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HandikappHistoriska Foreningens (HHF:s) tva-
ariga projekt “Inget om oss utan oss! Svensk
paverkan och medverkan i framtagandet av
FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning (CRPD)” pagick
februari 2021-mars 2023. Projektet har genom-
forts med stdd av Allmanna arvsfonden. Syftet
med projektet var att dokumentera och beskri-
va svenskars medverkan i framtagandet av
funktionshinderkonventionen CRPD. Konven-
tionen férhandlades i FN i New York 2002-2006
och flera svenska individer var engagerade pa
olika satt, bade fran funktionshinderrorelsen
och fran regeringen och myndigheter. Projek-
tet genomfordes tillsammans med Fonden for
manskliga rattigheter som arbetsgivare och
Folkrorelsearkivet i Uppsala lan som foljesla-
gande arkivarie.

Jan-Peter Stromgren, ordférande fér HHF,
hade lange nart en drom om att dokumentera
detta historiska och viktiga skede. Tillsammans
med Charlotta Goller pa Fonden for manskliga
rattigheter arbetade HHF fram en projektidé,
som sedermera blev projektet Inget om oss
utan oss!. Maria Johansson har varit projekt-
ledare, med undantag for de férsta manaderna
da Charlotta Goller innehade den rollen.

En referensgrupp bestaende av representanter
for DHR (Delaktighet, Handlingskraft, Rorelse-
frihet), Férbundet Sveriges Dévblinda, FUB
(Riksforbundet for utvecklingsstérda barn, ung-
domar och vuxna), Funktionsratt Sverige,
Horselskadades Riksférbund, Independent
Living Institute (ILI), Lika Unika Akademi,
Myndigheten for delaktighet, Sveriges Dovas
Riksférbund och Synskadades Riksférbund var
knuten till projektet.

Projektet tog fram denna bok och en webbsida:
www.ingetutanoss.se. Bade boken och webb-
sidan bygger pa intervjuer med 27 personer
som pa olika satt var inblandade i eller féljde
processen med konventionen. Intervjuerna
genomférdes hosten 2021-varen 2023, de allra
flesta via videokonferens som spelades in. Dar-
efter skrevs intervjuerna ner, dels for att gora
dem mer tillgéngliga for s& manga som majligt,
dels for att underlatta bearbetningen av inter-
vjumaterialet. Alla intervjuer finns arkiverade
hos Folkrorelsearkivet for Uppsala lan.

Urvalet av de intervjuade gjordes tillsammans
med referensgruppen utifran vetskapen om
vilka personer som varit engagerade i konven-
tionens framtagande eller foljt processen pa
annat satt. Under projektets gang och fram-
forallt pa forslag fran dem som intervjuats till-
kom ytterligare intervjupersoner.

Utoéver bok och webb, genomférdes konferen-
ser och seminarier. Dessutom genomférdes
fordjupande samtal om teman kopplade till
framtagandet av konventionen med nagra av
dem som intervjuats.


www.ingetutanoss.se
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HandikappHistoriska Féreningen (HHF) har
funnits sedan 1987 och har bland annat som
syfte att utifran ett historiskt perspektiv sprida
kunskap om levnadsférhallanden for personer
med funktionsnedsattning och samhallets syn
och atgarder samt att verka for insamling bear-
betning och dokumentation av handikapphisto-
riskt kallmaterial.

Nar jag blev ordférande for HHF 2016 hade jag
som forbundsordférande for Horselskadades
Riksforbund (HRF) och ordférande for Inter-
national Federation of Hard of Hearing People
(IFHOH) haft férmanen att genom International
Disability Alliance (IDA) medverka i framta-
gandet av en FN-konvention om manskliga
rattigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning. Konventionen, FN:s konvention om rattig-
heter for personer med funktionsnedsattning
(CRPD), antogs av FN:s generalférsamling
2006.

Under FN-férhandlingarna i New York kunde
jag konstatera att vi var manga svenskar som
deltog i arbetet. De svenskar som represente-
rade funktionshinderrérelsen var, precis som
jag, nastan uteslutande representanter for den
internationella funktionshinderrérelsen. Den
svenska rorelsen lyste emellertid med sin fran-
varo och engagemanget pa hemmaplan upp-
levde jag som avvaktande och i vissa fall direkt
negativt.

Jag har arbetat pa olika nivaer och i olika funk-
tioner inom funktionshinderomradet sedan
1972. Min uppfattning ar att det svenska enga-
gemanget for internationellt funktionshinderar-
bete funnits lange. FN:s Handikappar 1981 var
nog en kraftig injektion for den svenska funk-

tionshinderrérelsen att engagera sig interna-
tionellt. Beng Lindqvist, som sjalv var blind och
en central person inom funktionshinderrérelsen
och bitradande socialminister, medverkade i
bérjan av 1990-talet i framtagandet av FN:s
standardregler om delaktighet och jamlikhet

for personer med funktionsnedsattning. Bengt
fick ocksa uppdraget som FN:s forsta sarskilda
rapportdr med uppgift att dvervaka genomfor-
andet av standardreglerna. | enlighet med stan-
dardreglerna hade rapportéren en expertpanel
knuten till sig, i vilken flera svenskar fanns med.
Expertpanelen var froet till det som kom att

bli International Disability Alliance som var en
stark kraft i att diskussionerna om en konven-
tion drevs pa. Efter manga om och men sa kom
ett forslag att laggas fram i FN dar staterna be-
slot att paborja arbetet med att forhandla fram
den konvention som givit inspiration till den har
boken.

Manga svenskar var alltsa involverade i att

ta fram konventionen, i olika roller och i olika
grad. Jag tyckte att detta borde dokumenteras.
Tillsammans med Charlotta Géller, som arbetat
med mig bade pa HRF och inom IFHOH samt
deltog i arbetet inom IDA forst fér World Fe-
deration of the Deafblind (WFDB) och senare
IFHOH, tog HHF fram en projektidé och sokte
medel fran Allmanna arvsfonden. Devisen for
den internationella funktionshinderrérelsens
hela arbete i FN var "Nothing about us without
us”. Vart projekt fick darfor helt enkelt namnet
"Inget om oss utan oss!”.

HHF sbkte samarbete med Fonden fér mansk-
liga rattigheter, en partner som sjalv har ett
engagemang i sakfragan och som statt for
projektledarskapet och det praktiska arbetet. Vi



har ocksa haft samarbete med Folkrorelsear-
kivet for Uppsala Ian for att arkivera och sakra
materialet for framtiden.

Nu ar arbetet slutfért och vi har en dokumenta-
tion av svenskars medverkan i férhandlingspro-
cessen genom foreliggande bok, en hemsida
och ett stort arkivmaterial bestaende av bland
annat de filmade och transkriberade intervjuer
som ligger till grund foér boken.

HHF:s férhoppning ar att materialet ska utgéra
ett inspirationsmaterial for dem som ar aktiva
nu likval som fér kommande generationer. Den
internationella funktionshinderrérelsens arbete
under processen visar att den kan astadkom-
ma férandringar pa alla plan genom vilja och
engagemang. Materialet blir ocks&a en doku-
mentation av historien fér framtiden.

Jan-Peter Strémgren,
ordférande HandikappHistoriska Féreningen

Vilken betydelse har en FN-konvention? For
en manniskorattsorganisation som Fonden for
manskliga rattigheter anvands konventioner
som viktiga verktyg nar vi haller stater ansva-
riga for det de atagit sig, sa att manniskor far
sina rattigheter tillgodosedda. Vi glémmer ofta
att sjalva processen for att ta fram en konven-
tion ar minst lika betydelsefull. Det ar dar stater
och kunniga personer mots for att diskutera
och férhandla sig till ett atagande som har kraft
och potential att forandra.

Att delta i det har projektet har varit en riktig
O0gondppnare. Att inse att s& manga personer

i Sverige bidrog till att FN:s konvention om rat-
tigheter for personer med funktionsnedsattning
blev verklighet - och den envishet och engage-
mang de har manniskorna besatt for att slutféra
det ar inspirerande.

Konventionen har en skrivning om att de stater
som ansluter sig till den ska inratta en oberoen-
de mekanism som framjar, skyddar och dver-
vakar genomfdérandet av konventionen. Detta
bidrog sakerligen till att Sverige till sist fick sitt
institut for manskliga rattigheter. Alla manskliga
rattigheter hanger ihop och de olika konventio-
nerna ar inbérdes beroende av varandra. Trots
det kan konstateras att forutom att Konventio-
nen om rattigheter for personer med funktions-
nedsattning ar historisk i sin egen ratt sa har
den alltsa aven en egen manniskorattshistorisk
betydelse for Sverige. Det ar en stor eloge till
alla dem som banade vagen for den.

Vi pa Fonden fér manskliga rattigheter har lart
oss sa mycket i samarbetet och kommer att
fortsatta bidra till att halla lardomarna fran pro-
jektet levande. Och saklart halla staten ansva-
rig for efterlevnaden av konventionen.

Ulrika Strand, generalsekreterare,
Fonden f6r méanskliga réttigheter

Vi, Jan-Peter och Ulrika, vill gemensamt rikta
ett varmt tack till alla som pé olika satt bidragit
till projektet Inget om oss utan oss! som sam-
arbetspartner, referens- och styrgrupp och inte
minst till alla er som intervjuats.

Tack!



Reflektioner
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Att fa intervjua och samtala med alla dem, vil-
kas intervjuer denna bok bygger pa, har inne-
burit en resa i tid och rum och mellan verklighe-
ten och en varld dar allas manskliga rattigheter
respekteras. Varmt tack till er som delat med er
av era beréattelser!

Det stod tidigt i arbetet klart att det inte finns en
sanning om hur det gick till. Vara minnesbilder
praglas av vara egna férkunskaper, vara per-
sonliga erfarenheter och ockséa av de nya insik-
ter vi skaffar oss langs vagen. Skeenden minns
vi pa olika satt. Det ar dessa ibland varierande
minnesbilder och en rad olika sanningar som
boken bygger pa och vi gor inte ansprak pa att
presentera nagot facit.

Nar projektet inleddes var tanken att intervjua
tio till tolv personer. Antalet har nastan tre-
dubblats, 27 personer har intervjuats. Samtidigt
finns luckor, personer vi velat prata med som
avbojt, personer vi inte lyckats fa tag pa och
personer som spelade avgdrande roller men
som inte langre lever. Det ar med stor sannolik-
het antagligen ocksa sa att det finns sjalvklara
namn som vi helt enkelt har missat. | boken
aterfinns axplock ur de berattelser vi fatt ta del
av. Det finns mycket mer att hamta i intervju-
erna som alla finns hos Folkrorelsearkivet for
Uppsala lan.

Jag, som har en stor del av min yrkesbakgrund
inom funktionshinderrérelsen och aven i arbete
for manskliga rattigheter brett, har ocksa haft
anledning att ténka tillbaka pa mitt eget age-
rande och mina stéllningstaganden i olika roller
som ombudsman (DHR), férbundsordférande
(DHR), ordférande (Lika Unika), projektleda-

re (Make Equal och Fonden fér manskliga

rattigheter) samt ordférande for FQ, Forum —
Kvinnor och Funktionshinder. Nar jag bérjade
som ombudsman pa DHR (Delaktighet, Hand-
lingskraft, Rorelsefrihet) hade férhandlingarna
paborjats bara nagra manader tidigare. Jag var
inte med da, men jag har senare vid fyra till-
fallen ingatt i Sveriges delegation till det arliga
statspartsmotet i FN i New York nar de stater
som ratificerat CRPD — konventionen om rat-
tigheter for personer med funktionsnedsattning
— samlas for att diskutera utvecklingen.

| projektets arbetsgrupp har Charlotta Goller,
en av initiativtagarna till projektet, funnits med.
Charlotta, som till skillnad fran mig, deltog un-
der férhandlingarna, har bidragit med ovarder-
lig sakkunskap och ar ocksa en av dem som
intervjuats. Vi har dessutom i projektgruppen
haft férmanen att terminsvis ha praktikanter vil-
ka ocksa i allra hogsta grad bidragit till arbetet,
Lovisa Ostman och Tessa Laine. Fran Handi-
kappHistoriska Féreningen har vice ordférande
Diana Chafik medverkat i att ta fram bokens
upplagg och sarskilt foljt arbetet med den, delat
med sig av sin erfarenhet av att intervjua och
nar det galler att bearbeta detta slags material.
Tack till er alla!

Avslutningsvis vill jag ockséa tacka referens-
gruppen och styrgruppen for gott samarbete!

Maria Johansson
projektledare Inget om oss utan oss!






Lasanvisningar

Den har boken bygger pa semistrukturerade
intervjuer med 27 personer som var delaktiga
under framtagandet av konventionen eller pa
olika satt féljde processen. Intervjuerna ge-
nomfdrdes under perioden juni 2021-juni 2023.
Med nagra undantag genomférdes och spela-
des intervjuerna in via videosamtal. Intervjuer-
na har sedan transkriberats fér att anvandas
som grundstenar i boken. Boken ar indelad

i tematiska kapitel for att fanga essensen av
manniskors paverkan av férhandlingsproces-
sen. Den foljer darmed varken kronologisk ord-
ning eller aterger enskilda intervjuer. | citaten
anvands termer inom funktionshinderomradet
inte konsekvent pa grund av att de intervjuade
anvander begreppen pa olika satt.

Urvalet av intervjuerna gjordes tillsammans
med referensgruppen utifran vetskapen om vil-
ka personer som varit engagerade i konventio-
nens framtagande eller foljt processen.. Under
projektets gang och framforallt pa forslag fran
de intervjuade sa tillkom ytterligare intervjuper-
soner.

Till Iasarens hjalp finns "Korta fakta om CRPD
— konventionen om rattigheter for personer
med funktionsnedséattning”, en tidslinje med
viktiga handelser, en forteckning 6ver organi-
sationer som namns i boken, ett persongalleri
med fotografier av dem som blivit intervjuade,
en lista 6ver dem som omnamns i boken, en
begreppslista samt en referenslista for vidare
Iasning. En asterisk (*) anger att ett begrepp,
en person eller foreteelse beskrivs narmare i
nagot av avsnitten for att underlatta lasningen.

Samtliga intervjuer finns arkiverade hos Folk-
rorelsearkivet for Uppsala lan.



Tidslinje

19 december 2001

Efter ett initiativ fran Mexiko, eta-
blerade FN:s generalforsamling en
Ad Hoc-kommitté for att diskutera
en mojlig konvention (resolution
56/168).

Augusti 2002-december 2006

Forhandlingar om konventionstexter-
na mellan medlemsstaternas delega-
tioner, atta sessioner i FN i New York.

30 mars 2007

Regeringen, genom Maria Larsson,
aldre- och folkhalsominister un-

dertecknade konventionen och det
fakultativa protokollet i New York.

Augusti 2002

Ad Hoc-kommitténs forsta mote.

13 december 2006

Konventionen antogs av FN:s gener-
alforsamling.

Mars 2008

Promemorian Ds 2008:23 foreslog att
Sverige skulle tilltrada FN:s konven-
tion om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning.



3 maj 2008

Konventionen tradde i kraft i FN
(efter att 20 lander ratificerat den).

14 januari 2009

Konventionen tradde i kraft i Sverige.

15 december 2008

Sverige ratificerade konventionen
och det fakultativa protokollet.

23 december 2010

EU beslutade att ratificera konven-
tionen.






Kapitel 1 - Laget infor forhandlingarna
om en konvention
A

Full delaktighet och jamlikhet var temat for FN:s internationella handikappar
1981. | samband med detta antog FN ett varldsaktionsprogram for personer med
funktionsnedsattning, ett program som skulle genomforas under FN:s sa kallade
Handikappdekad 1983-1992*. Vid halvtid stod det klart att det skedde for lite och
funktionshinderrorelsen internationellt vdande sig da till FN med begdran om ett
starkare ledarskap fran FN:s sida i utvecklingen av battre levnadsvillkor. Svaret pa
denna begaran blev utarbetandet av FN:s standardregler for att tillforsakra manni-
skor med funktionsnedsattning delaktighet och jamlikhet* som pagick under aren
1990-1993 da de antogs av FN:s generalférsamling. | ett anférande runt 1996’
redogjorde Bengt Lindqvist, ddvarande FN-rapportor om funktionshinder for detta
och tanken bakom Standardreglerna.

Pa fragan om vilken betydelse Standardreglerna kom att fa i Sverige varierar
svaren. Fran funktionshinderrorelsen berattar flera om stor aktivitet och intensivt
arbete med att lara sig att anvanda dem. Samtidigt lyfter tongivande politiker som
Bengt Westerberg (FP, numera L) fram den paverkan personer som Vilhelm Eken-
steen? och Adolf Ratzka* hade i synen pa rittigheter, dven om det fortfarande var
lang vag kvar innan rattighetsperspektivet slog igenom. | Sverige hade Nationella
handlingsplanen for handikappolitiken (SoU 1999/2000:14) precis antagits av riks-
dagen, en plan som pa flera satt var smatt revolutionerande och i sparen av lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) som visade pa ett
helt nytt synsatt, fran vard- och omsorg till ett medborgarperspektiv.

Rattigheter for personer med funktions- personer med funktionsnedsattning och kvin-
nedséttning som manskliga rattigheter nors rattigheter inom bland annat Synskadades
Riksforbund dar hon varit forbundsordforande,
Tiina Nummi-Sédergren, med en lang bak- pa funktionshinderrérelsens paraplyorganisa-
grund av att arbeta med bistand, rattigheter for tion for utvecklingssamarbete SHIA (nuvaran-

* Handikappdekaden beskrivs i "Begreppslista”.

* FN:s standardregler beskrivs i "Begreppslista”.

1 Anfoérandet finns pa Independent Living Institutes webb:
https://www.independentliving.org/standardrules/IntroductionStandardRuleSv.html

2 Vilhelm Ekensteen (1941-2021) aktivist, forfattare till bland annat "Pa Folkhemmets bakgard”, 1968, i vilken han lanserade det
relativa handikappbegreppet, dar handikapp inte &r en individuell egenskap.

* Adolf Ratzka finns beskriven i "Intervjuade personer, galleri”.


https://www.independentliving.org/standardrules/IntroductionStandardRuleSv.html

de MyRight) och numera pa ILI (Independent
Living Institute), minns diskussionerna om
manskliga rattigheter pa SHIA. Alla var inne pa
att det var klart att manskliga rattigheter skulle
omfatta ocksa personer med funktionsnedsatt-
ning, inklusive kvinnor med funktionsnedsatt-
ning.

— Sa lange jag har kunnat definiera manskli-
ga rattigheter sa har jag nog anda tankt att det
borde vara lika for oss. Men sedan har man
inte genast dragit slutsatsen att det borde vara
en konvention for oss. Det bérjade man tanka
forst nar det faktiskt foreslogs.

Birgitta Andersson, bland annat tidigare
forbundsordférande for DHR (Delaktighet,
Handlingskraft och Rérelsefrihet), ordférande
for davarande SHIA och tidigare ordférande for
HandikappHistoriska Féreningen, berattar hur
rattigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning inte alltid varit sjalvklart fér henne som en
fraga om manskliga rattigheter. Hon beskriver
hur hon som nybliven mamma gick pa Social-
hégskolan i Stockholm i slutet av 1960-talet
och i det politiska klimatet som da radde blev
varse bade sin funktionsnedsattning och det
faktum att hon var kvinna.

— Det var bade feminism och funktions-
hinderpolitik som ramlade éver mig. Jag kom
ocksa i kontakt med personer som hade
kommit Iangre i sitt tdnk och blev stimulerad.

Tomas Lagerwall, arbetade pa Handikapp-

institutet/Hjalpmedelsinstitutet i 33 ar, med
avbrott bland annat fér uppdraget som general-
sekreterare for Rehabilitation International med
sate i New York. Han berattar att den person
som fick honom att tanka i nya banor var Tho-
mas Hammarberg, som han larde kanna redan
under gymnasietiden.

— Innan jag traffade honom pa en konferens
1986/1987 sa var det mycket av en social fraga
for mig. Men han inférde rattighetsbegreppet®
och fick mig att tanka i nya banor. Det ar
honom jag ska tacka for det!

Thomas Hammarberg, som arbetat for
manskliga rattigheter stor del av sitt liv och

har en bakgrund som riksdagsledamot (S),
diplomat, larare och journalist samt bland
mycket annat Europaradets kommissionar for
manskliga rattigheter, sager att ja, det har nog
alltid varit sjalvklart fér honom att rattigheter for
personer med funktionsnedsattning handlar om
just manskliga rattigheter.

—Jag har ju haft sa mycket insikt i verklig-
heten. Jag har sett att det valdigt 1att har blivit
sa att de med funktionshinder har métt pro-
blem, och att det skulle vara nagon slags val-
gorenhet att vara hygglig mot dem ibland. Men
jag menar att man maste ga langre och att de
har fulla rattigheter som alla andra manniskor.
Egentligen tycker jag att det har kom valdigt
sent. Jag ar radd for att pa flera hall, och i
manga lander, att det inte fullt respekteras
ens i dag. Det ar, for mig, valdigt mycket en

3 Rattighetsbegreppet syftar pa att se personer med funktionsnedsattning som personer med rattigheter snarare an som motta-

gare av valgorenhet.



rattighetsfraga for att ha en jamlikhet mellan
manniskor, oavsett situation.

Thomas Hammarberg berattar hur han ef-
ter sex ar (1980-1986) som generalsekreterare
for Amnesty International i London kom hem till
Sverige och blev engagerad i Radda Barnen
dar fragan om bindande rattigheter for barn i
varlden precis kom upp. Han blev involverad i
arbetet med att utarbeta barnkonventionen dar
det fanns en artikel om barn med funktionsned-
sattning.

— Sedan har jag fortsatt med olika organi-
sationer och hela tiden forsékt betona det har
att man ska ha tydliga internationella regler
som de enskilda landerna kan ta intryck av och
respektera, sa att man far fulla rattigheter for
alla manniskor. Det galler naturligtvis ocksa
personer med funktionsproblem.

Anna Bruce, som forskar i juridik och ar
specialiserad pa CRPD, konstaterar att det
ar en fraga om manskliga rattigheter for
henne.

— Jag gick juristutbildningen har i Lund och
sa gick jag ett masterprogram om manskliga
rattigheter och det sades inte ett ord om de fra-
gorna. Samtidigt kunde jag se i min omgivning
och i min erfarenhet att det var en viktig fraga
och att det hade baring pa de principer och
rattigheter som vi pratade om.

Fragorna Anna Bruce syftar pa ar rattig-
heter for personer med funktionsnedsattning.
Hon tillagger att ndr manskliga rattigheter for

personer med funktionsnedsattning inte far ut-
rymme sa far det konsekvenser fér manniskor.

Viélgorenhet istéllet for rattigheter

Den funktionshinderpolitiska historien ar pa
manga satt ocksa historien om vagen fran val-
gbrenhet till valfard och en verklighet dar den
som behovt stdd tvingats lita till insatser och
ekonomiska medel fran privatpersoner och
organisationer som agnat sig at valgérenhet®*.
Manga ganger en nédvandighet fér den enskil-
de och samtidigt en foreteelse som tydliggor
den obalans och det beroende som rader mel-
lan mottagare och givare. Nar valgérenhet ar
Idsningen kan den som ar i behov av stéd inte
stélla krav utan férvantas vara tacksam och ta
emot det som erbjuds. Valgorenhet hjalper indi-
vider tillfalligt, men leder inte till en samhalls-
forandring dar personer med funktionsnedsatt-
ning ses som innehavare av manskliga rattig-
heter.

Aven om det tog ett tag innan Birgitta An-
dersson blev riktigt politiskt medveten och tog
stallning i olika sammanhang berattar hon hur
hon tidigt kande en avsky for valgérenhet, na-
got hon sjalv pa manga olika satt blev foremal
for.

— Jag gjorde nog en stor del av mina forsta
ar [i funktionshinderrérelsen] mig kand som
varande fientlig mot valgérenhet. Darfor fick jag
fran borjan ocksa ganska mycket fiender aven i
rorelsen. Fér manga organisationer levde ju pa
valgorenhetspengar fran olika hall. Nar jag da

4 Las mer i till exempel "Fran idiot till medborgare”, Karl Grunewald, 2012, ISBN 9789172057173.



pratade illa om valgérenhet, om man uttrycker
sig enkelt, sa fick jag fiender ocksa.

Hon tycker att synen pa valgérenhet har
forandrats inom rérelsen.

