Lisa Wallenius ar ordférande i Funktionsratt Sverige och brinner for frdgan om allas lika virde. Foto: Linnéa Bengtsson

46 | www.ssil.se



Vi kan radda Liv
- men vi kan inte

ta hand om livet”

Funktionsratt Sverige bestar av manga funktionsrattsférbund som agerar med
samlad kraft. Ordférande Elisabeth "Lisa” Wallenius, samtalar om livet mellan
arton och doden. Om allas lika varde och om ett samhalle som sviker dem som
lever med livslanga funktionsnedsattningar.

TEXT: CAROLINE JONSSON

FOTO: FUNKTIONSRATT SVERIGE, LINNEA BENGTSSON OCH CAROLINE JONSSON

Funktionsratt Sverige bestér av 41 funk-
tionsrattsforbund. Tillsammans represen-
terar de mer d4n 400000 ménniskor som
strdvar mot samma mal — ett samhélle for
alla. Elisabeth Wallenius, eller Lisa som
hon foredrar att kallas, tog 6ver som ord-
forande i varas.

— Att jag valdes till ordférandeskapet
i Funktionsratt Sverige ser jag som ett
erkdnnande av mina tidigare insatser,
men visst hade jag tvivel. Jag ar inte den
formella typen och har svéart med all for-
malia och koderna i ett styrelserum, men
jag brinner for fragan om allas lika vérde.

FUNKTIONSRATT SVERIGES UPPDRAG dr att vara
funktionsrittsrorelsens enade rdést mot
regering, riksdag och centrala myndig-
heter. Organisationens utmaning &r att
beskriva och 6versitta allas lika vérde till
verkliga situationer, menar Lisa:

— Alla har inte samma vérde i prakti-
ken. Det blir ramaskri nér kollektivtra-
fiken inte funkar, men nir firdtjansten
kranglar uteblir reaktionerna. Da ar det
viktigt att vi inte bara gnaller pa fardtjans-
ten, utan istéllet formedlar att det handlar
om allas lika rdtt att komma i tid — oavsett
om jag &ker buss eller fardtjanst.

Lisas engagemang inom funktionshin-

derpolitiken borjade for dotterns skull
Hon féddes med sillsynt missbildnings-
syndrom. Idag respekteras brukarmed-
verkan pé ett nytt sitt, menar hon, men
det ér fortfarande den stora utmaningen
— att bli lyssnade pa.

— Som arbetsterapeut och mamma
till ett barn med funktionsnedsittning
fick jag tidigt en formaga att ifragasitta
professionen. Jag hade i mitt yrke tidiga-
re trott mig kunna allt. Nar min dotter
foddes insag jag att det ar létt att lara sig
saker, men att egen erfarenhet skapar en
helt annan dimension. Det ar viktigt att
professionen har kunskap, forstaelse och
respekt for den egna erfarenheten.

DET AR SNART 25 ar sedan hon startade
Riksforbundet Sillsynta diagnoser, vilket
fraimst omfattar syndromdiagnoser som
har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedsdttningar och inte till-
hor nagon storre sjukdomsgrupp. Lisa
var ordférande fram till mars 2018. For-
bundet foddes genom ett projekt inom
Handikappforbunden — nuvarande Funk-
tionsratt Sverige.

— Medlemmarna med siéllsynta diag-
noser har sa oerhort olika funktionsned-
sattningar. Férbundet hade inte samma

forutsattningar som manga andra intres-
seorganisationer, men ibland &r det bra att
inte vara van vid att fa allt serverat. Det
gor méanniskan latt lat.

Vikan radda liv, men vi kan inte ta hand
om livet, fortsitter hon. Dir star indivi-
den helt ensam manga ganger. Kunskap
saknas om hur det ar att leva med en livs-
lang funktionsnedséttning.

Lisa betonar att det &r bra att samhallet
och varden gor bra saker for barn, men att
det uppstar problem nér barnen blir vuxna:

— Vi appladerar neonatalvirden som
far barn att 6verleva. Men sen da? Tyvérr
har vi idag ett samhille som inte sjalvklart
stiller upp for dessa barn och familjer.
Problemen forsvinner inte som vuxen,
ndr ménga insatser upphor.

FORALDRAR TAR INTE slut. De kan bli slut pa
andra sitt, men foréldrar slutar inte med
omsorgen, betonar hon. Lisa beskriver
hur exempelvis barnrehabilitering gene-
rellt fungerar ganska bra och stod finns
dven som underléttar en tung situation:

— Nér vuxenlivet intrdder béar narstaen-
de och foréldrar samma tyngd. Dessutom
kanske jag dr en gammal foralder med ett
vuxet barn som inte kan flytta hemifran.
Dessa liv beskrivs sillan i media — men
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det &r valdigt mycket liv kvar mellan arton
ar och déden. Under alla dessa ar saknas
en beredskap fran samhillet att stilla upp.
— Hoj statusen inom rehabilitering och
habilitering, uppmanar Lisa, som &ven
efterlyser modiga politiker som medver-
kar till en hilsovard tillgédnglig for alla.

EN FUNGERANDE REHABILITERING dr for manga
enda sittet att fa tillgang till friskvérd.

