Nyckelelement till ett system
for stodjande beslutsfattning

Position Paper

Rapport av Inclusion Europé
Antagen vid General férsamlingen 2008 —

i FN:s konvention av rattigheter for personer med han dikapp yrkar i Artikel 12

i lika erkannande infor lagen for alla personer med h  andikapp. Denna rapport

¢ kartlagger vilka nyckelelement som ar nédvandiga fo r att implementera denna
i princip i alla Europeiska landers rattssystem. Med en start i diskussionen av

i nagra grundlaggande begrepp angédende rattskapacitet |, identifierar denna

i rapport atta element som bor behandlas vid genomfor andet av denna artikel.

i Detta sa att FN:s konvention blir ett verktyg som k  an framja rattigheter for

i personer med intellektuella handikapp.

! Férenta Nationerna antog i december 2006 en konvention for rattigheter till personer

i med handikapp. En av karnpunkterna av konventionen &r att personer med handikapp
i inte ska ses som objekt utan som manniskor som fortjanar jamlik respekt och

i bemotande. Konventionen &r ett internationellt 6verenskommet juridiskt dokument,

i vilket tillhandahaller direktioner for det internationella samhallet. Ett verktyg som finns
i for att driva nationell férandring.

! Konventionen har skapat ett paradigmskifte i internationell och nationell lagstiftning

i med konceptet "stédjande beslutsfattning”. Stédjande beslutsfattning betyder att det

i inte ska finnas en forflyttning av rattigheter till andra personer: handikappade personer
i ska fullt ut fa ta del av sina rattigheter. Planen &r att stodjande beslutsfattning ska

i ersatta de system av formyndarskap som finns idag. Detta eftersom den existerande

i lagstiftningen med formyndarskap av personer med handikapp &r saval partisk som

i oduglig. Artikel 12 i FN:s konvention for rattigheter till personer med handikapp klargor
i att handikappade personer ska finna tillfredsstallelse i rattskapacitet "pa en jamlik

: grund med andra”.

i Rattskapacitet bor forstas ses som en kapacitet att ha rattigheter och att agera.

i Konventionen avtalar aven att personer med handikapp ska motta "den support de ma
i behdva” for att utdva deras rattigheter. Traditionellt formyndarskap deklarerar

i individens legala inkompetens i alla, eller flera, omraden och anger en laglig véktare

: som tar beslut 6ver individens huvud. Med ett traditionellt formyndarskap missgynnas
i personer med handikapp delvis eller helt sina rattigheter. Detta system har ofta lett till
i en avhumanisering for den handikappade personen som inte langre ar ansedd att

i vara en fullstandig och jamlik medborgare i samhallet. Av den anledningen skapar

i konventionen ett fundamentalt tankeskifte, frn ett substitut av beslutsfattande till ett

i stodjande beslutfattande, for personer med handikapp.

Denna rapports syfte ar att identifiera nagra av de mest nédvandiga villkor for
: Overforingen av detta paradigmskifte till nationella lagar. Den konkreta 6verforingen
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1 Medlemsstater bekraftar att personer med handikapp har ratten till ett jamlikt
i| erkdnnande 6verallt som Gvriga personer infor lagen.
H Medlemsstater ska erkanna att personer med handikapp far rattskapacitet pa en

il jamlik bas med andra i alla livets aspekter.
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kommer bli olika for olika lander som &r blivande
medlemsstater av FN:s konvention pa grund av
lagliga strukturer och traditioner. Denna rapport
lagger saledes darfor en grund till nagra vilka kritiska
element, under vilka nationella lagar kan
underskridas, som ar manifesterade i Artikel 12 (av
FN:s konvention). For att stddjande beslutsfattning
ska kunna bli realitet maste medlemsstater inte bara
reformera deras nationella lagstiftning for
férmyndarskap, utan mera viktigt implementera en
rad icke-legala strukturer och matverktyg for att
tillagga nédvandiga lagliga instrument.

