Medico — legala regler inom omsorgerna

om utvecklingsstorda

Karl Grunewald

Omsorgerna om psykiskt utvecklingsstorda
barn ungdomar och vuxna bor ses som en del
av ovriga handikappomsorger framhaller Karl
Grunewald, medicinalrad och chef for byran for
handikappfragor vid Socialstyrelsen. Reglerna
for samhallets insatser bor utformas med han-
syn till de gemensamma sociala, pedagogiska
och psykologiska behov som dessa personer
har. For att svara mot de utvecklingsstordas alla
medicinska behov behovs ett val utvecklat kon-
sultationssystem.

Forst tre personliga upplevelser, som jag tror ér

typiska for hur ménga likare har sett pa psykiskt

utvecklingsstorda.

® | min universitetsstad fanns ett stort sjukhus for
psykiskt utvecklingsstorda. Bland oss medicinare
ansags det av nagon anledning som lagst status
inom likaryrket att arbeta dar. Nast lagst var att
arbeta pa sjukhus for psykiskt sjuka.

® [ min utbildning som barnlikare fick jag tidigt liara
mig vilka institutioner man skulle rekommendera
till fordldrar som fick ett utvecklingsstort barn.
Men vi unga likare fick aldrig tillfille att se dessa
institutioner eller skolor, @nnu mindre arbeta dar.
Orsaken var nog att vi inte skulle skrimmas i vart
val av specialitet av att se de barn som blev sa att
siga medicinskt misslyckade.

® Nir jag var ny pa Medicinalstyrelsen hade jag ett
stort behov av att dela med mig av det stora
ansvar jag hade fitt och bad en éldre hogt aktad
kollega folja med pa en av de storsta och simsta
institutionerna vi hade. Nér vi efter en mingd
introduktioner dntligen kom in till de utvecklings-
storda i ett stort dagrum déar de levde en helt
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dehumaniserad tillvaro, blev han forst av allt fa-

scinerad av att en av patienterna hade ett mark-

ligt utseende — han erinrade sig nigot slags gene-
tiskt syndrom.

Dessa tre upplevelser séiger nagot om de attityder
som inte enbart har styrt oss som likare personli-
gen, utan som éven har bestimt mycket av innehal-
let i det medico-legala system som finns i olika
lander. De flesta forfattningar har varit riktade mot
den utvecklingsstorde och haft karaktir av ett
skydd for allménheten genom bland annat isolering.
Endast ett mindre antal har reglerat service. Tyvérr
tar det mycket lingre tid att revidera forfattningar
an att normalisera innehéllet i en service. Darfor har
forfattningar i stor utstriickning varit ett hinder for

normaliseringen.

Rattslig handlingsformaga och ratt till service

Utgangspunkten for en definition av den psykiskt
utvecklingsstordes legala status maste vara att den-
ne ir kompetent och dérfor har full rittslig hand-
lingsformaga precis som andra medborgare. Den
rittsliga handlingsféormégan far endast inskréinkas

Utgangspunkten mdaste vara att de psykiskt
utvecklingsstorda har full réttslig handlings-
formdga vilken enbart far inskrinkas efter en i
lag foreskriven process och giilla de speciella
handlingar som individen visat sig oférmégen
att klara.




efter en i lag foreskriven process och detta far en-
dast gilla de speciella handlingar eller problem som
individen har visat sig oformogen att klara.

Denna utgangspunkt dr den motsatta till den som
har gallt tidigare. Da har alla psykiskt utvecklings-
storda betraktats vara i besittning av bristande
riattslig handlingsformaga.

Den nya instéllningen leder till att den som har en
psykisk utvecklingsstorning har ratt till all medi-
cinsk service precis som andra medborgare och att
vid en prioritering skall den grundliggande regeln
gilla, att den som behover det mest skall fa det
forst. Vi dar annu langt ifran denna situation i vart
samhille. Ta tex det faktum att alla psykiskt ut-
vecklingsstorda barn atminstone under nagon peri-
od under sin uppvéixt har samma behov av barnpsy-
kiatrisk hjalp som andra barn som far sadan. Men
det dr endast en brakdel av dem som far sadan.
Eller ta behovet av glasogon eller andra tekniska
hjialpmedel vid synskada. Man riknar med att sa-
dana behov foreligger 100 ganger oftare hos de psy-
kiskt utvecklingsstorda dn hos andra medborgare,
men var och en kan dvertyga sig om att de utveck-
lingsstorda bar glasdgon mindre ofta dn vad andra
gor. Eller ta behovet av tandvard. Den mest for-
summade tandvard vi har i vart samhille ar just hos
de psykiskt utvecklingsstorda.