— Aven om... i dag kan jag hora att "asch,
det spelar inte sa stor roll”. Jag hor de rosterna.
Samtidigt som jag hor roster, starka roster, som
delar min uppfattning. Men just det dar "asch,
det spelar ju ingen roll”. Det &r ganska historie-
I6st enligt min uppfattning. D& ser man inte hur
var historia har sett ut.

Rattighetsperspektivet far faste och moter
motstand

Enligt Bengt Westerberg, tidigare partiledare
for davarande Folkpartiet och socialminister
nar LSS-reformen genomférdes, innebar Han-
dikappdekaden endast begransad framgang.

— Det fanns ett dnskemal fran funktionshin-
derrérelsen om att féra in det i ett manskligt rat-
tighetssammanhang, men det fanns samtidigt
ett starkt motstand, i manga lander i varlden,
ocksa i Sverige, mot att se det som en mansk-
lig rattighetsfraga, utan man tyckte det var en
social fraga att behandla pa ett annat satt.

— Sverige tog ett initiativ i slutet av 80-talet
att man skulle skriva en FN-konvention, men
det avvisades snabbt och férsvann snabbt. Den
svenska regeringen tog visserligen det initia-
tivet for att fa till stand en internationell kon-
vention, men samtidigt tillsatte man i Sverige
en utredning, det som kom att kallas 1989 ars

handikapputredning?®, som fick i direktiv att gora
nedskarningar. Det fanns en spanning mellan
det internationella agerandet — dar man ville
framsta som progressiv och framat — och det
man gjorde internt pa& hemmaplan.

Bengt Westerberg menar att Handikapp-
dekaden inte hade nagon stor betydelse for
svensk funktionshinderpolitik. Han minns tydligt
sina egna tankar kring detta med manskliga
rattigheter kontra social fraga, vilket kom att
aterspeglas i LSS-propositionen®, dar rattig-
hetsperspektivet finns med.

—[...] man kan absolut hitta formuleringar
som knyter an till det [rattighetsperspektivet]
langt innan vi fick de olika FN-regleringarna [till
exempel FN:s handlingsprogram for att forbatt-
ra situationen och statusen fér personer med
funktionsnedsattning]. FN-konventionen kom
inte férran 2006, [...] men du hittar formulering-
ar i LSS-propositionen som verkligen knyter an
till detta.

—[...] det var helt andra inspirationskallor
egentligen, i Sverige — bade fér mig personli-
gen och for svensk funktionshinderpolitik, som
spelade roll.

Nar jag tanker tillbaka pa mitt eget enga-
gemang var det valdigt inspirerat till exempel
av moéten med Vilhelm Ekensteen omkring
1970. Han hade skrivit en debattbok dar han
just anlade ett sadant rattighetsperspektiv i hog
grad, pa de fragorna. [Och] Bengt Nirje*, som
drev det har med normaliseringsprincipen®*.

5 S 1988:03, Riksarkivet: https://sok.riksarkivet.se/agent/40uUA8hDrH-646m3GjpvwY3
6 Regeringens proposition 1992/93:159 om stdd och service till vissa funktionshindrade

* Bengt Nirje beskrivs i "'Omnamnda personer”.
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Nar jag sjalv bérjade som politiker 1983 var
Nils Hallerby* en inspirationskalla. Han ater-
upprattade en gammal tanke fran Bertil Ohlins*
dagar om det glémda Sverige, som handlade
mycket om just att personer med svara funk-
tionsnedséattningar ska kunna leva som andra.
[...] Naturligtvis, nar det gallde personlig assis-
tans, var Adolf Ratzka och STIL* en viktig inspi-
rationskalla. [...] inspirationen kom [inte] utifran
- utan det var mer personer i Sverige som drev
fragorna och inspirerade férandringarna.

Annika Jyrwall Akerberg &r jurist och har
arbetat bade internationellt och i Sverige, for
FN och for funktionshinderrérelsen, | dag ar
hon Senior Legal Advisor pa Civil Rights De-
fenders och styrelseledamot vid Institutet for
manskliga rattigheter. | bérjan av 2000-talet
arbetade hon for FN:s kommitté for barnets
rattigheter* pad Hogkommissariatet for manskli-
ga rattigheter™:

— Ett av mina uppdrag var att ta fram for-
slag pa rekommendationer, alltsa fran kommit-
tén till de lander som férhordes. Jag forsokte
liksom fanga upp det har med rattigheter for
personer med funktionsnedsattning, men jag
blev lite motarbetad da. "Det ar for tidigt, vi ar
inte redo. Du kanske kan fraga om det har men
inte dra det sa langt.” Sa det var ett motstand
dar i borjan.

Elaine Johansson, aktivi FUB sedan 1980-ta-

let, forbundsordférande pa 1990-talet och
numera ordférande for FUB Vastra Gotaland,
har som mamma till tva barn, varav ett med en
intellektuell funktionsnedsattning, sett hur olika
de tva blivit bemoétta av samhallet.

— Darfor blir det sjalvklart att det har ar en
mansklig rattighet och att personer som har
olika funktionsnedsattningar, nar vi exempelvis
pratar om jamlikhet, som det ocksa star en hel
del om i konventionen, att det ar fragan om att
personer som har funktionsnedsattningar av
olika slag, maste fa mer stdéd an de som inte
har det, for att det 6verhuvudtaget ska bli jam-
likt.

Fran patient till medborgare

Lars Lindberg har en lang bakgrund av arbe-
te pa olika satt och "pa bada sidor” som han
sjalv uttrycker det, med rattigheter for personer
med funktionsnedsattning: inom funktionshin-
derrorelsen, inom regeringskansliet och pa
myndigheter. Han har ocksa skrivit en hel del,
bland annat om forskning om funktionshinder.
Lars berattar hur han, som aktiv i unga ar blev
intresserad av diskrimineringslagstiftning.

— Jag skrev en rapport efter att ha varit i
USA i tre manader kring Americans with Disa-
bilities Act. Det var da jag kom i kontakt med
rattighetsperspektivet for forsta gangen. | USA
ar ju medborgarperspektivet valdigt tongivande,
[...], och det fick stor betydelse.

— Sedan blev jag anstalld pa Socialdepar-

* Nils Hallerby beskrivs i "7Omnamnda personer”

* Bertil Ohlin beskrivs i "'Omnamnda personer”

* STIL beskrivs i "Omnamnda organisationer och natverk”.
* FN:s konventionskommittéer beskrivs i "Begreppslista”.

* Hégkommissariatet for manskliga rattigheter beskrivs i "Begreppslista”.



tementet for att arbeta med att ta fram den na-
tionella handlingsplanen for handikappolitiken
som presenterades 2000. Nationella handlings-
planen kom att heta "Fran patient till medborg-
are”’, sa det var det pa nagot satt... pa ett tidigt
stadium, som gjorde mig aktiv.

Grunden for dagens funktionshinderpolitik la-
des just i den nationella handlingsplanen for
handikappolitiken: Fran patient till medborgare
— en nationell handlingsplan fér handikappoliti-
ken (prop. 1999/2000:79) som antogs av riks-
dagen den sista maj ar 2000. Utgangspunkten
i planen ar att samhallet ska utformas sa att
alla har majlighet till delaktighet och inflytande
och att det ar hela samhallets angelagenhet att
alla kan vara delaktiga. Handlingsplanen stod
nar den kom for ett perspektivskifte, fran fokus
pa enskildas egenskaper till samhallets ansvar
for att undanréja hinder. | férordet till hand-
lingsplanen skriver ddvarande socialminister
Lars Engqvist: "Annu har vi inte ett samhélle
dar personer med funktionshinder har samma
mojligheter som andra medborgare. Den natio-
nella handlingsplan fér handikappolitiken som
riksdagen antagit tar ett stort steg framat i den
moderna handikappolitiken. Handlingsplanen
innehaller kraftfulla insatser for att personer
med funktionshinder ska fa ratt till full delak-
tighet, ett vardigt bemdtande och majligheter
att sjalva bestamma 6ver sina liv.” Idag, 23 ar
senare, ligger mycket av det som lades fast i
planen fortfarande langt bort.

Funktionshinderrorelsen utbildades och
tog fram alternativrapporter

Annika Jyrwall Akerberg uppmarksammade att
det har med att jobba med rattigheter for per-
soner med funktionsnedsattning inte var nagon
sjalvklarhet.

— Det var ganska langt bort, faktiskt. Sa nar
jag kom tillbaka till Sverige [i bérjan av 2000-ta-
let] borjade jag jobba for den svenska funk-
tionsrattsrorelsen med att ta fram alternativa
rapporter till hur Sverige lever upp till mansk-
liga rattigheter just fér manniskor med funk-
tionsnedsattning. Vad sager de konventioner
vi redan har i dag om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning? Och hur kan man
anvanda Standardreglerna, som var ett valdigt
tungt dokument pa den tiden, och fortfarande
spelar valdigt stor roll.

— Medan jag arbetade fram de har rappor-
terna sa hade vi ocksa en jattesatsning pa att
utbilda manniskor med funktionsnedsattning
och deras organisationer i manskliga rattighe-
ter, sa de kunde ldmna synpunkter och rekom-
mendationer pa de texter som sedan ocksa
skickades in till FN:s dvervakningskommittéer,
[for] de tva konventioner som jag arbetade
med.

Annika Jyrwall Akerberg berattar hur hon
2004 respektive 2005 blev klar med den svens-
ka funktionsrattsrorelsens alternativrapporter
om medborgerliga och politiska rattigheter och
om ekonomiska, sociala och kulturella rattig-
heter. De tva konventionerna och de tva grup-

7 Regeringens proposition 1999/2000:79. Beskrivs aven i "Begreppslista” Nationella handlingsplanen.
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perna av rattigheter inkluderar alla manskliga
rattigheter som 6verhuvudtaget finns.

—[...] nar jag var i FN:s manniskoratts-
kommitté* och presenterade den har alterna-
tivrapporten, da forstod jag att den svenska
funktionsrattsrorelsen var forst i varlden med
att anvanda de befintliga konventionerna och
ocksa gora det ur ett helhetsperspektiv. Det vill
saga att man har tittat pa varenda enskild rat-
tighet och hur den forverkligas fér malgruppen.

—Ja, och det som ar sa haftigt, det har ar
riktigt haftigt! Det ar nar jag presenterade rap-
porten for manniskorattskommittén, da sager
ordféranden: "Well, normally we don’t work with
disability rights.” Det dar skulle ingen kommitté
saga i dag.

Annika Jyrwall Akerberg menar att som
jurist behdvs inte konventionen rent juridiskt,
men att den har fatt hela varlden att vakna upp:

—[...] det ar ett fantastiskt verktyg som
samlar ihop alla de har konventionerna och
rattigheterna som redan finns. M

* FN:s konventionskommittéer beskrivs i "Begreppslista”.
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Kapitel 2 - Engagemang ! /

Reaktionerna i Sverige nar forslaget om en FN-konvention dok upp var svala och
till och med ifrdgasattande och avvisande. Flera av de intervjuade upplevde in-
stallningen som: ”Inte behdvs det en konvention nar FN:s standardregler finns och
arbetet med dem kommit igang sa bra?”

Flera personer refererar till att det var Bengt Lindqvist, mannen bakom
Standardreglerna, som fick dem att bade hora talas om en konvention och att dn-
dra installning till planerna. Samtidigt verkar Bengt Lindqvist sjalv ocksa ha varit
lite avvaktande till en borjan, utifran en oro for att den framgang som Standard-
reglerna hade ront skulle ga forlorad.

Nar arbetet med konventionen sa var ett faktum 6kade engagemanget, men
det kunde varit storre, fran sa val funktionshinderrorelsen som fran politiskt hall.
De fa svenskar fran funktionshinderrorelsen som deltog i FN under sessionerna
var nastan uteslutande dar pa uppdrag for internationella organisationer, alltsa
inte i rollen som foretradare for sina svenska organisationer.

Samtidigt ar det tydligt att vi har haft flera svenskar utan vilkas stora engage-
mang och gedigna arbete konventionen inte hade blivit vad den blev.

Bengt Lindqvist, Sveriges framste kraterna blev riksdagsledamot och bitrédande
ambassador socialminister. Han var drivande i att ta fram
Det gér inte att berora vare sig FN:s standard- och genomfdra FN:s standardregler pa funk-
regler eller det som kom att bli CRPD utan att tionshinderomradet, vilka antogs av FN:s gene-
bdrja med Bengt Lindqvist* (1936-2016). Fran ralférsamling 1993. Han var ocksa under aren
tidiga tonaren var Bengt Lindqvist blind, han 1994-2002 FN:s sarskilde rapportdr avseende
utbildade sig till spraklarare och hade flera funktionshinderfragor, ett arbete som lade
ledande poster inom funktionshinderrérelsen grunden och kom att bana vagen vidare for en
innan han via sitt engagemang i Socialdemo- konvention.

* Bengt Lindqvist beskrivs i "Omnamnda personer”.
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Det har sagts att Bengt Lindqvist var, och fort-
farande ar, Sveriges framste ambassador

nar det galler villkoren for personer med
funktionsnedsattning och han aterkommer i
mangas berattelser. "Ett samhélle som ar bra
for manniskor med funktionsnedsattning ar ett
battre samhalle for alla” var ett standigt ater-
kommande inslag i Bengt Lindqvists manga tal.

Jan Eliasson, diplomat och politiker som bland
annat var ordférande i FN:s generalférsamling
2005-2006, berattar hur Sten Andersson®,
partisekreterare och sedan socialminister, till-
sammans med statsminister Olof Palme* hade
bestamt sig for att tillfraga Bengt Lindqvist om
han kunde tanka sig att bli bitrddande socialmi-
nister.

— Jag hade tid med Palme stunden efter
att Bengt skulle fa fragan. Palme sa att nar jag
gar ut ur rummet sa lyfter jag tummen uppat
om han accepterat och nerat om han tackat
nej. Nar Bengt kom ut fran kontoret stod Palme
bakom honom med tummen upp och jag sa till
Bengt: "Far jag vara den forsta att gratulera?”.
Han svarade: "Hur i allsin dar vet du det?”

— Bengt och jag grundlade en varm relation,
jag talade med honom om fragorna innan jag
tilltrdadde som FN-ambassaddr. Hans arbete
med konventionen utgick ifran tesen om alla
manniskors lika varde, personer med funk-
tionsnedsattning som en grundlaggande del av
manskligheten.

Thomas Hammarberg kande Bengt Lindqvist
val. De var vanner, brann for samma saker och
dok ibland upp pa gemensamma moten, berat-
tar Thomas Hammarberg.

— | de har fragorna har jag ju blivit valdigt
imponerad av honom, naturligtvis. Bengt Lind-
qvist var ju den som tankte och var valdigt vik-
tig. Sa jag foljde honom, inte minst nar han bor-
jade arbeta pa FN-niva. Han var den som stod
for den har fragan och de har problemen infor
FN-systemet.... Jag tror knappast att konven-
tionen som sedan kom till hade kommit om inte
han hade lagt grunden fér den. For han preci-
serade olika atgarder som var nédvandiga for
att sakerstalla att personer med funktionshin-
der ocksa skulle ha fulla manskliga rattigheter.

— Sedan var det en fantastisk person i
ovrigt ocksa. Det var valdigt positivt att prata
med honom, att sitta och diskutera. Han var
dessutom valdigt klok. Han var verkligen min
idol, det maste jag saga, fortsatter Thomas
Hammarberg.

— Han skulle nog inte ha accepterat just
det uttrycket, men jag upplevde honom som
min larare, faktiskt.... Jag skulle vilja att det var
lite mer uppmarksamhet kring vad han faktiskt
gjorde och vad han betydde. Dels for att en del
av de saker som han drev fortfarande inte har
forstatts av alla, och dessutom bér man lyssna
till de personer som gav omvarlden nagot att
tanka pa och darmed kunde reformera. Han
var en reformator.

* Sten Andersson beskrivs i "Omnamnda personer”.
* Olof Palme beskrivs i "7Omnamnda personer”.
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”Vi har ju Standardreglerna”

Nar fragan om en FN-konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning kom
upp tankte Birgitta Andersson, som manga an-
dra att: "vi har ju Standardreglerna”.

Det var i det internationella arbetet som
Birgitta Andersson var engagerad, Disabled
Peoples’ International* tror hon, som fragan
om Standardreglerna diskuterades och hon
forst kom i kontakt med tanken pa en konven-
tion. Birgitta berattar hur hon diskuterade med
Bengt Lindqvist och hur han sa: "Du forstar, for
manniskor i utvecklingslander ar det har otroligt
viktigt”.

— Da tog jag val skydd bakom det, for det
kunde jag ju se. Men jag kunde inte se n6d-
vandigheten av det, det kunde jag inte. Det
vaxte fram inom mig, sa, i debatter och dis-
kussioner. Jag kan val sdga sa har: Jag lag
lite 1agt. Jag var inte den som stack ut nasan.
Det berodde pa att jag inte kdnde mig saker i
det jag tyckte. Sarskilt da nar Bengt Lindqvist
ibland vadjade till mig att tanka efter sa for-
stod jag, han var ju en viktig person for mig,
sa forstod jag det att jag kanske ar inne pa lite
fel spar. Men jag maste ju komma dit sjalv, jag
maste komma in pa sparet sjalv. Det tog nagra
ar.

Nar sa arbetet pabdrjades och forhandling-
ar i FN inleddes, da var hon med pa taget.

— Da hade jag kommit till insikt. Det ska vi
saga att sa lange slapade jag inte. Da var jag
absolut med pa taget. Da var det manga som

resonerade precis som jag hade gjort. Just det
har med att: "Vi behover det inte, det ska inte
vara nodvandigt for oss”. Det var det mothugget
vi hade. Det hade jag ocksa som ordférande i
SHIA, vi hade diskussioner aven dar med de
organisationerna som ingick i SHIA och hade
samarbete i utvecklingslander och sa. Jag fick
otroligt mycket inspiration fran organisationerna
i Afrika, Asien och Sydamerika. | samtalet med
manniskorna i rorelsen dar, deras engagemang
och entusiasm och sammanhallning i fragan.
De visade en enorm styrka.

Jaan Kaur, davarande ombudsman pa DHR:s
férbundskansli och i dag ordférande for DHR
Region Stockholm, minns att han resonera-
de som sa att FN:s standardregler, som det
pratades mycket om vid den har tiden, fanns.
Det var dessutom en diskussion kring om det
verkligen skulle vara speciella manskliga rattig-
heter for personer med funktionsnedsattning,
hur skulle det i sa fall se ut gentemot andra
och vilken inverkan skulle det fa pa exempelvis
Standardreglerna och dess betydelse?

Jaan Kaur berattar hur instéllningen inte
andrades pa en dag, utan det var en process.

— Det var viktigt, tror jag i alla fall, att rorel-
sen hade en gemensam malbild pa nagot satt.
Sedan upplevde jag att det var ett valdigt sug
efter konventionen ocksé, internationellt inom
funktionshinderrérelsen. Det var [det] som till
slut fick mig och andra som eventuellt var
skeptiska, att ga den har vagen.

* Disabled Peoples’ International beskrivs i "Omnamnda organisationer och natverk”.



— Jag tror att de samarbetspartners vi hade,
via SHIA — det som sen blev MyRight — var
organisationer som blev uppmarksammade i
sina kontakter med sina nationella myndigheter
i diskussion. Man férde fram att man ville ha
det och hur det skulle utformas och féljas upp.
Det var ett satt for organisationerna internatio-
nellt att méta myndigheter kring en fraga som
egentligen var valdigt central; hur synen pa
manniskor med funktionsnedsattning ar.

Guy L66v, som var intressepolitisk chef pa
DHR vid tiden for diskussionerna fér och emot
en konvention, berattar att DHR inte var sa in-
blandat i diskussionerna, men det fanns inget
motstand mot en konvention.

— Vad vi lyfte fram mycket var Standardreg-
lerna, dem sag vi som valdigt vardefulla. Jag
tycker fortfarande att de var bra. Det trakiga
var att det hamnade i att det var antingen kon-
vention eller standardregler. Den viktiga fragan
var “Hur ska vi kunna férverkliga det som star
i Standardreglerna?” som var mycket mer kon-
kret.

Jan-Peter Stromgren berattar hur hans egen
personliga resa och engagemang bdrjade som
tjiansteman pa Handikappinstitutet 1972.

— Som svar pa fragan om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning alltid varit
manskliga rattigheter fér mig, sa har jag aldrig
tankt i ndgra andra termer an att funktions-
hinder inte ar en identitet fér mig. Min person
ar inte horselskadad, sa att saga. Daremot nar

man uttryckt sig i form av “manskliga rattig-
heter”, det tror jag bérjade med att personer
som Bengt Lindqvist, i mitt fall, kom att betyda
valdigt mycket. Nar det galler att férsta resone-
mangen kring hur man ska se pa personer
med funktionshinder eller handikapp, som man
sa. Nar jag borjade sa man till och med in-
valid! Jag hade inte svart for begreppet [mansk-
liga rattigheter], for jag tycker det ar sa sjalv-
klart att alla individer har manskliga rattighe-
ter. Sen kan man inte leva upp till alla sina
manskliga rattigheter pa grund av att sam-
hallet staller olika krav. | ett samhalle som vart
dar vi tycker att mycket funkar sa ar det anda
mycket som inte funkar pa framforallt tillgang-
lighetsomradet, men givetvis pa andra om-
raden ocksa.

Det var forst nar Jan-Peter Stromgren bor-
jade sin anstallning pa Handikappinstitutet som
han stotte pa funktionshinderperspektivet.

— Det upprérde mig nar jag borjade. Jag ar
utbildad kulturgeograf. Kulturgeografin pa slutet
av 70-talet byggde mycket pa samhallsplane-
ring. Att ga sa lang tid pa universitetet och
detta var helt nytt for mig, jag hade ingen
aning.

Som nyvald férbundsordférande fér HRF
ar 2000 deltog Jan-Peter Stromgren i funk-
tionshinderrérelsens moéten inom Handikapp-
férbundens Samarbetsorgan (HSO, nuvarande
Funktionsratt Sverige*). Ocksa han berattar hur
tanken pa en konvention inte méttes av enbart
positiva reaktioner.

— Dar fanns en skepsis, for att inte saga

* Handikappférbundens Samarbetsorgan, numera Funktionsratt Sverige beskrivs i "7Omnamnda organisationer och natverk”.



negativ installning, till att ta fram en konvention.
Man var valdigt néjd med Standardreglerna
som tagits fram, med Bengt Lindqvists hjalp.
Det gjorde att jag borjade reflektera éver hur
det anda kom sig.

Stort engagemang pa plats i New York
Jan-Peter Stromgren kom sjalv att delta vid for-
handlingarna, som representant for IFHOH (In-
ternational Federation of Hard of Hearing Pe-
ople). Han berattar om ett stort engagemang,
fran dem han traffade pa plats i New York, som
verkade for att ro konventionen i land sa att
personer med funktionsnedsattning varlden
over verkligen skulle fa nytta av det. Han upp-
levde ocksa att de svenska regeringstjanste-
mannen var intresserade. Samtidigt fragar han
sig var den svenska funktionshinderrdrelsen
befann sig och konstaterar att han inte vet om
det var sa stort politiskt intresse av arbetet.

— Vi var i forsta hand representanter for den
internationella funktionshinderrérelsen. Var be-
fann sig den svenska funktionshinderrérelsen
under den har resan?

Adolf Ratzka ar styrelseordférande for Inde-
pendent Living Institute (ILI). Han importerade
Independent Living-filosofin och konceptet per-
sonlig assistans genom kontantstod till Skandi-
navien samt ar grundare av STIL och ILI. Han
var inte involverad i férhandlingarna eller i den
traditionella svenska funktionshinderrérelsens
arbete, men har manga internationella kontak-
ter genom Independent Living-rérelsen. Adolf

Ratzka berattar:

— Mitt intryck som outsider var ju att rorel-
sen inte hade sa mycket kunskap i internatio-
nella sammanhang, det var ju ytterst fa svensk-
ar pa de internationella seminarier dar jag hade
varit med. Ibland var jag den enda. Det kandes
lite konstigt.

Kerstin Jansson och Eva Lisskar Dahlgren
var bada anstallda i Regeringskansliet under
aren da férhandlingarna pagick. De arbetade
pa Socialdepartementet och berattar att de
hade goda forutsattningar att arbeta med fra-
gan pa ett satt som inte var vanligt med andra
arbetsuppgifter. De berattar hur de fick mycket
tid i New York och att det aldrig ifrégasattes att
de skulle prioritera konventionsférhandlingarna
i sitt arbete. Kerstin Jansson ser tillbaka péa aret
2004 och raknar ut att hon da tillbringade cirka
atta veckor i New York. Hon berattar att hon
var pa arbetsgruppsmote, tva Ad Hoc-kom-
mittémaoten och pa FN:s sociala utvecklings-
kommission. Dessutom var hon i Genéve pa
Kommissionen for manskliga rattigheter och
forberedande EU-moéten i Bryssel under det
aret. Dartill fick Kerstin Jansson under den
har tiden lov att lasa manskliga rattigheter pa
davarande Teologiska hogskolans program for
manskliga rattigheter pa arbetstid.