Eftersom amnet rattskapacitet ar forenat till den
grundlaggande strukturen av vart samhalle, ar det
viktigt att fundera 6ver nagra av de underliggande
filosofiska fragorna for att kunna utveckla en riktig
ansats till fragan.

Bakgrund

Europeisk filosofi och rattstradition ar baserad pa
konceptet av en sjalvstéandig och kapabel person som
kan interagera med andra och med samhallet i sitt
eget basta intresse. | rattstermer ar denna interaktion
ofta underforstadd som ett system av kontrakt som,
ma vara oskrivna, styr relationen mellan medborgare
i samhallet. Ett ingripande av en person paverkar en
persons grundlaggande rattigheter i form av
personens frihet och kroppsliga integritet. Ingripandet
kraver darfor generellt ett samtycke med personen i
fraga.

Detta koncept ar ifrdgasatt i situationer dar individer
inte ar sjalvstandiga, eller kapabla att ta ett beslut,
eller inte kan agera for sitt eget basta’. Av den
anledningen ar det viktigt inom diskussionen av
rattskapacitet att forsta sjalvstandigheten som
medlemmar av ett samhélle har:

Det ar formodligen ingen individ i nagot samhalle
som ar verkligt sjalvstandig utan inflytande av ndgon
annan. Sociala strukturer och hierarkier, behovet av
positiva h&ndelser, ekonomiska férnddenheter etc.
skapar beroende for alla icke-handikappade och
handikappade medborgare.

Pa samma satt kanner manga medborgare behovet
att fa stod i svara beslut av andra manniskor om de
sjalva kanner att de inte har kapaciteten att sjalv ta
beslutet. Exempel ar finansiella radgivare, lakare,
arkitekter och alla andra professioner som
tillhandahaller expertis for medborgare.

Manga beslut &r inte tagna i det basta intresset for
personen som sjalv tar beslutet. Ofta ar de fastslagna
av faktorer som inte ar logiskt baserade: till foljd av
kommersiell marknadsforing eller en énskan om en
social status. Exempel pa detta kan vara viljan att ha
en snabb bil.

Foljdaktligen maste man i diskussionen kring

1: Detta koncept géller inte for majoriteten av véarldens befolkning for vilka familjen och
andra sociala grupper representerar viktiga faktorer i interaktionen mellan individen
och samhéllet. Av den anledningen kan inte faktorerna i denna rapport dversattas rakt

av till andra kulturer utan bearbetning.

stodjande beslutsfattaning forsta att dessa
bestammande faktorer alltid &r skapade med en niva
av beroende. Detta innebar att kapacitetsnivan och
graden av beslut kan innebara att beslut tas mot
nagons basta intressen. Svarigheten 6kar ocksa
eftersom det ofta &r olika personer som démer dessa
nivaer och grader for andra individer.

Amnet rattskapacitet

Behovet for specifika regler och lagstiftning kring
individer som ar démda att vara inkapabla att ta
specifika beslut, harstammar fran behovet av deras
delaktighet i stodjande beslutsfattningsprocedurer
och lagligt skydd, bade for individen och for
individens motsvarighet i samhaéllet.

Personer som interagerar med personer som de
upplever har reducerad kapacitet till att ta ett beslut
maste se till att deras inbordes kontrakt och avtal ar
lagligt giltiga. Till exempel inom omraden for
medicinska atgarder, finansiella transaktioner,
lakarbesok eller banker maste ett skydd finnas sa att
de inte utséatts for risken att en person inte innehar
ratten att ta ett specifikt beslut.

Personer som upplevs ha reducerad kapacitet att
bestamma har intresset att delta fritt i livet i ett
samhalle. Samtidigt maste de skyddas fran
utnyttjande och 6vergrepp och tankbara negativa
konsekvenser av ett beslut som de kanske inte helt
forstar’.

