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Socialstyrelsen

Yttrande rorande Socialstyrelsens kunskapséversikt om FC

Jag har forstatt att Socialstyrelsen vilkomnar synpunkter pa ett utkast
till rapporten Tillforlitlighet i faciliterad kommunikation vid autism. En
systematisk kartliggning (harefter Rapporten). I min tidigare forskning
har jag behandlat asylsckandes och andra migrantkategoriers
kommunikativa position infér myndighetsbeslut som angar dem. Mitt
intresse omfattar nu dven funktionshindrades kommunikativa position
under Konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedséattning (harefter CRPD). Den nu aktuella diskussionen om
facilitated communication &r intressant ur det perspektivet. Jag har tagit
del av Rapporten och vill gdrna dela med mig foljande fragor och
synpunkter.

1. Barnkonsekvensanalys

Av 8 § 5 p i Forordning (2009:1243) med instruktion till Socialstyrelsen
framgar det att Socialstyrelsen ska ”infor beslut eller andra atgarder som
ror barn analysera konsekvenserna for barn och da ta sarskild hdnsyn till
barns basta”. Av Rapportens forord framgar att den "riktar sig i forsta
hand till beslutsfattare inom socialtjainsten samt personal inom
verksamheter som i sitt arbete kommer i kontakt med malgruppen och
soker information om ldmpliga insatser for att framja deras
kommunikationsformaga”.

Det star klart att Rapportens kunskapsoversikt inte bara rér vuxna med
autism eller autismspektrumtillstand utan dven barn. Med tanke pa dess
nara koppling till beslutsfattande framstar den som en ”annan atgéird”
som faller under instruktionen. Av Rapporten sjialv framgar inte om en
barnkonsekvensanalys har gjorts. Har en sddan analys gjorts? I sa fall
vore jag intresserad av att ta del av den. Om ingen
barnkonsekvensanalys har gjorts, undrar jag varfor det inte har ansetts
pakallat.

2. Rittighetsperspektivet saknas

Rapporten inleds med en referens till CRPD péa sida 8. Individens
yttrandefrihet och ratt till kommunikativt stod viljs ddarmed som en
utgangspunkt. Eftersom CRPD listar rattigheter som utgor bindande
forpliktelser for Sverige sasom fordragsslutande part, och att all svensk
ratt skall tolkas i ljuset av det enligt principen om fordragskonform
tolkning menar jag att det ar ett gott val.
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Till min forvaning forblev denna hinvisning till CRPD den enda i texten.’
Med tanke pa det normativa genomslaget som den slutliga versionen av
Rapporten kan antas ha for funktionshindrade 4r det oundgéingligt att de
funktionshindrades ménskliga rattigheter tas upp och behandlas som en
del av tillforlitlighetsproblematiken. I sin nuvarande form véacker
Rapporten det felaktiga intrycket att hinsyn har tagits till den
funktionshindrades rattigheter. Utifran ett rattsvardande perspektiv ar
detta djupt problematiskt.

3. Hur borde Rapporten kompletteras?
De sista meningarna i Rapportens sammanfattning lyder som foljer:

Resultatet visar att det inte finns nagot vetenskapligt stéd for att
FC ar en tillforlitlig kommunikationsmetod. Detta innebéar att det
finns en risk for att det dr stodpersonen (faciliteraren) och inte
personen med funktionsnedsattning (FC-anvdndaren) som
kommunicerar niar FC anvinds. I avvaktan pa eventuella resultat
som stiarker metodens tillforlitlighet &r Socialstyrelsens
bedomning att andra mer tillforlitliga kommunikationsmetoder
bor anvindas for att framja malgruppens
kommunikationsformaga.

Héar maste man stélla sig fragan om forfattarna har 6vervigt situationen
diar den funktionshindrade genom FC uttrycker ett onskemal att dven
framgent anvinda FC, och inga andra '"mer tillférlitliga
kommunikationsmetoder" dn FC star till buds. Det 4r ju en avgorande

fraga som aktualiseras av de citerade artiklarna 21 och 2 CRPD.

