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Forord

Ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen betyder inget om den inte anvands. Syftet
med den h&r essan &r att sprida kunskap om de rattigheter som finns i
Funktionsrattskonventionen och att ge personer med normbrytande funktionalitet battre verktyg
for att starka sin egenmakt.

Vi anvander uttrycket personer med normbrytande funktionalitet istéllet for personer med
funktionsnedsattningar i den har texten. Det gor vi for att flytta fokus bort fran en medicinsk
och hierarkisk syn pa manniskors olikheter. Istallet erkanner vi att samhallsnormer finns, att
maktordningar skapar nackdelar for vissa grupper och att det inte &r en nedsattning eller en brist
att ha en viss funktionalitet.

Vi kallar ocksa FNs konvention om réattigheter for personer med funktionsnedsattning for
Funktionsrattskonventionen. Det gor vi for att betona att konventionen ger rattigheter. Andra
dokument som hor ihop med konventionen kommer fran FNs kommitté for rattigheter for
personer med funktionsnedséattning, Funktionsrattskommittén. Denna har flera funktioner for
att granska hur staterna genomfor konventionen och Gvervaka personer med normbrytande
funktionalitets rattigheter. Funktionsrattskommittén tar bland annat fram allménna
kommentarer till rattigheterna som finns i Funktionsrattskonventionens olika artiklar. De &r
dokument med mycket hog status eftersom de tas fram av experter pa funktionsratt och
beskriver hur kommittén ser pa rattigheterna. De allmanna kommentarerna ska véagleda staterna
nér de genomfor konventionen.

Den allmanna kommentaren nummer fem &r ett centralt dokument for att forsta ratten till ett
sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen - “living independently and being included in the
community” pa engelska. Funktionsrittskonventionens artikel 19 innehéller centrala och
grundldggande aspekter av réttigheterna som forbjuder segregering, institutionalisering och
isolering av personer med normbrytande funktionalitet. De innebér i grunden att personer med
normbrytande funktionalitet har rétt till lika val och kontroll i sina liv som personer med
normfoljande funktionalitet har. Vi ser rattigheterna i artikel 19 som en kraft for 6msesidighet,
tillit och solidaritet - varden som maste forsvaras.

Stockholm, juni 2019

Susanne Berg och Ola Linder



1. Introduktion till artikel 19 till Independent Livingrorelsen

”Alla méinniskor édr fodda fria och lika i virdighet och réttigheter”. Den allménna forklaringen
om de manskliga réattigheterna ar tydlig. Det ar de efterféljande konventionerna om
medborgerliga och politiska rattigheter samt ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter
ocksd. Forenta Nationernas konventioner ar internationella rattsdokument. Aven om
verkligheten ofta ser annorlunda ut &r de 6verenskommelser staten har skrivit under och atagit
sig att folja. De ar till for att korrigera missforhallanden och i forlangningen garantera
manskliga rattigheter till alla.

Ibland behdvs dock sarskilda konventioner for att garantera att alla manniskor oavsett
personliga egenskaper far tillgang till sina manskliga réattigheter. En sadan konvention &r
Funktionsrattskonventionen. De sarskilda konventionerna behdvs for att visa hur rattigheterna
maste genomforas for att till exempel personer med normbrytande funktionalitet ska fa tillgang
till dem. De sdrskilda konventionerna &r komplement till de allménna konventionerna.

Funktionsrattskonventionen &r ett resultat av personer med normbrytande funktionalitets kamp
for att bli en del av samhallsgemenskapen. Under 1960- och 1970-talen véxer nya
organisationer av personer med normbrytande funktionalitet fram. De tar avstand fran det
medicinska och rehabiliteringsvetenskapliga synsattet. Ett synsatt som ser institutionalisering
och marginalisering som en naturlig konsekvens av normbrytande funktionalitet.
Organisationerna vander istéllet fokuset mot samhallet. Funktionsrattsrorelsen staller krav pa
medborgarskap och att fa tala i egen sak. En aktivism grundad i medborgarratt, den sociala
forklaringsmodellen och Independent Livingrorelsen tar plats pa den internationella arenan.

Under 1970-talet formulerar brittiska funktionsrattsaktivister den sociala forklaringsmodellen
av funktionshinder. Den sociala modellen har utsatts for kritik och finns i manga varianter.
Oavsett detta sd ar modellen banbrytande. Den flyttar ansvaret for den normbrytandes
utanforskap fran dennes individuella niva, och ger upphov till en rorelse som kraver
samhaéllsforandring. Den amerikanska Independent Livingrorelsen ar mer pragmatisk och
I6sningsinriktad &n tankarna bakom den sociala modellen. Den &r en grasrotsrorelse dar
medlemmarna tar ansvar for att utforma den l6sning de behdver for att kunna bli en del av
samhéallsgemenskapen. Malet ar sjalvbestammande, och Independent Livingrorelsens mest
ké&nda serviceldsning &r personlig assistans.

Funktionsrattsaktivismen tar inspiration och kraft fran andra medborgar- och frihetsrorelser.
Det kréavs dock en konflikt med de medicinska experterna i den internationella organisationen
Rehabilitation International, RI, for att en internationell funktionsrattsorganisation av personer
med normbrytande funktionalitet av olika slag ska bli verklighet. RI:s véarldskongress i
Winnipeg 1980 samlar nagra tusen rehabiliteringsexperter. Pa plats finns ocksa cirka 250
personer med normbrytande funktionalitet. De kommer for att kréva sin plats i organisationen,
sin ratt att representera sig sjalva. Nar deras forslag aterigen rostas ner lamnar de i protest och
startar sin egen organisation, Disabled People’s International, DPI. DPI samlar personer med
alla sorters normbrytande funktionalitet.



