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Sammanfattning

Uppsatsen forsoker, om &n glimtvis, beskriva situationen for funktionshindrade manniskor i
Lettland, Ruménien, Ryssland, Sverige och Vitryssland. Situationerna analyseras med hjélp
av Amartya Sen’s teori kring utveckling som frihet, d&r de instrumentella friheterna “political
freedoms, economical opportunities, social facilities, transparency guarantees och protective
security” anvands. Sen’s betoning att utsatthet inte bara dr beroende av lag inkomst, utan en
fraga om “deprivation of capabilities”, ett berévande av utvecklingsmajligheter och formagor,
innebdr en bred syn pa utveckling och storre forstaelse for inverkande faktorer. Sen ser att
“marknaden” kan bidra till 6kade ekonomiska tillgangar i samhallet men ocksa att frihet att
kopa, sélja, producera innebar en frihet och som sadant ett varde i sig. Men en fri marknad
utan fordelning av resurser kan leda till ofrihet for utsatta grupper.

Robert Chambers fattigdomsfalla eller “deprivation trap” anvands ocksa for att beskriva de
faktorer som kéannetecknar och forsvarar en frigorelse fran utsatthet. Faktorerna Chamber
beskriver ar maktloshet, sarbarhet, fysisk svaghet, fattigdom och isolering. Inte minst ar denna
situation betecknande for systemet med institutionalisering av funktionshindrade manniskor.
Nagot som var i bruk i Sverige in pa 60-talet och som ett historiskt arv fortfarande &r i bruk i
Lettland, Rumaninen, Ryssland och Vitryssland dven om forandringsarbete pagar inte minst
av NGO’s som forsoker att forankra forandringsarbetet med alternativ till placering pa stora
institutioner.

Community-Based Rehabilitation (CBR) &r en strategi som anvénds for att gora
habilitering/rehabilitering tillganglig for funktionshindrade ménniskor utan att de ska behéva
skiljas fran familj och sammanhang for att placeras pa institution. CBR innebar liksom Sen’s
hallning en subjektifiering av manniskan vars utvecklingsmojligheter och formagor tas
tillvara for att med okade resurser kunna hjélpa bade sig sjalv och paverka vérlden.

Funktionshindrade manniskors organisering i handikapporganisationer &r ett exempel pa
paverkansarbete. Det civila samhéllets betydelse som uthildning i demokratiska funktioner
och pluralistisk paverkan av samhallet blir tydlig i handikapprorelsens arbete lokalt, nationellt
som internationellt. Inte minst i Sverige har handikapporganisationerna spelat och spelar en
viktig roll att paverka, informera och forbattra.

Tillampad pa situationen for funktionshindrade manniskor i landerna for denna uppsats
bekréftar resultaten i all 6dmjukhet Sen’s teori om de instrumentella friheterna. En utveckling
av dessa friheter 0kar handlingsresurser for individen och hjélper denna att ta sig ur den
"deprivation trap” Chambers talar om. Samhéllet utvecklas till 6kad frihet ocksa for
méanniskor med funktionshinder att delta i samhé&llet som alla andra. De olika instrumentella
friheterna forstarker varandra sa att goda cirklar kan skapas, liksom negativa om nagon eller
nagra komponenter ar daligt utvecklade. Utveckling av dessa instrumentella friheter och vad
det reellt innebdr i form av substantiella friheter for ménniskor med funktionsnedséttning,
leder till 6kad férmaga att agera och paverka bade sin egen situation och hjalpa varandra till
malet 6kad frihet.

En diskussion fors om bl a VVarldsbankens roll. Forfattaren pladerar for att Amartya Sen’s
och Robert Chambers perspektiv kan utgora en kraft i funktionshindrade och annu inte
funktionshindrade manniskors arbete for en varld i frihet for alla.
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1 Introduktion

1.2 Bakgrund

Formuleringar av utsatthet bland personer med funktionsnedséttning kanns ofta igen fran
beskrivningar av personer som lever i fattigdom. Det handlar om forluster, krankningar,
maktloshet, social isolering. En rod trad i funktionshindrades kamp for sina manskliga
rattigheter ligger kravet pd att hava utanforskapet (Handling 2003, s 8, 35).

Berakningar pa andelen personer med funktionsnedséattning ar osékert, uppskattningar
varierar mellan 4-10%, manga lander saknar statistik. Uppskattningar varierar men FN
beraknar att ca 500 miljoner av varldens befolkning &r handikappade varav ca 400 miljoner
bor i fattiga lander och endast en brakdel av dem har tillgang till service och rehabilitering
(Sida, 1999, s 4). Det uppskattas att det finns ca 250 miljoner ’severely or moderately
disabled people” i utvecklingslander och den arliga 6kningen ar ca 10 miljoner. De flesta ar
fattiga och exkluderade fran samhéllet, manga dor tidigt och har lite inflytande medan de
lever. 15-20% av alla som lever under fattigdomsstrecket berdknas vara funktionshindrade
(Helander, 1999, s 3). For att na milleniemalen med utrotning av extrem fattigdom liksom
garanterandet av grundskoleutbildning for alla, maste personer med funktionshinder
inkluderas (SHIA, 2003). Efter kontakt med Sida tankte jag titta pa hur nagra u-lander
hanterat funktionshindrades situation i samband med Varldsbankens Poverty Reduction
Strategy Papers (PRSP). Emellertid hade jag planerat aka pa en kurs som varade nastan tva
veckor mitt i uppsatsskrivandets intensiva skede. Kursen var forlagd till Jurmala, strax utanfor
Riga i Lettland och handlade om Community-Based Rehabilitation (CBR) med inriktning mot
Osteuropa och Ryssland. Majligheter att hora erfarenheter direkt fran personer fran Osteuropa
och Ryssland ledde uppsatsens inriktning Osterut.

Det kan kanske ifrdgasattas om Osteuropa och Ryssland hor hemma i en u-landskunskaps-
uppsats. I och med upplésningen av Sovjetunionen har emellertid antalet méanniskor som lever
pa mindre an 1 dollar/dag okat i regionen (Todaro & Smith, 2003, s 221-226).



Landerna for studien ligger, trots att stora grupper i framférallt Osteuropa och Ryssland lever

under svara forhallanden, jamforelsevis val till avseende genomsnittligt HDI, se tabell nedan.

Land Plats avseende HDI | HDI |Foérvantad livslangd vid fodelsen
(av 175 lander) (2001)

Sverige 3 0.941|79.9

Lettland 50 0.811|70.5

Vitryssland | 53 0.804 |69.6

Ryssland |63 0.779 | 66.6

Ruménien |72 0.773|70.5

Human Development Report 2003, UNDP (Lindgren, 2003)

Med definitionen ldg Human Development (HD): 0.0 — 0.499, medel HD: 0.50 — 0.799 och
hog HD: 0.80 — 1.0 ligger Sverige, Lettland och Vitryssland inom ramen for hdg "Human
Development och Ryssland och Rumanien strax under (Todaro &Smith, 2003). Genomsnitten
tar dock inte hansyn till att utvecklingen inom Ryssland och de Osteuropeiska landerna har
varit mycket ojamn, dar framférallt landsbygdsregioner halkat efter eller fatt en forvarrad
situation. For utsatta grupper sdsom funktionshindrade manniskor och deras familjer skulle
ocksd HDI vara betydligt lagre &n riksgenomsnittet. Osteuropa och Ryssland har en tradition
av bildning och méanga kunniga specialister inom en rad omraden, manga av dess invanare
skulle opponera sig mot indelningen av i stort alla lander férutom Australien, VVasteuropa,
Japan, Canada och USA till "developing countries” (Todaro & Smith, 2003, karta pa
forsattsblad). Jag ar ocksa obekvam med begreppen u-land och i-land som férutom att det &r
ett bade trubbigt och forenklat begrepp har "vi-dom” associationer som riskerar att fungera
distanserande. Utvecklingsfragorna &r det centrala och skar genom varje land, mer eller
mindre. Amartya Sen tydliggor detta nar han pekar pa att Afroamerikaner som grupp i USA
har lagre forvantad livslangd an manniskor fodda i fattiga ekonomier som delstaten Kerala i
Indien, Sri Lanka, Jamaica eller Costa Rica. Detta beroende pa politikens fokus hur samhallet
organiseras t ex avseende tillganglighet till halso- och sjukvard, utbildning, hur lagar och
ordning fungerar, skydd mot 6vergrepp mm (Sen, 1999, s 21-23).

Barn och ungdomar som lamnas pé institutioner &r inte unikt for Osteuropa och Ryssland

men har varit och &r fortfarande ett omfattande fenomen i regionen, &ven om férandringar



haller pa att ske. Systemet dar foraldrar rekommenderas att Iamna ifran sig barn med
funktionshinder ar kostsamt bade ekonomiskt och manskligt. Det 6kar exkluderingen av
personer med funktionshinder d&ven om fran borjan tanken varit att stodja foraldrarna och att
barnet skulle vara i specialisters omvardnad. Att barn skiljts fran sina foraldrar for att vaxa
upp pa institution i stallet for i sin familj har alltfor ofta visat sig vara forédande for barnets
utveckling, ofta forvarras funktionshindret. Barn som fran borjan inte har funktionshinder och
har hamnat pa institution av sociala skél utvecklar ofta sddana. Bland féljderna av
institutionalisering har uppmarksammats passivitet, daligt utvecklat sprak, koncentrations och
motivationssvarigheter, utvecklingsforseningar saval emotionellt som intellektuellt, beroende
och lag sjalvaktning (Posarac & Rashid, 2002, vol 2, s 96, 97). "Community based” eller
"family based” alternativ borjar sakta vinna insteg i saval Baltikum, Rumanien, Ryssland som
Vitryssland. Det innebdr att man forsoker stddja den funktionshindrade och dennes narmiljo

bla genom Overforing av resurser i form av kunskap och inflytande.

1.2 Begrepp

Funktionshinder/ funktionsnedsattning och handikapp

Funktionshinder eller funktionsnedséttning anvands ofta med tillagget personer for att betona
att det inte ror sig om en homogen opersonlig grupp utan om individer alla med olika tankar
och behov. ”Funktionsnedsattning” kan ségas vara ett samlingsbegrepp for ett stort antal
funktionshinder (HSO, 2004). Jag kommer i uppsatsen att anvanda begreppen synonymt.
Begreppen innefattar saval psykiska som fysiska funktionsnedsattningar. Fran utvecklings-
storning till amputerat ben, olika grader av syn- och hérselnedsattning till blindhet och
dovhet. En manniskas funktionsnedsattning samspelar med omgivningen. Handikapp uppstar
nér miljon blir ett hinder t ex for den som kor rullstol och toalettdérren &r for smal. | ett morkt
rum ar den seende troligen mer handikappad an den blinde! Rehabilitering i vid mening syftar
till att minska handikapp och 6ka inkluderingen i samhallet (jfr FN:s Standardregler,
punkterna 17-19 i Introduktionen).

Rehabilitering/habilitering
Rehabilitering/habilitering ska har ses i ett brett perspektiv som omfattar alla atgarder som
starker den funktionshindrade personens situation. Det innefattar insatser i samhéallssektorer



for halsa, utbildning och jobb. Det omfattar atgarder socialt och juridiskt. Det innefattar alla
atgarder pa saval individuell, kommunal, regional, nationell och internationell niva for att 6ka
den sociala inkluderingen i samhalle. Atgéarder som minskar funktionshindrets inverkan i livet
och som Okar sjalvfortroende, oberoende och formaga till sjalvforverkligande (Helander,
1999, s 8).

| Sverige anvénds termen habilitering fér personer som fotts med/ tidigt férvérvat en
skada/sjukdom som medfor funktionsnedsattning, tex ryggmargsbrack, muskelsjukdomar,
kromosomforandringar som Down Syndrom mfl, Cerebral pares (CP) i olika former mm.
Habilitering betyder ungefar att gora mojligt till skillnad fran rehabilitering tex efter en
bilolycka, hoftoperation eller amputation, dar termen beskriver att ater gora det mojligt att
t.ex att ga och delta i samhallet som forut. Man kan séga att (re)habiliteringsverksamheten i
Sverige ar “community-based” eller familjecentrerad i det att verksamheten &r uppbyggd pa
att personer med funktionshinder ska kunna bo och vara verksam i sin hemmilj6é och ha

tillgang till stod och service dar.

Community-Based Rehabilitation (CBR)

CBR har utgjort en viktig del av Sidas stod inom handikappomradet (Sida, 1999). CBR
anvands som forkortning av Community-Based Rehabilitation. En direkt dversattning till
svenska blir inte tillfredstallande darfor anvands uttrycket CBR ofta dven i svensksprakig
litteratur. Strategin utvecklades av WHO:s handikappenhet under ledning av lakaren Einar
Helander (Sida 1999 s 10) och har anvénts av WHO i samarbete med andra FN-organ i manga
lander i mer an tva decennier. Det ar en strategi for att framja funktionshindrade manniskors
rattigheter. Manga har kostnadseffektivt kunnat nas av insatser i form av rehabilitering och
ofta kunnat ga i den vanliga skolan och fatt mgjlighet att utvecklas och arbeta i
lokalsamhéllet. Nodvandigt for att detta ska lyckas ar emellertid 6verforing av resurser inte
minst i form av kunskap till den funktionshindrade, till larare och familj mfl. Men ocksa att ta
vara pa de lokala erfarenheterna och lara fran funktionshindrade personer, deras familjer och
personer i ndrsamhallet. Strategin har framforallt ett socialt perspektiv dar respekt for
méanniskan ar centralt (Helander 1999, s 69, 87-90). Denna ”community” —baserade strategi
har syftet att ”forbéattra livskvalitén for personer med funktionshinder genom att forbéattra
service, skapa mer jambordiga mojligheter och genom att driva och forsvara manskliga
rattigheter” (Helanders artikel i NU 2:95, citerad i broshyren Sidas utvecklingssamarbete for
barn och vuxna med funktionshinder, 1999). CBR véxte fram pa 70-talet och har anvants av
WHO for att nd ut med insatser till fler funktionshindrade personer. Det var och ar forfarande



vanligt i manga lander med institutioner som innebér att funktionshindrade avskiljs fran
samhéllet. CBR innebér att resurser som kunskap och teknologi fors over till den
funktionshindrade, familjen och narsamhallet. Lokala erfarenheter tas tillvara och byggs upp.
De far mer inflytande 6ver rehabiliteringsprocessen som vénds fran fokus pa specialister och
objektifiering till att den funktionshindrades stallning starks och subjektifieras.

