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BAKGRUND

Infor 1995 &rs kongress pa Aland

NFPU-kongressen (Nordiska Forbundet Psykisk Utvecklingshamning), som halls
vart fjarde &r, ager i &r rum i Mariehamn pé Aland. Infér denna har
programkommittén beslutat att en vasentlig del av den inledande dagen skulle
agnas at en redovisning fran den nordiska arbetsgrupp som arbetat med temat
"Var ratt att bestamma". Jag har haft NFPU:s uppdrag att arbeta med denna
arbetsgrupp, och dess féregangare, och har pa sa satt kommit att arbeta med
denna fraga sedan 1986.

Infor att gruppen blev ombett att redovisa sitt arbete sag jag ett behov av att
sammanfatta de erfarenheter som har gjorts under dessa ar. Jag har darfor
pabdrijat ett dokumentationsprojekt med avsikt att ge en redovisning for hur
arbetet inom NFPU utvecklades, diskussioner som har forts bland personer med
utvecklingshdmning, former fér dessa diskussioner inom denna organisation och
en analys over de erfarenheter som har gjorts under dessa 10 ar.

Tidigare kongresser

Vid NFPU:s kongress i Norge 1984 deltog ett mindre antal personer med
utvecklingshdmning. De fanns med som deltagare, men ej som medverkande.
Deras narvaro vid kongressen betraktades som en ny foreteelse. En kvinna med
utvecklingshamning blev, till sin fortjusning, tillfragad om hon var politiker. Nar
hon svarade "Nej, jag ar utvecklingsstérd"” blev det tyst. Sedan kom kommentaren
"Vad trevligt att ni ar med!". Sa sent som for 10 ar sedan var dessa personers
deltagande vid en Nordisk kongress kring utvecklingshamning fortfarande ett
ovanlig foreteelse.

Ytterligare tva nordiska kongresser har agt rum sedan dess, med Alands-
kongressen som den tredje. Vid dessa har fragan om dessa personers inflytande
och ratten till medbestammande fatt en mer framskjuten plats. En malsattning for
Alands kongress har varit att den skall "resultera i ett handlingsprogram for
jamstalld behandling och medinflytande fér utvecklingshammade i syfte att
forbéattra livsvillkoren utgdende fran FN:s 1993 &rs standardregler for jamstalldhet
for utvecklingshdmmade™ (1).

Internationell paverkan

Personer fran Norden aktiva kring fragan om inflytande for personer med
utvecklingshamning, saval de med utvecklingshamning som andra, hade under
tidigt 80-talet upplevde hur denna fradga hade aktualiserats och uppmarksamats i
ett internationell sammanhang. T.ex. under det Internationella Handikapparet
1981 hade fragan om handikappade personers roll och status i samhallet blivit en
fragan for diskussion och debatt. Betraffande personer med begavningshandikapp
hade ILSMH:s (International League of Societies for Persons with Mental
Handicap) Kongress i Nairobi 1982 blivit en brytningspunkt.



Vid denna kongress hade en specialprogramm, en sk "parallelprogram" erbjudits
deltagare sa att 4ven personer med utvecklingshamning skulle kunna medverka i
kongressen och sjalva diskutera fragor av relevans for kongressens huvudtema.
Dessa 30-tal deltagare framforda sina rekommendationer vid kongressens
avslutande Generalférsamling, ett budskap som uttryckte tillfredstéllese dver
utvecklingen men som stéllde krav pa 6kad jamlighet och forbéttrade
forutsattningar for att géra dessa personers deltagande mer meningsfulla. Mot
denna bakgrund kunde inte NFPU:s 1984 ars kongress ses som annat an en
besvikelse da lite uppméarksamhet gavs till denna fraga.