— Om du passar in i kriterierna kanske
du kan fa tio besok. Om jag tycker att jag
behover trana si gar jag till gymmet eller
Friskis, som marknadsfor sig med hyper-
snygga minniskor som ser himla pigga
ut. Det édr inte tillgdngligt eller bekvamt
fér mig om jag har en svar funktionsned-
sattning. Jag har heller ingen arbetsgiva-
re som peppar mig, erbjuder friskvards-
timme eller finansierar gymkort.

Friskvardande insatser skulle saklart
behovas inom vard och omsorg, anser
hon, och understryker behovet av att ut-
veckla en fungerande rehabilitering som
inte ar tidsbegrénsad.

— Vi pratar ofta om hilsofraimjan-
de insatser i syfte att undvika sjukdom.
Precis som alla andra, kan méinniskor
med funktionsnedsittning fa andra sjuk-
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»Reformen har hog trdffsdikerhet — behoven blir
Lillfredsstillda, varken mer eller mindre«  tisswallenius

domar, eller 6verkonsumera alkohol och
mat. De har samma behov av hilsofram-
jande insatser.

Rehabilitering gor oerhort stor skillnad
i en ménniskas liv, enligt Lisa. Det kravs
egentligen bara tillgdangliga gym med stod
och stimulans.

— Det ar inte svart. Det handlar om in-
stdllning. Alla har inte lika vérde.

Lss - LAGEN om stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS, infordes 1994
och har inneburit en frihetsreform for
manga. Alla som omfattas av LSS har ratt
till sjalvbestimmande och att kunna leva
som andra. Rittstillampningen av LSS har
under &ren urholkat delar av stodet som
lagen var tankt att ge, menar Funktions-
ratt Sverige.

— Var partiundersokning infoér valet
med fokus pé assistansfragan uppmark-
sammades i media, vilket resulterade
i att 16ften om pengar haglade 6ver as-

sistansen. Vi eldade pa fokus pa denna
insats. Det behovdes. Samtidigt det ar
viktigt att forsta att ratten till assistans
endast dr toppen av ett isberg, en enda
ersittningsform. Inom LSS finns totalt
tio insatser.

ORGANISATIONEN KRAVER BLAND annat att de
lagstadgade réttigheter som LSS innehall-
er inte forsdmras, vilket skulle strida med
de ataganden som Sverige férbundit sig
till genom att ha ratificerat Funktionsratt-
skonventionen.

— LSS é&r en rittighetslag som ar mo-
dern, effektiv och ett lysande exempel pa
modern vilfirdspolitik. Reformen har
hog traffsiakerhet — behoven blir tillfreds-
stillda, varken mer eller mindre, séger
hon.

Vad ér alternativet, fragar sig Lisa, och
menar att alla alternativ till den nuvaran-
de lagen &r sdmre, dyrare och inskranker
mainniskors frihet.



Inramad tidning pa Funktionsratt Sveriges kontor
i Sundbyberg.

— Likt ett mantra far vi hora det ska spa-
ras pengar, men institutionerna var inte
gratis. Institutionerna som vi lamnar for
att ge manniskor mojlighet att bo hemma,
for att familjer ska fa stod till sina barn.
Sedan far vi inte glomma att barn faktiskt
dog tidigare forr. Idag 6verlever barn som
inte klarade livet.

Lisa ser dven en utveckling dar bespa-
ringarna inom assistansen skapade en
instillning hos manga kommuner att
det gar att dra in pa andra insatser, som
LSS-boenden exempelvis.

— Eller réttare sagt — kommunen bevil-
jar insatsen men dérefter hander ingen-
ting. Ingen flytt och inget boende.

2017 ARs NAMNBYTE till Funktionsrdtt Sve-
rige markerade ett tydligare fokus till
manskliga réttigheter. Grunden for orga-
nisationens arbete dr Forenta Nationer-
nas, FN:s, konvention om réttigheter for
personer med funktionsnedséttning —
Funktionsrattskonventionen.

Begreppet Funktionsritt introducerades
didrmed pa allvar in i det svenska spraket.

— Funktionsritt &r ett jittebra namn —
bade som begrepp och fér var organisa-
tion, avslutar ordférande Lisa. @
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Pa vaggen vid entrén finns raddningsstolen om en nodsituation skulle uppstd, samt tidskrifter fran alla

medlemsférbund.

Om Funktionsrdtt

Funktionsrdtt kompletterar begreppen:
Funktionsnedsdittning — en nedsattning av
fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsfor-
maga hos en person, samt Funktionshinder
- en begransning som en funktionsnedsatt-
ning innebar for en person i relation till om-
givningen, enligt Socialstyrelsens definition.

Funktionsrditt flyttar fokus fran hinder, till-
ganglighet och sarskilda I6sningar till mansk-

liga rattigheter och ett universellt utformat
samhalle. Funktionsratt beskriver en person
med funktionsnedsattnings ratt till sjalvie-
stammande och full delaktighet, exempelvis:

Vara medlemmar har en kronisk sjukdom som
ger vissa funktionsnedsdttningar.

Sjukvdrden dr inte utformad efter deras behov.
De har rétttill en fungerande vdrd pa lika villkor,
det dr deras funktionsrditt.
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