En internationell konferens holls i Helsingfors i maj 2003 kring CBR och anordnades av
WHO i samarbete med andra FN-organisationer och NGO’s inklusive handikapprorelsen
aktiva i CBR-program. Deltagarna betonade framfor allt CBR som en strategi att starka
funktionshindrade manniskors rattigheter och gora samhéllsservice tillganglig. Regeringars
policy och stod ar vasentligt for att forankra CBR programmen och gora dem hallbara pa sikt.
Handikapporganisationer ar en resurs for personer med funktionsnedsattning att utbilda sig i
sina rattigheter och samarbeta med saval FN organ, lokala och internationella NGO:s som
med regeringar sa att personer med funktionshinder inkluderas i program for
utvecklingsarbete och fattigdomsbek&mpning (WHO, 2003).

Civila Samhallet

Det civila samhallets roll i form av handikapporganisationer har spelat och spelar en stor roll
for att forbattra funktionshindrade personers livsvillkor. Begreppet det civila samhéllet (cs)
bildades pa 80-talet. Det betecknar utrymmet mellan staten och den enskilda manniskan och
bestar av en vid skala av organisationer som har en horisontal struktur och 6ppen rekrytering.
Dessa kan ha en viktig betydelse for den demokratiska utvecklingen som en pluralistisk
motvikt mot staten genom en fordelning av makt i samhélle och politiskt liv. De kan motverka
overgrepp och diskriminering (Hadenius & Uggla, 1996). Foley och Edwards (1996) invander
att en demokratisk stat behdvs for ett starkt civilt samhalle. De ar inte sakra pa att det cs har
enbart positiv inverkan pa demokratins utveckling. Organisationer i det cs skulle kunna ha ett
negativt inflytande pa demokratin genom att havda séarintressen utan tanke pa helheten.
Dialektiken mellan det cs och staten tar Hadenius och Uggla upp och ser inte ett antingen eller
perspektiv utan menar att man far verka for férandring till forman for det cs pa den nivan man
ar. En sadan process skulle kunna liknas vid en uppatgaende spiral. Férutom den pluralistiska
funktionen tillskrivs det cs en utbildande funktion, dar manniskors demokratiska forankring
och formaga starks. | handikapprorelsen har detta stor betydelse i det politiska arbetet pa

lokal-, nationell- EU- och FN-niva.



FN:s Standardregler, Manskliga rattigheter, Barnkonventionen, Handikappkonvention,
Salamancadeklarationen

Till grund for handikapparbetet finns FN:s standardregler som har sin grund i deklarationen
om de manskliga rattigheterna som antogs av FN:s generalforsamling 1948.

NGO:s speciellt handikapporganisationer deltog tillsammans med experter fran regeringar i
arbetet med standardregler. De antogs av FN:s generalférsamling 1993 och syftar till att
framja delaktighet och jamlikhet fér barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning.
De dr ett verktyg for att anpassa samhallet till ménniskor med funktionsnedsattning och &r ett
viktigt instrument vid utformning av handikappolitiken och utgér ocksa en grund for
samarbete saval lander emellan som mellan FN och internationella organisationer (FN:s
Standardregler, 1993). Standardreglerna innebér ett politiskt och moraliskt atagande fran
staterna men &r inte juridiskt bindande. For narvarande pagar ett arbete med en
handikappkonvention for att handikappfragorna ska fa mer tyngd och kunna 6vervakas béttre
(SHIA, 2003, s 33). Aven FN:s Barnkonvention &r ett stod for att minska utsattheten for barn
med funktionshinder, artikel 23 tar specifikt upp barn med handikapp. Varen 2003 skrev
Somalia som nést sista land pa barnkonventionen och nu ar det endast USA som inte har
undertecknat den. Ett ytterligare stod for inkludering i samhallet & Salamancadeklarationen.
UNESCO organiserade konferensen i samarbete med den spanska regeringen. 92 regeringar
och 25 internationella organisationer samlades kring en deklaration om ”principer, inriktning
och praxis vid undervisning av elever med behov av sarskilt stod” med malet att forverkliga
utbildning for alla. Det innebdr en individanpassad pedagogik och att med flexibilitet verka
for en 6kad inkludering och minskad diskriminering i skolorna och samhéllet av personer med
behov av sarskilt stod. Man vill sa framja ett valkomnande 6ppet samhélle dér elevernas
resurser satts i centrum (Salamancadeklarationen, 1994). | den svenska dverséttningen
anvands integrering som éversattning av originalets ”inclusion”. Inkludering &r mer
genomgripande &n integration. Inkludering utgar inte fran, som man I&tt gér nar man talar om
integration, att det ror sig om tva vasenskilda grupper som ska leva sida vid sida. Inkludering
innebar att man fran borjan inte &r vasensskild. Det innebar ett samhélle for och med alla och

ar en fraga som berdr Nord och Syd lika mycket.

1.3 Teoretiskt sammanhang
Utbildning ar en fraga om manskliga rattigheter och en pataglig utvecklingsfraga.
Grundskoleutbildning for alla barn &r ett av millenniemalen (Reg. Prop 2002/03). Satsningar



pa grundskoleuthildning har visat sig vara nagot av det mest utvecklingsbeframjande och
I6nsamma satsningar regeringar kan gora (jfr Todaro &Smith, s 376-392). Vérldsbankens
ekonomiska politik har tidigare hammat satsningar pa utbildning, halsovard, rehabilitering. De
redan mest utsatta drabbades. Bland annat Amartya Sen, nobelpristagare i ekonomi 1998,
kritiserade Varldsbanken for denna politik och den bakomliggande synen pa utveckling. Han
foresprakar en bred syn pa ekonomisk utveckling istallet for att snavt betona tillvaxt som man
menade sa smaningom genom “trickle down”-effekten skulle komma fattiga till del. Sen
betonar att tillvaxt ar ett medel till 6kad frihet och inte ett mal. Tillvaxt i sig &r ingen garanti
for att manniskors frihet ska 6ka. Han anger 5 sk instrumentella friheter: (1) political
freedoms, (2) economical facilities, (3) social opportunities, (4) transparency guarantees and
(5) protective security”. De politiska friheterna avser rattigheter som hor till en demokrati som
att rosta, fora en politisk dialog, kritisera och vélja mellan olika politiska partier mm. De
ekonomiska faciliteterna avser mojligheterna individen har att kunna producera, kdpa, byta
och sélja. Sociala mojligheter refererar till tillgang till halso-och sjukvard, utbildning mm som
ocksa 6kar formagan att delta i det politiska och ekonomiska livet. Garantier som hor
samman med transparens har att gora med behovet av att 6ppenhet rader vilket bidrar till att
minska korruption och avslojar oegentligheter. Det leder till tillit s att man kan lita pa
ingangna avtal etc. Tillgang till ett socialt skyddsnat behdvs i varje samhélle for att skydda
utsatta individer och grupper. Dessa instrumentella friheter samverkar och forstérker varandra
och bidrar till att manniskans generella frihet 6kar. Denna frihet ar inte bara ett mal den ar
aven instrumentell, ett medel for att nad okad frihet. Till dessa instrumentella friheter som har
att gora med processen mot frihet &r sk substantiella friheter knutna. Sen uppméarksammar
forutom processerna vikten av substantiella, faktiska, reella friheter i ménniskors liv. De
inkluderar individens mojligheter och formagor, handlingsresurser -”capabilities”- som att
faktiskt kunna undvika svalt, undernaring, fortidig dod, frihet till basal halsovard, liksom
frihet till utbildning, demokratisk frihet, yttrandefrihet mm. Utveckling av manniskors friheter
blir bade mal och medel for utvecklingsarbetet. Utvarderingar av framfor allt de substantiella
friheterna ger storre mojligheter att styra insatserna sa att de kommer dem till del som behéver
dem jamfort med nar man koncentrerar sig pa BNP/cap som kan vara hdg men véldigt ojamnt
fordelad. Sen’s teori innebdr en subjektifiering av utsatta manniskor. N&r resurser och
formagor starks okar formagan att hjalpa sig sjalv och paverka varlden (Sen, 1999, s 10,11,
17,18, 36-41).

Robert Chambers &r en forskare med bred och mangarig praktisk erfarenhet av
utvecklingsarbete i manga utvecklingslander, han har ett ”bottom-up”-perspektiv dar han



vander pa hierarkier och lyfter fram formagorna hos de utsatta medan han stéller
specialisterna i bakgrunden. Hans erfarenheter kring fattigdomsfallan, “deprivation trap”, ar
tillamplig pa funktionshindrades situation. Manga funktionshindrade utgér en fattig grupp
bland fattiga. Chambers beskriver fattigdomsfallan som bestaende av "powerlessness,
vulnerability, physical weakness, poverty, isolation”. Dessa faktorer paverkar varandra och
forsvarar for manniskor att befria sig fran fattigdom. | Ryssland, och sannolikt i de flesta
samhallen, anses familjer som har barn med funktionshinder vara de som tillhér de mest
utsatta grupperna. Det &r inte ovanligt att modrar slutar jobba for att kunna ta hand om barnet.
Otillrackligt stod fran samhallet saval avseende halso- och sjukvardsinsatser som ekonomisk
och praktisk assistans forsvarar situationen. Det ar dessutom inte ovanligt att fadern lamnar
familjen. Allt detta resulterar i de flesta fall i fattigdom fér modern och hennes barn. Allra
mest utsatta ar de barn som lamnas pa institution, ofta blir de kvar dér hela livet (Chambers,
1983, s112; Posarac & Rashid, 2002, vol 2, s118).

1.4 Syfte

Inom ramen for denna begransade undersokning forsoker jag att titta narmare pa situationen
for personer med funktionshinder och jamfora situationen i Lettland, Ryssland, Ruménien,
Sverige och Vitryssland. Vilken ar situationen? Vad gors for personer med funktionshinder i
dessa lander? Vad kan forbattra livet? Genom att sammanfdra Amartya Sens teori om
utveckling som frihet och Chambers utvecklingsperspektiv med CBR och situationen for
méanniskor med funktionshinder syftar uppsatsen till att jamfora, belysa och eventuellt
upptacka sammanhang och samband som péverkar situationen for funktionshindrade i de

aktuella landerna.

1 Metod

2.1 TV-dokumentar

| datainsamlingens inledning séndes den 18 april 2004 i TV 4 dokumentaren De ryska

barnhemsbarnen. En brittisk inspelning i repris fran 2002. Minnesanteckningar fordes.



2.2 Baltikumveckan

Den 19-23 april 2004 anordnade Sida en Baltikumvecka som jag besokte olika dagar i borjan
pa datainsamlingen. Den anordnades med anledning av Estland, Lettland och Litauens intrade
i EU och markerade en férandring i samarbetet med Sverige. Efter en snabb utveckling de
senaste aren i Estland, Lettland och Litauen fasas nu det bilaterala bistindssamarbetet ut. Det
néra samarbetet fortsatter men nu som gemensamma medlemmar i EU (www.sida.se/baltic).
De foredrag jag besokte den 20/4, 21/4 och 22/4 var; Barn pa institutioner i Lettland, arr:
Letthjalpen; Uppbyggnad av arbetsterapeututbildningen i Lettland, arr: OEK —Osteuropa-
kommittén; Omvardnadsinsatser i Estland och Lettland, arr OEK; Filmvisning,
handikapparbete i Lettland, arr OEK; Barn och institutioner, arr: Institutionen for socialt
arbete, Stockholms Universitet. Jag forde anteckningar under foredragen. Det fanns tillfélle
till fragor och ibland kortare samtal.

2.3 CBR-kurs och méten i Lettland

Kursen i att starta och driva lokalt baserade rehabiliteringsprogram (CBR) med inriktning till
Ryssland och Osteuropeiska lander planerades att hallas redan forra aret och da i Sverige. Av
ekonomiska skl fick den stallas in men i ar blev det mojligt att genomfara kursen i Jurmala
utanfor Riga. Arrangdrer var Hoppets Stjarna (Star of Hope International) som &r en politiskt
och religiost obunden bistandsorganisation och ”"Open Social Foundation Velku Fonds™ som
ar en Lettisk NGO som arbetar for att uppna 6kat inflytande och forbattrad situation for och
med barn och ungdomar med funktionshinder och deras foraldrar, pa saval individuell niva
som pa regional och nationell niva. Einar Helander, Ture Jonsson och Gabor Tiroler som alla
har mangarig erfarenhet av internationellt utvecklingsarbete var larare pa kursen. Den hélls
mellan 4-14 maj 2004, de ca 30-talet deltagarna kom fran Estland, Lettland, Litauen,
Rumanien, Ryssland, Sverige, Vitryssland och en deltagare kom fran Kina. Jag berattade for
kursorganisatorerna, ett par larare och en del av deltagarna om mina tankar pa att skriva
uppsats och jag hade tankt intervjua deltagare med semistrukturerade intervjuer. Emellertid
var kursdagarna intensiva och langa vilket gjorde att jag kande ett visst motstand mot att trotta
ut deltagarna ytterligare med intervjuer samtidigt som den lediga tiden var begransad och vi
behdvde tala om annat ocksa. Sprakskillnaderna forsvarade intervjuprojektet ytterligare.
Under lektionerna fanns hela tiden tolk som tolkade fran engelska till ryska och tvartom. Jag
kénde mig mest bekvam med att samtala med deltagarna liksom av intresse sasom jag skulle

ha gjort oberoende av om jag skrivit uppsats eller ej. Mgjligen att uppsatsprojektet ledde till



ett mer flitigt antecknande pa lektionerna och ibland mer noggrann stravan att forsta hur

verksamhet bedrivs i de olika landerna och hur forhallandena &r.