Personer med intellektuella handikapp och
beslutsfattning

Personer med intellektuella handikapp &r inte den
enda grupp av manniskor som har svarigheter att
utdva deras rattskapacitet. Andra viktiga grupper ar
personer med aldersrelaterade sjukdomar som
paverkar deras intellektuella kapacitet, personer med
mentala halsoproblem och personer som &ar
beroende av mediciner eller droger®. Alla dessa
grupper delar samma form av problem nér de ska
utdva sin rattskapacitet, men har alla speciella
bakgrunder till sin situation som maste Gverses.

En person med ett intellektuellt handikapp lever med
bakgrunden i denna kontext att den i mangt och
mycket har haft denna intellektuella férsvagning fran
fodseln. Av den anledningen kan inte personen i
fraga eller en stodjande person erinra sig om en
situation da personen hade formagan att ta ett beslut
sjalv. En annan unik foreteelse som drabbar personer

med intellektuella handikapp ar oréattlig rattskapacitet,

2: Det &r intressant att tanka sig att i denna kontext anvéands skydd for individer i tv&
olika, men relaterade, situationer: Kontrakt skrivna av personer som ar beroende av
droger eller alkohol, eller av personer med temporara férsvagningar i deras
beslutsfattande férméagor (p& grund av chock eller andra trauman) ska ogiltigférklaras i
de flesta rattssystem. Dessutom har regeringar introducerat utdkade skyddsverktyg for
konsumenter av varor och tjanster for att se till att specifika sakerhetsstandarder halls
och ger ratt information till konsumenterna.3: Det ar viktigt att komma ihdg att om lagar
andras rérande FN:s konvention i omréden for rattskapacitet kommer det paverka
aven dessa grupper. Lagstiftande férandring kommer inte bara réra handikappade

manniskor.



ett resultat av att man bortser fran de fundamentala
rattigheter och sjalvbestammande i samhéallet. Under
decennier har personer levt under antagandet att de
inte kan ta nagra beslut sjalva och inte leva
sjalvstandigt vilket definitivt har lamnat spar, inte bara
pa personerna sjélva, utan aven pa deras familjer,
skotare och hela samhallet. Djupt rotade antaganden
och férdomar ar resultatet av denna situation.
Personer med intellektuella handikapp ar fran starten
motverkade till en erfarenhet av beslutsfattning, som
resulterar i en okunskap att gora detta nar de bli
vuxna. Konceptet stodjande beslutsfattning gar hand
i hand med de nddvandigaste reformer som finns i
alla utbildningsprogram och innebar att man fran en
tidig alder, utvecklar beslutsfattningen och skapar
kunskap och traning for saval professionella som
familjer for att uppmuntra denna kunskap fran ett sa
tidigt stadium av livet som mgjligt.

Objektivt granskat har vi forutsatt att personer med
intellektuella handikapp i manga fall ar kapabla att ta
beslut som rér deras liv: vad de gillar att &ta och
dricka, vilka klader de vill bara, vilken musik eller
vilka TV-program de gillar, med vem de vill leva eller
hur de vill spendera sin fritid. Malet med en
inkluderande metod &r att utbka dessa mojligheter av
beslutsfattning och skapa val for varje individ sa att
samhadllslivet blir tillgangligt for personer med
intellektuella handikapp.

Nar personer kanner igen att de behover stod vander
sig de forst till deras informella stodnatverk. Manga
personer med intellektuella handikapp ar ganska
erfarna av att organisera deras egen cirkel med
vanner med eller utan handikapp, grannar, kollegor
etc. som de vander sig till da de behdver hjalp. En
kollega som hjalper till att forklara forandringar i
lokaltrafik, en granne som berattar for hyresvarden
ifall det finns problem med lagenheten eller en van
med vilken man képer nya klader ar nagra exempel.

