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Vardens demokrati
och godmanskap

Demokratin ndr sin yttersta grins i
den dagliga omsorgen om den med
omfattande funktionshinder och i hur
foretridare for dem fungerar. Hir
tas omsorgerna om utvecklingsstorda
personer som exempel. Uppdraget som
god man inte ligger i fas med var tid.
Det behovs alternativa former av insyn
och tillsyn.

Medborgare med

begransade resurser

Personer med svara funktionshinder och
sjukdomar har samma réttigheter som andra,
men har svart for att utnyttja dem. For det
behover de en fortlopande och tillrittalagd
information och radgivare och stillfore-
trddare i situationer som de inte klarar
sjdlva. Detta stiller betydande krav pa vart
samhiille, inte bara for att behoven av rad
och stdd ar individuella, utan dven for att de
andrar sig 6ver tid — en del personer far all-
tmer begrinsade resurser, medan andra ut-
vecklar en allt storre formaga att bestimma
sjdlv.

For endast nagra decennier sedan var
bilden en annan. Da dominerade ett ony-
anserat Kkategorisystem, som frantog vissa
grupper medborgare all rittskapacitet. Och i
vard och omsorg hirskade ett patriarkaliskt
synsitt.

, Att vara
dum - att
inte forsta -
har under alla
tider varit den
mest
foraktade
egenskapen.

Férstandshandikappad

Att vara dum — att inte forsta — har under alla
tider varit den mest foraktade egenskapen.
Da har andra ansett sig kunna ta makten,

bestimma och utnyttja den enskilde. «S&
dum att han inte forstar sitt eget bista» har
t.o.m. rittfardigat overgrepp sanktionerade
av samhillet.

Det var fordldrar som pa 1950-talet
foreslog att de medborgare som har den
lagsta begdvningen skulle betecknas som
psykiskt  utvecklingsstorda.  Formellt
kallades de é&nnu vid den tiden for
sinnessloa, vilket var pedagogernas be-
teckning #dnda fran slutet av 1800-talet,
medan psykiaterna anvinde beteckningen
idioter. I husforhorsldngderna kan man finna
beteckningar som afvita, franlos, slosint,
svagsint, tapig m.fl.. De stilldes ddrigenom
utanfor kyrkan och gemenskapen. Att inte fa
konfirmeras hindrade dem fréan att fa en an-
stillning.

Det var den fran 1920-talet alltmer til-
lampade intelligenstestningen som la
grunden till «diagnosen» sinnesslo. Nu
fordes begreppet in i en médngd lagar och
forordningar och sinnessloa personer for-
lorade sin réttskapacitet rakt Gver.

Pa 1960-talet borjade vi som arbetade for
utvecklingsstorda att tillimpa «normaliser-
ingsprincipen», d.v.s. utvecklingsstorda
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barn, ungdomar och vuxna ska fa leva si
normalt som mojligt. Dérigenom frimjas
deras potential till utveckling och manga
kan komma att fungera som vi andra. Vi
larde oss att rittskapaciteten bor bedomas
individuellt och med hidnsyn vad saken
giller.

,, Ingen ut-

vecklings-
stord person
far omhander-
tas utan sitt
eller sin fore-
tradares sam-
tycke.

Den formella vindpunkten kom 1971 da
FN antog en deklaration om utvecklings-
stordas rittigheter med dess forsta punkt:
Den utvecklingsstorde har, sa langt det ov-
erhuvudtaget dr maojligt, samma rdttigheter
som andra mdnniskor.

