa bostader och tekniska hjalpmedel.

Europakommissionen uppmanar medlems-

staterna att:

e infora god praxis for avinstitutionalisering
inom omradet psykisk hilsa och i fraga om
alla personer med funktionsnedsittning,
inklusive barn, for att starka overgangen
fran institutionell vard till stodtjanster i
samhallet,

e frimja och sikerstilla finansiering for till
gangliga och subventionerade bostader som
aven ar till for personer med funktionsned-
sattning, daribland for dldre personer med
funktionsnedsittning, samt ta itu med ut-
maningar for hemlésa personer med funk-
tionsnedsattning.

169 Strahlemo, Asa och Magnusson, Veronica och Lago, Anders och Wallenius, Elisabeth. Nir ska staten be
om ursikt for Vipeholm? Expressen. 2021-06-17. https://www.expressen.se/debatt/nar-ska-staten-be-

om--ursakt-for-vipeholm/ (Himtad 2023-01-03).

170 Proposition 2016/17:188. Nationellt mal och inriktning for funktionshinderspolitiken.



Sdkerstall tillgang till nédvandiga
stodinsatser enligt gallande lagar
Beviljandet av stodinsatser utifran lagar som
LSS och SoL sker idag med restriktiva be-
domningar. LSS kriterier for tillhorighet till
personkrets 3 i form av “betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen” tillimpas
mycket sndvt vilket innebér att exempelvis
personer som dr dova, blinda eller dovblin-
da kan nekas tillhorighet till personkretsen.
Aven vissa personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar utesluts fran tillho-
righet i LSS efter prévning av personkrets-
tillhorighet. Eventuellt beviljas insatser en-
ligt SoL. men da med lagre kvalitet.

Aterkommande utredningar och férslag
pa hur man kan minska samhaillets kostna-
der for stod och service for personer med
funktionsnedsittning dr oroande. Forslag
och genomforda dndringar har forsimrat
tillgadngen till personlig assistans och for-
samrat mojligheten att leva som andra. Over
2000 personer har forlorat ritten till per-
sonlig assistans i form av statlig assistanser-
sattning mellan 2015 och december 2020.
Nedskarningar i ratten till personlig assis-
tans innebdr stora svarigheter for personer
med funktionsnedsittning samt for familjer
med bade barn och vuxna med funktions-
nedsidttning med omfattande behov. Det
finns en okad risk for flytt fran den egna
familjen till institutionella boenden, sarskilt
gdllande barn och unga med omfattande
stodbehov.

Personer som far funktionsnedsattning
efter att ha fyllt 65 4r har enligt lag inte ratt
till personlig assistans med statlig ersittning,
utan maste istdllet anlita insatser fran kom-
munens socialtjanst dar personlig assistans
anvinds i mycket liten omfattning. Aldre
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med funktionsnedsittning och omfattande
behov riskerar att behova flytta fran det egna
hemmet till institutionella boendeformer.
Det finns behov av att utveckla individuellt
anpassade stodinsatser for dldre for att for-
hindra institutionsliknande stodformer.
Enligt arbetsgivarorganisationen SKR ar
utvecklingen av antalet personer som far
insatsen bostad med sarskild service enligt
LSS beroende av hur situationen med den
personliga assistansen utvecklas. Ifall ned-
skdrningarna stoppas och malgruppen for
personlig assistans utvidgas, ar det sannolikt
att efterfragan pa bostad med sarskild ser-
vice enligt LSS minskar. Och omvint okar
behov av institutionella boendeformer om
farre far assistans. Flerakommuner kanner
enligt SKR en viss osikerhet kring det fram-
tida behovet av bostad med sarskild service.””*

Ge stod till familjer med barn och
unga med funktionsnedsdttning
Individuellt anpassat stod ar en forutsatt-
ning for att barn med funktionsnedsattning
ska kunna leva med sina fordldrar och sys-
kon sdsom andra barn. Barn med funktions-
nedsattning har ritt till stod fran samhallet.
Barnkonventionen och barnperspektivet ska
beaktas. Fordldrarnas och syskonens situ-
ation behover ocksa uppmarksammas da
stod, till exempel i form av avlosning, kan
vara en viktig insats.

Ungdomar som ar 15 ar och dldre ansoker
sjdlva om stodinsatser. Om barnet 4r under
15 ar eller uppenbart inte kan ansoka sjilv
ar det en vardnadshavare, alternativt en god
man, formyndare eller forvaltare som anso-
ker om stod. Barnets/ungdomens liv berors
av manga olika samhallsaktorer. Det kan
handla om insatser fran BVC, forskola, sko-

171 Sveriges Kommuner och Regioner. Stod for prognos av boende enligt LSS. Stockholm: SKR, 2020.
https://skr.se/download/18.4829a209177dbge3zraa26f4e/1615197367613/Rapport_%20Prognos_av_
boenden_%2o0enl_%20LSS_%-z2oslutv.pdf (Himtad 2023-01-03). 48.



la, elevhilsa, hilso- och sjukvard inklusive
habilitering, insatser enligt SoL. och LSS,
med mera. For att ge det basta mojliga sto-
det kriavs samverkan och samordning for att
underlitta for barnet och familjen.

Dagens unga vuxna med lindrig intel-
lektuell funktionsnedsittning, fodda efter
avvecklingen av institutionerna, onskar i
storre utstrackning bo i egen lagenhet inklu-
derade i samhillsgemenskapen och de vill
fa tillgdng till riktiga jobb. Resultatet av att
barn och unga med funktionsnedsittning le-
ver med sin familj och inkluderas med andra
i forskola, skola och fritidsverksamhet ger
drommar om en framtid med mojligheter
som dr jamforbara med andras.

Ge kraftfulla stéodinsatser till
personer med psykisk ohalsa
Virldshalsoorganisationen (WHO) definierar
psykisk hilsa som ett tillstind av psykiskt
vilbefinnande dar varje individ kan forverk-
liga sina egna mojligheter, klara av vanliga
pafrestningar, arbeta produktivt och bidra
till det samhalle som hen lever i.72

Psykisk ohilsa ar en av vara storsta folk-
hilsoutmaningar. Forskare menar att var-
annan svensk i arbetsfor dlder ndgon gang i
livet kommer att drabbas av psykisk ohalsa.
Samtidigt upplever manga att psykisk ohal-
sa ar ett tabubelagt amne och manga vag-
ar inte prata Ooppet om sin diagnos eller om
sina svarigheter.'73

Funktionsnedsittningar kan leda till
olika typer av svarigheter och medfora att
personer exkluderas fran samhaillsgemen-
skapen. Livssituationen for personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
blev uppmarksammat forst efter institutions-
epoken. Tidiga och individuellt anpassade
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stodinsatser bade under barn- och ungdom
samt senare i vuxenlivet dr avgorande for en
fungerande framtid.

Psykisk ohilsa bland personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning och autism ar
hogre dn i den Ovriga befolkningen. Social-
styrelsen betonar vikten av att uppmark-
samma psykisk ohilsa inom LSS omradet,
till exempel nér det giller verksamhets- och
kompetensutveckling.'7+

Bekdampa institutionsvanor

i befintliga stodformer

enligt SoL OCH LSS

Aven i serviceformer som har skapats efter
institutionsepoken finns risker for att insti-
tutionsliknande arbetsmetoder, vanor och
rutiner som brister i respekt for den enskil-
de utvecklas och blir en permanent del av
stodet. I de flesta boenden for vuxna enligt
LSS bor det rekommenderade antalet perso-
ner. I sju procent av gruppboenden bor det
fler dn sju personer, vilket medfor risk for
institutionsliknande hemfoérhallanden. Till
exempel dr det inte mojligt i alla boenden
med fritidsaktiviteter eller personalstodda
aktiviteter efter klockan 21.'75 Respekt for
rattigheter enligt CRPD behover prigla verk-
samheters arbetssitt.

Stod i form av bostad med sarskild ser-
vice praglas ofta av formella och informella
regelverk av institutionell art, till exempel
regler kring besokstider och 6vernattning.
Husdjur ar i regel inte tillatna i sarskilda bo-
endeformer. Majoriteten av verksamheterna
uppger dessutom att de under de senaste aren
har haft svarigheter att rekrytera personal.
Det finns ocksa flera behov och utmaningar
nar det giller personalens kompetens i bo-
stad med sarskild service for vuxna enligt

172 World Health Organization. Mental health: strengthening our response. WHO. 2022. https://www.who.
int/news-room/fact-sheets/detail/mental-health-strengthening-our-response (Himtad 2023-01-03).