Den nya omsorgslagen

Styrande for den nya omsorgslagen i vart land, som
trader i kraft den 1 juli 1986, ér att psykiskt utveck-
lingsstorda personer ska ha samma legala rittighe-
ter som alla andra i samhillet. De far ¢j slas ut som
grupp i nagon lagstiftning. De sirskilda regler som
kan behdvas ska vara av pluskaraktar, det vill siga
gélla omsorger utdover de som andra medborgare
far, till exempel specialundervisning eller boende i
en gruppbostad. Liksom manga andra manniskor i
samhillet klarar inte de utvecklingsstorda allt. Da
ska de i forsta hand fa en god man, som “*forlanger’”
deras vilja och i1 andra hand en formyndare, som
“tar over’’ deras vilja. Nagon sérskild lagstiftning
om tvang gentemot den psykiskt utvecklingsstorde
pa grund av dennes begavningshandikapp behdvs
inte. Darfor tas nu det tvang som finns i 1967 ars
omsorgslag bort.
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Omsorgerna skall vara inriktade pa att utveck-
la den enskildes resurser och verksamheten

skall vara grundad pa respekt for den enskil-
des sjalvbestammanderditt och integritet.

Den utvecklingsstorde behover liksom andra han-
dikappade personer — vad giller barn dven deras
I den nya omsorgslagen star, att de sarskilda omsor-
gerna ska ha som syfte att ge psykiskt utvecklings-
storda mojligheter att leva som andra och i gemen-
skap med andra. Omsorgerna skall vara inriktade pa
att utveckla den enskildes resurser och verksamhe-
ten skall vara grundad pa respekt for den enskildes
sjalvbestammanderitt och integritet.

Avsikten ar att denna lag ska dndras sa att den
kommer att géilla samtliga barn och ungdomar med
handikapp i behov av sadana sarskilda omsorger
som beskrivs i lagen.

Speciella eller integrerade forfattningar
Rittigheter for de utvecklingsstorda sma barnen ér i
vastvirlden i regel en del av de medicinska forfatt-
ningarna. I en del linder avloses detta ansvar redan
under forskolearen av de sociala myndigheterna,
som 1 sin tur avloses av de pedagogiska for de
lindrigt och mattligt utvecklingsstorda. I dessa
lander Overtar oftast de sociala myndigheterna an-
svaret for gravt utvecklingsstorda hela livet, medan
arbetsmarknadsmyndigheterna overtar ansvaret for
de som gatt i specialskolor.

I kontrast till ett sadant splittrat system finns det
nagra linder som har en samlad forfattning for om-
sorgerna om utvecklingsstorda under hela deras liv.
En sadan forfattning styr da de samlade medicins-
ka, sociala och pedagogiska insatserna.

Nackdelen med att rattigheterna dr en del av en
rad olika forfattningar dr den daliga koordinationen
av insatserna i overgangen mellan olika ansvarsom-
raden. Detta giller bade tillgangen pa platser och
det ideologiska innehallet i den service man ger den
utvecklingsstorde och de anhoriga.

Nackdelen med en speciell samlad forfattning for
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alla insatser for psykiskt utvecklingsstorda ér isole-
ringen fran andra likartade insatser till andra med-
borgare. Darfor gar utvecklingen mot en integrering
dven av lagstiftningen i annan nirliggande sadan.

Enligt min uppfattning ér det inte motiverat med
speciella forfattningar for de psykiskt utvecklings-
storda annat dn under ett uppbyggnadsskede. Deras
behov kan regleras i de forfattningar som styr alla
minniskors rittigheter socialt, pedagogiskt och me-
dicinskt genom sirskilda tillagg. I till exempel skol-
forfattningarna krévs tilligg pa grund av de utveck-
lingsstordas behov av specialpedagogik. I de sociala
krivs tillagg sirskilt med hiansyn till sadana om-
sorger som dagcenter for vuxna, elevhem och
gruppbostider. Men stor vikt maste liggas vid
koordinationen av insatserna.