Fragan ar inte latt att besvara. Man skulle kunna hiavda att det inte kan
vara den funktionshindrade som uttrycker onskemaéalet om fortsatt
anviandning av FC, eftersom FC inte anses som tillrackligt tillforlitligt i
den vetenskapliga litteraturen som Rapporten stodjer sig pa. Varfor vore
det fel svar? For att fragan inte 4r om kommunikationen kan anses vara
tillforlitligt fran de evidensbaserade disciplinernas perspektiv. Fragan ar
istéllet om den enskilde funktionshindrade — alltsa en konkret person i en
konkret situation — har ratt till FC som en kompletterande och alternativ
form av kommunikation enligt artikel 2 och 21 CRPD.

1 Manskliga rattigheter i allmidnhet omndmns en gang pa sidan 9. American
Psychological Association konstaterade, enligt Rapporten, "att FC kan utgora ett hot mot
individens samhalleliga och méanskliga rattigheter om den anvands i samband med
personliga val, [...]” (s 9). APA ar ett forbund av psykologer, och det kan betvivlas
huruvida férbundet ar kapabel att ta stallning till komplexa rattsliga fragor. APAs
stillningstagande dateras till 1994, langt innan arbetet med att forhandla fram CRPD
pébérjades. Aven om APAs slutsats skulle haft fog for sig 1994, si har det inte langre fog
for sig sedan 2008, aret dar CRPD tradde i kraft.
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Ingenstans i artikel 2 CRPD anges det som en forutséattning att enbart
sadana former av kommunikation avses som lever upp till de
evidensbaserade disciplinernas tillforlitlighetsbegrepp. Tviartom ar det sa
att CRPD tillerkdnner den funktionshindrade ett stort matt av autonomi
och valfrihet, vilket inkluderar traffandet av val som &r suboptimala ur
ett vetenskapligt perspektiv (se artikel 3 (a) CRPD). CRPD:s
tillkomsthistoria forklarar varfor det &r sa; staterna gav de
funktionshindrades intresseorganisationer stor plats sa att de kunde
paverka hur rittigheterna formulerades. I 6vrigt tillerkdnns ju alla, 4ven
sadana personer som saknar funktionshinder, ett sddant val inom ganska
langtgaende ramar. Patienters ratt att avboja medicinsk behandling ar
ett exempel. Med andra ord &4r det latt hint att diskriminera
funktionshindrade genom att anldgga saddana vetenskapliga kriterier som
inte anlaggs nir personer utan funktionshinder skall anses ha uttryckt
en preferens.

Rapporten har skrivits utifran foljande syfte:

Syftet med detta arbete ar att genom en systematisk kartlaggning
av olika sorters dokumentation belysa det aktuella kunskapsliaget
gillande FC:s tillforlitlighet vid autism. (s 11).

Detta syfte utmynnar i féljande fragestéllning:

Finns det stod for att FC ar en tillforlitlig kommunikationsmetod
for personer med autism utan kommunikativt tal? (s 11)

Det star givetvis Rapportens forfattare fritt att valja vilken fragestallning
man vill. Denna fragestillning och de resultat som den genererar har
dock en ytterst begrinsad relevans for den konkreta situationen nir den
enskilde funktionshindrade uttrycker onskemal om anviandning av FC.
Till en alldeles overvigande del dr minskliga rattigheter individuella
rattigheter. Om en vigran att ta emot kommunikationer genom FC eller
att stodja kommunikation medelst FC utgor en krankning av ménskliga
rattigheter kan aldrig besvaras pa ett kollektivt plan. Darfor har den
evidensbaserade litteraturen som behandlar kommunikativ tillforlitlighet
utifran ett kollektivt och dekontextualiserat perspektiv en marginell
relevans for provningen av den enskildes begdran att vdlja en viss
kommunikationsmetod.