173 RSMH. Snacka psykisk ohdlsa. RSMH. https://rsmh.se/snacka-psykisk-ohalsa/ (Himtad 2023-01-03).

174 Socialstyrelsen — Insatser for personer med funktionsnedsittning Lagesrapport 2021. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/

ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03). 11.

175 Socialstyrelsen. Insatser och stod till personer med funktionsnedsittning — Lagesrapport 2020.

Stockholm: Socialstyrelsen, 2020. 65.



LSS. Till exempel uppger flera verksamheter
att det behovs mer kunskap om alternativ
och kompletterande kommunikation samt i
bemétande och forhallningssitt.

Nir personer med funktionsnedsittning
far stod av en gemensam personalgrupp
finns alltid risk att formella och informella
regelverk skapas och att dessa begriansar den
enskildes sjalvbestimmande. Independent
Living-rorelsen benimner detta fenomen
som mobila institutioner.'7¢

Agera mot utsatthet och vald
Vald och 6vergrepp mot bade barn och vuxna
med funktionsnedsittning maste uppmark-
sammas och dtgirdas med kunskap samt
arbetsmetoder som respekterar manskliga
rattigheter. Handelserna maste ocksa polis-
anmalas och bli foremal for brottsutredning.
Lex Sarah-anmailningar till IVO ar van-
ligast inom personlig assistans och bostad
med sarskild service for vuxna enligt LSS.

gruppboenden.
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Det ar viktigt att komma till ritta med all-
varliga missforhallanden inom verksamhe-
ter som ger stod till personer med funktions-
nedsattning. De vanligaste orsakerna till lex
Sarah-anmalningar inom LSS 4r fortfarande
brister i bemotandet och att beviljad insats
ar felaktigt eller inte utférd.™77

1979 blev Sverige forsta land i virlden att
forbjuda barnaga och alla former av vald
mot barn. Vald mot barn ar skadligt, oetiskt
och en krankning av deras grundlaggande
minskliga rittigheter. I de svenska statliga
ungdomshemmen (SiS) placeras barn och
unga med allvarliga psykosociala problem
eller som domts till sluten ungdomsvard. I
Barnrattsbyrans rapport 2020 om SiS-hem-
men framgar att det dr de yngsta barnen
mellan 11—12 ar, flickor och barn med funk-
tionsnedsattning som utsitts for den storsta
delen av valdet. Det handlar i regel om barn
som skulle ha ritt och borde fa insatser en-

ligt LSS.78

Aven om de stora institu- ’ ’
tionerna har stangts verkar
det idag finnas en tendens att
bygga ut institutionsliknande

176 Ratzka, Adolf. Personlig Assistans: Ett forsok till en operationell definition. Independent Living
Institute. 1992. https://www.independentliving.org/toolsforpower/toolstsb.html (Himtad 2023-01-03).

177 Socialstyrelsen — Insatser for personer med funktionsnedsittning Lagesrapport 2021. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2021. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/

ovrigt/2021-3-7327.pdf (Himtad 2023-01-03). 120.
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sammanfattning av
rekommendationerna

For vissa personer ar tiderna battre nu
an forr, fér andra fortsatter ett beroende
dar individer saknar kontroll éver viktiga
delar av sin vardag. Synen pa och varde-
ringar av personer med funktionsned-
sattning ar i konstant férandring. Det
politiska klimatet hardnar och det tas be-
slut som begransar den enskildes dagliga
liv och méjligheter till sjalvbestammande
och full delaktighet.

Vi blir pAiminda om hur viktigt det ar att
inte glbmma institutionsepokens mérka
historia och alla gdngna misstag. Det ar
viktigt att sprida kunskap om méanskliga
rattigheter. Beslutsfattare, personal, sam-
hillsaktorer och allmdnheten behéver kun-
skap om CRPD och om rittigheter for perso-
ner med funktionsnedsittning. Det behovs
kunskap om CRPD-artiklarnas innebord
och deras betydelse i vardagen. Kunskap
behovs om hur tillganglighet och anvand-
barhet till olika samhallsfunktioner och
situationer paverkar levnadsforhallanden
och uppfyllelse av rittigheter for personer
med funktionsnedsittning.

Sakerstall tillgang till n6dvéndiga stédin-
satser enligt gdllande lagar. Besparingar
inom vilfardssektorn leder till nedskarning-
ar av nodvindiga stodinsatser i vardagen.
Genomforda dndringar har forsamrat till-
gangen till personlig assistans och forsamrat
mojligheten att leva som andra. Det finns en
okad risk for tvang att flytta fran den egna
familjen eller den egna bostaden till institu-
tionella och kollektiva boendeformer. Med
kunskap om pandemins foljder ar det viktigt

att utveckla individuellt anpassade stodin-
satser for aldre for att forhindra institutions-
liknande stodformer.

Ge stéd till familjer med barn och unga med
funktionsnedsattning. Individuellt stod ar
en forutsattning for att barn med funktions-
nedsittning ska kunna leva tillsammans
med sina fordldrar och syskon sdsom andra
barn. Barnkonventionen och barnperspekti-
vet ska beaktas. Foraldrarnas och syskonens
situation behover uppmairksammas, bland
annat i form av avlésning vid behov.

Ge kraftfulla stédinsatser till personer med
psykisk ohélsa. Detta ar en av vara storsta
folkhdlsoutmaningar. Varannan svensk i ar-
betsfor alder kommer ndagon gang i livet att
drabbas av psykisk ohilsa. Psykisk ohalsa
ar fortsatt ett tabubelagt amne och manga
vagar inte prata Oppet om sin situation. Ti-
diga och individuellt anpassade stodinsatser
bade under barn- och ungdom och senare i
vuxenlivet 4r avgorande for en fungerande
framtid.

Bekdmpa institutionsvanor i befintliga
stédformerenligt SoL och LSS. Aveniservice-
former som har skapats efter de stora insti-
tutionernas stingning finns risk for att insti-
tutionsliknande arbetsmetoder lever vidare.
Vanor och rutiner som brister i respekt for
den enskilde utvecklas och blir en perma-
nent del av stoder. Det behovs kunskap om
vad rattigheter enligt CRPD innebar i var-
dagen och kompetensutveckling i kommuni-
kation och vardigt forhallningssitt.



Agera mot utsatthet och vald och éver-
grepp mot bade barn och vuxna med funk-
tionsnedsdttning. Utsattheten hos personer
med funktionsnedsittning mdaste uppmark-
sammas och atgardas med kunskap om pro-
fessionella arbetsmetoder som respekterar
manskliga rittigheter.

Vi hoppas denna skrift kan bidra till en
samhaillsrorelse i ritt riktning, dir CRPD
blir mer respekterad och implementerad sa
att personer med funktionsnedsittning kan
leva jamlika liv dar de sjdlva eller med stod
av andra kan ta de beslut som krivs for ett
sjalvbestimt liv med full delaktighet i sam-
hallsgemenskapen.

rattigheter.
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Utsattheten hos personer ’ ’
med funktionsnedsattning
maste uppmdirksammas och
atgardas med kunskap om
professionella arbetsmetoder
som respekterar manskliga
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Bilagor

Bilaga 1 (tabell) - Institutioner och skolgang

Tabellen ”Institutioner och skolgidng” sammanfattar tidpunkter for viktiga hindelser kring

skolgang pa institutioner samt anger tidpunkter for avveckling av institutioner for barn och

unga. Mojligheten att ga i skolan, tillgang till sitt sprak och slutligen att fa bli en del av den
ordinarie skolan i samhallet tillsammans med andra barn och unga har varit en viktig del i

processen kring institutionsavveckling.

Tidsperiod

Reform/Aktivitet/Handelse

1800-talet

1809

1825
1842

1879

1870-talet

1879
1882

1889
1891

1896
1922

1944

1950
1955

”Vanforeanstalter” ar radande.

Allmanna institutet for ”blinda och dofstumma” bildas och startar senare
undervisning for dova och blinda barn i Manillaskolan.