Lakarspecialister och mental retardation

I de utvecklade linderna ér det vanligaste, att det dr
barnlikare som tar ansvar for de utvecklingsstorda
barnen under hela deras uppvixt. Jag kinner inte
till nagot land dér barnpsykiater tar detta ansvar.
Det kunde ju annars anses vara motiverat med hén-
syn till barnpsykiatrins sétt att arbeta multidisci-
plinirt och att alla utvecklingsstorda barn har pro-
blem som faller inom det barnpsykiatriska kun-
skapsomrédet. I en del lander finner man till och
med — forr mer dn nu — att barnlidkare ar chef for
stora institutioner for vuxna.

For vuxna utvecklingsstorda ar i regel psykiater
ansvarig. Det dterspeglar ett dldre synsatt pa omré-
det psykisk utvecklingsstorning som en del av psy-
kiatrin i stillet for att vara en del av handikappom-
sorgen. Inte i ndgot land tar mig veterligt likare
inom medicinsk rehabilitering ansvar for vuxna ut-
vecklingsstorda. Diremot finns det i ett flertal
linder specialistlikare for enbart psykisk utveck-
lingsstorning.

Den utveckling som jag har sett under de sista
decennierna ar att det utvecklat sig en subspeciali-
tet inom pediatriken som arbetar med enbart handi-
kappade barn, sk habiliteringslikare. Dessa likare
arbetar med handikappade barn oavsett om de ar
psykiskt utvecklingsstorda eller ej. Man koncen-
trerar sig pa de medinska insatserna och koordine-
rar de ovriga expertinsatserna kring barnet inklusi-
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For att svara mot de utvecklingsstordas alla
medicinska behov behovs ett vil utvecklat
konsultationssystem.

institutionsvard har tillkomsten av dessa lakare be-
tytt mycket. Likasa nédr det giller att stimulera
barnlikarna till storre insatser ur forebyggande syn-
punkt bade av primar och sekundir art.

De bristande insatserna av barnpsykiater beror i
ménga linder pd en kvantitativ brist, men i andra pa
att dessa aldrig har engagerat sig for barn med han-
dikapp. Detta mirks sarskilt nir det géller insatser-
na for barn som har en psykos — genuin eller sekun-
dér till sin hjarnskada och/eller institutionsvistelse.

Jag tror inte att antalet linder som har likarspe-
cialister inom mental retardation ¢kar. Bakom detta
ligger det faktum att det ar omgjligt for en likare att
svara for alla de medicinska behov en psykiskt ut-
vecklingsstord person har. Dessa behov ar natur-
ligtvis identiska med de som alla andra har, namli-
gen behov av alla slags specialinsatser. Vid institu-
tionerna for vuxna utvecklingsstorda behovs en li-
kare som svarar for kontinuiteten och koordina-
tionen sa som en primarvardslikare gor. For att
svara mot de utvecklingsstordas alla medicinska be-
hov behovs ett vil utvecklat konsultationssystem,
dar vuxenpsykiatern intar en viktig roll, eftersom
fortfarande sa manga av de vuxna utvecklingsstorda
har tilliggshandikapp av psykiatrisk karaktar. Min
erfarenhet visar emellertid att dessa dr mycket farre
i den nya generationen av psykiskt utvecklings-
storda, som har fatt en battre psykologisk och peda-
gogisk uppvaxt.

Omsorgerna om psykiskt utvecklingsstorda barn,
ungdomar och vuxna skall alltsa totalt ses som en
del av Ovriga handikappomsorger. Med sirskild
hinsyn till de flerhandikappade, men dven ur psy-
kologisk synpunkt, dr det fel att dela upp samhiillets
regler for insatser for handikappade barn, ungdo-
mar och vuxna med hidnsyn till olika diagnoser.
Reglerna bor istillet utformas med hénsyn till de
gemensamma sociala, pedagogiska och psykolo-
giska behov som dessa personer har.




Sambandet mellan begavningsgrad och rdtts-
lig handlingsformaga skall bedémas for den
situation som ar aktuell.

