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Forord

Manga manniskor i hela EU tillbringar flera ar i institutionsvard. Nagra av dem har fysiska
eller intellektuella funktionshinder, andra lider av psykiska halsoproblem och ytterligare
nagra ar gamla och skdra. Det finns &ven manga barn inom institutionsvarden, bade med och
utan funktionshinder.

| decennier har institutionsvardens existens betraktats som ett bevis pa att samhallet har
omsorg om sina medborgare, att det inte later utsatta personer sta utan hjalp och att det
forser de behdvande med mat, husrum, klader och behandling. Men ar detta verkligen den
basta mojliga modell som valutvecklade europeiska samhéllen kan erbjuda dessa manniskor
under 2000-talet? | en tid da immateriella véarden som mansklig vardighet,
sjalvbestammanderatt och integration i samhallet ges allt stdrre betydelse ar jag 6vertygad
om att vi i EU bor sikta pa mer humana, personcentrerade och individanpassade
vardmodeller. Vi ska samarbeta med brukarna sjalva, och dar det ar mojligt aven med deras
familjer, och de ska bli delaktiga i allt beslutsfattande. Alla ska fa mdjlighet att uppna sin
fulla potential.

Europeiska kommissionen har tidigare finansierat studier dar man jamfort institutionsvard
och samhéllshaserad vard utifran kvalitet och kostnader. Det arbete som utforts av den
tillfalliga expertgruppen for 6vergangen fran institutionsvard till samhallsbaserad vard gar
ett steg langre. Den ger oss inte enbart valgrundade argument for forandring utan aven
realistiska rad om hur vi ska uppna den (och vad vi bor undvika). Detta ar grundat pa
erfarenheter fran de medlemsstater dar den har typen av reformer redan har genomforts.
Analysen 6ver de storsta utmaningarna, foljd av en uppsattning gemensamma grundprinciper
och konkreta rekommendationer till medlemsstater och Europeiska kommissionen, kan ses
som ett "vinnande koncept” dir idealistiska mal kombineras med konkreta, pragmatiska
riktlinjer for att uppna de uppsatta malen.

De fragor som tas upp i denna rapport hanger ihop med vart gemensamma engagemang i EU
for varderingar som grundlaggande rattigheter och social integrering. Darfor valkomnar jag

resultatet av expertgruppens arbete — en liten publikation med stor betydelse — och jag
hoppas att den kommer att inspirera beslutsfattare bade i medlemsstaterna och pa EU-niva.

Vladimir Spidla

Kommissionsledamot for sysselsattning, socialpolitik och lika mojligheter



Sammanfattning

Manga manniskor i alla aldrar och med olika forutsattningar (éldre, barn, personer med
funktionshinder — dven personer med psykiska halsoproblem) bor pa vardinstitutioner som
tenderar att segregera dem fran samhallet. | denna rapport ar det inte framst dessa
institutioners storlek som lyfts fram, utan framforallt deras drag av “institutionskultur”
(avpersonifiering, stranga rutiner, behandling i grupp (block treatment), social distans och
formyndarmentalitet). Storleken &r endast en indikator — ju stérre sammanhang, desto mindre
ar mojligheterna att garantera individanpassade och behovsanpassade tjanster samt
delaktighet och integrering i samhallet.

Exakt hur manga som vardas pa institution ar svart att avgora pa grund av den bristfalliga
tillgangen pa uppgifter, men det handlar med sékerhet om miljontals manniskor. | vissa
medlemsstater star institutionsvarden fortfarande for over hélften av de offentliga
vardutgifterna. Denna modell dominerar framférallt i Central- och Osteuropa. P& grund av
den aldrande befolkningen vantas antalet personer som behdver ndgon form av langtidsvard
Oka stadigt de kommande decennierna.

Det finns starka beldgg som stoder dvergangen fran institutionsvard till samhallsbaserade
alternativ (avinstitutionalisering). Dessa alternativ kan ge battre resultat for brukarna, deras
familjer och for personalen, samtidigt som deras kostnader &r jamforbara med kostnaderna for
institutionsvarden, om man i jamforelsen utgar fran jamforbara behov bland vardtagarna och
en jamforbar vardkvalitet. Den radande ekonomiska krisen ska darfor inte ses som en
anledning att skjuta upp redan paborjade eller planerade avinstitutionaliseringar. Dyra
forbattringar av de fysiska forhallandena pa redan befintliga institutioner — vilket ofta foreslas
nar vardkvaliteten har bedémts vara for dalig — &r ocksa problematiska, eftersom de inte
forandrar institutionskulturen och gor det svarare att stanga de aktuella institutionerna langre
fram.

Avinstitutionaliseringarna har inneburit flera stora utmaningar. Nagra av utmaningarna ar att
institutionskulturen aterskapas i samhéllshaserade tjanster och att det under lang tid finns
parallella tjanster (dvs. man stanger inte institutionerna). A andra sidan finns det en risk att vi
inte lyckas utarbeta dandamalsenliga samhéllshaserade tjanster pa grund av orealistiska mal
och tidsplaner som Overskrider tjansternas utvecklingskapacitet. Risken for detta ar sarskilt
stor i de fall da avinstitutionaliseringen i huvudsak ses som en kostnadshesparande atgard.

En uppsattning gemensamma grundprinciper har utarbetats utifran de basta metoderna pa
omradet och utifran ovannamnda utvardering av de storsta utmaningarna. | allmanhet kan
man sdga att processen maste genomforas med respekt for brukarnas rattigheter och att
brukarna maste vara delaktiga i alla beslutsprocesser. Det maste finnas ett holistiskt system
for att forebygga institutionsplacering. Samhéllshaserade tjanster maste skapas parallellt med
att institutionerna stangs. Denna process kréaver en tillracklig méngd valutbildad personal med
kunskaper som lampar sig for samhallsbaserad vard och som kan ge ratt stod till familjer.
Bade Gvergangsprocessen och de tjanster den resulterar i behdver genomga kvalitetskontroller
med tydlig inriktning pa brukarnas tillfredsstallelse. Vi behéver kontinuerligt géra manniskor
mer medvetna om den har fragan.

| rapporten ges foljande rekommendationer till medlemsstaterna, som har det framsta ansvaret
for att agera pa det har omradet: De bor garantera att anvandarna ar fullt insatta och aktivt



delaktiga i beslutsprocesser, se dver lagar och administrativa regler som direkt eller indirekt
framjar institutionalisering och &ndra dessa, anta strategier och handlingsplaner grundade pa
de gemensamma grundprinciperna, anvanda EU:s strukturfonder for detta syfte, inrétta system
med obligatoriska kvalitetskontroller med inriktning pa brukarnas livskvalitet, frimja béttre
arbetsforhallanden for yrkesutbildade vardare och ge systematiskt stod till informella vardare
osv. Sist men inte minst bor de se till att det finns en vertikal och horisontell samordning
mellan de myndigheter och organ som ar delaktiga i Gvergangsprocessen.

