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Forord

I januari 2018 triffade branschorganisationen KFO Personlig Assistans en
grupp forskare och den tidigare socialministern Bengt Westerberg, for att prata
om forskningens betydelse for den personliga assistansen. Vi kunde di konsta-
tera att det finns mycket forskning pa omradet, men att forskningen till stora
delar dr okind och sillan anvind eller refererad. Idén om en antologi med en
mer littillginglig beskrivning av forskningen tog form. En redaktion utsigs och
en referensgrupp med representanter for funktionshinder- och brukarrorelsen
tillsattes.

Nu, knappt ett dr senare, presenterar 21 forskare hir sitt material i en antologi
som belyser flera olika perspektiv och spinner 6ver de senaste tio drens forskning
inom personlig assistans. Antologin kan med f6rdel anvindas bade som en Gver-
blick 6ver vilken forskning som ir gjord och som en killa att 6sa ur f6r den som
vill ldra.

Med stort tack till alla medverkande och ett sirskilt tack till redaktionen,

Hanna Kauppi
Projektledare, KFO Personlig Assistans



Vad ska vi med assistansforskningen till?

Redaktion: Niklas Altermark, Hans Knutsson och
Matilda Svensson Chowdhury

Den personliga assistansen har varit flitigt debatterad, inte minst under senare
ar. Med tanke pa det stora intresset for fragorna ar det forvinande att endast li-
ten del av diskussionen relaterar till den kunskap som vetenskaplig forskning ta-
git fram. Nir debatten i huvudsak har handlat om skenande kostnader och fusk
visar forskningen pd andra saker: allt frin den personliga assistansens betydelse
for minniskors levnadsvillkor, anhérigas funktioner och roller och den person-
liga assistentens betydelse till myndighetsutévning, politisk styrning och den
personliga assistansens alternativkostnader. En sammanstillning av forskning,
vilket foreliggande antologi utgor, kan férhoppningsvis skapa forutsittningar
for en mer verklighetsnira diskussion.

Forskning om personlig assistans sker inom manga olika imnesomriden.
Dirfor dr den ocksa betjint av en bred sammanstillning. Forskningen bor
rimligen ocksé vara tillginglig for mdnga. Ambitionen med den hir antologin
har dérfor varit att presentera forskningens spinnvidd i en lttillginglig form.
Forskare inom samhillsvetenskap, juridik, humaniora och ekonomi som har
studerat personlig assistans under det senaste decenniet har blivit tillfragade.
Bara nigra enstaka har tackat nej till att delta. En strdvan har varit att sd ofiltre-
rat och férutsittningslost som mojligt ge en representativ bild av den existerande
assistansforskningen.

Majoriteten av bidragen ir redan publicerade i andra sammanhang, som
artiklar, rapporter eller som avhandlingar. Det betyder att de flesta resultat som

hir presenteras redan tidigare har genomgitt vetenskaplig granskning,.

Praktik, politik och juridik

Antologin har tva delar. I den forsta delen, som innehaller tio av antologins
arton kapitel, terfinns texter som ligger nira assistansanvindares olika upple-
velser kring personlig assistans. Hir aterfinns bidrag av Anna Karin Axelsson
och Jenny Wilder, Lill Hultman samt Viveca Selander, som samtliga handlar
om assistansens betydelse i olika skeden i livet. Elisabeth Olin och Anna Dunér
samt Matilda Svensson Chowdhury beror i tva kapitel olika aspekter av person-
lig assistans som utfors av anhériga. Christine Bylund skriver om hur indragen
assistansersittning paverkar mianniskor som blir av med den. Hanna Egard,
Lottie Giertz och John Magnus Roos visar vad brukare férvintar sig av en bra
personlig assistans och hur kommunala och privata assistansanordnare skiljer



sig at frdn varandra i det avseendet. I det hir temat dterfinns ocksé ett bidrag av
Julia Bahner, som handlar om personlig assistans och ritten f6r en mianniska
med normbrytande funktion att utveckla en egen sexualitet. I den andra delen
har vi samlat texter som ber6r politik, juridik, ekonomi, myndighetsutévning
och fragor av mer strukturell art. Hir aterfinns en text av Niklas Altermark och
Hampus Nilsson, som analyserar regeringens politik i frigan och diskuterar och
ifragasitter de fuskuppskattningar som figurerat i debatten. Hans Knutsson
vicker fragan om det verkligen ir sd att assistansen ir dyrare dn de alternativa
16sningar som finns att tillgd om samhillet stir fast vid sina funktionshinder-
politiska ambitioner. Ida Norberg skriver om nedskirningspolitikens effekter
pa assistansanvindares liv, och Monica Larsson skriver om den ursprungliga
konstruktionen av stodformen personlig assistans och vad den har for bety-
delse for dagens situation. Therese Bickman diskuterar hur Férsikringskas-
sans tviarsomprovningar férutsitter undantag frin grundregeln om gynnande
myndighetsbesluts negativa rittskraft. Lennart Erlandsson fordjupar sig i hur
olika rittsliga instanser har paverkat utvecklingen och hur Forsikringskassans
handliggning bygger pa egna tolkningar av domslut i hogsta rittsliga instans;
tolkningarna utmanar offentligrittsliga principer om legalitet, objektivitet och
proportionalitet. Ieva Reine behandlar genusskillnader i Forsikringskassans till-
delning av personlig assistans och Barbro Lewin avslutar boken med ett kapitel

om rittsosiker myndighetsutdvning.

Assistansforskningens rackvidd och funktion

Tillsammans speglar kapitlen i den hir antologin tre fundamentala perspektiv
pa frigan om den personliga assistansens. Assistansens verklighet framtrader
tydligt i huvuddelen av boken. De juridiska och forvaltningsmissiga aspekterna
personlig assistans belyses pa flera stillen i boken. Boken limnar ocksé en be-
skrivning av hur ensidigt den personliga assistansen kommit att definieras som
ett ekonomiskt problem.

Vi hade girna sett mer av historisk, sociologisk, etnologisk och arbetsveten-
skaplig forskning som studerar vad personlig assistans gor for métet mellan
minniskor och samhillet i stort. Aven mer djupgiende samhillsekonomiska
analyser av personlig assistans saknas inom forskningen, liksom exempelvis
statsvetenskapliga studier av tilliten till vilfirdssystemen och den offentliga
forvaltningen.

Forskning har den besynnerliga egenskapen att genom sin kunskapsutveck-
ling ofta vicka fler frigor 4n den besvarar. Samhillsvetenskaplig forskning
belyser dessutom ofta enskilda delar, ur specifika perspektiv, av en komplex



social verklighet, dir vi inte med sikerhet kan uttala oss om orsakssamband. Vi
kan inte gora som naturvetenskaplig forskning och med experiment sluta oss till
den sociala verklighetens egenskaper. Det bista vi som forskare kan gora dr att
avbilda, s& korrekt och érligt som méjligt, hur verkligheten ter sig for berérda
individer och grupper. Att sitta ord pa och tillgingliggora denna verklighet kan
bidra till att skapa en bittre utgangspunkt ocksa for ett politiskt beslutsfattande.
Férhoppningsvis kan den hir antologin bidra till en klarare och mer nyanse-
rad gestaltning av personlig assistans och att den bade forenklar och fordjupar
diskussionen om den personliga assistansens vidare virde och mening i virt

sambhille.
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1. Personlig assistans i familjen for barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsattningar

1. Personlig assistans i familjen for
barn och ungdomar med omfattande
funktionsnedsattningar

Anna Karin Axelsson, Leg. sjukgymnast, Fil. Dr. Forskargruppen CHILD,
Hogskolan for larande och kommunikation, Jonkoping University

Jenny Wilder, Fil. Dr. Ledamot i ALA: FUB's forskningsstiftelse, Docent
I Specialpedagogik, Specialpedagogiska Institutionen, Stockholms
universitet

Enligt Férenta Nationernas (FNs) barnkonvention (1989) ir varje person under
18 ar ett barn. Barn vixer upp med olika forutsittningar och i olika miljger.
Gemensamt for alla barn dr dock att familjen 4r en central plats. I familjen kan
deskilliga tillfillen for delaktighet och dirmed inlirningstillfillen erbjudas
(Dunst et al. 2001), men f6r barn med omfattande funktionsnedsittningar kan
det vara svart att uppné delaktighet (Axelsson, Granlund & Wilder 2013; Axels-
son & Wilder, 2014).

Det hir kapitlet r skrivet utifrdn den forskning som vi har genomfort nir
det giller barn med omfattande funktionsnedsittningar. Forskningen handlar
om hur barnens delaktighet i familjens vardag kan underlittas genom personlig
assistans. For att forstd vikten av barns delaktighet och varfor personlig assistans
kan underldtta barnets delaktighet, liksom familjens vardag, inleds kapitlet
med att beskriva inneborden och vikten av delaktighet. Det beskrivs ocksa vad
det medf6r att ha en omfattande funktionsnedsittning. Direfter foljer en kort
redogorelse av vad barnkonventionen och konventionen for personer med funk-
tionsnedsittningar siger i imnet, vilka aktiviteter som en vardag kan innehalla
samt vad som gor dessa si viktiga. Likasa skildrar kapitlet hur delaktigheten i
aktiviteterna kan underldttas. I ljuset av allt detta beskrivs slutligen den person-

liga assistentens mycket viktiga men samtidigt svéra roll.

Delaktighet
Begreppet delaktighet ir mangdimensionellt. I den internationella klassifika-
tionen av funktionstillstind, funktionshinder och hilsa (ICF) (Socialstyrelsen
2003) och i dess barn- och ungdomsversion (ICE-CY) (Socialstyrelsen 2010)
betonas vikten av att fa vara delaktig.

I klassifikationerna definieras delaktighet som en persons involvering/engage-
mang i en livssituation vilket inkluderar vad en person gor (utfér) i sin aktuella
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Anna Karin Axelsson, Jenny Wilder

miljo. Det innebir att det handlar om att "vara ddr” (ndrvara). Detta synsitt har
ifrgasatts, t.ex. genom att betona vikten av att personer med funktionsnedsitt-
ningar sjilva méste f definiera vad delaktighet dr. Nir personer med funktions-
nedsittning intervjuades i en studie menade de intervjuade att det handlar om
att vara en del av nigot, om social gemenskap och om kinsla av kontroll (Ham-
mel et al. 2008). For att ett barn med funktionsnedsdttningar ska vara delaktigt
har andra forskare hivdat liknande aspekter; barnet maste delta i ndgot eller
med ndgon, ha en kinsla av inkludering samt kontroll 6ver vad han eller hon
deltar i. For att vara delaktig behover barnet ocksa sikta mot ett mal i aktiviteten
eller mot en forbittrad livskvalitet (Hoogsteen & Woodgate 2010).

Intensiv forskning pagar for att forsta begreppet delaktighet helt och fullt.
Det finns dock en stor enighet om att det & ena sidan handlar om att vara fysiskt
nirvarande i en aktivitet (sociologisk aspekt), och & andra sidan om att vara
engagerad nir man ir i aktiviteten (psykologisk aspekt) (Granlund et al. 2012;
Imms et al. 2017). Det innebir att det inte ricker att vara pd plats i en aktivitet,
utan det méste ocksd finnas ett engagemang hos den som ir dir for att det ska
kunna kallas delaktighet. Engagemang dr dirmed nagot som pagar i nuet.

En persons engagemang kan skattas som en subjektiv upplevelse, men ocksa
objektivt genom att omgivningen skattar personens engagemang i en situation
(Maxwell, Augustine, Granlund 2012; Imms et al. 2017). Det kan mitas t.ex.

i firdighet, ihirdighet, fokus och uppmirksamhet i en skala frin oengagerad,
dvs. att vara sysslolos, till ihirdig vilket dr definierat som att l6sa problem pd ett
malriktat sitt (McWilliam 1991).

Det finns olika faktorer som paverkar en persons delaktighet. Det kan vara
intressen och férmégor, andra person-karaktiristika sisom alder och kén samt
sadant i omgivningen som stddjer eller hindrar personens anstringningar att
vara delaktig (Bult, Verschuren, Jongmans, Lindeman & Ketelaar 2011).

Barn med omfattande funktionsnedsattningar

Att som barn ha en omfattande funktionsnedsittning, eller flerfunktionsned-
sittning som det ocksa kallas, innebir att ha en kombination av intellektuella,
motoriska och sensoriska funktionsnedsittningar. Dessutom har barnet vanligt-
vis ocksd medicinsk problematik (Nakken & Vlaskamp 2007). Det ir viktigt att
vara medveten om att barn med omfattande funktionsnedsittningar representerar
en heterogen grupp, bade nir det giller orsaken till funktionsnedsittningen och
graden av funktions- och beteendeproblematik. Gemensamt dr dock att barnen
i hog grad dr beroende av personer i sin omgivning. Barnet kan t.ex. ha svért att
forstd vad som hinder, att tala eller att 6ver huvud taget kommunicera om det
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inte finns nagon person med kunskap om barnet, och som kan tolka det som
sker, i dess narhet. Barnet 4r ofta rullstolsburet och har svarigheter att forflytta
sig sjdlvstindigt. Manga ginger forekommer syn- och horselnedsittning. Det
ar ocksa vanligt att barn med omfattande funktionsnedsittningar har problem
med storre eller mindre kramper (epilepsi) och med att dta sjilvstindigt. Sist
men inte minst dr barnets vakenhetsgrad av betydelse for hans eller hennes
funktion.

I Sverige, till skillnad mot manga andra linder, vixer barn med omfattande
funktionsnedsittningar vanligtvis upp hemma, i sin familj. De gar i forskola
och direfter skola liksom barn utan funktionsnedsittning, dock oftast i sirskola.
Nir ett barn med funktionsnedsittningar fods, innebdr det att balansen i
familjen rubbas mer 4n om barnet inte har funktionsnedsittning (Gallimore,
Weisner, Kaufman & Bernheimer 1989). I vardagen stills familjen infér manga
utmaningar i strivan efter att hjilpa sitt barn. Det kan t.ex. handla om barnets
medicinska problem, men ocksi om problem som orsakas av hinder som kan
relateras till samhillet. Detta tar tid och energi. Och, finns det syskon till barnet
behover foraldrarna ocksa finnas cill for dem.

Barnkonventionen och konventionen om rattigheter for personer
med funktionsnedsattningar

Bade FN:s konvention om barnets rittigheter (1989), den si kallade barnkon-
ventionen, och konventionen om rittigheter for personer med funktionsned-
sittningar (2008) ingar i ett universellt ramverk for arbetet med de minskliga
rittigheterna. Barnkonventionen antogs av FN:s generalforsamling 1989 och
inom kort kommer den bli lag i Sverige. I sina 54 artiklar ger konventionen en
virldsomspannande forklaring nir det giller vilka rittigheter barn i allménhet
har, eller i manga fall borde ha. Nir det giller barn med funktionsnedsittning
ar artikel 23 central: "Ezt barn med funktionshinder har réiitt till ett fullvirdigt och
anstindigt liv som mojliggor ett aktivt deltagande i sambhiillet” (Forenta Nationerna
1989). Och, sambhiillets grund ir familjen. Artikeln innebir ddrmed att ocksa
barn med omfattande funktionsnedsittningar har rite till ett aktivt deltagande
i det som hinder i familjens vardag. Ocksé i konventionen om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning tydliggors vilka rictigheter barn med funk-
tionsnedsittningar har eller borde ha. Konventionens artikel 19b handlar om att
det ska sikerstillas att "personer med funktionsnedsitining har tillging till olika
former av sambillsservice bide i hemmet och inom siirskilt boende och till annan ser-
vice, bland annat sadant personligt stod som dir nédvindigt for att stodja boende och
deltagande i sambillet och for att forbindra isolering och avskildhet frin sambiillet”
(Forenta Nationerna 1989).
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Aktiviteter i vardagen

Familjen och hemmet ir en social och en fysisk miljo som barn tillbringar
mycket tid i, och dir personer finns som kinner dem vil. De kan dirfor ses som
de nirmaste sammanhangen for barns utveckling och lirande (Bronfenbren-
ner 1986). Vardagen i familjen ir fylld av ett stort antal olika aktiviteter och
manga vetenskapliga studier har visat att det 4r i de naturliga sammanhangen

i vardagen som de flesta mojligheterna for barn att lira sig saker finns (Dunst
etal. 2001; Weisner 2002; Palisano et al. 2012). Manga aktiviteter som hinder
i familjen ar rutinaktiviteter och ritualer (Spangola & Fiese 2007). Dirutdver
finns det andra typer av aktiviteter som lek, sociala aktiviteter och utflykter.
Rutinaktiviteter dterkommer regelbundet och ger struktur at vardagen, sasom
dagliga hygienrutiner, maltider och att stida. Ritualer dr ddremot nigot som
vidmakthaller familjen som grupp, t.ex. hur man som familj firar fodelsedagar
och examen. Ocksd miljén i hemmet ir av betydelse (Dunst et al. 2001).

I hemmet ir koket ett exempel pé en plats och koksbordet, diskhon, ett skdp

ar exempel pé aktivitetsmiljder. I aktivitetsmiljoerna kan samspel ske mellan
barnet och personer och/eller den fysiska miljon. Inldrningstillfillena i dessa
miljoer kan vara den kommunikation som sker i samband med t.ex. en fika-
stund, att f hinderna placerade om en mugg och sedan hjilp med att dricka,
eller att f vara med och diska. Naturliga samspelssituationer i vardagen bor ske
regelbundet. De bor ocksd ske pa ett liknande sitt och kinnas meningsfulla for
barnet. Att fa och att kunna vara delaktig i det som hinder i familjens vardag ir
viktigt for barns vilmdende och utveckling.

I ett svenskt forskningsprojekt genomfort av det hir kapitlets forfattare,
jimfordes delaktigheten i familjeaktiviteter hos barn med omfattande funktions-
nedsittningar med delaktigheten hos barn utan funktionsnedsittning (Axels-
son 2014). Barnen var frén 5 &r och uppét. Sextio forildrar/vardnadshavare till
ett barn med omfattande funktionsnedsittningar och 107 forildrar/vardnads-
havare till barn utan funktionsnedsittning besvarade ett frigeformulir dir 55
aktiviteter som forekommer i familjers vardag var listade. Exempel pa aktiviteter
var: Titta pa film, Busa, Spela bordsspel/sillskapsspel, Leka/umgis med andra
barn, Lyssna pd musik, Vara med i koket, Sitta till bords och fika tillsammans,
Liggrutiner, Tridgardsarbete, Gunga, Bollek/-spel, Tillsammans utfora barnets
fritidsaktiviteter, Till lekpark, Till staden/affiren, G4 pa fest/kalas, Ut i naturen,
Aka pi semesterresa. I frageformuliret stilldes fragor t.ex. om Hur ofta fore-
kommer aktiviteten i vardagen? Vilka personer deltar da oftast? Hur engagerat
ir barnet i aktiviteten?
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Forskningen visade att barn med omfattande funktionsnedsittningar inte ar
med lika ofta i familjens vardagliga aktiviteter jimfort med barn utan funk-
tionsnedsittning, t.ex. nir det handlar om att leka med andra barn, besoka
sliktningar, pyssla, spela dataspel, spela bridspel, handla, laga mat/baka, stida
osv. Ddremot dr barn med omfattande funktionsnedsittningar oftare med vid
lugna, stillsamma aktiviteter som att titta pd film, lyssna pd musik och ligga
ned och vila (Axelsson & Wilder 2014). Nir det giller barnens engagemang i
aktiviteterna, si hade barnen med omfattande funktionsnedsittningar ett ligre
engagemang i aktiviteterna dn barn utan funktionsnedsittning. Hos alla barn,
oavsett funktionsnedsittning eller ej, var engagemanget i de barnfokuserade
aktiviteterna som t.ex. att busa och att leka med ett annat barn eller med en

vuxen, hogst medan det var lagst i aktiviteter som kan ses som trakiga som att

t.ex. stida undan efter lek (Axelsson, Granlund, Wilder 2013).

Strategier for att underlatta delaktighet i vardagsaktiviteter
Utifrdn vetskapen att barn med omfattande funktionsnedsittningar i regel inte
deltar lika ofta i familjeaktiviteter som barn utan funktionsnedsittning, var det
viktigt att veta hur delaktighet hos barn med omfattande funktionsnedsitt-
ningar kan underldttas. For att ta reda pd det intervjuade kapitlets forfattare 20
fordldrar till barn med omfattande funktionsnedsittningar och utomstéende
personliga assistenter till barnen (Axelsson, Imms & Wilder 2014). Fragorna
som stilldes handlade om hur barnens delaktighet kan 6kas. Nir intervjuerna
analyserades blev det tydligt att det dels handlade om faktorer som kunde
relateras till barnet sjilv, och dels om faktorer som kunde relateras till barnets

nirliggande miljo.

Strategierna som var relaterade till barnet kan sammanfattas i att det handlar

om att ge barnet

* en kinsla av tillhorighet, dvs. att fd kinna sig som en del av familjen eller en
annan gemenskap/grupp

* mojlighet att forstd vad som ska hinda och hinder, att forsta vad man ska
gora, vart man ska osv.

* mojlighet att piverka t.ex. genom att fi vilja mellan tvd alternativ, t.ex. att ha
den roda eller bla t-shirten pé sig, att lyssna pé Pippi eller Abba

* en kinsla av att vara behévd.
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En forilder berittade foljande om hur hennes dotter fick kinna sig behovd:

"Det dir sa hirligt, for lilla pojken, tvddringen [utan funktions-
nedsittning], fragar ofta om hjilp: kan du hjilpa mig att knyta
skorna’? Da blir hon [storasyster med omfattande funktionsned-
sdttningar] vildigt glad och gor det med hjilp av sin assistent.”

Strategierna som var relaterade till barnets nirliggande omgivning kan sam-

manfattas i att det ir nodvindigt att personerna som finns dir

* gor aktiviteten tillginglig och acceptabel (rolig, intressant) for barnet. Fysiska
hinder maste ibland undanréjas och aktiviteten méste anpassas till barnet
formaga och niva

* har en positiv attityd, dvs. ett eget engagemang krivs for att barnet ska bli
engagerat

* har en god kunskap om barnet.

En utomstiende personlig assistent uttryckte foljande vilket beskrev betydelsen

av att ha en god kunskap om barnet:

"Det dr viktigt att man kinner till hans liv och vad han har gjort
och hur hans familjesituation ser ut, vad han gor...alltsd om man
ska fi med honom i ett samtal med andra minniskor da mdste jag
veta vad han tycker om att gora eller vad han har for slags liv.”

Det visade sig att strategierna som forildrar och de utomstaende personliga as-
sistenterna beskrev att de anvinde for att 6ka delaktigheten hos barn med
omfattande funktionsnedsittningar kan liknas vid det som professor Antonovskys
tidigare beskrivit i sin bok "Hilsans mysterium” (2005). Strategierna relaterade
till barnet sjdlvt kan jimféras med det som Antonovsky benimnt Kéinsla av sam-
manhang (KASAM) vilket innebir en kinsla av begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Det vill siga, barnet behéver att andra tolkar det som hinder

sd att det som sker blir begripligt och tydligt, barnet kan med hjilp av ndgon
han/hon kidnner och litar pa hantera sin omgivning, och det finns méjlighet for
barnet att finnas i betydelsefulla sammanhang som 4r kinslomissigt och socialt
meningsfulla. Strategierna relaterade till barnets nirliggande omgivning kan

ses relatera till Antonovskys beskrivning av det sociala stodets paverkan. Nir det
giller barn med omfattande funktionsnedsittningar forefaller det rimligt att det

sociala stodet handlar om det betydelsefulla eller rentav nddvindiga stéd som
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personer i barnets nirvaro kan vara.

Antonovsky myntade dven begreppet salutogenes. Salutogenes i sin tur kom-
mer fran latinets salus, som betyder hilsa och fran det grekiska ordet genesis
som betyder ursprung eller uppkomst. Ett salutogent perspektiv innebdr att man
ligger vikten pa hilsobringande faktorer, vilket f6r barn med omfattande funk-
tionsnedsittningar kan innebira majlighet till stod f6r 6kad delaktighet. Enligt
Antonovsky skapar stod och gemenskap vilmédende och psykisk hilsa.

Personlig assistans

Socialférsikringssystemet i Sverige ger via Lagen om st6d och service till vissa
funktionshindrade (LSS) (SES 1993:387) majlighet till personlig assistans efter
beviljande frain kommun och eventuellt forsikringskassan. For ett barn med
omfattande funktionsnedsittningar innebir det att jimlikhet i levnadsvillkor
och full delaktighet i samhillet kan frimjas, liksom balansen i familjesystemet.
En personlig assistent for ett barn med omfattande funktionsnedsittningar kan
vara en forilder/virdnadshavare och/eller en utomstiende personlig assistent.

I en studie av kapitlets forfactare, ocksd den med f6rildrar och utomstiende
personliga assistenter som deltagare, blev det tydligt att den utomstéende per-
sonliga assistenten har dubbla roller (Axelsson 2015). A ena sidan handlar det
om en roll gentemot barnet som pa olika sitt pd grund av sin omfattande funk-
tionsnedsittning behdver omvardnad och mycket stod t.ex. i kommunikation, i
olika aktiviteter i det dagliga livet inklusive i sociala aktiviteter. Barnet behover
ocksa stéd nir det handlar om att f4 lira sig saker och utvecklas. A andra sidan
handlar det om en balanserande roll i relation till familjen dir det giller att

ha forstéelse for den situation som familjen lever i, att ha en bra relation med
familjen och samtidigt skdta uppdraget gentemot barnet. Detta i sin tur innebir
en ofta balansging mellan “att finnas dir men inte synas”. Den utomstiende
personliga assistenten méste alltsa, forutom att se till barnets behov, ocksé ta
hinsyn till hela familjen. En utomstdende personlig assistent beskrev sin kidnsla

nir det gillde sitt jobb:

"Ja, det ir verkligen en speciell situation, det dr det ju, man vet
Ju att, hade forildrarna eller de i hemmet fitt vilja si hade jag
inte varit dar, s dr det ju, eller, jo, nir situationen ser ut som
dem gor sé dr det ju bra att jag dr dir, men det dr ju inget som
négon hade valt ...”
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I studien blev det ocksa tydligt att den utomstdende personliga assistenten ofta
utfor assistans utanfor hemmet. Detta bekriftades i en annan studie dir det
beskrevs att den utomstiende personliga assistenten ofta var nirvarande i aktivi-
teter som var socialt integrerande (Boren, Granlund, Wilder & Axelsson 2016).
Nir det gillde forildrar som jobbade som personliga assistenter for sina barn,
handlade det mer om aktiviteter som inte var lika socialt integrerade. Orsaken
till denna skillnad kan vara att sadana aktiviteter ger familjen mer andrum
och avlastning. Utomstiende personliga assistenter kan dirfor pé ett speciellt
sitt frimja barnets sociala och kognitiva utveckling genom att underlitta
exponering for sociala aktiviteter. Studier visar ocksd att barn med omfattande
funktionsnedsittningar kommer i en mycket nira relation till de utomstaende
personliga assistenter som de har. Genom att de finns med i barnens vardag, i
ménga olika sammanhang och tidpunkter och lir kinna barnet mycket nira,
kan barnet till skillnad frin forildrarna komma att se den personliga assistenten
som en familjemedlem (Wilder 2008).

Sammanfattningsvis: Familjeaktiviteter kan ses som naturliga inldrnings-
tillfillen. Men, nir det giller barn med omfattande funktionsnedsittningar
ir det nodvindigt att nagon “sitter scenen” for barnen i aktiviteterna och — pa
olika sitt — 6kar barnets nirvaro och engagemang i dem. Barn och ungdomar
med funktionsnedsittningar behover med andra ord en personlig assistent f6r
sin utveckling och sitt vilméaende. Den personliga assistenten 4r ocksd nédvin-
dig for att skapa balans i familjen — oavsett om det sker genom en férilder som

personlig assistent eller en utomstdende personlig assistent.
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2. Anhorigassistans: Om personlig assistans
inom familjen

Anna Dunér, professor, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs
universitet

Elisabeth Olin, professor, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs
universitet

I det hir kapitlet redovisas de mest centrala resultaten frin ett forskningsprojekt
vars overgripande syfte varit att studera och analysera olika aspekter av livssitua-
tion, beroendeforhallande och handlingsstrategier f6r assistansanvindare och
anhorigassistenter i olika typer av familjeband (Olin & Dunér 2016, Dunér &
Olin 2018)). Vi inleder med en kortare bakgrund kring anhérigassistans i
Sverige och en beskrivning av genomférandet av projektet. Direfter redovisas

véra huvudresultat och kapitlet avslutas sedan med nagra slutsatser.

Bakgrund

Intentionen med LSS, och méjligheten till personlig assistans, var att frimja
funktionshindrade personers sjilvbestimmande och deltagande i samhillet.
Den personliga assistansen skulle vara styrd av assistansanvindarna, som sjilva
gavs mojligheten att anstilla och arbetsleda sina personliga assistenter. Dir-
med skulle deras beroende av stod som kontrolleras av professionella och/eller
familjen minska. Manga assistansanvindare kom dock att anlita en eller flera
nira anhoriga, det vill siga barn, syskon, partners eller frildrar, som personlig
assistent. Idag 4r var femte personlig assistent en nira anhérig (Forsikringskas-
san 2018) och vanligast r att minderériga barn har en anhérig som assistent.
87 % av assistansanvindare mellan 19 och 29 ir, 64 % av de mellan 30 och 45
dr och 45% av de som ir édldre dn 46 ar har minst en nira anhérig som personlig
assistent. Méinga assistansanvindare kombinerar anhérigassistans med assistans
fran utomstaende. Tolv procent av assistansanvindare mellan 19 och 29 ar och
fem procent bland de dldre 4n 30 ar har dock enbart anhérigassistans. Anhorig-
assistans har varit omdiskuterad och flera risker har lyfts fram, vilket lett till att
anhorigassistansen dr omgéirdad av negativa attityder (Askheim 2003, Jeppson
Grassman m fl 2009). Framforallt har den situation dir férildrar ir assistenter
till vuxna barn kritiserats och antas motverka sjilvstindighet och vuxenbli-
vande (Olin & Dunér 2016). Kunskapen om anhorigassistans har dock varit
bristfillig och resultatet frin var studie har dirfor kunnat ge ett viktigt bidrag.
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Vi intervjuade totalt 40 assistansanvindare och anhérigassistenter i olika
typer av familjeband; fordldrar och vuxna barn (6ver 18 ar), syskon och
parrelationer. Av dessa var 17 assistansanvindare och 23 familjeassistenter.

Av etiska skil intervjuades inte assistansanvindare och anhérigassistenter frin
samma familj. Analysen av vart empiriska material har haft olika fokus, dels

ett assistansanvindarperspektiv (Dunér & Olin 2018) och dels ett férildra-
perspektiv, dir forildrarna var assistenter till vuxna barn (Olin & Dunér 2016).
Vi har dven analyserat materialet som helhet och dirmed tagit ett samlat grepp
pa foreteelsen anhorigasistans (Olin &Dunér kommande).

Anhorigassistans — en komplex foreteelse

Inledningsvis kan sigas att en komplex bild av anhdorigassistans framkom i vara
intervjuer, di assistansanvindare och familjeassistenter ofta star i ett msesidigt
beroendeforhillande till varandra, bdde kinslomissigt och ekonomiskt.

Foraldrars erfarenhet av att vara personliga assistenter

Ur ett forildraperspektiv framkom att beslutet att borja arbeta som personlig
assistent till sitt barn ofta grundades i svarigheter att kombinera ett ordinarie
arbetsliv med omsorgen om barnet, som ofta hade vildigt komplexa funktions-
nedsittningar. En mamma berittar:

"Det var alltid somnlésa nitter, det var skador i samband med
anfall, det var sjukhus. Jag kunde naturligtvis inte fortsitta att
jobba heltid, jag gick ned i tid och till slut var det bara halvtid.”