Ur ett perspektiv som beaktar de ménskliga rattigheterna ar fragan om
kommunikationens tillforlitlighet alltid en individuell och situerad fraga.
Fragan hur tillforlitlig den enskilde funktionshindrades kommunikation
ar kraver en individuell bedomning. Att avgora tillforlitlighet enbart eller
till o6vervidgande del genom det vetenskapliga materialet som
Socialstyrelsen stodjer sina slutsatser pa dr metodologiskt felaktig nér
CRPD tillampas.
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Rapporten kan i sin nuvarande form inte bidraga till fordragskonforma
beslut av beslutsfattare som maste ta stéllning till om de skall ta emot
kommunikation medelst FC eller stédja anviandningen av FC som
kommunikationsform i ett enskilt drende.

Enligt min uppfattning bor féljande atgirder vidtagas innan Rapporten
publiceras:

- Rapportens befintliga fragestallning dndras sa att ordet
"vetenskapligt” infogas mellan orden "Finns det” och "st6d”;

- Rapportens befintliga fragestallning foregas av fragestallningen
"Hur beaktas den enskilde funktionshindrades manskliga
rattigheter vid myndigheters beslut om kommunikation genom
FC?”;

- Rapporten kompletteras med nyskrivna kapitel som besvarar
denna fragestallning; och

- Slutsatserna kompletteras med dessa svar.

Skulle Socialstyrelsen vilja att inte vidtaga dessa dndringar, maste ett
explicit forbehall inféras i Rapportens fragestillning, slutsats och
sammanfattning. Forbehallet bor klargéra att fragan hur den enskildes
manskliga rattigheter ska beaktas i samband med myndigheters
agerande och beslut rorande drenden om FC inte utreds i Rapporten,
samt att en sadan utredning ar rattsligt pakallad i varje enskilt fall dar
en funktionshindrad onskar anvianda FC.

4. Finns det en konkret risk att rittigheter enligt CRPD krinks?

Antag att Socialstyrelsen tar stdllning till FC pa ett satt som
beslutsfattare uppfattar som en avradan. Kan ett sadant
stallningstagande bidraga till att den funktionshindrades rattigheter
under CRPD kranks?

Lika lite som fragan om kommunikationens tillforlitlighet vid FC-
anvindning kan besvaras for hela gruppen av funktionshindrade med
autism eller autismspektrumtillstand, lika lite kan fragan om
rattighetskrankningar besvaras for hela gruppen. Svaret kraver alltid en
analys av individens begiran i dess kontext. I det foljande vill jag endast
peka pa de rittsliga ramar inom vilken en individuell bedémning av en
begidran om att anvinda FC maste ske.

Lat mig utga ifran situationen dar den funktionshindrade har medelst FC
uttryckt ett onskemal att dven framgent anvidnda FC, och inga andra

"mer tillforlitliga kommunikationsmetoder" dn FC star till buds.

Om en beslutsfattare forvagrar den funktionshindrade tillgangen till FC
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utan att det finns alternativ att tillga féor honom eller henne ser jag en
risk att detta bryter mot CRPD. Om en beslutsfattare forvagrar tillgang
till FC i ett fall dar den funktionshindrade anses inte alls kommunicera
sjalv, och faciliteraren anses sta for hela viljeinriktningen, foreligger
ingen kriankning. Om en beslutsfattare diaremot, efter en individuell
bedomning, kommer till slutsatsen att tillrackliga andelar av den
funktionshindrades egen viljeinriktning kommunicerades genom FC, sa
utgor det en kriankning av konventionen att forvigra kommunikation
genom FC framover.

Rapporten bor foljaktligen papeka att forpliktelserna under CRPD inte
kan efterlevas utan att foreta denna individuella bedomning. Risken ar
annars att Rapporten vilseleder beslutsfattare till en slutsats att fragan
om rattigheters innebord for den enskilde besvaras av de evidensbaserade
studier som utgor grunden for Rapportens slutsats. Beslutsfattarna
kunde komma till den felaktiga slutsatsen att genom FC uttryckt
onskemal om anviandning av FC alltid kan lamnas utan avseende. En
sadan kollektiv bedomning skulle enligt min uppfattning inte ga att
forena med den funktionshindrades réttigheter enligt CRPD. Det torde
ligga bade inom Socialstyrelsens uppdrag och intresse att forhindra
feltolkningar av detta slag.

Med vinliga héalsningar

Gregor Noll

Professor i folkratt
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