Slutligen ges i rapporten foljande rekommendationer till Europeiska kommissionen:
Kommissionen bor ldagga fram ett meddelande om &vergangen fran institutionsvard till
samhallsbaserad vard, inforliva de gemensamma grundprinciperna i alla relevanta
politikomraden inom EU, utforma riktlinjer om hur EU:s strukturfonder och andra
finansieringsinstrument kan anvéndas till avinstitutionalisering, framja och underlatta utbyte
av modeller for god praxis pa omradet, bilda en grupp av oberoende experter i fragan,
forbattra kunskapsbasen genom att ta fram minimiuppgifter for vardinrattningar, finansiera
forskning inom omradet, ta upp fragan om investering i samhallsbaserad vard i debatten om
sammanhallningspolitikens framtid efter 2013 samt 6ka medvetenheten om den har fragan
inom kommissionen.



|. Begreppsmassig ram

Ratten till ett sjalvstiandigt liv och till integration i samhallet

EU och dess medlemsstater har sin grund i de gemensamma vérderingarna om respekt for
mansklig vardighet, frihet, demokrati, jamlikhet, réattstatsprincipen samt respekt for de
manskliga rattigheterna. Alla har ratt till ett sjalvstandigt liv och till integrering i samhaéllet,
rétt att vélja hur, var och med vem man vill bo och rétt till ett vardigt liv. Alla barn har ratt till
ett familjeliv, antingen i den egna familjen eller i familjehem (om de inte har nagon familj
eller &r utsatta for fara i den egna familjen). Dessa rattigheter faststalls i FN:s och EU:s
relevanta manniskorattsfordrag, bland annat konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning®, konventionen om barnets rattigheter, den reviderade europeiska sociala
stadgan® samt Europeiska unionens stadga om de grundlaggande rattigheterna.

Ratten att leva i samhallet kraver i praktiken att det finns tillgang till samhallsbaserade
tjanster som tillhandahaller det stod manniskor behéver och gor det majligt for dem att delta
i vardagslivet. Langvarig placering av personer pa institutioner kan daremot anses strida mot
deras ratt att leva i samhéllet.

Brukare

Inom de réttsliga ramarna och den akademiska forskningen tillampas vanligtvis olika
forhallningssatt for de fyra olika kategorierna av brukare — personer med funktionshinder,
aldre, barn och personer med psykiska halsoproblem. Syftet med denna rapport &r att erbjuda
en dvergripande strategi dar vi forsoker belysa gemensamma drag och forhallningssatt.

Vi inser dock att de foreslagna losningarna maste anpassas till de fyra kategoriernas olika
behov. Vi vet till exempel att barn — bade med och utan funktionshinder — &r sarskilt utsatta
for de skadliga effekter som institutionalisering medfor, eftersom en institution inte ar nagon
lamplig miljo for deras moraliska, psykiska och kdnsloméssiga utveckling.

Definition av institutioner

Det ér svért att ge en komplett definition av en institution” eller av “institutionsvard”, framst
pa grund av medlemsstaternas olika kulturella och rattsliga ramar. | vissa medlemsstater blir
exempelvis dven leverantérer av samhallsbaserade tjanster som inte ges pa vardinrattningar
stimplade som ”institutioner” pd grund av den réttsliga ramen. I denna rapport kommer vi att
med “institutionsvard” avse vard som ges i segregerande institutioner.

Vissa definitioner av institutioner grundar sig pa antalet platser i en inrattning. Exempelvis
kan en vardavdelning med minst 30 platser betraktas som en institution. Denna definition kan
vara anvandbar ndr det géller att samla in uppgifter, beskriva trender och bevaka
utvecklingen. En institution kénnetecknas emellertid inte enbart genom sin storlek, som
endast dr en indikator pd mer grundliggande drag som gor en tjanst “institutionell”. Det
verkar som om mojligheterna att garantera individanpassade och behovsanpassade tjanster
samt delaktighet och integration i samhéallet minskar ju stérre sammanhanget ar. A andra

! Se sarskilt artiklarna 12, 14, 15, 16, 17, 19, 23, 25, 26 och 28.
2 Se sarskilt artiklarna 15, 17 och 23.



sidan ar motsatsen inte alltid sjalvklar (dvs. sma avdelningar kan béra tydliga drag av
institutionsvard).

Institutionskultur

| stallet for att anvanda ett specifikt gransvarde for storleken pa institutionen kommer vi
i rapporten att betrakta “institutioner” eller “institutionsvard” ur perspektiv som brukarnas
manskliga rattigheter och vardighet, deras livskvalitet och halsa, sjalvbestammanderéatt
och sociala integrering. Nar vi talar om institutioner” kommer vi att syfta pa de
vardinrdttningar som visat tecken pa en “institutionskultur”. Institutionernas yttre drag —
sjdlva byggnaderna — betraktas enbart som den mest synliga (men inte nédvandigtvis den
viktigaste) av de utmérkande egenskaperna.

“Institutionskulturens” typiska egenskaper beskrevs och analyserades av banbrytande forskare
for ungefar fyrtio ar sedan. Man har lange héavdat att institutionsvarden segregerar sina
brukare och ofta k&nnetecknas av avpersonifiering (avlagsnande av personliga tillhdrigheter,
tecken och symboler for individualitet och mansklighet), stranga rutiner (fasta tider for
uppstigning, maltider och aktiviteter, oberoende av personernas egna preferenser eller behov),
behandling i grupp (block treatment) (personer behandlas gruppvis utan mojlighet till
avskildhet eller individanpassning) samt social distans (vilket symboliserar statusskillnaden
mellan personalen och vardtagarna)®. De som bor p& sadana institutioner utvecklar ofta ett
passivt ("institutionaliserat”) beteende i sin anpassning till rutinerna, tristessen och bristen pa
meningsfulla aktiviteter. Enligt Goffmans berdmda skildring av en psykiatrisk vardinstitution’
tenderar dven personalen att med tiden bli alltmer "institutionaliserad”.

Slutligen speglar vardmetoderna de attityder och dvertygelser som personalen anses behdva
uppratthalla for att kunna hantera de uppgifter som ges av institutionen. Vardetiken pa
institutionerna har traditionellt sett varit mer formyndaraktig an interaktiv. | manga typer
av institutioner (fér personer med funktionshinder och fér personer med psykiska
halsoproblem, men &ven i vissa fall for &ldre och barn), bidrar den medicinska personalens
och vardpersonalens dominans till att uppratthalla den sociala distansen mellan personal och
brukare. Den medicinska vardmodellen riskerar att reducera enskilda personer till diagnoser.

Idenna rapport kommer “institutionsvard” darfor att betraktas som vard pa inrdttning dar

e Dbrukare &r isolerade fran samhallet i vrigt och/eller tvingas bo tillsammans,

e brukare inte har tillracklig kontroll 6ver sina liv och éver beslut som paverkar dem,
och

e organisationens egna krav tenderar att prioriteras 6ver brukarnas enskilda behov®.

3 King, R. D., Raynes, N. V. och Tizard, J. (1971) Patterns of residential care: Sociological studies in

institutions for handicapped children. London: Routledge and Kegan Paul.

4 Goffman, E. (1968) Asylums: essays on the social situation of mental patients and other inmates.
Harmondsworth: Penguin.

> Forfattarna syftar delvis pa den definition som ges for en viss anvandargrupp — personer med
intellektuella funktionshinder — av den kanadensiska aktivistorganisationen People First: ”En institution 4r en
plats déar personer som har beddmts ha ett intellektuellt funktionshinder &r isolerade, segregerade och/eller
sammanforda. En institution &r en plats dar personer inte har, eller inte tillats utdva, kontroll 6ver sina liv och
sina dagliga beslut. En institution definieras inte enbart genom sin storlek.”