Hon fortsatte att beriitta om sina kinslor infér beslutet:

"Dé hade jag mer hivdande tankar att jag ocksd hade rétt till ett
yrkesliv, jag har ju en utbildning och skall kunna ha ett kvalifice-
rat arbete. Det ir enklare nu men jag har kint sorg.”

En annan orsak handlade om férildrarnas erfarenheter av bristande formellt
stdd och av att fora en stindig kamp mot olika myndigheter for att barnen skulle
fa det stod de hade rite till. Férildrarna sig sig darfor tvungna att utfora bade
praktiska stodinsatser, och agera som foretridare for sina barn. De resonerade d
att de lika girna kunde bli anstillda och fa betalt for sitt arbete, ett beslut som
inte sillan var férknippat med viss ambivalens:
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”... jobbet vi ligger ned, for det dr mycket kraft och energi, det
hade jag gjort indd men man kinner sig lite virderad. Forsta
tiden ville jag inte tinka pa det, det kindes jirtelojligt och flan-
tigt och det kan komma over mig ibland men dé far man vinda
pa det och tinka att vi gor ett enormt jobb.”

Forildrarna kunde dven se att arbetet som personlig assistent till sitt barn hade
stora fordelar for hela familjen:

"Det har ju haft den fordelen att alltid ha nigon hemma. Det dr
en grej man inte tinker pd och det dr inte manga barn som har
det idag si det ir nog en stor fordel. ”

Négra av forildrarna undvek tankar om framtiden och vad som skulle hinda
nir de inte lingre kunde eller orkade vara assistenter till sina barn. Men andra
foraldrar hade uttalade planer for att successivt fasa ut sig sjdlva som assistenter.
D3 flera av de vuxna barnen inte enbart hade behov av prakeisk assistans, utan
behévde assistenter som kunde kommunicera och tolka deras énskem4l, var
det dock en process, bade att fasa ut sig sjilv som assistent och att introducera
externa assistenter:

”... dd vill jag att det skall vara forspint for honom. Den dagen
det hinder oss ndgonting si skall han inte bo hemma... Da vill

Jjag girna att det skall funka innan man blir for gammal si att

man sjilv kan finnas med och sd slipper man successivt. ”

Att ha personlig assistans fran familjemedlemmar

Minga assistansanvindare upplevde anhérigassistans som ett stod med unika
kvaliteter. Precis som for de flesta av oss stir familjen for en grundtrygghet,
vilken en av deltagarna sa triffsikert beskrev: Anhiriga forsvinner ju inte rakt ut
i luften som andra gor. Anhorigassistansen innebar ocksa en storre mojlighet till
kontinuitet och flexibilitet i assistansen, jimfért med extern assistans:

"Anhiriga dr sa mycket mer flexibla, om de jobbar ett pass och
den andra assistenten blir sjuk eller inte kommer i tid. Da ir det
inget snack, den anhirige stannar alltid och si dr det inte med
andra assistenter.”
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For flera var anhorigassistansen ett sitt att virna sin privata sfir genom att slippa
ha utomstéende i sitt hem hela tiden: Med min man ér det mycket att vi fiir
privatliv. Barnen tycker det ér underbart nér det ir bara vi. Fér andra handlade
det om den sirskilda nirhet som de hade till sina familjeassistenter, vilket gjorde

att assistansen frin dem stod i en klass for sig:

"Nar det dr sana svira, tuffa situationer i livet som nir jag har
ont och dr liksom i daligt fysiskt skick, da dr mamma som assistent
outstanding. Det ir en enorm trygghet som jag inte kan fa med

andra assistenter.

Sd den som assisterar mig bist det ir siklart sambon for han vet
precis hur jag vill ha det utan att man behover siga nigonting.”

En annan aspekt av anhorigassistans, som flera assistansanvindare lyfte fram,
var att anhériga ofta visste vad som skulle goras utan att de behovde tala om det.

Detta medf6rde att de slapp rollen som arbetsledare:

"Dels si mdste man alltid vara arbetsledare (for utomstiende
assistenter) si det dr liksom att vara chef 24 timmar i strick och
inte kunna gi hem, det dr tufft. Det behover man inte tinka pi
samma sitt (med familjeassistenter).”

Mojligheten att vila fran arbetsledarrollen och att fa lite extra "omsorgsfull”
assistans, innebar en mojlighet for assistansanvindarna att kunna aterhimta sig
i sin privata sfir. For manga var detta en forutsittning for att orka med andra
viktiga saker i livet, som att arbeta eller studera. En assistansanvindare berit-
tade om hur det kunde vara nir hon kommer hem frin universitetet och hennes

mamma assisterar henne:

"D sitter jag i soffan och si ger hon mig mat, ibland hjéilper hon
mig dta faktiskt for att jag dr si himla trott. Sd att hon assisterar
mig ju pd ett annat sitt dn mina utomstiende gor.”

Fér ménga utgjorde alltsd anhérigassistansen en forutsittning for att kunna leva
ett sjalvstindigt liv och kunna vara delaktiga i samhillet, helt i enlighet med in-
tentionerna i LSS. Men det fanns 4ven de som hade erfarenheter av att anhérig-

assistans kunde vara ett hinder for att utveckla ett sjilvstindigt liv. En man som
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bodde hemma hos sina forildrar, som ocksa var hans assistenter sa:

”- Dé var ju forildrarna betydligt yngre si de ville vil inte riktigt
ha folk, utomstiende, hemma hela tiden. Pi den tiden var det en
bra losning.

I: Tycker du fortfarande att det ir en bra losning?

- Nej, nu dr de 70 si de orkar inte lingre... Nackdelarna har vil
inte riktigt kommit forran nu nir de borjar bli sa pass gamla art

de borjar inse att de inte riktigt orkar lingre...Det dr svirt efter-
som jag inte riktigt har andra assistenter...”

For ndgra var det ddrfor jobbigt att tinka sig en situation utan forildrarna som
assistenter, en kvinna berittade om den utsatthet hon upplevde:

"Nu nir de blir ildre, forsvinner de. Det kommer att bli fruk-
tansvért... Sa man dr ju vildigt sirbar pa det viset. Jag dr ju inte
s kry, hade jag varit bittre kanske jag hade haft fler utifran.”

Ett annat tema som kom fram i vira intervjuer var det negativa attityder som
fanns kring anhérigassistans. Flera hade dirfor som uttalad strategi att undvika
att avsloja sina familjeband i den offentliga sfiren:

"Folk pratar ju hogt och ligt om det hir med anhirigassistans.
Min man skulle aldrig krama mig eller pussa mig nér han jobbar
ute.

Jag har ju min son med mig nir jag jobbar och ibland nér vi ir
bland folk som inte kinner mig sé dir det ingen som tror att han
dr min son. Han kallar mig for Elin, inte mamma. Och efterit
sd sdger de vilken duktig assistent du har, jag har aldrig sett
ndgon si duktig. Ja, det dr min son siger jag och da blir det
vildigt forvinat.”
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Tre forhallningssatt till familjeassistans

I véir overgripande analys av samtliga intervjuer kunde vi urskilja tre forhall-
ningssitt till anhérigassistans: familjen som nav, familjen som komplement och
Jfamiljen som substitut.

Familjen som nav innebar att familjerelationerna och familjesolidariteten
utgjorde grunden i tillvaron. Std och assistans skedde huvudsakligen inom
ramen for 6msesidiga familjeband. Bide familjeassistenterna och assistans-
anvindarna tog varandra for givet och sig arrangemanget som en mojlighet att
fa tillbringa mycket tid tillsammans. Att assistansen gavs inom ett formellt
anstillningsforhallande och beviljad assistansersittning hade fordelar f6r bada
parter. Dels kunde familjemedlemmen fa betalt f6r st6d som annars hade utforts
oavlonat och dels utgjorde det ett sitt att utjimna maktbalansen da assistans
anvindaren inte behdvde visa tacksamhet f6r assistansen. Anhérigassistans kunde
ocksd mojliggora personlig assistans for assistansanvindare som behovde mer dn
praktisk hjilp. For vissa assistansanvindare kunde det dock begrinsa mojligheten
att skapa ett sjilvstindigt liv. For familjeassistenterna kunde det medféra
inskrinkta mojligheter till sysselsittning och inkomst utanfér familjen. Detta
forhallningssitt kan sidgas utgora ett brott mot den moderna vilfirdspolitikens
normer om oberoende frin familjen och brukare som aktiva, kompetenta och
sjalvstindiga.

Familjen som komplement innebar att assistansvindarna hade assistans
bide fran familjemedlemmar och externa assistenter. De tog kontroll 6ver sin
situation genom att aktivt mandvrera mellan anhérigassistans och assistans
frin utomstiende. Genom att anvinda anhorigassistans i situationer nir detta
foredrogs, for att sla vakt om sin integritet och intima sfir eller for att virna
hemmet som en privat sfir for familjeliv och dterhimtning, kunde de skrid-
darsy sin assistans enligt sina personliga preferenser. For manga utgjorde det en
forutsittning for att kunna leva ett sjilvstindigt liv och kunna vara delaktiga i
sambhillet. Ett villkor for detta férhallningssitt var emellertid att kunna lita pa
vil fungerande vilfirdstjanster. Ur ett familjeassistentperspektiv betydde det
att de delade ansvaret att realisera sina funktionshindrade familjemedlemmars
rittigheter med de formella vilfirdstjinsterna, och de kunde saledes fritt att
vilja hur mycket de ville bli involverade i assistansen. Men de innebar ocksa att
de fick bade 16n och erkidnnande for sitt bidrag i relation till sévil familjen som
vilfirdssamhillet. Deltagarna med detta férhéllningssitt kunde leva upp till
normer och férvintningar kring bade oberoende, sjilvstindighet och familje-
solidaritet.

Familjen som substitut var ett mer eller mindre patvingat férhillningssitt som
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grundades i erfarenheter av bristande och otillrickliga vilfirdstjinster. Detta
ledde for assistans-anvindarna till ett oonskat beroende av sina familjemedlem-
mar och en kinsla av att ligga till last. Familjeassistenterna 4 sin sida upplevde
en moralisk plikt att ansvara for att familjemedlemmen fick nddvindig assistans
men manga tyckte att ansvaret var orimligt och kinde besvikelse 6ver vilfirds-
statens svek. I nagra fall hade de déliga erfarenheter av gruppbostider f6r sina
vuxna barn, som inte formadde ge det individuella st6d som beh6vdes. Anhéorig-
assistans blev da den enda méjligheten till individanpassat stod for deras barn,
som ofta hade komplexa funktionsnedsittningar, och behovde personal som var
kvalificerade att kunna tolka deras kommunikation.

Situationen var allts en killa till frustration f6r bada parter. Otillrickligt
stdd, som for fa beviljade assistanstimmar, var problemet for vissa medan for
andra var det otillrickligt utvecklade tjanster, som bristande individanpassning
for personer med komplexa funktionsnedsittningar, som var problemet.
Gemensamt for bide assistsansanvindare och familjeassistenter var upplevelsen
av att bli “inldsta i familjen”, vilket hotade deras majligheter till ett eget liv.

P4 individnivéd upplevde de alltsa ett misslyckande att uppfylla normer om
oberoende och sjilvstindighet, ndgot som pekar pa vikten av att diskutera
konsekvenserna av strukturella férhillanden for de (bristande) méjligheter vissa
personer med funktionsnedsittning och deras familjer har i det svenska vil-
fardssamhillet.

Slutsatser
Otvivelaktigt dr det sa att anhorigassistans fyller en viktig funktion f6r minga
funktionshindrade personer och det forefaller som om en kombination av
utomstdende assistenter och familjeassistenter dr en vil fungerande 16sning.
Detta mojliggor for assistanssanvindare att ha kontroll éver sin situation genom
att sjilva bestimma i vilka situationer de vill anvinda utomstaende respektive
familjeassistenter. Foretridesvis anvindes utomstiende assistenter i situationer
utanfér hemmet vilket kan ge 6kad delaktighet i samhillet medan familje-
assistenterna foredrogs i den privata sfiren och pa sa vis virnas den personliga
integriteten. En annan fordel med familjeassistenter, som framhélls av assistans-
avindarna, var att de kunde fi vila frén rollen som arbetsledare och ocksa fa en
mer omsorgsfull assistans.

Men det finns ocksa faror med anhérigassistans, frimst i de fall d4 assistans-
anvindaren, frin unga ar in i vuxenlivet, enbart anvinder sig av familje-
assistenter. Risken dr da stor att bida parter blir alltfor beroende av varandra,

bide kinslomissigt och ekonomiske, vilket kan utgéra hinder for assistansan-
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vindarens méjligheter till sjilvstindighet och kontroll 6ver sin livssituation. Att
denna situation uppstar kan ha flera orsaker men hir 4r viktigt att framhalla att
flera av deltagarna i vér studie vittnar om att det kan vara svért att 4 utomsti-
ende assistans att fungera pa ett tillfredsstillande sitt.

Personlig assistans har stor betydelse for funktionshindrade personers mojlig-
heter till sjdlvbestimmande och delaktighet i samhillet. Pa vilket sitt assistan-
sen ska organiseras och vem som ska utféra den maste naturligtvis anpassas till
varje individs 6nskemal och behov men resultaten i foreliggande studie visar
med 6nskvird tydlighet att assistans utford av familjemedlemmar kan medféra
unika kvaliteter.
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3. Frihet under forhandling - ungdomars
upplevelser av moten om personlig assistans

Lill Hultman, Fil. Dr. Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och
Samhalle (NVS), Sektionen for Socialt arbete, Karolinska Institutet

Delaktighet dr ett svarfangat begrepp eftersom det rymmer flera olika betydelser
(Imms, m.fl., 2015). Delaktighet kan omfatta allt frin att bli informerad

till ritten att paverka beslut (Shier, 2001). Minga syns inte men finns dnda, var
namnet pd en arsrapport som Barnombudsmannen gav ut 2002. I den rapporten
framkom det att barn och ungdomar med funktionshinder sillan gavs maojlighet
att komma till tals vid bedémningar av insatser som rérde dem sjilva. Barn och
unga med funktionsnedsittning erkinns sillan som medbestimmande aktorer,
och tidigare forskning visar att barn med utvecklingsstérning och kommunika-
tionssvarigheter tillhor de minst delaktiga barnen (Stenhammar, 2010; Melin,
2013). For att kartliagga de problem och méjligheter som uppstod i relation till
barn och ungdomars behov i utredningssammanhang initierade Socialstyrel-
sen en forstudie (Socialstyrelsen, 2009). Studien visade att LSS-handliggare
saknade utredningsstod for att fa in barnperspektiv i sina utredningar, vilket
resulterade i att barns behov bedomdes pé olika sitt bide av handliggare inom
samma kommun och mellan olika kommuner. 2010, forstirktes barnperspek-
tivet i LSS lagstiftningen (SES 1993:387). Tanken med fortydligandet i lag-
stiftningen var att framhiva barns rict att gora sin rost hord enligt artikel 12 i
Barnkonventionen (Unicef, 1989). Enligt artikel 12 ska barn som ir i stind att
bilda egna asikter ges ritt att uttrycka dessa. Artikel 12 understryker dirmed ett
allmint hillet krav pa barns delaktighet i samhillet, men vad dessa lagstadgade
rittigheter innebir i praktiken blir dirmed inte lika sjilvklart. Ett dilemma
som Singer (2012) pekar pa utgors av att barnets dsikter ska tillmitas betydelse

i forhallande till barnets dlder och mognad, ett synsitt som ger uttryck for en
syn pd barn som objekt for vuxnas omsorger (Singer, 2012). Frasen finns bade i
artikel 12 i Barnkonventionen (Unicef, 1989) och i artikel 7 i Konventionen om
rittigheter for personer med funktionsnedsittning (Ds 2008:23).

Roger Hart (1992) har utformat en delaktighetstege dir varje nivé innehéller
konkreta klassificeringar av barns delaktighet. Stegen bestar av dtta olika nivier,
dir de tre ligsta nivaerna beskriver en icke existerande delaktighet dir barn ge-
nom sin nirvaro begrinsas till en symbolisk funktion. De fem 6versta nivierna
erbjuder barn olika grader av delaktighet som stricker sig fran att bli konsulterad
till att definiera ett problem och dela beslutsfattandet om det problemet med

31



Lill Hultman

vuxna. Att gora barn delaktiga vid beslut om insatser 4r alltsa méjligt.

Det hir kapitlet baseras pi ungdomars upplevelser och erfarenheter av att
leva med personlig assistans, utifrdn en studie som bygger pa sammanlagt 24
intervjuer med 13 ungdomar som ingick i en avhandling (Hultman, 2018).
Syftet med den hir studien var att 6ka forstaelsen f6r ungdomars egna upplevel-
ser och erfarenheter av de moten som paverkar deras méjlighet att fa tillgdng ill
personlig assistans. Vid tidpunkten for genomforandet av intervjuerna gick ung-
domarna pi gymnasiet. Samtliga hade haft tillgéng till personliga assistenter
under minst 6 ménaders tid och de flesta hade bdde utomstaende personer och
familjemedlemmar anstillda som personliga assistenter. En del av ungdomarna
hade sina personliga assistenter med sig i skolan medan ungdomar som hade
tillging till elevassistenter, hade personlig assistans efter skoltid och helger, samt
i samband med ledigheter och lov.

Personlig assistans dr en av tio insatser som kan beviljas enligt Lagen om stéd
och service till vissa funktionshindrade (LSS) (SES 1993:387). Ritten till per-
sonlig assistans genom LSS kompletteras av ritten till assistansersittning genom
socialfrsikringssystemet. Vissa sa kallade grundliggande behov ska foreligga
for att dverhuvudtaget beviljas insatsen personlig assistans, vilka omfattar behov
av praktisk hjilp med personlig hygien, maltider, att kld av och pa sig eller att
kommunicera med andra. Den som har behov av hjilp med grundliggande
behov kan dven erhélla assistans for andra behov om dessa inte tillgodoses pa
annat sict. For ate f tillgang till personlig assistans maste den som anser sig vara
i behov av assistans inkomma med en skriftlig eller muntlig ansékan. Det ar det
beviljade eller s6kta antalet timmar som avgér vilken myndighet som utreder
och fattar beslut om ritten till personlig assistans. Om ungdomens grund-
liggande behov dverstiger 20 timmar per vecka sa dr det Forsikringskassans
personal som utreder och fattar beslut om assistans, men om det uppskattade
behovet understiger 20h timmar per vecka s 4r det kommunala tjinstemin
som ansvarar for utredningen. Om ungdomen bedéms tillhora den grupp, s.k.
personkrets, som har ritt att ansoka om personlig assistans kallas ungdomen
till ett behovsbedomningsmote dir handliggaren samlar in information om
ungdomens stodbehov.

Ungdomars deltagande i behovshedomningsmoten

Bland ungdomarna som ingick i den hir studien fanns det de som hade erfa-
renhet av att nirvara vid behovsbedémningsméten (n=8) och dem som sak-
nade den erfarenheten (n=5). Bland dessa ungdomar kunde tva huvudsakliga
forhallningssitt urskiljas — att delta i behovsbeddmningsmaoten eller att delta
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via ombud, dvs. lita en person som ungdomen kinner fértroende agera som
ungdomens foretridare i samband med dessa méten. Hur kan detta forstds och
forklaras?

Deltagande via ombud

Baserat pa tidigare erfarenheter ansig en del av ungdomarna att deras eget
deltagande i handliggningsmoten inte hade haft nagon positiv inverkan f6r
handldggarnas beslut eftersom de antingen inte beviljats personlig assistans eller
face firre beviljade assistanstimmar. Dirfor valde dessa ungdomar att dverlata
sin rost till andra personer som de trodde hade stérre mojlighet att péverka deras
chanser att beviljas personlig assistans. En ung man beskriver att han i samrad
med sina forildrar valt att lita en representant frin hans assistansbolag, via en

fullmakt, féra hans talan:

"Man kéinner att han [assistansbolagets ombud] vet exakt vad han
ska siga for han dr liksom expert och da kinns det ju tryggt att
han skoter det. Det finns si mycket annat... Man vill ligga energi
pé andra saker. For jag kinner att om jag fir min assistans och
fir bestimma vilka jag ska ha, si dr jag ju nojd.” (Peter, 19 dr).

Oavsett tidigare erfarenheter ansig vissa ungdomar att handliggarméten inte
var ndgot som de behdvde eller ville delta i. Anledningar som de angav f6r att
inte delta i motena var att de sjilva tyckte motena var trakiga eller att deras
fordldrar bedomt att de skulle vara svart for dem att vara delaktiga i behovsbe-
démningen.

Till skillnad fran méten med handliggare sd ansag ungdomarna att det
var viktigt att vara delaktig i méten kring vem som skulle bli deras personliga
assistent. I samband med dessa moten upplevde ungdomarna att de hade mer
kontroll och inflytande dé de sjilva kunde vilja i vilken omfattning de ville vara
aktiva; bestimma vad de ville beritta om sig sjilva, pd vilket sitt som de pratade
om sina stodbehov, samt fa mojligheten att fokusera pa utférandet av den per-
sonliga assistansen utifran sin individuella syn pd och uppfattning kring hur de
vill bli assisterade i sin vardag.

Ungdomars eget deltagande

Av ungdomarnas utsagor framkom att de hade lite fértroende f6r handliggarna
och betraktade sitt deltagande som ett 'nédvindigt ont’. De upplevde inte att
de kunde utebli frin motena eftersom handliggarna hade krive att de skulle
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vara nirvarande i samband med behovsutredningen. Ungdomarna forstod att
handliggarna behévde ta reda pé vilka stodbehov de hade, men de var kritiska
till sittet som det gjordes pi. Ungdomarna ansdg inte att det fanns utrymme for
dem att beritta for handliggarna om sitt vardagsliv med assistans pd ett sitt som
de sjilva kinde sig bekvima med.

Av ungdomarnas beskrivningar framgar att métets struktur och innehéll
styrdes av handliggarnas behov av att kartligga ungdomarnas grundliggande
behov, dvs. den typ av stdd som ungdomarna behover i samband med sin dagliga
omvardnad. Nigra ungdomar beskrev hur handliggares anvindning av svira
ord innebar att det var svért att frstd och delta i diskussionen. Dessa ungdomar
ansig att handliggarna behévde vara mer uppmirksamma pa att ungdomarna
forstod vad som diskuterades och foreslogs i samband med métena, samt lata
ungdomarna bestimma ifall de ville ta del av all information, samt vara med
under hela métet. En ung kvinna anség att hon fick mer information 4n vad hon
sjalv vill ha.

“Jag har triffat handliggaren en ging, men jag tycker att det ir
Jjobbigt och sitta dir och hora hur mycket timmar man har och
hora hur mycket man gor. Pé ett mote, var det si hir mycket tim-
mar har du, si hir mycket timmar har du anvint, si hir mycket
timmar har du kvar. Jag har liksom ingen nytta av att sitta och
hira pa det, i sé fall Gr det bittre att nigon annan siger och na-
gon annan ligger upp det pa ett littare sitt in det som handlig-
garna gor, oftast.” (Jessica, 16 dr)

For att kunna hantera beddmningsméten utvecklade ungdomarna olika strate-
gier som syftade till att sikerstilla att de beviljades tillrickligt med assistanstim-
mar for att kunna leva ett sjilvstindigt liv. Under métena forsokte ungdomarna
vara samarbetsvilliga och svara pa fragor om funktionsnedsittningen. For

att synliggora konsekvenserna av funktionsnedsittningen, anpassade de sin
sjalvpresentation sa att den forstirkte och stimde Gverens med handliggarnas
och samhillets stereotypa bild av "den funktionshindrade brukaren”. Det hir
betydde att de kiinde sig tvungna att “slita ver” sin personlighet och agera pa
ett mer stereotypt satt.

Att svara pa fragor om funktionsnedsattningen

For att kunna faststilla omfattningen av ungdomarnas grundliggande behov,
anvinde sig handliggarna av omfattande strukturerade frageformulir med
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detaljerade fragor. Ungdomar upplevde fragorna som krinkande och svéra att
besvara nir handliggarna exempelvis ville veta hur ling tid det tog fo6r ungdo-
marna att ita, duscha, gd pa toaletten, etc. Ungdomarna tyckte det var svart att
uppskatta hur ling tid det tog, eftersom det varierade beroende pa situation.
Enligt ungdomarna tog det olika ling tid beroende pa flera olika faktorer; hur
samarbetet mellan dem och den enskilde assistenten fungerade, deras fysiska
och/ eller emotionella méende, samt miljén som de befann sig i och vilken typ
av hjilpmedel som fanns att tillgd. En ung kvinna beskrev sin upplevelse av

behovsbedomningen pé foljande sitt:

"De kom hem till mig, frin kassan. Typ 47 frdgor tror jag det
var. Hur ofta gir du pd miten? Hur ling tid tar det for dig art
komma till motena? Vad behiver du fi hjilp med? Behover du
hjilp med att ita sjilv? Behover du hjilp och kli pa dig? Hur
lang tid tar det att kli pd dig? Hur ling tid tar det att sminka
dig? Ga pa toan? Vad behover du hjilp med i duschen? Sanna gre-
jer! Och hur ofta man gor det. Hur ofta gér du pd toa? Man ba...
Vad ir det for jivla fragor! Hur ofta duschar du? Duschar du en
ging per dag eller duschar du tva ginger? Hur ofta duschar du
och vad behiver du hjilp med i duschen och vad behéver du hjilp
med, hur ling tid tar det att duscha? Hur ling tid tar det att gi
pa toan? Och hur ofta gir du pa toan under en dag och sint. Man
ba... Det ser olika ut, jag duschar. Man fir ju lust att stilla en
motfriga: Hur ofta duschar du? Det ir liksom krinkande, och sen
drar de in sd mycket pa assistansen, folk som behiover assistans fir
liksom indragen assistans, vilket jag inte fir ihop. Det dir si sjukt
att man ska forklara vartenda litet steg i vardagen for att fi leva
sitt liv som man sjilv vill.” (Isabella, 16 ar)

Behovsbedomningen ir inriktad pa ungdomarnas omvardnadsbehov och pa att
klarligga vad som var nédvindigt for att fa en fungerande vardag. Som framgar
av Isabellas beskrivning var detta nagot som flera ungdomar ansig langt ifrin
tillrackligt for att kunna leva ett liv tillfredsstillande och sjilvstindigt. For
ungdomarna handlade personlig assistans om mycket mer dn att f4 hjilp med
sina grundliggande behov, for dem lig virdet av den personliga assistansen i ett
kunna leva ett liv utifrin samma villkor som ungdomar utan funktionshinder.
Detta omfattades bl.a. av att kunna vara spontan och flexibel: att fika med kom-

pisar, att gé pa fest utan att behova planera flera veckor i forvig, att bestimma
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sig for att ga pa bio samma dag som man vill se en film, etc. Peter beskrev virdet
av assistansen pa foljande sitt:

"Om man vet att det finns hjilp hela tiden, dé forsvinner oron
for det och di kan man istillet glomma det och gora normala
grejer. Jag tror att det dr viktigt, att man fir det att funka. For
om det funkar si dr det grunden till att man sen kan fortsitta.
Grundtryggheten ... Tink dig sjilv om du dr ute pa krogen och
kinner att nu borjar jag bli kissnodig men ingen kan hjilpa mig.
Da kan man inte koncentrera sig pa att vara trevlig mot nigon
annan for da liksom tinker man ju bara pa det. Men om man vet
att si fort jag behover gi pa toaletten, si gir jag pad toaletten som
alla andra si tinker jag ju inte pd det, utan da kan jag ju tinka
mer pd att ha trevligt och triffa folk som alla andra och snacka
och sant...” (Peter, 19 dr)

Som framgdr av Peters beskrivning var férutsittningen for att kunna ha ett
fungerande socialt liv tryggheten i att veta att det alltid fanns en personlig as-
sistent tillhands nir ett behov uppstod.

Anpassad sjalvpresentation
Handliggarnas fragor hindrade ungdomarna frin att ge en nyanserad bild av
vad det innebar f6r dem att leva med sin funktionsnedsittning. Den tydliga
maktrelation som ramar in bedomningsmotena bidrog till att ungdomarnas del-
aktighet i ménga fall reducerades till en skenbar delaktighet, dir ungdomarna
anpassade sin sjilvpresentation si att den stimde 6verens med handliggarnas
och samhillets bild av den funktionsnedsatta brukaren. Inom ramen f6r behovs-
bedémningen betonade man dirfér de negativa konsekvenserna av funktions-
nedsittningen, vilket bl.a. kom till uttryck genom att visa upp sin 'virsta sida’,
dvs. utga frin hur deras hjilpbehov ser ut nir de har sin simsta dag.
Ungdomarna upplevde att allt som de gav uttryck for kunde anvindas som
argument for att minska antalet beviljade assistanstimmar eller i virsta fall ge
avslag pé assistansansokan och foresld en helt annan typ av stodinsats. Hos Jor-
gen fanns en uttalad ridsla f6r att berdtta om motoriska forbittringar, eftersom
det kunde innebira att han blev av med redan beviljade assistanstimmar:

"Forsikringskassan har ju ocksd koll pa assistansen och om jag
skulle siga typ att: Jag kan klittra upp for trappan sjilv, jag kan
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det hir utan ndgon hjilp. Aha, Jorgen, han kan gora allt det hir
utan hjilp, da tar vi [Forsikringskassan] assistansen. Da drar vi
av en timme pa assistansen.” (Jorgen, 16 dr).

Gabriel tvivlade pa att handliggarna forstod assistansens grundliggande inten-
tioner, eftersom de i sina beddmningar av tidsatgang endast tog hinsyn till den
tid som det tar for assistenter att utfora aktiva insatser och inte for den passiva

tid som dr nddvindig for att sikerstilla att stdd finns att tillgd nir han behovde

det.

"Det kinns lite som om de vill ge si lite assistans som mdjligt
ibland och det. .. visst, de vill vil spara pengar och sd, men da
kinns det som om de inte forstir vilken vikt det verkligen har och
sd. Och som jag sa tidigare, de kollar ju bara och riknar med nir
du behiver hjilp och diremellan jag behover hjilp riknar de inga
timmar och jag kan ju inte planera nir jag behover hjilp eller
ndgonting ndr jag ska gé pa toa och sa. De riknar ju verkligen pd
minuten, hur ling tid det tar att gi pa toa och si.” (Gabriel, 17 dr)

For Rikard som haft assistans sedan han var 6 &r gammal, var det svart att forstd
att mojligheten att beviljas assistanstimmar for grundliggande behov i samband
med maltider, avgors av hur man fér i sig maten. Eftersom han anvinder PEG!
minskar hans méjlighet att beviljas tillrickligt med assistans s att det ricker till
bide grundliggande och 6vriga behov. For att sikerstilla att han fick tillrick-
ligt med assistans forsokte han istillet att leva upp till bilden av den stereotypa
funktionshindrade brukaren och framstilla sig som en hjilplos person, "Pappa
talar och jag spelar délig. Person som kan inget. Jag maste for att f4 assistanstim-
mar” (Rikard, 18 ar). Fér Rikard som befinner sig i en utsatt situation framstod
detta agerade som det enda rimliga alternativet, d4 hans tidigare erfarenheter av
handliggarméten fact honom att avsta frn att fora sin egen talan, eftersom han
upplevt att de dnd4 inte brytt sig om vad han haft att siga om sina behov och sin
situation.