DPI driver fragan om manskliga rattigheter for personer med normbrytande funktionalitet med
den intensitet en organisation som talar i egen sak gor. Den tar snabbt plats i de internationella
MR-organen med konsultativ status inom t.ex. ECOSOC, UNESCO och WHO. Den har ett
starkt inflytande 6ver “virldsprogrammet for handikappade” och dess fokus pa staternas ansvar
for alla medborgares rattigheter. DPI lagger ocksa fram bevis for hur personer med
normbrytande funktionalitet varit och fortsatter vara utsatta for grova méanniskorattsbrott infor
FN:s underkommission for manskliga rattigheter. Efter ett intensivt lobbyarbete tillsatter sa FN
1984 en speciell rapportor for att underséka manniskorattsbrott mot personer med
normbrytande funktionalitet. Leandro Despouys rapport kan ses som det forst konkreta steget
mot en funktionsrattskonvention.

Malet ar jamlikhet och full delaktighet i samhallsgemenskapen. DPI slar tidigt fast staternas
ansvar for utanforskap och personer med normbrytande funktionalitets ratt att leva som en del
av samhé&llsgemenskapen med grundlédggande réattigheter som:

Ratt till utbildning.

Ratt till sjalvvald rehabilitering.

Ratt till arbete.

Ratt till ekonomisk trygghet.

Ratt till ett sjalvbestamt liv/independent living.

Ratt att delta i sociala, kulturella och politiska aktiviteter.
Ratt till inflytande, val och kontroll.

Independent Living ar fran borjan ett centralt ideologiskt begrepp i kampen fér personer med
normbrytande funktionalitets méanskliga réttigheter. VVid DPIs forsta varldskongress i Singapore
1981 beskrivs ratten till Independent Living sa har:

Alla har ratt till ett eget hem, det vill sdga en bostad som ger mojligheter till
Independent Living och som gor att den personliga integriteten kan bevaras.
Insatser som sarskilda serviceformer och anpassning av den fysiska miljon
ar nodvandiga om ratten ska omfatta alla personer med normbrytande
funktionalitet.

Det ar alltsa inte enbart de ord som beskriver det ideologiska begreppet - “Independent Living”
eller som det formuleras i artikel 19 “living independently”” - som Funktionsrattskonventionen
tar till sig. Det ar sjalva innehallet i begreppet.

DPI driver fran organisationens borjan fragan om manskliga rattigheter for personer med
normbrytande funktionalitet pa nationell, regional och internationell niva. Organisationen
arbetar aktivt med att Funktionsrattskonventionen ska bli verklighet. Den deltar bland annat i
arbetsgruppen som tar fram utkastet till konventionstext. Det utkast som ligger till grund for
forhandlingarna. DPIs Independent Livingkommitté med hemvist hos den svenska Independent
Livingrorelsen préaglar ocksa konventionstexten, till exempel genom en hanvisning till
personlig assistans. STIL, numera Stiftarna av Independent Living i Sverige driver i slutet av
1980-talet ett projekt med personlig assistans i Stockholmsomradet. Projektet blir en fast
verksamhet 1989 néar STIL skriver entreprendrsavtal med staden om att anordna personlig
assistans. Samma ar samlas ett hundratals personer med normbrytande funktionalitet till en
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europeisk konferens om personlig assistans i Strasbourg. European Network for Independent
Living, ENIL, bildas.

Strasbourgresolutionen, antagen av DPIs Independent Livingkommitté och ENIL 1989, innebar
att ratten till personlig assistans definieras som en central del av Independent Living.
Resolutionen beskriver ocksa personlig assistans som en rattighet:

e for alla personer oavsett normbrytande funktionalitet, alder, ekonomisk eller annan
status.

e tillhandahallen i olika modeller och med olika former av anvandarkontroll for att passa
alla oavsett behov av beslutstdd eller rattskapacitet.

e som tacker behov oavsett levnadsomrade med majlighet till delaktighet och
familjebildning.
som téacker alla de behov som den enskilde har oavsett typ eller tidsomfattning.
tillhandahallen genom kontantstéd som tacker marknadsmassiga léner och
I6nebikostnader, kostnader for administration, utbildning och traning for saval
personliga assistenter som assistansanvandare.
som assistansanvandaren har kontroll éver och kan vélja vem som utfor.
som tillhandahalls som en lagstiftad rattighet med mojlighet till 6verklagan.

Resolutionen har fokus pa avinstitutionalisering. Den slar ocksa fast att bristande ekonomiska
och/eller personella resurser, hoga kostnader eller brist pa service inte far vara ett skal till
institutionsplacering. Strasbourgresolutionen ar till allt vasentligt en forebild for beskrivningen
av personlig assistans i den allménna kommentaren till artikel 19. Definitionen av Independent
Living innehaller bade ratten till ett sjalvbestamt liv (the right to living independently) och
syftet att bli en del av samhéllsgemenskapen (being included in the community). Den &r nara
kopplad till Funktionsrattskonventionens Artikel 19.

Independent Living innebér inte att individen gor allt sjalv. Det gor ingen i samhéllet.
Oberoende enligt Independent Livingfilosofin ar att vara sjalvbestimmande, att ha kontroll Gver
de resurser man behdver och mandat att anvanda dem.

2. En politik fér medborgarskap och rattigheter

Personer med normbrytande funktionalitet har lange setts som sjuka och oférmdgna att ta hand
om sig sjalva. Marginalisering och utanforskap har ansetts vara en naturlig konsekvens av en
funktionalitet som avviker fran normen. Kategorin funktionsnedsattning kan ses som ett resultat
av samma mekanismer som sjukforklarar och kontrollerar andra kroppar och psyken som anses
bryta mot normen, till exempel kvinnors och transpersoners. Och i medicinens skugga vaxer
institutionerna fram.

Funktionsrattskonventionen och framfor allt Artikel 19 handlar om avinstitutionalisering.
Personer med normbrytande funktionalitet har ratt att bo och leva i samhallet likt andra och fa
tillgdng till de resurser som behovs for att vara delaktiga. Avinstitutionalisering och
avmedikalisering hor ihop. Funktionsrattskonventionen véxer fram ur kraften av en
internationell funktionsréattsrorelse som avsdger sig den medicinska forklaringen till
institutionalisering och utanforskap. Synen pa personer med normbrytande funktionalitet ar i
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forandring. Den gamla medicinska foérklaringsmodellen till utanférskap utmanas av en ny
modell som menar att samhéllet hindrar eller mojliggor delaktighet. | svenskt sammanhang ar
kanske den nationella handlingsplanen fran ar 2000, Fran patient till medborgare, det
styrdokument for funktionshinderpolitiken dar det nya synsattet slar igenom fullt ut.
Handlingsplanen lagger dock inga forslag som direkt beror rétten att vélja bostad eller fa
tillgang till individuellt anpassade servicetjanster, tva av de element som kommer att bli centrala
i Artikel 19.