1. Den nuvarande situationen i EU

| EU:s senaste gemensamma rapport om socialt skydd och social integration® som lades fram
2009 framhalls att vi ater maste bekrafta var foresats att skapa allman tillgang till kvalitativ
langsiktig vard till rimlig kostnad. Trots att de flesta som behdver stod foredrar att ta emot
tjanster i hemmet eller i en samhéllsbaserad miljo i stallet for pd institution star
institutionsvarden i manga lander fortfarande for mer an halften av de offentliga
vardutgifterna. Aven om detta monster ar tydligast i ldnderna i Central- och Osteuropa, ar det
inte pa nagot satt ett unikt drag hos just dem. I vissa medlemsstater gor alltfér snava lagar och
administrativa regler (om t.ex. finansiering, sakerhet eller hygien) det svart att erbjuda tjanster
I andra miljéer &n stora institutioner.

| en rapport fran en studie som utférdes i EU:s medlemsstater och Turkiet,
De-institutionalisation and community living: outcomes and costs (hédanefter kallad
"Decloc™)’, fann man att nastan 1,2 miljoner barn och vuxna med funktionshinder bor pa
institutioner for langtidsvard. Mer an en fjardedel av alla platser pa institutionerna upptas av
personer med intellektuella funktionshinder, medan personer med psykiska halsoproblem &r
den nést storsta gruppen. Det totala antalet institutionsplacerade &r troligtvis &nnu hogre,
eftersom de flesta medlemsstater endast har ofullstandiga uppgifter om antalet personer pa
institutionerna. 1 Decloc fann man vidare att statliga medel (lokala eller regionala) i 16 av
25 lander dar uppgifter fanns tillgangliga atminstone delvis anvands till att stodja institutioner
pa mer an 100 platser. 1 21 lander anvands medel till att stodja institutioner pd mer an
30 platser.

Nar det galler den psykiatriska varden har den langsiktiga institutionsvarden minskat markant
de senaste decennierna. Denna utveckling har varit en del av en allmén minskning av antalet
platser pa de psykiatriska sjukhusen och sjukhusavdelningarna, vilket framkommer i MHEEN
lI-rapporten®. Dessa forandringar varierar dock betydligt i omfattning, och de ar mycket mer
patagliga i Vasteuropa &n i Central- och Osteuropa.

Nar det galler barn uppskattar man® att 150 000 barn i hela EU lever i institutionsmiljo,
inbegripet “sdrskolor”, barnhem, hem for barn med intellektuella eller fysiska
funktionshinder, hem for barn med uppférandeproblem, institutioner fér ungdomsbrottslingar
och eftervardshem. | de flesta vasteuropeiska lander placeras majoriteten av barnen i familj,
antingen hos slaktingar eller i familjehem. Sa &r inte fallet i Central- och Osteuropa, dar
varden i institutionsmiljo fortfarande dominerar.

De uppgifter som angetts ovan ar dock fortfarande ofullstandiga och fragmenterade, vilket
innebar att det i nulaget inte gar att fa en komplett bild av situationen.

6
7

http://ec.europa.eu/employment_social/spsi/index_en.htm

Mansell J., Knapp M., Beadle-Brown J., och Beecham J. (2007) Deinstitutionalisation and community
living — outcomes and costs: report of a European Study. Volume 2: Main Report. Canterbury: Tizard Centre,
University of Kent.

8 Medeiros H., McDaid D., Knapp M., och MHEEN-gruppen (2008) Shifting care from hospital to the
community in Europe: Economic challenges and opportunities.

’ Enligt en nyligen utkommen sammanstallning av nationella undersékningar som utférts av Eurochild
om situationen i hela EU.
http://www.eurochild.org/index.php?id=208&tx_ttnews[tt_news]=271&tx_ttnews[backPid]=185&cHash=92a7b
cl4dc
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I11. Argument for en dvergang fran institutionsvard till samhallsbaserad

vard

Materiella och icke-materiella aspekter av institutionsvarden

De materiella livsvillkoren pa institutionerna ar ofta samre an for de flesta som lever
i samhallet i Ovrigt. Dessutom &ar de fyra “klassiska” sdrdragen — avpersonifiering, stranga
rutiner, behandling i grupp (block treatment) och social distans — ofta sérskilt tydliga nér de
materiella forutsattningarna ar daliga. Om ledningen far kampa for att fa pengar till mat,
varme och andra grundldggande saker finns det lite utrymme for terapi och meningsfulla
aktiviteter. Extrema fall dar brukare har frantagits materiella tillgangar, forsummats och/eller
utsatts for krankande metoder har nyligen dokumenterats, framforallt i vissa “nya”
medlemsstater, men dven i1 ”gamla”.

Institutionsvardens problem har dock inte bara att géra med daliga materiella forutsattningar,
och det ar tveksamt om de kan l6sas genom enbart en forbattring av dessa. Det ar uppenbart
att fler anstallda i forhallande till antalet brukare och Okade satsningar pa meningsfulla
aktiviteter kan 6ka kvaliteten pa varden. Men problemen med avpersonifiering, behandling
i grupp (block treatment), stranga rutiner och social distans kvarstar aven pa inrattningar dar
de allmanna materiella forutsattningarna ar forhallandevis goda.

Dessutom inser man i allt storre utstrackning att nagra av institutionernas sarskilda
egenskaper stigmatiserar brukare som &r psykiskt och socialt isolerade (segregerade) fran
samhallet i stort. Pa grund av regler eller brist pa alternativa stodformer &r det for de flesta
vardtagare svart att lamna institutionerna for att bo ndgon annanstans. Detta verkar aterigen
vara ett problem som hor samman med institutionsvarden och som inte kan lésas genom att
satsa mer pengar pa institutionerna.

Kvaliteten pd dagens institutioner varierar betydligt, bade mellan olika medlemsstater och
inom enskilda lander, vad gller storlek, materiella forutsattningar och vardmetoder. Darfor
uppvisar institutionerna ovannamnda egenskaper i olika hdg grad. Man kan dock argumentera
att vissa problem i princip forblir sammanknutna den institutionella modellen som sadan. Den
befintliga forskningen ar mycket tydligt inriktad pa engelsksprakiga lander, men en nyligen
utford studie®® av institutioner i Frankrike, Ungern, Polen och Ruménien visade att dessa gav
lika daliga resultat for vardtagarna som institutioner som studerats i Storbritannien, USA och
Sverige under 1970-talet, &ven om det forekom skillnader mellan institutioner i de olika
landerna.

Darfor anses den institutionella vardmodellen i allt hdgre utstrackning vara olamplig. Allt fler
inser — aven om det inte finns nagot klart samforstand — att oavsett hur mycket pengar vi
satsar pa institutioner kommer det pa grund av institutionsvardens egenskaper att bli ytterst
svart att ge brukarna verklig livskvalitet och se till att de kan utnyttja sina manskliga
rattigheter och uppna social integration.

10 Freyhoff G, Parker C, Coué M, Greig N. (2004) Included in Society: Results and recommendations of

the European research initiative on community-based residential alternatives for disabled people. Bryssel:
Inclusion Europe.
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Institutionsvard kontra stddboende

| vissa medlemsstater eller i vissa regioner har de tidigare stora institutionerna i de flesta fall
ersatts med mindre institutioner, men pa andra platser har en verklig avinstitutionalisering
genomforts, dar man gradvis har ersatt stora institutioner med stodtjanster i samhéllet (vard
i samhallet, vard i hemmet). Nagra av de forsta med att avinstitutionalisera var Sverige och
Storbritannien samt vissa lander utanfér EU som Norge och USA.