Att berovas sitt sociala medborgarskap
De visterlindska marknadsekonomierna kriver arbetsdugliga individer som
kan bidra till den generella vilfirden (Stone, 1984), vilket bl.a. aktualiseras

'PEG (Perkutan Endoskopisk Gastrostomi) ar ett medicinskt hjdlpmedel som anvénds nar man inte
kan fa i sig foda eller vdtska via munnen utan far det via en sond.
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i samband med den behovsbedémning som f6regir beslut om ritten att fa
tillgang till personlig assistans. Behovsbedomningsprocessen understryker det
vilfirdspolitiska fordelningsdilemmat (Stone, 1984), som i det hir specifika
fallet handlar om att faststilla och utreda ungdomars ritt att beviljas personlig
assistans. I samband med behovsbedémningen blir handliggarnas uppgift att
faststilla om konsekvenserna av ungdomens funktionsnedsittning motsvarar
de kriterier som méste uppfyllas for att erhalla personlig assistans. Var och hur
den grinsen ska dras ir lingt ifran sjilvklar och det finns ingen given definition
eller mattstock kring nér en person anses vara 'tillrickligt funktionshindrad’
for att vara berittigad att soka eller beviljas insatser. Kategoriseringen sker inom
ett normativt filt (Weinberg, 2016) inom vilket funktionsfullkomlighet utgor
normen och funktionsnedsittning den avvikande position som berittigar till
socialt bistind (Stone, 1984). Enligt Mc Ruer (2006) finns de strukturer som av-
grinsar vad som ska betraktas som normalt (de normerade idealet) frin vad som
ska betraktas som avvikande inbiddat i samhillsbygget. For att uppritthalla
skillnaden mellan den funktionsdugliga individen (able-bodied) och funktions-
nedsatta individen (disabled) skapas en dikotomuppdelning som bortser frin
det faktum att skillnader i funktionsformaga existerar pa ett kontinuum.

For att fa tillgéng till personlig assistans ir ungdomarna beroende av den
service, hjilp eller yrkeskompetens som finns att fa via tjinstemannen. Detta
beroende 6kar i situationer dir det saknas alternativ for att fa tillgdng till den
service som efterfrigas (Lipsky, 1980/2010). Det dr inom ramen for det insti-
tutionaliserade samtalet som méotet mellan ungdomarna, deras foretridare och
handliggarna dger rum. Till skillnad fran vardagliga samtal s 4r det institutio-
naliserade samtalet inriktat mot att 18sa ett problem eller fatta ett beslut i fragor
som ligger inom institutionens ansvarsomrade (Fredin, 1993).

Det ir i spraket som det sociala arbetet dger rum (Fredin, 1993). Det dr i
samtalet med handliggarna som en viss typ av funktionshindrad identitet
konstrueras. For att 6ka sina chanser att beviljas personlig assistans forsokte
ungdomarna anpassa sin sjilvpresentation till ridande normer och maktstruk-
turer genom att visa upp en funktionshindrad identitet som de trodde lig i linje
med samhillets och handliggarnas forvintningar. En identitet som la vike vid
funktionsnedsittningen och framholl allt som ungdomen inte kan gora till foljd
av sina fysiska begrinsningar. Nir samhillet organiseras utifrén forestillningen
om att det finns ’ett normalt sitt’ att fungera pa och funktionsduglighet (ab-
leism) utgor den osynliga normen’, blir konsekvensen att personer med norm-
brytande funktionalitet likstills med att vara personer med sirskilda behov (Mc
Ruer, 2006). Genom att framstilla personer med normbrytande funktionalitet
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som annorlunda personer med sirskilda behov, osynliggérs pa samma géng att
samma behov finns hos personer med normfoljande funktionalitet, vilket bidrar
till att uppricchilla funktionsmaktordningen (Berg, 2008).

Ungdomarna hade inte méjlighet att paverka métets innehall utan fick
forhalla sig reaktivt genom att limna efterfrigad information. Nir handlig-
garna tillimpade frigeformuliren utan att anpassa frégorna utifrin enskilda
ungdomars behov och situation, minskade deras mojlighet att vara delaktiga
i métena. Nir ungdomarnas livsvirld omvandlades till administrativa kate-
gorier, bestiende av avgrinsade och tidsbestimda aktiviteter bidrog detta till
en forenklad bild av komplexa behov, samt en objektifiering av ungdomarna.
Fér ungdomarna framstod uppdelningen av grundliggande och andra behov
som teknikaliteter, dr antalet timmar grundliggande behov var en kvot som
var tvungen att uppfyllas for att mojliggdra forutsittningarna for att beviljas
tillrickligt manga assistanstimmar for att kunna leva ’ett liv som andra’, dvs.
ha mojligheten att sjilv vilja hur man vill utforma sitt liv. Den ensidiga fokuse-
ringen pd bedomningen av grundliggande behov, bidrog till osynliggorandet
av ungdomarna som unika individer. F6r ungdomarna var det viktigt att fa
respekt och erkdnnande for sina upplevelser av och kunskap om att leva med sin
funktionsnedsittning. Barnombudsmannens senaste arsrapport om barn med
funktionsnedsittningar (2016), samt en rapport frin Handisam (2014) visar
att barn med funktionsnedsittningar inte sillan méts av en omgivning som ir
overbeskyddande, marginaliserande och férdomsfull. Resultat frin en annan
studie (Hultman, mfl., 2018) visade att barn och ungdomars mojlighet att fa
inflytande 6ver beslut om personlig assistans, i hog grad bestimdes av prejudice-
rande domar och medicinska intyg. Sammantaget tyder detta pa att ungdomars
delaktighet i beslutsprocesser som handlar om personlig assistans reduceras till
en skenbar delaktighet som ligger i linje med det som Hart (1992) betraktar som
ett symboliskt deltagande utan reell mojlighet till inflytande ver beslut som har

stor inverkan 6ver ens liv.

Omvardnad och/ eller social delaktighet

Perspektivskiftet frin patient till medborgare har inte fatt det genomslag som
avsags for 16 ar sedan (Prop 1999/2000:79). Barn och unga med funktionsned-
sittning ses fortfarande ofta som féremal for viard och omsorg och deras rittig-
heter kompromissas med (MDF, 2018). Nir ungdomarnas subjektiva upple-
velser hamnar i skymundan for det som kan beskrivas i form av mitbara och
avgrinsade stodinsatser reduceras ungdomarna till vdrdobjeks. 1 forlingningen
riskerar den nuvarande formen av behovsbedomning att urholka de grundlig-
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gande intentionerna med personlig assistans, dir ritten till sjalvbestimmande
och social delaktighet blir sekundir i férhéllande till erhillandet av omvirdande
insatser.

Att endast fokusera pd omvardnadsbehov berévade ungdomarna det som
de sjilva virdesatte mest; mojligheten att ha ett socialt liv. Bland de tillfrigade
ungdomarna fanns det en stor och befogad oro 6ver att forlora sin personliga
assistans. Franvaron av assistans skulle hindra dem fran att leva i nuet, samt att
kunna planera infér framtiden. Enligt funktionsrittskonventionen ska perso-
ner med funktionsnedsittning ha ritt att leva ett sjilvstindigt liv och delta i
sambhillet pa lika villkor som alla andra. Nir detta inte uppfylls riskerar unga
minniskor att férlora sitt sociala medborgarskap.
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4. Manniskorattsforsvarare. Nya perspektiv pa
narstaende till assistansberattigade

Matilda Svensson Chowdhury, Fil. Dr. Utredare Stiftelsen JAG, Vik
lektor i socialt arbete, Malmo universitet

I det hir kapitlet analyseras hur nirstdende till manniskor med omfattande
funktionsnedsittningar svarar pd den nuvarande politiska utvecklingen kring
LSS i Sverige och hur de navigerar i en samtid som kdnnetecknas av nedskir-
ningar och instabilitet. Hur hanterar de den situation som uppstar nir minn-
iskor med funktionsnedsittning férvigras det stod som de enligt lag har ritt till?
I kapitlet argumenteras f6r att vi bor se de nirstdende som arbetar for att stodja
funktionsnedsatta som mdnniskorittsforsvarare enligt FN: s definition (OHCR).
De perspektiv som foreslds i kapitlet ger en adekvat forstdelse av den kamp som
minniskor med funktionsnedsittning och deras nirstiende tvingas fora i var
samtid.

Om studiens material
Studien bygger pé 36 djupintervjuer, och en skriven livsberittelse. Sammanlagt
medverkar 44 nira anhériga till manniskor med kombinationer av omfattande
funktionsnedsittningar, 34 kvinnor och 10 min. Majoriteten av de medverkan-
de dr familjemedlemmar, i huvudsak forildrar men dven syskon. I tre tillfillen
saknas sliktband. Med syfte att forsvara identifierande av de medverkande har
jag i den hir texten ibland 4dndrat kén, alder och dven andra uppgifter i deras
berittelser.

Informanterna har rekryterats genom att information om studien spridits
i olika fora inom Riksforeningen JAG, som har ungefir 400 medlemmar.?
Informanterna, som bor utspridda pa olika platser i Sverige, har upplysts om att
deltagande ir frivilligt och om att de nir som helst och utan orsak kan avbryta.
Informanterna bor utspridda i Sverige. Sammanlagt finns ungefir 50 timmar
inspelat material. Materialet som studerats ir med andra ordomfattande och
spretigt, trots att frageformulir anvints vid intervjuerna.

De minniskor med funktionsnedsittningar vars nirstdende jag intervjuat
lever med omfattande kognitiva funktionsnedsittningar kombinerat med
nedsittningar i rérelseorganen. Majoriteten av dem anvinder alternativa former

av kommunikation. De ir siledes beroende av att ha st6d for att kunna vara

2 Studien ar finansierad av Stiftelsen JAG, en stiftelse knuten till Riksforeningen JAG.
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sjilvbestimmande. De 4r samtliga medlemmar i Foreningen JAG, vilken p sin
hemsida beskriver sig som ”Sveriges intresseorganisation for assistansanvindare
med intellektuell funktionsnedsittning” (JAG 2018). JAG ir dven ett brukarko-
operativ som anordnar assistans. Varje assistansberittigad i brukarkooperativet
har en si kallad “servicegarant”, som har som uppgift att kvalitetssikra assistan-
sen med hinsyn till att den assistansberittigades egen vilja ska foljas (Berg 2008;
Brennan et al 2016). Nistan samtliga i studien ir, eller har varit, servicegaranter.
Jag menar att det dr rimligt att tinka att de personer som ingér i och anvinder
detta system av kooperativ verksamhet och servicegaranti ir personer som dr
ména om funktionshindrades minskliga rittigheter. En kinnetecknande aspekt
av just den hir materialsamlingen 4r ddrfor att den bestar av intervjuer med
minniskor som virnar funktionshindrades minskliga rattigheter. Dirmed ir

materialet inte representativt for samtliga assistansanvindare och deras nirsté-
ende (jmf McGuire 2010).

Lagstiftning

I januari 1994 tridde Lag (1993:387) om stid och service till vissa funktions-
hindrade, iven kallad LSS, i kraft. Den statliga utredning som tillsattes 1989
och som kom att kallas Handikapputredningen lag till grund f6r den nya lagen
(Erlandsson 2018). I utredningens slutbetinkande foreslés att "en rittighet till
personlig assistans infors i LSS for alla som kan anses ha behov av insatsen”
(SOU 1991:46, s 267). Frona till det som kom att bli LSS kom dock inte endast
fran statligt hall, utan den kamp som under minga ér bedrevs av minniskor
med funktionsnedsittningar och deras allierade hade dven ett stort inflytande
(Brennan et al 2016; Grunewald 2008). Poiingen med den personliga assis-
tansen 4r att den ska méjliggora f6r manniskor med omfattande och varaktiga
funktionsnedsittningar att vara si sjilvbestimmande och ha sa stort inflytande
over sin livssituation som majligt, bland annat genom att kunna bestimma vem
som ska utfora assistansen samt nir och hur den ska utforas. LSS har kallats "en
milstolpe inom den svenska vilfirds- och funktionshinderpolitiken” (Ndsman
2016) och "den mest betydelsefulla” lagen pa omradet (Ineland et al 2013)

Den 13 december 2006, efter fem ars férhandlingar, antogs 7he Convention
on the Rights of Persons with Disabilities (Konventionen om réttigheter for personer
med funktionsnedsitining, hidanefter forkortad CRPD) av generalforsamlingen
i FN. Konventionens tillkomst har beskrivits som ”a great landmark in the
struggle to reframe the needs and concerns of persons with disability in terms
of human rights” (Kayess & French 2008; se dven Gomez 2015). For Sveriges
del tridde den i kraft den 14 januari 2009 (MfD 2008). I en debattartikel i
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Svenska Dagbladet i juni 2018 menade dock tva forskare i manskliga rittigheter
vid Lunds universitet, Anna Bruce och Anna Nilsson, att Sverige inte lingre
implementerar konventionen. De motiverade detta med att peka pa de nedskir-
ningar inom den personliga assistansen som genomférts under de senaste dren,
och dven med den osikerhet som foljder i nedskirningarnas fotspar och som
paverkar livet ocksa f6r dem som inte fitt sin personliga assistans nedskuren
eller instilld (SvD 20180615).

Sammanfattningsvis befinner vi oss i en samtid som, vad giller rittigheter for
minniskor med funktionsnedsittningar, kinnetecknas av ekonomiska dtstram-
ningar vilka inverkar negativt inte bara pi assistanslagstiftningen utan ocksé pa
annan rittighetslagstiftning som CRPD.

Fordldrar som méanniskorattsforsvarare

Vem som kan riknas som en minniskorittsforsvarare och hur minniskoritts-
forsvarare ska skyddas regleras i Declaration on Human Rights Defenders. Denna
deklaration utarbetades av FN dr 1998. En viktig del i deklarationen ir att den
inte enbart ticker organisationer eller yrken. For att omfattas av deklarationen
krivs inte att personen som forsvarar minskliga rittigheter dr aktiv i en sdrskild
organisation eller har en sirskild titel. Istillet ir MR-forsvarare alla som i sin
vardag stirker och skyddar minskliga rittigheter i praktiken. Deklarationen 4r
inte juridiskt bindande men alla regeringar dr inda forpliktade att skydda
minniskorittsforsvarare (OHCHR).

Intervjuerna som den hir studien bygger pa utgor som sagt var ett spretigt
och vildvuxet material, men samtidigt ett material i vilket manga skilda roster
talar om samma eller liknande fenomen. I detta stycke analyserar jag informan-
ternas berittelser och motiverar varfor de aktiviteter de dgnar sig at kan ses som

minniskorittsforsvar.

Narstaendes aktiviteter

For att sikerstilla minskliga rittigheter f6r minniskor med funktionsnedsitt-
ning utfor nirstiende mianniskor manga olika sysslor. Det handlar dels om
praktiska vardagliga saker i relation till assistans som exempelvis rekrytering,
schemalidggning, introduktion, att pd olika sitt virda relationerna till assisten-
terna och sa vidare. Det handlar dven om storre projekt, exempelvis att ordna ett
boende dir det fungerar enkelt och bra for assistenter med nattjour att stanna
over eller att utvirdera och eventuellt byta daglig verksamhet. For vissa tar kon-
takten med sjukvirden mycket tid. En nirstdende berittar s hir om kinslan av

att hela tiden vara den som maste driva pa:
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"Inga: Jag ir liksom spindeln i nitet si att siga. Och vem skulle
gora det om inte jag som forilder? Det idr mer in ett heltidsjobb
egentligen... att se alla hans. .. att se var man mdste gi vidare och

sd.

Matilda: Vad skulle krivas for att du skulle kunna ha ett annat
arbete om det nu dr det...?

Inga: Ja, det skulle ju krivas att det var nigon annan som tog tag
i det lika mycket, men jag har svirt att se vem det skulle vara.
For det krivs att man verkligen ir engagerad. Och inte bara dtta
timmar om dagen. Utan man maste hela tiden vara beredd pi
att rycka in vilken tid som helst pd dygnet... Spelar ingen roll om
det dir vardag som helg utan det kan vara precis ndr som belst.
Ofta nér han blir sjuk sd ir det ju... pd helgerna. Och nir... jag
har till exempel inte varit ledig mer in tvd veckor... Jag har varit
utomlands tvd gianger pa 28 dr. I tvd veckor. Det Gr det mesta jag
har varit ledig. Sammanhingande ledighet.” (Inga)

Upplevelsen av att befinna sig pd en nyckelposition varifrin en stor del av livet
for den assistansberittigade organiseras, att vara "spindeln i nitet”, 4r ett vanligt
forekommande tema i materialet. Flera informanter berdttar att de gérna inne-
har denna position, men samtidigt att den inte ir sjilvvald utan att de, liksom
Inga ovan, har varit tvungna att inta den. For dessa personer ir engagemanget
alltsd pa en gdng bade sjilvklart och mer eller mindre oundvikligt. Sirskile i
ilderdomen forefaller oundvikligheten leda till stress och oro infér den nir-
stiendes framtida méjligheter. Aven yngre informanter kopplade en osikerhet
till personlig assistans. Dels kan timmar strykas vid omprovningar, nagot jag
dterkommer till lingre ner, och dels kan det kan hinda nigot som gor att den
nirstdende méste hoppa in som vikarie. En nirstdende siger s hir:

"Jag kan aldrig vara trygg. Hur in bra assistenter vi har och
hur... och om iin de, ja, har tinkt att jobba kvar si imorgon kan
dndd en av dem mista sluta. Eller vilja sluta. Och dd har de ju
rétt att gora det. Jag kan aldrig bygga upp en assistans som jag ir
siker pd. Forstar du hur jag tinker? Hur in mycket jag kimpar
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[for att bygea upp en trygg assistans si kan det rdamna imorgon.
For de kan siga upp sig precis nir som helst om de har en anled-
ning att sluta eller... Men jag kan ju aldrig gora det. Jag mdste ju
finnas dir dygnet runt, alltid beredd.” (Helene)

I svensk en studie vilken behandlar forldrar som i olika omfattning arbetat
som personliga assistenter at sina vuxna barn framtrider ocksa osikerheten,
exempelvis genom berittelser om att fordldrar tar pa sig assistansarbete for att de
upplever att det inte finns ndgon annan méjlighet for deras (ofta vuxna) barn att
fa det st6d de har laglig rite till (Olin & Dunér 2016). Den situationen benimn-
des i si gott som samtliga intervjuer i min studie. Att ha ett (vuxet) barn med
funktionsnedsittning betyder séiledes att férildrarna i Dunér och Olins studie,
liksom dven de nirstdende i min studie, mer eller mindre tvingats befinna sig i
nirheten av sina barn i olika professionella roller oavsett om de sjilv 6nskat detta
eller inte. Den huvudsakliga anledningen till detta ir, enligt Dunér och Olin,
brister i samhillets formella stodsystem (ibid).

Aven i relation till andra omraden, exempelvis sjukvarden, berdctar nirsta-
ende om omfattande insatser for att sikerstilla att personen med funktionsned-
sittningar behandlas pa ett korrekt sitt. En informant berittar om et tillfille
da 6nskemal infor en sjukhus-behandling vilka syftade till att underlitta for
personen med funktionsnedsittning hade ignorerats. Detta ledde till stor
dngest for personen, vilket i sin tur ledde till att hen inte kunde uppfylla det
som krivdes for att behandlingen skulle lyckas (ligga stilla i tva timmar i en
specifik position). Det hir fick till f6ljd att hen fick limna sjukhuset i fortid mot
de nirstaendes vilja. Informanten konstaterar att pa grund av att sjukhuset inte
kunde tillgodose de sirskilda behoven hos personen som skulle behandlas upp-
stod en osiker situation: “det var en situation dir jag kinde att det hir kan vara
livsfarligt och vi bara slipps hem” (Jelena). Inga, som citeras ovan, berittar om
en kinsla av att vara 6vergiven och siger "inte tusan tar sjukvirden kontakt med
honom, det dr vi som maste ta kontakt med sjukvarden och dven se till att de gor
det de ska gora” (Inga).

Ytterligare ett omréde som kriver en stor arbetsinsats for de nirstdende dr
kontakter med berérda myndigheter sisom Forsikringskassan, kommunen och
domstolsvisendet (férvaltningsdomstolen och liknande). I flera intervjuer vitt-
nas det om psykiskt krivande méten, om skrivelser som maste besvaras och om
den tid, kunskap och organiseringstérméga som krivs for att kunna sikerstilla
att rittigheterna for minniskan med funktionsnedsittning skyddas (exempelvis
Lasse; Nina och Kaj). Detta belyser aven Dunér och Olin. I deras studie berittar
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nigra av de intervjuade forildrarna om forstaende och stédjande tjinstemin,
medan andra talar om en stindigt pigiende kamp for att fa tillgdng till det stod
(de vuxna) barnen hade rict till (Olin & Dunér 2016).

Var gar gransen for foraldraansvar?

En fraga som lyfts av flera informanter handlar om f6rildraansvarets grinser.
Ibland stills fragan implicit, exempelvis i funderingar kring huruvida man

som forilder "borde stilla upp” och f6lja med sitt vuxna barn vid exempelvis
blodprovstagning (Gerd och Hans) eller i uttalanden som handlar om andras
bristande forstielse f6r hur mycket man som nirstiende arbetar for att férbéctra
situationen f6r minniskan med funktionsnedsittning (Jelena; Inga). I citatet

nedan stills frigan explicit:

"[Antalet assistanstimmar] utokades i flera steg. For det tog ju ett
tag for oss att begripa, eller liksom det dir... vad ska man siga?
Var gir grinsen for fordldraansvar och ndgon annans ansvar?
Och nir man insdg att det dr inte rimligt att... ja vi jobbar ju
Sfulltid bida tvi eller néstan fulltid. Det blir inte rimligt att man
da nér alla andra tar semester si far man sjilv allt ansvar for
allting under ledigheten for att sen ga tillbaks till jobbet. Man. ..
nej, det blir for mycket arbete.” (Lasse)

For Lasse vicktes fragan om var forildraansvarets grins gar nir han tittade pa
sin egen situation och insdg att det blev ”for mycket arbete”. I ett tidigare citat
av Inga anas funderingar kring forildraansvaret i uttalandet ”jag ir liksom spin-
deln i nitet s att siga. Och vem skulle gora det om inte jag som forilder? Det dr
mer 4n ett heltidsjobb egentligen...” (Inga). Men Ingas slutsats blev motsatt; att
det endast ir forildrarollen gor detta engagemang mojligt. I hennes berittelse dr
toraldraroll och forildraansvar ssmmanvivda positioner. Uppfattningarna kring
foraldraansvar tydliggor materialets bredd och 4r ett omrade dir tolkningar av
skilda slag forekommer. Detta ir i sig intressant dd forildraansvarets grinser har

definierats av Forsikringskassan (Forsikringskassan 2015).

Drabbande forandringar

Mainga av de nirstiende som intervjuats berittar om en negativ férindring
over tid ddr samtiden, enligt dem, upplevs som en slags atergang till en datid
dir levnadsvillkoren for manniskor med funktionsnedsittningar var betydligt

simre. Som en forilder siger "Allt som har att géra med assistansens ursprung-
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liga tanke dr bra, det som ir jobbigt dr det som tillkommit de senaste aren.”
(Jelena). En annan forilder beridttar si hir om hur det var att per post fa besked

om nedskirning i dotterns assistans:

"Matilda: Hur upplever du det hér att det kan komma ett brev
och sd dr det 200 timmar som ska bort? [Hinvisar till tidigare
berdttelse om att detta nyligen skett.]

Lasse: Jo, man blir ju chockad si ir det ju. Jag var helt chockad.
Sa man tappar ju andan. Det har ju omprovats forut och hon har
Ju aldrig fitt neddragning i tid nigon ging. Utan det har varit
utokat varje ging, eller hon har behdillit sina timmar dd. Och det
har gétt att resonera med Forsikringskassan och de har kunnat
forklara. Titta igenom och siddir. Men nu var det bara pang bom,
ett brev hem helt oforberett. Eller, det var inte oforberett for de
hade hallit pa med drendet i ett och ett halvt dr. Da kinde jag ju
ocksa liksom att mdste de skicka ut det till midsommar om de har
legat pa det dir i ett och ett halvt dr? Ni, men det ir ju en otrolig
osikerhet som dr helt obegriplig for ens tillvaro gir ju inte ihop.
Jag tinkte 'Hon hamnar pa institution nu!’ om de dér timmarna
forsvinner for det gir ju inte att fi ihop ett fungerande schema.
/.../ Hon blir ju sittande hemma. Eller pd institution. Hon har
aldrig varit pa institution. Hon har haft forméinen att leva med
oss och i sin ligenhet. Sd det tror jag inte skulle passa for henne.”

(Lasse)

Bada dessa nira anhériga jamfor hur det bra varit #idigare med hur daligt de
upplever att det dr zu. I det senare citatet beridttar respondenten om en god rela-
tion till Forsikringskassan, som tidigare upplevts varit noga med att férklara om
det varit ndgot forildrarna inte forstatt. Det dr i denna nutid, vilken kidnneteck-
nas av en ~otrolig osikerhet”, som de anhoriga i min studie berittar och agerar
med malet att 6ka sikerhet och i férlingning minskliga rittigheter. Olin och
Dunér visar i sin studie att de intervjuade forildrarna sig kampen for (de vuxna)
barnens rittigheter som en av sina huvuduppgifter. Denna stindiga kamp och
de 6kade kunskaper den medforde, ledde nagra av de intervjuade férildrarna
till att inta en mer aktivistisk position dir de pa ett generellt plan kunde ta plats
i en offentlig sfir och dir lyfta frigor om samhillets ansvar f6r manniskor med
funktionsnedsittningar och for deras familjer (Olin & Dunér 2016). I en annan
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studie av personlig assistans i Sverige, Norge och Island uppvisar Brennan et

al liknande resultat, och nimner att minst en av de medverkande forildrarna i
varje land har gjort sddan paverkan att lagar och policys implementerats och/
eller forindrats pd ett positivt sitt for manniskor med funktionsnedsittningar
(Brennan et al 2016). I bida dessa studier framkommer alltsd anhériga som an-
vinder den kunskap de tillskansat sig i en vardaglig samvaro med en nirstiende
person med funktionsnedsittningar for att paverka pa ett bredare plan och dir-
med forbittra livssituationen fér andra mianniskor med funktionsnedsittningar
in den egna familjemedlemmen (se dven Ryan & Runswick Cole 2009).

Avslutning

For snart tjugo ar sedan skrev funktionshinderforskarna David Mitchell och
Sharon Snyder att medan vissa andra sa kallade minoritetsidentiteter har getts
utrymmet att verka befriande (empowering), har inte samma méjlighet uppstatt
nir det kommer till funktionsnedsittning:

“Whereas ‘Black is Beautiful’ or ‘Gay Pride’ redresses the derision
heaped upon a minority community by a dominant culture, dis-
abilities have been blocked from access to a similar political status.
The category of disability, according to many of the most ‘liberal’
advocates, represents an undesirable state of being that no political
triage can repair.” (Mitchell & Snyder 2000 s 35)

Aven de mest toleranta foresprakarna hivdade alltsé, enligt Mitchell och Snyder,
att kategorin ”funktionshinder” var si o6nskad att den inte kunde politiseras.
Sedan Mitchell och Snyder skrev sin text har cripteori och cripaktivism tillkom-
mit som viktiga bidrag for férindring av hur funktionsnedsittning virderas och
vilka positioner och roller som minniskor med funktionsnedsittning tillskrivs
(McRuer 2006; Rydstrom 2012). CRPD har formulerats, betonat rittigheterna
for mianniskor som lever med funktionsnedsittning och lett till att funktions-
nedsittning kopplas till minskliga rittigheter (Gomez 2015). Funktionshinder
dronekligen en politiserad identitet och position i samhillet idag. Men — det gir
inte att bortse frdn att samtida nedskirningar har lett till en tydlig férsimring
av livsvillkor och -méjligheter f6r minniskor med funktionsnedsittning under
senare ar. Frigorelseprocessen har avstannat.

Inledningsvis fragade jag hur nirstdende hanterar den situation som uppstar
nir mianniskor med funktionsnedsittning forvigras det stod som de enligt lag
har rict till. Studien visar att de nirstiende hanterar detta genom att pi manga
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olika sdtt verka for att lagar uppritthélls och for att sikerstilla minskliga rit-
tigheter for minniskor med funktionsnedsittningar. Nir nirstiendes arbete
analyseras med fokus pa dess mal blir det tydligt att det handlar om minnisko-
rittsforsvar.
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5. Att vaxa upp med foralderns personliga
assistenter

Viveca Selander, Fil. Lic. Institutionen for socialt arbete, Stockholms
universitet

Tidigare forskning har visat att personlig assistans har gett assistansanvindare
ett 6kat inflytande och en 6kad delaktighet i vardagen. Forskning visar ocksa
att personlig assistans dr en mer komplicerad och sammansatt stodform 4n man
fran borjan hade trott (se t ex Egard 2011; Giertz 2012; Selander 2015). Vir
kunskap om hur assistansen paverkar familjen och i synnerhet assistansanvin-
darnas barn dr dock begrinsad. Hur 4r det att vixa upp med personlig assistans?
Vad innebir det for barnen att ha assistenter i sin vardag och hur ser relationen
till forilderns assistenter ut?

P4 1980- och 90-talet lyfte forskare i Storbritannien fram begreppet ”Young
carers” avseende barn med en tung omsorgsborda. Enligt forskarna kan om-
sorgsansvaret fa konsekvenser f6r barnens hilsa, skolgang och sociala och
emotionella utveckling (Aldridge & Becker 1999). Begreppet har kritiserats av
funktionshinderforskare som menar att genom att ensidigt fokusera pa barnen
och deras omsorgsansvar doljs brister i samhillets stod till fordldrar med funk-
tionsnedsittning, t ex svarigheter att fa tillricklig assistans (Olsen & Clarke
2003).

I den svenska antologin "Att se barn som anhériga — Om relationer, interven-
tioner och omsorgsansvar” (Jarkestig Berggren, Magnusson, & Hansson 2015)
diskuterar olika forskare inneborden av att se barn som anhériga och betydelsen
av om en forilder drabbas av svirigheter av nagot slag som missbruk, psykisk
ohilsa eller svir sjukdom. Hir ges ocksd exempel pd olika former av samhills-
stéd, men barn till fordldrar med personlig assistans berdrs inte.

Hur jag har gatt tillvaga

I min licentiatavhandling "Familjeliv med personlig assistans” (Selander 2015)
undersokte jag vad det betyder att vara assistansanvindare och forilder och
leva med personlig assistans i vardagen. Avhandlingen baseras pé intervjuer
med dtta assistansanvindare med omfattande fysiska funktionsnedsittningar,
sex kvinnor och tvd min, och deras familjemedlemmar, varav nio dr barn, fem
pojkar och fyra flickor, totalt tjugofem personer. Vid tiden f6r intervjuerna var
assistansanvindarna i 4ldrarna 30 — 60 4r, och hade beviljats 50 — 172 timmar

assistans per vecka. Fem av dem levde med en partner och tre var singel. Alla
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hade barn under 18 &r boende hemma. Barnen var mellan 8 och 18 ar nir de
intervjuades forsta gingen.

I den forsta intervjuomgangen tillfrigades assistansanvindarna om de ville
delta i en uppfoljande intervju nir avhandlingen var klar, ndgot de alla god-
kinde. Avhandlingen skickades ut hosten 2015 tillsammans med ett brev dir
assistansanvindarna fick frigan om de var intresserade av att medverka i en
uppfoljningsintervju. Under de ar som gatt hade tvd av assistansanvindarna
avlidit och anhériga till en av dessa avbojde intervju. Under 2015-2018 har jag
genomfort uppfoljningsintervjuer med assistansanvindare och deras familjer,
bland annat tretton barn. Vid uppféljningsintervjun var barnen mellan 13 och
33 dr gamla. Kapitlet baseras pa 22 intervjuer med assistansanvindarnas barn,
genomforda vid tva tillfillen med ca tio ars mellanrum.

Vardagen med personlig assistans

I de forsta intervjuerna visste barnen till att borja med inte riktigt hur de skulle
svara pa fraigan om hur det 4r att leva med f6rilderns assistans. Flera av dem
svarar ungefir som Sanna som efter en stunds eftertanke siger:

"Jag brukar inte tinka pa det, jag brukar bara tinka att dom
finns hér. Jag mérker dom liksom inte.” (Sanna 12 dr).