Pa socialstyrelsen f6ljde vi upp denna de-
klaration med en affisch, som sattes upp pa
alla enheter for vuxna utvecklingsstorda:

Du har samma friheter och rittigheter som
alla andra,

du far sdga vad du vill

du har ratt fa veta vad som hénder

du far ga pa alla slags moten

du far bli medlem i féreningar

du far tillhora vilken kyrka du vill

du far demonstrera och tillsammans med
andra visa vad du tycker

du fér rosta om du dr myndig

ingen fér lyssna pa dina telefonsamtal
ingen far ga in pa ditt rum utan att knacka
ingen far ge dig straff

Vigen till ett midnniskovirde blev lang bade
formellt och psykologiskt och &n har vi inte
natt vigs dnde. Genom omsorgslagen 1968
fick de barn och ungdomar som be-
tecknades som obildbara ritt och skyldighet
till undervisning. Vuxna fick ritt till daglig
verksamhet och till att bo i gruppbostider
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Fra Radgivningsgruppen i Barums konferanse om selvbestemmelse. (Foto: RGB).

istdllet for pa anstalter. Utflyttningen fran
anstalterna borjade med barn och ungdomar
och fortsatte sedan med de vuxna. 1985 be-
slot riksdagen om intagningsforbud och
1997 att de anstalter som finns kvar ska vara
stangda ar 2000. Under 70-talet myndigfor-
klarades upp emot tiotusen utvecklings-
storda och de fick ritt att rosta. Léttldsta
bocker framstilldes och fran mitten 80-talet
ges en lattldst dagstidning ut en gang i
veckan.

Omsorgslagen fran 1968 har skrivits om
tva ganger. Den heter nu Lag om stéd och

, Da deras
onskemal
aldrig efter-
fragats har
deras vilja
fortvinat.

service for vissa funktionshindrade, LSS,
och omfattar alla personer med langvariga
och omfattande funktionshinder. Allt tvang
har rensats ut ur lagarna: Ingen utvecklings-
stord person far omhéndertas utan sitt eller
sin foretrddares samtycke. De tvangslagar

som giller for psykiatrisk vard omfattar ut-
vecklingsstérda endast om vederborande dr
psykiskt sjuk.

I handikapplagen LSS slés fast att malet
for verksamheten skall vara att den enskilde
far leva som andra och att den skall grundas
pa respekt for den enskildes sjdlvbestdm-
manderitt och integritet. Denne skall till-
forsdkras goda levnadsvillkor och i storsta
mojliga utstrickning ges inflytande och
medbestimmande 6ver de insatser som ges.

Forfattningarna har alltsd utvecklats fran
den forsta omsorgslagen 1954, fylld med
regler om in- och utskrivning fran anstalter
och hur tvéanget skulle tillimpas, till LSS
med preciserade rittigheter for alla med om-
fattande funktionshinder. Reglerna for kol-
lektivet utvecklingsstorda har overgatt till
ritten till individuellt utformade insatser
som for andra funktionshindrade. Handi-
kapplagen LSS ger dem fortur till de
sdrskilda insatser de behdver — kommunens
resursbrist dr inget giltigt skdl till avslag.

Det dr en remarkabel resa i en griddfil
genom vilfirden, i mycket som en kompen-
sation for den forskjutning och férnedring
de utvecklingsstorda varit utsatta for, ja, de
har t.o.m. varit utrotningshotade. Dessa
medborgare har aterfatt sina réttigheter dven
om manga av dem har sd begrinsade
resurser att de inte kan utnyttja alla av dem.
Ritten till sjdlvbestimmande tillimpad i
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den dagliga samvaron med dem som ger
stod och service kan dock alla utnyttja, dven
de med mycket sma sprikliga resurser ofta i
kombination med andra funktionshinder.
Det ar i relationen till och varden av dessa

, Dessa

medbor-
gare har ater-
fatt sina ratt-
igheter aven
om manga av
dem har sa be-
gransade
resurser att
de inte kan ut-
nyttja alla av
dem.

personer som demokratin nér sin yttersta
grans.

Resan har inte gatt utan hinder. Det forsta
var den revirkonservatism om sa ofta utvec-
klas i professionella grupper da det dr fraga
om fordndringar. Det andra var att redan
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nagra ar efter lagens ikrafttridande 1968
krivde fyra norrlandslandsting i ett brev till
regeringen att lagen skulle revideras — den
forde fram en speciell grupp pa andra grupp-
ers bekostnad, ansag man. Att dessa tvdrtom
borde inkluderas i lagen foresvivade ingen
av dem. Det skulle ta ndrmare tio ar innan vi
i en statlig kommitté forelog det, men i en
overrenskommelse mellan Landstingsfor-
bundet och regeringen i ett slutet rum
forkvivdes forslaget. Forst 1994 blev det
verklighet genom Lag om stéd och service
till vissa funktionshindrade, LSS.