Punktskriften utvecklas i Frankrike.

Riksdagen beslutar att infora den allmanna folkskolan (Folkskolestadgan
faststalldes 1842).

Blindinstitutet Tomteboda 4r boende och skola for gravt synskadade barn.
Skolan laggs ner 1986 och ombildas da till Tomtebodaskolans resurscenter.
Skolor for dova bildas.

Eugeniahemmet for ”obotligt sjuka” startar.

Skolplikt infors for barn mellan 7 och 14 ar. Den galler dock inte for alla barn.
Skolplikt for dova infors.

Norrbackainstitutet i Solna grundas under namnet ”Stockholms Vanfore-
anstalt” for bistand at ”lytta och vanféra”. Norrbackainstitutet bedriver
vard- och rehabiliteringsverksamhet samt skol- och yrkesutbildning for
“handikappade” barn och vuxna med rorelsehinder. Norrbackainstitutet
invigs formellt 1935.

Skolplikt for blinda inf6rs.

Horselklasser bildas.

Lagen om undervisning och vard for ”bildbara sinnessl6a” borjar galla.
Tvangsintagning till skolhem borjar gilla.

RH-klasser bildas fér barn med rorelsehinder.

Lag om sirskoleinternat 1955 ska reglera en forbattrad skolsituation for
”psykiskt utvecklingsstorda elever utan tilliggshandikapp”. Landstingen ska
ansvara for att de ”psykiskt efterblivna” erhéller undervisning och vard

inom sina landstingsomraden. Skolplikten omfattar dldrarna 7—21/23 ar.

) 4
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Tidsperiod Reform/Aktivitet/Handelse

1950 — 60-talet Sarskoleinternat 4r den dominerande insatsen for barn och unga med
intellektuell funktionsnedsattning (cirka 3 0ooo platser som mest). De
gravt “utvecklingsstorda eleverna med tilliggshandikapp” ar dock
utestingda fran reguljar undervisning (beror cirka 6ooo barn).

1956 Synklasser bildas i Stockholm och Géteborg.

1962 Lagen om skolplikt reglerar skolplikt for barn med rorelsehinder.
Kommunerna ska anordna utbildning.

1965 Lagen om elevhem som reglerar landstingens ansvar for att ordna
elevbostader for barn och unga med rorelsehinder borjar galla.
Skolanstalter borjar minska.

1967 Riksgymnasiet for déva bildas i Orebro.

1968 Omsorgslagen fornyas och utbildningsfragor for barn och unga med

intellektuell funktionsnedsattning 6verflyttas till skollagen.

1968 Skolplikt/lagstadgad ritt till undervisning for barn med ”utvecklings-
storning” borjar gilla. Reglering av sarskolan fors in i skollagen.

1969 Laroplan for grundskolan giller for integrering av alla i vanliga klasser.

1970/1971 Vuxenutbildning for ”utvecklingsstorda” startar som forsoksverksam-

het (grund- och traningsskoleniva).

1970- & 1980-talet | Sarskoleinternat och vardhem for barn laggs ner. Elevhem ersatter
successivt vairdhemmen for barn och specialklasser ersitter sarskole-
internat.

1971 Eugeniahemmet avvecklas. Barn med funktionsnedsittning ska tas
emot i kommunala skolor.

1979 Norrbackainstitutets verksamhet avslutas, inkludering sker i

kommunala skolor.

1981 Teckenspraket blir i riksdagen erkant som dovas forsta sprak.

1984 Riksgymnasiet for horselskadade bildas i Orebro.

1986 Tomtebodaskolan liggs ner, inkludering ska ske i kommunala skolor.
1988-1996 Kommunalisering av sarskolan. Intagning ”utan samtycke” ersitts

med ”begdran” om undervisning i grundsarskola, gymnasiesarskola

och i vuxenutbildning.

Uppgifter till tabellerna ar i huvudsak himtade ur:

Persson Bergvall, Inger och Sjéberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien.
Stockholm: Handikapphistoriska Foreningen. 2012.

Grunewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015.

Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009.
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Bilaga 2 (tabell) - Institutionsepoken och dess avveckling

Tabellen ”Institutionsepok och dess avveckling” sammanfattar avgorande beslut i Sveriges

institutionsepok. Tabellen anger tidpunkter for avgorande lagstiftning och beslut som beror

utbyggnad av institutioner samt dess avveckling. Fran att ha vara “obildbara” och ”vanforda”

till mojligheter att limna de stora institutionerna och flytta till egna bostader i samhallets ge-

menskap har resan varit lang och smirtsam.

Reform/Aktivitet/Handelse

Tidsperiod
1788

1847
1866

1900-talets borjan

1913
1915
1918
1900-talets borjan

1920-1930-talet

1930-talet

1934

1935

1940-talet

1945
1948
1948

Forordning ger socknen ritt att viagra inflyttning av ”inhyseshjon och
aldre eller mindre arbetsfora tjanstehjon™.

Forordning om laglig ratt till ”fattigvard” infors.

Det forsta hemmet for ”sinnessloa” 6ppnas.

Personer med "utvecklingsstorning” anses som “icke bildbara” och ska
skyddas mot samhallet samt att samhallet ska skyddas mot dem. Den
arvshygieniska ideologin ar rddande.

Beslut tas om inforandet av allman pensionsforsakring.

Lag om dktenskapshinder infors.

Lagen (1918:422) om fattigvard infors.
”Vanforeanstalter” fran 18oo-talet far skolhem i anslutning anstalten.
”Sinnesslovard” med specialsjukhus och institutioner for ”sinnessléa”
och psykiskt sjuka startar.

Bostadsbidrag infors i mitten av 1930-talet och far sin nuvarande ut-
formning 1997.

Blindhetsersittning infors (senare invaliditetsersattning och handikapp-
ersattning)

Lagen om tvangssterilisering inférs och omfattar bland annat vissa per-
soner med funktionsnedsattning. Lagen galler fram till r 1975.
Familjer med barn med ”utvecklingsstorning” far radet att lamna bort
och glomma barnet. Radet finns bland annat inskrivet i Hemmets Likare-
bok fran ar 1949.

Personer som ar omhandertagna av “fattigvarden” far rostratt.
Barnbidrag infors.

Invalidpension och sjukbidrag (senare fortidspension/sjukbidrag och

fran 2003 sjuk-/aktivitetsersattning) infors.

) 4
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Tidsperiod Reform/Aktivitet/Handelse

1950-talet Institutionsvard 4r radande. En kraftig institutionsutbyggnad sker
med 40 stora institutioner med cirka 200 platser pa varje.

1955 Undervisning och vard av ”utvecklingsstorda” overfors till lands-
tingets regi, men specialsjukhus och specialvardhem blir kvar

inom staten.

1955 Allman sjukforsakring, inkomstrelaterad sjukersattning och subven-
tionerad sjukvard infors.

1956 En lagandring faststiller att ”socialhjalp” ersatter “fattigvard”.

1960 Allman tilliggspension, ATP, infors.

1960- & 1970-talet | Utbyggnad av ytterligare 40 nya institutioner sker for att hantera kon
till institutionsplats. Det finns totalt cirka 180 institutioner i Sverige
nar vantelistor/koer ar bortbyggda 198o0.

1960-talet 1965 ars Handikapputredning pagar under dren 1965—-1975 och leder
till olika reformer. Begreppet “normalisering” inférs med malet
”inkludering i samhillet”. ”Vanforeanstalter” borjar avvecklas.

1965 Lagen om elevhem reglerar boende och vard under obligatorisk skoltid
for personer med funktionsnedsittning. Landstingen far skyldighet att
ordna bostader for barn och unga med rorelsehinder. Skolanstalter
borjade minska. Forsta riksgymnasiet bildas.

1960-talet Utbyggnad av Fokushus/lagenheter med boendeservice for personer
med rorelsehinder startar genom en nationell insamlingsgala.

1966 Bilstod infors.

1968 Omsorgslagen framhaller behovet av att planera flytt fran institutio-
ner. Ansvaret Overfors fran staten till regioner/landstingen.

1968 Permobil/elrullstol blir ett kostnadsfritt hjalpmedel.

1970-talet Landstingen tar over de fem statliga specialsjukhusen. Boendeservice-

enheter borjar byggas i kommunerna. Fardtjanst infors.