Assistenterna dr en integrerad del av barnens vardag. Nir det 4r vana assistenter
som arbetar s fungerar vardagen som de olika familjemedlemmarna tinke sig.
Den assistansberittigade fordldern far den hjilp hen behéver och kan gora det
hen tinkt f6r dagen, barnen kommer upp och gir till forskola eller skola och
den andra forildern gér till sitt arbete som planerat. Vardagen fungerar som i de
flesta andra familjer. Kalle siger:

"Dad kinner jag trygghet. Di kan jag bara ta det lugnt, men jag
kinner bara Ab vad bra det ir nu!’.” (Kalle, 13 4r)

Att forildern har en fungerande assistans handlar bade om att foridldern far
hjilp i tillricklig omfattning och att assistenterna som arbetar fungerar bra
tillsammans med férildern och 6vriga familjen. Barnen betonar vikten av att
assistenterna hjilper férildern bide med det hen behover hjilp med, men ocksé
att assistenterna forstir och lyssnar till hur forildern vill att olika saker ska
goras. De exempel barnen nimner handlar ofta om konkreta hushallsuppgifter
tex vika tvitt pa det sitt fordldern vill ha det, men det kan ocksé handla om hur
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fordldern vill fa hjilp vid toalettbesok eller komma upp ur singen pa morgonen,
situationer dir forildern befinner sig i en mer utsatt position. For barnen verkar
det ldttare att ta upp exempel som handlar om praktiska hushallsuppgifter dn att
tala om den mer integritetskinsliga, kroppsnira hjilpen vilket kan vara kinsligt
nir det rér en nira relation.

De flesta av barnen har haft assistenter i vardagen sedan de var riktigt sma
och minns inget annat. I nagra av familjerna fick férildern assistans nir barnen
nyss borjat skolan eller var i tondren. Fér dem finns det ett ”f6re och efter”. De
kan minnas hur det var innan forildern behdvde assistans. Rickard beskriver
hur det kindes i bérjan:

"Det var vil forst nir vi bodde uppe pai [---] ja, det var vil lite
jobbigt kanske. Da vigade man inte visa sig sa mycket. Da hill
Jjag mig mest pd rummet eller hos kompisar. [---] Jag har ju vant
mig vid det. Nu har man ju folk springandes hir men det ir inte
s farlige.” (Rickard 15 dr)

Det hir citatet visar hur barn far vinja sig vid att det finns nya personer i hem-
met och att de i bostaden dir de tidigare rort sig obekymrat nu méter utom-
stdende personer pa vig till badrummet nir de ska gra sig i ordning for att ga
till skolan. Hemmet ir inte lingre bara deras eget, det dr ocksa assistenternas
arbetsplats. En strategi for att hilla distans till assistansen kan vara att stinga
dorren om sig eller ga hemifran, till kompisar.

Barnens integritet

Barnen beskriver redan i den forsta intervjuomgangen ett behov av att ha en
privat zon. Fér de flesta av dem utgors den av det egna rummet. Flera av dem har
som strategi att stida rummet sjilv, for att fa ha sin egen ordning bland sakerna
och for att ha ett rum dir assistenterna inte ir.

Att leva med assistenter i vardagen innebdr att manga assistenter kommer och
gir. I den dagliga samvaron ir det viktigt kunna vara personlig, men dnd halla
vissa delar for sig sjilv. For ndgra giller det att forsoka undvika konflikter inom
familjen nidr assistenterna ir dir och vinta med att ta upp fragan med forildern

nir assistenten inte lingre r dir.
"Det var néir man var, nin ging nir man verkligen har velat

skilla ut en forilder och si har det varit assistans dér. Sa har
man vintat till efter dom har gitt hem si kan man skilla riktigt

55



Viveca Selander

ordentligt! [---] Sé att det inte ska kinnas jobbigt for assistenten
heller. [---] Att den ska sitta dir och hora allting. Dé vintar man
tills assistenten har gatt hem.” (Nina, 18 dr)

Fordlderns utsatthet paverkar barnen

Aven om familjerna beskriver att de haft en god kontinuitet i sin assistans, har
de upplevt perioder med omsittning pd assistenter dd det varit svirt att finna
ersittare. Att lira upp nya assistenter kan vara jobbigt for forildern och dirmed
ocksa for barnen. Nina beskriver en hindelse i samband med en vikaries intro-
duktion:

"Det paverkar ju mamma. Och genom att det paverkar mamma
sd pdaverkar det ju mig. Nir det dir vikarier da blir det ju inte
samma. Det flyter inte pd samma sitt. Vardan blir hackig! [---].
Da tar allting mycket lingre tid och da blir mamma stressad och
da blir jag stressad. [---] Men det ir samma sak som att minga
som borjar har ju lite svirt att forstd vad mamma siger, jamt.
Och det tycker jag ju dr jittelojligt, for jag fattar ju allt! Jag
tycker inte att det dr nit problem. Si nir minniskan fragar fyra
ganger "Vad sa du for nanting?’ S sitter jag ju Adhh, jag ska inte
siiga ninting. Ab, nih!” Liksom, det ir mammas liv, det ir inte
jag. Ub! Det har hint att néir dom har fragat for femte giangen si
i stillet for att orka lyssna pd dom si har jag gitt ut och gett hen-
ne kaffe och mamma siger "lack, det var kaffe jag ville ha!’ [---]
Det har liksom med mig att gora. Jag orkar inte. Si da gir man
Jju undan. Man stinger in sig pd rummet. Jag lyssnar inte, jag hir
ingenting.” (Nina, 18 dr)

Att det kan uppsta stress och frustration bade hos Ninas mamma och hos den
nya assistenten ir inte svart att forstd, och att det dven paverkar Nina blir uppen-
bart i citatet ovan. Nina beskriver en kluvenhet: hon vill egentligen inte ligga
sig i mammans assistans, men kan dndd inte limna mamman utan att hjilpa
henne. For att slippa bli mer involverad som en tredje part, drar hon sig undan
och stinger in sig i sitt rum.

Makt, maktloshet och konflikter

I barnens beskrivningar finns en skillnad mellan de barn som har férildrar som
har en tydlig forméga att leda assistansen och de barn dir forilderns ledarfor-
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méga dr begrinsad. For den forilder som forlorat formagan att leda assistan-

sen som en konsekvens av sjukdom, kan skillnaden mellan de méjligheter till
sjalvstindighet och oberoende som assistansen har som mal, std i kontrast till
hur vardagen med assistans fungerar. Olle beskriver hur han ser pa konflikten
mellan assistansens mal och familjens vardag dir han uppfattar att assistenterna

tagit ver och styr assistansen:

"Di sitter assistenterna gréinser [---] Det dr ju hennes vilja som
ska ga igenom, inte deras. [---] For det ir ju i princip morsan som
dar chef- Det dir ju hon som bestimmer, lite grann. Och for att hon
inte dr riktigt med ibland, da, si tror dom att dom kan prata
over huvudet pa henne, men det gir ju inte!” (Olle 18 dr)

Barnen ger olika exempel pé att de ir medvetna om forilderns utsatthet och de
reagerar starkt pd om assistenten talar 6ver huvudet pé forildern eller inte vill
hjilpa forildern med det de ber om. Diskussioner och ifrigasittanden paverkar
barnen som vill hjilpa och f6rsvara forildern som de uppfattar befinner sig i

ett underlige. De kan forena sig med forildern i en kritik av assistenten, men
framfor den sillan direke till assistenten. Lojaliteten mot forildern ar tydlig.

Assistenter som inte respekterar fordldern ska inte vara kvar.

Ja, det har varit mycket folk hir, det har det! Och dom man inte
har gillat dom har man ju sett till di att antingen har de fitt
bittra sig eller si har dom gitt hérifran. (Olle 18 dr)

Barnens ansvar

Bade yngre och ildre barn ger uttryck for att de kinner ett sirskilt ansvar for
forildern med assistans. Om forildern har brist pa assistenter eller om f6rildern
far assistans av ovana assistenter si kan barnen t ex ga hem direkt efter skolan
eller lata bli att gd ut med kompisarna pé kvillen, f6r att finnas till hands.

"Det var ju ganska mycket si att man fick stanna hemma nin dag
ndr man hade bestimt med nin kompis att man kinde att man
tog lite ansvar. Det var vil det som var jobbigt.” (Rickard, 15 dr)

Relationen till assistenterna
Gemensamt i barnens tal om assistansen 4r vikten de ligger vid att fordldern far
bra assistans och att det ir vana assistenter som arbetar. Vilken assistent som ar-
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betar spelar mindre roll. Vid den forsta intervjun mérks en skillnad i hur barnen
beskriver sin syn pa relationen till assistenterna. Négra mammor med medfodda
funktionsnedsittningar betonar vikten av att assistenterna har som fokus att
gora det mojligt for dem att utéva ett aktive fordldraskap. Deras barn markerar
tydligt att de vinder sig till forildern for att be om nagot eller for att f trost.

De vinder sig sillan direke till assistenten f6r att be om hjilp. De vet att assistentens
uppgift i forsta hand ir att hjdlpa forildern och ser dem inte som nigon som

leker med dem eller gér saker tillsammans med dem.

"Nar jag vill ha hjilp dé ber jag mamma eller pappa om hjilp.
Om jag ber mamma da hjilper mammas assistent mig att gora

det som mamma inte kan gora det sjilv. Men jag siger inte till
assistansen om jag vill ha hjilp med att dra upp négon persienn
eller bidda, eller ninting sant utan da siger jag till mamma.”

(Lasse 8 dr)

Detta skiljer sig frin hur de tva assistansberittigade papporna som skadats i
vuxen alder ser pa assistenternas relation till barnen. Papporna later assisten-
terna leka och ha egna relationer till barnen och betonar att de vill att umginget
med assistenterna ska kompensera det barnen inte kan géra tillsammans med
forildern med funktionsnedsittning. Deras barn talar om att de kan gora saker
tillsammans med assistenten utan att forildern alltid 4r med. Stina ger exempel:

"Ha ndgon att vara med nir pappa ligger och sover. For du sover
jamt, ndstan! Man kan gora roliga saker med dom, eftersom inte
du kan gora allting, som bada och sa.” (Stina 14 dr)

Studien baseras pa intervjuer med en begrinsad grupp varfér det kan vara
vanskligt att dra ndgra langtgaende slutsatser om skillnader mellan hur kvinnor
och min ser pé assistenternas relation till barnen. De olika forhéllningssitt som
redovisas i studien kan ha flera orsaker, men 4r inda virda att notera.

Vid konflikter mellan forilder och barn, dir assistenterna far agera forilderns
redskap och hindra dem fran att gora nagot eller ta barnet till dess rum, riktar
barnet sillan irritation mot assistenterna. De vet att det 4r fordldern som ligger
bakom och accepterar det. Om assistenten diremot forsoker tillrictavisa eller
fostra barnen pa eget initiativ, reagerar de starkt. Det dr ndgot som bara forild-

rarna far gora.
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"Det dir t ex om assistenter blir arga pd mig eller Bella for att

vi har puttat ner ninting eller sa. [---] For assistansen till min
mamma, enligt mig si tycker jag att dom dir precis som jag sa tidi-
gare, dr bara hir for att hjilpa min mamma med saker som hon
inte fixar. Déiremot om en assistent blir arg pd mig da tycker jag
att det kinns konstigt i och med att den bara, den i princip bara
dr och jobbar.” (Lasse 8 dr)

Barnens perspektiv tio ar senare
I uppfoljningsintervjuerna aterspeglas att barnen blivit dldre och har fatt ett
bredare perspektiv pd assistansen. De reflekterar 6ver vad det dr som gor att vissa
assistenter smilter in i familjen pa ett bra sitt medan andras nirvaro kan kin-
nas mer som ett storande element. Det kan dels handla om att finna assistenter
som passar med familjens sdtt att vara och umgds med varandra, men ocksé om
assistentens formdaga att folja instruktioner samt att vilja utfora hjilpen utifran
assistansanvindarens 6nskemal. Som vuxna kan barnen se att assistentens
formaga att méta foraldern har betydelse f6r hur assistansen fungerar men ocksa
att den egna familjens sitt att fungera paverkar arbetsmiljon for assistenterna
och assistenternas mojlighet att gora ett bra jobb. Nir de var yngre tog de mer
sjalvklart férilderns parti.

Personer som ir ovana och inte kommit in i familjens rutiner, liksom assis-
tenter som ifragasitter och vill gora saker pa sitt eget sitt, kan paverka assistans-
anvindaren och gora nirvaron av en utomstiende person pataglig, vilket

i forlingningen ocksé paverkar barnen.

"Dom fi ginger jag har varit obekvim med nagon som har jobbat
hos mamma ér nér jag har forstitt och hort att det har varit nai-
gon som inte hiller med om sittet mamma gor saker pa eller siger
jag gor sd hir i stillet’ nir mamma ber om hjilp med nigot pa
ett visst sitt. For da blir det ocksi att man tinker pé det som en
annan person som tycker och tinker saker om en och undrar om
dom tycker att det dir bra eller diligt att jag gor s hir eller om
det ir en person som blir sur om jag limnar disk pi bordet eller
sant dir.” (Lasse 18 dr)

I uppfoljningsintervjuerna beskriver mdnga, men inte alla, att en del av assisten-

terna kan komma dem nira, sirskilt de som arbetat linge hos forildern. Nir de
ser tillbaka pa uppvixten med assistans liknas assistenterna vid ’en vettig morsa’
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eller beskrivs som en ’storasyster” eller ’storebror’. Barnen som vixt upp med en
singelforilder eller som varit ensambarn betonar att de utvecklat en egen rela-
tion till vissa assistenter dir assistenterna fungerat bide som négon att vara med,
se pa film med eller spela kort med. Nir barnen ir i vuxen lder kan assisten-
terna vara nigon som de kan diskutera saker med och ibland ocksd umgés med.
Att assistenterna kan ses som kompisar kan gora det roligare att komma hem
och hilsa pd och att det finns en tredje part vid matbordet kan gora samtalet mer
lattsamt.

"Nu borjar assistenterna vara i min dlder ocksd. For mig dr det
kul. Det gor samtalen littare.” (Maria 24 dr)

Assistenterna finns dir i vardagen och genom att vara en utomstiende person
som dnda star familjen nira, kan de vara en tillging om barnet behéver stéd fran
nigon annan in forildrarna. De kan fd en speciell betydelse for barnen, bero-
ende pd vilket fortroende som uppstar men ocksé pa hur mycket assistenterna
sjdlva vill bli involverade. For ett barn med en jobbig tonérsperiod kan assisten-
ternas nirvaro betyda mycket.

"Jag kommer ihig att alla stottade mig och pratade mycket med
mig dd. Dom sa att om det var ninting si fanns dom déir om jag
ville prata. Det var inte si att dom domde mig, dom forsokte bara
hjilpa mig.” (Sanna 21 dr)

Assistansen som frihetssymbol

Barn som kan jaimfora hur livet ség ut nir fordldern hade hemtjinst med nir de
fatt assistans berittar om hur tillgdngen till personliga assistenter 6kat mojlig-
heten att kunna gora saker tillsammans utan att den andra forildern behévde
vara med. Med hemtjinst var forildern hinvisad till att fa hjilp i hemmet under
nagra fa timmar per dag. Ovrig tid lag ansvaret pa den andra forildern att ta
hand om hem och barn. Assistansen medférde ett 6kat oberoende inte bara

for assistansmottagaren utan ocksa for barn och partner i familjen. Den 6kade
rorelsefriheten bidrog till en littare stimning i familjen.

"Mamma har ju sitt eget liv och det paverkar ju hela familjen till
det bittre. For da gir man inte varandra pa nerverna.” (Nina 18 dr)
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Barnen ger olika exempel pa hur bade de och den andra forildern skulle varit
mer bundna av att hjilpa forildern med funktionsnedsittning och avsté fran att
arbeta utanfér hemmet om inte assistansen fanns. Olle, 18 ir vid forsta inter-
vjutillfillet ssmmanfattar pa ett sitt som beskriver vidden av vad assistansen
betyder for hela familjen. Det handlar inte bara om att kunna gora utflykter da
och d4 utan om att familjens medlemmar kan studera, arbeta och utforma sina

liv i férvissningen om att deras forilder eller partner far den hjilp hen behover.

"Det dir ju en trygghet att fi hjilp. Och vi behover ju inte jobba
med henne. Vi kan ju ha virat liv ocksd. Vi kan ju vara borta en
dag. Om vi inte hade skaffat assistans hade vi inte kunnat vara
borta si. Da hade vi fitt vara hemma och skott om henne. Det ir
en trygghet.” (Olle, 18 dr)

Nir barnen intervjuas i vuxen dlder resonerar flera av dem om betydelsen av det
oberoende assistansen ger forildern och stiller det emot de begrinsningar som

skulle uppsta om inte assistansen fanns.

"Det dr mycket under hela dan som mamma behover hjilp med
[for att hon liksom inte har négot val annars. Jag fick lite perspek-
tiv pd det.” (Lasse 18 dr)

Sammanfattande slutsatser

Denna studie ger exempel pa assistansens betydelse for barn till férildrar med
assistans. De intervjuade barnen tillhér den forsta generation som vuxit upp
med forildrar med assistans. Deras berittelser bygger pa erfarenheter av att leva
med assistans sedan de var smi dé reformen nyligen introducerats och fram

till den assistans deras forildrar lever med i dag, decennier senare. Tidigare
forskning har visat att barn ibland far ett allt for stort omsorgsansvar for sina
fordldrar. Brittiska forskare har klargjort att det hinger samman med bristfilligt
samhilleligt stod. Den pigiende forindringen av personlig assistans dir fa ny-
ansokningar beviljas assistans och dir kriterierna skirps alltmer riskerar att leda
till en 6verviltring av omsorgsansvar pa barn och 6vriga anhoriga. Om allefler
familjer maste klara sig utan assistans kommer omsorgsansvaret att vila tungt
bide pi barnen och pi 6vriga familjemedlemmar. I féreliggande studie under-
stryks att tillgingen till adekvat hjilp i tillricklig omfattning dér fordldern har

en hog grad av sjilvbestimmande bidrar till hela familjens livskvalitet.
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6. Innan var jag medborgare, nu ar jag ingen -
bristande personlig assistans och upplevelsen
av medborgarskapet

Christine Bylund, doktorand i etnologi, Institutionen for kultur-och
medievetenskaper, Umed universitet

Vid inférandet av rittighetslagen Lag om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) 1994 var insatsernas syfte att frimja medborgerliga rittigheter
och deltagande i samhillet centralt. I lagens syfte beskrivs hur den enskilde

ska fd "mojlighet att leva som andra” och hur insatserna ska frimja ”jimlika
levnadsvillkor och fulldelaktighet i samhillslivet” (SES 1993:387). Men under
de senaste arens nedmontering av ritten till stéd enligt LSS har idén om sam-
hillsdeltagande som medborgerlig rittighet ofta hamnat i skymundan trots

att den personliga assistansen roll i upplevelsen av ett fullgott medborgarskap
ofta understryks av de som har behov av personlig assistans i sin vardag (jimfor
Sepulchré, 2018, Berg och Bylund, 2014).

Det hir kapitlet tar sin utgangspunkt i den kunskap om personer med
normbrytande funktionalitets® levnadsvillkor som framkom i rapporten Innan
levde jag nu existerar jag — effekter av bristande personlig assistans pa livsforing och
medborgarskap (Berg & Bylund 2014). Rapporten skrevs pa uppdrag av organi-
sationen STIL* och fungerade som en skuggrapport till ISF, inspektionen fér
socialférsikringens, rapport Assistansersittning och kommunala stod till personer
med funktionsnedsittning (ISF 2014:19). Medan ISF:s rapport undersokte hur
ménga av de som forlorat sin assistansersittning frin Forsikringskassan som
fick personlig assistans eller annat stdd och service fran sin kommun undersokte
vér rapport hur férindringen paverkade enskilda personers liv— hur det kiindes
och vad konsekvenserna blev i vardagen.

I vér rapport intervjuades 9 personer som innan 2014 hade fitt minskat antal

¥ Med normbrytande funktionalitet menas att en persons funktionssatt avviker fran det funktions-
sdtt som samhallet uppfattas som normalt och efterstravansvért. Begreppet anvénds for att komma
bort frdn en medicinsk forstaelse av normbrytande funktionalitet som en nedséttning i forhallande
till nagot "friskt” eller "normalt” utan istallet géra det mojligt att diskutera hur skillnader i livsvillkor,
makt och méjligheter skapas i forhallande till en forestallning om en viss typ av funktionalitet som
efterstravansvard och andra som avvikande. (Bylund, 2016).

4 STIL, Stiftarna av Independent Living i Sverige, &r en organisation som ar en del av den interna-
tionella Independent Living-rorelsen. Organisationen har varit central for utformandet och inférandet
av personlig assistans i Sverige. STIL arbetar dven politiskt for att trygga assistansreformen och
andra medborgerliga rattigheter for personer med funktionsnedsattningar.
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timmar eller helt indragen personlig assistans frin Forsikringskassan som en
foljd av forindrande tolkningar av vad som ansags som grundliggande behov
som berittigade till personlig assistans sedan 2009. Dessa personer bedémdes
inte lingre komma upp till de 20 timmar i veckan i grundliggande behov som
berittigar till personlig assistans fran Forsikringskassan — trots att deras behov
av stod och service inte forindrats (Berg & Bylund 2014.). Intervjupersonerna
som ingick i rapporten hade dirfor tvingats vinda sig till socialtjansten i sina
hemkommuner for att anséka om stod och service. Nagra av dem fick fortsatt
personlig assistans enligt LSS men i kommunal regi, andra fick st6d enligt
socialgjinstlagen sisom hemtjinst och boendestéd och ett fatal fick inget stod
alls (ibid).

Syftet med rapporten var att synliggora de radikala skillnaderna i livsvillkor
och mojligheter inom flera olika omréden sisom arbete, familjeliv och fritid som
det férindrade beslutet om personlig assistans medforde. Men flera av intervju-
personernas berittelser berorde specifikt upplevelsen av medborgarskapet och
hur det férindrats i och med det forindrade beslutet. Det hir kapitlet dgnas
darfor uteslutandet ét relationen mellan férindringar av ritten till personlig
assistans och upplevelsen av medborgarskapet som det beskrevs i intervjuperso-
nernas berittelser.

Efter det att rapporten skrevs har ritten till personlig assistans enligt LSS
fortsatt att inskrinkas genom ytterliga férindringar av vad som ses som grund-
liggande behov®. Det betyder att dnnu fler personer i dagsliget lever under de
forutsittningarna som intervjupersonerna i detta kapitel ger uttryck for. Trots
att berittelserna fran intervjupersonerna samlades in 2014 4r de dérfor fortfa-
rande relevanta.

Kapitlets material och metod

Berittelserna frin personer med behov av personlig assistans i detta kapitel 4r
insamlande med hjilp av en kvalitativ intervjumetod. Intervjumetodens syfte
ar att fi tillgang till en persons egna upplevelser, tankar och kinslor om sitt liv
(jamfor Dalen 2008). Intervjumetoden ir ett verktyg for att finga upp, belysa
och sammankoppla de enskilda livséden som formas av ritten till sivil som
bristen pa personlig assistans i en storre samhillelig struktur och i relation till
realpolitiska och byrékratiska férindringar. I frigor om medborgarskap och
jaimlika rictigheter i ett samhille har den enskilda personens egna upplevelser
av sitt vardagsliv och dess friheter och begrinsningar en betydande roll i att

S For en tidslinje om forandringarna i den personliga assistansen se till exempel http://www.assistan-
skoll.se (senast besokt 2018-06-20).
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beskriva hur vil dessa rittigheter kan sigas implementeras pa vardaglig basis.

I den ursprungliga rapporten medverkade nio intervjupersoner med olika typer
normbrytande funktionalitet och behov av personlig assistans. De hade olika
levnads- och familjeférhéillanden och var boende olika delar av Sverige. Inter-
vjupersonerna har getts fingerade namn och andra faktorer sisom arbete och
bostadsort som skulle kunna identifiera dem har utelimnats. I det hir kapitlet
har citat frin sex av de nio intervjupersonerna — Lars, Claes, Erika, Goran, Eva
och Katrin — anvints som huvudsakligt material.

Personlig assistans och medborgarskap

Medborgarskapsbegreppet har inom funktionsrittsrorelsen® kommit att fi en
nagot annorlunda betydelse dn den juridiska definitionen — att vara nagon som
riknas som en medborgare i ett specifikt land. Ett fullgott medborgarskap for-
muleras hos merparten av funktionsrittsrorelsen som mojligheter att kunna réra
sig 1, verka i och tillgodogéra sig samhilleliga funktioner (jimfor Sandén, 2000,
Sépulchre, 2018).

I férarbetena som ledde fram till LSS inférande beskrivs ocksd medborgar-
skapstanken och mojligheterna for samhillet att solidariske dela pa de olika
kostnader som en normbrytande funktionalitet kan innebira for individen
som négot som ir centralt for att alla medborgare ska fa méjlighet att utéva ett
fullgott medborgarskap. Detta ir en utgdngspunkt som tar avstamp i férstaelsen
av normbrytande funktionalitet som nigot som kan drabba vem som helst och
funktionshinder som samhillets ansvar att dverbrygga (SOU 1992:52). Den
personliga assistansen forstas som ett verktyg for méjligheten att utéva med-
borgarskapet, ett verktyg tinkt att flytta risk och kostnader frin den enskilda
individen till samhillet — s att en normbrytande funktionalitet och ett behov
av stod och service inte per definition behdver betyda att en forsitts i beroen-
destillning till andra eller utestings fran samhillet. Den personliga assistan-
sen inférande innebar méjligheter till radikalt annorlunda levnadsvillkor for
personer med normbrytande funktionalitet. Personer som tidigare hade varit
bundna till att den st6d och service de fick gavs pa fasta tider och pa fasta plaster,
till exempel i hemmet eller i institutionella boendeformer sisom boendeservice
kunde nu sjilva bestimma 6ver var och nir de ville anvinda sig av sitt stod. (se
till exempel Jacobson 1996). Denna forindring ledde ocksa till att personer med
behov av stod och service enligt LSS kunde flytta till egna hem, studera, arbeta

®| den har texten anvands begreppet funktionsrattsrorelsen for att beskriva de olika typer av
organisationer och foreningar som pa olika satt verkar for jamlika levnadsvillkor och ménskliga och
medborgerliga rattigheter for personer med normbrytande funktionalitet.
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och bilda relationer pa ett sitt som var jimbordigt med andra samhillsmed-
borgare (Jacobson ,1996, Bylund, kommande). Reformen har darfor beskrivits
som en frihetsreform som nir dess syfte uppfylls ger mojligheter till att utéva
ett jimlikt medborgarskap (jamfor Sépulchre, 2018). Personer som tidigare levt
med andra typer av stdd och service-insatser saisom hemtjinst eller i boendeser-
vice i merparten av sina vuxna liv innan assistansreformen beskrev det som att
de blev "myndiga” i och med rittighetslagstiftningens inforande. Nu gavs de
bade mojligheter och verktyg att bestimma 6ver sina kroppar, tid, behov, viljor
och 6nskningar i vardagslivet.” I FNs konvention om minskliga rittigheter,
som svenska staten forbundit sig att folja sedan 2009, definierar ocksé ritten
till personlig assistans som en minsklig rittighet i artikel 19 (Myndigheten for
delaktighet 2014).

Upplevelser av medborgarskapet med fungerade personlig
assistans

De flesta av intervjupersonerna upplevde att de innan beslutet om indragen eller
minskat antal timmar personlig assistans hade ett assistansbeslut som tickte

deras behov av stdd och service i vardagen. Erika beskriver det sa hir:

“Innan, /.../ dd hade man ett liv déir man kunde styra vad man
ville gora, soka det jobb man ville soka, man kunde tacka ja till
uppdrag, man hade ett fritt liv och i hemmet si kunde man dela
upp ansvar hemma, si det var jamlikt. I arbetet, man kunde
hitta bra jobb som man trivdes med /.../.”

Goran beskriver livet fore det forindrade beslutet sa hir:

"Daé fanns en trygghet, jag kunde virna om mina intressen och
jag visste frin den ena dagen till den andra hur vardagen sig ut.
Nu vet jag ingenting.”

Goran tillhorde de intervjupersoner som trots ett tidigare lingvarigt beslut
om personlig assistans frin Forsikringskassan inte lingre bedomdes ha ritt
till personlig assistans fran vare sig Forsikringskassan eller den kommun dir
hade bodde. Det forindrade beslutet hade gjort Gorans vardag mycket svar att

7 Bland andra Vilhelm Ekensteen har beskrivit den personliga assistansen inférande pa detta sitt.
Till exempel i intervju for Neuropodden http://neuropodden.libsyn.com/vilhelm-ekensteen-en-av-
hjrnorna-till-Iss-och-assistansreformen (senast besokt 2018-06-20).
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hantera. Han kunde inte lingre bo kvar i eget boende utan var tvungen att flytta
hem till sin mamma trots att han var nirmare 40 ér.

Kontroll 6ver och méjlighet att utfora basala saker i vardagslivet, som att kld
pa sig och limna hemmet, samt friheten i att sjilv bestimma hur, nir och pa
vilket sdtt detta ska goras, utgdr i intervjupersonernas berittelser upplevelsen av
ett fullgott medborgarskap i en vidare bemirkelse. Flera av intervjupersonerna
berittar ocksa att mojligheterna som den personliga assistansen ger 4r en s stor
del av deras att mojlighet verka i vardagen och i samhillet att de beskriver det
som att ett fungerande assistansbeslut villkorar deras méjligheter till ect fullgott
medborgarskap.

Omprovning av personlig assistans och medborgarskap

Om intervjupersonerna beskrev tiden fore det férindrade assistansbeslut som
priglad av egenmakt och kontroll 6ver livsféringen var deras upplevelser av att
omprova ritten till personlig assistans hos Forsikringskassan, och att anséka om
stdd och service hos kommunen, ofta det motsatta. Flera av intervjupersonerna
beskrev de integritetsnira frigorna i omprévningssituationen — vars syfte 4r att
kartligga de grundliggande behoven — som krinkande. Claes uttryckte sig pa
detta sitt:

“Jag har frigat méanga utav mina vinner, framfor allt mén i

min omgivning. Om de skulle acceptera /.../ att vartannat dr bli
utfrdgad och omprovad, vad du kan och vad du inte kan, [fi]
[frégor om hur minga ginger de gir pa toaletten. Och det ir ingen
som skulle kunna tinka sig att acceptera det overhuvudtaget, det

dr inte virdigt.”

Claes menade att dessa fragor bottnade i en medicinsk uppfattning av personlig
assistans som vard snarare in en medborgerlig rittighet till samhillsdeltagande
(jimfor Hultman 2018). Han sade: "Assistans ir inte vard, det dr ndgot annat.
Dessa perspektiv ir inte forenliga med mitt liv 2014.”

Eva sade:

"Bide Forsikringskassans och kommunens behandling av en dr
krinkande, fruktansvirt krinkande. Jag ska sitta och vinda ut
och in pd mig sjilv och tala om hur méinga ginger jag gir pa

toaletten och si vidare, och sé fir jag svar som: Nej, det kan vil

inte stamma.”
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Tillsammans med kinslan av misstro beskrev intervjupersonerna ocksa en
ridsla infor den makt som handliggaren hade 6ver deras livsféring genom sin
mojlighet att piverka beslutet om ritt till personlig assistans (jmf Hultman,
2018). Lars beskrev en situation dir den ojimna maktrelationen mellan Forsik-
ringskassans handliggare och han sjilv var tydlig. Han sade:

"Hon satt dir med underlaget frin 2006 inte fran 2010, men jag
sa inget for jag tinkte att det kanske skulle vindas emot mig. Om
jag végrade gora omprovningen [dir och dé] kanske det skulle
vara en grund till att inte ge mig assistans. Det var min ridsla.”

Lars berittade att hans beroendestillning till Forsikringskassans handliggare
hindrade honom frin att pirtala en situation som han upplevde som oritt.
Ridslan 6ver att mista sin personliga assistans gjorde att Lars underordnade sig
i en situation som han inte fann rittssiker.