Den samhilleliga forklaringsmodellen har haft svart att fa fotfaste i Sverige. Det framgar inte
minst av de regelbundna uppfdljningar av handlingsplanen som skjuter dess malsattningar
langre och langre in i framtiden. Den medicinska forklaringen till att personer med
normbrytande funktionalitet inte ar fullt ut delaktiga i samhéallsgemenskapen smittar ocksa av
sig pa valfardssystemets administration. Handikapputredningen sammanfattar situationen:

“Man har ibland beskrivit den dominerande forestillningen om ménniskor
med funktionsnedséttningar som en forestidllning om ’den eviga
barndomen’. De uppfattas som barn; beroende av andras hjilp och stéd och
déarfor oférmogna till sjdlvbestimmande och ett sjilvstindigt liv’, SOU
1990:19 s. 372.

Funktionsrattskonventionen praglas av en manniskoréttsbaserad forklaringsmodell. Den
innebér att personer kan ha olika behov och funktionalitet, och samtidigt och framst vara
rattighetsbarare. Personer med normbrytande funktionalitet &r framst individer med rattigheter,
inte diagnoser eller nedsattningar. Artikel 5 i Funktionsrattskonventionen handlar om jamlikhet
och anti-diskriminering, om lagstiftning som verktyg. Den manniskorattsbaserade
forklaringsmodellen beskrivs ndarmare i den allmédnna kommentaren till Artikel 5.
Kommentaren beskriver ocksd en modell for samhéllsforiandring, “Inclusive Equality”, eller
inkluderande jamlikhet pa svenska.

“Inclusive Equality” ser jamlikhet som mal och medel for en mer komplex process. En process
dar faktiskt ojamlika forhallanden maste ses tillsammans med de institutionella mekanismer
och strukturer som aterskapar dem. Det ar en modell som inte bara konstaterar att ingen ska
diskrimineras. Den kraver aven insatser for att jamna ut socioekonomiska underlagen pa ett
framatsyftande satt. Inkluderande jamlikhet menar att manniskor & komplexa och att flera
egenskaper och identiteter kan finnas hos en enskild individ. Individer kan vara utsatta for
diskriminering pa grund av flera olika identiteter samtidigt. Modellen &r intersektionell och inte
specifik for funktionsrattsomradet.

Det ar tydligt att Funktionsrattskonventionen kraver en politik for medborgarskap. Det innebar
att samhallet och individerna maste genomga en émsesidig integrationsprocess. Samhallet ska
forandra organiseringen av service och samhéllstjanster, infrastruktur ska utformas och
omformas. Individen ska i sin tur vara delaktig i samhallsgemenskapen pa jamlika villkor
inklusive de skyldigheter som medborgare har.



3. Artikel 19 ar en forutsattning for andra manskliga rattigheter

Rattigheterna i Artikel 19 &r grundforutsattningar for att samhéllets medborgare ska ha och dela
en gemenskap. Om en grupp eller individ ofrivilligt blir utsatt for segregering kan inte samhéllet
langre stélla krav pa den, och individen kan inte bli sitt basta jag. Da finns ingen gemenskap.
Artikel 19 &r darfor en central artikel i Funktionsréttskonventionen och har kopplingar till flera
av konventionens grundlaggande principer som respekt for allas inneboende vérdighet, icke-
diskriminering och ménsklig mangfald. Konventionens och artikelns malsattning ar motsatsen
till institutionalisering, segregering och isolering.

Den allmanna kommentaren till Artikel 19 bérjar med att peka pa hur val och kontroll éver det
egna livet historiskt har nekats personer med normbrytande funktionalitet. Manga av dem har
ansetts oférmogna till sjalvbestdammande och att leva i gemenskaper de sjélva valt. Det finns en
medvetenhet i kommentaren om konsekvenserna av ett gammalt synsétt. Ett synsatt som gor
det svart att forsta vad sjalvbestaimmande och delaktighet i samhéallsgemenskapen verkligen
innebar for personer med normbrytande funktionalitet. Darfor &r det noddvéndigt for
konventionsstaternas representanter att forstd vad en institution eller institutionella 16sningar ar
for att forsta vad Artikel 19 kraver. Bara i ljuset av vad artikeln inte accepterar blir det tydligt
vad den faktiskt kraver.

Institutionella levnadsforhallanden ar nagot langt mer an de gamla totalinstitutionerna, anstalter
dar hundratals intagna trangs. Den allménna kommentaren &r mycket specifik nar den
poangterar att det inte ar storleken pa boendet, utan bristen pa val och kontroll som utmarker
institutionen. Vare sig stora anstalter, gruppbostader eller ens enskilda hem kan anses tillgodose
krav pa sjalvbestaimmande om de karaktariseras av institutionella element som:

ett liv avskilt fran samhallsgemenskapen,

forlust av kontroll Gver vardagens beslut,

tvang att dela assistenter,

service organiserad i paternalistisk form dar nagon annan beslutar om vad som &r béast
for dig,

inget eller begransat inflytande 6ver vem du maste ta emot assistans fran,

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

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

identiska aktiviteter arrangerade av personer i maktstallning for den grupp de har makt
utover.

Institutionella element ar helt enkelt allt det som tar ifran personer med normbrytande
funktionalitet rétten till det egna jaget, den egna identiteten.