Overgangen till samhillshaserade tjanster far stod av forskningsbeldgg och en utvérdering av
alternativen till institutionsvard*. En stor mangd forskningsstudier visar betydligt béattre
resultat for mottagarna av tjansterna, deras familjer och den personal som stéder dem.

En granskning av 73 studier om avinstitutionalisering och stédboende som utférdes pa mitten
av 1990-talet™ visade att det férekom skillnader mellan tjanster pa en mangd olika punkter.
Uppgifterna visade att poangintervallerna pa olika punkter Overlappade varandra
avsevart vid en jamforelse mellan stora institutioner, sma institutioner och
samhallsbaserade tjanster. I genomsnitt verkade samhallsbaserade tjanster vara det
basta valet. | en utvardering av effekterna av Gvergangen fran institutionella till
samhéllsbaserade tjanster i Storbritannien och pa Irland vittnade de flesta studier om positiva
effekter pa fem av sex omraden (kompetens och personlig utveckling, observerat
problematiskt uppférande, delaktighet i samhallet, deltagande i meningsfulla aktiviteter och
kontakt med personalen). Bara pa ett omrade (rapporterat problematiskt uppférande)
rapporterade majoriteten av studierna att det inte skett ndgon forandring. Liknande resultat
(men mindre tydliga) har framkommit i studier fran USA och Australien.

Befintliga studier bekréftar i allmanhet att de flesta brukare som tidigare bott pa
institution tydligt foredrar stddboende och uppvisar en hoégre grad av personlig
tillfredsstéllelse och social integration i de fall kvalitativa samhallsbaserade tjanster
tillhandahalls. Man har farre problem med osakerhet och ensamhet an vantat. Included in
Society ar en studie med rekommendationer som finansierats av Europeiska kommissionen
och som bade skildrar allmanna problem med institutionsvarden och framgangsrika fall av
avinstitutionalisering. Dér drar forfattarna slutsatsen att ”samhaéllsbaserade tjanster i allménhet
ger béttre resultat i form av livskvalitet for personer med funktionshinder an vad institutioner
gor”, samtidigt som man erkdnner att ett utbyte av institutioner mot samhéllsbaserade
alternativ inte i sig ar nagon garanti for battre resultat ("det ir ett nodvindigt villkor men inte
tillrackligt 1 sig”).

De tydligaste resultatskillnaderna ser vi i barnomsorgen (for bade funktionshindrade och icke
funktionshindrade). Det ar val dokumenterat att barn som véxer upp pa institutioner
i skrammande stor utstrackning far problem som vuxna (alkoholism och drogberoende,
kriminalitet, sjalvmord). Daremot tenderar unga vuxna som vaxt upp i familjehem att
integreras i samhallet utan markbara svarigheter. Det finns nu ytterligare bevis'® for att
institutionalisering av barn — dven om institutionerna har goda materiella forutsattningar och

11
12

Decloc-rapporten.

Emerson, E. and Hatton, C. (1994) Moving Out: Relocation from Hospital to Community. London:
Her Majesty's Stationery Office.

13 FN:s generalsekreterares studie om véld mot barn (2006) The World Report on Violence against
Children, s. 189.
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kompetent personal** — kan leda till bland annat délig fysisk halsa, allvarliga férseningar
i utvecklingen, (ytterligare) funktionshinder och eventuellt psykiska men som inte gar att
bota.

Kollektivt boende kontra enskilt boende

Byliknande miljoer (kollektivt boende eller kvartershboende) kan ses som en évergangsform
mellan institutionsvard och samhallsbhaserad vard. De kan vara fordelaktiga for personer med
lagre stddbehov och kan, dar de férekommer, bli en viktig del av tjansteutbudet, men de
kommer troligtvis aldrig att utgéra mer &n en begransad del av vardmarknaden.

En nyligen utford granskning av kollektivt boende i jamforelse med enskilt boende
i samhallet visade att enskilt boende var battre &n kollektivt boende nar det galler majoriteten
av de kvalitetsindikatorer som studerades.

Forhallandet mellan kostnad och resultat

Beslutsfattare betraktar oundvikligen den institutionella och den samhéllshaserade vardens
resultat ur ett kostnadsperspektiv. Det komplicerade forhallandet mellan behov, kostnader och
resultat behandlades mest utforligt i Decloc-rapporten. De frdmsta upptackterna var att det
inte finns nagra belagg for att samhéllsbaserade vardmodeller i sig ar dyrare an institutioner,
sa lange jamforelsen gors pa grundval av jamforbara behov bland vardtagarna och en
jamforbar vardkvalitet. Andra studier visar att institutionsvard faktiskt kan vara dyrare an
vard i samhallet™, men bedémningen av alla direkta och indirekta kostnader — och av de
langsiktiga fordelarna med okat socialt deltagande — forblir 6ppen for tolkning.

Vissa beslutsfattare vars intressen ar uteslutande ekonomiska (i synnerhet i den radande
krisen, se foljande stycke) kan danda bli lugnade av att man funnit att institutionsvard med lag
kvalitet kan vara billigare an kvalitativ vard i samhallet som ger battre resultat. Forfattarna av
denna rapport anser dock att en sadan instdllning ar djupt felaktig. Att bevara billig
institutionsvard av lag kvalitet &r inte ett etiskt godtagbart alternativ och det ar inte heller
pragmatiskt hallbart. Forr eller senare kommer trycket fran allmanheten att leda till att
kvaliteten pa varden forbattras i de institutioner dar den tidigare har varit dalig — och i det
laget kommer den samhéllsbaserade varden att ge alternativ som inte bara kommer att vara
battre i sig, utan dven kostnadseffektiva, sett fran leverantorens perspektiv.

| den rddande ekonomiska krisen

Ovannamnda dilemma med kostnader och resultat kan ses fran ett nytt perspektiv i och med
den senaste tidens utveckling. Den ekonomiska krisen medfér en mycket pataglig risk att
regeringar (offentliga myndigheter) frestas att uppratthalla sin budgetbalans genom att minska

1 Ett typiskt exempel pd detta dr barnhemmen i vissa “nya” medlemsstater som drivs av respektive

halsovardsmyndigheter. Deras problem ligger inte i bristen pa materiella tillgangar eller i bristen pd medicinskt
kunnig personal, utan i den uteslutande medicinska vardmodell som inte ger barnet den sensoriska och
kanslomassiga stimulans som krévs for en sund utveckling.

1 Ward, H., Holmes, L. och Soper, J. (2008) Costs and Consequences of Placing Children in Care.
London: Jessica Kingsley Publishers. Enligt studien var den genomsnittliga kostnaden per vecka for ett barn pa
institution 4,5 ganger sd hog som pa ett sjalvstandigt boende, 8 ganger sa hdg som kostnaden for placering
i familjehem, 9,5 ganger sa hog som placering hos slékt och vénner, och 12,5 ganger sa hog som placering hos
de egna foraldrarna.
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utgifterna for sociala tjanster som till storsta delen utgérs av personalkostnader. Som ett
resultat av detta I6per personalen i alla typer av vardmiljoer (bade institutionella och
samhallsbaserade) en storre risk att bli uppsagda, och brukarna hotas av samre vardkvalitet
som ett resultat av allmanna nedskarningar och mindre personal i forhallande till antalet
brukare.