1974 Foraldraforsakring infors.

1982 Socialtjanstlagen far en paragraf gillande stod till personer med
funktionsnedsattning.

1984 Riksfiardtjanst infors.

1985 Skollagen reglerar forskoleklass, grundskolan, gymnasieskolan,

sarskolan, specialskolan och sameskolan. Dessa bildar det offentliga
skolvisendet for barn och ungdom. Dessutom finns sirskilda utbild-
ningsformer som anordnas av det allmdnna for dem som till f6ljd av
sjukdom eller av annat skal inte kan delta i skolarbetet inom det

offentliga skolvisendet.
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Tidsperiod Reform/Aktivitet/Handelse

1986 Nya omsorgslagen reglerar intagningsstopp till virdhem och special-
sjukhus. Landstingen och privata aktorer forvintas planera avveckling
av de narmare 200 kvarvarande anstalterna. Nagot slutdatum anges
dock inte.

1985 Regler for formanliga statliga lan vid byggandet galler dven grupp-
bostader med krav pa utformning och storlek for att forhindra ut-

byggnad av stora enheter.

1989 1989 ars handikapputredning tillsitts. Den leder till LSS-reformen
1994.
1993 Omsorgsverksamheten kommunaliseras genom att verksamheten

overfors fran regioner/landsting till kommuner.

1994 Raitt till personlig assistans infors nar lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade, LSS, trader i kraft och assistansersittning
infors da lagen om statlig assistansersattning, LASS, reglerar ritten till
statlig personlig assistans for personer med grundlaggande behov som
overstiger 20 timmar i veckan.

1994 Omsorgslagen ersdtts med lagen om stod och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS. Lagens malgrupp utvidgas till att omfatta barn,
ungdomar och vuxna med omfattande funktionsnedsattningar till-
horande tre personkretsar som regleras i lagen. LSS innehaller regle-
ring av tio olika insatser.

1995 Psykiatrireformen genomfors. Den slutna psykiatriska varden pa sa
kallade mentalsjukhus ska avvecklas.

1997 Sarskild lag om avveckling av specialsjukhus och vardhem blir en
tvingande lagstiftning med slutdatum for stingning av institutioner
(fore ar 2000). Det kvarvarande specialsjukhuset stings omedelbart
ar 1997. De narmare 1000 personer boende pa de 52 kvarvarande
vardhemmen flyttar till lampliga boendeformer ute i samhallet i
respektive ansvarig kommun.

1997 — framat Planering och utbyggnad av gruppbostader och servicebostader enligt
LSS péagar. Flytt fran institutioner sker till egna bostader som finns i
huvudsak inom sirskilda boendeformer enligt LSS.

2008 Diskrimineringslagen reglerar funktionsnedsattning som en av
diskrimineringsgrunderna.

2009 FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning, CRPD, antas i FN 2006 och ratificeras i Sveriges riksdag 2009.
1999/2000 ”Fran patient till medborgare” — Sveriges nationella mal och inriktning
faststills for funktionshinderspolitiken 2000 -2010 med CRPD

som grund.
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Tidsperiod Reform/Aktivitet/Handelse

2010 Skollagen och skolvisendet omfattar skolformerna forskola, forskole-
klass, grundskola, grundsirskola, specialskola, sameskola, gymnasie-
skola, gymnasiesdrskola och kommunal vuxenutbildning. I skolvisen-
det ingar ocksa fritidshem.

2016/2017 Efter uppfoljning av den nationella handlingsplanen faststills natio-
nellt mal och inriktning for funktionshinderspolitiken i Sverige

(Prop. 2016/17:188).

Uppgifter till tabellerna ar i huvudsak himtade ur:

Persson Bergvall, Inger och Sjéberg, Malena. Aratal — ur handikapphistorien.
Stockholm: Handikapphistoriska Foreningen. 2012.

Grunewald, Karl. Omsorgsrevolutionen. Tidskriften Intra, 2015.

Grunewald, Karl. Fran idiot till medborgare. Stockholm: Gothia Forlag AB. 2009.



Bilaga 3 - En inblick i Independent
Living, dess rérelse och Independent
Living Institute i Sverige

Jamie Bolling

Socialantropolog och verksamhetsledare
fér Independent Living Institute
januari 2022

Independent Living (IL) kom till i USA pa
60o-talet och spred sig till Europa. Idag ar
det en global rorelse. IL ar viktigt for oss
med funktionsnedsittning. Vi dgnar vara liv
at att framja rattigheter, medan manga an-
dra inte riktigt vet vad vi pratar om. Med
det hir korta dokumentet vill vi ge en glimt
av vad som definierar och profilerar Inde-
pendent Living — att vi vill leva som vanliga
manniskor och i likhet med andra ha till-
gang till vara rattigheter.

Independent Living

Independent Living 4r en rorelse av perso-
ner med funktionsnedsittning som startade
i USA pa 1960-talet.” Det dr en filosofi med
grundprinciper om sjilvbestimmande, lika
mojligheter, sjalvrespekt, fullt deltagande
och egenmakt.> Dessa principer styr rorel-
sens arbete 6ver hela viarlden och dirmed
vara IL-organisationer hir i Sverige. Inde-
pendent Living kommer fran den amerikan-
ska medborgarrittsrorelsen dar ledarna sag
att behov hos personer med funktionsned-
sattning borde betraktas som rittigheter och
att var och ens behov ar unikt. Independent
Living ar baserat pa cross disability, det vill
sdga att rorelsen ar till for alla med funk-
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tionsnedsattning oavsett vilken funktions-
nedsittning du har. Att se funktionshinder-
fragor utifran ett socialt perspektiv och som
rattigheter, till skillnad fran ett medicinskt
perspektiv dar personer med funktionsned-
sattning kategoriseras enligt diagnos, blev
ett viktigt paradigmskifte.
Sjilvrepresentation dr grundlidggande for
Independent Living. Trotta pa att vara repre-
senterade av politiker och manniskor som
samlar in pengar till vilgorenhetsorganisa-
tioner stiallde IL-rorelsen krav pa att deras
egna roster skulle horas och att de skulle
representeras av ledare som sjilva levde med
funktionsnedsattning. De foresprakade ratt-
en att leva ett liv enligt IL-rorelsens principer,
det vill saga ett liv med sjalvbestimmande,
delaktighet och ratten till sociala insatser ba-
serat pad FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsattning (CRPD)
och dess artikel 19.3 IL-rorelsen arbetade
dock for dessa rittigheter redan ldngt innan
CRPD skrevs. CRPD ar baserad pa IL-rorel-
sens arbete, bade i sak och i text.
”Independent Living betyder inte att per-
soner med funktionsnedsittning vill gora
allt sjalva och det betyder inte att de inte be-
hover nagon som stodjer dem i deras vardag
eller att de vill leva i isolering.” Detta ar
ett citat fran Adolf Ratzka som &r en av de
européer som forde konceptet Independent
Living fran USA till Europa och breddade
rorelsen.+ Adolf flyttade till Sverige i slutet
av 1970-talet och borjade propagera for per-
sonlig assistans. En polioinfektion fran ton-
aren gav Adolf en forlamning som gor ho-
nom beroende av personlig assistans dygnets
alla timmar. Adolf fortsitter sin definition

1 Barnes, Colin och Oliver, Michael. Disabled People and Social Policy — From Exclusion to Inclusion.

Greenwich: Pearson Education Limited, 1998. 83.

2 ENIL. FACT SHEET: Independent Living. 2013. https://enil.eu/independent-living/ (Himtad 2023-01-18).
General Assembly 2006: 61/106. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. https:/www.
un.org/en/development/desa/population/migration/generalassembly/docs/globalcompact/A_RES_61_106.

pdf (Himtad 2023-01-09).

4 Ratzka, Adolf. What is Independent Living — A Personal Definition. Independent Living Institute. 2003.
https://www.independentliving.org/def.html (Hamtad 2023-01-03).



med att sdga att Independent Living inne-
bar att personer med funktionsnedsittning
kraver samma valmojligheter och kontroll
som sina broder och systrar, grannar och
vanner har i sin vardag — alltsd sdidant som
personer utan funktionsnedsittning tar for-
givet. Adolf podangterar att personer med
funktionsnedsittning vill vixa upp i famil-
jer, gd i sin kvartersskola, anvinda samma
buss som sina grannar och ha en anstillning
i linje med sina intressen och sin forviarvade
utbildning. Manga manniskor med funk-
tionsnedsattning vill, som de flesta andra,
bilda familj, men kan behova sociala insat-
ser for att utfora vissa praktiska goromal.