Artikel 19 innebar ett krav pa en fullstandig forandring av samhallet nar det galler synen pa
normbrytande funktionalitet. Rattigheterna i artikeln har djupa rotter i de internationella
konventionerna och gar tillbaka till den allméanna deklarationen om de méanskliga rattigheterna.
Denna beskriver samhéllsgemenskapen som ett dmsesidigt forhallande mellan individens
personliga utveckling och dennes betydelse for samhallets sociala sfar. En samhallsgemenskap
kraver inkludering av alla samhéllets individer for att vara en sann gemenskap. Bara genom att



vara delaktig i samhallsgemenskapen utifran sina individuella forutsattningar kan individer
utveckla sin egen identitet och relation till andra.

De manskliga rattigheterna galler alla. Réattigheterna kan beskrivas pa olika sétt och de brukar
delas in i medborgerliga och politiska rattigheter samt ekonomiska, sociala och kulturella
rattigheter. Indelningen &r inte alltid latt att uppratthalla. Den ar inte heller lika relevant idag
som under merparten av 1900-talets andra halva, da vast och st hade olika syn pa rattigheternas
hierarki. Funktionsrattskonventionen integrerar de medborgerliga och politiska réttigheterna
med de sociala, ekonomiskas och kulturella. De manskliga rattigheternas beroende och
omsesidigt forstarkande av varandra ar nadgot som redan 1993 uttryckts i Wiendeklarationen.
Barnkonventionen fran 1989 delar inte heller upp rattigheterna i de tva kategorierna.

De manskliga rattigheterna kan ocksa beskrivas som positiva eller negativa. Negativa
rattigheter innebér att staterna har en skyldighet att inte l&gga sig i personers liv och réttigheter.
De regleras sa att de kan atnjutas sa lange som staten inte lagger sig i eller agerar. Motsatsvis
finns aven positiva rattigheter. De kraver atgarder fran staten som till exempel att tillhandahalla
olika resurser eller tjanster sa att personer kan atnjuta rattigheterna. De positiva rattigheterna
omfattar till stor del de ekonomiska, sociala och kulturella rattigheterna, men ocksa flera delar
av de medborgerliga och politiska rattigheterna.

Manskliga rattigheter handlar inte bara om frihet och skaliga levnadsforhallanden. Individens
ratt att forsta och fa sina énskemal, val och beslut forstadda ar en nddvandig forutsattning for
mansklig vardighet och personlig utveckling. Nar det géller personer med normbrytande
funktionalitet kraver Funktionsrattskonventionen att det finns beslutsfattande med stod nar det
behdvs. Personer som behdver sadant stod for att forsta och fa 6nskemal, val och beslut
forstadda har ratt att fa tillgang till det. Artikel 12 i Funktionsrattskonventionen kraver att staten
garanterar stod till beslutsfattande. Artikeln forbjuder alla former av beslutsfattande for en
person, och kraver individuella beslut med stdd av andra. Rétten till stéd med beslutsfattande i
Artikel 12 ar en forutsattning for rattigheterna i Artikel 19. Artiklarna utgor sjélva
grundforutsattningen for att personer med normbrytande funktionalitet ska kunna vara en del i
det omsesidiga forhallandet mellan individ, samhallsgemenskap och stat.

Artikel 19 lyfter séarskilt fram personer med normbrytande funktionalitet som réattighetsbérare
framfor allt i anknytning till konventionens generella principer om respekt for individens
inneboende vardighet, sjalvstandighet och sjalvbestimmande, samt fulla och faktiska
delaktighet och inkludering i samhallsgemenskapen. Artikeln ar en av de mest omfattande och
intersektionella artiklarna i Funktionsrattskonventionen. Den &r avgorande for forverkligande
av konventionen som helhet.

4. Tre nyckelkomponenter i artikel 19

Artikel 19 slar i forsta hand fast att personer med normbrytande funktionalitet har ratt till
sjalvbestammande och att leva i samhallsgemenskapen. Nagot som galler alla méanniskor.
Inledningen i Artikel 19 satter ratten till val och kontroll i fokus samt att personer med
normbrytande funktionalitet ska ges forutsattningar till lika val och kontroll som andra. Alla



maéanniskor har rétt att vara huvudperson i sitt eget liv och leva ett liv i gemenskap med andra.
Artikel 19 pekar ut tre sarskilt viktiga rattighetsomraden for att gora det mojligt:

e rétt att valja bostad och bostadsort,
e individuellt anpassat stdd och service, och
e tillgang och tilltrade till allmanna samhallstjanster.

De har nyckelelementen finns beskrivna i artikelns stycken a), b) och c). De bestar av bade
medborgerliga och politiska rattigheter och sociala, ekonomiska och kulturella réttigheter. Ratt
att valja bostad och hemort fritt, ratt till individuellt anpassade serviceformer och rétt till
tillgangliga och anvandbara allménna tjanster &r centrala for att personer med normbrytande
funktionalitet ska ha forutsattningar att leva ett sjalvbestamt liv i samhéallsgemenskapen.

Artikel 19 - inledning

Inledningen till artikel 19 slar fast att personer med normbrytande funktionalitet har lika ratt att
leva i samhallsgemenskapen och ha jamlika val som andra. Artikelns tva huvudkoncept
aterfinns tydligt 1 dess titel. Rétten att leva ett sjdlvbestdmt liv (“living independently”) handlar
om individens ratt att valja hur den vill leva och utvecklas utan att bli hindrad eller frantagen
mojligheterna till detta. Ratten till sjalvbestammande géller alla personer oavsett funktionalitet,
rittskapacitet eller behov. Rétten att leva delaktig i samhillsgemenskapen (”being included in
the community”’) handlar om positiva rattigheter och samhallets gemensamma sfér. Den stéller
krav pa staterna att vidta lampliga och effektiva atgarder sa att personer med normbrytande
funktionalitet far mojlighet att leva inkluderade i samhéallsgemenskapen.

En av Independent Livingrérelses huvudprinciper dr “empowerment”, ofta Oversatt till
egenmakt. “Empowerment” innehéller tvd huvudelement.

e bemaktigande, det vill saga att fa tillgang till den kunskap och de resurser du behéver
for att sjalv kunna tillvarata rattigheter och
e bemyndigande, det vill sédga att inte hindras eller fa tillatelse att anvanda resurserna.