Om man ser till hur vardsektorn sannolikt kommer att utvecklas framstar sadana
myndighetsbeslut som kortsiktiga. Det &r inte bara etiskt oacceptabelt att undergrdva den
vardstandard som vi redan har uppnatt (som fortfarande ofta ar langt ifran idealisk), det star
aven i skarp kontrast till den forvantade demografiska utvecklingen och dess foljder.
Vardsektorn ar en av fa sektorer som inte kan rakna med minskad efterfragan i framtiden. Pa
grund av den aldrande befolkningen forvantas tvartom antalet personer i behov av nagon form
av langtidsvard oka stadigt under de kommande decennierna. Allméanna nedskarningar inom
vardsektorn och uppsagningar av kompetent personal bor darfor betraktas som mycket
kontraproduktivt i det langa loppet pa grund av att kompetent personal riskerar att ga over till
andra sektorer, vilket gor det svarare att tillgodose vardbehoven i framtiden.

Vi kan sjalvklart inte helt forbise den ekonomiska krisen. Men om vi verkligen betraktar
reformprocessen inom ramarna for den ekonomiska krisen blir det tydligt att vi maste se pa
krisen som en mojlighet och inte som en ursakt for att skjuta upp redan paborjade eller
planerade 6vergangsprocesser fran institutionsvard till samhéllsbaserad vard.
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IV. De storsta utmaningarna i Overgangen fran institutionsvard till
samhallsbaserad vard och forslag pa hur de ska hanteras

De stora forandringar som kravs for att ga dver fran ett system som bygger pa institutioner till
ett som erbjuder varierade samhallsbaserade tjanster paverkar ett stort antal manniskor. Utan
ratt planering och forberedelser riskerar de inblandade brukarnas réttigheter och intressen att
gléommas bort bland andra bekymmer i det lokala samhéllet, bland institutionspersonal och
lokala politiker.

1. For stora investeringar i befintliga institutionsformer

Detta &r en vanlig reaktion pa akuta situationer — oftast pa situationer dar extrema fall av
mycket délig vérdkvalitet och/eller 6vergrepp “upptdcks” (eller snarare rapporteras av
manniskorattsaktivister och gravande journalister). Aven om sédana oacceptabla situationer
kraver omedelbara atgarder finns det en risk att atgarder som uteslutande ar inriktade pa dessa
extremfall flyttar fokus fran nddvandiga systematiska forandringar.

For stora investeringar i byggnader. En vanlig reaktion pa dalig vardkvalitet ar att forbéattra de
fysiska forhallandena. Detta gor det emellertid ofta svarare att stanga institutioner pa
medellang sikt, eftersom myndigheter ogdrna lagger ner en tjanst som de har investerat
mycket pengar i. Medel fran externa donatorer anvands ofta pa detta satt.

Denna fraga handlar om mer n att ratta till uppenbara extremfall. Aven vérd av genomsnittlig
kvalitet kan vara foremal for initiativ som syftar till att forbattra den materiella standarden
(genom investeringar i den fysiska omgivningen), antalet anstéllda i forhallande till antalet
brukare, eller andra komponenter. Aven om sadana forandringar kan forbattra livskvaliteten
for brukarna innebédr denna typ av investeringar ett missat tillfalle att genomféra mer
systematiska forandringar, eftersom det sedan blir svarare att forespraka nedlaggning och
systematiska reformer.

Fokus enbart pad enskilda personers misstag. Det ar sjalvklart nodvéandigt att framhéva
enskilda anstélldas ansvar (sérskilt ledningens ansvar). Vid fall av synnerligen oacceptabla
forhallanden och brott mot de manskliga rattigheterna ska de ansvariga tydligt utpekas och,
om det ar tillampligt, atalas. Det vore dock fel att enbart fokusera pa enskilda misstag och
forbise systemfragorna. Faktum &r att personal som har varit delaktig i synnerligen bristfélliga
arbetsmetoder kan skolas om till att ge tjanster av mycket battre kvalitet i en annan miljo.

2. Risker med att behalla parallella tjanster

Om skapandet av alternativ inte ar kopplat till det stegvisa nedldggandet av befintliga
institutioner kan detta leda till en situation dar de nya samhallsbaserade tjansterna fungerar
parallellt med den tidigare institutionen eller de tidigare institutionerna. En del av brukarna
blir kvar inom institutionsvarden utan patagliga forbattringar av deras villkor, vilket i sig &r
oacceptabelt. Dessutom kan det medfora foljande risker:

Personer med allvarliga funktionshinder och/eller avancerade behov forbigas. Det finns en
tendens att “gora det enklaste forst” ndr det géller avinstitutionaliseringar. Personer med
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lindriga eller mattliga funktionshinder flyttas till samhallsbaserade tjanster i en strategi for att
gradvis lagga ner stora institutioner. I manga fall har dessa personer varit till hjalp for
personalen genom att ta hand om personer med allvarligare funktionshinder. En
avinstitutionalisering av personer med mindre allvarliga funktionshinder leder darfor till en
situation dar den kvarvarande personalen ldamnas med ett antal mycket svart
funktionshindrade personer som kommer att fa svart att hitta en plats i det nya
samhéllsbaserade system som enbart ar inriktat pa personer med lattare funktionshinder.
Dessa risker maste undvikas genom att man till fullo inkluderar personer med svara
funktionshinder och avancerade behov &nda fran borjan vid varje forsok till
avinstitutionalisering.

Ytterligare behov genereras (“6verskott av tjénster”). Om inte tillrackligt manga brukare
flyttas fran institutionsvarden till de nya tjansterna ar det mycket troligt (vilket vi har sett
hénda i USA) att de nya tjansterna for att berattiga sin existens kommer att forsoka locka till
sig andra potentiella brukare som ursprungligen kanske inte hade nagot stort behov av dem.
Om brukarna flyttas men platserna pa de tidigare institutionerna finns kvar, finns det en
naturlig benagenhet hos dessa institutioner att dra till sig andra potentiella brukare, aven fran
andra brukargrupper som fran bérjan inte horde till malgruppen.

Langsiktiga dubbla kostnader skapas. Det finns dessutom en risk for “dubbla kostnader” nir
tvd system &r i funktion samtidigt. Man bor inse att det kommer att kravas bade
Klumpsummor — inledande investeringar i de nya samhéllsbaserade inréttningarna for att de
ska borja fungera — och dubbla driftskostnader for att finansiera bade de gamla och de nya
tjansterna parallellt under nagra ar tills institutionen har lagts ner helt. Dessa kostnader
maste byggas in i budgetarna for avinstitutionaliseringsstrategierna. Detta bor dock inte leda
till en langvarig situation dar bada tjansterna tillhandahalls samtidigt pa obestamd tid.
Ett sadant dualistiskt system skulle inte vara héllbart i langden — sarskilt vid kriser eller
nedskarningar kan myndigheterna foredra att avskaffa den nya tjansten i stéllet for den gamla
och etablerade tjansten. Den tidigare institutionens fortsatta verksamhet kan i sjélva verket
anvandas som ett argument for att bevisa att avinstitutionaliseringen som sadan har
misslyckats eftersom den inte automatiskt minskar antalet platser i institutionssystemet.

3. Alltfor “institutionella” alternativ

Aven i fall dar alternativ inréttats och de tidigare institutionerna har minskat och/eller lagts
ner, kan utformningen av alternativ vara problematisk, eftersom alternativen i sig ar alltfor
“institutionella” och inte utgar ifran varje enskild persons behov och preferenser, vilket 1 sin
tur ofta beror pa att brukarna (och i forekomamnde fall deras familjer) inte har varit
tillrackligt delaktiga i planeringen, férvaltningen och utvérderingen av tjansterna.