I likhet med Eva upplevde flera av intervjupersonerna att Forsikringskas-
sans handlidggare misstrodde dem nir de forklarade sitt hjilpbehov, nigot som
forstirkte kinslan av utsatthet och maktloshet i situationen. Men att misstink-
liggoras pa detta sitt paverkade ocksé intervjupersonernas sjilvbild. Katrin sade
sa hiar om hur hon upplevde sig bli sedd av Férsikringskassans och kommunens
handliggare:

"Jag kinner mig som ett personnummer i skogen /.../ nigon som
kommunen onskar kunde flytta de fi kilometer det krivs for art

det ska bli en annan kommuns ansvar. Jag ir inte en person.”
Erika beskrev liknande kinslor sd hir:

“Man kinner sig som en tiggare i sambiillet. Det hir med réttig-
heter har forsvunnit /.../.”

Engelsk och amerikansk forskning om dtstramningar i stdd- och servicein-
satser riktade till personer med normbrytande funktionalitet menar att avper-
sonifiering av personer med normbrytande funktionalitet dr bade en effekt av
och en utgangspunkt for atstramningspolitiken. (McRuer 2017, Hughes 2015).
Genom att i media och politiska debatter framstilla personer med normbry-
tande funktionalitet som fuskare och 6vernyttjare av stdd och service-insatser
som personlig assistans skapas ett samhilleligt klimat dir forindringar av dessa
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insatser kan genomféras dven om de strider mot 6vergripande syften om jimlika
levnadsvillkor, som i LSS (se dven Altermark & Nilsson 2017). Att kinslan av
utsatthet, rittsosikerhet och underordning dirmed formar intervjupersonernas
upplevelser av sitt medborgarskap ir inte forvinande. Samtliga intervjupersoner
uttryckte pé olika sitt att de inte ansag sig vara betraktade som jimlika sam-
hillsmedborgare i jimférelse med personer som inte hade behov av personlig as-
sistans. De upplevde att det var just i omprévnings och ansoknings-processerna
denna skillnad blev tydligast. Claes sade:

"Det grundar ju sig i att vi inte ses som jamlika samhdillsmedbor-
gare, med rittigheter och skyldigheter. Man ser bara till kostnader
och pengar.”

Omprovningssituationen kan forstas som ett tillfille dir méjligheterna till
sjalvbestimmande i vardagslivet och dirigenom ett fullgott medborgarskap

ges utifran en situation dir ricten till detta fullgoda medborgarskap ifragasitts
(jimfor Huleman 2018). Aven Lars kopplade tydligt skillnaden i sin livssituation
efter det férindrade beslutet om personlig assistans till frigan om medborgar-
skap: "Jag upplever att jag frin en dag till en annan var en jamlik medborgare
och sen slutade [att] vara det.”

Konsekvenser av de forandrande besluten

I Erikas fall innebar neddragningen av hennes assistanstimmar att alla aktivite-
ter som inte handlade om hennes personliga hjilpbehov, sdsom hygien, paklid-
ning, matsituationer och hennes arbete, hade tvingats forsvinna ur hennes liv.
Assistansen kom att handla om att tillgodose det mest basala i vardagen istillet
for att vara ett verktyg for delaktighet i samhillslivet. Hon sade:

"Man blir en finge i sitt eget hem. Jag kommer inte ut. Men dven
hemma har man fitt indra saker, vad man ska ha pa sig, vad
man ska dta /...l.”

Lars beskrev livet efter det férindrade beslutet som en sorts husarrest:
"Allt som handlar om spontanitet och fritid ir borta. Jag fir kon-
centrera mig pa att kunna arbeta och kunna vara pappa. Jag har

lost det si hir att jag har full assistans ndgra dagar i veckan och
en eller tvd veckodagar och pa helgerna har jag ingenting. En sorts
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husarrest. Da fir jag forlita mig pa min fru. Det betyder i princip
att jag dr inldst hemma i kalsongerna och hon fir komma hem pa
lunchen och fixa mat och sa till mig.”

Aven om husarresten ir en triffande beskrivning av manga av intervjupersoner-
nas livssituationer har den ocks3 sina brister som metafor - att behova vara en-
samma stora delar av den tid som de tidigare hade personlig assistans betyder att
de inte kan gora saker som personer inte har behov av personlig assistans skulle
kunna gdra om de var inldsta i sina hem. Som att gi pa toaletten, kld av och pa
sig eller laga och 4ta mat. Nir och hur behov i vardagen tillgodosigs for studiens
deltagare utgick efter det forindrade beslutet frin den begrinsade tid de hade
personlig assistans samt frin anhérigas och vinners moéjligheter att hjilpa dem.
Den beroendestillning till anhériga och vinner som assistansreformen och LSS
var satt att motverka kan darfor sigas ha dterinforts.
Intervjupersonernas livssituation kan jimforas med de personer som fore LSS-
lagens inférande bodde i kollektiva boendeformer som boendeservice eller
anvinde sig av hemtjinst. Levnadsforhallanden dir de inte sjilva kunde styra
over ndr, var, hur eller av vem std och service gavs (jimfor Jacobson 1996,
SOU 1992:52).

Eva menade att hennes férindrade vardag inte bara innebar praktiska
problem utan i férlingningen en forindring i hur hon uppfattade sig sjilv som

person med en normbrytande funktionalitet. Hon sa:

“Innan [det forindrade beslutet] kinde jag mig friskare fast jag
dndd var sjuk. Da fanns Eva, nu finns bara en person som dr en
belastning.”

Den personlig assistansens betydelse {6r Evas uppfattning om sig sjilv som en
sjalvstindig och jamlik person bade infér sig sjilv och i det vidare samhillet

ir tydlig. Nir den personliga assistansen fungerat utifrin Evas behov har den
kunnat 6verbrygga de funktionshinder som hon métt i sin vardag och istillet
latit henne fokusera pa vem hon som person ir och vad hon vill géra. Med det
begrinsade beslutet upplever hon, i likhet med den tidigare forskningen att hon
inte ar en jimlik medborgare utan nagon som ligger samhillet cill last (jimfor
Hughes 2015).
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Bristande assistans ger bristande medborgarskap

I det hir kapitlet har forindringar i den personliga assistansen och dess bety-
delse for upplevelsen av och mojligheten att utéva medborgarskapet belysts.
Intervjupersonernas berittelser beskriver den personliga assistansens centrala
roll f6r majligheten att utféra bade basala vardagssysslor och att vara en delaktig
samhillsmedborgare. I likhet med LSS syfte hinger mojligheten till ett fullgott
medborgarskap och ritten till personlig assistans titt samman. Majligheten att
utdva ett fullgott medborgarskap kan dirfor forstas som nigot som villkoras av
ritten till personlig assistans. Inskrinkningar av ritten till personlig assistans
blir dirmed inskrinkningar i ritten till att utova ett fullgott medborgarskap.

I sina berittelser beskriver ocksa intervjupersonerna det som att sjilva ritten och
mojligheten till medborgarskapet blir det som i praktiken bedoms och ifraga-
sitts i godtyckliga forindringar i ritten till och rittsosikra omprovningar av

den personliga assistansen.

Bristande medborgarskap ger starkt funktionsmaktordning
I och med de forindrade bedomningsgrunderna f6r ritten till personlig assis-
tans skapas en skillnad mellan personer med normféljande och normbrytande
funktionalitet i ritten till och méjligheten att utéva medborgarskap. Denna
skillnad har sin grund i hur det omgivande samhillet uppfattar personer med
normbrytande funktionalitet. I intervjupersonernas berittelser kommer denna
forstdelse till uttryck och beskriver personer med normbrytande funktionalitet,
och personer som har behov av personlig assistans i synnerhet, som en grupp
som inte har en sjdlvklar ritt att utdva sitt medborgarskap och att vara delaktiga
i samhillet och nagra som inte anses ha ritt till sjilvbestimmande och kontinui-
tet i livsforingen (jimfor McRuer, 2017, Altermark 2016, Hughes 2015). Dessa
kulturella uppfattningar om minniskor med normbrytande funktionalitet samt
de skillnader i levnadsvillkor som de ger, kan kopplas till den funktionsmakt-
ordning som finns i samhillet. Funktionsmaktordningen beskriver ett ojimnt
maktforhallande, som giller resurser och mojligheter, mellan de som uppfattas
ha normfoljande och de som uppfattas ha normbrytande funktionalitet.
I funktionsmaktordningen ges de med normf6ljandes funktionalitet systematiskt
fordelar just pa grund av sin normféljande funktionalitet. Det dr for den sam-
hillet 4r byggt och anpassat och den far sina behov och rittigheter respekterade.
(Bylund 2016).

I analysen av intervjupersonernas berittelser blir det tydligt hur den forind-
rade tillimpningen i bedomningen av ritten till personlig assistans vilar pa en
forestillning som utgar fran funktionsmaktordningen — den att personer med
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normbrytande funktionalitet inte nodvindigtvis bor ges méjlighet att utéva sitt
fullgoda medborgarskap i likhet med andra samhillsmedborgare — trots LSS
syften.

Dir LSS, med sitt fokus pa sjilvbestimmande och full delaktighet, ursprung-
ligen har som syfte att motverka funktionsmaktordningen, far de forindrade
tillimpningarna av bedémningen av ritten till personlig assistans en motsatt
effekt. Férsimringar i ritten till personliga assistans paverkar dérfor inte enbart
praktiska levnadméjligheter utan dven bade upplevelsen av sig sjilv som med-
borgare och majligheten att utéva medborgarskapet. Nir de genomfors skapas
i forlingningen ett delat samhille — dir mojligheterna till att ta del av och
forma samhillet villkoras av en persons funktionalitet. Utifrin detta dr de olika
forandringarna som skett i bedémningen av ritten till personlig assistans att
uppfatta som ett hot mot personer med normbrytande funktionalitets fullgoda

medborgarskap.
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for att skapa ett personligt och individuellt
utformat stod

Hanna Egard, Fil. Dr. Lektor i socialt arbete, Institutionen for socialt
arbete, Malmo universitet

Personlig assistans beskrivs ofta som praktiskt och aktivt stod vid olika former
av aktiviteter eller sysslor. For att beviljas insatsen krivs att den enskilde behover
hjilp med sé kallade grundliggande behov som att exempelvis dta, kli pd sig,
kommunicera eller forflytta sig. Personlig assistans kan dirtill ocksé beviljas for
s kallat personliga behov som exempelvis fritidsaktiviteter och stod i att handla,
stida, arbeta eller studera.

Det som f6rbises nir fokus liggs pd det aktiva och praktiska stodet dr stun-
derna mellan stodinsatserna. Mellanrummen, da de personliga assistenterna dr
overksamma eller passiva i den bemirkelsen att de inte utfor nigot aktivt stod.
Antologikapitlet handlar om dessa stunder dé de personliga assistenterna befin-
ner sig i ett slags aktiv vila, hir kallat "stand-by”. Bidraget till antologin baseras i
huvudsak pé ett kapitel i min doktorsavhandling i socialt arbete®. Syftet med av-
handlingen var att belysa och forsoka férsta hur det gar till att realisera personlig
assistans. En slutsats av studien dr att stunderna di de personliga assistenterna
ar i stand-by dr nagot centralt for att skapa det kontinuerliga, individuellt och
personligt utformade st6d som personlig assistans ska vara (Egard 2011).

Huruvida tiden mellan aktiva stodinsatser ska betraktas som personlig as-
sistans dr en friga som blev hogaktuell under &r 2017. Detta skedde da hogsta
forvaltningsdomstolen slog fast att stdd vid transport mellan hem och fritids-
aktiviteter inte dr att betrakta som personlig assistans eftersom det under dessa
transporter inte ansags foreligga ndgot kvalificerat hjilpbehov (HDF 2017 ref.
27). Di den vigledande domen ansags kunna fi stora konsekvenser for berik-
ningen av antalet timmar och bidra till en andrad praxis férfattade Forsikrings-
kassan en skrivelse till regeringen (Forsikringskassan 2017). Enligt Forsikrings-
kassans tolkning kunde domen medfora att enskilda inte lingre skulle beviljas
personlig assistans under vintetid och beredskap, som exempelvis under dygns-
vilan eller for tid da den personliga assistenten finns tillginglig utifall act behov
av stod uppkommer (ibid.). Debatten mynnade ut i att regeringen lade fram ett
lagforslag om ett tilligg i LSS, Lag om stdd och service till vissa funktionshin-

¢ Kapitlet utgdr en omarbetning och forkortad version av kapitel 7 i Egard (2011). Personlig assistans
i praktiken. Beredskap, initiativ och vanskaplighet. Diss. Lund: Lunds universitet.
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drade (SFS 1993:387). Lagindringen som tridde i kraft den 1 juli 2018 innebir
att personlig assistans for vintetid och beredskap numera finns inskrivet i lagen.
Enskilda kan dirmed beviljas personlig assistans under dygnsvila och dven for
tid dé assistenten behdver nirvara vid aktivitet utanfér hemmet da behov av
hjilp kan forvintas uppsta (se 9a § LSS).

I antologikapitlet skriver jag om kortare eller lingre stunder av passivitet och
overksamhet. Jag fordjupar mig i de stunder di de personliga assistenterna ir
passiva och overksamma under dagtid. Det kan vara kortare stunder av ett slags
disciplinerad initiativloshet i situationer d& den personliga assistenten haller pd
att stddja anvindaren i ndgon form av syssla eller aktivitet. Vidare kan det ocksd
vara lingre stunder av vintan. Vad som utmirker dessa stunder kommer att
askadliggoras med hjilp av utdrag ur filtanteckningar fran nir jag f6ljde med
anvindare och deras personliga assistenter och dven med citat frdn intervjuer
med anvindare och assistenter. Stunder av overksamhet och passivitet kallas
i antologikapitlet for att den personliga assistenten ir i stand-by, detta for att
undvika att blanda in begreppen beredskap och vintetid som numera anvinds i
LSS och som ddrmed har blivit laddade med en juridisk innebord som skiljer sig
frin den gingse och vardagliga.

Anvandaren styr over stodet
Utifran tidigare forskning om omsorgsarbete dr det kidnt att stunder av vintan
och overksamhet dr centralt for att anpassa stédet till individen och till den spe-
cifika situationen (Davies 1989, 1996). Vidare ir det ocksd kint att det ingar i
de personliga assistenternas arbete att stundtals vara passiva (Ahlstrém & Casco
2000; Ahlstrom & Klinkert 2000).

Detta bekriftas av de intervjuer som jag gjorde med anvindare av person-
lig assistans och deras personliga assistenter samt dven i deras samspel i olika
vardagssituationer (Egard 2011). Utifran intervjuerna med dem och deras sitt
att interagera i olika situationer framkommer att de personliga assistenternas
passivitet och inaktivitet dr centralt for att realisera det individuella, personligt
utformade och anvindarstyrda stdd som serviceformen personlig assistans ska
vara. Nir jag intervjuade Berndt, som har personlig assistans, berittade han om
en personlig assistent som inte kunde forhalla sig passiv och vad detta medforde:

"Jag har haft nigon pé prov néigon ging som forsokte ta sver,
[forsokte bestimma vad jag skulle gora och da gir det inte. En
assistent ska klara av och vara passiv under de tider di man inte
behover ndgot.”
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Nir jag frigar vad den personliga assistenten gjorde siger Berndt:

“Ja det var ska du inte gira det?’ ska vi inte gora det?’ och di
blev jag liksom bara "Haill tyst!” Si det gick inte mer in tvd veckor.”

Det fungerade inte med den personliga assistenten som stéllde fragor och kom
med forslag pd vad Berndt skulle gora. Berndt ligger till att "det dr jag som
bestimmer vad jag vill gora och sedan far assistenten gilla liget”. Denna beskriv-
ning av rollférdelningen mellan anvindare och personliga assistenter ir ett
dterkommande tema i materialet. Nér anvindaren inte behover stéd dr bér den
personliga assistenten forhélla sig passiv. Anja, en av de personliga assistenterna

sdger s hir apropa stunderna av stillasittande och inaktivitet:

"Det dir s ndr man dr personlig assistent, jag har ju faktiskt inget
att siga till om dir, det ir ju hennes liv.

Hanna: Jaha okej ja.

Anja: Jag ir ju inte hennes hjirna eller coach som ska beritta vad
hon ska ta sig for.”

Citaten fran intervjuerna dterspeglar att det ir anvindaren som forvintas
bestimma Gver och styra samspelet med den personliga assistenten. Den per-
sonliga assistenten i sin tur forvintas vinta in och férhélla sig passiv till dess att
anvindaren behover deras stod. Som framkommer av tidigare forskning om
vintan synliggér vintan ett maktforhallande mellan minniskor pd s sitt att
den som forvintas vinta har minst inflytande och makt i den aktuella situatio-
nen (Ehn & Lofgren 2007; Schwartz 1974; Sellerberg 2008). Att de personliga
assistenterna forvintas forhalla sig inaktiva och vinta in kan siledes tolkas som

ett sitt att visa att de ir underordnade anvindaren i dessa situationer.

Disciplinerad initiativloshet

Servicemodellen personlig assistans myntades av Independent Living-rérelsen i
1970-talets USA (De Jong et al. 1992; Litvak et al. 1987) och har direfter spri-
dits till andra delar av virlden (Mannergren 1993). En grundliggande idé med
stodet var att det skulle vara "consumer-directed”, det vill siga styras av indi-
viden som anvinde eller brukade stédet. Detta var tinkt att sirskilja personlig

assistans frin anhdrigomsorg som styrs av familjen och traditionell vard och
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omsorg som styrs av utféraren och personalen (De Jong et al. 1992).

Enligt Independent Living-rérelsen skulle den personliga assistenten utgéra
en “extension”, alltsd en forlingning av anvindaren (ibid.). P4 svenska har
detta kommit att uttryckas som att de personliga assistenterna ska fungera om
anvindarens "armar och ben” eller "forlingda arm”. Denna liknelse dterkom-
mer i tidigare forskning om personlig assistans (Ahlstrém & Casco 2000; Falch
2010; Hugemark & Wahlstrom 2002; Parker 1999; Yamaki & Yamazaki 2004)
savil som i min avhandling (Egard 2011). Férestillningen om att den personliga
assistenten ska agera som “armar och ben” ir en stark norm som anvindare och
personliga assistenter férhéller sig till i intervjuerna (ibid.). Ett dterkommande
monster under de totalt 80 timmar som jag f6ljde med anvindare av personlig
assistans och deras personliga assistenter ar ocksa att de framtrader likt ”hjirna”
respektive "armar och ben”. Nedan foljer ett utdrag fran mina filtanteckningar
som dterger hur Bertil som har personlig assistans intar rollen som "hjirna” och
hans personliga assistent Andreas rollen som "armar och ben”. I samspelet som
aterges dppnar och liser Bertil sin post. Bertil har kraftigt nedsatt rorelsefor-
mdga i hela kroppen:

"—1u tidningen, siger Bertil till Andreas. Néir Andreas tagit tag i
tidningen siiger Bertil: — Oppna. Andreas dppnar tidningen och lig-
ger den pa bordet framfor Bertil som liser forsta sidan. Sedan siger
Bertil: — Viind. Andreas vinder blad. Bertil liser eller dgnar igenom
sidan. Sedan siger Bertil: — Viind. Andreas vinder ytterligare ett
blad. Proceduren upp- repas ett flertal ginger, for varje sida.

Nir Bertil liser lutar sig Andreas bakit i stolen och invintar
nésta direktiv.”

Den personliga assistenten Andreas skiftar hir mellan att ge aktivt stéd och

att forhalla sig passiv. Hans later sig styras av Bertil, tar inga egna initiativ utan
vintar in att Bertil ger honom direktiv. Utdraget dr ett tydligt exempel pa hur
det aktiva stddet i kombination med stunder av disciplinerad initiativloshet gor
det mojligt f6r Bertil att styra 6ver den personliga assistansen och lisa tidningen
i sin takt och pd sitt sitt.

Vantan
Av intervjuerna och de tillfillen dé jag var med anvindare och personliga

assistenter framkommer det att stunderna da de personliga assistenterna ir passiva
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kan vara lingre och utmirkas av att de vintar. Det kan vara i stunder dir an-
vindaren inte behover aktivt stod eller under perioder pd dagen da anvindaren

vilar, som exempelvis under denna morgon hemma hos Boel:

"Klockan ir tio pd formiddagen. Jag har just kommit fram till
Boel, en kvinna i tjugodrsildern som bor ensam och har personlig
assistans. Nir jag kommit innanfor dorren skymtar jag Boel. Hon
méter min blick, vi hilsar och byter ett par ord. Boel har inte
stigit upp utan ligger i sin sing.

Efter en stund gispar Boel och stricker ut sina armar. Sedan tar
hon upp fiarrkontrollen som ligger i hennes sing och kndpper

pa tv:n. Ljudet fran den amerikanska tv-serien fyller den ljust
inredda ligenheten. Jag vilar dgonen pa tv:n. Angelika fortsit-
ter lisa sin veckotidning. Boel borjar prata om vad hon ska gora
under dagen. Hon dr orolig for att hon inte hunnit forbereda sig
infor ett mote som hon ska pd. Angelika berittar om sina erfaren-
heter av liknande maoten och skimtar med Boel om det. Boel lig-
ger kvar i singen och fortsitter titta pd tv. Hon kommenterar det
lyckliga slutet med att siga ‘oj vad gulligt det blev pa slutet da!’
Programmet filjs av reklam och sedan foljer serien Gilmore Girls.
Under tiden som Boel tittar pa tv pratar hon med Angelika. Hon
berdttar vad hon gjorde dagen innan och om de vinner som varit
och hilsat pa henne. Angelika lyssnar och svarar och de fortsitter
prata om lite andra saker. Samtalet ebbar ut.

Boel att hon kanske ska gi upp och da reser sig Angelika frin
stolen vid koksbordet, gar fram till Boel och hjilper henne upp.”

Vid en f6rsta anblick hander det inte sirskilt mycket i den situation som éterges

i utdraget. Angelika och Boel tittar pa tv, Angelika liser tidningen och de sma-
pratar med varandra. Nir jag var med anvindare och personliga assistenter fick
jag ocksé frigan om det gav ndgot att vara med nir de inte gjorde ndgot sirskilt.
Som Ehn och Léfgren (2007) uppmirksammar kan stunder di inget sdrskilt
hinder forefalla meningslosa och betraktas som ineffektiv détid. Dessa stunder
har emellertid bade ett uttryck och en inneb6rd menar Ehn och Lovgren (2007).
For Boels del innebir denna stund av stiltje att hon sjilv kan bestimma nir hon
ska stiga upp denna morgon. Hon kan morna sig och ta det lugnt tack vare att
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hon bestimmer &ver den personliga assistansens innehall och utformning. Att
kunna ”leva som andra” (5 § LSS) handlar inte endast om att kunna gora olika
saker, delta i aktiviteter osv. Det kan ocksa handla om att kunna vilja nir man
dr aktiv och nir man vilar och tar det lugnt. Som Betty, en av anvindarna med
personlig assistans, uttrycker det sd ir hon ”ingen underhillningsmaskin som
gor tusen saker varje dag, utan jag har ett helt vanligt liv dir man vissa dagar gor
vildigt mycket saker och vissa dagar har jag ocksa trakigt”.

Det kan forefalla som att de personliga assistenterna pausar nir de ir i stand-
by. Av intervjuerna med anvindare och personliga assistenter framkommer dock
att s inte ir fallet. De personliga assistenterna ir i tjanst och “passiviteten” ingar
som en del i deras yrkesroll. Sysslolosheten kan dirfor inte likstillas med paus.
Adam, som ir personlig assistent, forklarar varfér genom att jimfora sysslolos-

het hemma och pa arbetet:

"Att vara hemma och inte ha négot att gora dr vildigt litt om
man tycker om sitt hem och om man tycker nigorlunda om sig
sjilv och sitt liv. Men i ndgon annans hem som personlig assistent
sd har man inte ndgot eget liv, Jag dr inte Adam pd min arbets-
plats, utan jag ir " jobb-Adam’ dir mdste jag vara i beredskap
hela tiden // det kan vara pifrestande for vad jag in gor sa maste
jag vara beredd pa att limna det ifrin mig i nista sekund.”

Stand-by (eller beredskap som Adam kallar det) 4r inte samma sak som paus
eller vila. De personliga assistenterna maste vara beredda pé att anvindaren nir
som helst kan behéva deras hjilp, vilket innebir att de maste vara uppmirksam-
ma och tillgingliga. Nir de personliga assistenterna ir i stand-by dgnar de sig

dt sidant som de nir som helst kan avbryta som att exempelvis ldsa en tidning,
tittar pa v, eller smépratar med anvindaren. Av intervjuer med bade anvindare
och personliga assistenter framkommer att de personliga assistenterna forvintas
ha fokus pa anvindaren. Dirfor dr det inte limpligt att prata i mobiltelefon un-
der arbetstid eller dgna sig dt andra saker som kriver koncentration och fordjup-
ning. Av intervjuerna med de personliga assistenterna framkommer att de kan
uppleva sysslolosheten som pafrestande och att de kan bli uttrikade. Detta har
de gemensamt med andra yrkesgrupper som exempelvis sikerhetsvakter och
”doormen” dir i stort sett all arbetstid bestar i att finnas tillhands och vara i
beredskap utifall att ndgot hinder (Bearman, 2005; Charlton & Hertz 1989).
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Avslutning

I samtal och diskussioner om personlig assistans dr det angeldget att inte endast
fokusera pé aktiva stddinsatser, aktiviteter och sysslor. Att endast rikna aktiva
insatser som personlig assistans riskerar att innebira att stédet reduceras till
korta punktinsatser som ges vid fasta tidpunkter och styrs av personalens arbets-
tider och scheman. Ett stod som utfors och organiseras pa ett sadant sitt 4r inte
lingre personlig assistans, det har storre likheter med si kallad boendeservice
som foregick insatsen personlig assistans (Gough 1997) eller med hemtjinst.
Malet med personlig assistans och andra insatser enligt LSS 4r att “den enskilde
far mojlighet att leva som andra” (5 § LSS). I regeringens proposition som fore-
lag inforandet av LSS anges att en viktig forutsittning for att kunna leva som
andra dr att manniskor med omfattande funktionsnedsittningar ges méjlighet
att styra 6ver stodets innehall och utformning och kan dverblicka insatsernas
utformning och varaktighet (regeringens proposition 1992/93:159). En slutsats
av min doktorsavhandling ir att de personliga assistenternas inaktivitet och
passivitet dr central just for att ge anvindaren méjlighet att styra éver insatsen
och dirmed ocksi sitt liv och sin vardag. Det som sker mellan stédinsatserna
behéver uppmirksammas och tilldelas betydelse. I dessa mellanrum finns det
mojlighet att kommunicera kring och styra 6ver nir och hur stédet ges och
anpassa stodet efter individen och den aktuella situationen. Anvindarna som
deltog i min studie om personlig assistans hade fysiska funktionsnedsittningar
och kunde kommunicera verbalt eller med hjilp av kommunikationshjilpmedel.
For anvindare som har intellektuella funktionsnedsittningar eller kommuni-
cerar pd alternativa sitt kan den personliga assistentens nirvaro tinkas vara in
viktigare for att den personliga assistenten och anvindaren ska lira kinna varan-
dra och kunna kommunicera och skapa forutsittningar for att stodet anpassas
efter individens behov och vilja. Mellanrummen di de personliga assistenterna
ar i stand-by skapar forutsiceningar for den flexibilitet och kontinuitet som dr
forutsittningen for ett individuellt och personligt utformat stéd. Stand-bylaget
utgor i kombination med det aktiva stédet den personliga assistansens kirna.
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8. "Att leva som andra” - aven nar det galler
sexualitet?®

Julia Bahner, Fil. Dr. Forskare, Centre for Disability Studies, School of
Sociology and Social Policy, University of Leeds

"Sexualiteten dr ett resultat av en persons hela livssituation. Utan
[forutsittningar for sjilvkinsla och sjilvstindighet kan en trygg
sexualitet inte utvecklas. (...) For minga av oss med omfattande
Sfunktionshinder beror vir sexuella frigorelse inte sa mycket pa
sexualridgivning eller sexhjilpmedel som pa tillgingen till skat-
tefinansierad personlig assistans som gor det mdajligt for oss att ta
kontroll dver vira egna liv” (Ratzka 1998)."°

I dagens Sverige skulle sannolikt f4 siga emot att alla ménniskor har ritt att

fa uttrycka sin sexualitet utan att diskrimineras (savida den inte skadar nigon
annan). Detta samf6rstand doljer dock ett inneboende dilemma i talet om rit-
tigheter, nimligen hur de ska uppnis i praktiken och vems ansvar detta ir. Som
Adolf Ratzka, en av den svenska assistansreformens forgrundsgestalter, beskriver
i citatet ovan handlar sexualitet for assistansanvindare till stor del om méjlighe-
ten till att vara just det: assistansanvindare. Samtidigt som frigor om tillging-
lighet, ritten till utbildning och arbete alltid har varit centrala pi den svenska
funktionsrittsrorelsens agenda, har sexuella rittigheter sallan lyfts fram (Kulick
& Rydstrom 2015). Det blir d& ocks littare f6r beslutsfattare att nedprioritera
fragan —sirskilt da dessa saknar egen erfarenhet av normbrytande funktionsva-
riation. Det har ocksa betydelse att personer med normbrytande funktionsvaria-
tioner sillan forekommer i kulturella och mediala gestaltningar, vilket paverkar
bide egna och andras férestillningar om vem som kan vara ett sexuellt subjekt.

I det hir kapitlet kommer jag att ge exempel pd hur assistansanvindare, per-
sonliga assistenter, funktionsrittsorganisationer och myndighetsaktorer forhal-
ler sig till forestillningar kring sexualitet och normbrytande funktionsvariation.
Jag kommer ocksa att diskutera vilka konsekvenser det kan fa i assistansprakti-

° Texten bygger delvis pa mitt kapitel Réttigheters granser - om sexualitet och funktionshinder i
antologin Social exkludering. Perspektiv, process, problemkonstruktion (Bahner 2016a), Bahner, J.
(2016). Rattigheters granser - om sexualitet och funktionshinder. Social exkludering. Perspektiv,
process, problemkonstruktion. F. Peterson and T. Davidson. Lund, Studentlitteratur.

10 Alla citat ar Gversatta fran engelska av mig, om inte annat anges.
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ken. Genom begreppet ’sexuellt medborgarskap’ (eng: sexual citizenship) (Ric-
hardson 2000) analyseras hur funktionsrittspolitik paverkar mojligheten att
uttrycka sin sexualitet for att kunna ”leva som andra”, sdsom det stir beskrivet

i LSS milformulering. Kapitlet bygger pa tva olika forskningsprojekt, dels min
doktorsavhandling dir jag undersokte hanteringen av fragor kring sexualitet i
svensk assistansverksamhet (Bahner 2016b) och dels en pagiende studie dir jag
jamfor funktionsrittspolitiken och sexualitetsfragor i England, Nederlinderna
och staten New South Wales i Australien."

Att forsta sexualitet och funktionshinder

En inflytelserik akt6r inom omradet sexualitet, sexuell hilsa och rittigheter ir
Virldshilsoorganisationen (WHO), som beskriver sexualitet som “en central del
av att vara minniska” och som ett samspel av biologiska, psykologiska, sociala,
ekonomiska, politiska, kulturella, juridiska, historiska och religiosa aspekter
(WHO 2018). Eller som den svenska sociologen Gisela Helmius (2004, s. 107)
beskriver det: "varhelst tvd minniskor ir tillsammans sexuellt ir samhillet med
som tredje part”. Till detta kommer ett makeperspektiv, dir samhillsstruktu-
rers och sociala normers inflytande dver sexualiteten kan forstds som en sexuell
virdehierarki (Rubin 1984). I en sidan hierarki klassas vissa sexuella identiteter
och praktiker som "normala” och andra som “avvikande”. Det "normala” utgdr
grunden for de lagar och institutioner som strukturerar samlevnad, reproduk-
tion och sexuella identiteter, medan det "avvikande” associeras med olika risker
som just dirfér méste begrinsas pé olika sitt. Detta system bidrar till att vi
fran barndomen och kontinuerligt under var livstid lir oss sociala normer om
hur, nir, var, varfér och med vem det r acceptabelt att uttrycka var sexualitet
(Gagnon & Simon 2005). De biologiska och fysiska férutsittningarna som
minniskans kropp har att kunna uppleva och uttrycka sexualitet ir med andra
ord influerade av samhiilleliga och kulturella normer kring hur de 467 upplevas
och ta sig uttryck (Weeks 2010).