Artikel 19 innebér en rétt till egenmakt i det egna livet och delaktighet i samhallets gemenskap.
Den ska forverkligas bland annat genom det som stadgas i styckena a), b) och c¢) nedan.

Artikel 19 a) ratten att valja var och med vem en vill bo.

Rattigheten betyder att personer med normbrytande funktionalitet har rétt att valja med vem,
var och hur den vill bo. Den har ocksa ratt att bestamma 6ver alla andra aspekter som har
betydelse for det dagliga livet till exempel dagliga rutiner och livsstil inom bade den privata
och offentliga sfaren. Personer med normbrytande funktionalitet har ratt att bestimma sina
boendeférhallanden pa jamlik grund som andra och inte hanvisas till sarskilda boendeformer.

Om nagon hanvisas till en sarskild boendeform eller inte har kontroll éver med vem eller var
en bor s innebar det att rattigheten enligt Artikel 19 a) inte har tillgodosetts. Aven om en person
med normbrytande funktionalitet fritt véljer att bo i en sarskild boendeform finns det inget som
tyder pa att den inte ska ha réatt att vélja andra aspekter kring boendeforhallandena som till
exempel med vem och var den vill bo, samt ratt att vid ett senare tillfalle byta bostadsort och
bostadsform.



Artikel 19 b) ratten till individuella stodformer

Rattigheten betyder att personer med normbrytande funktionalitet har rétt till individuella och
sjalvvalda stodformer sa de kan leva som de individer de &r. De ska inte behtva vara hanvisade
till kollektiva stodformer dar mojligheten att valja och kontroll Gver servicen forsvinner. Det ar
individen sjalv som har ratt att bestimma 6Over sitt liv, att vara ett jag istéllet for en del av ett
kollektivt vi som nagon handlaggare beslutar om eller utforare organiserar personal till.

| konventionstexten (felaktigt dversatt i den svenska versionen) namns personlig assistans
specifikt och den allménna kommentaren till Artikel 19 lyfter sarskilt fram den personliga
assistansen som forebild for individinriktad och personstyrd service. Personlig assistans ar en
av flera servicetjanster som namns i stycke b) och som inte ar begrénsade till en viss plats utan
finns till hands i arbetet, skolan, politiska aktiviteter, foraldrarollen eller annat. Oavsett
servicetjanst maste dess syfte vara att personer med normbrytande funktionalitet ska fa
forutsattningar att bli inkluderade i samhallsgemenskapen. Institutionella stodformer som
segregerar personer eller begréansar ratten till sjdlvbestdmmande bryter mot ratten i Artikel 19.
Det géller inte bara stora anstalter utan mindre gruppbostader och till och med institutionellt
organiserade former av hemtjanst och dylikt.

Personlig assistans ar enligt den allmanna kommentaren en serviceform med viss specifika
karaktarsdrag:

1. den tillhandahdlls via ett kontantstéd som ar bedomt efter individuella behov och
levnadsforhallanden. Kontantstodet ges till och kontrolleras av assistansanvandaren

2. assistansen kontrolleras av assistansanvandaren antingen genom att kdpa assistans fran
en anordnare eller anordna den sjalv. Assistansanvéndaren har ratt att bestimma vem
som utfor den, vad som ska goras, var och nér det ska ske och hur.

3. personlig assistans ar en professionell servicetjanst baserad pa ett personligt forhallande.
Assistenten rekryteras, far traning och arbetsleds individinriktat for att tillgodose en
specifik persons behov. Darfor finns en risk att flera anvandare som delar assistent leder
till begransningar.

4. assistansanvéandare har ratt att sjalva fritt anordna sin assistans eller valja i vilken grad
de vill kontrollera den. Oavsett vilket forblir den personliga assistansen alltid en
personstyrd serviceform. Assistansanvandare kan kontrollera sin assistans genom
beslutsfattande med stod.

Artikel 19 c) ratten till tillgangliga allmanna samhallstjanster

Rattigheten betyder att samhéllstjanster som finns for allméanheten maste vara tillgangliga for
alla oavsett funktionalitet och att de kan anpassas till olika personliga behov. Utan tillganglighet
i samhéllet och anpassad service blir sjalvbestimmandet pa latsas. Da kan segregeringen leva
kvar aven om réttigheter till att valja boende och fa tillgang till individinriktad och personstyrd
serviceform ar genomforda.

Artikelns nyckelelement i a), b) och c¢) samverkar och maste genomforas parallellt for att
motverka forlust av kontroll, segregering och isolering. Den allménna kommentaren till Artikel
19 tydliggor rattigheternas samband och vad staterna ska gora. Exempelvis &r kollektiva
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boendeformer med gemensam personal som utfor servicen inte en situation som sakerstaller
sjalvbestimmande, om det inte &r genuint sjalvvalt.

5. Inga nya rattigheter i Funktionsrattskonventionen?

Det sags ibland att Funktionsrattskonventionen inte medfor nagra nya rattigheter jamfort med
de redan etablerade manskliga rattigheterna, framst i den allménna forklaringen och de
internationella konventionerna om medborgerliga och politiska samt ekonomiska, sociala och
kulturella réattigheter. Wiendeklarationen fran 1993 bekraftar de manskliga rattigheterna
inbordes beroende av varandra. Nagot som stammer med synen i den allménna férklaringen att
rattigheterna inbordes forstarker varandra. Om Funktionsrattskonventionen inte har nagra nya
rattigheter, varfor behdvs den?

Funktionsrattskonventionen har framst kommit till for att tydliggéra hur de manskliga
rattigheterna ska tolkas och genomféras nar det galler personer med normbrytande
funktionalitet. Den gor rattigheterna konkreta och definierar hur de ska forstas i ett saimmanhang
dar personer med normbrytande funktionalitet ar en naturlig del av den manskliga mangfalden.
Exempelvis kan personer med normbrytande funktionalitet méta andra hinder och storre
utmaningar an personer med normféljande funktionalitet nar det géller tillgang till arbete och
bostad. En person med normbrytande funktionalitet kan behdva individuellt stod for att den ska
kunna flytta eller byta arbetsuppgifter. Darfor behévs Funktionsrattskonventionen och
rattigheterna i Artikel 19 for att visa hur de manskliga rattigheterna maste forverkligas for sakra
jamlika villkor for personer med normbrytande funktionalitet.