Under 1960-talet hade fragorna om
funktionshindrade ett oppet stod hos polit-
iker, men pa 1970-talet — da kraven pa in-
satser okade — borjade manga vackla. Sedan

, Numera
handilar
det om ett
tyst motstand
pa politisk
niva. Dar
tycks man
rentav satta
sig ner och
forhandla om
demokratin.

dess har instillningen Overlag varit ambi-
valent och priglad av dubbelmoral. Visser-
ligen har man i stor enighet antagit deklar-
ationer och rittighetslagar, men vid genom-
forandet har engagemanget forsvunnit. Lét
mig ta tva exempel.

I ett betinkande 1982:46 med titeln
Handlingsprogram i handikappfragor god-
kdnt av riksdagen star det pa sidan 11:
«Handikappades ritt till levnadsforhal-
landen som ér likvérdiga med andra ménnis-
kors far inte paverkas av svingningar i sam-
hillsekonomin». Men det &r precis det som
hént! Dessutom under tva perioder.

Sedan tio ér tillbaka forekommer det att
landsting och under senare ar kommuner
vigrar folja ett domslut som ér till fordel for
den funktionshindrade. Myndigheter och ut-
redningar har foreslagit regeringen att ligga
fram forslag till riksdagen om vite, men sé
har inte skett trots att ett domstolstrots av en
folkvald forsamling maste betecknas som
ett allvaligt nederlag for demokratin i vart
samhille.

Forr bestod motstandet mot humanisering
av omsorgerna om funktionshindrade av
fordomar och okunskap, alternativt felaktiga
kunskaper framforda av sma professionella

grupper, t ex drftlighetsforskare. Numera
handlar det om ett tyst motstand pa politisk
niva. Dir tycks man rentav sitta sig ner och
forhandla om demokratin. Ett exempel pa
det dr genomforandet av psykiatrireformen.

Den demokratiska varden

Annu har vi inte utvecklat demokratin i den
dagliga samvaron med personer med om-
fattande funktionshinder fullt ut. Det dr ett
omrade som forst nu under 90-talet in-
tresserat forskare. Hur mycket skall man
ritta sig efter den enskilde, som visserligen
kan uttrycka en onskan, men inte motivera
den och inte forstér att ett alternativ faktiskt
vore bittre, kanske t.o.m. uppskattas mera
av honom? Och hur ska man som stodper-
son bete sig om hans alternativ tar langre tid
eller leder till storre kostnader? Var gar
grinsen for individuella 6nskemél hos dem
som pé grund av sina tillstand &r tvingade att
bo i ett kollektiv nir det géller mat, alkohol,
ostort och intimt umgénge, fritidsaktiviteter
som kriver medf6ljare, semester som vi
andra etc.? Vem ir ansvarig for att de far en
information om sina réttigheter som de for-
star?

Fragorna kring sjdlvbestimmande i vard
och omsorg har en stor demokratisk
laddning med hénsyn till att vuxna med om-
fattande fysiska och eller psykiska handi-
kapp ér de i vart samhille som mindre &n
nagra andra medborgare kan leva ett liv likt
vart i praktiskt taget alla avseenden.

Det giller alltsd att utveckla vardagens
demokrati for den totalt beroende. Det
kriver att man i alla led tar till sig deras fulla
manskliga vérde och ritt att bestimma sjélv.
Det krdver i sin tur fortbildning och
handledning av personalen och demokrat-
iska och fullvirdiga arbetsforhallanden. Det
kréver 6ppen och frekvent insyn Gverallt dér
minniskor bor och vérdas i kollektiv och en
systematisk tillsyn av ansvarig myndighet.
For de beroendes del krdvs kontinuerlig in-
formation om omvirldsskeendet, alternativa
insatser och aktiviteter och kontakter med
andra 4n dem man &r beroende av. I det
storre sammanhanget #r det en fraga om ett
paradigmskifte fran ménniskohantering till
vardens demokrati — en process som bygger
pa ett ifragasittande av alla de medel och
metoder som tillimpats i det forgangna.