Independent Living-filosofin anser att
de med funktionsnedsittning sjilva som ar
de basta experterna pa sina liv och sina
egna behov. De behover sjilva fa utrymme
att visa de losningar de vill ha och som ar
nodvandiga for att leva sina liv i full delak-
tighet. De ska ha kontroll 6ver sina liv, ges
mojlighet att utova sitt sjalvbestimmande
och, som alla andra i samhallet, tanka och
tala for sig sjilva.

For personer med intellektuell funktions-
nedsattning, som kanske inte kan tala for sig
sjalva, foresprakar IL-rorelsen en insats med
beslutsstod. Detta till skillnad mot att an-
dra (en god man, forvaltare, fordldrar eller
personal) fattar besluten at personen ifraga.
Stodet ska vara utformat si att personen far
stod med att soka och processa information
for att med hjalp av beslutstodet kunna fatta
egna beslut.

Kamratradgivning (peer counseling) eller
kamratstod (peer support) ar viktiga verk-
tyg som anviands inom rorelsen for att star-
ka varandra. Genom att stodja varandra far
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de som deltar i kamratstodsgrupper okat
sjalvfortroende och lir sig om sociala for-
vantningar och strategier for att navigera i
samhillet. Det underlattar ocksa det efter-
stravade resultatet av att vara sjdlvorganise-
rad och fa egen makt att forespraka politiska
forandringar som leder till rattsligt skydd av
manskliga och medborgerliga rattigheter.s
Erfarenhetsutbytet mellan manniskor som
tillsammans delar erfarenheten av funk-
tionsnedsattning bidrar dessutom till kans-
lan av social anknytning.

Adolf avslutar sin definition med:

”Vi dr i grunden vanliga manniskor som
delar samma behov av att kdnna sig inklu-
derade, erkidnda och ilskade. Sa lange vi
betraktar vira funktionsnedséittningar som
tragedier kommer folk att tycka synd om
oss. S lange vi skams for vilka vi ar, kom-
mer vdra liv att betraktas som virdelosa. Sa
lange vi forblir tysta kommer vi att bli till-
sagda av andra vad vi ska gora.”

Principerna for Independent Living antogs
den 3 september 1990 vid ett europeiskt
mote for European Network on Indepen-
dent Living (ENIL) som holls i Holland.®
Independent Living-rorelsen var represen-
terad 1 utformningen av FN:s Konvention
om rittigheter for personer med funktions-
nedsattning (CRPD) och lyckades paverka
dokumentet som kan ses i artikel 19 i kon-
ventionen och den allmidnna kommentaren
nummer §.

5 ENIL. Peer Support Training Manual. 2014 https://enil.eu/wp-content/uploads/2022/12/Peer-
Support-Training-Manual-Final.pdf (Himtad 2023-01-18).
6 ENIL. FACT SHEET: Independent Living. 2013. https://enil.eu/independent-living/ (Himtad 2023-01-18).




Ett liv med sjdlvbestammande

Har nedan ar en beskrivning av Indepen-
dent Living utifran den allmanna kom-
mentaren nummer 5 till artikel 19 i CRPD:

Ett liv med sjdlvbestimmande innebar att
personer med funktionsnedsattning ges alla
nodvindiga medel for att kunna utéva val-
frihet och att ha kontroll 6ver sina liv. Detta
for att ha mojlighet att fatta alla sma och
stora beslut som ror deras eget liv. Personlig
autonomi och sjalvbestimmande 4r grund-
liggande for ett sjalvstandigt liv. Det om-
fattar tilltrade och tillgang till transport,
information, kommunikation och personlig
assistans, bostad, dagliga rutiner, vanor, an-
standiga anstillningsvillkor, personliga rela-
tioner, kldder, mat, hygien, hilso- och sjuk-
vard, religiosa aktiviteter, kulturaktiviteter
samt sexuella och reproduktiva rittigheter.

Dessa aktiviteter ar kopplade till utveck-
lingen av en persons identitet och person-
lighet: var vi bor och med vem, vad vi iter,
om vi vill ta sovmorgon eller g4 till sings
sent pd natten, vara inomhus eller utomhus,
ha duk och ljus pa bordet, ha sillskapsdjur
eller lyssna pa musik. Det dr sidana hand-
lingar och beslut som gor oss till dem vi ar.
Ett sjalvstindigt liv ar en oumbarlig del av
individens autonomi och frihet, och innebar
inte nodvandigtvis att man bor ensam.

Det bor inte heller uteslutande tolkas som
formagan att utfora dagliga aktiviteter pa
egen hand. Istillet bor det betraktas som
friheten att valja och sjalv ha kontroll, i linje
med respekten for den inneboende virdighet
och personliga autonomi som star inskriven
i artikel 3 a i konventionen. Oberoende som
en form av personlig autonomi innebar att
personen med funktionsnedsittning inte be-
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rovas mojligheten att vilja och ha kontroll
over sin personliga livsstil och sina dagliga
aktiviteter.”

Independent Living-terminologin holl pa
att "kidnappas” och anviandas med en helt
annan inneboérd dn den Independent Living-
filosofin star for. Olika aktorer pd EU-niva
och dven de olika nationella aktorerna kun-
de till exempel prata om personlig assistans
for de som bodde pa institutioner. Darmed
fann ENIL 2012 att det var nodvandigt att
definiera de viktiga begreppen inklusive In-
dependent Living, personlig assistans, av-
institutionalisering och samhillsbaserade
tjanster.® Definitionen som ges for Indepen-
dent Living ar:

”Independent living dr den dagliga demon-
strationen av manniskorittsbaserade lagar
och policyer. Ett sjalvstandigt liv ar mojligt
genom kombinationen av olika miljo- och
individuella faktorer som gor att funktions-
hindrade personer kan ha kontroll éver sina
egna liv. Detta inkluderar mojligheten att
gora verkliga val och ta beslut om var man
ska bo, med vem man ska bo och hur man
ska leva. Tjansterna maste vara tillgangliga
for alla och tillhandahallas baserat pa lika
mojligheter, fritt och informerat samtycke
och ge funktionshindrade flexibilitet i sina
dagliga liv. Sjalvstindigt boende kraver att
den byggda miljon, fairdmedel och informa-
tion ar tillganglig, att det finns tillgang till
tekniska hjalpmedel, tillgang till personlig
assistans och/eller samhillsbaserade tjans-
ter. Det ar nodvandigt att papeka att ett
sjalvstandigt boende ar till for alla, oavsett
kon, alder, funktionalitet och nivan pa deras
stodbehov.”

7 Myndigheten for delaktighet. Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsittning
Allmin kommentar nr § om ett sjilvstandigt liv och att vara inkluderad i samhallsgemenskapen.
Stockholm: MFD, 2020. https://www.mfd.se/contentassets/tocbbga4f8e34299bebg6dg65c77e¢8fb/
2020-2-allman-kommentar-5-sjalvstandigt-liv-inkluderad-i-samhallsgemenskapen.pdf

(Himtad 2023-01-03).

8 ENIL. FACT SHEET: Independent Living. 2013. https://enil.eu/independent-living/ (Himtad 2023-01-18).




Viktiga IL-begrepp

Nedan finns nagra begrepp av betydelse
for Independent Living-ideologin. Dessa
beskriver hur personer i rérelsen ser pa
sig sjalva och sin rérelse, samt hur man
kraver respekt och rattigheter.®

Antidiskriminering:

Rorelsen arbetar mot diskriminering av
personer med funktionsnedsittning och for
mer personlig och politisk makt. Manniskor
med funktionsnedsittning som grupp miss-
gynnas i alla samhillsomraden: utbildning,
arbete, inkomst, bostad, transporter, famil-
jelivet och samhaillets sociala, politiska och
ekonomiska liv. Ju mer stod fran andra som
behovs, desto storre risk for paternalism,
overskydd och diskriminering. Ett av IL:s
mal ar att ha lagstiftning och juridiskt arbe-
te pa plats i alla linder som gor det olagligt
att diskriminera nagon pa grund av funk-
tionsnedsattning.