Nir det giller forestillningar kring normbrytande funktionsvariation och
sexualitet visar tidigare forskning att personer med rorelsehinder, som min
forskning handlar om, ofta tillskrivs konloshet, asexualitet och oattraktivitet
(Liddiard 2017; Shakespeare, Gillespie-Sells & Davies 1996). I brist pa ge-
staltningar av den méngfald av kroppar och sexuella uttryckssitt som faktiskt
finns kan det leda till att dessa forestillda egenskaper internaliseras och bildar

" Projektet Sexual Citizenship and Disability finansieras av EU:s forsknings- och innovationsprogram
Horizon 2020 under Marie Sktodowska-Curie bidragsavtal nummer 700180. For mer information se
projektets hemsida https://scd.leeds.ac.uk
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utgdngspunket for identitetsskapandet, vilket i sin tur kan leda till lig sjalvkinsla
och undvikande av sexuella situationer (Malmberg 2012; Shuttleworth 2012).
For dven om en normbrytande funktionsvariation kan innebira nedsatt kinsel,
forlamning eller smirta, vilket kan paverka sexualiteten, kvarstir méjligheten
att uppleva och uttrycka sexuella begir — om 4n kanske pa andra sitt dn det
forestillt "normala”. Férstaelsen av normbrytande funktionsvariation och vad
som anses vara en “normal” respektive en “avvikande” kropp dr dirmed beslik-
tad med férestillningen om “normal sexualitet”. Den sexuella kroppen forestills
ofta som frisk, attraktiv, sjilvstindig och handlingskraftig — nigot som ofta star
i motsats till férestillningar om en kropp med normbrytande funktionsvaria-
tion.

For vissa assistansanvindare tillkommer ytterligare en aspekt, nimligen att
det kan finnas behov av st6d i samband med sexuell aktivitet, liksom vid andra
dagliga aktiviteter dir assistansanvindare fir assistans. Assistans i samband
med sexuell aktivitet (eng: sexual facilitation) beskrivs ofta som ett kontinuum
(Earle 2001; Mona 2003): i ena inden av skalan finns mindre intima insatser
som exempelvis att ordna med tillginglig information om sexuell hilsa, att
bidra till en 6ppen omgivning dir sexuella uttryck accepteras och att tillgodose
behov av privatliv, till exempel om en assistansanvindare vill dra sig undan
for att onanera. Vidare kan det handla om att mojliggora deltagande i sociala
sammanhang eller assistera vid inkop av sexuella hjilpmedel, pornografi och
preventivmedel. I andra inden av skalan ir insatserna av mer intim karakeir,
sasom pa- och avklidning, intimrakning eller andra férberedelser infor sexuell
aktivitet, forflyttning och positionering under sexuell aktivitet, eller hygienassis-
tans efterdt.'” Assistenten ska inte vara en ersittning for en sexuell partner utan
mojliggora att assistansanvindaren sjilv ska kunna uttrycka sin sexualitet. Det
handlar alltsa om att utféra samma typ av assistans som personen redan ir be-
rittigad till (t.ex. kommunikation, inkép, pa- och avklidning, hygien) och med
samma 6vergripande mal; att mojliggora att "leva ett sd normalt liv som mojligt”
(Prop. 1992/93:159, 5. 43).

For att sammanfatta hur vi ur ett samhilleligt maktperspektiv kan forsta
assistansanvindares méjligheter att "leva som andra” pd sexualitetens omrade
krivs en forstaelse som tar hinsyn till samspelet mellan individen, dess sociala
sammanhang och samhillet. Sexuella rittigheter som en del av minskliga rit-
tigheter, och sexuellt medborgarskap som en del av generellt medborgarskap,

dr med andra ord komplexa fenomen. For assistansanvindare ir det oftast

2] andra lander dar det ar lagligt ar d@ven assistans for att kontakta eller besoka personer som siljer
sexuella tjdnster ett alternativ.
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inte tillrickligt att sld fast att "alla har rdte till sin sexualitet” utan f6r dem som
behéver assistans for att kunna uttrycka sin sexualitet krivs ocksa politik som
erkinner detta behov och méjliggér stdd i praktiken. Den brittiska sociologen
Diane Richardson (2000) definierar sexuellt medborgarskap som en samling av
sexuella rittigheter: ritten att fi utva sin 6nskade sexuella praktik, ritten att fa
definiera sin sexuella identitet och ritten att f sin sexualitet legitimerad i sociala
institutioner. I de foljande avsnitten beskrivs forst den svenska situationen ur
detta avseende och direfter internationella perspektiv pa funktionsrittspolitik

och sexuellt medborgarskap.

Sexualitet och personlig assistans i Sverige

I den svenska lagstiftningen nimns inte sexualitet och det finns inte heller andra
nationella riktlinjer for hur frigorna ska forstds och hanteras. En representant
for socialstyrelsen har tidigare uttalat att det krivs en andring av LSS for att de
ska kunna gora nagot (Tillander 2016). Dirmed ir det istéllet upp till enskilda
assistansanvindare, chefer/arbetsledare och anordnare att uttolka hur LSS
forhaller sig till sexualitet. Ar2008 tog Forbundet Unga Rérelsehindrade saken
i egna hinder och startade projektet En hemlighet kind av minga med utgings-
punkt i féljande problembeskrivning:

"Majligheten till nira samlevnad med andra minniskor och sexu-
alitet ér en lingtan och drift som ir densamma oavsett om man
har en funktionsnedsittning eller inte. (...) Det vi undrade var
hur hanterar man att ha en eller flera personliga assistenter i sin
ndrhet nir dessa processer pagdar? Hur uppticker man exempelvis
sin egen kropp nér man inte kan kli av sig sjilv? Hur gor man
ndr man mdste ha assistent med nér man raggar eller i nirbeten
ndr man har sex?” (Svensk 2011, s. 7).

Projektet resulterade i en metod- och handbok for assistansanvindare och as-
sistenter kring hur en kan prata om och arbeta med sexualitetsfrigor. Men trots
att Unga rorelsehindrade, som ir en av de storsta svenska funktionsrittsorga-
nisationerna, aktivt drivit frigan, har kampen for sexuella rittigheter inte fatt
genomslag i den bredare funktionsrittsrérelsen. Inte heller har beslutsfattare
paverkats nimnvirt. I brist pa nationellt stdd har andra lokala initiativ uppstatt
(t.ex. BOSSE 2018; Olsson 2015; Orebro kommun 2014). Med andra ord finns
det enstaka projekt pa olika héll i landet, beroende pa enskildas intresse for
fragan, snarare 4n ett sammanhallet och strategiskt arbete utifrdn ett nationellt
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funktionsrittspolitiskt mél om assistansanvindares sexuella rittigheter.

Resultaten frin min avhandling visar att bristen pé nationella riktlinjer gil-
lande sexualitet dr ett svirt imne att prata om, vilket leder till en stor osikerhet
bland assistansanvindare, assistenter och chefer/arbetsledare kring vad som ér
lagmissigt, etiskt och moraliskt ritt eller fel gillande assistans i samband med
sexuell aktivitet (Bahner 2016b). Féljande citat frain min undersékning av ett
diskussionsforum pé nitet dir funktionshinderfragor diskuteras illustrerar hur
assistansanvindares osikerhet kan ta sig uttryck:

"Hur ska jag gora for att inte tycka det ir pinsamt att be min
assistent om hjilp att kunna ligga mig naken i singen? Vi med
Sfunktionshinder har vil ocksd behov som att smeka oss, eller?
Tycker detta ir si pinsamt att jag avstir frin detta di jag inte
klarar av att kli av mig sjilv och ligga mig i singen. Nigon som
har tips pd vad jag ska gora?” (Funktionshinderforum,).

Flera forumanvindare besvarade inligget med uppmuntran till assistansanvin-
daren att std upp for sina behov och sin ritt att uttrycka sin sexualitet, eftersom
personlig assistans ju finns till for den assistansberittigade. Som andra assis-
tansanvindare sagt i bade intervjuer och pé forumet kan det dock vara svért att
gora just det nir sexualitet upplevs som tabu att prata om och det inte vanligtvis
diskuteras i samband med assistansbehov.

Som beskrevs i inledningen kan detta leda till att férdomar om ens sexualitet
internaliseras. P4 sin blogg Etz gott liv — pi annorlunda villkor skriver Frida Ingha
belysande om detta:

"Trots att jag vet vad begreppet [sexuell assistans] innebir si kin-
ner jag direkt iickel infor mig sjilv som assistansanvindare. Ackel
infor min sexualitet och dckel infor att jag behover assistans och
inte bara kan hélla mitt egna for mig sjilv. Som en sambhillspara-
sit som vill utnyttja andra for att tillfredsstilla mina egna behov.”
(Ingha 2018).

Frida Inghas beskrivning av hur hon kdnner “dckel” infér sin sexualitet vittnar
om ett internaliserat fortryck, det vill siga att samhilleliga f6restillningar om
“normal” respektive "onormal” sexualitet inlemmas i uppfattningen om sig sjilv.
Det ir ett exempel pé Gisela Helmius citat om samhillets inflytande i sexlivet

“som en tredje part”, och dven pd Gayle Rubins teori om en sexuell virdehie-
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rarki dir olika sexualiteter virderas olika. Det personliga blir politiskt; nir
assistansanvindares behov stindigt analyseras, kontrolleras och begrinsas med
grund i sniva ekonomiska argument, inskrinks inte bara det sociala medbor-
garskapet, dessutom blir det svérare att legitimera behov av stod som anses ligga
utanfér "grundliggande behov” — som sexualitet ofta uppfattas gora.

Ett annat viktigt tema i min forskning handlar om det komplicerade beroen-

deférhillandet som kan finnas mellan assistansanvindare och assistenter:

"Det kan vara jobbigt att ha assistenter, en eller flera personer,
som hela tiden vet det mesta om en ens liv och det kan ocksid vara
lite tabu att prata om. Mdinga personer dr uppfostrade med att
vara tacksamma. Mdnga viljer att inte siga ifran nir saker inte
[fungerar som man vill, eftersom man dr helt beroende av hjilpen
frin assistenten” (Svensk 2011, s. 44)

Med andra ord kan det finnas en ridsla hos assistansanvindare att be om “kon-
troversiell” assistans, eller stilla frigor om saker som det inte talats 6ppet om,
nir de samtidigt dr beroende av assistans for sin dagliga livstoring och kanske till
och med sin éverlevnad. Dessa tva citat 4r ocksé exempel pd funktionsmakts-
ordningen; hur livsomstindigheter for personer med normbrytande funktiona-
litet systematiskt osynliggors, nedvirderas eller exkluderas.

Aven frin assistenternas hill diskuterades ett beroendeférhallande. Flera as-
sistenter skrev att de upplevde det som krinkande att eventuellt beh6va assistera
i sexuella situationer, da de var ridda for att deras arbete skulle betraktas som
prostitution — ndgot som inte skulle gynna den redan liga statusen pa assistans-
yrket. En intervjuad kvinnlig assistent uttryckte att hon uppfattade sexualitet
som for privat och intimt fér att rymmas inom ramen for assistansarbetet, inte
bara att ge assistans i samband med sexuell aktivitet utan ocksé vad giller att se
eller hora sexuella situationer, aven om hon skulle befinna sig i ett annat rum.
Men det fanns ocksa assistenter som inte hade nigonting emot att assistera vid
sexuell aktivitet, s linge de fick tydliga direktiv frin arbetsledaren om vad som
giller och en kidnner sig trygg i relationen med assistansanvindaren.

Ett liknande monster fanns bland de arbetsledare/chefer som deltog i fokus-
grupps-intervjuer. De flesta gav uttryck for en svirighet gillande att besluta
kring hur fragor om sexualitet ska hanteras nir det saknas stod i lagar och rikt-
linjer fran hogre nivaer. I en fokusgrupp foreslogs att Forsikringskassan borde
ha uppdraget att i sina behovsbedémningar dven inkludera sexualitet, vilket
skulle tvinga verksamhetschefer att implementera insatser. En annan grupp
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diskuterade pa ett liknande sitt, men fokuserade pé svirigheten i att bedéma
vad som ir grundliggande respektive dvriga behov gillande sexualitet, eftersom
det inte tydliggjorts. Ett fital chefer bidrog dock med stdd till assistenterna,
exempelvis genom att diskutera fragor kring sexualitet under introduktionen till
nyanstillda eller genom att erbjuda extern handledning till assistentgruppen vid
uppkomna behov.

Assistenters och chefers olika férhallningssitt visar pd den makt de besitter i
form av handlingsutrymme for att besluta hur de ska agera (eller inte), vilket ofta
sker utifrin egna virderingar snarare dn ett pa forhand beslutat professionellt
och etiskt godtagbart forhallningssitt. I min forskning finns flera exempel pa
nir assistenters och chefers personliga dsikter begrinsar assistansanvindares
rittigheter att uttrycka sin sexualitet. Férutom deras maktposition underlittas
deras agerande (eller brist pd detsamma) av att det inte finns ndgra funktions-
rittspolitiska mélsittningar eller krav pd att tillgodose assistansanvindares

sexuella rittigheter.

Internationella perspektiv'

I det foljande diskuteras internationella exempel pa funktionsrittspolitik och
funktionsrittsrorelsens arbete ur ett bredare perspektiv dn enbart relaterat
till personlig assistans, d& personlig assistans inte alltid finns i den form som
i Sverige. Exemplen kan inda bidra med relevanta perspektiv pd arbete kring
funktionsritt och sexuellt medborgarskap.

I jimf6relse med Sverige har Danmark beskrivits som ett féregangsland
(Kulick & Rydstrém 2015). Dir har funktionsrittsrorelsens dvergripande kamp
for battre livsvillkor dven inkluderat fragor kring sexualitet, sisom anpassad
sexualundervisning och ritten till stdd for att kunna uttrycka sin sexualitet.
Tillsammans med nyckelpersoner inom myndigheter, férildrar och andra ak-
torer drevs aktivt frigan om sexuella rittigheter gentemot beslutsfattare. Detta
resulterade i att den danska socialstyrelsens tolkning av Serviceloven (motsvarig-
heten till LSS) inkluderar perspektiv pa sexuella rittigheter, trots att lagen i sig
inte nimner sexualitet, utan likt LSS har mer generella milformuleringar. Den
danska socialstyrelsen har lutat sig mot WHO:s skrivningar om allas ritt till sin
sexualitet nir de argumenterar for behovet av att ta hinsyn till frigorna inom
funktionsstddsverksamhet. Men de gir dnnu lingre 4n att enbart konstatera
denna ritt genom att bidra till en formell organisering kring hur fragorna ska
hanteras med ett specifikt vigledningsmaterial och krav pé att relevant personal
har kunskap om sexualitet (Socialstyrelsen 2012). Dirutéver finns en sirskild

13 Detta avsnitt bygger pa preliminéra resultat.
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yrkesgrupp kallad seksualvejledere som bidrar med radgivning och praktiskt
stod.

I Storbritannien ir situationen liknande den i Sverige. Det finns en ambitios
funktionsrittspolitik grundad pa FIN:s konvention om réttigheter for personer med
[funktionsnedsittning och funktionsrittsrorelsen har var padrivande i policy-
arbetet med att inkludera perspektiv pa "Independent living”. Sexualitet var
dock inte pd rérelsens agenda, vilket troligen bidragit till att ansvariga Office for
Disability Issues inte heller prioriterat fragan. Precis som i Sverige har det funnits
behov av att uppmirksamma sexualitetsfrigor och det finns ett antal mindre
organisationer som pa olika sitt arbetar med frigan, exempelvis med radgiv-
ning, sexualundervisning och kontaktférmedling (se t.ex. Enhance the UK och
SHADA). De samarbetar dock inte med varandra och det finns saledes ingen
samlad, storre rorelse som dr padrivande gentemot beslutsfattare. Bland storre
funktionsrittsorganisationer finns ndgra som gjort mindre, tillfilliga projekt
kring sexualitet, men som direfter atergdtt till fokus pa tillginglighet, bostads-
fragor, utbildning och arbetsmarknad. P4 senare ar har sirskilt ricten till stod
och service fokuserats, d4 den brittiska regeringens politik omfattat nedskir-
ningar och/eller begrinsningar i stod och service. I kombination med begrin-
sade resurser blir fragor kring sexualitet dirmed nedprioriterade.

I Nederlinderna ir situationen pa flera sitt annorlunda. Det var forst ar 2016
som FN-konventionen antogs (i Sverige antogs den 2008, i Storbritannien 2009)
och nu pagar arbetet med att for forsta gingen ta fram en nationell funktions-
hinderpolitisk strategi. Men nir det giller frigor kring sexualitet och sexuell
hilsa dr de en del av folkhilso- och socialpolitiken pé ett mer genomgripande
satt dn i Sverige. Tidigt beslutades att sexuella rictigheter skulle vara en del av
implementeringen av funktionsrittskonventionen och en expertgrupp som
bestar av representanter for funktionsrittsrorelsen, sexologiprofessionen och ett
kompetenscenter for sexualitet och sexuell hilsa, tillsactes for att stodja arbetet.
Det bedrivs forskning, utvecklingsprojekt och sexualundervisning i landets
skolor. Det ir allesa inte i forsta hand funktionsrictsrorelsen som driver sexu-
alitetsfragor utan sexualitetsrelaterade aktérer. En annan skillnad 4r att synen
pa funktionsrittsfrigor utgar mer frin en biopsykosocial modell snarare dn ett
Independent living-perspektiv. I relation till sexualitetsfrigor finns det organisa-
tioner som erbjuder “sexuell omvardnad” och som dirmed sirskiljs fran sexin-
dustrin (som ir laglig i landet). De “sexuella omvéirdarna” far sirskild utbildning
om sexualitet och normbrytande funktionsvariation och tjinsterna syftar till att
garantera en tillginglig sexuell service som kan syfta till att stirka den enskildes
egna sexuella formaga och sjilvfortroende (se t.ex. FleksZorg och SAR). Aven
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om personen i praktiken kan fa liknande upplevelser som med en sexarbetare
finns en skillnad i att de sexuella omvardarna maste f6lja bestimmelserna i
omvirdnadslagen och att varje klient fir en sexuell omvardnadsplan. Det finns
ingen nationell policy for ritten att f& sidana tjinster finansierade inom ramen
for ens ordinarie funktionsstéd utan det ir upp till varje kommun.

I Australien nimns inte sexualitet i den nationella funktionsritespolitiken,
men de olika staterna har i enlighet med sitt sjalvbestimmande i manga fra-
gor mojlighet att gora egna tolkningar. Sa har ocksé staten New South Wales
(NSW) beslutat att utifrin den nationella policyns mélbeskrivningar om lika
rittigheter for personer normbrytande funktionsvariation inkludera sexuella
rittigheter. I NSW-policyns grundliggande principer star att "Personer med
funktionshinder har ritt att realisera sina fysiska, sociala, sexuella, reproduk-
tiva, emotionella och intellektuella kapaciteter” (2014). I likhet med danska
socialstyrelsen hidnvisas till WHO:s skrivningar och det har ocksé utvecklats
ett antal riktlinjer och vigledningsdokument f6r funktionsstddsverksamheter
(2016). En av anledningarna till det relativt vilutvecklade och sammanhallna
arbetet kring sexualitet i NSW ir att olika aktorer drivit frigan tillsammans
under ldng tid, framforallt sexuell och reproduktiv hilsa-organisationen Family
Planning NSW samt Touching Base, en organisation grundad av representanter
fran funktionsrittsrorelsen och fran sexarbetarrittighetsrorelsen (sexarbete dr
lagligt i NSW). Dirutdver har andra funktionsrittsorganisationer stdttat kampen
pa olika sitt. Genom paverkansarbete mot beslutsfattare sdvil som kampanjer
och aktivism i kultur och media har sexuella rittigheter belysts. Bade Family
Planning NSW och Touching Base erbjuder utbildningar kring sexualitet och
normbrytande funktionsvariation och Touching Base driver inom ramen f6r sin
(ideella) verksamhet dven en kontaktformedling mellan personer med norm-
brytande funktionsvariation och sexarbetare med kompetensutveckling inom
tillginglighetsfragor.

Som kartliggningen av dessa linders arbete visar 4r det manga faktorer som
spelar roll for hur funktionsrittsfragor relateras till sexuellt medborgarskap och
huruvida paverkansarbete blir framgangsrikt.

Sexuellt medborgarskap och funktionsratt
"Séi om funktionshindrade personer inte kan fi arbete och utbild-
ning kommer det ocksd paverka hur de skapar relationer, huru-

vida de betraktas som potentiellt virdefulla och betydelsefulla
partners, hur de betraktas i termer av familjebildning, att kunna
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bibehilla en familj, och si vidare. Men nyckelfrigan dr hur man
tar [sexualitet] och béiddar in det i alla dessa olika strukturer. ..
som dr politiska, ekonomiska och kulturella” (Intervju, ENIL
Youth Network).

Som jag beskrev inledningsvis dr sexualiteten paverkad av sociala normer och
politiska strukturer. Fér minniskor som har behov av samhillets stéd i sin
livsforing kan denna paverkan bli dnnu storre. Detta illustreras i citatet ovan
frin en intervju jag holl med ungdomssektionen i det Europeiska nitverket for
Independent Living. Att minniskor med normbrytande funktionsvariationer
ges det stdd de behdver f6r att kunna delta i samhillet pé lika villkor som andra
ar dirfor en grundforutsitening for att uppna sexuellt medborgarskap.

I relation till detta krivs att assistansanvindare erkidnns som sexuella subjekt.
Det mé tyckas sjilvklart men som min forskning visar dr detta lingt ifran fal-
let. Nir assistansanvindare erkinns som sexuella, foljer ocksa en forstielse om
nédvindigheten av att tillgodose vissa behov av stéd som kan se annorlunda ut
in for personer utan stddbehov. Men erkinnande i sig 4r inte tillrickligt, det
behévs ocksa omfordelning av resurser. I grund och botten handlar det om vad
som ir ett virdigt minskligt liv, hur vir gemensamma vilfird ska anvindas for
att uppna det och vem som beslutar om det. I de senaste arens assistansdebat-
ter har det blivit tydligt att personer i olika maktpositioner, oftast utan egen
erfarenhet av normbrytande funktionsvariation, litit (bristfilliga) ekonomiska
argument styra istillet f6r sidana som har med méinniskovirde att gora. I ett
sadant samhillsklimat kimpar funktionsrittsrorelsen med att géra sina roster
hérda om grundliggande stodbehov — istillet for att fokusera pa hur minniskor
kan goras delaktiga i samhillslivet och f& mojlighet att leva ett virdigt liv, pa
lika villkor som andra medborgare — inklusive pa sexualitetens omride.
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9. En studie av inflytande och
sjalvbestammande med personlig assistans

Lottie Giertz, Fil. Dr. Universitetslektor, Institutionen for socialt arbete,
Linnéuniversitetet

Inflytande och sjilvbestimmande, beroende och oberoende i det egna livet
berér alla minniskor. Vem och vad bestimmer i mitt liv? Vilka frigor avgor jag
sjalv svaret pa och pa vilka omriden ir jag beroende av andra? Det ir allmin-
minskliga spérsmal, men de berdr speciellt personer med stora funktionsned-
sittningar. Att vara beroende av andra som barn eller dldre ingér i en normal
livscykel men de flesta av oss tar ett sjilvstindigt vuxenliv for givet. Detta kan
plotsligt forindras av en sjukdom eller olycka, nédgot som kan resultera i ett livs-
lingt behov av stod. Detta kapitel bygger pa avhandlingen “Erkdnnande, make
och méten — en studie av inflytande och sjilvbestimmande” (Giertz, 2012).

Enligt artikel nr. 3 i FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funk-
tionsnedsittningar ska stéd och service bygga pa respekt for individens inne-
boende virde och ge plats for individuellt sjalvbestimmande. Vardagslivet ska
innefatta individens oberoende och friheten att gora egna val. Enligt konven-
tionen ska alla ha ritt till fullstindigt och faktiskt deltagande och inkludering i
samhillet. Detta kriver respekt for olikheter och accepterande av personer med
funktionsnedsittning som en del av den minskliga méngfalden. Manniskors
roll som subjekt i sina egna liv kan handla om nagot si enkelt som ritten att bli
bemaott med virdighet och respekt. I denna virdighet och respekt ingér ocksa
att hjilpa individen att erhilla lagstiftande rittigheter pd ett sadant sitt som
lagen foreskriver. FN:s konvention syftar till att klargdra gruppens grundlig-
gande rittigheter och synliggor vikten av respekt for individen som subjekt med
fullt minniskovirde. I detta kapitel visas att inflytande och sjilvbestimmande
som en rittighet kriver ett individuellt anpassat stdd for delaktighet. Det finns
en diskrepans mellan ideal och vardag med personlig assistans. For att brukaren
ska ha inflytande och sjilvbestimmande i vardagsnira beslut krivs individuella
anpassningar av stddet. Det 4r beroende av ett grundlidggande erkinnande av
brukaren som en unik person med likheter och olikheter som andra. Personlig
assistans ar den insats som genom sin utformning ger brukarens ett visst formell
inflytande. Med en bristande harmoni mellan lagstiftning och praktik blir LSS
intentioner problematiska att forverkliga trots goda intentioner.

Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) - tridde i kraft ar
1994 och kom att kallas Handikappreformen. Handikapputredningen hade
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visat att individens méjligheter till att planera sitt eget liv var starkt begrinsad
och att attityden priglades av ett formyndarperspektiv frin inblandade offentliga
instanser (SOU 1999:21). Individen sigs som ett objekt f6r omsorgsinsatser. Det
skulle med LSS dndras till individens ritt att vara subjekt i sitt eget liv. LSS 4r en
riktad rittighetslag som kompletterar 6vrig sociallagstiftning. Stod enligt lagen
ger individen ett kompensatoriskt stdd, som kan méjliggora ritten att leva ett
liv som andra. Brukarens ritt till inflytande och sjilvbestimmande understryks
generellt och ska gilla for alla insatser enligt lagstiftningen. Verksamheten ska
grundas pa respekt for den enskildes integritet som subjekt i sitt eget liv. Person-
lig assistans var ett nytt stéd som inférdes for att stodet skulle kunna utformas
personligt efter individens behov.

I min avhandling har jag intervjuat brukare med personlig assistans samt
personer i deras nirmaste omgivning. Intervjupersoner r forutom brukare
darfor ocksd gode min, samt anstillda, verkstillare och handliggare inom LSS-
omrédet. Intervjustudierna har koncentrerats till den praktik dir malet med
personlig assistans omsictts i vardagen. Syftet med studien var att undersoka
hur sjilvbestimmande och inflytande uppfattas med personlig assistans (Giertz
2012).

I den fortsatta framstillningen utgér avhandlingens fragestillningar avsnit-
tets rubriker. Jag ssmmanfattar under varje rubrik de resultat jag finner visentliga.

Upplevelsen av inflytande och sjilvhestammande i en vardag
med personlig assistans

Resultatet av intervjustudien pekar pa avgorande skillnader i inflytande och
sjalvbestimmande mellan de personer som har stod av assistans pa grund av
fysiska funktionsnedsittningar och de personer som har andra LSS-insatser.
Intentionerna i LSS med betoning pa brukarens eget inflytande och sjilvbe-
stimmande i vardagen realiseras i ett komplext sammanhang av individens
rittigheter, funktionsnedsittningen i sig, familjerelationer och arbetsmiljofra-
gor. | intervjuerna framkommer att i ménga fall ger LSS-insatser generellt
brukaren inflytande och sjilvbestimmande. Att ha en egen ligenhet eller att ha
en kontaktperson att gora saker tillsammans med ger en upplevelse av sjilvbe-
stimmande. Personlig assistans dr den form av stod, som i denna undersékning
och tidigare forskning bidragit till att lagens mil i hog grad kan uppnas (Von
Granitz 2014). Samtidigt demonstrerar intervjumaterialet dock en skillnad, som
ir beroende av funktionsnedsittningen i sig. En tydlig mojlighet till inflytande
giller framf6r allt brukare vars funktionsnedsittning inte ger kognitiva funk-
tionshinder. De beskriver sig och beskrivs i undersékningen som autonoma.
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Bland de brukare som har stora kognitiva funktionsnedsittningar och personlig
assistans upplevs inte eller beskrivs det egna inflytandet och sjilvbestimmandet
lika tydligt. Intervjupersonernas beskrivningar, oavsett grupp, karakteriseras av
dilemman kring tolkningsféretride och makt for den enskilda. Mycket tyder
pa att detta beror pé det vacuum eller tomrum som uppstar eller skapas runt en
brukare som inte kan uttrycka sin vilja utan stdd eller som inte respekteras for
sina uttryck. Brukaren dr d& utlimnad till andras tyckanden. Resultatet visar
pa en osikerhet kring tolkningsforetride. I skdrningspunkten mellan bruka-
rens tinkta inflytande och sjilvbestimmande med personlig assistans och det
begrinsade inflytandet och sjilvbestimmandet som personer med kognitiva
funktionsnedsittningar har, dir uppstar oklarheter. I intervjumaterialet fram-
kommer att manga aktérer di menar sig kunna fylla detta tomrum f6r bruka-
rens biasta. Tomrummet motverkar brukarens méjligheter, brukaren blir ut(e)
limnad. Det far konsekvenser for brukarens eget utrymme och fér frigan om
stallféretridande tolkningar av "brukarens bista”.

De brukare som viljer att aktivt bestimma utf6rare av assistans, utse de assis-
tenter som anstélls och som etablerar en god relation till de anstillda, upplever
sig bli sjilvstindiga och oberoende. Det dr valméjligheterna och arbetsledarrol-
len, som ger upplevelsen av inflytande. Det 6verensstimmer med tidigare forsk-
ning (Askheim, 2005; Egard, 2011). Brukare med assistans de sjilva styr ser pa
sig sjilva som experter pd sin egen situation. Flertalet ser det som sjilvklart att
de har formaga att vara delaktiga och att de dr beslutskompetenta. Att personlig
assistans ger den effekten, har sin grund i att brukaren med insatsen erkdnns
som expert pa sitt liv och att insatsen ger ett formellt inflytande. Valfrihet och
en tydlig valméjlighet dr formaliserad i insatsen personlig assistans, till skillnad
mot ovriga LSS-insatser.

Men dven med assistans finns ett behov av ett stddjande nitverk. Flera
intervjupersoner involverar anhoriga for att de upplever att det 6kar det egna
inflytandet, da de ofta har personkdnnedom. Personlig assistans for personer
med omfattande kognitiva funktionsnedsittningar vicker i undersékningen
fragor om utsatthet. Personen sjilv kan ha svérigheter att agera som arbetsledare
och diskussioner uppkommer da i intervjuerna om vem som kan ta det ansvaret.
Assistansen ges i den enskildes hem och innebir att insynen i det dagliga arbetet
ir begrinsad, vilket beskrivs som oroande for ansvariga och anhériga (Barron,
2001).
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Faktorer som paverkar inflytande och sjalvhestammande for
manniskor med personlig assistans

I studien framkommer ett antal visentliga faktorer for inflytande och sjilvbe-
stimmande. En faktor 4r synen pa och upplevelsen av oberoende-beroende,
vilket har ett samband med funktionsnedsittningen i sig, kommunikation och
stdd. Andra faktorer ir manniskosyn, bemétande och omgivningens syn pa in-
dividens férméga. Olika LSS-insatser, ocksa personlig assistans ir stdd som ges
i en relation mellan brukare och stédperson. Hur parterna uppfattar uppdraget,
insynen i vardagen och relationen som sidan har betydelse.