Det kan pastds att rattigheterna i Artikel 19 mojliggor for personer med normbrytande
funktionalitet att leva livet till det fullaste. Det & mer &n de Gvriga réttigheterna i konventionen
tillsammans kan gora. Rattigheterna i artikeln &r vidare och mer grundldggande an
beskrivningarna i de tidigare konventionerna, vilket ratten till val och kontroll illustrerar.
Darmed visar artikeln pa en grundlaggande forutsattning som inte ar klart uttryckt i de flesta
diskussioner om ménskliga rattigheter.

Hur forhaller sig rattigheterna i Funktionsrattskonventionens Artikel 19 till tidigare MR-
dokument? De manskliga rattigheterna utvecklas i viss man i takt med samhéllsutvecklingen
och konventionerna maste lasas tillsammans. Overvakningskommittéerna gor detta. Ett
exempel &r hur Barnrattskommitténs uttalanden har blivit mer progressiva och moderna i synen
pa normbrytande funktionalitet efter tillkomsten av Funktionsrattskonventionen. Ett annat
exempel &r Europakonventionen och fallet Stanev mot Bulgarien dar domstolen fann att
institutionalisera och ta ifran Stanev rattskapaciteten innebar en Gvertradelse av réatten till
privatliv och var ett otillatet frihetsberévande. Ett annat fall & Cam mot Turkiet, dar
Europadomstolen anvande Funktionsrattskonventionen och reglerna om skaliga atgarder for
tillganglighet for att fylla ut bestdmmelserna om rétten till utbildning i Europakonventionen.

Rattigheterna i Artikel 19 ar tydligt kopplade till saval medborgerliga och politiska rattigheter
som ekonomiska, sociala och kulturella réttigheter. De innehaller bade positiva och negativa
rattigheter. Artikelns syfte ar ocksa tydligt kopplat till flera 6vergripande normer som de
manskliga rattigheterna i ndgon mening kretsar kring: vardighet, frihet och solidaritet. Det gar
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redan har att konstatera att ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen som Artikel
19 ger uttryck for ar en komplex réattighetskonstruktion som skiljer sig fran manga andra
maénskliga rattigheter.

6. Vad innebar artikel 19 for staterna?

En av de viktigaste sakerna med internationella konventioner ar att de stater som tilltrader dem
atar sig att genomfora det som finns i konventionerna. Det galler bade i relation till andra
konventionsstater och individer, vilket &r sérskilt centralt i konventioner om manskliga
rattigheter.

| Artikel 4 i Funktionsrattskonventionen finns de allmanna forpliktelser som staterna atagit sig.
Artikel 4 slar bland annat fast att staterna ska genomfora lampliga atgarder genom lagstiftning,
policyer och budget for att genomfora rattigheterna. Detta galler ocksa rattigheterna i Artikel
19. Vissa rattigheter maste staterna genomfora direkt. Andra kan staterna genomfora gradvis,
progressivt.

De rattigheter som ska genomforas direkt &r de medborgerliga och politiska rattigheterna. Hit
hor till exempel rétten till liv, frinet fran tortyr samt omansklig och fornedrande behandling,
och réatt att inte frihetsberovas godtyckligt. Aven yttrande- och foreningsfrihet, religionsfrihet
och ratten till familje- och privatlivet hor till medborgerliga och politiska réttigheter.
Egendomsskyddet omfattas &ven, och listan kan goras langre.

Till de rattigheter som staterna kan genomfdra gradvis hor rétten till arbete, utbildning och
socialforsakring. Aven kulturliv och halsa hor till denna kategori. Detta ar rattigheter som ar
mer beroende av statens tillgang till resurser dn de medborgerliga och politiska rattigheter vilket
ar en anledning till att staterna far visst utrymme att genomfora dem. Alla lander kan i dagslaget
inte, eller kunde inte genomfora de manskliga rattigheterna helt och hallet for alla da de kom
till i modern form.

Vissa rattigheter ar svara att placera in i uppdelningen mellan & ena sidan medborgerliga och
politiska rattigheter och & andra sidan ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter. Hit hor
ratten att leva ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen - Artikel 19 i
Funktionsrattskonventionen. Olika delar av artikelns rattigheter gar daremot bra att dela in:

19 a) Rétten att valja var och med vem en ska bo ar en medborgerlig och politisk rattighet.
Darmed ska den sékerstéllas direkt av staten efter tilltradet till konventionen.

19 b) Ratten till individuella personstyrda stodformer som personlig assistans ar en ekonomisk
och social rattighet, vilket betyder att den far genomforas progressivt av staten.

19 c) Ratten till tillgang och tilltrade till allmén service ses bast som en réttighet med delad
tillhorighet. Ett nekande av skéliga atgarder ar en form av diskriminering enligt Artiklarna 2
och 5 och ar direkt tillampligt som en politisk och medborgerlig réttighet. Storre
samhallsforandringar som kravs for att gora olika delar av den samhalleliga infrastrukturen
tillganglig och anvandbar for alla bor ses som att de omfattas av kravet pa progressivt
genomfdrande.
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Vad betyder skyldigheten att genomfora rattigheter progressivt? Det betyder att staten maste
anvanda alla befintliga ekonomiska medel. Staten har till exempel en skyldighet att anvénda
skatter for att finansiera genomforandet av rattigheterna. Ekonomiska, sociala och kulturella
rattigheter kan alltsa inte bara ska ses som malsattningar vilket ofta ges som forklaring nar
rattigheterna inte har genomforts. Istallet ska staterna ta rattigheterna pa allvar och anta en
politik for att fullt ut genomfora alla manskliga rattigheter. Vid upphandlingar maste krav pa
tillganglighet finnas med enligt den allménna kommentaren till Funktionsrattskonventionens
Artikel 9 om tillganglighet.