— Det var nog séllan vi fick s& mycket tid till
en arbetsuppgift som den har.

Konventionen hade férhandlats under en
socialdemokratisk regering, men efter valet
2006 blev det maktskifte och Maria Larsson*

* Maria Larsson beskrivs i "'Omnamnda personer”.
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(KD) blev ny minister med ansvar for funktions-
hinderfragorna. Det blev Eva Lisskar Dahlgrens
uppgift att informera statsradet om arbetet som
var pa gang. Da hade Kerstin Jansson slutat
pa Socialdepartementet. Eva Lisskar Dahlgren
berattar att man inom Regeringskansliet disku-
terade om det var sociala fragor eller inte. Det
var UD och utrikesminister Carl Bildt som hade
att besluta vilken minister som skulle under-
teckna.

— Och det blev Maria Larsson. Hon var
valdigt angelagen att fa géra det. Hon satte sig
in i fragan och genomforde det val. Hon blev
ansvarig sedan ocksa for att ratificera [konven-
tionen].

Infér undertecknandet gjordes en allman-
beredning, det vill sdga hela regeringen disku-
terade fragan fore beslut och regeringen blev
da informerad och insatt i den. Det fanns ett
intresse, menar Eva Lisskar Dahlgren.

Bade Kerstin Jansson och Eva Lisskar
Dahlgren uttrycker att det fanns ett stort en-
gagemang fran funktionshinderrérelsen under
forhandlingarna med stor uppslutning vid for-
moten infér Ad Hoc-kommittén och att det fo-
rekom kontakter under férhandlingarnas gang.
Att funktionshinderrorelsen avsatte personer
att representera bade i sina internationella or-
ganisationer och i regeringsdelegationen var
vardefullt.

— Och de hjalpte till i mdnga sammanhang,
for det fanns ett tryck pa oss att jobba med de
har fragorna och komma vidare i utvecklingen.
For det finns en stark handikapprérelse som

kraver, eller som framfér de har behoven. Jag
tycker att det hade man i ryggen i manga sam-
manhang, beskriver Eva Lisskar Dahlgren.
Lars L66w, davarande Handikappombudsman
(HO)* som féljde férhandlingarna pa plats vid
nastan alla sessioner och kom att delta som
oberoende nationell institution i sin roll som
HO, ar kritisk till att den svenska funktionshin-
derrérelsen inte tog chansen att vara mer del-
aktig under férhandlingarna.

Lars L66w berattar hur hans eget engage-
mang boérjade nar han blev pappa till en kille
med intellektuell funktionsnedsattning samtidigt
som han laste juridik. Han skrev sin examens-
uppsats om davarande omsorgslagen, som
sedan kom att ersattas av lagen om stéd och
service for vissa funktionshindrade (LSS).

— Redan da var fragan om rattigheter och
delaktighet for manniskor med funktionsned-
sattning valdigt aktuell for mig.

Lars Lo6w borjade som forbundsjurist pa
FUB. Via en tid pa Socialdepartementet, foljt
av en period som ordférande i paraplyorgani-
sationen (idag Funktionsratt Sverige), blev han
Handikappombudsman.

— Den forsta diskrimineringslagen for per-
soner med funktionsnedsattning tradde i kraft
maj -99. D4 ville man ha en jurist pa handi-
kappombudsmansjobbet.

Tillbaka till férhandlingarna och Lars L66ws
kritik till att f& svenskar var pa plats.

— Det fanns absolut svenskar dar, det var
framfor allt tva svenskar som hade storre bety-
delse i processen, Tomas Lagerwall och Kicki

* Handikappombudsmannen beskrivs i "Begreppslista”.
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Nordstrom, men ingen av dem representerade
svenska funktionsrattsrorelsen, de represente-
rade internationella organisationer.

— Kicki Nordstréom representerade World
Blind Union (WBU)* och var en av ett litet antal
personer som frontade funktionsrattsrérelsen
generellt. Hon var en av de riktigt starka. Det
var henne man skickade fram manga ganger.
Kickis rost var enormt betydelsefull i hela pro-
cessen. Det gar inte att beskriva hur viktig hon
var egentligen, betonar Lars L66w.

— | dvrigt sa traffade jag inte den svenska
funktionsrattsrérelsen mer an den representant
man hade fatt ta med sig i den svenska statens
delegation. Det var tva olika personer [...] som
alternerade. Ska man delta s behdver man
nog ha lite mer kontinuitet, man behéver vara
med hela tiden for att fa ratt natverk.

Lars L66w berattar hur han traffade exem-
pelvis Jan-Peter Strdmgren pa plats, dven han
dar som internationell representant.

— Men jag tycker generellt att [...] svenska
funktionsrattsrorelsen inte tog chansen att vara
pa plats i storre utstrackning. Dels for att vara
med och paverka i diskussionen men ocksa att
lara sig. Da ska man ocksa komma ihag att jag
inte vet i vilken utstrackning man var engage-
rad pa andra satt. Dar det inte syntes. Jag vet
inte hur mycket man liksom deltog pa moéten
mellan och sa. Men pa plats i New York var det
magert.

Det ar vart att notera att regeringens arbete
med att f6lja forhandlingarna inledningsvis lag
pa Utrikesdepartementet och alltsa inte fran

bérjan hanterades som en socialpolitisk fraga.
Rollen som delegationsledare kom dock sena-
re att dverga fran UD till Socialdepartementet.

Lars Lodw beskriver regeringens engage-
mang som stort.

—Jag var inte inblandad i de diskussioner-
na. Nar processen holl pa att satta igang sa
hade jag inte blivit Handikappombudsman an,
sa jag var med och forde lite diskussion med
regeringen om hur den svenska funktionshin-
derrorelsen skulle vara representerad och sa.
Men ocksa hur vi tyckte att staten skulle vara
representerad. Att det var viktigt och att man
verkligen behdvde vara pa plats.

— Sen kan jag inte beddma om jag tyckte
de hade ratt resurser och ratt forhallningssatt
och vad de gjorde mellan. Men de var ett gang
dar som jobbade med det och de hade repre-
sentation pa plats till sitt forfogande. S& de var
absolut dar.

— Sverige var med och hade absolut be-
tydelse men var ju inte nagot av landerna jag
upplevde som drivande eller de som syntes
eller hérdes mest i 6ppna debatten.

— Enda gangen som jag blev inbjuden till
att delta i diskussioner var ett par méten pa det
som nu ar MyRight. De arrangerade ett antal,
nagon eftermiddag med diskussion om vissa
saker. Det ar de enda samtalen [jag deltog i]
som jag inte sjalv var ansvarig for att arrangera
i Sverige. Men det betyder inte att inte organi-
sationerna, de svenska organisationerna, forde
diskussionen i sina europeiska eller interna-
tionella organisationer. Men som sagt, jag ar

* World Blind Union (WBU) beskrivs i "7Omnamnda organisationer och natverk”.



kritisk till att man inte tog chansen att vara mer
delaktig.

Utredaren forvanad 6ver lagt intresse

Lars Gronwall blev den som sedermera fick
uppdraget att utreda om, hur och nar Sverige
skulle ratificera CRPD. Som jurist och sedan
unga ar departementsrad pa rattssekretariatet
hos Socialdepartementet var han en rutinerad
utredare. Han berattar hur han blev engagerad
nar han efter studierna borjade arbeta med
socialpolitiska fragor.

— Jag umgicks da med unga socialarbeta-
re och andra socialt medvetna som jobbade
mycket med det dar. De paverkade mig. Jag
kom med i nagot som hette Samradsgruppen
for socialtjanst och vardpolitik. Dar samlades
da folk [...] till exempel Ingemar Farm™ och an-
dra, och lite folk frdn handikapprérelsen, och
fran vansterpartierna i riksdagen, kan man val
saga. Margareta Winberg’, som blev minister
sa smaningom. Dar larde jag mig valdigt myck-
et, och radikaliserades.

Lars Gronwall berattar hur han upplevde att
det saknades engagemang och intresse fran
kollegor och chefer for utredningsuppdraget.

— Det fick jag lite grann vid sidan om, med
armbagen. Det var ingen som gjorde en storre
affar av det dar. Jag var som sagt lite forva-
nad over att intresset var sa pass klent fran
ledningen pa departementet. For jag visste ju,
eftersom jag laste tidningarna och kande lite
folk fran handikapprorelserna, att det har var
en stor fraga. Men det uppfattade jag att depar-

tementsledningen inte riktigt ville se. Jag fick
det har foér att jag var en duktig jurist som hade
pillat med lagstiftningen pa olika satt.

— Och det forvanade mig lite. Jag hade
nog trott det. Jag var van vid att de brukade
engagera sig och kallade till sittningar nar det
brande till. Jag satt med olika socialministrar
sent pa natterna ibland och diskuterade fragor.
Men nar det gallde det har, inget intresse fran
departementsledningen som jag kande.

Birgitta Andersson funderar pa detta med
ett forandrat eller 6kat engagemang, kalla det
insikt om man vill.

— Det var en stegvis forandring. Det var
ocksa, det bottnade i, tror jag, att jag inte ville
se att vi var diskriminerade. Jag skams for att
saga det, jag tror att jag sa det nog aldrig da.
| fattiga 1ander &r man diskriminerad men inte
i Sverige. S4, jag sa det aldrig, gudskelov, tror
jag i alla fall. Men jag tankte det ibland sa. Ska
vi verkligen saga det, att vi ar diskriminerade?
Det kommer jag ihag.

— Det ar |att att vara efterklok. Dels tror
jag vi ibland maste forsta att nar det kommer
nagonting nytt, nar det hander nagonting i en
utveckling, sa ar det omgjligt att alla manniskor
ska vara med pa en gang. Vi har olika bak-
grunder, olika erfarenheter, olika kunskaper.
Det tar sin tid, att man ska lagga ned mer kraft
nar nagonting ar nytt och viktigt [...], pa att
manniskorna ska forsta, dem som det galler, att
forsta, se det politiska sammanhanget. Det tror
jag ar otroligt viktigt. Det betyder inte att man
ska nonchalera dem utan tvartom. Jag menar

* Ingemar Farm beskrivs i "Omnamnda personer”.
* Margareta Winberg beskrivs i "7Omnamnda personer”.
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om jag hade fatt hjalp av en enda individ, om
jag hade fatt hjalp att forsta det har pa en gang
hade jag som néar jag var som kraftfullast i min
kropp och sjal kanske kunnat jobba pa ett an-
norlunda satt.

Birgitta Andersson resonerar vidare om be-
tydelsen av att funktionshinderrérelsen — som
forstas utgors av olika individer — enas om de
stora dragen for att kunna évertyga omvarlden.

— Vi har politiker i sakfragor som jag traffar i
olika sammanhang. Det ar politiker som ar en-
gagerade och duktiga i sakfragan. Det betyder
inte att deras partier alltid ar lika engagerade
och duktiga. Darfér menar jag att vi later oss
luras av att tro att ett parti har kraft att vilja
genomfora vissa fragor, nar det inte ar pa det
sattet egentligen. Det ar bara en person, tva
personer. Vi blir hela tiden snuvade, det tycker
jag har skett nu under pandemin och olika sam-
manhang. Ingen pratar om oss langre. Det ar
borta ur bilden. Valgérenheten har lagt sin vata
handduk dver oss. S4 ar det.

Ibland behéver man kliva fram och ta plats
Engagemang kan ta sig sa starkt uttryck att
man gor allt for att fa vara en del, till och med
nastan nastlar sig in i de sammanhang dar det
man brinner for hanteras. Ibland kan man inte
vanta pa att bli inbjuden, ibland behéver man
kliva fram och ta plats. Projektet har stétt pa tre
exempel nar det galler svenskar som deltog i
konventionsarbetet, det finns kanske fler.

Kicki Nordstroms engagemang och arbete
for manskliga rattigheter utifran ett funktions-

hinderperspektiv borjade langt fore FN-for-
handlingarna om en konvention. Som exempel
kan namnas nar Bengt Lindqvist i arbetet med
FN:s standardregler tillsatte en expertpanel
(Panel of Experts)* till stod i sitt uppdrag som
FN-rapportor. | Panel of Experts ingick repre-
sentanter fran internationella funktionshinderro-
relsen. Kicki Nordstrom, som da annu inte hade
nagot internationellt uppdrag, tyckte det dar lat
sa intressant att hon hoérde av sig och bad att
fa vara med, fa sitta i ett hérn och lyssna. | nas-
ta steg fragade hon om hon inte kunde fa den
plats som World Blind Union hade i panelen
men inte anvande. Detta var innan hon sjalv
senare blev ordférande fér WBU och resten ar
historia, som det brukar heta.

Kicki Nordstrédms roll i arbetet med konven-
tionen kom att bli betydelsefull, det ar nagot fle-
ra av de intervjuade aterkommer till — vikten av
hennes arbete under och mellan Ad Hoc-kom-
mitténs moten.

Lars Lo6w skulle forst inga i den svenska
delegationen pa forfragan fran regeringen. Nar
foérhandlingarna drog igang beslutades att na-
tionella institutioner for manskliga rattigheter,
sa kallade NHRI, skulle fa plats vid férhand-
lingsbordet och da bestamde sig Lars Loow for
att istallet &ka som just nationell institution i sin
roll som handikappombudsman. Han fragade
inte heller om lov. Han berattar hur regeringen
sag att han var dar och holl respektavstand sa
han kunde vara det oberoende han represen-
terade.

Annika Jyrwall Akerberg var i slutet av

* Panel of Experts beskrivs i "Begreppslista”.
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1990-talet engagerad i SHIA, nuvarande My-
Right och hon lyckades da smyga sig in som
sekreterare i flera av de globala méten hon an-
nars inte skulle haft tilltrade till. Hon beskriver
det som wow-upplevelser, att f& med sig och ta
del av diskussionerna som férdes och berattar
att det samtidigt fanns ett icke-intresse fran
svensk sida.

Genom alla intervjuer bekraftas bilden av
de viktiga roller flera svenskar hade for att
konventionen skulle bli det viktiga instrument
den har blivit. Inte minst Bengt Lindqvist, Kicki
Nordstrom och Lars Lodw i sina olika roller. Il
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Kapitel 3 - Bakom kulisserna

'L

En forhandlingssession i FN ar sa mycket mer dn det som noteras i forhandlings-
protokollen eller den konventionstext som slutligen faststalls. Den ar manniskor-

na fran hela varlden som mots.

FN-hogkvarteret i New York ligger pd Manhattans ostra sida langs strand-
kanten mot East River med utsikt mot Roosevelt Island. Innanfor raden av nations-
flaggor som vajar langs staketet mot 1st Avenue och sakerhetskontrollen med
vakter, rontgengenomlysning av det du har med dig och uppvisande av ett giltigt
FN-pass med foto, 6ppnar sig en egen varld. Dar inne finns plenisalar i olika stor-
lekar och utféranden, sammantradesrum, caféer och en och annan restaurang,
sakerhetsvakter, langa korridorer och toaletter - vilka dverallt ar utformade exakt

likadant.

Langs en forhandlingsprocess, som kan stracka sig over flera ar fran det att
en gemensam intention fastslas tills att det finns ett resultat, ar det mycket som
sker bakom kulisserna och vid sidan av de formella moétena och sammankomster-
na, bade har inne i FN-byggnaderna och i de intilliggande hotellens konferensloka-

ler.

Intensiva dagar nar forhandlingarna pagick
Kicki Nordstrom var pa plats vid varenda ses-
sion under de ar férhandlingarna pagick, en pa
varen och en pa hosten. Med interna méten
bade dagarna fore och efter sjalva férhandling-
arna blev det ofta tva veckor pa plats. Under
veckorna var det formella férhandlingar varje
vardag, kl. 10-13 och sedan kl. 15-18. Att traf-
fas, under i princip dygnets alla vakna timmar,
var vardefullt och en férutsattning for att arbetet
skulle I6pa pa.

— Vi hade caucus-méten?®, forst pa mor-
gonen, sedan till lunch ibland néar det borjade
hetta till dar sista aret. Da hade vi pa lunchen
tva timmar till att géra nagonting, ibland kunde
man satta upp ett seminarium under den tiden
ocksa, informera till exempel dem som férhand-
lade. Det gjorde vi ganska ofta, det var valdigt
populart. Sedan hade vi ocksa ett avslutande
mote pa kvallen efter forhandlingarnas slut
klockan sex, for da skulle vi ga igenom texter-
na och se vilka vi skulle arbeta med. Vad som

8 International Disability Caucus* leddes av IDA och samlade ett 60-tal organisationer fran det bredare civilsamhallet.
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hande blev ju att de férhandlande delegaterna,
alltsa de som hade ratten att férhandla, de kom
till oss och visade texter, for att se vad vi tyckte
om deras texter. Vi tog saklart hand om dem
ocksa. Det kunde ju finnas poanger dar ocksa
som vi kunde vava in vara texter. En del var det
bara rakt ner i papperskorgen med, men det
var sa med vara texter ocksa.

Kicki Nordstrom berattar om det allra forsta
Ad Hoc-moétet, da staterna som skulle bestam-
ma om man 6verhuvudtaget skulle arbeta for
en konvention erkéndes att: "Vi kan inte det
har, vi maste ha hjalp av NGO:s (icke-statliga
organisationer) i samhallet, for vi vet inte vad
det ar ni vill.”

— Det var i och for sig ett bra erkdnnande
for da forstod vi ju, och det vet vi an i dag, att
de manniskor som sitter och bestammer dver
oss fortfarande inte kan nagot om véara fragor.
De vet inte hur det ar att leva i dag med en
funktionsnedsattning, den diskriminering man
moter ofta, fast sublimt.

Kicki Nordstrom beskriver férhandlingarna
och ordféranden fér Ad Hoc-kommittén 2005-
2006, Don MacKay* fran Nya Zeeland.®

— Han var en fantastisk manniska. Han for-
stod oss, han gjorde nagot som inte var vanligt,
han |at alla stater prata forst for att det ar de
som forhandlar [och sedan Iat han oss komma
in]. Vi fran civilsamhallet har ingen férhand-
lingsratt alls, egentligen.

Efter att alla stater hade lagt fram sina syn-
punkter gick ordet till civilsamhallet. Det var

ungefar tio personer som var riktigt aktiva, som
lade fram texter, skrev texter, kopierade upp
texterna och skickade ut eller delade ut dem till
delegaterna vid dorren pa morgonen. Det fanns
ett engagemang fran civilsamhallet och det
fanns ocksa en efterfragan pa deras medver-
kan i arbetet.

—Ja, det ar darfor vi fick ta den platsen
som vi gjorde, forklarar Kicki.

Hon betonar hur viktigt det var att halla sig
till spelreglerna.

— Vi var valdigt noga med att inte ta 6ver
for vi ville inte att det har skulle bli en katastrof
pa nagot satt [...], att vi eventuellt skulle fa en
konvention som sedan kanske generalforsam-
lingen rostade bort, for att det inte hade gatt
korrekt till eller nagot sadant dar, det var vi ju
valdigt noga med. Ar det staterna som férhand
lar, sa ska de tro pa vara texter. Det var egent-
ligen sa det blev och fick vi plats att uttrycka
det ocksa. Under férhandlingarna kunde vi inte
saga mycket, men under sma kafferaster eller
utanfor sessionssalen kunde vi prata om en
fraga specifikt.

Charlotta Goéller, som deltog som stod till WF-
DB:s (World Federation of the Deafblind:s*)
ordférande Stig Ohlson, hade tilltrade till alla
sammankomster han deltog i:

— Under sjalva férhandlingsdagarna, [...]
alla samlades nar det var lunchrast eller direkt
efter, eller pa morgonen innan det borjade.

Da hade vi inget motesrum, da samlades vi i

* Don MacKay beskrivs i "'Omnamnda personer”.

9 Augusti 2002-april 2005 var Ecuadors FN-ambassador Luis Gallegos Chiriboga* ordférande fér Ad Hoc-kommittén.
* World Federation of the Deafblind finns beskriven i "Omnamnda organisationer och natverk”.



den valdigt bullriga kafeterian, och [...] mitt min-
ne ar att folk stod pa borden for att synas och
horas.

Charlotta Goller berattar om det intensiva
paverkansarbetet som standigt pagick:

— Vi vet att manga av de viktiga fragorna
inte I6ses runt férhandlingsbordet utan i korri-
doren, och sa var det ju verkligen..., och olika
medlemmar i IDA fokuserade pa olika delega-
tioner och forklarade, berattade och skrev...
Jag vet ocksa att nagra, sakert Kicki och andra
med henne som hade ett Idpande samtal och
diskussion med ordférande for kommittén ock-
sa, for hur man skulle komma vidare.

Lars Lindberg ingick i regeringsdelegationen
vid ett tillfalle och beskriver hur delegaterna
satt i sessionssalen och de icke-statliga organi-
sationerna foljde fran laktaren.

— Det var valdigt transparent pa det sattet.
Det féorekom en massa diskussioner vid sidan
av nar man skulle I6sa upp olika knutar. Men
jag var inte med riktigt i de djupare diskussions-
punkterna nar man hade en djupare dialog
mellan de olika intressen och férhandlingarna
som alltid sker vid sidan av.

Arbete mellan sessionerna
Arbetet pagick inte endast de veckor sessio-
nerna genomfordes pa plats utan for manga
I6pte det pa ocksa mellan Ad Hoc-kommitténs
moten.

Charlotta Goller beskriver hur det pagick
ett intensivt arbete dver hela varlden med att ta

fram texter som man skickade mellan varandra.
— Det var ocksa sa att kommittén 6éppnade
upp for att personer fran civilsamhallet deltog
i arbetsgrupperna som tog fram de olika tex-
terna, sa det var inte bara det att man jobbade
fram forslag och gav till kommittén, utan att
man aven ingick i de har olika arbetsgrupperna.
Forutom International Disability Alliance (IDA)
sa fanns det en sammanslutning som hette
International Disability Caucus (IDC). IDC var
den storre gruppen av civilsamhallsaktérer som
leddes av IDA, dar var det ett sextiotal orga-
nisationer, alltifran Amnesty till Rddda Barnen
och Roda Korset.

Kicki Nordstréom berattar ocksa att de arbetade
mycket mellan sessionerna.

— Jag kommer ihag en julafton nar de ro-
pade pa mig: "Nu far du sluta, for nu ska vi ata
julmiddag har!” Dar satt jag och skrev texter,
jag vet inte vem jag holl pa med. Det var val
med nagon som inte firade jul i alla fall.

— Som tur var hade man lart sig email vid
denna tid, sa vi kunde korrespondera mycket
over email. Det gjorde vi med vissa kritiska
fragor. En sommar satt vi och skrev lite grann,
och da var det den har World Network of Users
and Survivors of Psychiatry, WNUSP*, de per-
sonerna dar var otroligt aktiva och kloka. De
kunde valdigt mycket. Sa vi satt en hel sommar
dar och mailade. De var ju ocksa medvetna om
att man inte kan skriva texter hur man vill, det
ar ingen onskelista, utan man maste félja vad
som redan ar beslutat och omformulera det

* World Network of Users and Survivors of Psychiatry beskrivs i "Omnamnda organisationer och natverk”.



som mojligtvis finns i en annan konvention och
sa vidare.

Jimmie Trevett, davarande forbundsordforan-
de Riksférbundet fér Social och Mental Halsa
(RSMH) ingick vid ett tillfalle i den svenska
regeringsdelegationen, som representant for
funktionshinderrorelsen. FN och férhandlingar-
na gick till som han tankt sig.

— Det var min férsta gang i FN men det var
sadana férhandlingar och méten som jag var
med pa i olika satt i mitt arbete. Det var forsta-
eligt och fungerade bra, tycker jag. Ja, ungefar
sa hade jag trott att det skulle vara.

”Vi laser in dem i ett rum, ni andra sitter
kvar i salen”

Christina Wahrolin, ingick liksom Jimmie Tre-
vett vid nagra tillfallen i regeringens delegation,
minns nar frdgan om reproduktion och kvinnors
sexualitet diskuterades. Att det fanns de som
ansag att kvinnor inte har nagon sexualitet, sar-
skilt inte kvinnor med funktionsnedsattning.