Foljande ar, september 1995, holls en europeiskt kongress i ILSMH:s regi, i
Hamburg, Tyskland. Atskilliga av deltagare var personer med
utvecklingshamning och de flesta vasteuropeiska lander var representerade. Aven
denna géng arrangerades ett sk "parallelprogram”, men i sarskilda lokaler langt
avsides fran sjalva kongress byggnaden. Likas& hade programmet lite
sammanhang med kongressens huvudtema. Vid kongressens avslutande
ceremoni, och i narvaro av massmedia, agde en demonstration rum som kom att
bli en historisk hédndelse och en mycket kraftfull manifestation éver dessa
personers 6nskan om inflytande! Teman for Kongressen hade varit
"Normaliseringen - en chans for personer med begavningshandicap”. Parollen vid
protest demonstationen blev "Normaliseringen JA! Men vi skall vara med"!

Utvecklingen inom NFPU

Under 80-talet har mycket skett i Norden kring fragan om inflytande for personer
med utvecklingshamning, éver de omsorger de erhéller och i samhallet i
allménhet. Diskussionen om deras ratt och mojlighet till inflytande dver sitt liv rér
manga omraden och nivaer i samhallet, fran vardagslivet och dess aktiviteter, till
allménna politiska och demokratiska fragor och processer. Delar av denna
utveckling har speglats i det arbete som pagétt inom ramen fér NFPU:s
verksamhet. Erfarenheter fran detta arbete finns idag i artiklar och rapporter, men
ocksa i arbetsmaterial och i folks minne.

I mars 1985 holls ett nordisk NFPU-symposium i Stockholm med temat
"Utvecklingshdammade ménniskors medinflytande och delaktighet". Av
programmet framgar det att metoder och tillvagagangssatt for att oka dessa
personers delaktighet var en huvudfraga for symposiet. Sex nordiska lander var
representerade och de redovisade sina erfarenheter av medinflytande. Vissa
"metoder" for detta prévades dven i grupparbeten. Deltagarna var huvudsakligen
personer som arbetade med fragan om medinflytande och utveckling av
arbetssatt och metodik som skulle kunna ge personer med utvecklingshdmning
storre delaktighet i sin vardag. Enbart en av deltagarna var en person med
utvecklingshamning och han talade om sina egna erfarenheter och upplevelser av
denna fraga.

Vid symposiet refererades det ofta till malformuleringar och uttalanden fran
Handikapparet 1981 och till erfarenheter fran ILSMH:s kongress i Nairobi 1982.
Amnet var hogst aktuellt och intresset var stort. Man beklagade att samtliga som
hade dnskat delta inte fick plats (2).

Sverige 1987

Infor 1987 ars NFPU-kongress i Uppsala, Sverige, blev det naturligt att
kongressens programkommitté beslot att personer med utveckligshamning skulle
fa en egen och mer aktiv roll. Man talade om ett trepartsférhallande inom NFPU,
dvs om personer som sjalva hade utvecklingshdémning, deras familjer och
anhoriga samt de som pa olika satt har till uppgift att utveckla och formedla
kunskap och stod for att de skall fa uppleva ett gott liv. Man poangterade att
dessa tre parters synpunkter skulle fa utrymme i presentationer kring temat for
denna kongress "Vardagsmonster och livsvillkor for utvecklingshammade ar
2000". Av de nio delomraden som skulle belysas var "Utvecklingsstordas
inflytande 6ver sin livssituation” ett huvudomrade (3).



For att uppmuntra och stédja dessa personers egen medverkan vid kongressen
arrangerades ett nordiskt symposium i april 1986 i Uppsala, med syfte att planera
och forbereda en aktiv medverkan fran personer med utvecklingshamning. Ett 30-
tal personer, inklusive handledare, deltog i symposiet och fem av de nordiska
landerna var representerade. Arbetet fran symposiet dokumenterades och
deltagarna fick detta for anvandning i hemlandets forberedelser infor kongressen
foljande ar (4).

Antalet deltagare med utvecklingshamning vid kongressen noterades naturligtvis
inte, men det var ménga som deltog. Flera av dessa personer medverkade genom
att svara for utstéallningar, andra genom medverkan vid 12 av kongressens 70
olika programpunkter. Nagra fanns ocksé bland huvudtalarna vid saval
oppnande som avslutande sessioner. For forsta gdngen talade personer med
begévningshandikapp i Uppsala Universitets aula (5)!