Ett av resultaten 4r att funktionsnedsittningen i sig sitter grinser som kriver
aktiva strategier av savil brukare som stddpersoner for att Sverbryggas. For bru-
karna dr kroppen och den faktiska funktionsnedsittningen av central betydelse
for graden av inflytande och sjilvbestimmande. Flera av brukarna i undersok-
ningen talar om en daglig anpassning till kroppen. Kroppen sitter grinser i var-
dagslivet, for ork och formaga. Livet med en omfattande funktionsnedsittning
medf6r en stindig omprovning av begrinsningar och sjilvuppfattning, vilket
kriver ett flexibelt stod. Avgorande f6r mojligheter till inflytande och sjilvbe-
stimmande ir individens formaga att formulera ett individuellt inflytande och
den personliga assistens formaga att méta det. Brukarens syn pa sin férméga och
omgivningens synsitt pd minniskor med funktionsnedsittning 4r visentliga
faktorer for inflytande och sjilvbestimmande.

De beslut en personlig assistent tar i arbetet med brukaren paverkar villkoren
for brukarens stod och service. Det finns enligt analysen av intervjumaterialet
en stor handlingsfrihet i arbetet som assistent. Kunskap, synsitt och bemétande
ger mojligheter eller sdtter granser for brukarens inflytande. Det ér tydligt i un-
dersokningen att omgivningens kunskapsbas och férhéllningssitt utgor villkor i
brukarens vardag.

En annan tungt vigande faktor ir relationen. Det personliga métet har en
avgorande betydelse, liksom hemmet som bade arbetsplats och hem. Hemmet
bade markerar brukarens sjilvbestimmande och tydliggér beroendet av andra.
Brukarens behov av att uppritthalla autonomi och avskildhet kriver tydliga
strategier och grinssittningar i motet och i vardagen.

Resultatet visar att ovan nimnda faktorer — minniskosyn, beméotande, synen
pa beroende/oberoende och funktionsnedsittningen i sig ir praktiska omstin-
digheter som utgér majligheter eller hinder f6r inflytande och sjilvbestim-
mande i en vardag med personlig assistans. Den makt som utévas med omsorg
skapar antingen ett subjekt eller ett objekt.
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Reglering och organisering av inflytande och sjalvbestimmande
genom personlig assistans

Den ideale brukaren konstrueras i lagarna som ett rittighetssubjeke, det vill
siga en oberoende medborgare som alla andra med vissa kompensatoriska rit-
tigheter. Personlig assistans och andra LSS-insatser kan bide samverka f6r, och
motverka, brukarens inflytande och sjilvbestimmande. I praktiken ir det orga-
niseringen av stddformerna som kommer att paverka mojligheter och hinder.

Organiseringen av assistans innebir att méjligheten till insyn och kontroll av
stddpersonerna ir minimal. Oftast arbetar assistenten ensam. Den begrinsade
insynen ger upphov till komplicerade dilemman av tillit och makt for alla runt
de brukare som inte tydligt kan formulera sin mening. I en bostad med sirskild
service arbetar ofta fler anstillda samtidigt, men med assistans arbetar oftast
bara en assistent i taget. Studien visar pa ett stort beroende for individen av st6d-
personens tolkning av uppdrag och innehall i stodet.

[ undersokningen framkommer en speciell form av organisering av uppdra-
gen som framstar som komplicerat. Fér ett antal brukare sammanflitas anho-
rig, god man och assistent i en person, som di fyller alla funktioner. Anhériga
med alla tre rollerna dr ur ett inflytandeperspektiv starka foresprikare for sina
nirstdende. Brukarens eget inflytande och sjilvbestimmande 4r dock oklar,
da insynen i familjen dr begrinsad. Omradet kan ytterligare utforskas vad det
betyder for den enskilde ur flera aspekter, till exempel avseende rittsskydd.

Det finns en polarisering mellan att betrakta den enskilde som omsorgsobjekt
utan eget sjilvbestimmande eller som rittighetssubjekt; en individ med rittig-

heter och formaga till eget inflytande.

Maonster for inflytande och sjalvbestimmande
Inflytande och sjilvbestimmande som en rittighet kriver en méjlighet att infor-
meras, involveras och vara delaktig pd hogst individuella sitt. Lagstiftning och
stédets utformning betonar individens eget ansvar och delaktighet. De personer
som beviljas personlig assistans tillhor samtidigt en mycket heterogen grupp dir
graden och arten av funktionsnedsittning varierar stort. Det finns flera omstin-
digheter som formar individens inflytande och sjilvbestimmande i vardagen.
Det ir faktorer som funktionsnedsittningen i sig, hemmet som samtida arbets-
plats, dilemmat oberoende-beroende, relationen och dirmed bemétande och
omgivningen syn pa formaga.

Begreppen rittighets-subjekt och omsorgs-objekt ir relevanta begrepp for
att forstd inflytande och sjilvbestimmande for mianniskor med omfattande
funktionsnedsittning. De anger individens position men ocksa individens och
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omgivningens synsitt. Studien visar pé ett tredje synsitt, omsorgs-subjekt. Dessa
tre dvergripande monster kan ses i relation till brukare med personlig assistans
och inflytande och sjilvbestimmande i vardagen:

* Brukaren som autonom — rittighetssubjekt
* Brukaren som beroende men oberoende — omsorgssubjekt
* Brukaren som ut(e)limnad — omsorgsobjekt

Moénstren kan hirledas ur tva skilda diskurser pd omradet. Av tradition finns
en omsorgsdiskurs inom stodet till personer med funktionsnedsittningar som
innebir en mer allomfattande omsorg. Omsorgsdiskursen innebir en virdande
instillning till brukaren. Brukaren uppfattas som beroende av skydd och om-
sorg. Brukaren riskerar att reduceras till e## 0bjekt for andras omsorger.
Handikappreformen och lagstiftningen foljer en rittighetsdiskurs. Rittig-
hetsdiskursen beskriver brukaren som en medborgare som kan fora sin egen
talan och som med eller utan stod 4r beslutskompetent. Brukaren uppfattas som
aktivt subjekt och unik individ. I relation till lagstiftning och myndighetshand-
liggning har individen rittigheter att begira, som ett rittighetssubjekt. Det dr
en idealbild som konstrueras i lagstiftningen.

Maénster som beskriver brukarens position i forhdllande till inflytande,

sjilvbestim-mande och omgivning

Rittighets-subjekt | Omsorgs-subjekt | Omsorgs-objekt
Inflytande | Medborgarritt styr | Individens ritt Andras tankar om
verksamhet och och rittigheter brukarens bista
stod styr verksamhet styr verksamhet
och stéd och stod
Sjilvbestim- | Egen vilja Den egna viljan Individens vilja
mande kan uttryckas med | efterfragas inte -
stod andra vet bist
Oberoende/ | Oberoende med Beroende av kom- | Beroendet av st6d
beroende lagstadgat stéd pensatoriskt stod | diskvalificerar
for oberoende brukarens vilja
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Minnisko- | Medborgare — med | Medborgare med | Funktionshindret i
syn tfoljande rittig- | funktionsnedsitt- | centrum

heter ning
Synsitt pa Egen individ, Subjekt med stod, | Objektsyn
brukaren subjektsyn situationsanpassat
Syn pé for- Kompetent Kompetent med | Inkompetent
maiga kompensation
Bemétande | Medminniska Omsorgoch stéd | Paternalism

Med modellen vill jag peka pd ménster som kan underlitta en forstdelse av hur
inflytande och sjilvbestimmande upplevs och beskrivs i undersokningen.

Niégra av de brukare som enbart har fysiska nedsittningar beskriver sig sjilva
och beskrivs av andra intervjupersoner som rdttighetssubjekt. De kinner till sina
rittigheter, de kan argumentera f6r sin ritt och ir aktiva som arbetsledare for
assistansinsatser. De beskriver sig som subjekt i sina egna liv och férvintar sig
att bli behandlade i enlighet med det av omvirlden. De hivdar med sjilvklarhet
sin rdtt att styra i sitt eget liv och rollen som ”brukare” ir inte visentlig. De har
andra sitt att beskriva sig, funktionsnedsittningen gor eventuellt livet besvirli-
gare men har inte fokus. Personlig assistans har i denna undersékning och i savil
svensk som internationell forskning beskrivits som en stark faktor for inflytande
och sjilvbestimmande.

I min undersokning kan jag se flera individer, som av omgivningen och sig
sjilva beskrivs som omsorgs-subjekt. Det finns ett grundliggande erkinnande av
individen som subjekt i sitt eget liv med ritt act ha inflytande och sjilvbestim-
mande Gver det som 4r majligt. Det stora fysiska behovet av stod, som i flera fall
ocksé dr ett behov av kognitivt stod ger ett omsorgsbehov. Omsorgsbehovet ar
inte konstant, det kan skifta 6ver tid eller med situation. Fér att dd kunna fung-
era som en beroende men sjilvstindig individ upplevs det individanpassade st6-
det nodvindigt. Enligt synsittet dr det ritten till stdd som mojliggdr autonomi.
I intervjuerna beskrivs det som fantastiskt nir brukaren upplever ett oberoende
mitt i sitt beroende, da har intentionerna med LSS funnit sin form i vardagen.

Nir individen inte hivdar sig sjilv kan hen behandlas som omsorgs-objeks.
Vissa tar for givet att andra bestimmer 6ver dem och férefaller uppgivna. De
beskrivna behoven av omsorg kan gilla kroppslig omvardnad, stéd i vardagen
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och ekonomiskt stod. Dock kommer omsorgen dven att omfatta beslut om vad
individen mér bist av. Personen bemats som ett objekt som inte vet sitt eget
bista. Beroendet av omsorg begrinsar individens eget inflytande.

De tre positionerna far konsekvenser for inflytande och sjilvbestimmande.
De far ocksd konsekvenser pa arbetssitt och organisation av insatserna. Synsitt
och arbetssitt inom befintliga och framtida LSS-verksamheter kommer att
paverkas av en forildrad omsorgssyn. Individens inflytande 6ver verksamhet
och sjilvbestimmande 6ver det egna livet, ir ett betydelsefullt perspektiv. FN:s
konvention framhéller ett kompensatoriskt synsitt pd stédet till individen.
Individen har ritt act fa stéd for act uppnd konventionens mal. LSS-insatser
och personlig assistans kan ses som f6rsok att kompensera den enskilde. Stodet
utgor da en forutsittning for ett aktivt subjekt och fungerar som ersittning for
nedsatta funktionsférmagor. Det ir ett erkidnnande av individen som lik andra
minniskor i allt visentligt. En medminniska som ir olik i vissa delar, men dir

olikheterna kan kompenseras.
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Att minniskor med omfattande funktionsnedsittning sjilva skall kunna vilja
vem som utfor deras personliga assiststans var en av de viktigaste slutsatserna
fran den handikapputredning (SOU 1991) som lig till grund for ritten till per-
sonlig assistans som infordes 1994.

Personer som beviljas ritten till personlig assistans (assistansberittigade) kan
overlita det formella arbetsgivaransvaret pa kommunen eller en alternativ assis-
tansanordnare (brukarkooperativ eller privata bolag). Forsikringskassan betalar
ut ett visst belopp per beviljad assistanstimme. Forenklat skulle man kunna siga
att den assistansberittigade fir en check av staten med vars hjilp hen kan képa
den assistans som 6nskas (Norén 2000).

Sedan assistansreformens inférande har de alternativa anordnarnas mark-
nadsandelar okat pa kommunens bekostnad (Figur 1). Ar 2017 var det 14 886
assistansberittigade i Sverige som hade personlig assistans for grundliggande
behov minst 20 timmar i veckan. Av dessa hade 23 procent kommunal assis-
tansanordnare medan 75 procent hade alternativ assistansanordnare (68 procent
privata bolag och 7 procent brukarkooperativ). Resterande 2 procent av de
assistansberittigade var egna arbetsgivare for sina assistenter (Forsikringskassan
2017).
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Marknadsandelar mellan kommunala och alternativa assistans-
anordnare i Sverige
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Figur 1. Under perioden 2001-2017. Not. Andelen assistansherattigade som ar egna arbetsgivare for
sina assistenter r inte med i figuren (Assistanskoll 2017).

Syftet med detta bokkapitel 4r att jimfora kvaliteten pa personlig assistans mel-
lan assistansberittigade som har kommunal assistansanordnare och assistans-
berittigade som har alternativ assistansanordnare. For att utvirdera kvaliteten
mellan olika alternativ s dr det férutom konsekvenserna ocksa nédvindigt

att inkludera kostnaderna for de olika alternativen (Drumond m.fl. 2004). En
assistanstimme kostar lika mycket, oavsett vem anordnaren ir. Assistanskostna-
den okar siledes om antalet timmar ékar. Om iven kvaliteten 6kar om antalet
timmar 6kar kommer att diskuteras i det hir kapitlet.

Kvalitet utifran de assistansherittigades perspektiv

Tidigare har jag intervjuat 12 assistansberittigade for att férsta vad som upplevs

som viktigt hos assistansanordnare och personliga assistenter (Roos 2008; Roos

2009). Intervjuerna genererade fem aspekter som assistansberittigade 6nskade

hos sina assistansanordnare:

1. Entydlig uppfattning (ideologi) om vad personlig assistans ir. Detta
innebir att anordnaren tar hinsyn till bide lagar och specifika behov hos
assistansberittigade.

2. Engod service till assistansberittigade, vilket exempelvis inkluderar att bry
sig om de assistansberittigade, att tillmdtesga assistansberittigades 6nske-
mal och utféra snabb service da assistansberittigade ber om tjinster.
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En medlande roll mellan assistansberittigade och personliga assistenter.

En sédan medlande roll kan bade forebygga och losa konflikter.

Bra arbetsforhallanden f6r personliga assistenter. Detta inkluderar profes-
sionella utbildningar om personlig assistans men 4ven arbetsvillkor som l6n
och arbetstid.

Ett samhillsengagemang i fragor som beror manniskor med funktionsned-
sittning. Denna aspekt inkluderar dels att paverka den personliga assistansen
pa en samhillelig och politisk nivé och dels att informera assistansberittigade

om vad som hinder pa denna makroniva.

Intervjuerna genererade tio aspekter som assistansberittigade 6nskade hos sina

assistenter. Nagra av aspekterna var mer sillsynta medan andra aspekter fore-

kom hos samtliga assistansberittigade:

1.

10.

Diskret. En assistent skall hélla lag profil och hilla sig i bakgrunden nir den
assistansberittigade exempelvis triffar andra minniskor.

Lydig. En assistent skall vara f6ljsam och inte ifragasitta den assistansberit
tigades sjilvbestimmande.

Palitlig. En assistent skall utfora assistansens tryggt och enligt formella och
informella regler.

Informativ. En assistens skall informera den assistansberittigade vad som
hinder dir den assistansberittigade har svart att tillgodogéra sig informa
tionen pa egen hand.

Redo. En assistent skall alltid vara redo att vidta aktiva dtgirder for att den
assistansberdttigades liv skall flyta pé sa friktionsfritt som majligt.
Respektfull. En assistent skall kunna se individen bortom funktionsnedsatt
ningen och betrakta den assistansberittigade som en jimlik medminniska.
Omtinksam. En assistent skall genuint bry sig om den assistansberittigade
och sitta hens intressen i forsta rummet.

Vinskaplig. En assistent skall beritta om sig sjilv och delta i aktiviteter som
en vin. Det dr virt att notera att nagra av intervjupersonerna inte alls efter
fragar denna aspekt.

Tillfreds. En assistent skall vara tillfreds med sig sjilv, sitt arbete och livet i
ovrigt, sd att hen inte bidrar med negativ energi till den assistansberittigades liv.
Praktisk. En assistent skall vara praktiskt lagd s& att hen kan utfora de syss
lor som den assistansberittigade 6nskar. Detta kan vara relaterat till grund

liggande behov eller hushéllsarbete.
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Kort om metodik
For att undersoka kvaliteten utifrin de assistansberittigades perspektiv mellan
kommunal och alternativ anordnare s har tvd enkitstudier genomforts (studie
1 och studie 2). For att underséka kostnaderna fér olika anordnare si har en
registerstudie genomforts av antalet utbetalda timmar mellan assistenter som
anlitar kommunal respektive alternativ anordnare (studie 3).

Resultaten har tidigare publicerats i en doktorsavhandling och i en CFK-
rapport (Roos 2009; Roos 2016). Studierna dr avgrinsade till vuxna personer
i Vistsverige som har personlig assistans fér grundliggande behov minst 20
timmar i veckan. I enkitstudierna s har de assistansberittigade i ungefir 25
procent av fallen helt eller delvis representerats av nira anhériga. Tidigare forsk-
ning har visat att nira anhoriga kan limna tillforlitliga uppgifter betriffande
fragor som dessa studier beror (Tessebro 1998).

Studie 1
Ar 2008 distribuerades en enki till samtliga 440 personer i Goteborgs kom-
mun som hade personlig assistans mer dn 20 timmar i veckan. I enkiten sa fick
den assistansberittigade utvirdera sin anordnare utifran tre kvalitetsmatt: (1) en
overgripande fraga hur personen upplever sin assistansanordnare pa en fem-
gradig skala dir 1 motsvarar mycket dilig och 5 motsvarar mycket bra. (2) ett
index baserat pd de fem kvalitetsaspekter av assistansanordnare som beskrivits
ovan. (3) ett index baserat pé de tio kvalitetsaspekter av personliga assistenter
som beskrivits ovan.

Bland respondenterna hade 56 personer kommunen som anordnare och 108
personer alternativa anordnare. Studien ir godkind av regionala etikprévnings-
nimnden i Géteborg (dnr GO 082-08).

Studie 2

Ar 2013 replikerades enkiitundersskningen fran 2008. Enkiten distribuerades
till samtliga 656 personer i Goteborgs kommun, Ockerd kommun och Kungs-
backa kommun som hade personlig assistans mer an 20 timmar per vecka.
Bland respondenterna hade 54 personer kommunen som anordnare och 128

personer alternativa anordnare. Studien ir godkind av regionala etikprévnings-
nimnden i Goteborg (dnr 664-12).
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Studie 3

For att undersoka om typen av anordnare paverkar antalet timmar si anvindes
en panel av 657 assistansberittigade under perioden 1994-2006 i Géteborgs
kommun. Till skillnad frén de 6vriga tva studierna sa deltog inte de assistansbe-
rittigade aktivt i denna studie. Information om assistansanordnare och antalet
assistanstimmar samlades in frin Forsidkringskassans register. Studien dr god-
kind av regionala etikprévningsnimnden i Lund (dnr 563/2006). I analysen
kontrollerades f6r andra faktorer som kan tinkas paverka antalet assistanstim-
mar, sa som dlder, kon och typ av funktionsnedsittning.

Battre personlig assistans hos alternativa assistansanordnare
Liksom i 6vriga landet sd har allt fler assistansberittigade bytt frin kommunal
assistansanordning till alternativ assistansanordning (Figur 2 och Figur 3).

Antalet asistansherattigade med anordnartypen i Goteborg kommun

300
250
200

150

100

50

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006
eeee Alternativ anordnare e Kommunal anordnare

Figur 2. Antalet assistansberattigade med alternativ och kommunal assistansanordning i Goteborgs
kommun 1994-2006 (Roos 2009).
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Antalet asistansherattigade med anordnartypen i Vastra Gotalandsregion
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Figur 3. Antalet assistansberattigade med alternativ och kommunal assistansanordning i Vdstra
Gotalandsregionen 2013-2017 (Forséakringskassan 2017).

Assistansberittigade som har anlitat alternativa anordnare tycker bittre om
sina anordnare dn assistansberittigade som har kommunen som sin assistans-
anordnare. I mitningen ar 2008 sa var medelvirdena pa den femgradiga skalan
4,26 for alternativa assistansanordnare och 3,84 f6r kommunen som anordnare
(Roos 2009). I mitningen ar 2013 sa var medelvirdena 4,30 for alternativa
anordnare och 4,14 f6r kommunal anordnare (Roos 2016). Detta innebir att
den upplevda kvaliteten pa alternativa assistansanordnare dr nagot bittre 4n hos
kommunala assistansanordnare, iven om kommunen som assistansanordnare
har nirmat sig de alternativa assistansanordnarna under mitperioden.

Indexet som miter kvalitet pé assistansanordnare indikerar att kommu-
nen ir ndgot simre 4n alternativa assistansanordnare, framforallt matningen
2008 (Roos 2009; Roos 2016). Nir det giller indexet som miter kvaliteten pa
personliga assistenter tycks det emellertid inte foreligga nigon skillnad mellan
kommunal och alternativ assistansanordning. Kvaliteten pa personliga assisten-
ter bestims av andra faktorer dn organisationsformen. Forskning har exempelvis
visat att assistansberittigade dr mer néjda med personliga assistenter de kinner

innan de anstills som personliga assistenter dn personliga assistenter som de inte
kinner (Roos 2009; Ruth & Benjamin 2008).
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Fler assistanstimmar med alternativ assistansanordnare

Under perioden 1994-2006 si hade assistansberittigade i Goteborgs kommun
farre timmar d4 de hade kommunen som anordnare jimfért med om de hade en
alternativ assistansanordnare (Figur 4). En genomsnittsperson med kommunen
som anordnare fick 18,7 procent firre timmar 4n en genomsnittsperson med
alternativ assistansanordnare. Om en assistansberittigad har haft en alternativ
assistansanordnare istillet for kommunen under perioden 1994-2006, motsva-
rar detta en okad direkt kostnad for staten (via Forsikringskassan) pd over tvd
miljoner kronor. Den effekt som assistansanordnaren forklarar ir bortom den
effekt som eventuellt forklaras av att assistansberittigade med olika demogra-
fiska profiler (dlder, kon, etnicitet) och funktionsvariationer soker sig till olika
anordnare (Roos 2009).

Antalet asistanstimmar

130
120
110
100

90

80
70
60

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006

eeee Alternativ anordnare e Kommunal anordnare

Figur 4. Antalet assistanstimmar i genomsnitt hos assistansberattigade i Goteborgs kommun med
kommunal och alternativ anordnare 1994-2006.

Avslutande reflektion

Under perioden 2008-2013 blev kvaliteten pd assistansen bittre i Sverige, fram-
forallt hos assistansberittigade som har kommunen som anordnare. Detta kan
bero pa en mingd olika faktorer, som exempelvis att de alternativa anordnarna
sitter press pA kommunen di denna utsitts for konkurrens, att kommunen lir
sig frin de alternativa anordnarna och/eller att de assistansberittigade som 4r
mest missndjda med kommunen successivt limnar kommunen och kvar blir de
som ir mer nojda. Denna typ av valfrihetssystem och kvalitetskonkurrens har
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tidigare diskuterats av Konkurrensverket (2010; 2011).

Alternativa assistansanordnare uppfattas som nagot bittre in kommunen
som assistansanordnare. Det som bidrar till den bittre upplevelsen tycks vara
att alternativa anordnare har en bicttre si kallad mottaglighet. Detta innebir att
deras personal dr mer villig och kapabel att tillfredsstilla assistansberittigades
onskemadl och ge dem en prompt service, jimfort med kommunens personal
(Roos 2016). Ytterligare en faktor som tycks spela in dr den fysiska tillgidnglig-
heten da assistansberittigade besoker sin anordnare, bade fysiskt och digitalt.
Personer som har alternativa anordnare upplever miljoerna som mer positiva in
de som anlitat kommunen som anordnare. Ytterligare en faktor som 4r karak-
tdristiskt for alternativa anordnare 4r att de har en tilltalande ideologi och att
de engagerar sig mer politiskt an vad kommunen gor (detta giller i hogre grad
kooperativ 4n privata bolag).

Att personer med alternativa anordnare tilldelas fler timmar 4n personer med
kommunen som anordnare kan generera vinst som plockas ut av dgarna hos de
alternativa anordnarna. Det kan emellertid ocks3 anvindas for att investeras
i verksamheten, exempelvis bittre mottaglighet, fysiska och digitala miljéer,
ideologisk reflektion och politiskt engagemang.

Avslutningsvis kan konstateras att timantalet hos assistansberittigade har
okat sedan mitningarna i detta kapitel, i synnerhet hos assistansberittigade med
kommunen som anordnare. I Vistsverige ar 2017 var antalet assistanstimmar

ungefir samma oavsett organisationsform (Figur 5).
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Figur 5. Antalet assistanstimmar i genomsnitt hos assistansberattigade i Vastra Gotalands lan med
kommunal och alternativ anordnare 2013-2017.
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En ny assistanspolitik

I den hir texten presenteras en analys av hur besparingarna pa den personliga
assistansen har legitimerats. Sedan 2014 har vi haft en funktionshinderpolitisk
debatt som i stor utstrickning har handlat om fusk, éverutnyttjade och kostna-
derna f6r den personliga assistansen. Detta fokus har genomgaende anvints for
att motivera kostnadsdimpande dtgirder — till exempel pa schablonbeloppet for
varje beviljad assistanstimme, i sin styrning av Forsikringskassan och gillande
arbetet f6r de funktionshinderpolitiska utredningar som man har tillsatt. Samti-
digt dr de hir atgirderna inte designade for att komma till ritta med fusk och
overutnyttjande, eftersom de paverkar alla assistansanvindare oavsett om man
fuskar/overutnyttjar eller inte. Jag argumenterar dirfor for att beskrivningarna
av fusk och 6verutnyttjande inte ligger till grund fér atstramningspolitiken,
utan snarare ir att betrakta som efterhandskonstruktioner vars syfte dr att legiti-
mera generella besparingar.

Sedan lagen om stod och service for vissa funktionshindrade (LSS) tridde i
kraft 1994 har utgdngspunkten for funktionshinderpolitiska insatser varit att
behoven ska styra kostnaderna. Regeringen har i stillet fattat beslut som innebir
att kostnaderna ska minska utan hinsyn till om och hur dessa behov férindras.
For att forsta hur detta skifte blev majligt, maste vi forstd den problembeskriv-
ning som anvints for att legitimera den nya politiska inriktningen. En 6versyn
av vad regeringen har sagt och skrivit om assistansen visar att man entriaget
arbetat for att etablera en bild av det finns ett omfattande fusk och éverutnytt-
jande inom assistansen samt att privata assistansanordnare gor oskiliga vinster.
Dessa beskrivningar aterkommer nir regeringen beslutar om kostnadsdim-
pande atgirder. Forst under slutet av 2017 forindras debatten. Besparingsambi-
tionerna tonas ned och ansvarig minister aviserar att hon vill ha en dialog med
funktionsrittsrorelsen. Kritiken frin rérelse och opposition besvaras nu med att
de restriktivare beddmningarna av ritten till assistans inte alls har med reger-
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ingens politik att gora, utan endast ir ett resultat av HFD:s domar. Samtidigt
har dtstramningspolitiken nu fitt genomslag, med firre assistansanvindare och
ligre kostnader.

Jag kommer i tva steg att presentera min analys av hur forestillningen om att
assistansen utg6r ett “kostnadsproblem” har legat till grund for den hir utveck-
lingen. Forst presenteras en analys av hur “kostnadsproblemet” konstruerats. Jag
har hir utgétt frin mer eller mindre all funktionshinderpolitisk kommunika-
tion som limnat regeringskansliet, i form av debattartiklar, inligg i riksdagsde-
batter och pressmeddelanden, mellan 2014 och 2017. I ett andra steg redovisas
en analys (utford tillsammans med Hampus Nilsson) av de statliga fuskutred-
ningar som regeringen och Forsikringskassan har anvint for act méla upp bil-
den av att den personliga assistansen lider av ett omfattande fusk. Tillsammans
visar de hir tvd analyserna hur dtstramningarna inte bygger pa vetenskapliga
fakta eller underbyggd analys, utan pd en konstruerad problembild vars syfte ir
att silja in generell besparingspolitik.

Att skapa ett "kostnadsproblem”

En utgingspunkt f6r min analys ir att beskrivningar av politiska problem inte
existerar oberoende av den politiska processen. Ofta tenderar vi att tinka kring
politik som en problemlésande aktivitet, dir problem uppstar och politikens
uppgift dr att besluta om 18sningar. Carol Bacchi (2009) har istillet visat att
dven beskrivningar av vad som ér ett problem ir en del av politiken. Fér att vissa
politiska forslag ska framsta som rimliga méste de svara mot en problembeskriv-
ning som ir évertygande. Grundtanken med den hir analytiska ingdngen dr

att “politiska problem” inte dr neutrala och sjilvklara, utan konstruerade och
politiska, vilket innebir att det 4r viktigt att granska de antaganden som olika
problemformuleringar bygger pa (Bacchi, 2009, s. 39—44). P4 flera sitt [6per
Ingram och Schneiders (1993) teori om policyskapande och malgruppskonstruk-
tioner parallellt med Bacchis. I Ingram och Schneiders (1993; Ingram, Schneider
& DeLeon, 2007) analys handlar det om hur politikens malgrupper skapas,
reproduceras och dirigenom blir en del av hur politiska dtgirder legitimeras.
Den grundliggande tanken ar enkel: for att en vilfirdsreform ska uppfattas
som legitim méste den grupp som tjanar pa reformen uppfattas som fortjint av
reformens vinster och de som forlorar pa reformen som ofértjinta. Ingram och
Schneiders podng ir alltsé att politiska reformprogram kommer att bedomas
givet vilka mélgruppskonstruktioner de mobiliserar. Detta 6ppnar upp for att
politiska beslutsfattare medvetet forsoker formedla en bild av att vissa grupper
far mer 4n vad de fortjinar (om det handlar om nedskirningar) eller 4r fortjinta
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av mer 4n de for tillfillet far (om det handlar om forbdttringar).

Den empiriska analysen som foljer nedan 4r uppdelad under tva underrubri-
ker. Jag analyserar forst den generella konstruktionen av “kostnadsproblemet”
utifran Bacchi. Under nista rubrik visar jag hur den hir problembeskrivningen
lutar sig mot specifika malgruppskonstruktioner av assistansanvindare och

privata assistansanordnare.

Kostnadsproblemet
For att forsta den nuvarande politiska linjen gillande assistansen, méste vi
greppa hur "kostnadsutvecklingen” gjorts till det centrala funktionshinder-
politiska problemet. For detta ir inte en sjilvklar problembeskrivning. Till
exempel har en ling rad offentliga utredningar faststillt att LSS mélsittningar
om jamlikhet och fullt medborgarskap inte har realiserats. Forskningen om
funktionshinderpolitiken delar i mycket stor utstrickning denna bild, bade i
Sverige och internationellt (se Walmsley, 2005; Clement & Bigby, 2010). Med
en tillspetsad formulering kan man dirfér siga att funktionshindrade personers
levnadsvillkor framstar som betydligt mindre viktigt in vad dessa liv kostar att
doma av den radande politiska inriktningen. Den grundliggande premissen for
konstruktionen av kostnadsproblemet 4r alltsa att det dr detta vi ska fokusera pa
och hir dtgirder behovs. I enlighet med Bacchis modell tringer kostnadspro-
blemet pd det hir sittet undan andra tinkbara problemformuleringar, som till
exempel hade kunnat fokusera pa hur samhillets stod kan utvecklas eller som
utgdr fran de ojimlikheter och exkluderingar som personer med funktionshin-
der alltjimt drabbas av.