Avmedikalisering:

En av anledningarna till att personer med
funktionsnedsittning diskrimineras ar att
de avviker fran vad manniskor tycker ar
“normalt”. Samhaillet tenderar att stimpla
manniskor som ar annorlunda som ”sjuka”.
Sjuka manniskor forvintas inte arbeta, ar
befriade fran livets normala skyldigheter
och marginaliseras. S4 linge vi anses vara
sjuka av allmanheten, kommer det att finnas
liten forstdelse for varfor vi skulle vilja bo
i vanliga bostdder och inte pa institutioner.
Ett av IL:s mal ar att for samhillen och for
personer med funktionsnedsittning sjdlva
tydliggora skillnaden mellan att vara sjuk
och att vara en frisk medborgare med funk-
tionsnedsattning som har samma ritt till ett
gott liv som alla andra.
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Avinstitutionalisering:

Independent Living ser institutionalisering i
ett betydligt bredare perspektiv an att vis-
sa personer i samhillet far leva sina liv i en
byggnad sirskilt avsedd for dem. Indepen-
dent Living handlar om att alla manniskor,
oavsett funktionalitet, ska vara inkluderade
i samhaillet. Det gor att vi generellt 4r emot
sarlosningar av olika slag: sirskilda for-
skolor, specialskolor, sarskilda verkstader,
sarskilda boendearrangemang och sarskil-
da firdmedel. Ett av malen for IL-rorelsen
ar att stinga sarskilda, avhumaniserande
apartheidlosningar och mojliggora for allas
delaktighet ute i samhallet. Motsatsen till
avinstitutionalisering ar aterinstitutionali-
sering, alltsd en atergang till institutionslik-
nande former av stod och service. Universell
utformningardarforettviktigtbegrepp,det
vill sdga en strdvan efter att bygga och
utveckla varor och tjanster som alla kan
anvanda, oavsett funktionalitet. Detta inne-
bar dock inte att vi dr emot nodvindiga sar-
l6sningar fram till dess att samhallet har ut-
vecklats och natt fram till faktisk inkludering.

Avprofessionalisering:

Personer med funktionsnedsittning ses ofta
som sjuka manniskor som behover botas
eller, atminstone, rehabiliteras. Manga tror
att det finns ett sarskilt behov av ém och
karleksfull vard som utfors av manniskor i
vita rockar. Ju mer omfattande funktions-
nedsattning desto sjukare ar ndgon i omgiv-
ningens 6gon och desto mer yrkesutbildning
forutsatts behovas. Pa si sitt har samhallet
overlatit kontrollen 6ver personer med funk-
tionsnedsattning till professionella. Manga
tror att en likare eller socialarbetare ar bast
kvalificerad att fatta beslut om vara liv. Ju
mer kraft som ges till personen i den vita

9 ENIL. Peer Support Training Manual. 2014 https://enil.eu/wp-content/uploads/2022/12/Peer-
Support-Training-Manual-Final.pdf (Himtad 2023-01-18).



rocken, desto mindre tror personer med
funktionsnedsittning pa sin egen styrka
och desto storre risk for bristande tillgang
till rattigheter, i synnerhet ratten till sjalvbe-
stimmande.

Sjalvrepresentation:

Personer med funktionsnedsittning ar sjal-
va de basta experterna pa behov, preferenser
och ambitioner for att prata om hur de ska
leva vara liv och vad som behovs fran sam-
hallet for att kunna fullgora vara skyldighe-
ter som familjemedlemmar och medborga-
re. De utan funktionsnedsattning kan dock
vara allierade i kampen for lika rattigheter.
Ingenting om oss utan oss!

Independent Living-rorelsen

I det politiska klimatet i USA under 60- och
7o-talen, fiargat av att etniska minoriteters
krav pa lika rattigheter, borjade personer med
funktionsnedsattning organisera sig. Bland
ledarna for dessa initiativ i ett antal ameri-
kanska stiader fick Ed Roberts i Berkeley och
Judith Heumann i New York en nationell
och internationell framtradande plats. Bade
Ed och Judith 4r starka manniskor som pa
grund av funktionsnedsittning, i Judiths fall
fran att hon var litet barn och Ed fran tonar-
en, upplevde segregation, fortryck och utan-
forskap. Bada bekiampade diskriminering-
en'® och fick sillskap av andra personer med
funktionsnedsittning, i Europa och andra
delar av viarlden, som arbetade for samma
sak.' De ville fordndra virlden sa att barn
och vuxna med funktionsnedsittning inte
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skulle behova mota samma hinder som de
sjdlva hade stallts infor, mot utanforskapet
och att slippa bo pa institution eller hindras
att ga i skolan. De kimpade mot samhal-
lets och transportsystemens otillgdnglighet
och mot den medicinska modellen — att be-
traktas som sjuka nar de inte var det — och
hur det blockerade mojligheterna att, som i
Judiths fall, bli larare pa grund av sin funk-
tionsnedsattning. De kravde tillgang till so-
ciala insatser utifran sina behov.™

Independent Living arbetar mot férdo-
mar, diskriminering och fortryck och arbe-
tar for manskliga rattigheter, delaktighet,
politisk och personlig makt dar den medi-
cinska diagnosen inte dr viktig utan fokus
ligger pa tillgang till rattigheter utifran var
och ens behov.

Som namnts tidigare ar Adolf Ratzka en
av de personer som varit viktiga for sprid-
ningen av Independent Living i Europa. Adolf
fick stod av den tyska regeringen for att fin-
ansiera assistansen under sin tid pa universi-
tetet i USA. Dar fann han det befriande att
efter 5 ar pa institution ga fran ett liv som
patient, dar allt i hans dagliga liv hade be-
stamts av sjukhuspersonalen (till och med
om nir han skulle ga pd toaletten) till att
leva med personlig assistans och darmed
sjalvbestimmande. 1973 kom Adolf till Sverige
for att gora sin forskning pa Kungliga Teknis-
ka Hogskolan, KTH. I Sverige fick Adolf, nir
pengarna for hans personliga assistans var
slut, stod av hemtjansten, men detta till pri-
set av att aterigen forlora sjalvbestimmandet.*

10 Heumann, Judith med Joiner, Kristen. Being Heumann. Beacon Press, 2020.
11 Campbell, Jane och Oliver, Mike. Disability Politics — Understanding our past, changing our future.

Storbrittanien: Routledge, 1996.

12 Gough, Ritva. Personlig Assistans — en social bemastringsstrategi. Goteborg: GIL-forlaget, 1994.
13 Ratzka, Adolf. Independent Living-rorelsen banade vigen. Independent Living Institute. 2012.
https://www.independentliving.org/docs7/IL-banade-vagen.html (Himtad 2023-01-03).



STIL bildades

Adolf borjade foresprika personlig assistans
efter att ha upplevt den frihet och det stod
en sadan tjanst ger. Han mobiliserade en
grupp personer med funktionsnedsattning
som var brukare av hemtjanst och/eller bod-
de i ordnat boende. Han skrev artiklar om
de utlindska modellerna for tjanster och in-
troducerade begreppet personlig assistans.
Han foreslog att tjansten skulle vara ett an-
svar pa statlig niva och betalas direkt till as-
sistansanvandaren.

Gruppen organiserade sig i foreningen
Stockholmskooperativet for Independent Li-
ving (STIL) 4 som startade 1984. STIL for-
handlade fram pilotprojektet, och darmed
STILs modell, med Stockholms stad for att
driva personlig assistans. Assistansanvian-
darna i projektet skulle rekrytera, utbilda,
forhandla om lon, besluta om assistenternas
schema och avskeda assistenter vid behov.