Vid denna kongress fick dessa personer en ny roll. Med deras lyckade deltagande
skapades ocksa nya forvantningar pa deras fortsatta roll inom NFPU. | valet till
de nationella kommittéerna blev en person med utvecklingshdmning invald for
forsta gangen i den svenska kommittén, en utveckling som darefter har foljts i
andra nordiska lander. Arbetet kring att forbattra méjligheterna till inflytande och
delaktighet tog darmed ny fart. NFPU uttalade, pa olika satt, sitt stod for denna
utveckling (6, 7)

Fardrarna 1991

Med dessa erfarenheter bakom sig blev det en sjalvklarhet att &ven infor 1991 ars
kongress pa Faroarna, ge tillfalle for personer med utvecklingshamning att lagga
fram sina asikter om kongressens upplaggning. Detta skedde vid ett nordiskt
symposium pa Aland 1990, dar personer fréan samtliga 7 nordiska medlemslander
var samlade for forsta gangen. Vid detta tillfalle hade varje grupp mycket att
rapportera fran utvecklingen i respektive land, som hade skett under de gadngna 3
aren. Manga hade verkat i olika arbetsgrupper och nagra lander hade hallit
nationella symposier i NFPU:s regi.

Under detta symposium diskuterades vad man menade med begreppet
"medbestdmmande" och vad som kravdes for att det skulle bli en verklighet. Lofte
gavs att dessa personer skulle fa utrymme pa kongressen for att fora fram sina
nyvunna erfarenheter, sina standpunkter och sina idéer infor framtiden. Intryck
och synpunkter fran detta symposium finns dokumenterade i en serie artiklar i
tidskriften PU. Ett uttalande darifran har gétt till historien - "Vi er mennesker -
ikke mobler” (8)!

Vid 1991 ars kongress lanserades begreppet "brukare/bruger” och amnet
"brukarinflytande" berordes vid flera programpunkter dar savél personer med
som utan utvecklingshdmning medverkade. Dessutom hade flera personer med
utvecklingshamning anmalt sig till andra amnesomraden och deras medverkan
kunde darfor ske tillsammans med talare som inte var utvecklingshdammade.
Erfarenheter fran denna kongress visade pé saval bredd som djup pé arbetet med
frdgan om inflytande, ett arbete som pagick bade inom egna organisationer och i
samhallet i stort. Ater visades att férvantningarna pa stédet fran NFPU var stort.

9).

"Rétten att bestimma" - Ett nordiskt projekt 1991-1995

Den styrelse som valdes vid NFPU:s Generalforsamling 1991 antog en
handlingsplan 6ver de viktigaste omraden som skulle arbetas med under
mandatperioden fram till 1995. Ansvaret for programmet lades pa 6
arbetsgrupper. En av dem var "Rétten att bestimma" och leddes av
styrelseledaméterna Benita Johans, Aland och Lars-Géran Zallin, Sverige.
Undertecknad valdes att ingd i gruppen. Uppdraget har utforts genom
arrangemang av flera nordiska symposier under temat "Réatten att bestimma".
Dessa har bidragit, genom aterkommande nordiskt utbyte, till att fora NFPU:s
malsattning och inriktning vidare.



Finland 1992

I juni 1992 holls ett av dessa nordiska symposier i Kuntokalio i Finland. Sex av de
nordiska landerna var representerade av 19 personer med utvecklingshdémning.
Darutover tillkom ett antal handledare. Ett 6nskemal som framfordes vid detta
symposium var att NFPU:s styrelse, pa ett mer aktivt sétt vid sina moten, skulle ta
del av de erfarenheter och synpunkter som framférdes av dem med
utvecklingshamning. Detta ledde till att en sarskild rapport sammanstalldes fran
detta symposium (10).

Danmark 1993

Det ledde ocksa till att det darpéa foljande symposiet holls i anslutning till ett
ordinarie styrelsemoéte inom NFPU. Detta skedde i april 1993, vid Fredrikshavn i
Danmark. 21 personer fran samtliga 7 medlemslander, deltog tillsammans med de
personliga handledare som behévdes. En rapport har ocksa fardigstallts fran detta
symposium, tillsammans med en sammanstallning 6ver deltagarnas synpunkter
och 6nskemal infor 1995 ars kongress (11). Vid bada dessa symposier har
ekonomiska bidrag erhallits fran NNH, Nordiska Namnden fér Handikappfragor,
for att mojliggora handledning till de deltagare som efterfragar detta.