Alternativ._med oldmplig storlek. P4 grund av den bristande forstaelsen for vad
samhallsbaserade tjanster ar finns det fall i den sa kallade avinstitutionaliseringspolitiken dar
“alternativen” dr alltfor lika den institutionella modellen. Detta kan bero pa deras storlek.
I vissa lander finns till och med mycket stora institutioner (med upp till 80 boende) som é&r
slutresultatet av att storre institutioner har lagts ned.

Alternativ_som bevarar institutionskulturen. Aven i fall d& alternativa inrattningar ar eller
verkar sma, kan de vara alltfor lika de tidigare inrattningarna. Ibland inréttas de nya tjansterna
i ndrheten av den tidigare institutionen, for att se till att man &ven i fortsattningen kan anvanda
sig av samma personal och byggnader. Ibland erbjuds &ven samma byggnad som alternativ
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efter en intern ombildning till s kallade “familjeldgenheter”. Resultatet blir att brukarna
fortsatter att leva i samma isolerade miljo, dven om de fysiska forhallandena forbattras en
aning, och det gors inga storre forsok att integrera dem i samhéllet igen eller for att forhindra
ytterligare intagningar.

Alternativ med en radande institutionskultur. Denna risk finns i bada av de ovannamnda fallen
— sarskilt nar en reform reduceras till andrade boendeformer utan att personalen skolas om for
att forandra institutionskulturen.

4. Nedlaggningar utan godtagbara alternativ

| vissa lander faststaller regeringen i sina strategier for avinstitutionalisering godtyckliga mal
som exempelvis “en 50-procentig minskning av brukare pa institutioner inom en
feméarsperiod”. Sddana mél bygger knappast pa nigra berdkningar av regeringens och lokala
myndigheters formaga att utveckla alternativa tjanster inom samma tidsperiod. Ofta ses de
snarare som kostnadsbesparande atgarder. Nar myndigheterna véal har insett att icke-
institutionell placering &r billigare laggs institutionerna ner i kostnadsbesparande syfte.

Orealistiska tidsfrister kan ocksa bestimmas av externa donatorer som tvingar fram en alltfor
snabb avinstitutionalisering eller en ofullbordad process. Detta kan vara skadligt for brukarna
om de inte ar beredda pa att flytta eller om deras nya placering inte har forberetts tillrackligt.

Oavsett om det beror pd en byrakratisk installning, besparingskrav eller tryck fran externa
donatorer, kan en daligt genomford avinstitutionaliseringspolitik leda till att olampliga
atgarder vidtas i syfte att uppna malen. Detta kan medfora foljande risker:

Bristande tillgdng pa kvalitativa alternativ till rimlig kostnad. Nar godtyckliga mal och
orealistiska tidsplaner har satts upp (och nér drivkraften &r att minska kostnaderna) finns det
ofta inte tillrackliga ekonomiska resurser for att kunna genomféra processerna pa ett satt som
garanterar att varje enskild brukare far ritt hjalp. Aven om samhéllsbaserad vard for de flesta
brukare &r billigare dn vard pa institution, maste man komma ihag att det finns kategorier av
brukare som kommer att behdva ett omfattande stdd som kostar mer (t.ex. personlig assistans
dygnet runt). Om sadana tjanster inte utformas pa grund av att tyngdpunkten ligger pa
kostnadsbesparingar skulle dessa brukare kunna uppleva en férsdmring i den institutionella
reformprocessen. Det ar ocksa absolut nddvandigt att genomfora system for stod till
anhdrigvardare for att undvika ett sadant bakslag.

Ta den enkla végen. Ett resultat av godtyckliga mal &r att de skapar fokus pa att flytta ut de
brukare som ar “ldttast att placera” 1 samhéllet och minska det totala antalet
institutionsplacerade (se ovan). | denna strategi forbigas ofta brukare med de storsta
stodbehoven, t.ex. personer med svara funktionshinder (dven om brukarna med mest
avancerade behov borde ha prioriterats i avinstitutionaliseringen).

Rent administrativa “16sningar”. FOr att uppna godtyckliga mal och/eller minska kostnaderna
beslutar ofta lokala myndigheter sig for att sla samman institutioner med ett minskat antal
brukare. Detta kan leda till att brukare flyttas fran en olamplig institutionsplacering till en
annan, vilket kan vara traumatiskt. T.ex. barn med svara funktionshinder kan till och med do
av chocken efter en sadan pl6tslig flytt. Nar institutioner slas samman eller forenas kan detta
leda till att brukare slas ihop i grupper pa ett olampligt satt (t.ex. sma barn placeras
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tillsammans med &ldre barn med problematiskt uppforande) vilket dkar risken for skador och
overgrepp.

Risken for den fjarde situationen har i synnerhet forekommit i snabba och daligt férberedda
avinstitutionaliseringar inom den psykiatriska varden i flera lander fran 1970-talet och
framat'®. Aven om dessa processer till slut ledde till viss positiv utveckling med battre
livskvalitet for manga fore detta institutionsplacerade var den parallella utformningen av
alternativa tjanster bristfallig (atminstone i borjan), vilket ledde till en verkligt bristande
tillgang till tjanster for brukarna.

16 Séadana tvetydiga resultat har rapporterats fran avinstitutionaliseringar i Italien, Storbritannien och USA

(delstaten New York).
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V. Gemensamma grundprinciper for évergangen fran institutionsvard till
samhallsbaserad vard

En uppséttning gemensamma grundprinciper har utarbetats utifran de b&sta metoderna
i 6vergdngen fran institutionsvard till samhallsbaserad vard'’ samt frdn ovannamnda
utvardering av de stdrsta utmaningarna.

1. Respektera brukarnas réttigheter och géra dem delaktiga i beslutsfattandet: Brukarna (och
deras familjer) bor vara fullvardiga aktorer i 6vergangsprocessen. De bor delta aktivt och
tillfragas vid utformningen, utférandet och utvarderingen av de tjanster de mottar.
Brukarna bor ges tillracklig information pa ett sétt som de kan forstd. Om det behdvs bor
de fa stod vid beslutsfattande av en person de sjdlva valt ut. Varje enskild persons
sérskilda behov och krav bor respekteras. Nar det galler barn bor alla placeringar goras
med barnens basta i atanke.

2. Forebygga institutionalisering: Nodvéandiga atgarder bor vidtas for att forhindra att
personer placeras pa institutioner'®. En holistisk politik behovs for att stodja familjer och
andra informella vardare och for att starka samhéllenas integrationsformaga.

3. Skapa samhallsbaserade tjénster: En mangd tillgdngliga samhallsbaserade tjanster som
erbjuder hog kvalitet till rimlig kostnad maste byggas upp for att ersatta
institutionsvarden. Dessa tjanster bor utga fran enskilda brukares behov och personliga
preferenser. De bor erbjuda stod till familjer och informella vardare. Deras syfte ar att
forhindra ytterligare intagningar i institutionsvarden, placera personer som for narvarande
lever pa institutioner och gynna de personer som bor i samhallet (med sina familjer eller
pa annat satt) men som saknar tillrackligt stod.

4. Stinga institutioner: Den har processen bor, om mgjligt, utgd fran pilotprojekt.
| planeringen bor man utarbeta en individuell plan for varje enskild brukare och en
beddmning av utbildningsbehovet hos den personal som vill arbeta i samhallet. Man bor
forbereda brukarna ordentligt for att minska riskerna for att bytet av livsmiljé blir
traumatiskt. Institutionerna bor laggas ner pa ett satt som garanterar att inga brukare
lamnas kvar i olampliga forhallanden. De som har storst stodbehov bor prioriteras (t.ex.
spadbarn, barn och vuxna med svara funktionshinder och personer som lever pa
institutioner med mycket daliga fysiska forutsattningar och/eller krankande
arbetsmetoder).