Christina Wahrolin berattar att:

— For oss var det sa sjalvklart fran Europa
att "Varfor da? Varfor inte! Vad ar det fragan
om” ungefar. D& sa den nyzeelandska ordfo-
randen att: "Nej, nu ajournerar vi métet”. De
som nu har sa motstridiga uppgifter, dem laser
vi in i ett rum. Och ni andra sitter kvar i salen.
Ni kan ju ga och mingla, men ni ar kvar har. Vi
far se om ni l6ser det.”

— Jag tror vi satt dar en eller tva timmar,
och sa skickade han ut spejare. "Var de klara?”

"Nej, de var inte klara, da far de sitta ett tag till.”
Han hade en otroligt fiffig strategi! Det var en
sadan dar harlig stund nar ordféranden satte
ner foten.

— Sen kom det en skrivning som alla anda
kunde acceptera. Men USA var motstridigt i det
mesta. De ville dverhuvudtaget inte. Men det
hade vi fatt veta, att sa var det i FN, att de ville
Overhuvudtaget inte halla pa med det har.

Aven Lars Lindberg minns fragans sprangkraft.
— Nar fragan om reproduktiv halsa behand-
lades uppstod en allians mellan USA och Vati-
kanstaten och Iran, [...], det var under [...] Ge-
orge Bush [...]. Det ar ju lite lustigt nar man ser
de har landerna som i évrigt inte har sa mycket
gemensamt men som sammanfaller i vissa fra-
gestallningar pa internationell niva.

Just do it!

Anna Bruce deltog inte i nagra sidodiskussio-
ner men berattar hur det var mycket "nu maste
nagonting I6sas” och da jobbade alla for att
|6sa det. Da tog den som hade bast kanal till
den stat som satte sig pa tvaren tag i att forso-
ka hitta en I6sning.

— Till syvende och sist ar det ju stater som
maste komma Overens. Det kdndes som att
mycket var ett slags "think-tank”, och sa togs
det fram av den som hade bast politiska kon-
takter, kanske. Och det var absolut inte jag. Nar
vi funderade pa vad konventionen skulle heta,
sa sa Gerard Quinn*: "Vi kallar det for The Nike
Convention - Just do it!”

* Gerard Quinn ledde den irlandska nationella institutionen fér manskliga rattigheter och beskrivs i "Omnamnda personer”.



Sammanfattningsvis beskriver Anna Bruce
sessionerna i New York som ett hart och inten-
sivt arbete av manga som jobbade tillsammans
mot ett gemensamt mal.

— Sa upplever jag det. Att alla som jag kom-
mit i kontakt med i det har arbetet — och det var
ju mest fran rorelsen och fran NHRI — att det
var ett gemensamt tankearbete for att liksom fa
till det starkaste mdjliga sprak som kunde ac-
cepteras i forhandlingarna.

Annika Jyrwall Akerberg minns mojligheten att
delta och tillgangligheten som bra.

— Och just eftersom det handlade om funk-
tionsratt s& minns jag det som att allting var
tillgangligt.

— Men fér mig da, som bara har en syn-
nedséattning, sa handlar det primart om att fa
informationen elektroniskt. Det fanns oftast
redan da, ska jag val sédga. Sa var det nagot
dokument som saknades kunde man ga fram
till den personen och be: "Skicka mig det har,
har ar min e-post.” Det fanns ju en vilja att gora
saker tillgangligt som var fantastisk, och den
var sjalvklar. "Absolut, har kommer den.” Alla
officiella dokument fanns ju elektroniskt, na-
turligtvis. Jag har inget minne av att det skulle
vara svart, utifran synskadeperspektiv. Det
fanns sakert andra utmaningar foér andra mal-

grupper.

Jan-Peter Stromgren berattar hur han tillsam-
mans med sina kollegor inom IFHOH férsokte
driva det som gallde for horselskadade, till ex-

empel textning och skrivtolkning®, som projice-
ras pa en skarm eller duk.

— Vi hade ett miniseminarium under en
session i New York for att visa vad textning
kan gora. Det gjorde vi ihop med det japanska
forbundet. Det japanska forbundet insag att det
inte fanns tillréckligt med visningsyta i FN. De
tog med sig sina lakan fran hotellet och hangde
upp pa vaggarna dar. Det var fascinerande.

Kicki Nordstrédm berattar hur hon var beroende
av en ledsagare som ocksa kunde hjalpa hen-
na att lasa texter.

— Jag hade ju datorn i knat, och hade vi de
senaste texterna, da kunde man jobba i tva
eller tre dokument samtidigt beroende pa vad
det var vi forhandlade, sa man fick bladdra.
Sedan sa borjade de pa slutet att visa olika
texter pa skarmar. Da maste jag ha nagon som
laser skarmarna framme vid podiet, nagon som
laste vad som stod nar det kom forandringar
in. S& nar man borjar att peta ut ord och er-
satter det med ett annat ord d&d méaste man fa
hela meningen sa man hor hur det ar. Da satt
jag med tva horlurar, en som var éversattaren,
alltsa tolkarna, och den andra var fran datorn
sa att jag kunde lasa med talsyntes. Det var lite
knepigt ibland, men det gick faktiskt. Sa gallde
det bara att man skyndade sig att fa en plats
[med horlur for tolkning], for det fanns ju inte
sa mycket platser for oss NGO:s egentligen,
och vi behévde ju ha sa att vi kunde lyssna pa
tolkarna sjalvklart ocksa. [...] Bord fick vi aldrig.
Man hade datorn i knat. Men jag fick en tolk-

* Skrivtolkning beskrivs i “Begreppslista”.
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plats, jag kunde anvanda hérlurarna. Jag hade
bra folk med mig hela tiden. De forstod proble-
matiken, de visste vad de skulle gora.

Arbete pa overtid

Karin Westlund, som vid tillfallet var forbunds-
ordférande for DHR, akte 2006 till New York for
SVERI:s, Svenska Rehabilitation Internationals
rakning, tillsammans med DHR:s férbundsse-
kreterare Roland Hakansson, for att narvara
vid det som skulle bli Ad Hoc-kommitténs sista
mote. Hon berattar om glédjen nar man mot
slutet av veckan kunde enas om det sista. Om
hur de vantade pa kommittén som stéangde in
sig, kom ut, fick uppgifter att 16sa, gick in och
forsokte komma dverens.

— Kommittén jobbade pa 6vertid, flera be-
rattar hur McKay som var ordférande [for Ad
Hoc-kommittén] var fenomenalt skicklig pa att
fa det att bli klart och ga igenom. Man fick byta
lokal samt kalla in nya tolkar. Alla jobbade pa
overtid men till slut kom meddelandet om att de
var eniga.

— Minnet av veckan var valdigt mycket van-
tan, det var det. Vi gjorde ju ingenting, vi sag
inte New York, vi som for forsta gangen i livet
var dar. Vi satt dar och vantade och vantade
och vantade och tankte att "nu kommer de ut
med beskedet” och sa tillbaka igen. Det var en
lardom i hur det gar till i FN-huset.

Hon berattar hur de sista debatterna férdes
bakom lyckta dorrar. Men s3, i slutet av veckan
i New York sa meddelade Ad Hoc-kommittén
att man enats om ett forslag till det som skulle
komma att bli CRPD. Karin lyser upp nar hon
tanker tillbaka pa stunden:

— Jag kanner det an i kroppen, hur det
kandes. [...]. Jan Eliasson kom in och gratule-
rade. Jag kanner det an i dag hur glada vi var
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allihop och kande en lycka 6éver att "nu far vi en
konvention” och férhoppningsvis lite battre da
ocksa.

Upplevelsen gav kunskap och Karin West-
lund blev mer och mer intresserad.

— Jag kom hem valdigt upptand och glad
over det hela och forsokte fora over det pa
DHR. Jag vet inte om jag lyckades, men vi fort-
satte sedan att jobba med den.

Allt var inte hart slit, ibland var det ocksa tid for
lite paus och fest. Charlotta Goéller berattar om
ett tillfalle nar IDA blev bjudna hem till en am-
bassador vid Central Park i New York.

— Hon hade en flygel, och Lex Grandia
som var generalsekreterare i WFDB [World
Federation of the Deafblind], han var ocksa en
pianovirtuos, satte sig vid flygeln och spelade
fantastisk musik. Det var sa haftigt att se!



Kapitel 4 - Organisering ! /

Svenskar deltog i forhandlingarna via internationella samarbeten, bade fran funk-
tionshinderrorelsen och Sverige som stat eftersom EU forhandlade gemensamt
med en rost.

De svenskar fran funktionshinderrdrelsen som deltog pa plats medverkade
inte pa uppdrag av sina svenska organisationer utan i sina internationella roller.
Det syns i konventionen vilka funktionshinderorganisationer som var pa plats och
deltog aktivt i arbetet med konventionstexterna. Aven om den samlade interna-
tionella funktionshinderrorelsen vinnlade sig om att ta med alla perspektiv, sa ar
vissa franvarande. Ett exempel ar horselskadadeperspektivet, vars internationella
organisation IFHOH kom in i sluttampen av processen, nar texterna i stort sett var
fardigforhandlade. IFHOH drev fragor som skrivtolkning och textning, men det var
for sent for att fa in det.

Handikappombudsmannen, HO, ingick fran borjan i regeringens delegation
men forhandlade snart pa eget mandat som nationell institution for manskliga
rattigheter.

Den svenska funktionshinderrorelsen i olika delar i processen. Men det &r ju svart
kunde ha tagit mer plats att veta i efterhand [hur pass aktiv den svens-
Annika Jyrwall Akerberg tycker att den svenska ka funktionshinderrérelsen var] och i grund
funktionshinderrérelsen kunde ha tagit storre och botten sa fick vi anda fram en fantastisk
plats. Hon konstaterar att svenskar fran rorel- konvention. Och den svenska funktionsratts-
sen fanns med i New York, men da som repre- rorelsen var ju bra pa nationell niva. Vi hade ju
sentanter for den internationella funktionshin- moten regelbundet med alla delegater fran den
derrorelsen. Hon namner Kicki Nordstrom, som svenska regeringen, och sa vidare. Sa pa na-
deltog som ordférande for World Blind Union tionell niva skedde ju en hel del arbete da.
och Jan-Peter Stromgren, for International Fe- Annika Jyrwall Akerberg var sjalv med under
deration of Hard of Hearing People. férhandlingarna, men inte som representant

— Dar hade de en valdigt bra roll. De hade for funktionshinderrérelsen utan som expert i
stora mojligheter att samordna arbetet och manskliga rattigheter.
verka, liksom. Men jag kan nog tycka att den — Jag tog fram underlag for olika organi-

svenska rorelsen hade kunnat vara mer aktiv sationer som sedan foretradde funktionsratts-
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rorelsen under sjalva férhandlingen. Jag har
inte representerat sjalva funktionsrattsrorelsen,
eftersom jag... Det &r inte min roll. Jag har varit
dar som manniskorattsjurist och radgivande till
dem som har varit med.

— Jag fick inte vara inne pa till exempel de
forhandlingarna som holls internt, inom EU.
Men pa alla 6ppna férhandlingar [...], sa var jag
ju med och kunde skicka fram sma papper om
sa behovdes!

Som beskrivs i kapitlet "Samskapande och pa-
verkan”, sa bidrog bland andra Sverige genom
Sida till att personer med funktionsnedsattning
fran andra lander kunde delta under férhand-
lingarna.

Som framkommer i boken sa efterlyser flera
av de intervjuade en storre narvaro och enga-
gemang fran den svenska funktionshinderrorel-
sen. Men, kanske var det inte sa konstigt? Kan
det vara sa att de som var intresserade visste
att det fanns svensk representation via de inter-
nationella organisationerna, en representation
som de svenska organisationerna, bland andra
Synskadades Riksforbund, Horselskadades
Riksférbund och Férbundet Sveriges Dévblinda
bidrog till ekonomiskt. Och davarande HSO
bidrog genom representanter till regeringsde-
legationen. Funktionshinderrorelsen blev dess-
utom regelbundet inbjuden till Socialdeparte-
mentet for diskussion och fick da mojlighet att
framfdra sina synpunkter och krav.

Handikappombudsmannen férhandlade
som nationell institution for manskliga rat-
tigheter

Nar Mexiko tagit initiativ och FN:s generalfor-
samling beslutat att tillsatta en tillfallig kommitté
(Ad-Hoc-kommittén) for att diskutera en mojlig
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konvention i december 2001, samlades man till
en forsta forhandling i New York i augusti 2002.
Vid det métet lades formerna fast och ett antal
utgangspunkter som skulle fa betydelse for
processen faststalldes. En viktig utgangspunkt
var att civilsamhallet skulle ha en minst lika
betydelsefull roll som under framtagandet av
barnkonventionen.

Kerstin Jansson berattar att den svenska
regeringen var drivande i frdgan om att funk-
tionshinderorganisationerna skulle fa delta som
egen part och inte bara som del i regeringsde-
legationerna:

—[...] organisationerna skulle finnas dar i
sin egen kraft, som en egen part. [...] Det var
en fraga som Sverige drev dar hela tiden.

En annan viktig utgangspunkt var att nationella
institutioner fér manskliga rattigheter (NHRI)
skulle ha mandat att tala i egen sak. Nar det
blev klart bestamde sig Lars L66w for att aka

i rollen som Handikappombudsman och delta
som nationell institution fér manskliga rattighe-
ter.

Lars L66w berattar att han som Handikap-
pombudsman hade ett tydligt oberoende man-
dat, med liten direkt styrning i regleringsbrev.
Han arbetade med utgangspunkt i lagen om
Handikappombudsmannen, ett mandat fran
riksdagen som gav stor frihet. Han berattar
ocksa att det var ovanligt att en myndighet del-
tog i férhandlingarna nar regeringen hade en
egen delegation pa plats. Om férhandlingarna
berattar han att:

— ... ministern hade inget att invanda och
det blev andra ministrar under resans gang.
Jag traffade svenska delegationen alla ganger
jag var dar och ingen hade nagon invandning.



Jag kande att jag hade friheten att agera pa det
sétt jag ville. A andra sidan, det fanns inte na-
got rent formellt, sa jag hade kanske inte riktigt
mandat att goéra det jag gjorde.

Lars L6dw var en av dem som tydligast
drev pa for det som kom att bli artikel 33.2,
kravet pa konventionsstaterna att uppratta en
oberoende mekanism for att framja, skydda
och Overvaka genomférandet av konventionen.
Han berattar:

— Det var ett litet antal nationella institutio-
ner som var pa plats regelbundet under hela
processen. Jag var personligen dar pa nastan
alla sessioner. [...] Vi var i princip tva personer
fran myndigheten som &kte regelbundet dit. Sen
fick jag hjalp fran en forskare [Anna Bruce] som
jag lat vara en del av var delegation. Sa vi var
tre personer som regelbundet var dar. Fran Eu-
ropa sa var det vi och irlandska kommissionen
for manskliga rattigheter som var dar regelbun-
det. Dar fanns en stark foretradare i professor
Gerard Quinn som i dag ar FN:s speciella rap-
portdr i funktionshinderfragor. Men det var fler
fran irlandska kommissionen som var pa plats.
Men Gerard var dar valdigt mycket och hade
skrivit rapporter om manskliga rattigheter och
funktionsnedsattning i FN-systemet tidigare.

— Fragor om diskrimineringsskyddet och
fragan om tillganglighet och fragan om... defini-
tionen pa funktionsnedsattning ar exempel pa
fragor som vi prioriterade.

Lars Lo66w berattar hur man framfor allt pa eu-
ropeisk niva arrangerade aktiviteter mellan mo-
tena for att prata ihop sig och hitta vagar fram.

Det forekom ocksa internationella méten med
representanter fran hela varlden. Nar Charlotte
McLaine*, fran sydafrikanska kommissionen
for manskliga rattigheter, lamnade sitt uppdrag
och bérjade jobba for Varldsbanken tappade
arbetet ledarskap och sammanhallning. Lars
L66w berattar hur han forsdkte ta en informell
roll och det intensiva arbetet med att driva pa
arbetet:

— Bland annat blev det sa att pa ett av de
sista, det kanske var nast sista tillfallet, s4 sam-
lade jag sa manga som mojligt i det har ganget
for ett formote | New York dar vi pratade ihop
0ss.

—[...] vi och den irlandska kommissionen
fick efterhand mandatet att tala for... alla Natio-
nal Institutions i hela Europa. Det gav oss lite
styrka forstas. Det var ocksa ett erkdnnande av
vad vi, framférallt vad kanske jag och Gerard
drev.

— Vi bjod in alla europeiska institutioner till
ett méte pa Hasseludden och hade forméten.
Vi hade en fantastisk tvddagarssession med
institutioner fran Europa. Danmark, Spanien,
Nordirland, Irland, Frankrike, ndgon mer var det
ocksa.

— Jag tycker nog att vi ska vara ganska néj-
da. Sen sa ska man anda komma ihag med lite
o6dmjukhet, vi var inte centrala for att konventio-
nen kom till men vi var med och paverkade hur
den blev.

Annika Jyrwall Akerberg var inte alls involverad
i diskussionerna om oberoende granskning

* Charlotte McLaine beskrivs i "Omnamnda personer”.
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utifran FN:s Parisprinciper* men sager att Han-
dikappombudsmannen hade en jatteviktig roll.
—Jag ar inte saker, men jag vagar pasta att
det ar tack vare svenska HO som vi hade alla
inskrivningar i artikel 33, alltsa kravet om att ha
en nationell manniskorattsinstitution, inskrivet
som en rattighet. Jag vet ju att de férhandlade
med andra Human Rights Institutions. De var
dar pa uppdrag som en Human Rights Institu-
tion. Jag tror att den rollen har varit jatteviktig
for att vi har artikel 33 som ser ut som den gor.

EU:s linje var initialt att det inte behdvdes
nagon konvention

Fran borjan ville inte EU ha nagon konvention,
de ansag att det inte behdvdes. Anna Bruce
berattar att uppfattningen var att det till och
med kunde vara daligt och stigmatiserande att
ha en specifik konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning.

— Min uppfattning var att det var EU:s, och
den svenska regeringen som en del av det,
hallning fran bdrjan. Att de har rattigheterna
redan var skyddade. Pa samma satt som man
inte ville... sedan ha en egen artikel for just
kvinnor med funktionsnedsattning. Det har med
att man inte ska specialreglera olika grupper
av olika anledningar. Man ska tillampa det som
finns, som skulle vara for alla fran boérjan, pa
alla. Det ar ett implementeringsproblem, och
det I6ser man inte genom fler instrument.

Att EU kom att andra installning férklarar
hon med att man fran EU insag att det inte gick
att undvika att det skulle bli en konvention.

— Alltsa, det var forsta steget, och da ville
man vara med pa det, vara med pa skapandet
av det. Annars far man ju ingen... Nu ar jag
kanske lite cynisk, men annars far man inte
makt over hur den ser ut, da kan man inte pa-
verka.

Da blev nasta steg att forsdka fa det till en
icke-diskriminerings-lista, som i princip sager
att personer med funktionsnedsattning ska ha
manskliga rattigheter pa jamlika villkor som an-
dra. Anna Bruce forklarar:

— Lite kanske som CERD, alltsa konven-
tionen om att avskaffa alla former av rasdis-
kriminering. Inte sa detaljerat, men mer en
paminnelse om att det ska implementeras for
alla, och det innebar aven dem med funktions-
nedsattning.

Sverige var en del av EU och Anna Bruce
minns det som att regeringen inte yttrade sig
vid sidan av EU.

—Jag kan inte heller saga riktigt hur det
vaxte fram och var det landade, for jag arbe-
tade aldrig med representanter for regeringen.
Jag umgicks med dem och pratade med dem
under vagen, men jag hade ju ingen insyn
egentligen. Sa det har ar mina intryck bara, att
det inte var sjalvklart, [for regeringen] att det
var den ratta vagen framat. Att gora en detal-
jerad konvention om vad manskliga rattigheter
betyder just i relation till funktionshinderfor-
tryck. Vilka hinder ar det? Vad &r mekanismer-
na bakom dem? Exakt vad ska stater géra for
att gora nagot at det har.

* Parisprinciperna beskrivs narmare i "Begreppslista”.
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Fran motstand till EU-ratificering

Bade Kicki Nordstrom och Tomas Lagerwall
minns att det fanns skilda uppfattningar inom
EU. Att de nordiska landernas regeringar till-
sammans med Englands var ytterst angelagna
att en eventuell ny konvention inte skulle inne-
halla nagra nya rattigheter. Tomas Lagerwall
tanker tillbaka pa Sveriges linje angaende kon-
vention eller inte.

— | bérjan gick man pa EU-linjen. Man var
nog inte den som stod i talarstolen framfér allt,
och talade emot — det var andra som gjorde.
[...] Den jag tror var med och férandrade var
Maria Larsson, som sjalv kom till nagra méten.
Jag pratade med henne nagon gang, och pa
ett diplomatiskt satt sa hon att "det ar inte helt
latt. Vi maste vara dverens i Sverige, och vi
maste vara 6verens i EU.” Men att hon var for
det [en konvention] var for mig uppenbart.

Tomas Lagerwall berattar att Rehabilita-
tion International tog kontakt med personer
inom EU-kommissionen som tyckte att det Iat
intressant med en konvention. En annan orga-
nisation som var tveksam i borjan, men sedan
enligt Tomas Lagerwall blev "all for it”, var
Varldshalsoorganisationen.

Bade Tomas Lagerwall och Kerstin Jans-
son tror att motstandet framfér allt berodde
pa konventionstrétthet. Att EU senare kom att
ratificera CRPD var en triumf, menar Tomas
Lagerwall.

EU forhandlade med en rost

De flesta intervjuade minns det som att EU
talade med en rost. Att medlemslanderna dis-
kuterade sina standpunkter vid enskilda moten
och att det sedan var EU:s ordférande som
presenterade hela EU:s syn infér férsamlingen
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i Ad Hoc-kommittén. Men meningarna gar isar
och Kicki Nordstrom patalar att manga lander
ocksa foretradde sig sjalva.

Christina Wahrolin berattar hur EU-landerna
traffades varje morgon innan det officiella mo-
tet borjade.

— Da var alla EU:s 25 lander pa plats... Det
var Sverige och ltalien som hade personer som
hade nagon form av funktionsnedséattning. Ita-
lien hade en man som satt i rullstol som ocksa
var sa underbar. Klurig sa in i bomben. Harlig!
Vi var de enda tva som var med. Det var sa
fascinerande for alla behandlades lika. Det var
liksom inget snack om saken. Alla fick framfora
vad man hade for asikter fran de olika lander-
na. Och sen kompromissade man, for det var
man ju tvungen att goéra. Sen nar vi kom till det
stora plenarmétet, sa var det ganska skont nar
Tyskland [som var EU-ordférande] sa s& har
"On behalf of the European Union”.

Christina upplevde inte att det var svart att
komma 6verens inom EU.

— Genom att vi traffades varenda morgon.
Vi fick ett schema med vilka artiklar som vi
skulle behandla, vecka for vecka. Det pagick
sakert diskussioner vid sidan om ocksa. Det
gjorde det nar vi kom till FN-skrapan, sa fanns
det grupperingar Overallt.

— Det har exemplet har jag faktiskt anvant
mig av nar jag har pratat om EU i andra sam-
manhang. Hur skont det var att veta att vi skulle
ga till en forhandling i FN, och da hade de 25
medlemsstaterna pratat ihop sig, och sa upp-
tradde man som en rost. Det var ett bra exem-
pel pa hur EU fungerar nar det ar som bast. Sa
skulle vi kanske ocksa inom rorelsen ha kunnat
gobra annu battre, tror jag.



Organisering inom den internationella
funktionshinderrorelsen

Den internationella funktionshinderrérelsen
hade en viktig roll under forhandlingarna. Anni-
ka Jyrwall Akerberg beréttar:

— Kicki fran World Blind Union var ju jatte-
viktig, naturligtvis. Hon kunde verkligen sta pa
sig. Henne satte man sig inte pa! Det var fan-
tastiskt att se henne i action, vilken tjej alltsa.
Och det galler flera andra ocksa. Jag kommer
inte ihag alla namn i dagslaget, fran de andra
internationalerna, men alla féretradare fran de
olika internationalerna hade ju jatteviktiga rol-
ler. Jag minns alla som valdigt palasta.