2.4 Intervjuer med handlaggare pa SHIA

SHIA star for Svenska Handikapporganisationers Internationella Bistandsforening.
Verksamheten finansieras fran Sida och medlemsforbunden. SHIA har 26 svenska
handikapporganisationer aktiva i internationellt utvecklingsarbete som medlemmar. SHIA har
malsattningen att starka funktionshindrade méanniskors arbete for jamlikhet och delaktighet i
ett globalt perspektiv. Man arbetar bland annat med organisationsutveckling och
kunskapsoverforing (SHIA, 2004). Intervju gjordes pa SHIA den 27 april 2004 med en
handlaggare som bland annat arbetar med institutionsprojektet dar metodutveckling kring hur
funktionshindrades situation kan forbattras pagar. Den 17 maj efter hemkomsten fran Lettland
utfordes den andra intervjun pad SHIA med programhandliggaren for Ryssland och Osteuropa.
Intervjuerna var semistrukturerade, i det att det handlade om funktionshindrades situation om
SHIA:s verksamhet i regionen och tankar kring vad som kan goras. Intervjuerna var som
ganska avslappnade samtal dar stor 6ppenhet for vad informanten tyckte var viktigt att berétta
efterstravades. De utfordes under ca 1 timmes tid vardera i SHIA:s lokaler pa Liljeholms torg
7, Stockholm. Ett samtal fordes per telefon med en annan handlaggare pa SHIA insatt i den
aktuella regionen och som gav hjélpsamma och praktiska tips angaende

informationsinh&mtning mm.

2.5 Litteratur

En del litteratur forknippad med u-landskunskap eller rehabilitering hade jag redan.
Kontakter togs med biblioteken pa Institutionen for kvinnor och barns halsa (IMCH) samt pa
Institutionen for dsteuropastudier som bl. a var behjélpliga med tips kring lankar.

Sidas handikappradgivare sande benaget en bok om CBR. Jag gjorde sdkningar pa internet
och fann dokument, rapporter, informationsmaterial mm huvudsakligen fran EU, FN,
Varldsbanken, handikapporganisationer, Socialstyrelsen, regeringskansliet-UD och Sida.
Fran kursen i Lettland erholl vi litteratur bl a i form av rapporter fran olika organisationer och

en cd med olika dokument.



2.6 Analys

Analys av insamlat material gérs med hjalp av Amartya Sens kategorier for instrumentella

friheter. Robert Chambers perspektiv kring fattigdom och utveckling anvéands ocksa.
Underlaget for jamforelsen ar for respektive land:

Lettland: Litteratur, Balitikumveckan, lektioner och moéten pa CBR-kurs inkl. video

Rumanien: Litteratur, lektioner och méten pd CBR-kurs, intervju SHIA

Ryssland: Litteratur, lektioner och moten pa CBR-kurs, intervju SHIA, TV-dokumentar

Sverige: Litteratur, egen bakgrund i jobbet pa habiliteringar

Vitryssland: Litteratur, lektioner och moten pa CBR-kurs, intervju SHIA

3 Resultat

3.1 Glimtar av situationen for personer med funktionsnedsattning i

Lettland, Rumanien, Ryssland, Sverige och Vitryssland

Lettland
Under 1600-talet som i Sverige kallas stormaktstiden, jfr nationalsangen, reducerades
befolkningen i Lettand n&r arméerna drog fram. Utplundring, svalt, farsot och déd var den
tunga tribut som det lettiska folket betalade. Riga var en vérldsstad som handlade med
England, Holland och Frankrike och levde nastan sitt eget liv under braken om styrande och
inflytande. Efter Karl XII :s forlust i Poltava 1709, besl6t Tsar Peter sig for att erévra de
svenska Ostersjoprovinserna, Riga kapitulerade den 14 juli 1710. Lettland blev sjalvstandig
stat 18 nov 1918. Grunden var etnisk, det var det omrade dér flest invanare talade lettiska och
sedan arhundraden hade utvecklat en lettisk kulturell sarart. Sovjetiska, tyska och sovjetiska
ockupationer féljde i tur pd varandra. 1991, den 20 aug, atertog Lettland sin suveranitet
(Svenska Institutet, 2000). Bara for att, skulle den nagot skeptiske lettlandaren sdga, ga med i
EU 1 maj innevarande ar.

Lettland har de senaste aren genomgatt en snabb utveckling. For funktionshindrades
situation har EU-intradet medfort ett tryck pa att de nya medlemsstaterna ska utveckla
lagstiftning och policy for att bek&mpa diskriminering. Man uppmarksammar behovet av att

oka medvetenheten angaende dessa fragor for att utmana diskriminerande attityder och gora



utsatta grupper medvetna om sina réttigheter. Det uppmanades till en konstruktiv dialog
mellan regeringar och det civila samhéllet i kandidatlanderna. | Lettland &r det vélkant att
personer med funktionshinder har svart att fa anstéllning. Diskussionen kring
diskrimineringsfragor har tidigare varit minimal. | EU-rapporten Equality, Diversity and
Enlargement (2003) betonades for Lettlands del infor intrédet behovet att tydligt uttrycka
funktionshinder i samband med diskrimineringslagstiftning inom olika omraden.
Tillganglighet till varor och tjanster namns som ett forsummat omrade. Diskriminerings
lagstiftningen &r béattre i den offentliga sektorn jdmfort med den privata, bést &r det inom
anstallningsomradet. Det finns fa anmalda fall av diskriminering vilket rapporten inte ser som
ett bevis for att det inte finns problem med diskriminering i Lettland utan snarare som ett
uttryck for problem att fa tillgang till rattsvasendet, brist pa fortroende for institutioner saval
som bristande medvetenhet om réttigheter och diskriminering. | rapporten férordas en 6versyn
av lagstiftningen sa att inte endast ekonomiska utan dven "moral damages” tacks. Aven
bestraffning for férsummelse att fora upp diskrimineringsmal till hogre instans forordas for att
Oka effektiviteten i kampen mot olika former av fortryck (llieva et al, 2003).

Angaende implementeringen av FN:s standardregler avseende rehabilitering och stod och
service har NGO:s sammanstallt en rapport om situationen i manga lander daribland Lettland.
Staten finansierar delvis behovet av hjalpmedel men tillhandahaller inte personliga assistenter
eller tolkservice. Enligt rapporten &r funktionshindrades organisationer inte delaktiga i
planerandet av stdd och service. Institutioner for funktionshindrade ar annu den vanliga
formen av rehabilitering. CBR é&r sdllan tillgdnglig. Mellan 21-40% av personerna med
funktionshinder erhaller rehabilitering. Sakta haller forandringar pa att ske. Pa lokal niva
utgor primarhalsovarden en resurs for att tillhandahalla rehabilitering. Personer med
funktionshinder organiserar sig och deltar i utformandet av rehabiliteringens organisering och
genomforande (WHO/DAR, 2002). Ett exempel pa detta ar den Lettiska organisationen Open
Social Foundation Velku Fonds som var en av huvudorganisatdrerna till den kurs jag sjéalv
gick. Velku Fonds ar en NGO som arbetar for funktionshindrade och utsatta barn och deras
familjer. Organisationen har drygt 1000 medlemmar. Férutom deras samarbete med
internationella bistandsorganisationer samarbetar de med ”Ministry of Education and Science
of Latvia, Latvian University and Liepaja pedagogical Academy”. Man uppmarksammar
bristerna avseende lagstiftning och bestammelser pa nationell niva och inser betydelsen av att
genom att organisera sig kunna paverka och hjélpa regeringen att verka for en 6kad
inkludering av funktionshindrade i samhallet. De arbetar for att "empower” foraldrar genom
att informera och utbilda bade foraldrar och personal. "Each child begins with his family —



parents. Children need strong and happy parents who know what is needed to provide their
child’s development on full value and how to achieve it”. Detta &r ett stort behov i Lettland
och darfor lagger man tonvikt pa arbetet med att pa olika satt starka foraldrar vilket minskar
lamnandet av barn med funktionshinder pa institution. Man har gjort en video "Martin” for att
oka forstaelse och paverka samhallets attityder gentemot funktionshindrade och deras
familjer. Jag hade gladjen att traffa Martin och hans foréaldrar och vi sag filmen pa kursen.
Den vann 2003 ”Grand Prix in the First European Integrative film festival”. Situationen for
svart funktionshindrade barn och deras familjer har forbattrats nar de fatt tillgang till anpassad
forskola och skola. Behoven 6verskrider dock vida tillgangen. Mest utsatt ar situationen for
familjer pa landsbygden som ofta varken har tillgang till psykologiskt eller finansiellt stod
forutom det mindre handikappbidraget (Velku Fonds, 2004). Med pa kursen var flera fran
Lettland, forutom deltagare fran Velku Fonds. Bland annat representerandes
rehabiliteringsfakulteten pa Riga Stradins Universitet, en lettisk paraplyorganisation for
funktionshindrades organisationer och University of Latvia.

Pa Baltikumveckan Sida anordnade arrangerade Letthjalpen ett féredrag “Barn pa
Institutioner i Lettland” dar Tomas Ramberg berattade om sin magisteruppsats fran 1995 da
han undersokte situationen for barn pa ett barnhem nagra kilometer utanfor centrala Riga. De
flesta av barnen var dér p g a sociala svarigheter for foraldrarna och inte pga funktionshinder.
Men segregeringen fran det vanliga samhallet stigmatiserar, utvecklingen hammas manga
lever hela livet avskilt fran samhallet. Bland annat studerade han socialisationen bland barnen.
Larare och skolkamrater pa institutionerna blir ofta viktiga personer i barnens liv genom
forvantningar och inflytande. Syskon hade ofta goda relationer, de sokte ofta upp varandra,
men bodde sallan pa samma stélle. Barnen sags i regel som grupp, inte som individer. Med
ratt stod skulle manga kunnat bo kvar hemma och utvecklas i samhéllet som andra. Med
utokat foraldrastod framholl Ramberg skulle behovet av institutioner minska. Nar vi efterat
bytte nagra ord var Rambergs bedomning att forandringar i och med EU fortgar men ofta i
form av att fysiskt forbattra miljoerna pa institutionerna och att man inte har kommit dit &n att
man mer stodjer foréldrarna att ta hand om barnen. Under baltikumveckan visades dven en
film om handikapparbete, dar bland annat Karl Grunewald besokte en institution for
funktionshindrade barn i Lettland. Det tydliggjordes att manga funktionshindrade barn som
bor pa institution ar deprimerade, behovet av kontakt, att kdnna karlek, omsorg och gladje ar
stort. Karl Grunewald &r lakare och professor och en eldsjal i arbetet for att framja
funktionshindrades inkludering i samhéllet. | sin skrift Close the Institutions of the
Intellectually Disabled. Everyone Can Live in the Open Society (2003) beskriver Grunewald



med kénsla vad det handlar om: ”The trauma of being involuntarily seperated from one’s
parents, friends, and familiar home environment creates a fundamental conviction of being
unwanted and powerless, of being an object, rather than a unique individual.”

Ett annat bidrag under baltikumveckan gjorde Ronald Penton pa Institutionen for socialt
arbete vid Stockholms universitet som berattade och férde en dialog med ahorarna angaende
”Barn och institutioner”. Han berattade om de community-based” alternativ som nu sakta
borjar komma men att forandringen gar trogt och att det fortfarande finns manga institutioner
dar personer med funktionshinder placeras. Han talade da inte specifikt om Lettland utan mer
om Baltikum och Osteuropa generellt. For att ga langre forordades att uppmuntra regeringar
etc att stodja alternativ och att anvanda institutioner bara som en sista utvag. Placeringen pa
institution ar en dalig 16sning for barnen. En attitydforandring behovs, for detta ar

formedlandet av mer kunskap om familjens betydelse och institutioners effekt vasentligt.