Projektet visade sig vara framgangsrikt
och ledde till att personlig assistans ingick i
”Handikappreformen” — Lag (1993:387) om
stod och service till vissa funktionshindrade
(LSS).” Denna lagstiftning med personlig assi-
stans som en medborgerlig rattighet for vissa
personer med funktionsnedsattning — den for-
sta i sitt slag — tradde i kraft i januari 1994.
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CIL - IL-organisationer

runt om i virlden

Centers for Independent Living (CIL) etable-
rades och var viktiga for att framja sjalvbe-
stimmande och stingning av institutioner
samt drift och kontroll av tjanster som leds
av funktionshindrade sjilva.*¢ CIL etable-
rades forst i USA'7 och senare i europeiska
lander och runt om i virlden.'® Nationell
politik skulle utvecklas med inflytande fran
Independent Living-rorelsen, sisom LSS
gjorts i Sverige. Man arbetade mot medika-
lisering och mot att betrakta personer med
funktionsnedsittning som sjuka istéllet for
vanliga mianniskor som framhalls i CRPD.*
Den sociala modellen for funktionshinder?°
skulle framjas.

ENIL - det europeiska paraplyet

Adolf Ratzka var tillsammans med vanner
fran Independent Living-rorelsen med att
organisera en konferens om personlig assis-
tans i Strasbourg 1989. Vid denna tidpunkt
var personlig assistans foga kant. IL-rorel-
sen ville utrusta manniskor med kunskap
for att hjdlpa till att sprida konceptet och
Independent Living-ideologin. Lothar Sand-
fort, rullstolsanvandare och talesperson for
Miljopartiet i det tyska parlamentet, kunde

14 Stiftarna av Independent Livinig i Sverige. STIL. 2022. https:/www.stil.se/ (Himtad 2023-01-03).

15 Ratzka, Adolf. Independent Living-rorelsen banade vigen. Independent Living Institute. 2012.
https://www.independentliving.org/docs7/IL-banade-vagen.html (Himtad 2023-01-03).

16 Swain, John och French, Sally och Cameron, Colin. Controversial Issues in a Disabling Society.

Storbrittanien: Open University Press, 2003.

17 Power, Andrew och Lord, Janet E. och deFranco, Allison S. Active Citizenship and Disability. Cambridge:

Cambridge University Press, 2013.

18 Swain, John och French, Sally och Cameron, Colin. Controversial Issues in a Disabling Society.

Storbritannien: Open University Press, 2003.

19 Crock, Mary och Smith-Khan, Laura och McCallum, Ron och Saul, Ben. The Legal Protection of Refu-
gees with Disabilities — Forgotten and invisible? Sydney: Edward Elgar Publishing Limited, 2017.
20 Barnes, Colin. Theories of disability and the origins of the oppression of disabled people in the western

society. Routledge, 1996.



mobilisera de europeiska grona partierna
for att finansiera konferensen. Nirvarande
var 72 personer med funktionsnedsittning
fran mer 4n 20 lander.>* Vid detta mote be-
slutades att starta European Network on In-
dependent Living (ENIL)>* for vilket Adolf
Ratzka skulle vara den forsta ordféranden.
Sedan dess har ENIL vuxit och har nu med-
lemmar i 6ver 40 liander inom EU och Euro-
pardadet. ENIL arbetar genom projektfinan-
siering for att fraimja Independent Living i
Europa och runt om i virlden. Personlig as-
sistans, avinstitutionalisering, rorelsefrihet
och samhillsbaserade tjanster ar alla fragor
som frimjas genom rorelsen Independent
Living. Flyktingar och migranter med funk-
tionsnedsattning dr nya aktuella fragor som
har vickt intresse och medfort aktiviteter
som utfors av flera i rorelsen.

Ar 1998 erkinde Time Magazine Adolfs
arbete och kallade honom en europeisk visio-
nar.>» De beskrev hur han kom fran en sjuk-
hustillvaro dar han blivit behandlad som en
gronsak direkt till flower power-aktivismens
i Kalifornien och vidare till Sverige.

Independent Living Institute (ILI)

Independent Living Institute (ILI)**+ grun-
dades av Adolf Ratzka och Rolf Bergfors
1993, var att kunna driva andra projekt for
att fraimja Independent Living och rattighe-
ter for personer med funktionsnedsittning i
Sverige och i andra lander. ILI 4r en stiftelse
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och har sedan starten drivit en stor mangd
projekt till forman for personer med funk-
tionsnedsattning. Centralt i samtliga projekt
ar tillgang till rattigheter och sirskilt ratt-
en till sjalvbestimmande och delaktighet i
samhallet. Har 4r ndgra av dessa:

Assistanskoll*s dr det projekt som fatt mest
genomslag. Det startades som ett Allmdnna
Arvsfondsprojekt (2007 -2010), men har se-
dan dess utvecklats vidare och drivs numera
ndstan helt pa annonsintakter. Assistanskoll
ar en hemsida med mojligheter att jamfora
olika assistansbolag, en stor faktabas och en
nattidning med allt som ror personlig assis-
tans. Hemsidan besoks av hundratusentals
personer varje ar och nyhetsbrevet har i skri-
vande stund 4 600 prenumeranter.

Med lagen som verktyg>¢ verkade for ckad
tillgang till rattigheter for personer med funk-
tionsnedsdttning genom att med lagen som
verktyg och rittspraxis motverka negativ sar-
behandling och strukturell diskriminering.

Artikel 19 som verktyg?* ir en vidareutveck-
ling av Lagen som verktyg och delar samma
hemsida och faktabas. Artikel 19 syftar pa den
artikeln i CRPD som framst speglar IL-fi-
losofins tankar och rittigheter. Projektet
syftar till att paskynda implementeringen
av CRPD och den allminna kommentaren
nummer §.

21 ENIL. Peer Support Training Manual. 2014 https://enil.eu/wp-content/uploads/2022/12/Peer-
Support-Training-Manual-Final.pdf (Hamtad 2023-0 -18).
22 European Network on Independent Living. Landningssida. ENIL. 2022. https://enil.eu/

(Himtad 2023-01-03).

23 Independent Living Insitute. Landningssida. Independent Living Insitute. 2022.
https://www.independentliving.org/ (Himtad 2023-01-03).

24 Independent Living Insitute. Landningssida. Independent Living Insitute. 2022.
https://www.independentliving.org/ (Himtad 2023-01-03).

25 Assistanskoll. Landningssida. Assistanskoll. 2022. https://assistanskoll.se/ (Hiamtad 2023-01-03).

26 Artikel 19 som verktyg. Landningssida. Artikel 19 som verktyg. 2022. https://lagensomverktyg.se/

(Himtad 2023-01-03).

27 Artikel 19 som verktyg. Landningssida. Artikel 19 som verktyg. 2022. https://lagensomverktyg.se/

(Himtad 2023-01-03).



Disabled Refugees Welcome?® syftar till
att forbattra mottagandet av migranter med
funktionsnedsattning i det svenska samhal-
let. Projektet viackte mycket stort intresse
tack vare sitt intersektionella anslag, narhe-
ten till malgruppen och dess metodutveck-
ling for att astadkomma omsesidig integra-
tion och tillgang till rattigheter. Projektet
har lett vidare till ett flertal nya samarbeten
och verksamheter pa omradet.

Anmdlningstjdnsten* som har funnits och
utvecklats sedan sent 1990-tal. Den nitbase-
rade tjansten hjalper enskilda personer och
organisationer att anméla diskriminerings-
fall till Diskrimineringsombudsmannen och
otillganglighet till kommunala byggnads-
namnder.

PA-tips3° (personlig assistans-tips) som sam-
lar tips, formulerade av assistansanviandare
riktade till andra assistansanviandare, om
hur man kan fa sin assistans att fungera pa
basta tinkbara sitt.

Fashion Freaks3® som fatt stort internatio-
nellt genomslag for dess samling av anpas-
sade grundmonster och syinstruktioner till
klader for rullstolsanvandare.
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Disability Rights Defenders3* ir ett inter-
nationellt natverk med utbyte av juridisk
expertkunskap om rittigheter for perso-
ner med funktionsnedsattning. Syftet med
natverket ar tillgang till rattigheter pa lika
villkor som andra och genom att 6msesidigt
dela juridisk kunskap stirks formagan att
anvinda lagen som verktyg. Natverket har i
skrivande stund 2 300 medlemmar fran fler
dn 1oo linder virlden Gver.

TRIPS33 (Transport Innovation for Disabled
People Needs Satisfaction) ar ett EU-projekt
som samordnas av ENIL i syfte att ta fram
l6sningar for tillgdngliga firdmedel i Euro-
pa. Projektet genomfors i fem europeiska
stider med lokala partnerorganisationer va-
rav ILI star for Stockholmsdelen.