Kravet pa ett progressivt genomférande av ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter &r
aven kopplad till ett forbud mot forsamringar och atergang av genomférda atgarder. | ett
krislage, saval ekonomisk kris som andra katastrofer, finns en rattslig mojlighet for staterna att
under vissa omstandigheter inte genomfora rattigheterna progressivt. FOr att en atergang inte
ska ses som ett brott mot atagandena enligt konventionen och vara en Overtradelse av
rattigheterna maste staten visa att det inte har kunnat géra ndgon mindre ingripande atgard. |
alla lagen maste staten genomfora forandringar pa ett icke-diskriminerande satt. Det ar sarskilt
viktigt att utsatta gruppers intressen inte paverkas i storre utstrackning an befolkningens
intressen i allméanhet.

Om staten inte ser till att rattigheterna blir en del av det nationella regelsystemet ar det ett brott
mot ataganden gentemot andra konventionsstater. Det kan ocksa utgora en
rattighetsovertradelse for de personer som berdrs av forfarandet. Om rattigheter inte genomfors
i stor skala leder det till brister i systemen, sdmre samhéllsutveckling och risk for storre
motsattningar.

Staten ska rapportera situationen for genomforandet av réttigheterna 1 landet till
Funktionsrattskommittén. Det civila samhallet, och sarskilt funktionsrattsorganisationerna,
uppmanas att lamna in alternativrapporter till kommittén sa att den far ett rattvisande underlag
for att ge rekommendationer till staten. Rekommendationerna talar om for staten vilka
forandringar och forbattringar som behovs for att battre uppfylla atagandena.

Enskilda kan ocksa lamna in klagomal till Funktionsrattskommittén om de anser att staten
krankt deras rattigheter. Innan kommittén granskar ett enskilt fall maste dock alla mojligheter
till att fa ratt i nationella processer provats, oftast alla instanser i domstol. Information om hur
det gar till att gora ett enskilt klagomal finns pa kommitténs hemsida.

Ratten for enskilda att lamna in klagomal till Funktionsrattskommittén finns reglerad i ett
tillaggsprotokoll till konventionen. Statens dtagande att félja konventionen, kontrollerat bade
genom den periodiska granskningen och individuella klagomal, &r inte direkt juridiskt bindande
aven om de ar starkt vagledande for hur rattigheterna ska genomféras.

Tillaggsprotokollet ger ocksa mojlighet till att undersoka systematiska och allvarliga brister
genom ett sarskilt forfarande. Det har inte anvéants sa manga ganger men ar en styrka i FN-
systemet. Resultatet ger namligen en mer ingaende genomlysning av situationen i ett land och
ar oberoende av landets regering och myndigheter. Det sarskilda forfarandet ar liksom
mojlighet till enskilda klagomal och landrapportering inte utan svagheter. Resultaten ar inte
direkt juridiskt bindande som en domstolsdom och rekommendationer att staten ska agera kan
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inte genomforas utan stora systematiska forandringar som maste genomféras via de nationella
politiska strukturerna.

Ett exempel pa det sarskilda forfarandet ar den process dar Funktionsrattskommittén sarskilt
inspekterade situationen i Storbritannien angaende stora nedskarningar av personlig assistans
och andra servicetjanster pa bade nationell och lokal niva samt kraftiga forandringar framfor
allt i behovsbeddmningen som innebar att allt fler forlorar ratt till andra
socialforsakringsformaner. Efter en genomgripande granskning med dokumentation fran
funktionsrattsrorelsen, kommunikation med statens representanter och inspektioner och
intervjuer pa plats konstaterade Funktionsrattskommittén att det fanns systematiska brister i
genomforandet av rattigheterna. Resultatet av processen har dock inte lett till att situationen pa
marken forandrats mérkvart, utan mycket talar for att det kommer dr6ja innan Storbritannien
atgardar bristerna.

FN-systemet bygger mycket pa en idé om “name and shame”. Genom att synliggdra bade
positiva och negativa sidor av en stats genomforande kan andra konventionsstater agera och pa
olika satt forsoka paverka staten att genomfora konventioner. Det galler sarskilt de
rekommendationer som l&mnas av kommittén vid den periodiska Oversynen genom
landrapportering och till de individuella klagomalen. Fragorna kan dven uppmarksammas i en
storre process som galler alla konventioner om manskliga rattigheter, den universella periodiska
oversynen, UPR.

Hur kan da enskilda och funktionsrattsorganisationer krava genomforandet av rattigheterna pa
nationell och lokal niva?

7. Funktionsrattskonventionen behdver anvandas mer i Sverige

Syftet med Funktionsrattskonventionen ar att rattigheterna ska forverkligas for alla oavsett
funktionalitet. Rattsstatens principer genomsyrar FN-systemet och konventionens Artikel 13
innehaller en ratt till rattvisa. Artikel 13 ger en ratt till rattsprovning och de skaliga anpassningar
i form av tillganglighet som behdvs i det konkreta fallet infor en domstol eller myndighet. Under
forhandlingarna och arbetet med konventionstexten fanns flera olika skrivningar om just rétten
till rattvisa. Vissa ar starkare an den som text som till slut antogs av generalférsamlingen och
nu aterfinns i konventionen.

Sverige har ett dualistiskt system vilket innebér att konventioner inte blir géllande direkt i
svenska domstolar. Det &r darfor inte mojligt for enskilda att krdva sin rétt enbart med stod av
konventionen utan det kravs ocksa stod i svensk lagstiftning. Staten maste skriva in
rattigheterna i nationell ratt for att binda myndigheter och domstolar.

Nar Sverige skulle tilltradda Funktionsrattskonventionen bedémde regeringen att det redan fanns
lagstiftning som i de flesta fall garanterade personer med normbrytande funktionalitet
konventionsrattigheterna. Det stammer delvis eftersom det mesta gar att finna i olika regleringar
om réttigheter eller valfardssystem i Sverige. Det finns dock forpliktelser i konventionen som
inte regleras svensk ratt som till exempel skyldigheten for staten att progressivt genomféra
ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter. Vi vet dessutom att myndighetstillampning och
kommunalt sjalvstyre innebér att rattigheterna genomfors olika i olika delar av landet och inte
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fullt ut i linje med konventionens andemening. En forklaring till det &r just det dualistiska
systemet och var konstitution: styrningen utgar framst fran lagar och andra foreskrifter, inte
internationella konventioner.