Ruménien

Rumanien har drygt 22 miljoner invanare, nastan halften beréknas vara fattiga och ca 15%
extremt fattiga (SHIA, 2004). Det kommunistiska samhéllet gav invanarna en viss trygghet

t ex i form av arbete, sjukpenning och billiga baslivsmedel. Under 1980-talet sjonk
levnadsstandarden och hélsonivan patagligt pga kalla bostader, minskad tillgang pa
baslivsmedel och medicin. For att 6ka befolkningstillvaxten hade regimen forbjudit aborter
vilket ledde till en méngd dodsfall i samband med illegala aborter och ca 200 000 odnskade
barn hamnade pa barnhem. Nar marknadskrafterna efter revolutionen 1989 slapptes loss steg
arbetslosheten kraftigt. 1992 berdknades 42% av befolkningen vara fattig och ca 16% extremt
fattig. 1997 levde ca 22% av befolkningen under existensminimum (Nationalencyklopedin,
2004). Politiken har blivit alltmer vastorienterad och Ruménien har ansékt om medlemskap i
EU. Landet fortsatter att forhandla med malet att bli medlemmar 2007. Tidigare har regimen
forutom de ekonomiska svarigheterna bland annat haft problem med systematisk korruption
som underminerar rattstaten. For att bli medlem i unionen maste ansokningslanderna uppfylla
3 villkor, de sk Képenhamnskriterierna som innebar att landet ska vara ett rattsamhélle med
stabilt fungerande demokrati som respekterar de manskliga réattigheterna och skyddar
minoriteter. Landet ska ha en fungerande marknadsekonomi som klarar konkurrensen pa EU-
marknaden. Det tredje villkoret &r att landet ska ha en infrastruktur med myndigheter som kan
tillampa och 6vervaka EU:s regelverk. Formagan att uppfylla det kriteriet om demokrati och
manskliga rattigheter har varit avgérande for om forhandlingar inletts (www.regeringen.se).
Liksom i fallet med Lettland har detta dven i Rumanien en positiv potential for forhallanden



for manniskor med funktionshinder. Innan 1989 ignorerades personer med funktionshinder
och deras krav. Rumaénien har arbetat for att forbattra lagstiftning mot diskriminering bland
annat av personer med funktionshinder, man har skrivit under praktiskt taget alla FN- och EU-
dokument rérande manskliga rattigheter. Dock slapar sjalva tillampningen av lagstiftningen
efter. Det behovs mer uthildning for jurister i dessa fragor samtidigt ar de som diskrimineras
personer i svag stallning som manga ganger inte har varken tid, sjalvfortroende, ork eller
pengar att driva sin sak. Har kan NGO:s spela en avgorande roll, de fall som forts till ratten
har varit sadana som stotts av NGO:s (llieva et al, 2003). Behovet av detta ar stort, fortfarande
finns utbredd diskriminering, fattigdom och socialt utanforskap for personer med
funktionshinder. Manga lever pa gatan eller goms fortfarande undan pa institutioner eller i
hemmen. For personer med rorelsehinder bidrar otillgangligheten i samhallet, t ex avsaknad
av ramper, for smala dorrar for rullstolar liksom brist pa forflyttningshjalpmedel som
rollatorer och rullstolar, till isoleringen. Handikapprorelsen i EU-lander samarbetar med sina
medlemsorganisationer i Rumanien och utbildning i paverkansarbete har agt rum. Detta har
resulterat i en landrapport dér avvecklandet av institutioner och “community living” - som
ungefarligen kan dversattas med att kunna leva sa inkluderad i samhéllet som majligt - ar den
roda traden. Kunskapsoverforing ar centralt for forandring, det bidrar till férandrade attityder
savil bland myndigheter och allmanheten som bland funktionshindrade manniskor (SHIA,
2004).

Regeringen, NGO:s och funktionshindrade sjalva tillsammans med systemet med
socialforsakring innebar ett ekonomiskt stdd och hjalp bl a med hjalpmedel och personlig
assistans (WHO/DAR, 2002).

Varldsbanken forde tidigare en for utsatta méanniskor katastrofal politik inom det sociala
omradet. Den erfarenhet man gjorde var att tillvaxt kunde ske utan att livskvaliteten for
befolkningsmajoriteten forbattrades. Bland annat dr Einar Helander som arbetat pa WHO:s
huvudkontor i Geneve och varit ansvarig for UNDP:s Disability Action Group, var en av de
som pa faltet erfor vad den politiken i praktiken innebar. Inga personer fick anstallas for
CBR-program, trots att det var lagkostnadsprogram och innebar stdd till de mest utsatta
(Helander, 2004). Den omsvangning som nu férefaller &ga rum under nuvarande chef James
Wolfensohn med 6kade satsningar pa utsatta grupper verkar vara allvarligt menad. Om detta
pa sikt visar sig vara fallet ar det ett for det globala samhallet betydelsefullt skeende.
Rapporten Baseline Assessment, Inclusion and Disability in World Bank Activities (2002) fran
The Canadian Centre on Disability Studies (CCDS) framhaller stora brister i Varldsbankens
arbete men ocksa en vilja till forandring. Varldsbanken har omformulerat sitt mandat till



fattigdomsbekampning med en vilja att forbattra livsvillkoren for utsatta grupper daribland
funktionshindrade. Inkludering av funktionshindrade i samhallsutvecklingen ses i rapporten
inte bara som en mansklig utan dven som en samhéllsekonomisk fordel da méanniskors vilja
och potential att bidra till samhallsutvecklingen tas tillvara. Inkludering av funktionshindrade
kan bli ett led i Varldshankens fattigdomsstrategi. Man uppmarksammar i rapporten franvaron
av konsultation av funktionshindrade personer och deras organisationer i samband med gjorda
Poverty Reduction Strategy Papers (PRSP) och Country Asstance Strategies (CAS).
Rapporten rekommenderar Vérldsbanken att utveckla samarbetet med
handikapporganisationer och utveckla rutiner for att inkludera och konsultera
funktionshindrade personer och deras organisationer i arbetet med PRSP och CAS (Stienstra
et al, 2002; jfr SHIA, 2003 s 20-25). | samband med CAS (2001) for Ruménien uttrycker
Vérldsbanken stod for ”community-based development”, utfasning av systemet med
institutionalisering av barn, atgarder for att forebygga 6vergivande av barn, framja integration
i familjer, adoption, mindre gruppboende férordas. En vilja uttrycks ocksa att lara mer om och
utveckla "community-based development initiatives”- dvs Iésningar som gor det mojligt att
inkluderas i det lokala samhéllet i sa hog grad som mojligt (Varldsbanken, 2001).

| Jurmala utanfoér Riga métte jag Constantin Ursache och luliana Mitu fran den Rumanska
organisationen ”Si Tu” (Du Ocksa). De deltog i kursen och jobbar i ett CBR projekt i 6stra
Rumanien for att stodja funktionshindrade att leva i samhéllet. luliana ar snart fardig
psykolog, Constantin &r lakare. Under utbildningstiden rakade han ut fér en ryggmargsskada
som gjorde honom beroende av rullstol for forflyttning. Han fortsatte dock sina studier och
jobbar nu for att stddja andra personer med funktionshinder. Forutom att han jobbar i NGO-
sammanhang jobbar han pa myndighetsniva. Han reser och berattar och inspirerar andra bade
i Rumanien och internationellt. P4 kursen var dven Gabriela Raducanu och Vasilache Eti som
jobbar i ett CBR-program som Hoppets Stjarna stoéder i Rumanien. De beréttade om
bendgenheten hos familjer med funktionshindrade barn att inte vilja ta dem ut i samhéllet. De
har gjort rehabiliteringsprogram for barnen med funktionshinder i distriktet och utbildar for
att 6ka handlingsformagan hos foraldrar till funktionshindrade barn, de ger kurser till
biologiska foraldrar och fosterforaldrar och hjélper dem att starta stodgrupper och foreningar.
Medan det i staderna ar vanligt med “dropouts” &r situationen pa landsbygden den att manga
barn inte alls gar i skolan. Dér ar fattigdomen stor vilket tillsammans med stora avstand
mellan boende och skola gor att manga barn stannar hemma for att arbeta i jordbruket. For
funktionshindrade barn &r situationen &nnu mer utsatt trots regeringens vilja att forbattra deras
utbildningsstatus. Barnbidraget i Ruménien for alla barn &ar ca 5 euro/manad som ungefar



motsvarar 25 limpor. For ett funktionshindrat barn &r bidraget det dubbla. Utbetalningen &r
knuten till skolnédrvaro for att motverka ”dropouts”. 2003 genomfdrdes organisatoriska
forandringar liksom forandringar i lagstiftningen for att skydda utsatta barn. Trots framstegen
med lagstiftning for funktionshindrades réttigheter i enlighet med EU-standard gor den
begrénsade budgeten t ex till utbildningssektorn att reformernas implementering blir lidande,
framforallt pa landsbygden. Nar det galler institutioner har regeringen borjat forbattra
situationen, flertalet institutioner har byggts om eller stangts. Tillgangen till alternativ till stod
for familjer med funktionshindrade barn 6kar hela tiden. Det finns ca 420 000 registrerade
funktionshindrade personer i Rumanien varav ca 20 000 annu bor pa institution, forhallandena

har varierar fran bra till daliga (Hoppets Stjarna, 2004).

Ryssland

"Rus” kallades de svear som de slaviska stammarna 6ster om Ostersjon kom i kontakt med.
Rus tros harledas fran "Roden” som ungefarligen motsvarade det upplandska kustomradet
som i utvidgad form kom att kallas Roslagen. Den tidiga ryska historien, den kievryska har
sitt ursprung tillbaka till 800-talet. Kievrus i nuvarande Ukraina var ett 16st sammanfogat rike
som skapades i motet mellan framvaxande Ostlaviska bondesamhéllen och de nordiska
vikingarna. De senare reste genom “Gardarike” i sina handelsfarder till Bysantinska riket och
Bagdadkalifatet. Gardarike var det nordiska namnet pa Ryssland, skandinaverna Oleg (Helge)
och Igor (Ingvar) fanns bland Kievfurstarna. Bland annat export av palsverk, slavar och
honung bidrog till att Kiev och Novgorod blev handelsstédder jamférbara med Europas storsta
kring 900- och 1000-talen. Kristendomen i bysantinsk form introducerades av Vladimir I ar
988. Genom att kyrkospraket var fornslaviska och inte grekiska eller latin vidgades klyftan till
europeiska kulturstromningar. Mongolerna 6delade Kiev 1240. Under ca 250 ar utévade
mongolvaldet indirekt kontroll éver alla ryska furstestater. Novgorod undkom pa grund av sitt
otillgangliga lage. Kontrollen utdvades genom beskattning av de ryska furstestaterna. Trots
detta gynnades furstestaterna av kontakterna med mongolerna och den ortodoxa kyrkan var
befriad fran skatt. Den ortodoxa kristendomen kunde spridas bland de ryska bénderna. Tiden
under mongolhérskarnas despotiska styre fjarmade Ryssland fran vést och lamnade ett
monster for maktutdvning i den militdra administrationens och det finansiella systemets
intresse. Mongolrikets snabba sonder fall under 1400-talet ledde till ett maktvakum som
kunde fyllas av fursten i Moskva. Ivan IV (den forskracklige) forde under 1500-talets andra
halft en hardhant politik av yttre och inre konsolidering. Massutrotningar av en konspirerande
adelsklass skedde, Novgorod jamnades med marken. P& 1600-talet pressade Sverige i sina



stormaktsambitioner pa fran vaster fram till vandpunkten 1709 i Poltava. For forsta gangen
kom Ryssland att betraktas som jambdrdig part och ett potentiellt hot. Territoriet utvidgades
och under 1800-talet industrialiserades delar av Ryssland. Socialismen som ocksa var en
influens fran vast vann popularitet. Lenins revolutionara falang vann 6ver den reformistiska
(Nationalencyklopedin, 2004).

Den under Sovjettiden utbredda radslan i samhéllet for sakerhetstjanstens repressalier hor
enligt UD till det forgangna, manniskor har fatt dkad frihet men de fortsatta bristerna i
manskliga rattigheter hor ihop med det forflutna. Samhallsomvandlingen fran auktoritar
enpartistat med kommandoekonomi till demokratisk rattsstat med marknadsekonomi tar tid
och ar kostsam for det ryska folket (UD, 2003). Fran det att transitionen borjade dkade antalet
fattiga samtidigt som fattigdomen férdjupades. Den sociala ojamlikheten dkade kraftigt. Den
forvantade livslangden vid fodelsen bland mén sjonk fran 64 ar 1990 till 59 ar 2000.
Formodligen spelar saval stress som okat alkoholmissbruk en stor roll. Kvinnorna har
drabbats hart av 6kade I6neskillnader liksom av vald i hemmet (Varldsbanken, 2002).
Skiljsmassor och 6kade dodstal bland vuxna har drabbat manga barn. Urholkade sociala
skyddsnat har ytterligare forvarrat fattigdomen och bidragit till att antalet hem- och
foraldralosa barn har 6kat. Dessa barn ar bl a i en utsatt situation for sexuell exploatering och
annan kriminalitet (UD, 2002; UD 2003).

Befolkningsantalet i Ryssland minskar och berdknades i januari 2003 uppga till ca 143
miljoner (UD, 2003/2004). Antalet fattiga manniskor som lever under existensminimum
beraknas idag uppga till ca 30 miljoner eller 21 procent av befolkningen (DN, 2004; UD,
2003/2004). Antalet barn med funktionshinder beréknas uppga till ca 3 miljoner
(Vérldsbanken, 2002). Andra skattningar anger att 3,1 procent av barnen mellan 0-16 ar hade
funktionshinder i Ryssland 1999. Detta skulle innebéra 950.000 barn (Posarac & Rashid,
2002, vol 11, s 107). De funktionshindrades situation har prioriterats lagt under den period
som ratt av daliga statsfinanser och generellt sma resurser till sociala &ndamal (UD, 2003).
Tillvéxten har varit ojamn och utsatta grupper och fattiga regioner har drabbats
(Vérldsbanken, 2002). Halso- och sjukvard har allt oftare blivit legalt eller illegalt
kostnadsbelagda (UD, 2002). Fran att ha varit en fri rattighet far man nu betala for den vilket
drabbar utsatta grupper déribland personer med funktionshinder som hor till landets fattigaste
(SHIA, 2003, s 80). | den omfattande undersékningen ”Voices of the Poor, From Many
Lands” (2002), kommer fattiga dven fran Ryssland till tals och berattar om den osakerhet
infor framtiden de k&nner, om omgjligheten att planera for framtiden, om hunger, om barns

skam och stigmatisering, om att inte ha rad med operation, om att Iamna ensamma foraldrar



for att hitta jobb nagonstans. Om hur den snabba 6vergangen till marknadsekonomi inte gav
tillfalle att forbereda sig. Nagon berattar att det var svart forut ocksa men att man da
atminstone hade jobb. Manga fattiga upplever att de far betala for det "vastliga” idealet utan
att fa de fordelar som marknadsekonomi och ett mer 6ppet samhalle antas fora med sig
(Narayan & Petesch, 2002).