Ett hinder i utvecklingen utgors av den
personal som inte skolas om eller som inte
kan ta till sig det nya arbetssittet. Det kan
bero pa generationsskifte eller olika person-
lighet och ldggning.

Ett annat hinder utgor de beroende sjédlva
vars liv sedan manga ar styrts av rutiner,
isolering och 6verbeskydd. Da deras 6nske-
mal aldrig efterfragats har deras vilja
fortvinat. De har nojdforklarat sig med de
torftiga livsvillkor de erbjudits. Manga av
dem kan inte ens uttrycka ett ja eller nej till
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ett erbjudande. Situationen &r ny och fram-
mande for dem.

Hir sker de storsta undren i det tysta i var
tid! Med det nya bemoétandet under de nya
livsvillkoren kan man ateruppvicka for-
maégan att uttrycka sitt ja eller nej — grund-
bulten i all demokrati! Olika former av
alternativ kommunikation — alternativ till
verbal sddan — tillampas alltmer och ger per-
sonalen insikter i och forstaelse av den ens-
kildes preferenser. De som varit med tid-
igare baxnar och skdms — «det trodde vi al-
drig om honom». Aggressivitet och sjidlvde-
struktivitet, som i mycket &r ett uttryck for
att man som utvecklingsstord inte blir for-
stadd, har minskat mer &n nagon har kunnat
forutsdga.

Annat dr det med den nya generationen
utvecklingsstorda som har helt andra forut-
sdttningar for att tillgodogora sig vardens
demokrati som en foljd av att kommun-
ikation numera dr det centrala temat i
fordldrautbildningen och i barnomsorg och
skola.

Godmanskap

Pa 1960-talet paskyndade vi pa Socialstyr-
elsen tillséttandet av en formyndare f6r dem
som bodde pa anstalt och som inte hade

, Det stalls
inga krav
pa den gode
mannen och
inte heller pa
overfor-
myndaren vad
galler kun-
skaper i soci-
ala forfatt-
ningar eller
om det till-
stand som mo-
tiverar ett
godmanskap.

nagon anhdrig som bevakade deras
situation. Det blev en inbrytning i personal-
ens makt och isolering. Nagon utifran som
bade stimulerade och kontrollerade an-
viandningen av de pensionsmedel som var
avsedda for den enskildes trivsel och noje.
Som f6ljd av utflyttningen i sambhillet
under 70- och 80-talen visade det sig att
maénga kunde myndigforklaras mot det att
de fick en god man. En god man &r formellt
den utvecklingsstordes radgivare, men legal
foretradare om denne inte forstér vad saken
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Karl Grunewald. (Foto: Tor Visnes).

giller —i praktiken en delikat avvédgning i en
glidande skala.

Utvecklingsstorda personer ér av allt att
doma den storsta enhetliga gruppen i aldern
18 — 65 ar som har en god man. Négon stat-
istik om detta finns dock inte i vart annars av
statistik sd ockuperade land, men upp emot
tjugo tusen utvecklingsstorda kan antas ha
en sadan. Tva tredjedelar av dem bor i en
gruppbostad eller motsvarande.

Den gode mannen har enligt domstolens
forordnande i regel tre uppdrag:

e att bevaka den enskildes rittigheter,
e att bevaka hans egendom och
e att sorja for hans person.

Det stills inga krav pa den gode mannen och
inte heller pd overformyndaren vad géller
kunskaper i sociala forfattningar eller om
det tillstand som motiverar ett godmanskap.
Overférmyndare gar kurser i juridik och
ekonomi och gode min inbjuds sporadiskt
av ideella foreningar till information i
huvudsak om ekonomi. Det ir allt.