Kicki Nordstrom berattar att hon upplevde
intresset hemma i Sverige som svagt. Dar hade
organisationerna sina egna fragor att brottas
med och det arbetet kunde inte lamnas darhan.
Samtidigt skulle hon ha uppskattat mer intresse
och storre stod:

— Kanske hade [det] blivit annu battre om vi
hade kunnat diskutera a&nhnu mera har hemma,
men den som verkligen var intresserad har
hemma, det var ju Erik Staaf* da, berattar hon
om kollegan fran Synskadades Riksforbund.

Representanter fran funktionshinderrorel-
sen i den svenska regeringsdelegationen
Christina Wahrolin beskriver att det inte var
nagra motsattningar inom delegationen.

— Nej, det var det inte. Och det maste jag
saga var valdigt befriande pa nagot vis. De
lade valdigt stor vikt vid den svenska handi-

kapprorelsen. [...] och vi har alltid haft bra
kontakter och fatt bra inspel. Jag kande aldrig
nagon gang att jag var nan annan, utan sna-
rare sa de "Du far ocksa vara bryggan over till
ovriga rorelsen”.

Christina upplevde daremot att den inter-
nationella funktionshinderrérelsen var mycket
splittrad och att vissa fragor tog dverhanden.
Hon reflekterar 6ver att bilderna av en sam-
manhallen eller splittrad rorelse gar isar och
tankte att "Vad bra att vi alla har olika perspek-
tiv pa saker och ting”.

* Erik Staaf beskrivs i "Omnamnda personer”.
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Kapitel 5 - Forankring

'L

Genom forhandlingsprocessen var en hel varlds funktionshinderrorelse, staters
regeringar och internationella samarbeten av olika slag inblandade. Behovdes det
en konvention istéllet for Standardreglerna och hur skulle den i sa fall utformas?
Skulle den hanteras av FN:s ekonomiska och sociala rad (ECOSOC*) eller av FN:s
rad for manskliga rattigheter*, det vill sdga som en social fraga eller en frdga om
manskliga rattigheter? Mycket forankring behovde goras och det fanns skilda
uppfattningar.

Normalt sett sdgs en konvention av detta slag ta nio ar att arbeta fram. Den-
na gang gick det pa ungefar halva tiden, fyra och ett halvt ar. Rattighetsbararna*
hade aldrig tidigare varit sa involverade i det konkreta framtagandet av en kon-

vention som denna gang.

Skulle Standardreglerna ersiattas av en
konvention?

Elaine Johansson berattar att hon traffade
Bengt Lindqvist manga ganger under 1980-
och 1990-talen. Jag vet att han var en av dem
som pratade om att man skulle forsoka fa till
stand en konvention, eftersom barnkonventio-
nen hade kommit 1989.

— Det ledde inte fram till nAgon konvention,
utan det blev standardregler som antogs da,
1993 tror jag att det var. Dessa anvande vi i
arbetet, naturligtvis, i métet med politiker och
myndigheter av olika slag under de féljande

aren. Men det fanns hela tiden ett 6nskemal
[om en konvention].

— Jag var ocksa aktiv i Inclusion Interna-
tional* och Inclusion Europe* som ar organi-
sationer for personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning. Dar pratade man mycket
om Standardreglerna men att man ville ha en
konvention.

—Jag kan saga att inom FUB var det inte
sa mycket diskussioner, men i moétet med andra
organisationer, som da hette HCK eller HSO,
som sedan blev Funktionsratt, sé diskuterades
det en hel del.

* ECOSOC beskrivs i "Begreppslista”.

* FN:s rad for manskliga rattigheter beskrivs i "Begreppslista”.

* Rattighetsbarare beskrivs i "Begreppslista”.

* Inclusion International beskrivs i "Omnamnda organisationer och natverk”.
* Inclusion Europe beskrivs i "7Omnamnda organisationer och natverk”.



— Det var framfor allt att man ocksa arbeta-
de aktivt med FN:s standardregler under den
perioden. D& sag man ocksa att de inte var
tillrackligt starka, dessa standardregler, for att
man skulle kunna anvanda det i det intresse-
politiska arbetet, utan man ville verkligen ha en
konvention.

Maryanne Rénnersten arbetade som pro-
jektledare inom davarande Handikappférbun-
dens samarbetsorgan i manga ar. Det projekt
hon minns som mest framgangsrikt var Agenda
22 som handlade om FN:s standardregler.

— Dar jobbade vi bade i Sverige och Eu-
ropa. Materialen blev 6versatta till ndstan 30
sprak, vilket var jatteroligt. Vi hade en interna-
tionell konferens och var ute jattemycket bade
i Sverige och Europa, eller vi - det var framfér
allt jag. Det var valdigt kul. Det kdndes som att
det bar. Det kdndes som att idéerna i projektet
var enkla, sjalvklara och tydliga. Det var en
metod som var applicerbar oavsett andra na-
tionella omstandigheter, aven i Sverige da. Jag
har nastan varit i alla svenska kommuner och
pratat.

— Jag kommer ocksa ihag att Bengt Lind-
qvists tanke var att det skulle bli en konvention
nar det s& smaningom ledde fram till Standar-
dreglerna. Redan fran bérjan lag det implicit,
att det i basta fall skulle bli en konvention. Jag
vet inte om det pratades eller diskuterades sa
mycket i Sverige om detta, som jag kommer
ihag det.

Lars Lindberg minns hur fragan om en
konvention borjade dyka upp da och da i olika
sammanhang.

—[...] man diskuterade hur Standardreg-
lerna skulle implementeras pa olika satt, da
dok fragan upp ibland. Men det var forst pa
2000-talets borjan det kom upp en diskussion
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pa allvar, nar Mexiko tog initiativ till det och en
del andra lander. Det var da fragan kom upp
pa ett konkret satt. Jag minns inte exakt forsta
gangen jag kom i kontakt med det.

— Diskussionen var ofta att Standardregler-
na inte var juridiskt bindande, men moraliskt.
Det var mantrat. Da k&dnde man att man ville
ha ett legalt verktyg, och da kom fragan om en
konvention upp.

Lars Lindberg berattar om hur den Natio-
nella handlingsplanen Fran patient till med-
borgare antagits ar 2000, alltsa aret innan Ad
Hoc-kommittén etablerats for att utreda fragan
om en konvention.

— Da var fokus pa att vi skulle férstka ar-
beta med och implementera den [handlingspla-
nen]. Det var pa nagot satt huvudmalet och det
som upptog mitt framsta intresse. Inte att borja
med ett nytt instrument i férsta hand, utan fo-
kus for min del Iag valdigt mycket pa handlings-
planens implementering.

Jan Eliasson har en vag bild av att Bengt
Lindqvist tyckte att det var ett viktigt steg att
konventionsbinda Standardreglerna.

— Han sag att det fanns en risk att reglerna
skulle férsvagas, men tyckte anda att det var
vart det eftersom normer kan andras ganska
snabbt. Han var angelagen om att inte tappa
nagon mark i férhallande till Standardreglerna.

Bengt Westerberg var inte alls involverad i
processen kring en konvention eller inte.

— Det var sa att Bengt Lindqvist fick ett
uppdrag, efter att han avgatt som minister
1991. Jag eftertradde honom som minister med
ansvar for funktionshinderfragor. Han jobbade
med Standardreglerna samtidigt som vi i de-
partementet arbetade med propositionen om
LSS. Han hade ingen kontakt med mig under
sitt arbete med Standardreglerna. De kom



fram, och beslutades av FN pa hosten 1993.
Det var efter att vi tagit propositionen om LSS
i regering och riksdag. Den togs i regeringen i
februari 1992. [...] Jag kan inte saga att de pa-
verkade det arbete vi da bedrev i departemen-
tet, det var inte alls sa.

Standardreglerna antogs av FN i decem-
ber 1993 och i borjan av 1994 féreslog FN:s
davarande generalsekreterare, Boutros Bout-
ros-Ghali*, att Bengt Lindqvist skulle bli FN:s
rapportdér om Standardreglerna. Bengt Wes-
terberg berattar att det beslutet backades upp
av regeringen. Bengt Lindqvists arbete som
rapportdr kom igang hdsten 1994.

Ovantat initiativ fran Mexiko

Det var manga som blev dverraskade nar
Mexiko i december 2001 féreslog for FN:s
generalférsamling att ta fram en konvention
om rattigheter for personer med funktionsned-
sattning. Kerstin Jansson berattar att Sverige
tillsammans med ltalien hade vackt fragan om
en konvention i FN redan i slutet av 1980-talet,
men att det istéllet utmynnade i Standardreg-
lerna.

Tiina Nummi-Sédergren berattar hur ovan-
tat det var nar Mexiko plétsligt foreslog en kon-
vention.

— Jag tror att funktionshinderrérelsen blev
lite tagen pa sangen internationellt. Det hade
lange varit andra lander, som inte Iag i Latin-
amerika, som foresprakat detta, aven om Mexi-
ko varit med och jobbat med fragan.

Tiina Nummi-Sddergren berattar att det

fanns embryon till det som skulle komma att
bli IDA, International Disability Alliance. Det
fanns olika federationer pa varldsniva for olika
grupper som bérjade samverka om Standard-
reglerna.

— Sedan kom det har initiativet upp med
konventionen, man bérjade samverka kring det
och tanka pa en konvention, och da tror jag att
man boérjade se kraften och det fantastiska i det
har. En person som Thomas Hammarberg var
ju tidigt ute och namnde hur otroligt starkt det
skulle kunna bli.

Dags att Sverige stéller upp for en
funktionshinderkonvention

Under varen 2001 var Sverige ordférande i EU.
Bade Tomas Lagerwall och Eva Lisskar Dahl-
gren minns det expertmote om funktionshinder-
fragor som Socialdepartementet da anordnade
i Linkoping.

Tomas Lagerwall berattar hur han ingick
bland dem som fick i uppgift att ordna konfe-
rensen. Den skulle vara europeisk men organi-
satorerna drev pa for att vidga den till att vara
internationell. Lex Frieden*, som da var Reha-
bilitation Internationals ordférande och Essop
Goolam Pahad*, sydafrikansk minister kom ra-
dikalt att forandra agendan for motet.

— Bada sa att det ar dags att Sverige staller
upp for en funktionshinderkonvention. Dava-
rande [sociallministern, Lars Engqvist, borjade
tveksamt, och en del av hans tjansteman sa att
"Nu ska vi halla oss till europeiska fragor och
inga konventioner”, men det ledde till ett utta-

10 Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade.

* Boutros Boutros-Ghali beskrivs i "'Omnamnda personer”.
* Lex Frieden beskrivs i "'Omnamnda personer”.
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lande som innebar att man borde titta pa det
har.

Standardreglerna och konventionsfor-
handlingarna I6pte parallellt
Standardreglerna fortsatte att vara det verktyg
som anvandes under tiden som konventionen
forhandlades. Expertpanelen, Panel of Experts,
och sarskilda rapportéren*, vid tiden Sheikha
Hissa al-Thani*, var direkt knutna till Standard-
reglerna och Standardreglerna fortsatte vara
narvarande utifran att de var det verktyg som
fanns da, samtidigt som arbetet fér en konven-
tion inletts.

Charlotta Goller, som vid den tiden var in-
ternationell sekreterare pa Féreningen (numera
Forbundet) Sveriges Dovblinda, berattar:

— Jag upplevde aldrig i de sammanhangen
nagon tvekan om att en konvention behdvdes.
Men diskussionerna fanns, och framforallt da
hur de [Standardreglerna och konventionen]
forholl sig till varandra.

Hon forklarar hur Standardreglerna och ar-
betet fér en konvention fér henne var parallella
spar aven om de sa klart hangde ihop.

— Senare nar konventionen bérjade bli verk-
lighet, s& minns jag mot slutet att det var myck-
et diskussioner inom IDA om hur man skulle
hantera relationen mellan de har tva instrumen-
ten. [...] min minnesbild ar att alla inte var helt
Overens om hur man skulle se pa hierarkin [...].
Men det landade till slut i att konventionen skul-
le vara overordnad Standardreglerna och att

det var konventionen som man skulle anvanda
for att driva sina fragor. Men det var aldrig fra-
gan om att konventionen skulle ersatta Stan-
dardreglerna, utan Standardreglerna skulle ju
finnas kvar.

Charlotta berattar hur Stig Ohlson som
ingick i expertpanelen reste pa méten varlden
over dar de fick [lBmna synpunkter pa det som
sarskilda rapportoéren, Sheikha Hissa al-Thani,
gjorde. Hon rapporterade till kommissionen for
social utveckling, som ar knuten till ECOSOC
(FN:s ekonomiska och sociala rad) i New York,
i enlighet med Standardreglerna. Sa det klas-
sades som en social fraga snarare an en fraga
om manskliga rattigheter.

—[...] inom IDA sa var det mycket diskus-
sion om det har [att funktionshinderfragorna
skulle borja ses som fragor om manskliga
rattigheter] och hur man skulle driva det. Fran
FN-sammanhang och fran medlemslandernas
sida sa minns jag inte vilka som reagerade och
inte, men det var absolut ingen sjalvklarhet.
Men jag kommer ihag att man pratade mycket
om den symboliska betydelsen av att flytta
funktionshinderfragorna fran New York [social
fragal till Genéve [frdga om manskliga rattig-
heter].

Fran social fraga till manskliga rattigheter
Inom FN ar uppdelningen, férenklat, att New
York hanterar sociala fragor medan man i Ge-
néve arbetar med manskliga rattigheter. Nuva-
rande rapportdrsmandat* som etablerades av

* Essop Goolam Pahad beskrivs i "Omnamnda personer”.
* Sarskild rapportdr beskrivs i "Begreppslista”.
* Sheikha Hissa al-Thani i "7Omnamnda personer”.
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FN:s rad fér manskliga rattigheter 2014 ar inte
direkt knutet till konventionen, det ar bredare an
sa, men har en tydlig MR-pragel.

Charlotta Goller beréattar att det fanns de
som ville att bade konventionen och rappor-
térsmandatet skulle vara knutna till ECOSOC i
New York istallet for att de skulle féras samman
med 6vriga konventioner och rapportdrsman-
dat i Genéve. Argumentet var, precis som med
Standardreglerna, en radsla for att man skulle
tappa det som byggts upp och fungerade. Hon
tror att det sakert ocksa fanns ett matt av revir-
tankande mellan FN-kontoren i New York och
Geneve. Dessutom var tanken att funktionshin-
derfragor ar manniskorattsfragor fortfarande

ny.

Kan regeringens svaga intresse for utred-
ningen infor Sveriges ratificering forklaras
med forankring under forhandlingarna?
Som redan framkommit forvanades Lars
Gronwall dver det, som han upplevde, laga
intresset fran [Social]departementet och re-
geringen nar han fatt uppdraget att utreda en
svensk ratificering av CRPD. Till sin hjalp hade
han en referensgrupp med representanter fran
funktionshinderrérelsen.

— Jag fick den har referensgruppen fran
handikapprorelsen som skulle félja det hela,
och de gjorde inte mycket vasen av sig. Vi
traffades regelbundet, och jag berattade vad
jag hade last och vad jag tyckte. Det var sallan
att vi hade néagra olika meningar, utan vi var

ratt sa dverens hela tiden. Det ar mitt intryck.
Och aterigen, jag blev lite forvanad att departe-
mentsledningen visade sa lite engagemang.

Han tror att en forklaring kan ha varit att
Sverige hade varit inblandat i forhandlingarna
och darmed hade godkant att det har skulle bli
en konvention.

— Det som aterstod for dem var att en jurist
skulle granska hur konventionens bestammel-
ser stod sig mot den svenska lagstiftningen.
Dar var jag en specialist, och hade sysslat lite
med handikappfragor. Sa de éverlamnade det
till mig. Jag skulle som rattschef - det var jag
ju egentligen inte, men i praktiken var jag det -
kolla att regelverket stamde hyggligt 6verens,
och jag skulle géra de kompletteringar som
behdvdes.

— Jag hade nagot ar pa mig, och gick ige-
nom det dar, och traffade referensgruppen kan-
ske en gang i manaden, och berattade vad jag
hade kommit fram till. Och sa hade vi lite dis-
kussion, och mycket mer blev det inte. Ocksa
dar var jag lite férvanad éver att engagemang-
et... Inte sa att de saknade engagemang, men
det var inget riktigt liv i den dar referensgrup-
pen. Inte som jag fick marka i alla fall.

— Jag visste att de inte var nagra dunungar,
utan ville de sa kunde de. Men det fanns ingen
som visade det engagemanget. Och det kan
férvana mig, eftersom jag har sysslat med sa
manga andra lagstiftningar, och vet vilket [.. ] liv
det kan bli nar det branner till. Men det brann
aldrig till har. Utan min minnesbild [s& har] efter

* Rapportérsmandat beskrivs i "Begreppslista” Sarskild rapportor.
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15 ar ar att det var ganska lugna tillstallningar.
De lyssnade och laste i referensgruppen vad
jag hade kommit fram till. Men det var inga vil-
da protester och inget stérre engagemang pa
det sattet. Det lat som att det var valdigt ndjda
med vad jag kom fram till helt enkelt.

Aven om Lars Grénwall upplevde att det
saknades intresse for hans arbete att utreda
en svensk ratificering tvivlar han inte sjalv pa
vikten av konventionen. Han tror att det kan
bero pa att det fanns en fardig konvention som
Sverige hade varit med och férhandlat fram,
och att det bara gallde att se till att det stamde
Overens med lagstiftningen i dvrigt.

— Jag tror att det spelar stor roll faktiskt,
att det internationella samfundet enar sig om
den har typen av regleringar. [...] Jag tvivlade
aldrig pa uppgiftens allvar, inte alls. Jag var
mer dverraskad dver att man trots att den hade
det allvaret sa syntes det valdigt lite av det fran
departementsledningen. De tog det har som
en grej vid sidan om allting annat. [...] kanske
hade det svenska engagemanget visat sig i
forhandlingarna. S& kanske tyckte man inte att
det fanns mer att géra, annat an att kolla rent
formellt att det inte stallde till med nagot som vi
inte klarade av.

Adolf Ratzka ifragasatter utredningen som
gjordes infér Sveriges beslut om ratificering.
Han minns den som en kort text som huvud-
sakligen angav att Sverige hade kommit langre
an konventionens ataganden och att det dar-
med inte fanns nagon anledning till lagandring-
ar. Han anser att tva saker med utredningen
var anmarkningsvarda. Det ena ar att det fanns
foreteelser i Sverige som direkt stred mot kon-
ventionen, till exempel institutioner for personer
med funktionsnedséattning, som han menar
fortfarande finns i Sverige, aven om de numera

50

kallas for nadgonting annat. Det andra ar att ut-
redningen gjordes av Socialdepartementet och
inte Justitiedepartementet:

— Det har ar justitiefragor, inte sociala saker.
Rattigheter, inte valfard.

Oversattningen till svenska

Parallellt med utredningen om att ratificera kon-
ventionen, 6versatte Regeringskansliet texten
till svenska. En FN-konventions originaltext (of-
tast engelska) ar alltid den version som galler
om det skulle uppsta tveksamheter. Oversatt-
ningen spelar anda roll och har betydelse.

Nar CRPD oversattes till svenska bad Re-
geringskansliet funktionshinderrérelsen om
hjalp och synpunkter. Horselskadades Riksfor-
bund, till exempel, skrev till Regeringskansliet
angaende Gversattningen av "deaf” och fick
mojlighet att bidra till att begreppet vidgades till
att omfatta déva och horselskadade i artikeln
om utbildning. Charlotta Goller menar att:

—"Deaf” pa engelska ar sa mycket bredare
an vad begreppet "dév” ar pa svenska.

De flesta av dem som intervjuats har inte
funderat s& mycket pa dversattningen, men det
har Adolf Ratzka, Hansherman von Axelson
och Anna Bruce gjort.

Adolf Ratzka ger ett exempel pa nar éver-
sattningen innebar en begransning i jamforelse
med originaltextens innebdrd. Han har skrivit
om detta i en text pa bloggen och boken Full
Delaktighet*, dar han menar att funktionshin-
derrorelsen maste ha sovit nar konventionen
Oversattes till svenska. Framfor allt ar det kra-
ven i artikel 19 Ratten att leva sjalvstandigt
och att delta i samhallslivet, som blivit fel enligt
hans bedémning.

— Till exempel: Independent Living gar ju ut
pa sjalvbestammande. Det hade man Gversatt



till "sjalvstandighet”. Det plagar oss fortfarande
i den allmanna konversationen, framfor allt nar
det galler diskurs om personlig assistans. Om
man talar om personens sjalvstandighet vilket
de flesta skulle tolka... Nu forséker jag tolka det
som icke-svensk. De flesta skulle tolka det som
att gora saker sjalv, i stallet for att lata nagon
annan utfora det. Det ar i direkt konflikt med
var personliga assistans tankesatt.

Hansherman von Axelson var vid tiden
for forhandlingarna kanslichef pa Handikap-
pombudsmannen och verksamhetschef for
dess tillganglighetscenter. Numera ar han
utredare vid Myndigheten for delaktighet och
ar en av dem som tycker att det ar dags att se
Over dversattningen, till exempel nar det galler
begrepp som universellt utformade och skalig
anpassning samt anvandningen av begreppen
funktionsnedsattning och funktionshinder vilka
han tycker fokuserar pa individers funktions-
nedsattningar snarare an samhallets funktions-
hinder. Han menar att den engelska originaltex-
ten har ett tydligare fokus pa funktionshinder:

— [det finns] en beskrivning i inledningen av
vad funktionshinder &r. Det handlar om att man
satter fokus pa omgivning och attityder.

Anna Bruce menar att man kan havda origi-
naltexten nar det ar brister i dversattningen och
tror att det skulle kunna vara en framgangsrik
vag. Rattsligt ar det sjalvklart sdger hon och
hanvisar till bland annat artikel 50 i CRPD, om
giltiga texter. Samtidigt konstaterar hon att det
inte ar sjalvklart fér dem som arbetar med att
tolka och genomféra konventionen att konsulte-

ra originaltexterna. Hon tycker att den svenska
Oversattningen bor ses dver utifran att det finns
uppenbara fel. Bland flera exempel namner
hon att ordet "equal” dversatts till "lika” istallet
for "jamlika” vilket ger en annan innebord.

Till slut svanger det

Tiina Nummi Sodergren tanker tillbaka pa den
svenska rorelsens installning till konventionen.
Omsvangningen kom, tror hon, nar rapporte-
ringen till kommittén boérjade och nar de forsta
enskilda klagomalen till kommittén gjordes.
Under samma tid kom diskrimineringslagen
(Diskrimineringslag (2008:567)), vilket hon tror
bidrog.

— Jag tycker att det tog ganska lang tid
innan man sag behovet av att borja jobba mer
rattighetsbaserat, och framfér allt starka de har
juridiska aspekterna. [...] Det blev ett nytt satt
helt enkelt att driva fragor, som man tyckte att
man hade kommit till vdgs &nde med har i
Sverige. [...] Den [omsvangningen] kom inte
innan, utan den kom snarare langt efter det att
implementeringsarbetet hade pabdrjats, langt
efter 2009. Jag skulle saga att den snarare
kom, ja, men kanske 2015 och framat. [...]
Man hade fatt tillbaka férsta rapporten, och da
pratar jag om rapporten fran FN-kommittén.
Och man hade utbildat om konventionen i flera
arbeten. H

* Referens till Full Delaktighet finns i "Referenslista”.
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Kapitel 6 - Samskapande och pdverkan | /
>

Personer med funktionsnedsattning ar inte ndgon homogen grupp och det ar
ocksa skilda foreteelser i samhdllet som funktionshindrar. Det som blir ett hinder
for en person paverkar inte ndmnvart for en annan. Samtidigt som det finns stora
skillnader ar det samma strukturer, fordomar och diskriminering som skapar den
ojamlikhet som blir foljden av att inte ha tillgang till sina manskliga rattigheter. Pa
det overgripande planet ar likheterna storre an skillnaderna.

Att arbeta tillsammans inom funktionshinderrorelsen internationellt, att na
konsensus innan man gick vidare och att alltid lata den ”grupp” som berdrdes av
en fraga ha sista ordet blev ett framgangskoncept nar det gallde att 6vertyga de
forhandlande staterna om skrivningarna i den kommande konventionen.

Det finns berattelser om framgangar efter mycket hart slit och tillfillen da
allt var pa vag att misslyckas, teckensprakets stallning i konventionen ar ett
sadant exempel. Det finns ocksa en kvarhangande fraga om varfor rorelsehinder-
perspektivet inte fick storre genomslag.