Samhallets sociala skyddsnat har saknat fattigdomsfokus och i stallet varit meritbaserat pa
bekostnad av mer kostnadseffektiva familjecentrerade, “community-based” program. 1995
introducerades viktiga revideringar av barn- och familjepolitiken. Férandringarna ar baserade
pa FN:s barnkonvention och andra FN-dokument. Den nya inriktningen prioriterar
familjeorienterat stod for utsatta barn och férebyggande ”community-based” samhaéllsservice.
Det ger en god grund for ett rattighetsbaserat effektivt barn- och familjecentrerat
valfardssystem. Detta system har annu inte fatt genomslag och blivit kraftfullt nog att véanda
trenden med 6kat antal utsatta barn. Mellan 1990-2000 6kade antalet barn som inte fick véxa
upp hos sina foraldrar med drygt 40 procent och uppgick ar 2000 till ca 663.000 eller nastan 2
procent av barnen. De flesta placeras i en fosterfamlij, adopteras eller bor hos slaktingar men
ca 27 procent institutionaliseras. Ar 2000 uppskattas ca 400.000 ryska barn ha bott pa
institution till f6ljd av foraldraloshet, fattigdom eller funktionshinder. Kostnaden berdknas
arligen uppga till 720 miljoner dollar for denna verksamhet. Dértill kommer den forlust i
humankapital det empiriskt innebér. Institutionalisering har visat sig 6desdiger inte bara for
barnets utveckling utan ocksa for dess formaga att sedan anpassa sig till ett liv utanfor
institutionen (Posarac & Rashid, 2002, vol I, s 5-16).

Den brittiska TV-dokumentéren ”De ryska barnhemsbarnen” fran 2002 tar upp detta &mne.
Marina Levina arbetar i Fordldrabryggan som &ar en organisation av familjer som arbetar for
att barn inte ska behova bo pa institution. Manga av foraldrarna har sjalva adopterat flera barn
trots egen fattigdom. Marina Levina berattar fran egen erfarenhet att 6verlevnaden hos barnen
Okar nar en mor tar hand om dem. Barnen som kommer till institution skulle kunna utvecklas,
nagra skulle kunna ga i specialskolor, nagra skulle kunna utvecklas som vanliga barn, men
manga dor i brist pa den varme och karlek som familjer kan ge. Pa institutionerna far de
bristande resurserna barnen att k&nna sig ovalkomna och utvecklar institutionsskador bl a
pa grund av brist pa uppmarksamhet och att barnet inte kanner sig dlskat. Levina menar att
istallet for att uppmuntra foraldrar att Iamna bort sina barn till barnhem sa vore det béttre att
staten stodde foraldrarna att ta hand om barnen. Aven om manga i personalen pa institutioner
bade ar kompetenta och varma mot barnen ar det vanligt att personal far en slags

institutionsskada och ser inte barnen som individer och manniskor utan mer som ett kollektiv



att forvara vilket Bengt Borjessson beskriver i skriften Funktionshindrade och andra barn i
ryska barnhem (2001). Borjesson tar upp diagnostiseringssystemet dar barnet bedéms av en
kommitté som inte framst ser till barnets formagor utan objektifieras. Han tar upp betydelsen
for ett barn att kunna identifiera sig med med karleksfulla foérebilder for att kunna utveckla sin
intellektuella och kanslomassiga potential. Systemet har bristande forstaelse for foraldrarna
som resurs. De foraktas eller skuldbeldggs som orsak till barnets skada och att de
rekommenderas lamna bort barnet 6kar ofta deras kénsla av att vara inkapabla. Detta bidrar
till att man ofta skams for sitt barn. Samhéllet tar bort det fran sin asyn (Borjesson, 2001, s
17-19).

Forandringen fran systemet med institutionalisering till ett system dar foraldrar stods sa att
deras barn med funktionshinder kan vaxa upp hos dem gar mycket langsamt. Det finns system
for ekonomiskt och praktiskt stod men om det nar de som behdver det ar det anda otillrackligt
(Posarac & Rashid, 2002, vol I, s 16, vol 11 s 111, 119)

Pa kursen i Lettland traffade jag bl a Ludmila Blokhina och Larissa Samarina. De arbetade i
Novgorod med nérbaserad habilitering, familjeorienterat. Novgorod har ett vanortssamarbete
med habiliteringen i Orebro. Vanortssamarbete var ndgot som man fran SHIA hade positiv
erfarenhet av da detta kan skapa kontakter mellan yrkesgrupper och nya idéer kan utvecklas.
Larissa och Ludmila och deras kollegor arbetar for en utvidgning av sin verksamhet till flera
stéder. | stéllet for att barn med funktionshinder ska sandas till institution &r deras verksamhet
uppbyggd med liknande princip som habiliteringar i Sverige. Barn bor hemma och familjerna
kommer till centret eller personal fran centret aker hem till familjerna.

De utbildar team i andra stader, de har nu kontakt med 22 stader. Teamen fran dessa stader
aker i sin tur ut till olika byar i sitt distrikt. En inspirationskalla for dem &r Early Intervention
Institutet i Sankt Petersburg. Institutet startades av Lena Kozhevnikova omkring 1992 som en
reaktion mot den gamla sovjetiska uppfattningen att det var meningslost att trana sma barn
med funktionshinder. Sida stoder Institutet sedan mitten av 90-talet i metodutveckling i
samarbete med lararhdgskolan i Stockholm. Har jobbar man néra foréldrarna for att gora det
mojligt for dem att behalla sina barn och undvika institutionsplacering. President Putin har
visat intresse och institutet har utsetts till nationell modell fér férebyggande arbete med
funktionshindrade barn (Sida, 2001; Barn, 2002). SHIA stoder flera projekt i véstra Ryssland.
SHIA jobbar ur ett s k brukarperspektiv, ur de funktionshindrades synvinklar. Vid
samtal/intervjuer med personal pa SHIA framkom behov av forandringsarbete fran brukarhall
saval som av det s k institutionella ramverket. Det finns behov av att erfarenheter summeras

sa att man jobbar at samma hall. Att man ser till barnets réatt att utvecklas. Att de som har



makt att bedéma vilka som ska till institution far mojlighet att se den positiva utveckling som
ofta sker nar barnet placeras i familj. Att insatser samordnas sa att systemet for utbetalning av
ekonomiskt stod samverkar med 6vriga insatser for institutionsavveckling.

Reformarbetet bl. a med de sociala systemen forvantas ta tid &ven om tiden med Putin
inneburit mindre konflikter med parlamentet och 6kad stabilitet. 2003 var femte aret i rad med
ordentlig tillvaxt. Under 2003 minskade andelen fattiga fran 27 till 21 procent. Den stora
minskningen tros forklaras av att manga ryska medborgare ligger nara fattigdomsstrecket.
Presidentens mal ar att minska andelen fattiga till 10-12 procent under de narmaste 3 aren
(UD, 2003/2004). Presidenten tog nyligen i sitt traditionella tal till nationen upp kampen mot
fattigdomen (DN, 2004). Hur detta lyckas ar beroende av hur man lyckas fordela resurserna
tillvaxten i ekonomin for med sig. Utveckling av friare massmedier ar ett stod for
utvecklandet av en mogen demokrati. En sjalvstandigare press skulle samverka med strévan
att minska korruption och fattigdom (jfr UD, 2002, avsnitt 4.3.2). Korruptionen beddms vara
ett allvarligt utvecklingshinder. Transparency international rankar Ryssland som 71 av 102
lander i sitt korruptionsindex (UD, 2003/2004). Vérldsbanken forefaller numer stddja
satsningar for att forbattra situationen for utsatta, fattiga grupper, daribland ménniskor med
funktionshinder. Men kommer man att fullflja satsningarna sa att de fattigaste ser resultat?
Forfattarens forhoppning ar att Varldsbanken med dess nya ordférande menar allvar. Men
vilken roll har Internationella valutafonden, IMF for situationen for fattiga, daribland
funktionshindrade manniskor? IMF uppmanar den ryska regeringen att tillampa en annu

stramare budgetpolitik. Detta tas vidare upp i diskussionen.

Sverige

”Idag ar det vanligt att vi pa gator, arbetsplatser och i det dvriga samhallet moter
utvecklingsstorda personer. For bara 35 ar sedan var det annorlunda. Det svaraste da var
anonymiteten, isoleringen, skammen, vid sidan av de egna ké&nslorna som vi foraldrar till
efterblivna barn (som det hette da) tvingades leva med. Barnen i sérskolorna fanns inte med
pa nagra klasslistor och de blev aldrig fotograferade. Sa var det dnda fram till slutet av 1960-
talet.” (Ivhall, C. & Ivhall, T. (1999) 47 ar med FUB, Jubileumstidsskrift, Barn-
Ungdomshabiliteringen: Habiliteringscentum Halltorp 20 ar, s 9).

Efter andra varldskriget, pa 1940-talets senare hélft, borjade man med erfarenhet fran
rehabilitering av vuxna under kriget, att intressera sig ocksa for barn med medfodda
funktionsnedséttningar. 1 England, USA och Holland skedde en snabb utveckling med grund i
okad forstaelse for det funktionshindrade barnets och hela familjens situation och behov.



Danmark och Norge med sina under kriget narmare vastliga kontakter lag ocksa langt fére nar
de nya behandlingsidéerna pa 1950-talet nadde Sverige. Funktionshindrade barn och
ungdomar som var gémda och glomda i sina hem eller pa anstalter letades fram. Manga
visade sig ha mycket storre resurser och mojligheter till utveckling & man trott. Tidigt
engagerade sig foraldrarna till de funktionshindrade barnen och bildade foraldragrupper som
var ett stod for uppbyggnaden av barnhabiliteringsverksamheten (Bille & Olow, 1999).
Rétterna till RBU (Riksforbundet for rorelsehindrade Barn och Ungdomar), FUB (F6reningen
for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna) och FA (Foreningen Autism)
organiserades. De har tillsammans med andra organisationer genom aren gjort en vardefull
insats for att forbattra funktionshindrade personers situation genom att informera, paverka och
vara bollplank till politiker och administratorer saval lokalt som pa riksniva angaende sina
behov och réttigheter och den verklighet de méter (BUH, 1999; Bille & Olow, 1999). En stor
fraga man tidigt arbetade for var nedlaggningen av vardhemmen fér barn framfor allt. 1968
kom Omsorgslagen som gav alla utvecklingsstorda rétt till hemlikt boende om man inte kunde
bo hemma. Den gav ocksa rétt till skolgang och sysselséttning. 1986 kom en ny omsorgslag
med en samordning mellan verksamheterna rorelsehindrade med sina medicinska rétter och
omsorgen om utvecklingsstérda med sin psykosociala inriktning. Sedan tillkom Lag om st6d
och service till vissa funktionshindrade (LSS) och Lag om assistansersattning (LASS) 1994.
Lagar for att starka rattigheter for personer med funktionsnedséttning. Dagens habilitering har
sitt stdd i utvecklingen av lagar inklusive samordningen av social, medicinsk, psykologisk och
pedagogisk kunskap. FN:s standardregler for jamlikhet och 6kad delaktighet &r ett verktyg
for funktionshindrade ménniskors fortsatta arbete for ett samhalle for alla (BUH, 1999).
Socialstyrelsens rapporter "Tillgang till habilitering och rehabilitering for barn och ungdomar
med funktionshinder — en kartlaggning” (2003) och "Tillgang till habilitering och
rehabilitering for vuxna med funktionshinder — en kartlaggning” (2004), visar att mycket som
ar bra har uppnatts men det finns fortfarande manga brister. Rapporterna framtogs av
socialstyrelsen i samarbete med handikapporganisationer och enskilda funktionshindrade och
deras familjer. De ér ett resultat av regeringens uppdrag till socialstyrelsen att undersoka
tillgangligheten till habilitering for personer med funktionshinder i olika aldrar. Flertalet
familjer hade fortroende for personalen och ansag sig bemoétas respektfullt men ca en
fjardedel uppgav att personalen inte ser deras barn utan bara funktionshindret. Manga familjer
betonar vikten av kontinuitet dar personalomsattning blir en belastning for familjerna, att

bygga upp ett samarbete pa nytt.