Nyckelelement for ett system av stodjande beslutsfa

Stodjande beslutfattning, som FN:s konvention
varnar om, bdrjar med alla medborgares fullstandiga
och jamlika ratt till rattskapacitet. Aven de med svara
och djupa handikapp. Den stipulerar ratten till att fa
lampligt stod i beslutsfattning inklusive nédvandigt
skydd:

1.Svynliggdrande och stdd for sjalvrepresentation

Att kunna ta egna beslut kraver tréning, stdd och
rollspelsévningar. Det kraver ocksa att
familjemedlemmar, skotare, professionell personal
och andra kanner igen formagan hos personer med
intellektuella handikapp som kan ta egna beslut.
Dessa ar malen for sjalvrepresentationsrorelsen av
personer med intellektuella handikapp som talar fér
sig sjalva. Denna rérelse kan erbjuda ovarderlig hjalp
for jamlika med intellektuella handikapp som tar sina
egna beslut.

3. Medlemsstater ska ta till lAmpliga medel for att
tilhandahalla ratt access for personer med
handikapp for att kunna stodja den hjalp som de
kan behova d& se ska utratta sin rattskapacitet.

4. Medlemsstater ska se till att dessa medel, som
relaterar till utévandet av rattskapacitet, ligger till
grund for lampliga och effektiva skydd for att
foérebygga dvergrepp i dverensstammande med
internationella manskliga rattigheter. Sddana skydd
ska se till att dessa verktyg som relaterar till
utdvandet av rattskapaciteten respekterar
rattigheterna, viljan och valmgojligheterna for
personen, &r fria frAn konflikt och 6verbliven
influens, &r proportionerliga och skréaddarsydda for
personens andamal, ar applicerbara for en sa kort
tid som majligt och & amnen fér en allméan
granskning av en yrkeskunnig samt oberoende och
opartiska av démande organ. Detta skydd ska vara
proportionellt till den grad till vilken medlen
paverkar personens rattigheter och intressen.

Handlingar som ror rattskapacitet bor forsoka att
starka och uttka dessa informella natverk snarare &n
att substituera dem med professionella stod.

Beroende pa nivan av handikapp kan det finnas storre
eller mindre omraden av beslutsfattning inom vilka en
person med ett intellektuellt handikapp har behov att
organisera stod och rad. Vissa personer behover stod i
valdigt enkla dagliga beslut ndr andra bara behdver stod
med de storsta beslut som paverkar livet. Personer med
intellektuella handikapp kan lara sig hur man tar beslut.
Samtidigt ar det viktigt att ha i atanke att risken av att
gora misstag bor vara fullt accepterade, vilket ar en
normal konsekvens av rattskapacitet. Foljande
grundelement for ett system av stédjande
beslutsfattning fokuserar pa att ge detta organiserade
stdd utan att exkludera utmaningarna och svéarigheterna
som har namnts i de tidigare paragraderna.

ttning

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

e Lova att kompetensen for sjalvrepresentation ar
inkluderad i alla skolors laroplaner

e Skapa ratt villkor for sjalvrepresentationsgrupper
och stédjande sjalvbestammande

e Stoédja och lyfta fram organisationer for
sjalvrepresentation

2. Anvanda mekanismer av_huvudinriktningar for
att skydda en persons bésta intresse

Som tidigare ndmnt ar inte stddjande beslutsfattning
det enda séttet att skydda en persons intressen.
Konsumentskydd, konsumentinformation, lagliga
bestdammelser for hyresgaster, patientskydd,
transportskydd, anstallningslagar etc. ar nagra av de
omraden som medlemsstaterna redan har installerat
som ett skydd foér sina medborgare. Personer med
intellektuella handikapp ar mer sarbara for att




utnyttjas vilket innebar att dessa huvudinriktningar av
skydd bor bara mer tillgangliga och inkluderande. Det
ar att foredra att anvanda dessa skyddande
mekanismer istéllet for speciella procedurer
utvecklade for handikappade personers basta
intressen och skydd.

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

« Sertill att alla existerande strukturer och lagliga
mekanismer for medborgares skydd inom olika
omraden av livet ar tillgangliga for personer med
intellektuella handikapp samt éverensstammer och
tar hansyn till de behov och intressen som personer
med handikapp har.

e Sprider information om dessa system i ett anpassat
format till alla personer med intellektuella handikapp
samt till deras stodperson.