Det var ocksa ett samskapande mellan regeringsrepresentanterna och funk-
tionshinderrorelsen. Samtidigt som manga av de intervjuade efterfragar ett storre
engagemang fran den svenska funktionshinderrorelsen, framkommer det att So-
cialdepartementet bjod in till moten vid vilka flera fran funktionshinderrorelsen
deltog, aven om de inte i 6vrigt engagerade sig i forhandlingarna. Utifrdn minne-
santeckningar fran regeringens funktionshinderdelegation* kan dock konstateras
att konventionsforhandlingarna inte var nagon staende punkt pa dagordningen
under dessa ar, vilket kan tyckas markligt.

Funktionshinderrorelsens arbete sam- part under forhandlingarna och var avgérande
ordnades genom International Disability for samarbetet inom det bredare civilsamhallet,
Alliance International Disability Caucus (IDC).
International Disability Alliance (IDA) bildades i Charlotta Goller beskriver det konkreta ar-
Sydafrika 1999 som ett natverk for att driva pa betet pa plats i New York under forhandlingar-
for en konvention. De utgjorde sedan en enad na, fran funktionshinderrérelsens sida. Arbetet

*Funktionshinderdelagationen beskrivs i "Begreppslista” "Regeringens handikappdelegation, numera funktionshinderdelegation”
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samordnades inom IDA som samlade de in-
ternationella funktionshinderorganisationerna.
Infér sessionerna brukade IDA ha mote for att
diskutera och na konsensus samt att bland
annat bestdmma vem som skulle tala nar IDA
fick mojlighet att yttra sig under férhandlingar-
na och vilka kontakter man skulle ta med olika
regeringsforetradare. Hon berattar att med
tiden kom det att bli fem-tio organisationer som
deltog i moétena. En eller tva foretradare per
organisation och dartill alla som var med i olika
roller sdsom ledsagare och tolkar bildade en
brokig och ganska stor skara.

Charlotta Goller berattar hur det kunde vara
svart att komma 6verens och att livliga och
ibland harda diskussioner med olika asikter
uppstod. Hon minns speciellt en svar fraga,
dar Kicki Nordstrom hade en viktig roll i att na
konsensus, namligen utbildningsfragan. Det
radde olika syn pa vad inkluderande utbildning
egentligen var — om det viktiga var att alla skul-
le sitta i ett och samma klassrum eller om det
var att alla skulle fa likvardig utbildning. Det
fanns till synes en stor motsattning mellan be-
hovet av specialskolor och sarlésningar kontra
radslan att inte fa tillgang till likvardig utbild-
ning. Olika funktionshindergrupper tankte olika,
utifran sina skilda perspektiv.

— Da var det sa haftigt att se att trots de har
diametralt olika asikterna, och ganska hatska
diskussionerna ibland, sa lyckades man finna
konsensus. Man bestamde sig tidigt for att, om
vi ska lyckas med det har sa maste vi tala med
en rost och vi far inte kdra éver varandra.

”"Inget om oss utan oss! (Nothing about us
without us!)” var IDA:s motto under férhand-
lingarna. Innebérden ar att personer med funk-
tionsnedsattning ska vara involverade i beslut
som berdr dem. Inget om oss utan oss! har fatt
ge namn at bade den har boken och projektet
som boken skrevs inom. Det finns de som ar
kritiska till mottot, d& delen "om oss” &r en be-
gransning och till exempel Adolf Ratzka anser
att det borde lyda "Inget utan oss”.

Tillganglighet var en omdebatterad fraga
under forhandlingarna och det var lange oklart
hur den skulle hanteras. Resultatet blev en
egen artikel 9 och en av konventionens allman-
na principer (artikel 3 f.). Under férhandlingarna
var en viktig utgangspunkt att konventionen
inte skulle innebara nagra nya rattigheter, utan
enbart fortydliga befintliga manskliga rattighe-
ter i en funktionshinderkontext. | efterhand kan
man fraga sig om tillganglighet ska ses som en
ny rattighet eller snarare en forutsattning for att
fa tillgang till rattigheter."

Regelbundna moéten pa socialdeparte-
mentet

Karin Westlund berattar hur funktionshinder-
rorelsen infor varje sessionsresa till New York
bjods in till méten pa departementet och hur
Kerstin Jansson* var en av dem som ledde det
hela.

— Dar kom jag i kontakt med fragor som
berérde en mojlig CRPD. Egentligen inte fran
bdrjan, men jag tror jag blev mer och mer
intresserad ju mer jag blev insatt i fragorna

11 Fordjupande samtal om tillganglighet 2023-03-10.
* Kerstin Jansson beskrivs i “Intervjuade personer, galleri”.
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som togs upp pa Ad Hoc-kommittén. Det har
jag ett minne av, att jag trodde nog pa den
har konventionen. Daremot var det ingenting
som diskuterades inom rorelsen, inom 0ss, i
DHR.

Kicki Nordstrom som sjalv deltog vid varen-
da session berattar uppskattande om de moten
som bjods in till pa Socialdepartementet. Vid
motena fick den svenska funktionshinderro-
relsen mojlighet att framféra sina krav och fick
aven kdannedom om vad som skulle diskuteras
vid férhandlingarna och vilka stdtestenar som
fanns.

— De [regeringen] var val uppdaterade och
de forklarade sina standpunkter pa ett ganska
bra satt.

Framgangar for teckenspraket

Sveriges Dévas Riksférbund hade ingen re-
presentant pa plats under férhandlingarna.
Daremot var de genom ordférande Lars-Ake
Wikstrom engagerade i de nordiska, europeis-
ka och internationella samarbetena. Lars-Ake
Wikstrom lever dessvarre inte langre och for
att fa en bild av hur dov- och teckenspraksper-
spektivet fordes in i konventionen intervjuade
projektet finske Markku Jokinen. Under for-
handlingarna var Markku ordférande fér World
Federation of the Deaf (WFD) och numera ar
han verksamhetsledare pa Finlands Dévas For-
bund samt expertmedlem i Manniskorattskom-
mittén for personer med funktionsnedsattning
under Manniskorattsdelegationen. Tillsammans
med WFD:s tidigare ordférande Liisa Kauppi-

nen*, forde han talan for teckensprakiga perso-
ner under férhandlingarna.

Markku Jokinen berattar om kriser och
framgangar nar det gallde vilken plats tecken-
spraket skulle fa i konventionen.

— Jag tror att det var artikel 21, [...], som
handlade om att staten ska erkénna tecken-
sprak, att det skulle finnas med. Det diskute-
rade vi mycket och det var mycket fragor och
diskussioner kring just det. Sa det var liksom
"Kommer vi fa igenom det eller inte?”. Men
plotsligt gjorde Kina nagonting som éverraska-
de oss. Kinas representant rackte upp handen
och stallde sig upp och uppgav att Kina var
emot inférandet av teckensprak i konventionen.

— Vi blev férskrackta och skramda efter Ki-
nas representants tal. Sedan blev det en paus
och Liisa sprang ivag till de olika statsdelega-
tionernas omrade i motesrummet.

Markku Jokinen berattar hur han sag Liisa
Kauppinen tillsammans med tolken narma sig
Kinas statsdelegation, forsiktigt fraga om hon
kunde hjalpa dem med det problem hon forstatt
de menade att teckensprak i konventionen
skulle innebara. Den kinesiska representanten
svarade att det fanns s& manga olika teck-
ensprak i Kina att man omgijligt skulle kunna
erbjuda teckensprakstolkar pa alla. Liisa reso-
nerade med delegationen och det hela landade
i att eftersom det annu inte fanns nagra dova
ledamoter i den kinesiska riksdagen och inte
heller nadgra dova politiker pa den nivan sa fick
man lésa det nar det blev aktuellt genom att da
anstalla tolkar.

* Liisa Kauppinen beskrivs i "'Omnamnda personer”.
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Nar férhandlingarna aterupptogs fragade
ordféranden om man var redo att ga till beslut.
Kina tillkdnnagav att de var beredda att god-
kanna forslaget och da kom teckenspraket med
i konventionen.

— Det var ju en oerhdérd seger!

Markku Jokinen redogér for det intensiva
arbetet med textférslagen, dar synpunkter togs
in fran hela varlden och dar varje kommatecken
och varje punkt kunde fa avgérande betydelse.
Han berattar om méjligheterna att faktiskt pa-
verka och lyckas med att f& in teckenspraket.

— Det var egentligen forsta gangen som FN
faktiskt erkdnde att sprak kan vara bade talat
och tecknat. Och att inte ett av spraken har hog-
re status an det andra. Utan nar man pratar om
sprak, sa ska det vara bade talat sprak och teck-
ensprak. Sa egentligen ar det fem artiklar som
vi fick igenom, vilket vi var mycket glada éver.

Horselskadeperspektivet kom in sent i
arbetet

Jan-Peter Stromgren, vid den tiden styrelsele-
damot i internationella hérselskadeférbundet
IFHOH, uppmarksammades av Kicki Nord-
strom pa att IFHOH inte hade nagra direkta
samarbeten med den 6vriga internationella
funktionshinderrorelsen och inte heller fanns
med i FN:s manniskorattsarbete.

IFHOH blev inbjudna att inga i IDA och
Jan-Peter Stromgren blev sedermera ordféran-
de for IFHOH.

— Det har kommer in pa det svenska i det
internationella arbetet. Den som skriver till
IFHOH ar Kicki Nordstrém som jobbar inom
synomradet och sjalv ar blind. Vi hade traffats
nagon gang, internationellt eller i Sverige, jag
vet inte. Da hade hon fragat mig varfor horsel-
skadadeférbundet inte ar med i det internatio-
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nella arbetet som inte bara handlar om WHO.
Jag kunde inte svara pa det.

IFHOH:s forsta deltagande i arbetet med
konventionen var 2006, berattar Jan-Peter
Stromgren. Att IFHOH inte fanns med tidigare i
processen forklarar han med att IDA hade sina
rotter i "Panel of Experts” som var kopplad till
Standardreglerna. Det var organisationer med
dova, synskadade och andra, men hdrselskada-
de fanns inte med. Jan-Peter Stromgren sager:

— De hade aldrig ens haft ambitionen om
jag ska vara arlig.

Jan-Peter Stromgren fortsatter:

— De [IDA] hade redan kommit sa langt. Det
har kan man se i konventionen att grupperna
dova, synskadade, dovblinda - de har ett fére-
trade i konventionen eftersom deras speciella
behov namns i konventionen, som teckenspra-
ket och alla de har sakerna.

— Det kan jag séga an i dag, om jag ska
kritisera sjalva konventionen pa nagon punkt
sa tycker jag att de grupper som inte riktigt var
representerade fran borjan, och inte ens vi som
kom in senare, kunde riktigt fa plats for vara
fragor. Alternativt skulle konventionen skrivits
mer generellt pa vissa punkter.

Nagot som patalats fran flera hall ar att
inte heller rérelsehinderperspektivet hade en
sa tydlig rost i det har arbetet internationellt.
De internationella organisationerna, bade pa
hdrsel- och dovsidan, nar det galler syn och
aven social och mental halsa och intellektuell
funktionsnedsattning - dar fanns det starka in-
ternationella organisationer som drev pa. Men
for rérelsehinder saknades det. Det var Reha-
bilitation International, som inte bara bestod av
personer med den har erfarenheten, utan aven
experter som skulle foretrada den kunskapen
och det perspektivet.



Om vikten av att vara med
Jan-Peter Stromgren menar att man alltid kan
saga att det kunde ha varit battre.

— Det jag tycker kanns riktigt bra ar det har
att man genom konventionen har fatt ut funk-
tionshinderfragorna éver varlden pa ett satt
som aldrig skett annars. Att det inte gjort sa stor
verkan i Sverige, men over varlden sa har det
spelat stor roll att fa den har konventionen och
jobba med den. | och med att hérselskadade
finns med i IDA sa har ocksa horselskadade bli-
vit sedda i de har sammanhangen. Langsiktigt
har det stor betydelse. [...]

— Daremot ar det lite oklart fér mig hur det
egentligen sag ut med hur rérelseférhindrade
var representerade. Rehabilitation International
historiskt sett fanns pa det internationella om-
radet, jag vet att funktionshinderrorelsen var
negativ till det av den enkla anledningen att
det var en blandning av profession och bru-
kare. Bengt Lindqgvist var med och startade
DPI, Disabled Peoples’ International. De var ju
med. Sa de fick i nagon mening representera
rorelsehindrade men de sjalva tycker att de
representerar manga fler eftersom de ocksa
skulle representera blinda en gang i tiden, och
sa vidare. Det blev ratt mycket kansliga situa-
tioner med representanterna fran DPI. Pa
nagot satt har inte rorelsehindrade lika tydligt
en internationell organisation som ar deras.
Jag kan tycka att en sa viktig grupp som rorel-
sehindrade egentligen inte var sa valrepre-
senterade. [...] Det har marks ju i konvention-
en.

Jan-Peter Strémgren syftar pa att konven-
tionstexten inte innehaller samma detaljerade
skrivningar om personer med nedsatt rorelse-
formaga och de funktionshinder de méter, som
nar det galler till exempel personer med syn-
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nedsattning och déva och de funktionshinder
de moter.

Resultatet bygger pa personerna som
deltagit

Det var ett standigt pagaende paverkansarbe-
tet som pagick i FN, under sessionerna men
ocksa daremellan och har hemma i Sverige.

De som var med var de som kom att fa inflytan-
de Over resultatet.

Denna gang satt Thomas Hammarberg inte
med i lokalen som han gjort nar barnkonventio-
nen forhandlades fram, men han hade kontak-
ter med personer inom FN som var med.

— Det fungerade rétt bra. Det ar ofta sa
att de lander som redan ar intresserade av att
gOra nagot och kanner att de sjalva maste goéra
nagot, blir i FN-sammanhang ofta de som do-
minerar. De andra som inte riktigt vill men har
lite svart att hitta argumenten emot och sadar,
de kommer lite grand i skymundan. Det ar bra
faktiskt, darfor det innebar ju att resultatet byg-
ger pa personer som har varit engagerade och
som forstar vikten av det hela. Sa det utveckla-
des réatt bra.

Thomas Hammarbergs reflektion samman-
fattar pa manga satt resultatet. Samtidigt som
medverkan pa plats gav utdelning och det
fanns en samstammighet kring att sta upp for
varandras behov och att inte agera utan kon-
sensus marks det att exempelvis horselska-
defederationen kom in sent i processen och
att de med nedsatt rorelseférmaga i princip
saknades.

Sverige spelade en avgoérande roll for
mangas moéjlighet att delta

Det kostade pengar att resa till New York och
att bo pa hotell pa Manhattan. Har kom Sverige



med Sida och Rehabilitation International (RI)
med sin svenske generalsekreterare att spela
en viktig roll. Sida bidrog med medel till bade
IDA och RI for att flera skulle kunna delta i for-
handlingsarbetet.

Tomas Lagerwall berattar hur han i sitt upp-
drag som generalsekreterare for Rehabilitation
International traffade manniskor och organi-
sationer fran hela varlden och att flera av dem
inte hade nagon kontakt med FN-systemet. RI
kom att bjuda in manga organisationer att delta
vid férhandlingarna under RI:s konsultativa sta-
tus* hos ECOSOC.

— Sedan tankte jag att tredje varlden ju var
tvungna att komma in, om de skulle vara med
har. Jag kontaktade Sida och bad om stod for
att se till att de kommer dit, och hjalpa dem pa
traven. D& ska jag namna Eva Falkenberg®,
handlaggare pa Sida, som sa att "Det later
valdigt bra och viktigt, i enlighet med Sidas
arbete”. Hon sag till att vi fick pengar for det,
som vi administrerade i flera ar. Vi forsokte ha
ett valdigt brett angreppssatt. Det kunde vara
50 personer med RI-pengar pa ett méte nagon
gang.

Kicki Nordstrom berattar hur World Blind
Union enligt sina interna regler inte stod for
hennes deltagande, utan det var Synskadades
Riksférbund som stod for hennes kostnader.

Nar konventionsarbetet kom igang fick hon
pengar fran tidigare SHIA, numera My Right

och senare ocksa via Sida till IDA dar Kicki
Nordstrom var ordférande de forsta aren. Hon
berattar att de alltid sOkte de lagsta priserna pa
resor och hotell.

— Men hotellen var ratt intresserade av oss.
Vi maste ju bo, garna pa ett tillgangligt hotell,
dar alla kan ha tillganglighet och vara val tillgo-
dosedda, for att vi ocksa skulle kunna traffas i
hotellobbyn och diskutera. ll

* Konsultativ status forklaras i "Begreppslista”.
* Eva Falkenberg beskrivs i "7Omnamnda personer”.
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Kapitel 7 - Har forvantningarna infriats? ‘/
>

Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning, CRPD, trad-
de i kraft i Sverige den 14 januari 2009. Nar intervjuerna som utgor grunden for
denna bok genomfdrdes hade konventionen alltsa gallt har i 12-14 ar.

Det har sedan 2009 bland annat inrattats flera nya myndigheter i Sverige,
Diskrimineringsombudsmannen 2009, Myndigheten for delaktighet 2014 och
senast det oberoende Institutet for manskliga rattigheter 2022, med ett sarskilt
uppdrag enligt artikel 33.2 i CRPD. Diskrimineringslagen har utokats med en ny
form av diskriminering, bristande tillganglighet och Sverige har rapporterat tva
ganger till FN om efterlevnaden av CRPD.

De tva tydliga krav som konventionen stdller men som Sverige inte levde upp
till da vi ratificerande - bristande tillganglighet som en form av diskriminering och
en oberoende mekanism (artikel 33.2) - &r numera alltsa uppfyllda.

| samband med att konventionen tradde i kraft grundades samarbetsorgani-
sationen Lika Unika, federationen manskliga rattigheter for personer med funk-
tionsnedsattning*. Ett prioriterat mal for samarbetet var att verka for implement-
eringen av CRPD. Organisationen avvecklades vid arsskiftet 2019/2020.

Nar konventionen hade gallt i Sverige i tio ar, 2019, kom rapporten Respekt
for rattigheter?. Rapporten togs fram av Funktionsratt Sverige i bred samverkan
mellan organisationer som foretrader rattighetsbarare - personer med funktion-
snedsattning och andra organisationer for manskliga rattigheter™.

Har konventionen gjort skillnad? tionen var bara ett delmal och att det verkliga
Bland de intervjuade rader skilda meningar om malet ar samhallsférandringar utifran den, bade
huruvida konventionen har gjort skillnad eller i Sverige och i varlden. Tomas Lagerwall men-
inte. Kicki Nordstrém paminner om att konven- ar att konventionen ar mindre kand i Sverige an

* Lika Unika beskrivs i "7Omnamnda organisationer och natverk”.
12 Respekt for rattigheter. Rapport om hur Sverige lever upp till konventionen om rattigheter fér personer med funktions-
nedsattning 2019, 2019 https://funktionsratt.se/wp-content/uploads/2019/12/Funktionsra%CC%88tt-Sverige_Rapport.pdf
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i andra lander. Tiina Nummi Sédergren berattar
att det var svarare an hon trodde att ga fran
valfardsperspektivet till ett rattighetsperspektiv.
Lars Lindberg paminner om att genomférandet
av konventionen ar en process med succes-
siva férandringar och att det ar skillnad pa
rattigheter som ska implementeras omedelbart
och dem som ar mer langsiktiga och ska ge-
nomfdras stegvis, beroende pa landets eko-
nomiska resurser. Och att mycket aterstar att
gora. Birgitta Andersson ser en likgiltighet infor
konventionen och tror att det beror pa att vare
sig funktionshinderrérelsen eller politikerna
inser dess betydelse. Guy L66v patalar att det
inte har skett sa stora framsteg som han hade
hoppats, tvartom ser han att det skett tillbaka-
gangar. Samtidigt reflekterar han éver var vi
skulle ha statt utan konventionen.

Ola Linder, jurist i projektet Funktionsratts-
byran och intressepolitisk utredare LSS-fragor,
Funktionsratt Sverige, tror att manga politiker
och beslutsfattare inte riktigt inser att realpolitik
handlar om manskliga rattigheter. Att man tar
andra politiska hansyn istallet for att se atag-
andena som vagledande i olika beslut. Bade
Thomas Hammarberg och Bengt Westerberg
efterlyser ett stérre engagemang for funk-
tionshinderpolitik och méanskliga rattigheter i
riksdagen. Thomas Hammarberg funderar pa
om ointresset handlar om att fragorna ar for
vardagsnara och saknar dramatik. Lars L66w
ar ocksa inne pa betydelsen av att gora funk-
tionshinderfragorna och konventionen mer
politiskt intressanta. Som exempel lyfter han
fram att det ar svart for personer med synned-
sattning att bevara valhemligheten, da det inte
finns tillgangliga valsedlar och de behover ta
hjalp av nagon for att kunna lagga sin rést. Han
patalar att det inte ar ett problem fér personer

med synnedséattning, utan ett problem for de-
mokratin.

Thomas Hammarberg framhaller att de
tillbakagangar som skett pa funktionshinderom-
radet ar ett brott mot konventionen som sager
att det inte far ske nagra nedtrappningar. Bengt
Westerberg tillagger att nekande av assistans
kan vara ett brott mot konventionen. Thomas
Hammarberg menar att den verkliga kraften i
konventionen inte till fullo blivit forstadd av en
del av politikerna i ledande position. Han tror
att funktionshinderorganisationerna anvander
konventionen sa gott de kan och hoppas att
Institutet for manskliga rattigheter ska kunna
genomfora sitt uppdrag utifran artikel 33.2.

Kerstin Jansson ser konventionens artikel
om tillganglighet och inférandet av bristande
tillganglighet som en form av diskriminering
som framsteg till féljd av konventionen.

Aven inrattandet av Institutet for manskliga
rattigheter kan delvis ses som en direkt konse-
kvens av konventionens artikel 33.2. Lars Loow
ar dock forvanad dver att det skulle ta sa lang
tid fran det att konventionen tradde i kraft i Sve-
rige 20009 till att Institutet inrattades 2022.

Annika Jyrwall Akerberg tycker éver lag
att det har skett en enorm utveckling nar det
handlar om kunskapen om manskliga rattighe-
ter i Sverige. Daremot menar hon att det ar en
lang vag kvar tills myndigheter, kommuner och
andra verkligen jobbar manniskorattsbaserat,
det vill sdga utgar ifran manskliga rattigheter i
det dagliga arbetet. Hon ar noga med att fram-
halla att funktionshinderrérelsen ofta aberopar
CRPD och att hennes kritik riktar sig mot den
offentliga sektorn.

Jimmie Trevett framhaller att attitydproblem
i synen pa personer med psykiska och fysiska
funktionsnedsattningar gar ar ratt hall, att ut-



vecklingen ar positiv och att konventionen ar
viktig i det arbetet.

Flera av de intervjuade menar att det inte
framst handlar om okunskap hos politiker
och beslutsfattare, utan om prioriteringar. Att
manskliga rattigheter i stort har lag genomslag-
skraft i Sverige och att funktionshinderfragor
dessutom 6verlag ar nedprioriterade, darmed
aven konventionen. Till exempel Christina
Wahrolin betonar funktionshinderrdrelsens an-
svar i att rada bot pa den okunskap som finns
hos politiker och beslutsfattare.

En annan faktor som flera lyfter i intervju-
erna ar betydelsen av konventionskonform
tolkning®, att rattsvasendet ska tolka svensk
lagstiftning i ljuset av de internationella atag-
andena. De anser att det inte gérs med CRPD.
Andra lyfter behovet av att driva fler fall i dom-
stol for att fa en starkare rattspraxis pa omra-
det.

Nar Tiina Nummi-Sédergren var pa det ar-
liga statspartsmotet i FN i New York 2014 upp-
levde hon att rattighetsperspektivet tydligt hade
flyttat fram positionerna, fran att handla om en
allman god politisk vilja till att det hade blivit
rattighetsfragor.

Vad behover goras for att na genomslag for
konventionen i Sverige?

Pa den avslutande fragan om vad som behéver
goras for att konventionen ska f& genomslag
och innebara verklig forandring finns manga
tankar. Flera aterkommer till konkreta atgarder
som att ta in krav pa konsekvensbeskrivning
utifran CRPD i alla utredningsdirektiv, att flytta
samordningen av funktionshinderpolitiken for
att tydliggdra att det ar en manniskorattsfraga
och inte en fraga for Socialdepartementet samt
nddvandigheten av att géra konventionen till
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lag i Sverige. Skyldighetsbararna behover ta
sitt ansvar och domstolarna anvénda en kon-
ventionskonform tolkning. Det ar ocksa flera
som patalar behovet av politiskt engagemang
och en funktionshinderrérelse som arbetar
kraftfullt och enat.