Ett pdgéende arbete

Fragan om inflytande for personer med utvecklingshamning ar fortfarande en
aktuell internationell fraga. Den rérelse som brukar forknippas med den ar
"People First" som &r vanlig i anglosachiska lander. Denna organisation styrs av
personer med utvecklingshdmning som till sin hjalp har personer som assisterar
dem, nar det finns behov av detta. | de nordiska lander kan organisationen och
former for denna rorelse for ett 6kat inflytande variera.

| Sverige har den framst 4gt rum inom FUB. Inom ramen for detta féreningsarbete
har méanga aktiviteter skapats for att dessa personer skall kunna lara sig att arbeta
under traditionella demokratiska former i sina organisationer.

Men inflytandefragan ar inte enbart en fraga om foreningsliv. | Sverige har den
fatt en vasentlig aktualitet i och med de tva lagarna fran 1985 och 1993. Med ett
omsorgsarbete som skall ta sin utgdngspunkt i en begaran fran en person med
utvecklingshamning, déar denne ges en majlighet att f& prova sin 6nskan i en
juridisk instans, har en aldre och hierarkisk vardtradition fatt ett helt nytt
demokratiskt inslag. Personen har fatt ett formellt inflytande 6ver sina omsorger.

Har finns saledes ett formellt erkannande av inflytandefrdgan som darmed blir en
viktig utgangspunkt for ett arbeta med att utveckla dess innebord. Det finns
darmed ett behov av att finna former for att fanga upp de behov och énskemal
som personer uttrycker och att formedla dem till en omvarld sa att de blir
respektfullt och konstruktivt bemétta. Detta galler sdvéal enskilda personer som

grupper.

Tvé dimensioner

Dessa tva dimensioner har markts i de diskussioner som har skett vid de nordiska
sammankomster. Man har kunnat se att de finns olika perspektiv ur vilka man
nalkar inflytande fragan, dels det som berér medstammande i personens narmiljo,
bland annat i de organisationer i vilka de verkar, dels inflytande pa en
samhalleliga niva dar dessa personars 6nskan och krav att bli erkant som
fullvardiga medborgare blir mer och mer kraftfull. De behov av utveckling som
finns i dessa avseenden ar omfattande och komplext av det enkla skélet att detta
ar en del av en demokeratiseringsprocess som ror en grupp for vilken det tidigare
inte varit sjalvklart att man skall kunna framfora sina synpunkter pa sin omsorg,
pa sina organisationer och i sitt méte med skilda samhallsorgan.

Ett dokumentationsarbete

Undertecknad har, genom detta dokumentations projekt, for avsikt att arbeta
vidare med en del av denna inflytandefraga. Den avser att dokumentera,
analysera och redovisa de tankar som vuxit fram inom den serie av symposier och
konferenser i NFPU:s regi som redovisats har. Det foreligger idag ett material av



blandad karaktar. Huvuddelen &r ett stort och odokumenterat material som
samlats in fran dessa arbetsgrupper och deras aktiviteter under denna period. Det
har redovisats enbart vid enskilda tillfallen, vanligtvis internt nar ett arbete fran
en konferens har avrapporterats till styrelsen. Daremot saknas en évergripande
redovisning och analys av detta material.

Syftet ar att ge en redovisning éver utvecklingen under en 10-arsperiod inom
denna nordiska organisation. Detta sker genom en tematisk analys av detta
material. En analys kommer ocksa att dgnas at former for hur dessa diskussioner
om inflytande har forts, for att kunna peka pa metoder for hur ett samarbete skall
kunna ske mellan personerna med utvecklingshdmning och deras representanter.
Projektet kommer att redovisas i form av en skriftlig rapport och i artiklar i
aktuella nordiska tidskrifter.
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