Lakarbedomningar av den utvecklingsstorde i
olika legala sammanhang

I alla utvecklade lander kriavs att lakare skall gora
bedomningar av den utvecklingsstorde i olika legala
sammanhang. Det kan gélla utvecklingsstorda som
begatt brott, som behover en formyndare, som Ons-
kar bli steriliserade eller fa en abort, som onskar fa
korkort eller som onskar gifta sig. I alla dessa fall
kan det krivas att ldkaren skall géra en bedomning
av den rittsliga handlingsforméagan. Forr gjorde
man det enkelt for sig: pa basen av intelligentstest
stillde man diagnosen psykiskt utvecklingsstord
och beskrev i lingre eller kortare ordalag alla de
negativa egenskaper som forknippas med ett be-
gavningshandikapp. Idag kravs en mera nyanserad
bedomning. Sambandet mellan begavningens grad
och den rittsliga handlingsformagan skall bedomas
for just den situation som ar aktuell — bade i tid och
rum — och kan inte generaliseras med utgangspunkt
fran begavningen.

Rittslig handlingsféormaga innebér att man forstar
vad saken giller liksom inneborden i sitt handlande
och att man ddarmed tar ansvar for sin handling 1 just
den aktuella fragan. Likaren maste diarfor bedoma
den utvecklingsstorde med hénsyn till foljande tre
faktorer.
® Den intellektuella mognaden i relation till den

konkreta fragestillningen, det vill siga forstar

den utvecklingsstorde inneborden i det saken gil-
ler?

® Den emotionella mognaden.

® Den sociala mognaden, som har fatt allt storre
betydelse sedan de utvecklingsstorda erbjudits
social trining och sociala erfarenheter.

Mognadens viktigaste uttryck ar den utvecklings-
stordes viljeyttring. Denna finns séllan hos de gravt
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utvecklingsstorda i de sammanhang hér ar fraga om.
Diremot finns den i tilltagande grad hos den matt-
ligt och lindrigt utvecklingsstorde vuxne, beroende
pa vad saken giller. Lat mig ta nagra exempel pa
hur denna fraga utvecklats i vart land.

For annu 15 ar sedan hade vi hundratals psykiskt
utvecklingsstorda som var straffriforklarade
trots att de hade begatt brott. ’Straffet’” blev
istéllet vard pd institution. Réttspsykiater var pa
den tiden mycket frikostiga med att stélla dia-
gnosen’’ sinneslo dven pa personer som hade en
begavning hogre dan den som psykiskt utveck-
lingsstorda har. Efter det att vi inom omsorgerna
protesterade mot detta och sedan vi kunnat er-
bjuda omsorger till alla utvecklingsstorda i be-
hov av sadana sjonk antalet drastiskt sa att vi for
ndarvarande endast har totalt ca 15 straffriforkla-
rade psykiskt utvecklingsstorda i hela landet.
Detta ar for mig det biasta exemplet pa vad man
kan astadkomma med forebyggande verksam-
het.

Forr var man i vart land mycket frikostig med
sterilisering av psykiskt utvecklingsstorda. De
Overtalades och de flesta forstod inte vad sterili-
sering innebar. Idag kridvs for sterilisering att
den utvecklingsstorde maste ta en sjéilvstiandig
stiallning och kunna forsta vad sterilisering har
for effekt.

Forr kriavdes lakarintyg och intelligenstest-
ningar av personer med begavningshandikapp
innan man fick borja lira sig kora bil. De slogs ut
kategoriskt. Idag far vem som vill forsoka lira
sig kora bil. Klarar man inte de teoretiska kun-
skaperna skall de som undervisar forsoka hjalpa
vederborande sa langt som maojligt — det géller
sdrskilt de med olika handikapp, bland annat lés-
och skrivsvarigheter. Likarintyg kriavs endast
vid vissa sjukdomar.

Min slutsats dr att likarens medverkan vid be-
domningar i vissa legala sammanhang har 6vervir-
derats. Ibland krévs sdarskilda mognadsbedomning-
ar. Det finns andra medarbetare inom omsorgerna
om utvecklingsstorda, som gor sadana bittre dn
likaren. Kvar star behovet av likarens bedomning-
ar av de sarskilt tillkommande handikapp, som ar sa
vanliga hos psykiskt utvecklingsstorda, sasom epi-
lepsi, motoriska forlamningar, syn- och horselned-
sattningar.
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