Tradition av experttankande och ojamlika maktférhallande mellan vardgivare och vardtagare
omn&mns finnas kvar vilket innebdar att familjer och den funktionsnedsatta personens
delaktighet och jamlikhet begransas. Framfor allt personer som &r utlandsfédda och/eller
lagutbildade har en utsatt situation. Brist pa information och hjalpmedel liksom langa
vantetider beskrivs. Brist pa tillganglighet medfor att personen med funktionshinder/familjen
far lagga en stor del av energin pa att jaga insatser, soka kontakt med samhallets olika
stodformer och sjalv samordna det. Stora klyftor mellan behov och tillgang pa rehabilitering
for aldre har tidigare konstaterats av Socialstyrelsen. Brukarorganisationer och enskilda
brukare rapporterar om bristande tillgang till habilitering och rehabilitering dven fér andra
grupper av vuxna. Socialstyrelsen betonar i bada rapporterna behovet av att arbeta med
habiliterings/rehabiliteringsplaner enligt Halso- och sjukvardslagen for okat inflytande for den
enskilde. Bl a framhalls dven att huvudman som landstingen maste ge arbetet med att utveckla
habilitering och rehabilitering 6kad tyngd och att Halso- och sjukvardslagen och riksdagens
prioriteringsbeslut bor ge tydliga avtryck i verksamheten (Socialstyrelsen 2003; 2004(1)).
Socialstyrelsen ar en nationell expert- och tillsynsmyndighet for verksamhet som innefattar
bl a vard och omsorg. Myndigheten har gamla rotter men 1912 gav riksdagen klartecken for
ambetsverket "Kungl. Socialstyrelsen” med ansvar for "arbetarfragorna”: fattigvard,
nykterhetsvard, de vanartiga barnen och arbetarskyddet. 1968 sammanslogs verket med
”Kungl. Medicinalstyrelsen” (Socialstyrelsen, 2004(2)).

Foérutom Socialstyrelsen finns Handikappombudsmannen (HO) som &r en statlig myndighet
som inrattades 1994 med uppgiften att bevaka funktionshindrades rattigheter och intressen.
HO ska vara en sjalvstandig granskare. Det innebér att HO férutom att granska hela
samhallet, dven ska granska sin uppdragsgivare riksdag och regering. Malet &r full delaktighet
i samhaéllslivet och jamlikhet i levnadsvillkor. En av uppgifterna ar att granska hur FN:s
standardregler efterlevs i Sverige (HO, 2004). Ett exempel pa HO:s arbete i denna anda &r
artikeln "Regeringen nonchalerar handkappade i DN den 18 maj (L66w et al, 2004).
Handikappombudsmannen Lars L66w skrev artikeln tillsammans med ordféranden for LO,
Wanja Lundby-Wedin, Sture Nordh, TCO och Anna Ekstrom Saco. De kritiserar dér
arbetslivsministern och regeringen for att de inte lever upp varken till riksdagens intentioner i
handikappolitiken, FN:s standardregler eller EU:s utvidgade diskrimineringsskydd fran forra
sommaren. Full delaktighet i samhéllet ar inte den verklighet de flesta funktionshindrade lever
i. Ca 20% av personer med funktionshinder som far stod fran forsakringskassan jobbar pa den
Oppna arbetsmarknaden. Ca 60% har ingen sysselsattning éver huvud taget. Artikelférfattarna
framhaller att funktionshindrade manniskor diskrimineras som arbetskraftsresurs vilket bade



maénskligt och samhallsekonomiskt ar en férlust. Mycket handlar om attityder och fordomar
dar man fokuserar oférmagor istéllet for individens resurser. Nar manniskor med
funktionshinder ses som medborgare som alla andra och inte som mottagare av stdd kan goda
cirklar skapas. Skribenterna uppmanar regeringen som forsta atgard att skarpa lagen. For att
det ska bli mojligt for manga att arbeta behdver stod och anpassning av arbetsplatsen bli
verklighet. Den enskilde kan med dagens diskrimineringslagstiftning inte fa sitt fall provat.
Regeringen uppmanas bli mer aktiv och ga i takt med EU pa omradet (L66w et al, 2004).

Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO) &r en annan viktig instans for att bevaka
handikappolitiken. Det &r en paraplyorganisation med 43 av landets handikappférbund som
medlemmar. HSO fungerar som handikapprorelsens samlade rdst mot regering, riksdag och
centrala myndigheter. Aven for HSO ar FN:s standardregler en bas for en stor del av arbetet.
HSO &r en medlemsorganisation i European Disability Forum (EDF) och representerat i
EDF:s beslutande organ och kommittéer. EDF &r ett radgivande organ i till EU:s institutioner i
handikappfragor. HSO engagerar sig aven internationellt utéver EU och har via flera
medlemsforbund representanter i varldsorganisationer. Aktuellt &r FN:s pagaende arbete med
en konvention om funktionshindrades rattigheter och WHO:s nya handikappdefinition.

Det dvergripande malet ar ett samhalle som &r 6ppet for alla (HSO, 2004).

Vitryssland

Vitryssland har ca 10 miljoner invanare och gransar i norr och oster till Ryssland, i vést och
nordvast till Polen, Litauen och Lettland och i soder till Ukraina. Spraket ar framst vitryska
men dven ryska har en stark stallning. Majoriteten av befolkningen tillhor ryska ortodoxa
kyrkan. Laget mellan Europas katolska och ortodoxa delar liksom den geografiska positionen
mellan det baltiska och polska Gstersjoomradet a ena sidan och det dstligare slaviska territoriet
som fran senmedeltiden starkt influerats av Moskva och S:t Petersburg a den andra, har
praglat utvecklingen. Vitryssar har genom tiderna haft manga olika herrar och har haft svart
med uppréttandet av en egen etnonationell identitet och statsmakt. Under Stalintiden férdes en
brutal forryskningspolitik med omfattande deportation av ledande vitryssar och férintande av
den sjélvsténdiga vitryska bondeklassen. Andra varldskriget innebar en oerhdrd ménsklig och
materiell forddelse i landet. I och med kriget inforlivades dven de vastra delarna av
Vitryssland till Sovjetunionen. Det vitryska néringslivet var en av hérnstenarna i den
sovjetiska ekonomin. Vitrysslands produktions och- och inkomstnivaer per capita var hogre
an genomsnittet i unionen (Nationalencyklopedin, 2004). Nar Gorbabachevs ”Perestroika”
borjade var det vitryska samhallet inte i fas. Demokratisering och reformer var har inte en



spontan process utan nagot som aterigen kom utifran, framforallt fran Ryssland. Vid tiden for
sjalvstandigheten 1991 rankades Vitryssland till 40:e plats avseende Human Development

Index (HDI) bland 174 lander och réknades till de 1ander med hég HDI. Sovjetunionens
kollaps ledde till en djup kris i den vitryska ekonomin. Landet &rvde en otymplig
samhallsstruktur bade ifraga om produktion och det administrativa kommandosystemet. |
omvandlingsprocessen mot en marknadsekonomi negligerades befolkningens behov.
Manniskor stélldes infor en ovan social miljo, utan nagot stod fran samhéllet. Den forvantade
livslangden minskade och landet foll de narmaste aren till en 62:a plats avseende HDI bland
175 lander (UN?). Forutom detta lider landet fortfarande av sviterna av Tjernobylolyckan
1986. 40% av landet berdknas vara kontaminerat av radioktivt utslépp. Ett stort antal
bosattningar har dvergivits. Varst drabbades de sddra och syddstra delarna av Vitryssland.
Vart fjarde barn som fods i omraden som drabbades av olyckan lider av nagon form av
sjukdom (Nationalencyklopedin, 2004).

Bristen pa nationell identitet tillsammans med den ekonomiska krisen skapade enligt UD
forutsattningar for en populism som forde Aleksandr Lukasjenka till makten (UD, 2002). Han
valdes pa en antikorruptionsplattform 1994 och erh6ll i andra omgangen 80% av rosterna.
Lukasjenka foretrader en starkt prorysk politik. Hans diktatoriska styre har motts av mycket
kritik och lett till anstrangda relationer till véstvarlden. Sedan 1995 &r massmediernas frihet
starkt beskuren och enskilda journalister forfoljs (Nationalencyklopedin, 2004).

Under den sovjetiska perioden var det civila samhallet underordnat staten. Frigdrelsen och
utvecklingen av det civila samhallet i Vitryssland beddms ta langre tid &n i andra europeiska
post-totalitara lander. Hinder existerar i form av svag nationell identitet, outvecklad privat
sektor, brist pa decentraliserad demokrati, avsaknad av en medelklass i férening med
myndigheternas ”extreme caution” och behov att kontrollera av staten oberoende
organisationer. Det civila samhallet skulle kunna och kanske ar pa vag att hjélpa landet att
sakta utvecklas mot social stabilitet och demokrati (UN?). Positiva erfarenheter av samverkan
mellan det civila samhéllet och staten omnamns i Varldsbankens CAS (2002-2004) for
Vitryssland (s 23). Det &r dockfortfarande lite nytt for regeringen att ménniskor organiserar
sig i oberoende organisationer och man &r lite radd annu for att folk ska traffas for mycket.
Det har varit svart for SHIA att fa till samarbete med foraldraféreningar i Vitryssland. SHIA
har projekt i landet i samband med metodutvecklingsarbete, dar man jobbar med att starka
idrottsforeningar for funktionshindrade (Intervjuer, SHIA). Att 6ka mojligheterna att delta i
sport-, kulturella- och nojesaktiviteter ar nagot som foraldrar till funktionshindrade barn och
ungdomar efterlyser och dnskar att NGO:s arbetar mer for. Unga funktionshindrade sjalva



uppskattar detta mycket da det ger tillfalle att socialiseras med andra, funktionshindrade och
inte funktionshindrade ménniskor (Veko, 2003).

Pa kursen i Jurmala i Lettland traffade jag foretradare for ett par NGO:s i Vitryssland. De har
arbetat uthalligt for att skapa fortroende och gott samarbete med myndigheterna i syfte att
forbattra situationen for landets funktionshindrade barn och ungdomar. Liudmila Veko i
organisationen Belarusian Association of Assistance to Handicapped Children and Young
People (BelAAHCYP) var en av deltagarna fran Vitryssland. Hon berattade om
organisationens samarbete med myndigheterna for att skapa ”"community-based” alternativ till
systemet med institutioner. Hon har &ven forfardigat en rapport "Human Rights of Persons
with Intellectual Disability, Country Report, Republic of Belarus”, baserad pa FN:s
Standardregler. Det gangse bruket har varit att lakare och skoterskor uppmanat foréldrar som
fatt ett barn med svart funktionshinder att “have another pregnancy and not to worry about
this impaired one” och lamna bort barnet till institution. Aven om férhallandena pa
institutionerna forbattrats de senaste aren ar det ojamforbart med ett liv hemma. Det fanns da
rapporten skrevs 37 institutioner som hyser sammanlagt ca 9 700 vuxna med funktionshinder
och 7 institutioner med tillsammans ca 1 500 funktionshindrade barn (Veko, 2003).
Genomsnittet blir drygt 260 vuxna och drygt 210 barn per institution. Ca 5% av de
"intellectually disabled children” bor pa sadana stora institutioner i Vitryssland medan 95%
bor med sina familjer. Det &r framfér allt de med lattare funktionsnedsattningar som har storre
mojlighet att bo hemma, personer med svara funktionshinder och /eller multihandikappade
placeras ofta pa institution. Dar lever de med begransad rorelsefrihet. Personalen skoter
teknisk omvardnad som hygien och naringsintag medan (re)habilitering inklusive utbildning
och socialt stod inte ingar. NGO:s jobbar for att 6vertyga regeringen om att istéllet for
institutioner satsa pa mer kostnadseffektiva “community-based alternatives”. | de storre
stdderna har mer familjeorienterade (re)habiliteringsalternativ borjat komma. Denna typ av
insatser ar emellertid otillganglig for landsbygdsbefolkningen (Veko, 2003). For vuxna med
funktionshinder ar re/habilitering extremt sallsynt i regioner utanfor de storre staderna
(Hoppets Stjarna, 2004). Flerbarnfamiljer och en-foraldershushall pa landsbygden ar de som
generellt ar fattigast i landet (\Varldsbanken, 2002). | familjer med ett funktionshindrat barn
maste ofta foraldern forvarvsarbeta. Det statliga stodet till familjerna racker inte och
alternativet for manga familjer ar att de maste sanda barnet till avlagsna institutioner. Ett okat
ekonomiskt och praktiskt stod till familjerna och de funktionshindrade, skulle mojliggora for

fler manniskor att bo hemma hos familjen (Veko, 2003).



Vid intervju pa SHIA berattade handlaggaren om att det kan finnas ett motstand mot
nedlaggning av institutioner. | en fattig miljo med brist pa arbeten kan institutionerna utgéra
en viktig inkomstkalla. Systemet med institutioner gor att framforallt svart funktionshindrade
personer avskiljs fran samhallet. Detta leder till en slags ovana och radsla bland allménheten
for manniskor med funktionshinder. Aksana fran en rysk foraldraorganisation som var med pa
kursen i Lettland och som &r foralder till ett funktionshindrat barn ar ett exempel pa det mod
en foralder maste ha for att vaga ta ut sitt handikappade barn i ett sddant samhalle, tex pa
bussen. Personer framfor allt med stérre funktionshinder mots ofta med respektléshet och
sociala barridrer. Tyvarr ibland &ven i vitryska massmedia. Forut fanns ett TV-program som
tog upp funktionshinder och attityder, det sédnds tyvarr inte langre. ”The narrow mind” ar ett
storre hinder an brist pa ramper etc for att personer med funktionshinder ska inkluderas i
samhaéllet och t ex som andra komma ut pa arbetsmarknaden, pa bio, teater, dansstallen, i
sportsammanhang mm (Veko, 2003). Aksana forstod att méanniskor behover tid pa sig for att
vanja sig och forsta och hon forklarade for sina kritiker och fortsatte att ta med sin pojke pa
bussen. De negativa attityderna minskade allteftersom och jag vill minnas att nar Aksana inte
hade med sin pojke av nagon anledning borjade ménniskor fraga efter honom. Aven
vardpersonal har ofta ovana att tala med personer med funktionshinder. Det finns behov av
att se ménniskan bakom funktionshindret, vilket & detsamma som att bemd&ta med respekt i en
individuell "approach” (Hoppets Stjarna, 2004). Manga familjer upplever krankning nar de
uppmanas att gora sig av med sitt barn. Attityden att det bara ar foraldrar som missbrukar
alkohol som far funktionshindrade barn okar ytterligare foraldrarnas borda och
skuldbelaggning (Veko, 2003).