3. Ersétta traditionellt férmyndarskap med ett
system av stddjande beslutsfattning

Som principen av full rattskapacitet &r utformad i
Artikel 12 &r medlemsstaterna kravda att i lag och
praktik utveckla ett forstaeligt system for stodjande
beslutsfattning samt ett skydd for alla personer med
intellektuella handikapp.

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

» Se over alla nationella lagar med avseende pa
Artikel 12 for att tillgodose och varna om att ratten
till sjalvbestammande och jamlik beddémning infor
lagen for alla personer. Detta utan diskriminering pa
grund av handikapp.

« Avskaffa all lagstiftning och praktik som (ibland
automatiskt) leder till orattlig rattskapacitet for en
person nar personen nar en viss alder.

« Utveckla och etablera ett system for stédjande
beslutsfattning enligt de grundelement som ar
beskrivna nedan.

e Sétta upp en plan for att implementera gradvis det
nytt antagna stédjande beslutsfattningssystemet:
nya domstolsbeslut bér uppfylla det stédjande
beslutsfattningssystemet, traditionellt
formyndarskap som &r baserat pa ordinarie lagar
bor ses dver for alla fall och bor progressivt bytas ut
mot stédjande beslutsfattningssystemet.

Detta system kommer ta tid att utveckla och skulle
troligtvis bli disfunktionellt om alla existerande
metoder av traditionellt férmyndarskap skulle
deklareras illegala samtidigt, utan effektiva modeller
for stodjande beslutsfattning fardiga fér en speciell
individ. Systemet av formyndarskap och systemet for
stddjande beslutsfattning bor darfor existera parallellt
under en period av tid tills 6vergangen ar klar.

4. Stddjande beslutsfattning

Ett lagbaserat system av registrerad stodjande
beslutsfattning bor bara tas i bruk nar lagen kraver
det — stod i vardagligt liv kraver inte sddana verktyg.
Volontarer som agerar som stédpersoner hjélper ofta
individen med ett antal praktiska saker i vardagen,

fran att handla till att renovera lagenheten.
Registrerade stodpersoner bor fokusera pa
huvudbeslut av rattslig relevans som paverkar livet av
en handikappad person; med vem och var de vill
leva, valet av arbetsplats eller daglig aktivitet,
lakarbeslut, fritidsaktiviteter och valet av lamplig
stodservice nar det behdvs. Registrerade
stodpersoner kommer att behéva observera en fin
balans for att ge det stdd till individen som behévs i
ett starkande satt och som inte ersatter, utan snarare
uppmuntrar etablisemanget av existerande support.
Stodpersonens prestation bor regelbundet ses dver.

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

» Utveckla lagstiftningen sa att den uppmanar till
stddjande beslutsfattning for essentiella och viktiga
beslut av rattslig relevans, dverensstammande med
behoven och egenskaperna av personen i behov av
stod.

» Settill att assistans och traning for stédpersoner
finns, inklusive regler och principer fér att guida och
ge praktisk implementering for systemet av
stddjande beslutsfattning.

e Settill att tréning finns fér personer med
intellektuella handikapp.

» Uppmuntra och stédja skapandet av informella
stddjande natverk for varje individ.

5. Val och reqistrering av stédpersoner

Alla system av stodjande beslutsfattning maste méta
behovet fran den handikappade individen.
Stodpersoner maste darfor valjas av individen. Det
kan vara en fordel om de kanner individen
personligen sedan en viss tid. Det bor finnas
majligheten att ha flera stédpersoner till en individ.
Detta kan vara speciellt viktigt for personer med
svara och djupa intellektuella handikapp dar en grupp
av manniskor som kanner individen pa olika séatt
battre tillgodoser det stbd personer behdver. Det ar
ocksa viktigt att ge dessa stddpersoner en laglig
status som tillater dem att bli igenkanda som officiella
stodpersoner for en specifik person vilket pa sa satt
legitimerar deras fullmakt.