Manga av de intervjuade framhaller bety-
delsen av en forandring i kommittéférordningen
for statliga utredningar, att krava konsekvens-
analyser utifran Sveriges internationella atag-
anden.

Ola Linder tror att mer vagledning fran FN
behovs. CRPD-kommitténs allmanna kommen-
tarer som vagledning for staterna och alltfler
avgjorda enskilda klagomal bidrar till att kon-
ventionen blir levande materia och relevant.
Han har i efterhand tittat pa den utredning som
gjordes och tycker att den brister nar det galler
att folja upp med nya férdjupade analyser och
att ta in ordentlig statistik som visar pa utfallet
over tid for att kunna se vad som fungerar och
inte.

Jan-Peter Stromgren efterlyser att den
funktionshinderpolitiska samordningen och
regeringens funktionshinderdelegation flyttas
fran Socialdepartementet till Statsradsbered-
ningen eller det departement som ansvarar for
manskliga rattigheter. Han menar att det vore
en viktig symbolhandling. Han menar ocksa att
det ar viktigt att hitta satt att mata levnadsfor-
hallanden for personer med funktionsnedsatt-
ning i férhallande till folk i allmanhet.

Fragan om att arbeta for att konventionen
ska bli svensk lag, pa samma satt som barn-
konventionen, besvaras olika av de intervjuade.
Kicki Nordstrdm tror att konventionen skulle
fa mycket mera slagkraft om den blev svensk
lag och tycker att funktionshinderrérelsen ska
l&ra av barnrattsrérelsen. Christina Wahrolin



daremot framhaller betydelsen av att anvanda
konventionen som det kraftfulla verktyg den ar
istallet for att arbeta for att den ska bli lag.

Anna Bruce tror att utbildning ar en nyckel
och anser att arbete parallellt pa flera fronter
behovs — bade att starka funktionshinderrorel-
sens kunskap och arbete med CRPD och att
utbilda lokala myndighetspersoner som kom-
mer i kontakt med manniskor, att fa in det i poli-
cyskapande och lagstiftning, att upplysa media
och att driva rattsfall.

Tiina Nummi-Sdédergren paminner om att
det ar valdigt sallan som forbattringar exklusivt
bara galler en grupp utan att samhallet blir batt-
re for alla att leva i. l
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Korta fakta om Konventionen om
rattigheter for personer med

funktionsnedsattning - CRPD

L

En asterisk (*) markerar att ordet finns forklarat
narmare i "Begreppslista”.

Aldrig tidigare har civilsamhallet, lett av den
internationella funktionshinderrérelsen, varit sa
aktiva och delaktiga i framtagandet av en kon-
vention. Uppskattningsvis ar runt 80 procent av
konventionens texter skrivna av civilsamhallet.
Konventionen omfattar alla manskliga rattig-
heter och asikterna gar isar om huruvida den
innehaller aven nya rattigheter.

Engelskt namn:
UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities (CRPD)

Innehall:

» forord,

+ artiklarna 1—4 som beskriver grundlaggande
principer,

+ artiklarna 5-30 som ar rattighetsartiklar,

+ artiklarna 31-50 som ar procedurregler. De
reglerar hur genomférande, uppfdljning och
Overvakning av konventionen ska ga till*. |
artikel 33.2 slas fast att konventionsstaterna®
ska inratta en oberoende mekanism enligt
Parisprinciperna* for att framja, skydda och
Overvaka genomférandet av konventionen.
Det ar den forsta konvention dar ett sadant
atagande finns stadgat. | artikel 33.3 slas fast
att rattighetsbararna* ska involveras i och fullt
ut medverka i 6vervakningsforfarandet.

Tillaggsprotokoll*

Till konventionen finns ett tillaggsprotokoll som
reglerar den enskilda klagoratten. Det innebar
att invanarna i konventionsstaten*, efter att ha
uttomt alla nationella instanser har ratt att klaga
till konventionskommittén®.

Status ratificeringar*

| augusti 2023 hade 185 av FN:s 193 medlems-
stater ratificerat konventionen och 100 av dem
hade ratificerat tillaggsprotokollet.

FN:s kommitté for rattigheter for personer
med funktionsnedséattning

Kommittén for rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning ar stadgad i konventio-
nens artikel 34 och ligger under FN:s rad for
manskliga rattigheter. Kommittén ska besta av
18 oberoende experter som utses gemensamt
av konventionsstaterna*. Kommittén évervakar
konventionsstaternas genomférande av kon-
ventionen, arbetar fram allmanna kommentarer
samt hanterar enskilda klagomal.

Overvakning

Konventionsstaterna ar enligt artikel 35 alagda
att vart fjarde ar rapportera till kommittén om
genomforandet av konventionen. Kommittén
ska enligt artikel 36 granska rapporterna och
lamnar darefter rekommendationer till den
berdrda staten om hur den kan avancera i ge-
nomférandet. Infér att kommittén lamnar sina

13 Lar kdnna FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (ISBN 978-91-86151-02-7),

Agenda 50 - verktyg for vara rattigheter, 2008.
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rekommendationer halls en sa kallad interaktiv
dialog (kallas ofta férh6r*) med konventions-
staten. Nasta dialog med Sverige planeras till
varen 2024.

Allmanna kommentarer*

Kommittén arbetar fram sa kallade allmanna

kommentarer som forklarar och beskriver de

olika rattigheterna och staternas skyldigheter
enligt konventionen. Syftet ar att stddja konven-
tionsstaterna i genomférandet av konventionen.

Till och med augusti 2023 hade CRPD-kommit-

tén tagit fram sju allmanna kommentarer:

* 1 om artikel 12 Likhet infor lagen,

» 2 om artikel 9 Tillganglighet,

» 3 om artikel 6 Kvinnor och flickor med funk-
tionsnedsattning,

* 4 om artikel 24 Ratt till inkluderande utbild-
ning,

* 5 om artikel 19 Ratt att leva sjalvstandigt och
att delta i samhallet,

» 6 om artikel 5 Jamlikhet och icke-diskrimine-
ring,

« 7 om artikel 4.3 och 33.3 Deltagande for per-
soner med funktionsnedsattning i implemen-
teringen och 6vervakningen av konventionen.

* Allman kommentar nr. 8 om artikel 27 Arbete
och sysselsattning ar under arbete.

Myndigheten for delaktighet har dversatt samt-
liga kommentarer till svenska och de finns

pa www.mfd.se/vart-uppdrag/publikationer/
fns-konvention-och-allmanna-kommentar/.

Provning av enskilda klagomal*

Enligt tillaggsprotokollet har personer i en
konventionsstat ratt att framféra klagomal till
kommittén, efter att ha uttomt alla nationella
instanser. Om klagomalet accpeteras provar
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https://www.mfd.se/vart-uppdrag/publikationer/fns-konvention-och-allmanna-kommentar/

Begreppslista

'L

Markering med en asterisk (*) anger att ordet finns med i begreppslistan.

Ad Hoc-kommittén

Den kommitté som tillsattes genom FN:s ge-
neralférsamlings resolution 56/168 den 19 de-
cember 2001 med uppdrag att dvervaga utar-
betandet av en konvention. | resolutionen star
att I1asa (fritt 6versatt) "6vervaga férslag om en
omfattande integrerad internationell konvention
for att framja och skydda rattigheter och var-
dighet for personer med funktionsnedsattning,
grundad i den helhetssyn som praglat arbetet
pa omradena social utveckling, manskliga rat-
tigheter och icke-diskriminering och ta i beakt-
ning rekommendationer fran MR-kommissionen
och Kommissionen for social utveckling.” Ad
Hoc-kommittén sammantradde under atta ses-
sioner mellan 2002 och 2006.

Allmanna kommentarer

(engelska: general comments)

De olika konventionskommittéerna inom FN ut-
arbetar sa kallade allmanna kommentarer som
forklarar och beskriver de olika rattigheterna
och staternas skyldigheter enligt konventionen.
CRPD-kommittén* har i augusti 2023 tagit fram
sju kommentarer, den attonde ar under arbete.

Americans with Disabilities Act

Americans with Disabilities Act (ADA) ar en lag
som forbjuder diskriminering pa grund av funk-
tionsnedsattning” i USA. Den antogs 1990.

Artikel

Artiklar i konventionssammanhang ar avsnitt
som i de flesta fall beskriver en rattighet och
statens skyldigheter for att framja, skydda och
fullfolja rattigheten.

Civilsamhaille

Med det civila samhallet avses en arena,
skild fran staten, marknaden och det enskilda
hushallet, dar manniskor organiserar sig och
agerar tillsammans i gemensamma intressen.
| omradet ingar natverk, ideella féreningar, re-
gistrerade trossamfund med mera.'®

CRPD-kommittén

Kommittén for rattigheter for personer med
funktionsnedsattning ar stadgad i konventio-
nens artikel 34 och ligger under FN:s rad for
manskliga rattigheter. Kommittén ska besta av
18 oberoende experter som utses gemensamt
av konventionsstaterna®*. Kommittén évervakar
konventionsstaternas genomférande av kon-
ventionen, arbetar fram allmanna kommentarer
samt hanterar enskilda klagomal.

Deklaration

En deklaration ar en avsiktsforklaring, till exem-
pel FN:s allmanna férklaring om de manskliga
rattigheterna fran 1948. Till skillnad fran en
konvention* sa ar en deklaration inte juridiskt
bindande.

14 https://www.un.org/esa/socdev/enable/disA56168e1.htm

15 https://www.regeringen.se/regeringens-politik/civila-samhallet-och-idrott/
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Diskrimineringsombudsmannen
Diskrimineringsombudsmannen (DO) ar en
myndighet som arbetar for ett samhalle fritt
fran diskriminering. DO:s uppdrag ar att arbeta
mot diskriminering och pa andra satt framja
lika rattigheter och mojligheter. Uppdraget ar
reglerat i lag (2008:568) om Diskriminerings-
ombudsmannen.

ECOSOC
Economic and Social Council (ECOSOC), pa
svenska FN:s ekonomiska och sociala rad).

Enskilda klagomal

Individer (och i vissa fall grupper) som upplever
att de har fatt sina rattigheter krankta, har — om
staten i landet de lever i har accepterat det —
ratt att framfora klagomal till en konventions-
kommitté*, efter att ha uttomt alla nationella
instanser. Nar det galler CRPD ar den ratten
fastslagen i tillaggsprotokollet™.

FN:s hogkommissariat for manskliga
rattigheter

FN:s hogkommissariat for manskliga rattigheter
understodjer FN:s MR-mekanismer, ger rad
och praktisk hjalp till stater och arbetar pa olika
satt for att framja och sakra respekten for de
manskliga rattigheterna. Kontoret ar organisa-
toriskt en del av FN-sekretariatet men fungerar
i stort sett som ett fristdende organ.

FN:s rad for manskliga rattigheter
FN:s rad for manskliga rattigheter (MR-radet)

ersatte 2006 Kommissionen for manskliga rat-
tigheter. Radet ar ett politiskt organ som bar
stort ansvar for arbetet med manskliga rattig-
heter inom FN. Radet ska framja universell re-
spekt for de manskliga rattigheterna, behandla
situationer dar de kranks och ge rekommenda-
tioner till FN:s medlemslander. Radet samman-
trader i Genéve.'®

Folkratt

Folkratten bestar av regler och principer som

reglerar hur stater och vissa andra internatio-
nella aktérer ska samarbeta och agera gente-
mot varandra. Konventionerna* om manskliga
rattigheter* ar en del av folkratten.

Funktionshinder

Funktionshinder &r den begransning som en
funktionsnedsattning innebar for en person i
relation till omgivningen, till exempel avsakna-
den av ramp, otextade tv-program, information
som bara finns skriven utan ljud eller punkt-
skrift. Funktionshinder ar skapade och kan
undanrdjas. Alla personer med funktionsned-
sattning® ar inte alltid funktionshindrade i alla
sammanhang.

Funktionshinderpolitik

Tidigare handikappolitik, ar politik for att identi-
fiera, undanrdja och férebygga funktionshinder.
En del pratar hellre om funktionshinderper-
spektiv eftersom alla politikomraden berdrs och
det ar ett perspektiv som alltid behdver finnas
med for att inte skapa nya funktionshinder.

16 https://fn.se/wp-content/uploads/2017/12/4-17-FNs-arbete-med-m%C3%A4nskliga-r%C3%A4ttigheter.pdf

17 Socialstyrelsens termbank: https://termbank.socialstyrelsen.se
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Funktionsnedsattning

Funktionsnedsattning ar en nedsattning av
fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsforma-
ga'®. Funktionsnedsattningar kan vara medféd-
da eller férvarvade. Diskriminering pa grund av
funktionsnedsattning ar en grund for diskrimi-
nering i diskrimineringslagen.

Funktionsratt

Funktionsratt ar ett relativt nytt begrepp som pa
allvar tog fart efter att davarande Handikappfor-
bunden bytte namn till Funktionsratt Sverige ar
2017. Det handlar om en persons ratt till sjalv-
bestammande och full delaktighet. Begreppet
funktionsratt kompletterar begreppen funktions-
nedsattning och funktionshinder, som de defi-
nieras av Socialstyrelsen.

Funktionsvariation

Funktionsvariation anvands ibland synonymt
med funktionsnedsattning®*. Vissa foredrar be-
greppet, medan vissa anser att det urvattnar
vad en funktionsnedsattning innebar, da alla
manniskor har funktionsvariationer.

Forhor

Ett forhor i konventionssammanhang syftar

pa den sa kallade interaktiva dialogen som ar
en del av den rapporteringscykel som konven-
tionsstaterna* féljer nar de har ratificerat* en
konvention®. Nar en konventionsstat har rappor-
terat till vederbérande konventionskommitté*
halls en interaktiv dialog mellan kommittén och
regeringsforetradare for staten som har rap-

porterat. Dialogen mynnar ut i en rapport fran
kommittén med ett antal rekommendationer®.

General comments
Se Allmanna kommentarer.

Handikapp
Begreppet handikapp ersattes 2007 av begrep-
pen funktionsnedsattning® och funktionshinder®.

Handikappdekaden

Ar 1982 utlyste FN:s generalférsamling en
internationell handikappdekad 1983-1992, ett
decennium for att forbattra situationen och sta-
tusen for personer med funktionsnedsattning.

Handikappombudsmannen
Handikappombudsmannen (HO) 1994-2009,
var en svensk statlig forvaltningsmyndighet,
vars uppgift enligt lag (1994:749) om Handikap-
pombudsmannen var att "bevaka fragor som
angar funktionshindrade personers rattighe-
ter och intressen. Malet fér ombudsmannens
verksamhet skall vara att personer med funk-
tionshinder ges full delaktighet i samhallslivet
och jamlikhet i levnadsvillkor”. Myndighetens
uppgifter férdes 2009 &ver till Diskriminerings-
ombudsmannen®.

Handikappolitik
Se Funktionshinderpolitik.

Handisam
Myndigheten for handikappolitisk samordning

18 Socialstyrelsens termbank: https://termbank.socialstyrelsen.se
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(Handisam) 2006-2014, var en central forvalt-
ningsmyndighet vars uppgift enligt Férordning
(2005:1073) var att "samordna arbetet inom
det handikappolitiska omradet och att framja
ett strategiskt och effektivt genomférande av
den nationella handikappolitiken”. 2014 slogs
Handisam och delar av Hjalpmedelsinstitutet®
ihop och bildade Myndigheten for delaktighet
(MFD)*.

Hjalpmedelsinstitutet

Hjalpmedelsinstitutet (HI) 1999-2014, var en
allmannyttig ideell férening grundad av staten,
Landstingsforbundet och Svenska Kommun-
forbundet vilka sedermera var Hl:s huvudman.
HI tog 6ver Handikappinstitutets verksamhet.
2014 lades Hjalpmedelsinstitutet ned och delar
av verksamheten flyttades till Myndigheten for
delaktighet (MFD)*.

Konsultativ status

Organisationer kan ans6ka om konsultativ sta-
tus hos ECOSOC* vilket innebar att de kan fa
tilltrade till olika FN-organ och FN-moéten.

Konvention

En konvention ar en mellanstatlig 6verenskom-
melse, en del av den internationella ratten. Nar
en stat tilltrader*/antar/ratificerar* en konvention
blir staten juridiskt bunden till den och skyldig
enligt folkratten* att uppfylla dess ataganden.
En MR-konvention ar en konvention som hand-
lar om manskliga rattigheter* (MR).

Konventionskommitté

Varje konvention* om manskliga rattigheter®
har en kommitté knuten till sig med uppdrag
att Overvaka konventionsstaternas* genomfor-
ande av konventionen®*. Kommittéerna bestar

av oberoende experter som utses gemensamt
av konventionsstaterna med jamna mellanrum.
Kommittéernas uppdrag och mandat varierar,
bland annat utifran vad respektive konvention
slar fast, och om konventionen eller tillaggspro-
tokoll* medger enskilda klagomal.

Konventionskonform tolkning
Konventionskonform tolkning innebar att
svensk lagstiftning ska tolkas i ljuset av gallan-
de konventioner™.

Konventionsstat
En konventionsstat ar en stat som har anslutit
sig till/ratificerat* en konvention®.

List of Issues

List of Issues ar en lista med fragor som kon-
ventionskommittéerna* [amnar till konventions-
staten® infor forhor*/interaktiv dialog.

LSS

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa
funktionshindrade, med vilken den personliga
assistansen inférdes i Sverige.

MR-konventioner
Se Konvention

Myndigheten for delaktighet

Myndigheten for delaktighet (MFD) bildades
2014 genom en sammanslagning av Han-
disam* och delar av Hjalpmedelsinstitutet®.
MFD arbetar med att framja, guida och stddja
samhallets aktérer att genomfdra sina uppdrag
utifran hela befolkningens behov och férutsatt-
ningar.



Manniskorattsbaserat arbete
Manniskorattsbaserat arbetssatt, aven rattig-
hetsbaserat arbetssatt/férhallningssatt forkor-
tas ofta HRBA/RBA (fran engelskans (Human)
Rights Based Approach) utgar ifran fyra princi-
per: deltagande, icke-diskriminering, transpa-
rens och ansvarsutkravande.

Manskliga rattigheter

Alla manniskor har manskliga rattigheter.
Manskliga rattigheter reglerade i konventioner
reglerar forhallandet mellan staten (skyldig-
hetsbararen*) och dess invanare (rattighets-
bararna*). Rattigheterna ar inte beroende av
medborgarskap.

*

Nationella handlingsplanen

Den nationella handlingsplanen i detta sam-
manhang syftar pa handlingsplanen for funk-
tionshinderomradet "Fran patient till medborga-
re” som kom ar 2000. Handlingsplanen strackte
sig Gver en tioarsperiod.

NHRI

NHRI star for engelskans National Human
Rights Institution, pa svenska nationell institu-
tion for manskliga rattigheter. En NHRI enligt
Parisprinciperna* ska ha ett sa brett uppdrag
som mojligt. Uppdraget ska vara tydligt for-
mulerat och slas fast i grundlag eller annan
lagstiftning dar aven institutionens samman-
sattning och behorighet specificeras. En na-
tionell institution for manskliga rattigheter ska
ocksa ha en stark stallining i genomférandet

av sitt uppdrag genom att garanteras ett obe-
roende, framfor allt fran regeringen. Sverige
inrattade sin NHRI den 1 januari 2022 genom
lag (2021:642) om Institutet f6r manskliga rat-
tigheter.

Normaliseringsprincipen
Normaliseringsprincipen handlar om rattighe-
ter for personer med funktionsnedsattningar
och réatten till livsvillkor och vardagsmdnster
som ligger sa nara de "normala” som mgjligt™®.
Principen lanserades i slutet av 1960-talet av
Bengt Nirje, som ett verktyg i kampen mot an-
staltstankande och oviljan att se personer med
intellektuell funktionsnedsattning som vuxna
och sjalvstandiga individer?.

Panel of Experts

En expertpanel knuten till standardreglerna*
och dess rapportor*. Bestod av foretradare for
internationella funktionshinderorganisationer
och var ett radgivande organ till rapportéren.

Parisprinciperna

Parisprinciperna antogs av FN:s generalfor-
samling den 20 december 1993 (Resolution
48/134). | principerna fastslas vilka évergripan-
de principer som bor styra de nationella institu-
tionernas* arbete med att framja respekten for
manskliga rattigheter™.

Rapportering
Rapportering i detta sammanhang avser den
rapportering som en konventionsstat* ar alagd

19 https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklopedi/l%C3%A5ng/normaliseringsprincipen

20 https://hejaolika.se/artikel/normalisering/
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enligt konventionen* att gora till konventions-
kommittén* med jamna mellanrum.

Rapportor
Se Sarskild rapportor.

Ratificera
En stat ansluter sig till konventionen och atar
sig att folja dess bestammelser.

Regeringens handikappdelegation, numera
funktionshinderdelegation
Funktionshindersdelegationen ar ett samord-
ningsorgan for regeringen att féra dialog med
funktionhindersrorelsen.

Rekommendationer

Rekommendationer i detta sammanhang avser
de rekommendationer konventionskommittén*
[dmnar till konventionsstaten* efter genomfort
forhor*/interaktiv dialog.

Rattighetsbarare
Rattighetsbararna ar de som innehar rattighe-
terna, det vill sdga invanarna i konventionssta-

*

ten®.

Semistrukturerad intervju

En semistrukturerad intervju utgar ifran ett
antal 6vergripande frageomraden och inter-
vjuaren anpassar fordjupningsfragorna efter
hand?".

Skriva under

Att skriva under en konvention* innebar att en
stat lamnar en avsiktsforklaring om att langre
fram ratificera® konventionen.

Skrivtolkning

Skrivtolkning ar en form av tolkning dar tolkar-
na skriver det som sags och visar det pa en
bildskarm.

Skyldighetsbarare

Skyldighetsbarare ar staten med alla dess de-
lar och nivaer. De ar skyldiga att framja, skydda
och fullgéra rattigheterna i en konvention®.

Standardreglerna

FN:s standardregler for att tillforsakra
manniskor med funktionsnedsattning delak-
tighet och jamlikhet antogs 1993. Standard-
reglerna kan liknas vid ett handlingsprogram
som stater kan anvanda som vagledning for
sitt arbete med funktionshinderpolitiken*. Till
skillnad fran konventionen* ar de inte juridiskt
bindande. | Standardreglerna fastslds mandatet
for en sarskild rapportor* och att denne ska ha
en expertpanel (Panel of Experts*) som stod i
sitt arbete??.

Sarskild rapportor

Kallas ocksa specialrapportor, speciell rappor-
tor eller rapportor. | standardreglerna anges
att "En sarskild rapportér med relevant och

21 https://www.pts.se/globalassets/startpage/dokument/icke-legala-dokument/rapporter/2020/ovrigt/metodguider/

metodguide-for-inkluderande-intervjuer-pts-2020.pdf
22 https://funktionsratt.se/material/fns-standardregler/
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omfattande erfarenhet av handikappfragor

och internationella organisationer skall utses
for en trearsperiod med uppgift att dvervaka
standardreglernas genomférande. Detta arbete
skall, om detta visar sig ndédvandigt, finansieras
med medel utanfér den ordinarie budgeten”.
Rapportoren rapporterade till FN:s sociala ut-
vecklingskommitté. Bengt Lindqvist utsags till
den forsta rapportéren och innehade mandatet
1994-2002. Sedan 2014 ar mandatet knutet till
Radet for manskliga rattigheter och utgar ifran
manskliga rattigheter brett och CRPD i synner-
het.

Tillganglighet

Tillganglighet handlar om hur samhallet utfor-
mas. Ett tillgangligt samhalle ar utformat sa att
sa manga som mojligt kan anvanda och ta del
av det. Det handlar om att kunna ta del av den
fysiska miljon och kunna ta sig runt i samhallet.
Det innebar ocksa att fa tillgang till information
och kommunikation samt att kunna anvanda
produkter och tjanster?.

Tilltrada
Se Ratificera

Tillaggsprotokoll

Kallas ocksa fakultativt protokoll eller frivilligt
protokoll. Manga konventioner* har ett eller
flera tillaggsprotokoll. Ofta laggs sadant som ar
svart att komma 6verens om i ett tillaggsproto-

koll, till exempel enskild klagoratt. Tillaggspro-
tokollet till CRPD innehaller just den enskilda
klagoratten, vilket gor det mgjligt for invanarna
i konventionsstaten* att efter att ha uttomt alla
nationella instanser klaga till konventionskom-
mittén*. En stat kan alltsa ha ratificerat en kon-
vention men inte dess tillaggsprotokoll.