Utbildning for personer med funktionshinder ar ett omrade som utvecklas snabbt i
Vitryssland. Framfarallt har nu personer med lattare funktionshinder tillgang till integrerade
forskolor och mindre klasser vid vanliga skolor. Lagstiftning finns i Vitryssland for att framja
funktionshindrades intrade pa arbetsmarknaden. Det finns emellertid annu mycket begransat
stod avseende yrkesutbildning och méjlighet till anstallning ffa for de ménniskor som har
svarare funktionshinder (Veko, 2003).

Goran Bjerklow som &r barnlakare pé habiliteringen i Ornskoldsvik har ingétt i ett team frén
Ornskoldsvik som i perioder har varit i Vitryssland. Bjerklow berattade att Liudmila Vekos
och BelAACYP:s samarbete med myndigheter bade centralt och lokalt och tillsammans med
andra NGO:s, redan gett stora resultat. For att framja funktionshindrade personers situation
och forankra mer community-based alternativ har BelAACYP arbetat for ett partnerskap
mellan staten och NGO:s sasom foréaldraorganisationer. Liudmila beréattade att man brukar



forsamla foretradare fran myndigheterna i respektive stad, personal som arbetar med
re/habilitering pa orten, NGO:s inklusive foraldrar till funktionshindrade barn och ungdomar.
Detta har varit ett framgangsrikt koncept som bade leder till fortroende och utveckling. Att
foraldrar deltagit som likvardiga i samarbetet har betytt att deras status har hojts.

De senaste aren har Vitryssland borjat bygga upp ett natverk av familjeorienterat stod till
personer med “intellectual disability”. Det innefattar saval rehabiliteringscenter som
dagcenter. Det har borjat byggas upp i Minsk och stérre regionala centra, och man arbetar for
att denna verksamhet som &r “community-based” ska na ut i regionerna (Hoppets Stjarna,
2004).

For aren 2002-2004 har Sverige en landstrategi for samarbetet med Vitryssland.
Utvecklingssamarbetet har i linje med EU:s riktlinjer sedan 1997 begrénsat sig till humanitéara
och demokratistodjande insatser. Framst har man inriktat sig pa projekt som stoder
framvaxten av ett pluralistiskt samhalle, det civila samhéllet och manskliga rattigheter (UD,
2002). Vid en av intervjuerna pa SHIA berattade handlaggaren att ndgon ny landstrategi inte

planeras av regeringen for nérvarande p g a den bristfélliga demokratin i landet.

3.2 Utveckling som frihet — en jaAmférande analys

| det sovjetiska systemet avskiljdes manniskor med funktionshinder fran samhallet till
institutioner. Institutionssystemet fanns ocksa i Sverige fram till 60-talet, funktionshindrade
levde mer eller mindre gémda och glomda antingen i hemmen eller pa institutioner.
Chambers beskrivning av “deprivation trap”: "Physical weakness, powerlessness, isolation,
vulnerability, poverty” kénnetecknar den situationen. Systemet med institutioner fortlever
annu saval i Ryssland, Lettland, Rumanien som Vitryssland. De flesta myndighetspersoner —
politiker, lakare m fl har kanske menat val i tanken att bespara foréldrarna arbete och
bekymmer och lata specialister ta hand om det funktionshindrade barnet. Men for barnet och
familjen har denna segregerande ideologi med “defektologer” som i diagnostiseringssystemet
inte ser till individens resurser utan objektifierar det, avskiljer barn och ungdomar fran sina
foraldrar till att véxa upp ofta utan att bli sedda som enskilda individer, varit férédande. De
har med Sen’s ord bokstavligen berévats formagor “capabilities” och frinet. Under sovjettiden
gav det kommunistiska samhallet invanarna en med Sen’s terminologi ”protective security” i
form av arbete, sjukpenning, billiga baslivsmedel mm. ”Social facilities” som skola, sjukvard,
uppratthallande av lag och ordning starkte ocksa manniskors frihet och férmaga. Den politiska



frihetens inskrankning med sékerhetstjanstens repressalier medforde otrygghet och fara fér
livet for oppositionella. Det civila samhallet var underordnat staten och medforde att tex
funktionshindrade och deras krav ignorerades. Manniskors frihet att bedriva ekonomisk
verksamhet var begransad liksom frihet att ta initiativ pa grund av hierarkiska system. Det
ekonomiska systemet borjade vackla. I Rumanien medforde den forsamrade ekonomiska
situationen att halsonivan forsamrades bl a pa grund av kalla bostader, minskad tillgang pa
baslivsmedel och medicin. "Protective security” var i avtagande. Nar dvergangen till
marknadsekonomi inleddes 0kade visserligen den politiska friheten men den ekonomiska
situationen var anstrangd, Vitryssland ar dock ett undantag med en forhallandevis god
ekonomi vid tiden for sjalvstandigheten. Kraven pa reformer kom dar mer utifran an inifran.
Forandringen till marknadsekonomi medférde stora forandringar for befolkningarna.
Tillvaxten var ojadmnt fordelad och fattigdom dkade i utbredning och fordjupades.
Landsbygdsbefolkning, kvinnor, flerbarnsfamiljer och familjer med endast en foralder var
mest utsatta. Det &r inte ovanligt att alla dessa kriterier &r uppfyllda, inte minst i familjer med
funktionshindrade barn. Det otillrackliga ekonomiska stddet eller ”protective security”
tillsammans med bristande tillgang till habilitering/rehabiliteringsinsatser —social facilities”
utgor ofriheter som hindrar att lamna fattigdomsféllan eller mer passande deprivation trap”.
Historia spelar in och det tar tid att bygga upp. | Sverige, Lettland och dven Ruménien
paverkas funktionshindrades situation positivt av diskrimineringslagstiftningen i EU. Under
efterkrigstiden har den politiska friheten i EU-lander har medfort ett gynnsamt klimat for det
civila samhallet. Handikapporganisationer har kunnat utveckla sin verksamhet och organisera
sig lokalt, nationellt och internationellt och féra fram sina krav och paverka
handikappolitiken. Frihet for ekonomisk verksamhet att producera, kopa, sélja, byta pa en
fungerande marknad har gynnat ekonomisk tillvéxt. I bl a Sverige har hoga skatter inneburit
att tillvaxten fordelats och social facilities” som t ex utbildning och
habilitering/rehabilitering har utvecklats. Det samma géller “protective security” som socialt
sékerhetsnat inkluderande arbetsmajligheter. "Transparency guarantees” har att géra med att
Oppenhet gynnas i ett demokratiskt klimat. Utvecklingen av "transparency guarantees” ar
angelaget, i Ryssland har t ex mord &gt rum pa flera journalister. En forbattring pa omradet
skulle innebéra en mognare demokrati med 6kad insyn och dppenhet. Detta skulle forsvara
korruption och sannolikt leda till ett forbattrat investeringsklimat och ett dkat tryck pa
regeringar att genomfdra demokratiskt fattade beslut. Genom att “transparency guarantees”
starks, far de instrumentella friheterna "economical opportunities” och darmed “social

facilities” och “protective security” 6kat utrymme att utvecklas. Med fri press stérks “political



freedoms” och regering, riksdag, parlament och opinion kan paverkas och informeras. Brister
kan patalas, regering, riksdag, ministrar och tjansteman hallas ansvariga att demokratiskt
fattade beslut verkstalls och missforhallanden patalas for “removal of unfreedoms” och
starkande av manniskors handlingsformaga, “capabilities”. | flera av landerna har knappa
ekonomiska resurser bidragit till att tillampningen av underskrivna deklarationer och
beslutade lagar for att starka funktionshindrade personers situation i landet slapar efter. |
Sverige kritiserade Handikappombudsmannen tillsammans med ordférandena for
fackforbunden LO, TCO och Saco nyligen regeringen for att inte hdnga med EU:s
diskrimineringslagstiftning med foljd att funktionshindrade personers méjlighet att delta pa
arbetsmarknaden forsvaras.

I alla landerna for studien bedriver det civila samhallet i form av NGO:s ett hart arbete och
forsoker astadkomma en langsiktig utveckling i samarbete med myndigheterna for att
forbattra situationen for funktionshindrade manniskor i sina lander. Saval Lettland, Ryssland,
Vitryssland och kanske framférallt Rumanien har tagit steg mot att soka community-based”
alternativ till institutionsplacering. Aven om processen ofta annu gatt ldngsamt ar det en
lovande utveckling for att bryta funktionshindrades “deprivation trap” och méjliggora ett liv
tillsammans med andra.

CBR grundar sig pa principerna om lika varde, social rattvisa, solidaritet, inkludering och
vardighet och &r en strategi att bryta den onda cirkeln av segregation. Nar manniskor &r tagna
bort fran samhallet, kommer ingen att se och lara kanna dem vilket bidrar till att osakerhet,
radsla och fordomar véxer (Helander, 1999, s 88). Att hava utanforskapet ar en rod trad i
handikapprorelsens arbete i alla lander for studien om &n i olika situationer och forhallanden.
En politik som medfor tillganglighet pa bussar, toaletter och trottoarer, mojliggor vistelse ute i
samhallet. Det paverkar attityder och fordomar positivt och kan langsiktigt leda till ett
samhaélle for alla. I CBR vill man bygga "from below” och ta vara pa funktionshindrades
erfarenheter och lara av funktionshindrade och varje land maste bygga pa sitt satt. Nar man
bygger fran botten genom att ta vara pa vad som fungerar lokalt kan utvecklingen bli hallbar
(Helander, 1999, s 89). En hallning som Helander delar med en annan mycket berest, erfaren
och praktisk humanist: Chambers, som forordar ett ”bottom-up” perspektiv. Chambers bocker
”Rural Development, Putting the Last First” och senare "Whose Reality Counts? Putting the
first last” ar pa detta tema.

I Ryssland har samhallets sociala skyddsnat varit meritbaserat och saknat fattigdomsfokus.
Inférandet av en barn- och familjepolitik 1995 som &r mer “community-based” har
forutsattningar att tillsammans med NGO:s paverkans arbete pa sikt ge funktionshindrade och



deras familjer okad tillganglighet till habilitering och rehabilitering. Ryssland har de senare
aren haft bra tillvaxt om denna inte ses som ett mal utan ett medel till 6kad frihet for
befolkningen och speciellt dess mest utsatta grupper kan bade "protective security” som okat
ekonomiskt stod och tillgang till "social facilities” som habilitering/rehabilitering bidra till
frihet fran det nat "deprivation trap” utgor av isolation, fattigdom, fysisk svaghet, maktloshet
och sarbarhet.

Den politiska friheten i Vitryssland &r starkt begransad med ett underskott pa demokratiska
fri och rattigheter. Det civila samhallet har ofta svart att verka for att forbattra forhallanden
for utsatta grupper. Trots detta finns exempel pa NGO:s som trots oséker tillvaro har arbetat
for att skapa fortroende hos myndigheter lokalt som nationellt for att skapa alternativ till
institutioner. Man jobbar for att bygga upp en habilitering/rehabilitering som ér tillganglig for
funktionshindrade, for delaktighet och jamlikhet i samhallet i linje med FN:s standardregler.
Okad politisk frihet skulle leda till att mer frihet till kreativitet och initiativ skulle slappas loss
hos befolkningen. Tillsammans med en granskande press skulle detta stodja folkets dnskan att
pa sikt skapa ett samhalle som utvecklas ekonomiskt men skyddar befolkningen och deras
kultur. I processen med marknadsreformer efter murens fall forsummades manniskors behov,
de utsattes for en fientlig social omgivning och i stallet for att ga framat gick utvecklingen
bakat. En langsam socialt balanserad 6vergang till marknadsekonomi som inte i forsta hand
ska tillfredsstélla vérldsledande ekonomier utan stddja det egna folket &r troligen en
framkomlig vag (UN?). Exemplet med Vitryssland visar pa vikten av att fri marknad inte ses
som ett mal utan ett medel for att 6ka inte minst utsatta medborgares frihet.

Robert Chambers “deprivation trap” harmonierar med Amartya Sen’s syn pa fattigdom inte
bara som lag inkomst utan som “deprivation of capabilities”. “The deprivation trap”
beskriver mekanismer tillampbara pa manga funktionshindrade manniskors situation.
Situationen ar forstas olika i olika lander och for olika personer inom varje land. Maktl6shet,
isolering, sarbarhet, fysisk svaghet och fattigdom ar forbundna och samverkar pa ett for
individen negativt satt, &ven om olika komponenter kan vara olika starka i olika l&nder och for
olika individer.