Samarbetar med

andra organisationer

ILI tror starkt pd kraften i att gd samman
med andra organisationer med samma el-
ler liknande malsattning, inte minst andra
IL-organisationer sisom ULOBA i1 Norge34,
Threshold i Finlands och ENIL. ILI arbe-
tar med andra funktionsrittsorganisationer
till exempel genom att skriva gemensamma
remissvar och debattartiklar savil som sam-
arbeten 1 olika projekt, bade i Sverige och
internationellt.

28 Disabled Refugees Welcome. Landningssida. Disabled Refugees Welcome. 2022.
https://disabledrefugeeswelcome.se/ (Himtad 2023-01-03).
29 Anmalningstjansten. Landningssida. Anmilningstjansten. 2022. https://anmalningstjansten.se/

(Himtad 2023-01-03).

30 PA-tips. Landningssida. PA-tips. 2022. https://patips.se/ (Himtad 2023-01-03).

31 Fashion Freaks. Landningssida. Fashion Freaks. 2015. https:/fashionfreaks.se/ (Haimtad 2023-01-03).

32 Disability Rights Defenders. Disability Rights Defenders. Independent Living Institute. 2022.
https://www.independentliving.org/drd/ (Himtad 2023-01-03).

33 TRIPS. Landningssida. TRIPS. 2022. https://trips-project.eu/ (Himtad 2023-01-03).

34 Uloba. Landningssida. Uloba. 2022. https://www.uloba.no/ (Himtad 2023-01-03).

35 Kynnys. Threshold Association. Kynnys. 2022. https://kynnys.fi/en/threshold-association/

(Himtad 2023-01-03).



Bilaga 4 - Principles of Independent
Living (ENIL)

While persons with disabilities use the
term Independent Living, our goal is to
participate equally in our communities —
exercising our self-determination.

These principals are to guide the work of ENIL:

1. Independent Living is a process of conscious-
ness raising, empowerment and emancipation.
This process enables all disabled persons to
achieve equal opportunities, rights and full
participation in all aspects of society.

2. Disabled people must be able to control
this process individually and collectively. To
achieve this goal, we provide peer support
and use democratic principles in our work.

3. As equal citizens we must have the same
access to the basics of life, including: food,
clothing, shelter, health care, assistive de-
vices, personal support services, education,
employment, information,communication,
transportation and access to the physical and
cultural environment, the right to sexuality
and the right to marry and have children,
and peace.
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4. The Independent Living Movement must
be a cross disability movement, addressing
the needs of all disabled persons. For this to
occur, we must rid ourselves of any preju-
dice we have towards persons with disabil-
ities other than our own and encourage the
involvement of disabled women and other
underrepresented groups. Disabled children
should be enabled by their families and soci-
ety in general to become independent adults.

5. Disabled people must obtain all the re-
quirements for equalization of opportunities
and full participation by defining their own
needs, choices, and degree of user control.

6. The Independent Living Movement is oppo-
sed to the development and maintenance of
systems which promote dependency through
institutional responses.

7. Disabled people must involve themselves
in research and development, planning and
decision making, at all levels, in matters con-
cerning their lives.

These above principles were adopted at
the ENIL meeting, ”Het Timmerholt”,
Netherlands August 31-September 3, 1990.

...our goal is to participate ’ ’
equally in our communities -

exercising our self-determination...



Bilaga 5 - The Strasbourg Resolution

Source: European Network on
Independent Living, ENIL

In April 1989, the first European Indepen-
dent Living Conference was held at the Eu-
ropean Parliament in Strasbourg, France.
The meeting’s theme was personal assistan-
ce. The conference resulted in the founding
of the European Network for Independent
Living, ENIL. Here, the resolution adopted
at the conference.

Preamble

We, disabled people from the Netherlands,
UK, Denmark, Italy, Switzerland, Sweden,
France, Austria, Finland, Belgium, USA,
Hungary, Federal Republic of Germany, and
Norway, have come together on April 12—14
1989 at the European Parliament, Strasbourg,
France. This conference has focused on per-
sonal assistance services as an essential fac-
tor of Independent Living, which itself en-
compasses the whole area of human activi-
ties, for example housing, transport, access,
education, employment, economic security,
and political influence.

We, disabled people, recognizing our uni-
que expertise, derived from our experience,
must take the initiative in the planning of
policies that directly affect us.

To this end we condemn segregation and
institutionalization, which are a direct viola-
tion of our human rights, and consider that
governments must pass legislation that pro-
tects the human rights of disabled people,
including equalization of opportunities.

We firmly uphold our basic human right
to full and equal participation in society as
enshrined in the UN Universal Declaration
of Human Rights (extended to include disa-
ble people in 1985) and consider that a key
prerequisite to this civil right is through In-
dependent Living and the provision of sup-
port such as personal assistance services for
those who need them.

The recommendations of the UN World
Programme of Action (Paragraph 115) spe-
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cifically state that ”Member States should
encourage the provision of support services
to enable disabled people to live as indepen-
dently as possible in the community and in
doing so should ensure that persons with a
disability have the opportunity to develop
and manage these services for themselves”.

Resolution 1 of the 43 United Nations
General Assembly (1988) reaffirms the vali-
dity of the World Programme of Action, and
Resolution 2 stresses that “special emphas-
is should be placed on equalization of op-
portunities”. Considering these and similar
recommendations from both the European
Community and the Council of Europe and
to ensure that disabled people within Eu-
rope should have parity of equalization of
opportunities, we stress that these objectives
must be achieved.

In support of the international movement
of disabled people in Disabled Peoples’ In-
ternational which has a special commitment
to setting up a network of initiatives for In-
dependent Living as part of the implementa-
tion of equalization of opportunities, we call
on governments and policymakers to enfor-
ce the following principles:

1. Access to personal assistance service is a
human and civil right. These services shall
serve people with all types of disabilities, of
all ages, on the basis of functional need irre-
spective of personal wealth, income or mari-
tal and family status.

2. Personal assistance users shall be able to
choose from a variety of personal assistance
service models which together offer the choi-
ce of various degrees of user control. User
control, in our view, can be exercised by all
persons, regardless of their ability to give le-
gally informed consent.

3. Services shall enable the user to participa-
te in every aspect of life such as home, work,
school, leisure and travel, and political life.
These services shall enable disabled people
to build up a family and fulfill all their re-
sponsibilities connected with this.



4. These services must be available long term
for anything up to 24 hours a day, 7 days a
week, and as a short term, or emergency basis.
These services shall include assistance with
personal, communicative, household, mobi-
lity, and other related services.

5. The funding authority shall ensure that
sufficient funds are available to the user for
adequate training of the user and the assis-
tant, if deemed necessary by the user.

6. Funding must include assistants’ competi-
tive wages and employment benefits, and all
legal and union required benefits, plus the
administrative costs.

7. Funding shall come from one guaranteed
source, and to be paid to the individual whe-
rever he/she chooses. Funding shall not be
treated as disposable taxable income and
shall not make the user ineligible to other
statutory benefits of services.
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8. The user should be free to appoint all per-
sonal assistants, whoever he/she chooses, in-
cluding family members.

9. Lack of resources, high costs, substantial
or nonexistent services shall not be used as
a rationale for placing an individual in an
institutionalized setting.

10. There shall be a uniform judicial appeals
procedure which works independently of the
funders, providers or assessors, and is effec-
ted within a reasonable amount of time and
enables the claimant to receive legal aid at
the expense of the statutory authority.

11. In furtherance of all the above, disabled
people and their organizations must be deci-
sively involved at all levels of policy making
including planning, implementation and de-
velopment.

We, disabled people, ’ ’
recognizing our unique
expertise, derived from our
experience, must take the
initiative in the planning of
policies that directly affect us.
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Sverige har en mork historia av institutionalisering och évergrepp pa personer med
normbrytande funktionalitet. Det ar ett brott mot manskliga rattigheter. | Sverige har
de stora institutionerna bara varit stangda i drygt 20 ar. Nu finns ater risken for att anta-
let institutionsplatser 6kar. Det ar en hégst orovackande utveckling och helt emot vara
ataganden enligt FN:s konventioner.

| andra lander kdmpar Independent Living-rérelsen for att institutionerna ska stangas
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