Det dr svart att hitta personer som vill ata
sig att vara god man. Sa har det alltid varit!
Det beror sikert pa att uppdraget dr sa dif-
fust definierat och att det inte ges nagon ut-
bildning. Foljden blir att forédldrar ofta tar pa

)

sig att vara god man, trots att de innerst inne
kdnner pa sig att de gjort sitt och girna
skulle vilja befrias fran detta ansvar. Inte
minst med tanke pa sin egen alder.

Behovet av en god man ir inte alls lika
stort idag som for nagot decennium sedan.
De utvecklingsstorda bor
fritt mitt ibland oss och
ndgon tvangsvard fore-
kommer inte lingre. En-
ligt handikapplagen LSS
skall det finnas den per-
sonal som behovs for att
ett gott stod och en god
service och omvardnad
skall kunna ges. De ska ha
den utbildning som krivs

nl

,, Endast det
som spar-
ades under en
langre tid for
ett storre ut-
lagg skulle

-

e

8

" eulaiie L -

god insyn. Umgénget underlittas av att de
flesta utvecklingsstorda bor i sin hemkom-
mun.

Den som har en god man behdller sin
rittsliga  handlingsformaga, dvs han
bestdmmer sjélv i allt sddant som han forstar
konsekvensen av. I sadana
situationer #dr den gode
mannen som sagt hans rad-
givare. Problem uppstar da
det rader olika uppfattning
om vad som &r den utveckl-
ingsstordes «egentliga»
vilja och vad han «egent-
ligen» forstar.

Ofta fungerar
betet med den

samar-
gode

for varje specifik insats. understallas mannen bra sdrskilt nir
Genom den dagliga sam- den gode denne dr en anhorig som
varon lianner de de_r} ens- mannens engagerf'ir sig. Men allot
kilde bést. De har lart sig . N oftare sédger personalen pa
tolka hans/hennes vilja bedomning. gruppbostiaderna att det

ofta med stod av nya me-
toder att kommunicera.
De foljer den utveckling
mot storre sjalvstiandighet
som sker och kan successivt anpassa insats-
erna direfter. De bevakar bittre dn nagon
annan den enskildes rittigheter.

Alla anhoériga och vinner har idag ritt till
kontakt med den enskilde och dirigenom
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forekommer att den gode
mannen, istillet for att vara
padrivare och en generds
bevakare av att den ens-
kilde verkligen spenderar sina medel till
gladje och stimulans, &r ett hinder. Klago-
malen giller framforallt att den gode
mannen inte tillater att den enskildes
l6pande tillgdngar och #n mindre ev.
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formogenhet anvindes for fritidsaktivi-
teter, semester eller inkdp av kapitalvaror —
viktigt for en 6kad sjdlvkinsla och en ringa
kompensation for allt som inte dr denne
forunnat! Ligg dirtill att den utvecklings-
storde maste betala sin gode man med ett
for denne — med hiénsyn till de smé eko-
nomiska marginalerna — betydande arvode.

Att man har olika uppfattningar om vad
huvudmannen skulle uppskatta, vad som &r
meningsfullt, mojligt och rimligt etc., har
sin grund i att personalen kinner den ut-
vecklingsstordes preferenser bittre dn den
gode mannen, ibland i att personalen tillhor
en yngre generation. Om det &dr en anhorig
som &dr god man misstidnker personalen ofta
denne for att vilja spara pengar for ett
framtida arv. Det forekommer &dven att
overformyndaren kridver att sparkapitalet
ska oka sa att vederborande kan bidra till
kostnaderna for omsorgen.

Alltfér manga gode min ser sig endast i
nagon slags kamrersfunktion for att 1amna
in arsredovisning till 6verférmyndaren och
kvittera sitt arvode. Triffa sin huvudman
gor man sillan. Det giller sdrskilt de som
har manga uppdrag — det finns de som har
langt 6ver 30 sadana! Hur ska de med ett
eller annat hastigt besok per ar, om ens
nagot, kunna ldra kidnna huvudmannens
Onskemal?

Men det finns dven de — ofta en forilder
—som gar for langt i sin tillsyn. De ger per-
sonalen anvisningar om den utvecklings-
storde skall fa ga pa restaurang, vilka
klader som bor kopas,
vilken mat som bor ges
och om andra dagliga ru-
tiner.