Tillampad pa situationen fér funktionshindrade ménniskor i landerna for denna uppsats
bekraftar resultaten i all 6dmjukhet Sen’s teori om de instrumentella friheterna ”Politicial
freedoms, Economical facilities, Social opportunities, Transparency guarantees, Protective
security”. En utveckling av dessa friheter 6kar handlingsresurser for individen och hjalper
denna att ta sig ur den “deprivation trap” Chambers talar om. Samhéllet utvecklas till 6kad
frihet ocksa for manniskor med funktionshinder att delta i samhéllet som alla andra. De olika



instrumentella friheterna forstarker varandra sa att goda cirklar kan skapas, liksom negativa
om nagon eller nagra komponenter ar daligt utvecklade. Utveckling av dessa instrumentella
friheter och vad det reellt innebér i form av substantiella friheter fér manniskor med
funktionsnedsattning, leder till 6kad formaga att agera och paverka bade sin egen situation
och hjalpa varandra till malet 6kad frihet.

4 Diskussion

4.1 Metoddiskussion

Viljan att 1ara om situationen i flera lander och jamféra och eventuellt se sammanhang och
samband innebdr att omfattningen av studiet om varje land &r begransad. For att betona den
begrénsade verklighet jag skildrar har jag kallat rubriken for avsnittet med landerbeskrivning
“Glimtar fran...”. Djupare belysning av varje land skulle ge dkade insikter, fler exempel,
rattvisare och korrektare beskrivning av forhallanden och sammanhang. Det hade varit
onskvart att gora intervjuer med funktionshindrade personer fran varje land. Fran Lettland
berattade videon “Martin” dock bra om sin och andra familjers situation som har
funktionshindrade barn och ungdomar. Jag fick ocksa traffa Martin och hans familj i Lettland
dven om jag inte intervjuade dem. | Sverige har jag traffat manga funktionshindrade barn och
ungdomar framférallt och deras familjer i mitt arbete pa barn- och ungdomshabilitering i
Karlskrona och Orebro och som medhjalpare pa olika lager. Inte heller har jag intervjuat
nagon av dem i samband med uppsatsen men de finns som en bakgrund i mitt skrivande. Med
pa kursen i Lettland var Constantin som var lakare med ryggmargsskada, vi umgicks mycket
aven om jag inte heller har gjorde nagon intervju. Dock beréttade bade han och foretradare
fran NGO:s i saval Vitryssland som Ryssland om sitt arbete.

Intervjuerna med handlaggarna pa SHIA liksom Baltikumveckan hjélpte mig med
sammanhang och innebar en slags referens att stdamma av med litteraturen, TV-dokumentér
och erfarenheter fran lektioner och méten pa CBR-kursen i Lettland.

Uppsatsen ar fargad av mitt arbete som sjukgymnast med funktionshindrade barn och
ungdomar. Funderingar har funnits pa om det skulle vara korrektare att i titel och
problembeskrivning smalna av undersokningen till att galla barn och ungdomar med
medfodda eller tidigt forvarvade sjukdomar/skador. Uppsatsen koncentrerar sig kring denna

grupp av funktionshindrade personer men litteraturen omfattar &ven alla personer med



funktionshinder. Sammanhangen och teorierna borde vara tillampliga generellt. Uppsatsen
skulle dock sannolikt sett annorlunda ut om jag jobbat mer med en annan grupp
funktionshindrade personer. Belysningen hade aven blivit annorlunda om jag visserligen
jobbat med barn- och ungdomshabilitering men haft ett annat yrke sdsom pedagog, psykolog
eller kurator.

Chambers och Sen’s teorier ar generella och inte specifikt gallande funktionshindrade
personer men jag har tagit mig friheten att tillampa teorierna pa och undersoka vad de innebar

for denna grupp.

4.2 Resultatdiskussion

Situationen fér ménniskor med funktionsnedséttning i de olika landerna ar préglad av
landernas historia. Sverige avviker mest bland landerna. Lettland, Rumanien, Ryssland och
Vitryssland tillhdrde det forna dstblocket medan Sverige utvecklades som en socialt inriktad
marknadsekonomi. Sverige togs med for att fa fler ingangsvinklar och bredda sammanhanget
for tillampningen av teori. Det blir kongruent med Sen’s skiftning i perspektiv fran ensidig
betoning pa lag inkomst till att se berdvande av grundlaggande utvecklingsmojligheter och
handlingsformaga "deprivation of capabilities” som centralt for att forsta manniskors
utsatthet. Arbetsloshet ar t ex nagot som ar mer omfattande an en fraga om inkomst. Sen
exemplifierar med situationen i manga EU-lander dar arbetsloshetsproblemet ofta nedtonas
med hanvisning till samhallets system med arbetslshetsforsdkring mm. Sannolikt resonerar
man i manga fall ocksa sa kring funktionshindrades situation. Forvagrandet av friheten att
delta pa arbetsmarknaden, skriver Sen, ar ett satt att halla manniskor i fangenskap/ ofrihet.
Arbetsloshet har en forsvagande inverkan pa individens frihet, initiativ och férmagor. Den
sociala exkluderingen leder till minskad sjalvtillit och sjalvfortroende, till forlust i psykisk och
fysisk halsa. Friheten att delta pa arbetsmarknaden har en basal roll i det sociala livet. Det
okar formagan att agera och motverkar objektifiering (Sen, 1999, s 7-21). For personer med
funktionshinder och deras organisationer ar det en fraga om méanskliga rattigheter i enlighet
med de Manskliga rattigheterna (art 23) och FN:s standardregler (nr 7).

Vérldsbankens omsvéngning under nuvarande president James Wolfensohn &r en positiv
forandring som om den pa sikt visar sig allvarligt menad kommer att vara betydelsefull for
utsatta grupper, daribland funktionshindrade manniskor. I flera av landerna for denna uppsats
stoder Varldsbanken "community-based” insatser och 6kat inflytande fran NGO's.

Varldsbankens ”Voices of the Poor From Many Lands” av Narayan och Petesch ar en



omfattanden studie dér fattiga ménniskors erfarenhet lyfts fram. Denna satsning liksom
rapporten ”Inclusion and Disability in World Bank Activities” framstalld av Canadian Centre
on Disability Studies i samarbete med Vérldsbanken ar en positiv utveckling som talar for att
Vérldsbankens ordférande Wolfensohn tar seriost pa fragan om fattigdomsbekampning.
IMF’s roll &r for utsatta grupper forefaller mer tveksam. Helander som erfor vad
Varldsbankens politik férde med sig for de mest utsatta ménniskorna under
strukturanpassningsprogrammens dagar ar fortfarande kritisk inte minst mot IMF. Man var da
inte intresserade ens av lagkostnadsprogram som CBR for de fattigaste av fattiga utan
Varldshanken/IMF férklarade att studier kring kostnadseffektivitet sag programmen som
onddiga. Liknande skedde med program mot vald och évergrepp. I realiteten skadade IMF
och Varldsbanken de fattigaste av de fattiga. IMF och Vérlsbanken ingdr i “the Washington
Consensus och Helander pekar pa det inflytande vérldens enda supermakt har 6ver
institutionerna. Han citerar nobelpristagaren i ekonomi och tidigare chefsekonomen vid
Varldsbanken, J. E. Stiglitz, som menar att dessa viktiga institutioner behdvs men bara i den
utstrackning de antar ett manskligt ansikte. Stiglitz betonar att institutionerna maste lamna sin
ekonomiska fundamentalism, vara mer flexibla och éppna for insyn och offentlig debatt om
sina metoder. Helander ifragasatter koncentrationen av makt i handerna pa "fundamentalist
textbook economists” och fragar om det ar énskvart med sa mycket makt i sa fa hander
(Helander, 2004). En reformering av globala organisationer &r nagot som Helander delar med
Held & McGrew som i sin bok ”Den omstridda globaliseringen” lagger fram ett forslag om en
kosmopolitisk social demokrati dar global social rattvisa, demokrati, manskliga rattigheter,
trygghet och dvernationell solidaritet ar vagledande. Det demokratiska underskottet i saval,
Varldshanken, IMF saval som WTO och FN &r oférsvarbart. Framférallt u-lander &r
underrepresenterade, det ger en maktobalans som negativt paverkar utsatta manniskors
situation. Aven Sveriges bistdndsminister Carin Jamtin menar att det "kravs strukturella
forandringar som mer jamlikt inflytande i Varldsbanken och FN” och framhaller att man
jobbar for detta (Utrikespolitiska foreningen i Uppsala, 2004). | manga lander i Afrika soder
om Sahara gar utvecklingen at fel hall och milleniemalen verkar inte kunna uppnas i dessa
lander. Varldsbanken och IMF har nu fordelat uppgifterna mellan sig sa att VVarldsbanken
jobbar med fattigdomsbek&mpning och IMF évervakar och skoter strukturella reformer i
landerna. Bade i mina kontakter med SHIA och i litteraturen moétte jag oroande erfarenheter
kring IMF dar lander palagts betalningskrav och atgarder med atstramningar av ekonomin
som inneburit sddana anstrangningar for landets ekonomi att man inte haft mojlighet att satsa

pa att forbattra utsatta gruppers situation. Har IMF tagit Varldsbankens gamla roll av att



genomfora strukturanpassningsprogram? Forfattaren till denna uppsats hoppas att det blir
mycket forskning och offentlig debatt kring dessa fragor och att det kommer att leda till 6kad
genomlysning av institutionerna, for att manniskor om de vill ska kunna géra en demokratisk
forédndring av maktbalansen, som kan leda till utveckling mot frihet for utsatta grupper,
daribland funktionshindrade manniskor.

Resultatet i denna uppsats stoder att Sen’s teori kring de instrumentella friheterna
harmonierar med funktionshindrade manniskors kamp for en forbattrad situation. CBR liksom
Chambers star for ett “botten-up” perspektiv, dar utsatta manniskor ses som agenter —
subjektifieras. Deras erfarenheter och kunnande tas tillvara och professionella intar en mer
6dmjuk hallning. Detta framjar den delaktighet och jamlikhet som handikapporganisationerna
arbetar for. Funktionshindrade méanniskor vill bli sedda fér den man ar precis som alla andra,
ofta skymmer funktionshindret manniskan. Sen’s agent-orienterade syn ser utveckling som
frihet for manniskan, dar 6kande utvecklingsmojligheter ger okad férmaga att paverka bade
sitt eget liv och vérlden.

Samhallen inklusive sjukvardssystem tenderar ofta att objektifiera funktionshindrade
personer som mottagande eller som patienter nederst i en hierarki. Trots att det har skett stora
forbattringar de senaste decennierna i Sverige finns historiens inverkan kvar. En av de som
paverkat manniskosynen positivt ar den medicinska sociologen Aaron Antonovsky med sitt sk
salutogenetiska perspektiv. Det &r ett halsoperspektiv som i kontrast till den objektifierande
patogenetiska synen ser till vad som orsakar halsa. | den patogenetiska synen, som systemet
med institutioner och defektologer ar ett dystert exempel pa, koncentrerar man sig just pa
defekter. Man ser vad som ar defekt men inte individens behov i ett helhetsperspektiv. Aven
for oss som arbetar inom halso-och sjukvarden i Sverige ar detta en risk vi dagligen maste
vara observanta pa, vilket ocksa framkom i Socialstyrelsens rapporter gallande bemétande av
personer med funktionshinder.

Antonovsky tittade narmare pa vad som kannetecknade de som 6verlevde
koncentrationslagren och fann att en kénsla av sammanhang var betydande. Denna kénsla av
sammanhang bestod av tre huvudingredienser: begripbarhet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Ju mer en manniska forstar sin situation, har resurser att hantera olika svarigheter och om hon
kan kanna en mening i sin tillvaro, desto storre chans att klara av svarigheter. Pa ett kontinum
ohdlsa — hélsa hamnar individen narmare halsopolen” ju starkare de tre faktorerna ar.
Systemen med placering av funktionshindrade manniskor pa stora institutioner ar aterigen ett
avskréackande exempel. For barnet och ungdomen ar det traumatiskt att ryckas fran sitt
sammanhang och placeras pa en institution exkluderad fran samhallet. Pa de i uppsatsen



omskrivna institutionerna ses funktionshindrade barn, ungdomar och vuxna ofta inte som
individer utan ett kollektiv. Antonovskys beskriver hur en kénsla av meningsfullhet utvecklas
hos barn genom att deras asikt och deltagande uppskattas och raknas med. Han skriver vidare
att ”Kylighet, fientlighet och likgiltighet formedlar ett tydligt budskap av nedvérdering, &ven
nér uppenbara fysiologiska behov tillgodoses. Lek, berdring, omtanke och tonfall formedlar,
uttryckt i odndliga kulturella variationer, att “du ar betydelsefull fér oss”.” (Antonovsky, 1995,
s 125). Systemet med institutioner som annu fortlever i saval Lettland, Ruméanien, Ryssland
som Vitryssland fungerar som Chambers “deprivation trap”, maktléshet, sarbarhet, fysisk
svaghet, fattigdom och isolering ar betecknande. Ménniskor bertvas utvecklingsmojligheter
och handlingsférmaga, med Sen’s ord “deprivation of capabilities”. Att ta bort de ofrihetens
faktorer som utgor fattigdomsfallan innebar en befrielse och utveckling mot 6kad frihet.
Handikapporganisationers, myndigheters och internationella organisationers arbete med CBR
ar en strategi som stoder utveckling som frihet fér och med personer med funktionshinder.
Liksom Gvriga satsningar pa “community-based” verksamhet vilket 6kar tillgangligheten av
social facilities”, individens resurser och inkludering i samhéllet.

Blir resultatet utdver beskrivningen av landerna annorlunda med ett annat landerval? Studier
av andra lander och djupare studier av enskilda lander skulle kasta mer ljus éver faktorer och
samband som paverkar funktionshindrade manniskors situation. Forfattaren hoppas att Sen’s
och Chambers perspektiv kan bli en kraft for funktionshindrade manniskors utvecklingsarbete

for en varld for alla.
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