Samtidigt har riksdagen godkant att Sverige tilltrader konventionen vilket tyder pa folkets vilja
att den ska tas pa allvar och genomforas. Regeringen skriver i sin strategi for de manskliga
rattigheterna fran 2017 att den antar att myndigheter och domstolar tillampar det som ofta kallas
for konventionskonform tolkning av svenska rattsregler. Konventionskonform tolkning betyder
att rattigheterna och atagandena i konventionen ska tillampas sa langt det gar utan att direkt
bryta mot svensk lagstiftning. Om det ar méjligt att tolka lagstiftningen sa den uppfyller
konventionens krav ska myndigheterna och domstolarna gora detta i enlighet med folkets vilja.

Hur kan vi se till att konventionen far fullt genomslag for personer med normbrytande
funktionalitet? Det ar en viktig fraga och svaret beror pa vilken rattighet eller statlig forpliktelse
det galler. En del rattigheter genomfors passivt och andra aktivt av staten, ofta via kommuner
och myndigheter. Domstolarna &r viktiga forum for att personer ska fa ratt beslut, kunna fa sina
manskliga rattigheter provade pa ett opartiskt satt och fa upprattelse for rattighetsévertradelser.
Beslut fran myndigheter kan som regel éverklagas till forvaltningsdomstolarna som goér en
overprévning av myndighetens beslut, bade i formell mening och om det blivit ratt utfall i sak.
Inom de allménna domstolarna kan processer om vissa méanskliga réttigheter féras mot staten
eller andra rattssubjekt. Det &r viktigt att konsultera juridiskt kunniga for att ta reda pa
forutsattningarna och riskerna innan en sadan process i allman domstol inleds.

De starkaste svenska réttsliga kopplingarna nar det géller reglering om réttskapacitet och
rattigheterna i Artikel 19 &r: ratten att soka stdd och service enligt lagen (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade (sic.); foraldrabalken  (1949:381);
socialforsakringsbalken (2010:110) 51 kapitlet; och socialtjanstlagen (2001:453). Personer med
normbrytande funktionalitet kan soka insatser som personlig assistans, ledsagning och god man
hos den kommun eller myndighet som fattar beslut om detta. Besluten kan dverklagas till
forvaltningsdomstolarna, vilka kan dndra besluten till den s6kandes fordel om de kommer fram
till att kommun eller myndighet fattat fel beslut utifran gallande ratt.

Det ar allmant ként att personer far battre utfall i sina rattsprocesser om de foretrads av jurist
eller advokat. Mal om socialforsakring, rattskapacitet och andra centrala funktioner for
genomforandet av de manskliga rattigheterna ar komplicerade nar det galler saval rattslig
reglering, bevisning som processforing. Motparten, till exempel kommuner eller myndigheter,
har dessutom ofta egen juridisk kompetens som processar mot den enskilde. Det &r inte ett
jamlikt forhallande och ett rattsligt ombud kan skifta balansen i processen till det battre. |
Sverige ar grundregeln att personer foretrader sig sjalva och har rattskapacitet att gora juridiska
handlingar. Undantaget dr personer dar en forvaltare tar Over en viss del av
rattshandlingsformagan. Funktionsrattskonventionens Artikel 12 tillater inte forvaltarskap utan
kraver ratt till beslutsfattande med stéd genom god man, personligt ombud eller liknande
system.

For att personer ska kunna foretréda sig sjalva kravs att de har eller kan skaffa sig kapacitet att
gora det. Att ta tillvara sin ratt &r krdvande och kan ta tid. Funktionsrattskonventionens Artikel
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13 kraver atgarder sa att rattsprocesser blir tillgangliga och anvandbara utifran de behov
personer med normbrytande funktionalitet har. Vissa funktionsréttsorganisationer och andra
samhallsaktorer anvander sig av strategisk processforing. Nagot som skulle kunna anvandas
mer och i fler fragor av rérelsen som en komponent i ett bredare arbete for samhallsforandring.

Politiken &r en dimension dar konventionen behover fa mer genomslag. En gapanalys av svensk
ratt mot konventionens rattigheter och statens skyldigheter skulle kunna goéras. Dérefter kan
forslag utformas och implementeras i lagstiftning och budget som styr myndigheter, kommuner
och ovriga delar av samhallet. Politiken behdver aven bli mer utvecklad kring réttssystemet och
fragor om beslutsfattande med stod, tillgang till juridiska ombud och atgarder for tillganglighet
och anvéandbarhet for alla i myndigheter och réttsliga processer. Det handlar bade om byggd
miljo samt information och kommunikation pa olika format.

Slutord

Staten kommer inte genomfora Funktionsrattskonventionen utan press fran civilsamhallet.
Rattigheter erdvras genom eget agerande. Det galler saval politisk paverkan och nya lagar som
rattssystemet i sig sjélv. Strategisk processforing ar en metod som kan komplettera ett bredare
politiskt arbete for samhéllsforandring. Personer med normbrytande funktionalitet behdver
ocksa utforma och driva igenom sina egna losningar och processer. Detsamma géller andra
omraden och rattigheter som diskriminering pa andra grunder &n funktionalitet.

Sammanfattningsvis innebar Artikel 19 bade rattigheter for personer med normbrytande
funktionalitet och skyldigheter for staten att sakra dem. Artikeln ger en mdjlighet till dkad
omsesidighet i samhéllet. Artikel 19 ger forutsattningar for de dvriga méanskliga rattigheterna
och ett liv i samhallsgemenskapen, utan dem forloras mojligheten till ett medborgarskap som
ger fler rattigheter och stéller hdgre krav pa oss alla - oavsett funktionalitet.
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