Bakgrunden till detta
dr de &dndringar om av-
gifter for gruppbostaden
som infordes for nagra ar
sedan. Fore det hade
varje person sitt s k gar-
antibelopp — en viss pro-
centsats av pensionen —
till sitt forfogande. Det
skulle forbrukas. Endast
det som sparades under
en lidngre tid for ett storre
utldgg skulle understillas
den gode  mannens
bedémning. Numera betalar hyresgésten
sin hyra. Allt annat skall han fa behalla for
mat, kldder och allt 6vrigt.

Aven personal pa dagcentra klagar 6ver
att de gode ménnen haller inne med pengar
for de utvecklingsstorda som bor kvar
hemma eller bor sjilv, trots att de kan uttala
sin vilja. En svar situation uppstar nir for-
dldrar, som tillika &r gode min, inte 6nskar
att deras barn skall flytta hemifran, trots att
han eller hon &r vuxen och vill det sjélv.

Min uppfattning dr att uppdraget som
god man inte ligger i fas med vér tid! Vad

gangar.

Klago-
malen
galler fram-
forallt att den
gode mannen
inte tillater att
den enskildes
Iopande till-

Tegning reprodusert med tillatelse av Martha Perske fra PERSKE: PENCIL PORTRAITS
1971-1990 (Nashville: Abingdon Press, 1998).

betriffar hjdlp med att bevaka sin rditt sker
det bist genom anhoriga, personal, kon-
taktperson och andra som den utvecklings-
storde kommer i ndra kontakt med. Nagon
god man for det behovs inte. Kommunen &r
enligt lag skyldig verka for att den utveckl-
ingsstorde far sina behov tillgodosedda.
Behdover den som inte kan
fora sin talan hjélp med sin
kontakt med myndigheter
eller med att eller klaga i
domstol, kan man for-
ordna ett sérskilt ombud
for det. For 6vrigt dr kon-
taktperson en utmirkt in-
sats, som manga fler
skulle uppskatta och be-
hova, som ett komplement
till personalens insatser
och som ges utan kostnad
for den enskilde. Aven den
forsoksverksamhet  med
personliga ombud, som
bedrivits som ett led inom
psykiatrireformen, har
visat sig vara framgangsrik.

Hjélp med att forvalta sin egendom bor
—vad giller formogenhet — kunna ges av en
bankman och overférmyndaren. Vad giller
de 16pande utgifterna for den som bor i en
bostad med sérskild service bor kommunen
kunna ge ansvaret till den personal som
star den utvecklingsstorde nidrmast med
redovisningsskyldighet  till overfor-
myndaren.

Den gode mannens skyldighet att hjédlpa
den enskilde att sorja for sin person kan
goras lika bra eller t o m bittre av person-
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alen, sdrskilt nér det giller att se till att ved-
erborandes medel anvinds till hans/hennes
nytta och ngje. I personalens skyldighet att
ge omvardnad ingér for Ovrigt att hjélpa
vederborande att klara personliga inkop.

God-man-institutet  behover  fornyas!
Det dr allvarligt ndr den legale fore-
trdadaren blir ett hinder for den vardens de-
mokrati som personer i stort beroendeskap
har ritt till.

Avslutning

Med- och sjilvbestimmande 4r centrala
funktioner i demokratin. Tillimpningen av
dem ir relativa till den insikt och forméga
som den enskilde besitter. Personer som
har betydande funktionshinder, som é&r
svart sjuka eller som dr mycket gamla har
ofta begrinsade resurser att ta till vara sina
demokratiska rittigheter. For ménga av
dem &r utformningen av den dagliga om-
sorgen och graden av med- och sjdlv-
bestimmande i den avgorande for livs-
kvaliteten.

For Demokratiutredningen bor det vara en
viktig uppgift att behandla fragan om

e demokratin i vard och omsorg,

o stillforetradare ndr man inte kan utnyttja
sina rittigheter fullt ut och

e utformningen av insynen och tillsynen i
vard och omsorg.
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