Torsdagsaktionen

Aktion for att driva pa for en andring av diskri-
mineringslagen som skulle gora bristande till-
ganglighet mgjligt att klassa som diskriminering
i enlighet med det forslag som utredaren Hans
Ytterberg lade fram i utredningen Bortom fa-
gert tal. Infér veckans regeringssammantrade,
alltid pa torsdagar, samlades demonstranter
utanfér Rosenbad med detta enda krav. Aktio-
nen pabodrjades av DHR nar det passerat ett ar
efter att utredningens remisstid gatt ut utan att
regeringen lagt nagon proposition. Torsdags-
aktionen pagick tva ar och tre manader och allt
fler organisationer anslét sig till kravet och till
demonstrationen.

Underteckna
Se Skriva under

Universell utformning

Universell utformning innebar att i planering,
utformning och genomférande vara medveten
om den variation och de olika behov och for-
utsattningar som finns i hela befolkningen. Det

23 https://www.mfd.se/kunskap/ett-samhalle-for-alla/oka-tillgangligheten-i-samhallet/


https://www.mfd.se/kunskap/ett-samhalle-for-alla/oka-tillgangligheten-i-samhallet/

innebar i praktiken att utforma produkter, tjans-
ter, processer och miljéer sa att de i storsta
mojliga utstrackning kan anvandas ohindrat?*.

24 https://www.mfd.se/verktyg/lar-om-politikens-mal-och-inriktning/politikens-fyra-arbetssatt/principen-om-universell-utformning/
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Omnamnda organisationer och natverk '/
P4

Delaktighet Handlingskraft Rorelsefrihet
(DHR)

Svensk organisation av personer som lever
med en rorelsenedsattning. DHR star for Del-
aktighet, Handlingskraft, Rorelsefrihet.
www.dhr.se

Disabled Peoples’ International (DPI)
Internationell organisation som samlar olika
funktionshinderorganisationer varlden éver.
www.dpi.org

European Disability Forum (EDF)

Europeisk regional organisation som samlar
nationella och regionala funktionshinderorgani-
sationer. www.edf-feph.org

Forbundet Sveriges Doévblinda (FSDB)
Svensk organisation av personer med dov-
blindhet. www.fsdb.org

Riksforbundet for utvecklingsstérda barn,
ungdomar och vuxna (FUB)

Svensk organisation som arbetar for att per-
soner med intellektuell funktionsnedsattning
och deras anhdriga ska kunna leva ett gott liv.
www.fub.se

Funktionsratt Sverige (fore detta
Handikappforbunden/HSO/HCK)

Svensk samarbetsorganisation av ett stort an-
tal funktionsrattsforbund som slutit sig samman
for att agera med samlad kraft.
www.funktionsratt.se

Horselskadades Riksforbund (HRF)
Svensk organisation av horselskadade som
arbetar for att tillvarata horselskadades intres-
sen. www.hrf.se
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Inclusion International (I1)

Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer av personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Inclusion Europe ar den
europeiska regionala organisationen.
www.inclusion-international.org

Independent Living Institute (ILI)

Stiftelse, filosofi och internationell rérelse av
personer med funktionsnedsattning som verkar
for sjalvbestammande.
www.independentliving.org

International Disability Alliance (IDA)
Internationell organisation som samlar interna-
tionella och regionala funktionhinderorganisa-
tioner. Under férhandlingarna var det ett nat-
verk som sedermera ombildades till en formell
organisation.
www.internationaldisabilityalliance.org

International Disability Caucus (IDC)

Lost natverk som under férhandlingarna sam-
lade ett 60-tal civilsamhallesorganisationer.
Leddes av IDA.

International Federation of Hard of Hearing
People (IFHOH)

Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer av personer med hoérselned-
sattning och andra horselskador.
www.ifhoh.org

Lika Unika — federationen ménskliga
rattigheter for personer med funktions-
nedsattning

Lika Unika — federationen manskliga rattigheter
for personer med funktionsnedsattning 2009-
2019, hade som mest sex medlemsforbund:


www.ifhoh.org
www.internationaldisabilityalliance.org
www.independentliving.org
https://www.inclusion-international.org/
www.hrf.se
www.funktionsratt.se
www.fub.se
www.fsdb.org
https://www.edf-feph.org/
www.dpi.org
www.dhr.se

Neuroférbundet, Férbundet Sveriges Dévblinda
(FSDB), Horselskadades Riksforbund (HRF),
Riksférbundet for Rérelsehindrade Barn och
Ungdomar (RBU), Synskadades Riksférbund
(SRF) och Sveriges Dovas Riksférbund (SDR).

My Right (fore detta SHIA)

Den svenska funktionsrattsrorelsens organi-
sation for internationellt utvecklingssamarbete
och bistand. www.myright.se

Rehabilitation International (RI)

Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer for rehabilitering, framst rorel-
sehinder. www.riglobal.org

Riksforbundet for Social och Mental Halsa
(RSMH)

Svensk organisation som arbetar for att
manniskor med psykisk ohélsa ska ha samma
mojligheter som alla andra. www.rsmh.se

Sveriges Dovas Riksforbund (SDR)
Svensk organisation som foretrader doéva i
Sverige och arbetar for ett samhalle dar teck-
ensprak ar sjalvklart. www.sdr.org

Synskadades Riksforbund (SRF)
Svensk intresseorganisation av synskadade.
www.srf.nu

Stiftarna av Independent Living i Sverige
(STIL)

Svensk forening och ett assistanskooperativ.
www.stil.se
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World Blind Union (WBU)

Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer av blinda och personer med
synnedsattning. www.worldblindunion.org

World Federation of the Deaf (WFD)
Internationell organisation som samlar nationel-
la dovorganisationer. www.wfdeaf.org

World Federation of the Deafblind (WFDB)
Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer av personer med dovblindhet.
www.wfdb.eu

World Network of Users and Survivors of
Psychiatry (WNUSP)

Internationell organisation som samlar nationel-
la organisationer av personer som tagit del av
och dverlevt psykiatrisk behandling.
www.wnusp.net


www.wnusp.net
www.wfdb.eu
www.wfdeaf.org
www.worldblindunion.org
www.stil.se
www.srf.nu
www.sdr.org
www.rsmh.se
www.riglobal.org
www.myright.se

Omnamnda personer ' /
>

Den har listan innehaller de personer som omnamns i boken och den roll som
hanvisas till i boken. Beskrivningarna ar darmed inte uttommande om personens
olika roller genom livet, utan enbart dem som hanvisas till i boken.

En asterisk (*) anger att begreppet eller organisationen forklaras narmare i "Begreppslista”, "Organi-
sationer och natverk”, eller "Referenslista”.

Sten Andersson, socialminister (S) 1982-1985
Carl Bildt, statsminister (M) 1991-1994
Boutros Boutros-Ghali, FN:s generalsekreterare 1992-1996

Luis Gallegos Chiriboga, Ecuadors davarande FN-ambassador och ordférande for Ad Hoc-kom-
mittén* augusti 2002-april 2005

Thereisa Degener, medforfattare till rapporten "Human rights and disability: the current use and
future potential of United Nations human rights instruments in the Context of Disability”, 2002

Vilhelm Ekensteen, aktivist, forfattare till bland annat "Pa Folkhemmets bakgard” (1968) i vilkken han
lanserade det relativa handikappbegreppet, dar handikapp inte ar en individuell egenskap.

Lars Engqvist, socialminister (S) 1998-2004
Eva Falkenberg, handlaggare pa Sida vid tiden fér omnamnandet

Ingmar Farm, generalsekreterare och ordférande for davarande Handikappférbundens Samarbets-
organ (1990-2009)

Lex Frieden, ordforande for Rehabilitation International* 2000-2004

Lex Grandia, generalsekreterare (2001-2005) och ordférande (2005-2012) World Federation of the
Deafblind*
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Nils Hallerby, svensk politiker (FP, numera L) 1966-1982

Sheikha Hissa al-Thani, FN:s sarskilda rapportor* enligt Standardreglerna* 2003-2005

Maria Larsson, aldre- och folkhalsominister (KD) 2006-2010

Bengt Lindqvist, riksdagsledamot (S) flera perioder tiden 1983-1995, bitradande socialminister
(familje- och handikappminister) 1985-1991, ordférande Synskadades Riksférbund 1975-1985, dri-
vande i att ta fram och genomféra FNs standardregler* (1993) pa funktionshinderomradet, FN:s sar-

skilde rapportor* 1994-2002.

Don MacKay, Nya Zeelands davarande FN-ambassadoér och ordférande i Ad Hoc-kommittén* april
2005-december 2006

Charlotte McLaine, deltog i bérjan av férhandlingarna genom sydafrikanska kommissionen for
manskliga rattigheter (en NHRI*)

Bengt Nirje, forbundsordférande FUB* 1961-1970, lanserade normaliseringsprincipen®
Bertil Ohlin, partiordférande (FP, numera L) 1944-1967

Stig Ohlson, ordférande Féreningen Sveriges Dovblinda 1983-1997 och World Federation of the
Deafblind 2001-2005

Olof Palme, statsminister (S) 1969-1976 och 1982-1986

Erik Staaf, davarande internationell ombudsman och fértroendevald Synskadades Riksforbund*.
Gerard Quinn, davarande foretradare for irlandska NHRI*, medférfattare till rapporten "Human
rights and disability: the current use and future potential of United Nations human rights instruments
in the Context of Disability”, 2002

Barbro Westerholm, riksdagsledamot (FP, L) 1988-1999 och 2006-2022

Lars-Ake Wikstrém, ordférande Sveriges Dévas Riksférbund* 1992-1999

Margareta Winberg, statsrad (S) 1994-2003
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Intervjuade personer, galleri

1. Roll under tiden for forhandlingarna:
2. Roll vid tiden for intervjun:

Birgitta Andersson

1. Tidigare ordférande i DHR,
SHIA och HandikappHisto-
riska Féreningen. Verksam
inom funktionshinderrdrelsen
sedan slutet pa 60-talet.

2. Aktiv i FQ, Forum — Kvin-
nor och Funktionshinder.

Jan Eliasson

1. Ordférande i FN:s general-
férsamling 2005-2006, stod
nara Bengt Lindqvist.

2. Ordférande for Stockholms
internationella fredsforsk-
ningsinstitut, SIPRI.
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Hansherman von Axelsson
1. Kanslichef Handikappom-
budsmannen och verksam-
hetschef pa dess Tillganglig-
hetscenter.

2. Utredare vid tidigare Myn-
digheten for handikappolitisk
samordning och Myndigheten
for delaktighet.

Lars Gronwall

1. Departementsrad och till-
férordnad rattschef Socialde-
partementet, ledde utredning-
en Ds 2008:23.

2. Pensionar.
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Anna Bruce

1. Doktorand och expert,
deltog genom Handikappom-
budsmannen.

2. Forskare vid Raoul Wallen-
berg institutet for manskliga
rattigheter och humanitar ratt.

Charlotta Goller

1. Internationell sekreterare/
ombudsman, narvarade vid
foérhandlingarna genom World
Federation of the Deafblind.
2. Programansvarig och folk-
rattsradgivare, Fonden for
manskliga rattigheter, projekt-
gruppen Inget om oss utan
oss!



1. Roll under tiden for féorhandlingarna:

2. Roll vid tiden for intervjun:

Thomas Hammarberg

1. Svensk ambassador for
manskliga rattigheter 1994-
2002, generalsekreterare
Olof Palmes Internationella
Center 2002-2005. Euro-
paradets kommissionar

for manskliga rattigheter
2006-2012. FN-radgivare for
manskliga rattigheter 2001-
2003. Tidigare generalsekre-
terare Amnesty International
och Radda Barnen.

2. Pensionar och debattor.

fotc.)‘.Heidi Koivisto Robertson

"

Markku Jokinen
1. Ordférande for World
Federation of the Deaf.

2. Verksamhetsledare
Finlands Ddévas Forbund,
expertmedlem i finska
Manniskorattskommittén for
personer med funktionsned-
sattning under Manniskoratts-
delegationen.

Kerstin Jansson

1. Departementssekreterare
Socialdepartementet, ledare
for den svenska regeringsde-
legationen till férhandlingar-
na vid tva moéten, 2005 och
2006.

2. Pensionerad fran Diskrimi-
neringsombudsmannen.

foto Institutet for ménskliga rattigheter

Annika Jyrwall Akerberg

1. FN:s barnrattskommitte,
Handikappférbunden (nuv.
Funktionsratt Sverige), deltog
i svenska delegationen till
forhandlingarna.

2. Senior juridisk radgivare
Civil Rights Defenders, sty-
relseledamot Institutet for
manskliga rattigheter.
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Elaine Johansson

1. Férbundsordfoérande i Riks-
forbundet FUB och styrelse-
ledamot i Inclusion Internatio-
nal under 1990-talet.

2. Pensionerad fran aktivi-
tets- och kunskapscentret
Eldorado, ordforande i Funk-
tionsratt Vastra Gotaland och
FUB Vastra Goétaland.

Jaan Kaur

1. Ombudsman och interna-
tionell sekreterare DHR.

2. Ordférande DHR Region
Stockholm.



AL
Tomas Lagerwall
1. Generalsekreterare Reha-
bilitation International.

2. Pensionar och ordférande
PRO Trogd.

Eva Lisskar Dahlgren

1. Kanslirad vid Regerings-
kansliet. Deltog i slutférhand-
lingarna av konventionen, an-
svarade for dversattningen till

svenska, handlade underteck-

nande och ratificering samt
skrev den forsta rapporten till
Overvakningskommittén.

2. Pensionerad fran Reger-
ingskansliet.

Lars Lindberg
1. Arbetade som politiskt
sakkunnig pa Socialdeparte-
mentet.

2. Projektledare Nordens val-
fardscenter.

Guy Loov

1. Arbetade med statliga
utredningar vid Regerings-
kansliet, bakgrund i Synska-
dades Riksférbund och som
intressepolitisk ombudsman
pa DHR.

2. Pensionar.
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foto Helena Berzelius

Ola Linder

1. Studerande.

2. Jurist i projektet Funktions-
rattsbyran, intressepolitisk
utredare LSS-fragor, Funk-
tionsratt Sverige.

foto Eva Dalin

Lars L6ow

1. Handikappombudsman,
agerade som svensk NHRI
och féretradde tillsammans
med Irlands NHRI samtliga
institutioner. Tidigare ordf6-
rande for Handikappforbun-
den/Funktionsratt Sverige.
2. Overdirektor for Arbetsfor-
medlingen



1. Roll under tiden for forhandlingarna:

2. Roll vid tiden for intervjun:

Kicki Nordstrom

1. Ordférande World Blind
Union, representant for Inter-
national Disability Alliance.
2. Pensionar, aktiv i Synska-
dades Riksforbunds distrikt
och lokalférening samt Li-
dingd FN-férening.

Maryanne Ronnersten

1. Projektledare Handikapps-
forbundens samarbetsorgan
(nuvarande Funktionsratt
Sverige), bl.a. projektet "Ag-
enda 22” om genomférande
av FN:s standardregler.

2. Pensionar.

foio Leb M.l;h'ola .

Tiina Nummi-Soédergren

1. Arbetade pa Shia (nuva-
rande My Right), férbunds-
ordférande Synskadades
Riksférbund 2004-2011.

2. Forsta vice ordférande
Synskadades Riksférbund,
jurist/radgivare Independent
Living Institute, funktionshin-
deraktivist.

. . (8%
Jan-Peter Stromgren

1. Ordférande International
Federation of Hard of Hearing
People, férbundsordférande
Horselskadades Riksforbund,
ordférande Nordiska Horsel-
skadades Samarbetskommit-
té, ledamot av regeringens
funktionshinderdelegation.

2. Ordférande i Handikapp-
Historiska Foreningen (HHF).
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foto Ciro Sammarco

Adolf Ratzka

1. Importerade 1983 Inde-
pendent Living-filosofin och
konceptet personlig assis-
tans genom kontantstod till
Skandinavien. Grundare av
STIL, dess ordférande fram
till 1994. Grundare av Inde-
pendent Living Institute, verk-
samhetsledare fram till 2017.
ENIL:s forsta ordférande
1989-1992.

2. Styrelseordférande Inde-
pendent Living Institute.

I &

Jimmie Trevett

1. Férbundsordférande Riks-
forbundet for Social och Men-
tal Halsa, RSMH, medlem i
svenska regeringsdelegatio-
nen till forhandlingarna.

2. Andre vice ordférande
Funktionsratt Sverige.

foto Studio Lea



Christina Wahrolin
1. Fd férbundsordférande
Horselskadades Riksforbund,
medlem i svenska regerings-
delegationen till férhandling-
arna, ledamot av European
Disibility Forum, fore detta
ordférande i Europeiska hor-
selskadadeorganisationen,
ledamot i EU:s Ekonomiska
och sociala kommittén.

2. Vice ordférande, ABF
Varmlands lan.

Bengt Westerberg
1. Partiledare Folkpartiet
1983-95, riksdagsledamot
(FP, numera L) 1984-94 och
socialminister 1991-94.

2. Nagra styrelseuppdrag.
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Karin Westlund

1. Férbundsordférande DHR.
2. Fore detta forbundsord-
forande DHR.
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Genomforda intervjuer ' /
>

Birgitta Andersson, intervju genomférd via Zoom 2022-01-17
Hansherman von Axelsson, intervju genomférd via Zoom 2021-10-29
Anna Bruce, intervju genomférd via Zoom 2021-10-28

Jan Eliasson, intervju genomférd per telefon 2021-05-12

Lars Gronwall intervju genomférd via iPhone video 2021-11-15
Charlotta Goller, intervju genomférd via Zoom 2022-01-28
Thomas Hammarberg, intervju genomférd via Zoom 2023-03-21
Kerstin Jansson, intervju genomférd via Zoom 2021-10-29

Elaine Johansson, intervju genomférd via Zoom 2021-10-22
Markku Jokinen intervju genomférd via Zoom 2023-06-21

Annika Jyrwall Akerberg, intervju genomférd via Zoom 2021-10-08
Jaan Kaur, intervju genomférd via Zoom 2022-01-18

Tomas Lagerwall, intervju genomford via Zoom 2022-12-21

Lars Lindberg, intervju genomférd via Zoom 2022-01-04

Ola Linder, intervju genomférd via Zoom 2022-04-20

Eva Lisskar Dahlgren, intervju genomférd via Zoom 2021-10-29
Guy L60v, intervju genomférd via Zoom 2022-05-27

Lars L66w, intervju genomférd via Zoom 2021-10-15

Kicki Nordstrém, intervju genomférd via Zoom 2021-11-04

Tiina Nummi-Soédergren, intervju genomford via Zoom 2022-01-25
Adolf Ratzka, intervju genomford via Zoom 2021-10-08

Maryanne Ronnersten, intervju genomférd via Zoom 2022-01-26
Jan-Peter Stromgren, intervju genomférd via Zoom 2021-10-22
Jimmie Trevett, intervju genomférd via Zoom 2022-01-18

Christina Wahrolin, intervju genomférd via Zoom 2022-01-24
Bengt Westerberg, intervju genomford via Zoom 2021-10-15

Karin Westlund, intervju genomférd via Zoom 2022-11-03

Fordjupat samtal om tillganglighet med Maria Johansson, Hansherman von Axelsson och Charlotta

Goller, genomfort via Zoom 2023-03-10
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Intervjufragor ' /
>

Intervjuerna genomférdes semistrukturerat, vilket innebéar att intervjuerna utgick fran nedanstaende
fragor och anpassades efter person och under intervjuns gang.

1. Vad heter du?

2. Vad ar din relation till CRPD/funktionshinderkonventionen?

3. Har det alltid varit sjalvklart for dig att rattigheter for personer med funktionsnedsattning ar
manskliga rattigheter?

4. Vad minns du om diskussionerna som ledde fram till arbetet for att fa en konvention?

Vad har du haft for roll i férhallande till funktionshinderomradet i ditt (arbets)liv?

6. Vad var din/dina roller under férhandlingarna om konventionen saval nationellt som
internationellt?

7. Vad hande bakom kulisserna i samband med férhandlingarna (fére och under) internationellt
och nationellt?

8. Hur upplevde du den internationella funktionshinderrérelsens engagemang?

9. Hur upplevde du svenska regeringens roll och engagemang? Ge exempel!

10. Hur upplevde du svenska funktionshinderrérelsens engagemang?

a. Under férhandlingarna

b

c

1

o

| samband med ratificeringen
| arbetet med 6versattningen
1. Vilka tankar har du om den svenska 6versattningen?
12. Hur var dina forutsattningar att delta i férhandlingarna om konventionen eller arbetet kring dem?
13. Vilka personer/organisationer/aktorer jobbade du med, vems rdst var viktig? Andra aktorers roll.
14. Vilka internationella roster var viktiga?
15. Vilka fragor drev du?
16. Och hur gick det med fragorna?
17. Blev det som du har tankt dig med konventionen?
18. Tycker du att konventionen anvands?
19. Ar det nagot annat du vill skicka med?
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Heja Olika, 2016: https://hejaoclika.se/artikel/
normalisering/ besokt 2023-08-21


https://lucris.lub.lu.se/ws/portalfiles/portal/11124103/HRDisabilityen.pdf bes�kt 2023-08-16
https://funktionsratt.se/material/fns-standardregler/
https://fn.se/wp-content/uploads/2017/12/4-17-FNs-arbe-te-med-m%C3%A4nskliga-r%C3%A4ttigheter.pdf
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/proposition/fran-patient-till-medborgare-en-nationell_gn0379/
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Parisprinciperna (Resolution 48/134): https://
documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/
N94/116/24/PDF/N9411624.pdf?OpenElement
Ratzka, Adolf: Full delaktighet, blogg och bok:
https://fulldelaktighet.nu besokt 2023-08-16

Regeringens proposition 1992/93:159 om stdd
och service till vissa funktionshindrade: https:/
www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/
dokument/proposition/om-stod-och-service-
till-vissa-funktionshindrade_gg03159/ besokt
2023-08-16

Respekt for rattigheter. Rapport om hur Sve-

rige lever upp till konventionen om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning 2019,

2019 https://funktionsratt.se/wp-content/uplo-
ads/2019/12/Funktionsra%CC%88tt-Sverige_
Rapport.pdf besokt 2023-08-18

Semistrukturerad intervju, metodguide fran
Post och telestyrelsen: https://www.pts.se/
globalassets/startpage/dokument/icke-legala-
dokument/rapporter/2020/ovrigt/metodguider/
metodguide-for-inkluderande-intervjuer-
pts-2020.pdf besokt 2023-08-21

Socialstyrelsens termbank: https://termbank.
socialstyrelsen.se besokt 2023-08-21

Tillganglighet, Myndigheten fér delaktighet:
https://www.mfd.se/kunskap/ett-samhalle-
for-alla/oka-tillgangligheten-i-samhallet/ besokt
2023-08-21

Universell utformning, Myndigheten for delak-
tighet:

https://www.mfd.se/verktyg/lar-om-politikens-
mal-och-inriktning/politikens-fyra-arbetssatt/

88

principen-om-universell-utformning/ besokt
2023-08-21

1989 ars handikapputredning: S 1988:03, Riks-
arkivet:
https://sok.riksarkivet.se/agent/40uUA8hDrH-
646m3GjpvwY3 besokt 2023-08-16
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Hur gar det egentligen till nar internationella éverenskommelser férhandlas fram?
Vad hander i forhandlingssalen och vad sker i korridorerna? Vilken roll kan de icke-
statliga aktdrerna — civilsamhallet — spela?

| den har boken far du ta del av berattelser fran dem som pa ett eller annat satt var med
under forhandlingarna av FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsned-
sattning (CRPD) eller som féljde processen pa avstand. Forhandlingarna pagick under
2002-2006 och konventionen tradde i kraft i Sverige 2009. Flera svenskar hade viktiga
roller under processen, vilket vi har forsokt dokumentera som en pusselbit i funktions-
hinderhistorien och historien om manskliga rattigheter.

Boken ar ett resultat av HandikappHistoriska Foreningens projekt Inget om oss utan oss!
Svensk paverkan och medverkan i framtagandet av FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning (CRPD) och bygger pa intervjuer med 27 personer.
Projektet genomfordes i samarbete med Fonden for manskliga rattigheter och arkiveras
hos Folkrorelsearkivet for Uppsala Lan. Projektet ar finansierat av Allmanna arvsfonden.

Boken finns aven i tillgangliga format: Iattlast, punktskrift och som talbok. En samman-
fattning finns pa svenskt teckensprak.

ISBN: 978-91-527-7971-2
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