5. Begréansa investeringar i befintliga institutioner: Overgangsprocesser fran institutionsvard
till samhéllsbaserad vard tar vanligtvis flera ar. Under tiden lever manga brukare under
olampliga och ohygieniska forhallanden. Déarfér kan viss renovering av befintliga
institutioner vara nddvandig. Detta bor dock begréansas till investeringar som ar absolut

o Se Decloc-rapporten och den andra rapporten fran hognivagruppen for handikappfragor om

tillampningen av  FN:s konvention om réttigheter for personer med funktionshinder (2009),
http /lec.europa.eu/social/BlobServlet?docld=2790&langld=en

I vissa fall ar detta inte Gnskvart pa grund av skaderisk, exempelvis barn eller dldre som har utsatts for
Overgrepp eller som eller I6per stor risk att utsattas for dvergrepp i hemmet. For barn &r det nést bésta
alternativet ersattningsfamiljer (familjehem och adoption, dar det ar lampligt) och endast nér dessa alternativ inte
ar mojliga bor man undersoka majligheten till placering pa hem.

19



10.

nodvandiga for att sakerstalla tillrackligt god standard pa hygien, vatten och uppvarmning.
For stora investeringar i en byggnad gor sannolikt att det blir svart att stanga inrattningen
senare.

Personalutveckling: Det ar ytterst viktigt att se till att det finns tillrackligt med valutbildad
personal med en kompetens som lampar sig for en samhéllshaserad vard som grundar sig
pa samarbete, en inkluderande installning, och ett tvarvetenskapligt forhallningssatt. Detta
kan innebara att personal som tidigare arbetat inom institutionskulturen behover skolas
om och vidareutbildas. Genom att omplacera personal som kan utbildas till att arbeta
i samhallet kan motstandet mot reformprocessen minskas. Foretradare for brukargruppen
bor vara delaktiga som handledare i den grundldggande utbildningen och
i vidareutbildningen av personal pé alla nivaer. Aven anhérigvardare bor ha tillgang till
utbildningsprogram vars syfte ar att 6ka kvaliteten pa den vard de ger.

Effektivt utnyttjiande av resurser: Det radande institutionella systemet stéller enorma krav
pa resurser i form av budgetar, byggnader och utrustning. Sa lang det & majligt, och med
brukarnas bésta i atanke, bor dessa resurser 6verforas fran de befintliga institutionerna till
de nya tjénsterna. Ateranvandning av befintliga resurser gor att reformen blir mindre
kostsam och mer hallbar. Budgetar for driftskostnader kan Overforas sa att de técker
kostnaderna for att bedriva verksamhet i samhallet, i form av t.ex. sma gruppboenden och
stodcenter for familjer. | vissa fall kan byggnader anvandas for andra syften (om de har
réatt 1age och ar i tillrackligt gott skick).

Kvalitetskontroll: Systemen for kvalitetskontroll bor gélla bade Gvergangsprocessen och
de tjanster den resulterar i, och det bor finnas en tydlig inriktning pad brukarnas
tillfredsstéllelse. Det &r ytterst viktigt att brukarna, deras familjer och respektive
organisationer ar inblandade i kvalitetskontrollen.

Ett holistiskt forhallningssatt: Fragor som géller dvergdngen fran institutionsvard till
samhallsbaserad vard maste tas upp inom alla relevanta politikomraden, exempelvis
sysselsattning, utbildning, hélso- och sjukvard, socialpolitik osv. Ett sadant holistiskt
forhallningssatt bor garantera samordning, en enhetlig politik inom olika regeringsorgan
samt en kontinuerlig vard, t.ex. fran barndom till vuxenliv®.

Kontinuerligt 6kande av_medvetenheten: | omvandlingsprocessen behéver man se till att
det finns ett stod fran de viktigaste yrkesorganisationerna i form av de vérderingar de
sénder ut till sina nuvarande och potentiella medlemmar samt till samhéllet i stort.
Samtidigt bor man ©6ka medvetenheten hos icke yrkesméssiga beslutsfattare och
opinionsbildare samt hos allménheten, for att se till att deras instélining 6verensstammer
med de onskade varderingarna. Sarskild uppmarksamhet bor riktas at att utveckla en
inkluderande instéllning lokalt pa de platser dér tjansterna ska fungera.
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Detta géller i synnerhet personer med mer avancerade behov.
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V1. Rekommendationer

Medlemsstaterna och EU-institutionerna bor, samtidigt som de tar itu med fragor som ror den
institutionella vardreformen, bade respektera och uppratthalla de principer som faststalls
i Europeiska unionens stadga om de grundlaggande réattigheterna. Dessutom maste man
ta hansyn till skyldigheterna i de relevanta internationella méanniskorattsfordragen: Den
europeiska konventionen om skydd for de manskliga réttigheterna och de grundlaggande
friheterna (ECHR), den europeiska konventionen till forhindrande av tortyr och omansklig
eller fornedrande behandling eller bestraffning (CPT), den internationella konventionen om
ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter (ICESCR), konventionen om barnets rattigheter
(CRC) och den internationella konventionen om avskaffande av alla former av
rasdiskriminering (ICERD)? samt den nya konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedséttning, som medlemsstaterna och Europeiska gemenskapen ska ratificera
snarast mojligt.

1. Rekommendationer till medlemsstaterna

e Se Over och &ndra lagar och administrativa regler for att garantera att tjansternas
brukare, aven barnen, ar aktivt delaktiga i de beslutsprocesser som ror dem samt
i utformningen av tjansterna.

e Identifiera lagar och administrativa regler som direkt eller indirekt stéder
institutionalisering eller forhindrar 6vergangen till samhallsbaserad vard — och
andra dem for att framja tillhandahallandet av kvalitativa tjanster i samhallet.

e Anta strategier och handlingsplaner grundade pa de gemensamma grundprinciperna,
tillsammans med en tydlig tidsplan och en budget for att utveckla tjanster i samhéllet och
stanga institutioner for langtidsboende. Utveckla en tillrackligt stor uppsattning
indikatorer for att kunna méta tillampningen av dessa handlingsplaner.

e Anvand strukturfonderna for 6vergangen fran institutionsvard till samhaéllsbaserad
vard. Europeiska socialfonden kan finansiera utbildning (och omskolning) av personal,
och Europeiska regionala utvecklingsfonden (Eruf) kan samtidigt anvandas for att
utveckla den sociala infrastruktur som kommer att stodja de nya samhéllsbaserade
tjansterna®’. Medlemsstaterna bor se till att medel frén Eruf inte anvands for att bygga nya
segregerande institutioner. Dessutom bor de se till att alla investeringar av dessa medel
som syftar till att forbattra infrastrukturen pa befintliga institutioner, om detta alls &r
tillatet, ar kopplade till investeringar i den systematiska vardreformen och inte Gverstiger
10 procent av de totala utgifterna.

20 Denna konvention &r sérskilt relevant mot bakgrund av det faktum att romska barn &r tydligt

overrepresenterade inom institutionsvarden i flera medlemsstater.