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

» Etablera kriterium och urvalsprocesser for lampliga
stodpersoner

e Satta upp registreringssystem for dessa
stodpersoner vilka tillater dem att bli officiellt
igenkanda som stodpersoner for den handikappade
personen

» Settill att obligatorisk och regelbunden tréning finns
for alla registrerade stodpersoner i alla aspekter
nodvandiga for att de ska kunna ge lampligt stod
med grunder i stodjande beslutsfattning.

» Informera allmanheten (speciellt inom omraden som
bankpersonal, lakare och socialarbetare) om
systemet av stddjande beslutsfattning och vad det
innebar.



6. Att 6verkomma kommunikationsbarriarer

Personer med svara och djupa intellektuella
handikapp finner det svart att kommunicera deras
onskemal och viljor till andra personer. Exempelvis
kommunicerar nagra personer deras valbefinnande
genom rytmen av hur de andas®. Andra kan behéva
kommunikationshjalpmedel eller s& behover deras
kommunikationspartner ta till speciella tekniker for att
forsta deras vilja.

Inclusion Europe uppmanar darfér alla

medlemsstater att

» Komma ihag att alla former av kommunikation ar
godkénda och att sattet hur personer kommunicerar
inte ska vara en anledning att ifrdgaséatta deras
mojlighet att ta ett beslut.

e Setill att alla personer som ger stod for
beslutsfattning kan motta regelbunden traning i
alternativ och suffix> kommunikation, i form av
andra kommunikationstekniker och genom att visa
pa bra exempel for hur andra har tagit sig igenom
kommunikationsbarridr med hjélp av traning.

7. Att fdrebygga och planera konflikter mellan
stddjande person och stdédperson

Det kommer att finnas tillfallen nér personer med
intellektuella handikapp tar beslut som inte
stddpersonen uppfattar vara i personens basta
intresse. Detta kan till exempel vara att ge ivag
pengar till en annan person eller till en organisation,
kopa saker som individen inte har rdd med eller att
avsluta ett jobbkontrakt. Samtidigt som en individ
maste behalla ratten till att ta beslut finns risken att
g6ra misstag. Av den anledningen bér personer med
intellektuella handikapp bli effektivt skyddade fran
overgrepp och personlig skada.

Inclusion Europe uppmanar darfér alla

medlemsstater att

« Tvinga stbdpersonen att kunna markera att de har
informerat den stddjande individen med alla méjliga
lampliga medel om konsekvenserna av ett viktigt
beslut

« Skapa en mekanism som férebygger évergrepp,
inklusive en mdjlighet att annullera ett kontrakt ifall
en person blir utnyttjad

« | fall av konflikter och for stodpersonens kontroll,
ska lattillangliga administrativa (utanfor domstol)
procedurer skapas for saval stodperson som den
stédjande personen.

e Tala om ansvar och férsékring for stodpersonen.

8. Implementera skydd

Av en bra anledning ar FN:s konvention specifik nér
det galler de skydd som maste styra stodjande
beslutsfattning. En viktig princip ar har att "skyddet
ska vara proportionellt mot effekten av personens
rattigheter och intressen”. Detta betyder att skyddet
maste vara hogre nar en person har en hogre grad
av handikapp eller hogre stod behdvs eller nar ett
beslut paverkar pa ett valdigt essentiellt satt livet for

en person.

Inclusion Europe uppmanar darfor alla

medlemsstater att

. Se till att, utan fordrojning, skyddet stipulerat i
FN:s konvention ar |ampligt implementerat i
omradet for stddjande beslutsfattning

. Se till att formyndarskapslagar inforlivar skydd
sa lange som de ar i praktiken, tills dess att
stodjande beslutsfattning ar tillgangligt for varje
person med ett intellektuellt handikapp.
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