2 I bérjan av 2009 lanserade Europeiska kommissionen ett samarbete med Bulgarien som syftar till att
anvanda strukturfonderna (bade Eruf och Europeiska socialfonden) till att bygga upp center for samhéllsbaserad
vard som ska underlatta avinstitutionaliseringen. Detta skulle man kunna gora aven i andra medlemsstater.
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Inréatta system for obligatoriska kvalitetskontroller med inriktning pa brukarnas
livskvalitet i stallet for enbart insatsindikatorer. Dessa system bor bygga pa att brukarna,
deras familjer och de organisationer som foretrader dem &r delaktiga i kontrollprocessen.

Framja battre arbetsforhallanden for yrkesutbildade vardare i syfte att gora tjanster
inom denna sektor mer attraktiva. Krav att de organ som foretrader, utbildar och
auktoriserar den personal som arbetar med aldre, barn, personer med psykiska
halsoproblem och personer med funktionshinder forbinder sig att i sitt arbete framja
brukarnas manskliga vardighet, integration och sjalvbestammanderatt. Se till att
brukarna ar delaktiga i utbildningen och auktoriseringen av personal och att dessa
forfaranden grundar sig pa integrationsprincipen.

Ge systematiskt stod till informella vardare (framfor allt anhorigvardare) for att se till
att de kan ge kvalitativ vard och samtidigt bevara sin egen livskvalitet.

Se till att regeringens olika departement och organ ar delaktiga
i Overgangsprocessen. For att genomforandet av reformplaner ska lyckas kravs en stark
samordning mellan alla relevanta aktorer, bade pa horisontell niva (olika ministerier,
exempelvis for halsa och socialfragor) och pa vertikal nivd (nationella och lokala
myndigheter).

. Rekommendationer till Europeiska kommissionen

Ge ut ett meddelande om Gvergangen fran institutionsvard till samhallsbaserad vard
som innehaller de gemensamma grundprinciper som ska tillampas i 6vergangsprocessen.

Inforliva de gemensamma grundprinciperna i alla relevanta politikomraden inom
EU (t.ex. funktionshinder, socialt skydd och social integration, sysselsattning, lika
mojligheter, regional utveckling, halso- och sjukvard, utbildning, forskning, barnens
rattigheter, yttre forbindelser). De bor framforallt inforlivas i foljande strategier:

a) EU:s nasta handikappstrategi (fran 2010 och framat) som kommer att ge en
samordningsram for att underlatta tillampningen av FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning pad EU-niva och nationell niva, inklusive
funktionshindrades réatt till ett sjélvstandigt liv och till integration i samhéllet. Den
kommer aven att framja frivilliga ataganden fran medlemsstaterna och ¢ka samarbetet
mellan medlemsstaterna och kommissionen.

b) Den 6ppna samordningsmetoden for socialt skydd och social integration, som
framjar Omsesidigt larande och starker medlemsstaternas insatser for att ga fran
institutionella till samhallsbaserade tjanster?’. Uppmana medlemsstater att ge mer
specifika uppgifter, bland annat hur manga personer som lever pa institutioner och hur
manga som far samhallsbaserad vard eller vard i hemmet. Géra personer som lamnar
institutionsvarden till prioriterade malgrupper i strategin for aktiv integration.

c¢) EU:s halsostrategi, i relevanta initiativ sdsom initiativen om halsosamt aldrande samt
om Alzheimers och andra demenssjukdomar, slutsatserna i gronboken om halso- och
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Detta betonas i EU:s gemensamma rapport om social trygghet och social integration fran 2009.
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sjukvardspersonal i Europa, samt insatserna for att genomfora den europeiska pakten for
psykisk hélsa och valbefinnande.

Utforma riktlinjer for hur man anvander strukturfonderna och andra
finansieringsinstrument inom EU till avinstitutionalisering. | dessa riktlinjer bor
kommissionen ge exempel pa bra metoder for hur strukturfonderna och andra
finansieringsinstrument inom EU kan anvandas for att stodja projekt som gar ut pa att ta
fram samhallsbaserade alternativ till institutioner. Detta bor kommissionen géra genom att
tala om vilka forfaranden och huvudaktorer som ska inkluderas. Kommissionen bor
klargora att projekt vars syfte ar att bygga, utvidga eller bevara institutioner strider mot
konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedséttning och mot EU:s egen
politik om lika mojligheter, social integrering och diskriminering, och att sadana projekt
darfor inte ar berattigade till finansiering fran EU.

Frdmja och underlétta utbyte av modeller fér god praxis, t.ex. genom att 6ronmarka
budgetar for livslangt larande sa att det blir mojligt for dem som forvaltar och utvecklar
tjanster att lara sig mer om framgangsrika fall. Underlatta utarbetandet av
utbildningsmoduler fér frontpersonal och ledning om hur man gar fran institutionsvard
till stod i samhallet. Programmet for livslangt larande (Leonardo eller Grundtvig) kan
erbjuda 6ronmérkta budgetar.

Inrétta en grupp av oberoende experter pa omradet avinstitutionalisering som kan ge
tekniskt stod till kommissionen och framforallt till medlemsstaterna vid tilldelningen av
medel fran strukturfonderna. Anvanda medel fran budgeten for tekniskt stéd inom
verksamhetsprogrammen for att inratta denna grupp av experter (inbegripet alla berérda
parter).

Forbattra kunskapsbasen genom att tillsammans med Eurostat och i ndra samarbete
med medlemsstaterna ta fram minimiuppgifter for vardinrattningar som skulle gora det
mojligt att kontrollera hur nedldggningen av institutioner fortskrider och hur tjanster i
samhallet utvecklas och jamfora uppgifter fran hela EU. Kommissionen bor offentliggdra
statistik om de framsteg som gors i varje medlemsstat i 6vergangen fran institutioner till
samhéllsbaserade alternativ.

Be Europeiska unionens byra for grundlaggande rattigheter att samla in uppgifter,
bedriva forskning och utfora analyser inom ramen for dess befogenheter.

Finansiera forskning som underlattar Overgangen fran institutioner till
samhallsbaserade tjanster. Detta kan inbegripa en studie om hur man stéder brukare nar
de ska valja hur de vill bo och sluta rattsligt bindande stodavtal med tjansteleverantorer
i tilldmpningen av artikel 12 i konventionen. Det kan &ven inbegripa en rattslig analys av
den nationella lagstiftning som direkt — och indirekt — framjar institutionalisering.

Oka medvetenheten inom Europeiska kommissionen (om rétten till ett sjalvstandigt liv
i samhdllet och om behovet av att utveckla samhéllsbaserade tjanster) i de olika
generaldirektoraten och i de relevanta geografiska enheter som hanterar strukturfonderna.
Detta kan goras pa flera satt, bland annat genom utbildning, seminarier och publikationer.

Ta upp fragan om investeringar i samhallsbaserad vard i debatten om
sammanhallningspolitikens framtid efter 2013.
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Ta upp frdgan om institutionsvarden och reformen av den mot bakgrund av
utvidgningspolitiken, grannskapspolitiken och utvecklingspolitiken.
Framstegsrapporter bor anvandas for att utforma de atgarder som ska vidtas av
kandidatlander, potentiella kandidatlander och tredjelander for att stddja utvecklingen av
samhallsbaserade alternativ till institutioner och social integration av &ldre, barn, personer
med psykiska halsoproblem och personer med funktionshinder. Kommissionen bor
samarbeta med de organisationer som foretrdder brukarna i dessa lander for att béattre
kunna overvaka tillampningen av dess rekommendationer. Kommissionen bor se till att
EU-medel i dessa lander 6ronmarks for att framja utvecklingen av samhallsbaserade
alternativ till institutioner.
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