En sammanvigning av regeringens kommunikation om LSS, fran 2014 till
2017, visar ocksa att kostnaderna inom den personliga assistansen har varit
ett helt dominerande fokus. Detta speglar i sig en virdering och forestill-
ning med langa historiska rotter: genom 1900-talet har samhillskostnaderna
av funktionshinder varit ett aterkommande tema i den politiska debatten (se
Grunewald, 2008). Dagens kostnadsfokus reaktiverar pa det hir sittet en djupt
rotad problemstillning om personer med funktionshinder: "Hur ska vi ha rad
med dem?” (Carlson, 2010; Goodey, 2011). I dagens kontext spelar dessutom
nya vilfirdspolitiska styrningsideal in. Det ir ett vilbelagt faktum att social-
politiken, dven internationellt, allemer har kommit att fokusera pa minskade
offentliga ataganden for att motverka ”bidragsberoende” (se Fraser & Gordon,
1997; Cruikshank, 1999) och att den styrningstrend som benimns "New Public
Management” har gjort kostnadseffektivitet till ett dverordnat kvalitetsmatt for
all offentlig verksamhet (se Pollitt & Bouckaert, 2004; Lundquist, 1998).
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Utgangspunkten f6r konstruktionen av kostnadsproblemet ir att kostnaderna
for den personliga assistansen fram till regeringsskiftet 2014 okar i snabbare takt
dn antalet personer som beviljas personlig assistans (Forsikringskassan, 2016,

s. 7-10), vilket alltsd innebir att det genomsnittliga antalet beviljade timmar
per person har 6kat. For att motivera den sirstillning som assistanskostnaderna
ges beskriver regeringen den hir utvecklingen aterkommande som en friga om
legitimitet. Den tidigare ministern Asa Regnér (S) (se Regnér, 2016a; Regnér &
Karlsson, 2016), har vid ett flertal tillfillen argumenterat att funktionshinder-
rorelsens oro over fokuseringen vid kostnader bygger pa en falsk motsittning
mellan minniskors rittigheter och vad den personliga assistansen kostar. I stil-
let menar Regnér att regeringens kostnadsfokus ir ett uttryck for ett forsvar av
dessa rittigheter, eftersom LSS och den personliga assistansen bara ir legitima
givet att vi vet att assistansens kostnader "gé[r] till rice saker” (se Andersson,
2015). I sjilva verket gynnas allts assistansanvindare av mer kostnadskontroll
(Regnér, 2016b). Liknande beskrivningar gors ocksa av Forsikringskassan
(2016, s. 5), som i en av sina rapporter till exempel hdvdar att omfattningen av
bedrigerier inom assistansen ir “systemhotande” eftersom de antas leda till att
assistansen forlorar sin legitimitet.

Legitimitetsbegreppet fungerar hir som ett sitt att upphiva konflikten
mellan besparingar och virnande om funktionshindrades rittigheter; genom att
hinvisa till en forestilld fortroendekris for assistansen kan besparingspolitiken
istillet motiveras som ett forsvar av assistansen. Det finns emellertid varken
forskning eller statistik som tyder pd att den personliga assistansen ir speciellt
ifragasatt, varken bland medborgare eller i den offentliga debatten. En sokning
pa opinionsartiklar som berér personlig assistans visar snarare att kostnads-
fragan bérjar diskuteras forsz efter att politiker opinionsbildar med fokus pa
kostnadsokningarna. P4 det hir sittet kan regeringens politik knappast betrak-
tas som ett svar pa en fortroendekris for assistansen, dven om man framstiller
det si. Snarare forefaller det som att regeringens eget agerande efter 2014 har
lyft upp assistanskostnaderna pa den politiska dagordningen och dirigenom ini-
tierat debatten om kostnaderna. I nista led refererar man till den legitimitetskris
som man sjilv har skapat som orsaken till att det behovs en besparingspolitik.

Retoriken kring den pastidda legitimitetskrisen for assistansen bygger pa
antagandet att det finns en korrekt kostnadsniva som kostnadsokningarna
overstiger. Anledningen till att regeringen menar att det uppstar en fortroende-
kris 4r att kostnadsokningarna inte har godtagbara orsaker, att pengarna gar till
fel saker och att det saknas kunskap om vart de egentligen tar vigen. P4 det hir
siittet har regeringen modellerat tvé relaterade problem. A ena sidan saknas det
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kunskap om vad kostnadsékningarna beror pd, vilket alltsé skapar ett behov av
kartliggning och utredningar. A andra sidan antas samtidigt att kostnadsok-
ningarna inte har legitima forklaringar, vilket motiverar de besparingsitgirder
som redan genomforts. I den strida strommen av debattartiklar frin Socialde-
partementet (se Regnér, 2015b; 2016a; 2016b; 2016¢; 2016d) 4r en aterkom-
mande retorisk figur att "méinniskor ska fa det stod de har rite ¢ill”. Vilket
samtidigt implicerar att det i dagslidget beviljas en stor mingd assistanstimmar
som assistansanvindare znte har ritt till — annars skulle det ju inte vara méjligt
att dimpa kostnaderna. Detta gor det i sin tur méjligt att anviinda sig av en ter-
minologi som fastslar att det finns ett "6veranvindande” och ”6verutnyttjande”
av personlig assistans (vilket jag dterkommer till under nista rubrik). P4 det hir
sttet lutar sig regeringens retorik mot en forestilld distinktion mellan korrekt
och orittfirdig assistans, dir man samtidigt forsikrar att nedskirningarna bara
kommer att gilla den senare kategorin (se Forsikringskassan, 2016, s. 27). Att
de politiska besluten vi hitintills har sett innebir generella nedskdrningar som
potentiellt drabbar alla assistansanvindare avspeglas alltsa inte i regeringens
problemformulering och argumentation, som snarare bygger pé att bara de som
inte har rent mjol i pisen kommer att drabbas.

Malgruppskonstruktioner

Som jag antydde ovan fyller kunskapsglappet om kostnadsokningarna en viktig
funktion i regeringens problemkonstruktion, eftersom det limnar utrymme f6r
regering och myndigheter att lansera egna forklaringar. Ett tydligt exempel hir
finns i en debattartikel som signerades av Forsikringskassans davarande general-
direktor samt dess (tillforordnade) forsikringsdirektor (Begler & Lender, 2016).
Kostnadsproblemet ir den sjilvklara utgdngspunkten for artikeln, dir okningen
av antalet assistanstimmar anvinds for act vederligga bilden att det skulle rida
“kris” inom den personliga assistansen. Den forsta tredjedelen av artikeln dgnas
just at att specificera hur stor del av kostnadsékningarna regering och myndig-
heter forstar orsakerna bakom och hur stor del som inte kan forklaras. Att vi inte
vet "vart varje krona gar” — for att parafrasera ansvarig minister — limnar i sin
tur utrymme f6r Forsikringskassan att lansera sin egen forklaring, just i form av
”overanvindning”/fusk och privata vinstintressen. Det ska noteras att empiriska
fakta for att gora denna koppling saknas (vilket jag dterkommer till under nista
rubrik). Givet hur texten ir strukturerad framstar dock den givna forklaringen
som det enda rimliga svaret pa kunskapsluckan om varfér utgifterna for assis-
tansen skenar.

P4 det hir sittet mojliggor det osikra kunskapsliget forklaringsmodeller som
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fungerar som en legitimitetsgrund for besparingspolitiken. I enlighet med Ing-
ram och Schneiders modell sa tar dessa forklaringar formen av milgruppskon-
struktioner, dir assistansanvindare framstills som ”6veranvindare” och privata
assistansanordnare som “vinstmaximerare”. Malgruppskonstruktionerna
forstirker i sin tur de antaganden som ligger till grund f6r besparingspolitiken,
da assistansanvindare framstir som ofortjinta behdvande som ”6verutnyttjar”
systemet och assistansforetag som ofortjinta vinnare vars profitintresse driver
upp kostnadsékningarna. Trots att begreppet "6verutnyttjande” dr centralt i
regeringens retorik preciseras det aldrig. Det ir helt enkelt en etikettering som
ska signalera att dtstramningarna bara drabbar de som far mer assistans 4n de
har rdce dill.

Det ska direkt sigas att det sa klart forekommer fusk och tveksamheter inom
assistansen, precis som inom alla andra vilfirdssystem. Det intressanta hir
ir emellertid forestillningen om fusk och hur den mobiliseras for att motivera
politiska besparingsatgirder. Osikerheten kring omfattningen av felaktiga
utbetalningar av assistansersittning gor att Forsikringskassan och regeringen
kan lansera uppskattningar som vicker uppmirksamhet och som kallar till po-
litisk handling. Det dr ocksa genomgaende i kommunikationen som omgirdar
assistansen att man hinvisar till ett antaget stort mérkertal. I den debattartikel
som signerats av Forsikringskassans general- och forsikringsdirekeor illustreras
morkertalet med metaforen att vi inte tar det relativa fatal personer som aker fast
for fortkorning som intike for att det 4r ett marginalfenomen (Begler & Lender,
2016). Lasaren leds att tro att vi pA motsvarande sitt bara ser toppen av ett
isberg nir det kommer till dem som blir fillda f6r bedrigerier inom assistansen.
Genom att luta sig mot antagandet om “det stora morkertalet” blir det ddrmed
mojligt att argumentera for att kostnadsokningarna ir oskiliga och beror pa
fusk, utan att det finns ett faktiskt empiriskt underlag for de hir pastdendena.

I termer av mélgruppskonstruktioner etableras hir idén att assistansanvinda-
re, som kollektiv, fir mer assistans dn de har laglig ritt till. Samtidigt som bade
regeringen och Forsikringskassan podngterar att de flesta assistansanvindare
inte skor sig pa systemet blir effekten att detta méste vara en helt central f6r-
klaring till varfor assistanskostnaderna har okat. Misstinkliggérandet drabbar
ddrmed assistansanvindare som grupp, dven om inte alla beskrivs som skyldiga.
Det ir en forskjutning av hur personer som far personlig assistans portritteras:
vid LSS-inf6érandet beskrevs personer med funktionshinder genomgaende som
fortjanta behovande, exkluderade och utsatta for orittvisor, vilket i sin tur moti-
verade en politik som skulle tillita dem att bli bidragande samhillsmedlemmar
(se t.ex. SOU 1992:52). S4 sent som 2014 arbetade ocksi Forsikringskassan
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aktivt for att tona ned bilden av ett omfattande fusk. Men idag har bilden av en

diskriminerad och orittvist behandlad grupp i stor utstrickning alltsd ersatts av
beskrivningar av ett kollektiv som ”6verutnyttjar’/”éveranvinder” (Socialdepar-
tementet, 2015; Begler & Lender, 2016).

Den andra malgruppskonstruktionen av betydelse for hur assistansen gors till
ett kostnadsproblem finner vi i beskrivningarna av de privata assistansanordnar-
na. Precis som fusket och 6veranvindningen lanseras privata vinstintressen som
en forklaring till okade kostnader. Grundargumentet summeras i en rapport
fran Inspektionen for socialforsikringen (2015, s. 87—89): privata anordnare
har incitament att verdriva den enskildes stddbehov di detta ger storre vinster.
Detta ir sa klart svart att argumentera mot i sak. Argumentet blir i sin tur fram-
tridande dé regeringen lanserar den nya LSS-utredningen, vilket illustreras av
nedanstdende citat ur en debattartikel i Dagens Sambhiille:

“Utredningen om assistansersitiningens kostnader som gjordes
under forra mandatperioden konstaterade att schablonersittning-
en gav starka ekonomiska drivkrafter for alla aktorer att forsoka
oka antalet beviljade timmar, eftersom varje timme gav en hogre
vinst. Utredningen konstaterade ocksd att det finns en risk for art
dessa foretag overdriver assistansbehoven, eftersom foretagen har
ett starkt ekonomiskt intresse av att fi manga timmar assistanser-
sdttning i sin verksambet. (Regnér, 2016¢)”

Nir det giller de privata och vinstdrivande assistansanordnarna ir det i sig inte
ett orimligt argument. I regeringens argumentation linkas det dock till det fak-
tum att ménga privata anordnare anlitar jurister som hjilper assistansanvinda-
ren i handliggnings- och ansokningsfasen, vilket enligt regeringen innebir "att
pengarna inte gar till ritt saker”. Aterigen: det hir ir s klart bara problematiskt
givet grundantagandet att fler timmar i sig sjilv ar déligt, det vill sdga att privata
anordnare skapar ett stodbehov som egentligen inte finns eller stir i motsittning
till assistansanvindarens bista. For om juristerna hjilper den enskilde att fa de
timmar hen har rite till, utifran lagstiftningens intentioner, sd ir ju snarare sys-
temfelet att juridisk rddgivning dr nodvindigt for att rite assistans ska beviljas.
Den sammantagna bilden blir alltsa att problematiseringen av
kostnadsokningen lutar sig mot tvd malgruppskonstruktioner:
”overanvindaren”/” fuskaren” och “vinstmaximeraren”. De hir méilgruppskon-
struktionerna anvinds i sin tur for att fylla kunskapsglappet om vad kostnads-

okningarna inom assistansen beror pd. Resultatet blir att det framstills som att
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besparingspolitiken drabbar grupper som inte ir fortjinta av en generds assis-
tansersittning.

Fuskuppskattningarna

Som framgér ovan har beskrivningar av assistansanvindare som ”6verutnytt-
jare” och pastienden om omfattande fusk varit centralt i debatten kring den
personliga assistansens kostnadsékningar. Aterkommande har siffror mellan 10
och 12 procent refererats av politiker och myndigheter, vilket har satt tonen for
debatten om assistansen.

Fran borjan kommer dessa siffror fran tre olika statliga utredningar som har
lyfts fram av savil den nuvarande som de tidigare borgerliga regeringarna. I en
omfattande litteraturstudie har Hampus Nilsson och jag granskat den metod
som har anvints, den sd kallade "expertuppskattningsmetoden”. Grunden for
hur metoden egentligen ska anvindas ir att en uppsittning oberoende experter,
utifrin sikra bakgrundsdata, fir gora uppskattningar som besvarar en fraga
ddr andra vetenskapliga metoder inte ir tillimpliga. Dessa uppskattningar vigs
ddrefter samman till en punktskattning eller ett osidkerhetsintervall. Var ansats
var att gora en beddmning av om vi har skil att lita pa fuskuppskattningarna sa
som de har tillimpats for att uppskatta de felaktiga utbetalningarna inom assis-
tansen. Utifrdn en litteraturstudie som inkluderar nirmare 1 300 vetenskapliga
texter och en analys av utredningarnas utférande besvarar vi tva fragor: (1) finns
det evidens for att expertuppskattningsmetoden ir ett bra sitt att uppskatta
omfattningen av felaktiga utbetalningar inom personlig assistans och (2) har
utredningarna anvint metoden pa ett sitt som ger tillforlitliga resultat?

Ett okat politiskt och medialt fokus pa fusk inom assistansen sammanfaller
med att FUT-delegationen, den forsta statliga utredningen som gor expertupp-
skattningar, 2008 presenterar sin uppskattning av de felaktiga utbetalningarnas
omfattning. Resultatet blir att cirka 10 procent av alla assistansutbetalningar
ar felaktiga. Trots att expertuppskattningsmetoden i utredningstexten beskrivs
som vetenskaplig visar var genomlysning av den samlade litteraturen om meto-
den att den 4r framtagen for att beddma osikerhet utifran naturvetenskapliga
data, till exempel kring hur evakueringszoner efter kirnkraftsolyckor ska utfor-
mas eller hur epidemier sprids. Bland de 1 300 studierna vi tittade pé hittade vi
inte nagra exempel pa att metoden har anvints for att uppskatta morkertal, fusk
och kriminalitet eller ens en samhillsvetenskaplig fraga. Det ir med andra ord
inte en vetenskaplig metod f6r iandamalet i friga. Vir undersékning visar att det
helt saknas evidens for att metoden kan anvindas for att gora uppskattningar av
felaktiga utbetalningar i socialforsikringssystemen.
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En viktig orsak till detta gar att finna i svaret pd vir andra fragestillning:
metoden ir inte utvecklad for att besvara den hir typen av fragestillningar. En
helt central utgingspunkt i konstruktionen av expertuppskattningsmetoden
dr att experternas bedomningar ska bygga pa sikra bakgrundsdata, i exemplet
med evakueringszoner kan det till exempel handla om kirnkraftverks konstruk-
tion, lokala klimatsystem och det radioaktiva brinslets egenskaper. Gillande de
felaktiga utbetalningarna saknas den hir typen av bakgrundsdata helt. Utifrin
fran den vetenskapliga litteraturen borde detta i sig inneburit att metoden
underkints. Den enda sikra bakgrundsdata som uppskattningarna baserats pa
bestar av uppgifter om konstaterade felaktiga utbetalningar, som alltsa ligger pa
promilleniva. Att man inda kommer fram till fusksiffror 6ver 10 procent bygger
alltsd inte pd nagra kompletterande sikra data, utan ir helt enkelt en dterspeg-
ling av experternas gissningar.

Hir finns nista fundamentala problem med de svenska fuskutredningarnas
tillimpning av metoden. Medan den vetenskapliga litteraturen om expertupp-
skattningar understryker vikten av oberoende experter, i synnerhet féretridare
for forskningssambhillet, sa 4r experterna i de svenska utredningarna anstillda
av statliga myndigheter, i synnerhet Forsikringskassan, vilket innebir att deras
arbetsgivare sdvil som de sjilva sannolikt kommer att paverkas av vad man kom-
mer fram till. Expertgrupperna ir dessutom anmirkningsvirt homogena till sin
sammansittning, vilket ocksé ir ett stort metodologiskt problem. I den veten-
skapliga litteraturen beskrivs detta aterkommande som en uppenbar felkilla,
men de knapphindiga diskussionerna i utredningarna tar nirmast obefintlig
hinsyn till metodlitteraturens varningar.

En sista central metodologisk brist 4r att tolkningarna av resultaten dr
undermaliga. For det forsta i hur resultaten kontinuerligt presenteras som en
punktskattning av de felaktiga utbetalningarna, medan osikerhetsintervallen
utelimnas nir politiker och myndigheter refererar resultaten. I alla tre fuskut-
redningar ir detta intervall mycket stort (3-18 procent, 2.8-27 procent samt 7-15
procent), vilket antyder en stor osikerhet. Utifran metodlitteraturen antyder
detta att resultaten ir sd pass otillforlitliga att de knappast kan ligga till grund
for policyrekommendationer. Anda aterkommer punktskattningarna nir at-
stramningspolitiken ska motiveras. Det mest flagranta exemplet pé suspekt tolk-
ning av resultat hittar vi i Billum-utredningen fran 2012 (2012:6), en utredning
som enbart fokuserar pa assistansutbetalningar och som fortfarande refereras
flitigt i debatten. Denna utredning gor ingen egen expertuppskattning, utan
modifierar Ekonomistyrningsverkets resultat frin 2011. Dock blir det tydligt, i
resonemangen av hur denna modifiering har gétt till, att de ansvariga utredarna
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inte verkar ha férstatt metoden de lutar sig mot.

Listan pa metodologiska brister hade kunnat géras lingre och 4r som helhet
hapnadsvickande, dir vir genomlysning visar att de svenska tillimpningarna
bryter mot mer eller mindre samtliga centrala metodologiska rekommendatio-
ner for hur expertuppskattningar bor gé till. Detta alltsa i tilldgg till att det helt
saknas evidens for att metoden, korrekt utférd, ens gar att anvinda f6r att un-
dersoka felaktiga utbetalningar. I beskrivningarna av hur expertuppskattning-
arna har gatt till framerdder bilden av hur en grupp statstjanstemin, som arbetar
med fusk i socialfrsikringssystemen, sitter och gissar tillsammans. Det behover
knappast papekas att detta inte har ndgot med vetenskap att gora. Sett ur ett
vetenskapligt perspektiv finns det dirfor inga skil att ta fuskuppskattningarna
pa allvar. Inte desto mindre refereras de fortfarande kontinuerligt i debatten om

personlig assistans.

Nedskarningspolitik pa jakt efter legitimitet

Den sammantagna bilden 4r att vi har en situation dir assistansen beskrivs som
ett kostnadsproblem, vilket tjanar syftet att legitimera en generell besparings-
politik. Samtidigt har regeringens besparingsitgirder i sjilva verket mycket lite
att géra med den problembeskrivning som legitimerat politiken. Om problemet
verkligen hade varit att pengarna “gér till fel saker”, eller att “vi inte vet vart varje
krona tar vigen”, sa hade 16sningen knappast varit att ge firre kronor till alla
assistansanvindare, utan att undersdka och beivra de fall dir pengarna hamnar
pa villovigar. Pi motsvarande sitt dr frysningar och sinkningar av schablonbe-
loppet for varje assistanstimme inte ett effektivt sitt act komma till ritta med
overvinster”, 6verutnyttjande” eller fusk.

Mot bakgrund av den problembeskrivning regeringen lutat sig mot silar
deras besparingspolitik mygg och sviljer kameler; man genomfér generella
nedskirningar genom att ge Forsikringskassan i uppdrag att spara pengar och
genom att minska upprikningen av schablonbeloppet, men riktar inga specifika
tgirder mot vare sig "6verutnyttjande”, fusk eller vinstintresse. Regeringens
och myndigheternas beskrivning av kostnadsproblemet inom assistansen dr
alltsd inte den f6rda politikens rationella grundférutsittning, utan en proble-
matisering som syftar till att ritcfirdiga besparingar. "Kostnadsproblemet”,
sd som det beskrivits av regeringen, kan inte 16sas av de besparingspolitiska
dtgirderna man genomfért. Diremot kan "kostnadsproblemet” gora s att dessa
argirder framstdr som rimliga. Som ett resultat har vi fatt en assistansdebatt som
i stor utstrickning har varit frinskild den forda politiken. Medan debatten har
handlat om fusk och vinstintressen har regeringen politik vare sig riktat sig mot
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fuskare eller privata foretag, utan syftat till att spara pengar i storsta allminhet.
forlingningen 4r detta ett demokratiskt problem som férsvarar en saklig debatt

om politikens verkliga grundvalar.
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12. Den personliga assistansens
alternativkostnad

Hans Knutsson, Ekon. Dr. Lektor i foretagsekonomi, Ekonomihogskolan
vid Lunds universitet

Nir du har ldst det hir kapitlet kommer du att ha ldst ett argument f6r hur
regeringens efterstravade kostnadsminskningar f6r samhillets stdd och service
till funktionsnedsatta och deras familjer kan betraktas som oekonomiska. Du
kommer ocksa att ha tagit del av ett argument som hévdar att samma politik
sannolikt férsvagar samhillets syn pa jamlikhet, solidaritet och tolerans — vir-
den som inte kan redovisas i kronor och 6ren nagonstans, trots att dessa virden
ar hogst patagliga.

Argumentationen jag for bygger pa tre olika publikationer. Frimst redovisas
innehéllet i en studie som gjordes pa uppdrag av Riksforbundet for Rorelsehind-
rade Barn och Ungdomar (Knutsson, 2017b) gillande den personliga assistan-
sens alternativkostnad. Dessutom berors en kritisk analys av implementeringen
av LSS, publicerad i en antologi om styrning och utveckling av svensk vilfird
(Knutsson, 2017c). Texten bygger ocksa pé en vetenskaplig artikel om feltink
kring policybeslut (Knutsson, 2017a).

Mitt huvudsakliga bidrag hir dr dock en berikning av den personliga as-
sistansens alternativkostnader samt ett resonemang om hur personlig assistans
ar en sammanhallen och relative sett ekonomiske hillbar insats for personer
med omfattande funktionsnedsittningar. Jag argumenterar for att en ersittning
av personlig assistans i minga fall vore ekonomiskt irrationell. Samtidigt finns
det tydliga tecken i direktiv och debatt som tyder pa att staten vill ligga dver
finansiering och forvaltning av stéd och service at funktionsnedsatta personer
pa andra. Detr allesa inte bara en friga om hur mycket det kostar utan ocksa
en friga om att staten uppenbarligen vill minska sina egna utgifter. Det 4r vad
staten betalar - inte vad funktionsnedsattas behov av stéd och service kostar
samhillet - som ir pudelns kirna. Aven denna pagiende ansvarsforskjutning

kritiseras ur ett ekonomiskt perspektiv i kapitlet.

Personlig assistans ar en rationellt organiserad samhallsinstitution
Alternativen till personlig assistans 4r i en teoretisk mening odndliga. For att
gora en analys meningsfull och méjlig méste alternativen definieras. De al-
ternativ som presenteras i Knutsson (2017b) dr fyra, vart och ett i nigon man
stiliserat. Ambitionen med dessa ir att visa vilka kostnader som uppstar om
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samma stod och service skall utforas pd annat sitt in genom personlig assistans,
givet samma omfattning pa och kvalitet i insatsen. Vi kan forstd det som olika
16sningar som andra far tillhandahalla d4 assistansersittning nekats av Forsik-
ringskassan — trots att det foreligger ett underliggande behov av assistans. En
ekonomisk analys av alternativen kan snabbt bli ooverskadlig om alla faktorer
som péverkas av en forindring riknas in. Exempel pd sadana faktorer som kan
nimnas ir det kommunala utjimningssystemets inverkan pi kommunens
inkomster och utgifter, statens och sjukvardens eventuella kostnadsférindringar
som en foljd av att den anhérige sjukskriver sig nir hen inte orkar ta hand om
sitt barn, eller vilka lingsiktiga kostnader som kan uppstd som en foljd av att
sambhillet sviker svaga grupper.

Foljande fyra alternativ listades: i) personlig assistans, ii) hemtjinst, iii)
sirskilt boende enligt LSS §9.8 eller §9.9, eller iv) anhorigas arbete. Genom att
anvinda officiella kostnadsuppskattningar och officiell nationell statistik, frimst
fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och SCB, kunde berikningarna
visa att personlig assistans dr det mest kostnadseffektiva alternativet om inten-
tionerna med LSS ska uppnas. Att ge den enskilde méjlighet att leva som andra,
som LSS §5 uttrycker det, later sig inte géras med mindre dn att valfrihet och
sjalvbestimmande héller samma niva f6r funktionsnedsatta som for icke funk-
tionsnedsatta. Det framgér av LSS §6.

Jimforelsen gjordes s hir:

i) Personlig assistans. Ar 2015 beslutade regeringen att den sa kallade timscha-
blonen, det vill siga varje assistanstimme beviljad av Forsikringskassan, skulle
ersittas med 288 kr under 2016. Arskostnaden for beviljad dygnet-runt-assis-
tans uppgick dé till 2 523 000 kronor.

ii) Hemtjinst. Enligt Socialstyrelsen (2016) har kommunerna 6kat insatsen
hemtjinst f6r minniskor med funktionsnedsittning, vilket visar att alternativet
inte dr ett hypotetiskt eller fiktivt tankefoster. Hemtjdnst skiljer sig dock visent-
ligt frin det arbete som en personlig assistent utfor. Hemtjinst utfors koncen-
trerat, periodiskt och planerat, inte kontinuerligt och situationsbetingat som
personlig assistans. For att inte gora jimférelsen mellan hemtjinst och assistans
missvisande méste darfér hemtjinstarbetet omriknas till en kontinuerlig tjanst
som motsvarar den tjinst en personlig assistent utfor. Det gjordes genom att ta
del av dels kommunernas redovisade timkostnad for hemtjinst utford i egen
regi (mediankostnaden ar 2015 var enligt Kommun- och Landstingsdatabasen,
KOLADA, 708 kr/tim), dels en sirskild kartliggning utférd av SKL gillande
privata utforares direkta kostnad for hemtjinst (369 kr/tim). Med utgdngspunkt
i det ldgre virdet beriknades hemtjinstalternativets drskostnad till 3 232 000
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kronor. Det dr 709 000 kronor hégre dn arskostnaden for personlig assistans.
Berikningen stirktes senare av att SKL sjilv beriknat att timschablonen inte
ticker kommunernas sjilvkostnad for personlig assistans (se t.ex. SvD, 2017).

ii) Sérskilt boende enligt LSS 9§, punkt 8 eller 9. Socialstyrelsen (2016) har
visat ocksi hur kommunernas kostnader for boendestdd 6kar, dock inte for
barn och ungdomar. I kostnadsjimforelsen anvindes riktvirden fran sirskilda
boenden f6r dldre samt f6r psykiskt funktionshindrade, en 18sning som omfat-
tar kontinuerlig tillsyn och 6vervakning. Den genomsnittliga kostnaden for en
plats i sirskilt boende &r 2015 var enligt kommundatabasen KOLADA 690 000
kronor per dr. Arbetet i ett boende sker dock sillan pa individuell basis, istil-
let organiseras arbetet s att antalet personal dr ldgre 4n antalet brukare. Det
betyder att det kan antas finnas en visentlig kvalitetsskillnad mellan personlig
assistans och den boendel6sning som star till buds i vira svenska kommuner
idag. For att kompensera for denna kvalitetsskillnad adderades kostnader for
en utdkad bemanning till kostnaden fér boendeplatsen, 690 000 kronor/ar.
Den enda funnassiffran 6ver personaltithet pa boenden aterfanns i en rapport
fran Socialstyrelsen (Socialstyrelsen, 2007). Dir framgick att den genom-
snittliga personaltitheten pa dldreboenden i Sverige var 0,97 arsarbetare per
brukare. Dygnet-runt-assistans motsvarar 4,64 arsarbetare. Kostnaden for
mellanskillnaden mellan 4,64 och 0,97 drsarbetare adderades till kostnaden for
boendeplatsen for att dirmed finga det extra arbete som ett kontinuerligt och
situationsanpassat stdd kraver. Pa sd sitt beriknades drskostnaden for sirskilt
boende-alternativet till 3 247 000 kr/ar, 724 000 kronor hogre 4n kostnaden for
personlig assistans.

iv) Anhérigas arbete. Till sist har vi alternativet "anhérigas arbete”. For barn
och ungdomar handlar det som regel om att den ena eller bada forildrarna sjilva
tar hand om sitt barn med funktionsnedsittning. For vuxna finns mojlighet till
anhorigstdd men detta giller inte for personer under 18 ir (Socialtjinstlagen
kap. 5 §10). Det antogs att anhérigarbete foranleds av att fordldern/férildrarna,
slikt och vinner tillsammans upphér med l6nearbete motsvarande den tid per-
sonen inte lingre far assistansersittning frin Forsikringskassan.

Funktionsnedsittningar kan antas vara fordelade jimnt bland invanarna,
utan nigon korrelation med inkomst eller socialgrupp. Enligt SCB:s statistik
virderades ar 2015 ett genomsnittligt I6nearbete till 32 000 kr per manad.
Uppgiften avser ett genomsnitt av alla I6ntagare, oavsett sektor och utbildnings-
niva. I manadslénen ingar enligt definitionen fast 16n inklusive fasta I6netilligg,
prestationslon, avtalad bonus, tantiem etc., tilligg for skift, obekvim arbetstid
etc., ersittning for beredskap och jour, forméner och andra kontanta ersitt-
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ningar. I rapportens berikning lades dven sociala avgifter till, 31,42 %. Aven om
detta dr en social avgift for socialt skydd som inte direkt utbetalas till Iontagaren
s representerar den en socialforsikring som den anhorige dger ritt till, men inte
lingre betalar till nir denne dgnar sig at obetalt assistansarbete. Virdet av det
produktionsbortfall som uppstar di en anhérig virdar nagon med funktions-
nedsittning berdknades enligt dessa forutsittningar till 262 kronor per timme.
Till denna genomsnittliga timkostnad lades till slut 12 % f6r semesterkompen-
sation samt 3,9 % for sjukledighet motsvarande rikssnittet for lonearbetare.
Total timkostnad f6r anhorigs arbete beriknades pé s vis uppgd till 304,88 kr/
timme. Arskostnaden for anhérigs arbete uppgick dirmed till 2 671 000 kronor,
148 000 kronor mer in motsvarande kostnad f6r personlig assistans.

Utifran den hir enkla men vil forankrade jimforelsen framgér att det - oav-
sett hur stddet ges - alltid kommer att kosta pengar att ge stdd till manniskor
med funktionsnedsittning. Uppstillningen visar ocksa tydligt att skillnaderna
i kostnad maste stillas mot skillnader i kvalitet. Det gar inte att diskutera den
personliga assistansens alternativkostnad utan att beakta de kvalitetsskillnader
och virden som finns inbyggda i de olika alternativen. En tredje observation
som ldsaren kan gora ir att alternativen finansieras pa olika sitt. Assistansersitt-
ningen finansieras ungefir till 90 % av staten, medan hemtjinst och LSS-boen-
de finansieras av kommunerna. Anhérigas arbete finansieras inte alls, eftersom
det handlar om uteblivna betalningar till de anhoriga. Inkomstbortfallet kan
emellertid i virsta fall leda till kommunala utbetalningar for forsorjningsstod,
men det sker forst di personen som ansoker om forsérjningsstdd helt saknar
egna tillgdngar. Det 4r med andra ord inte bara en strid om omfattning och
karaktir pa stod och service till svart funktionsnedsatta personer, det r ocksa
en strid dir staten vill decentralisera finansiering och forvaltning till den kom-
munala nivan.

Teoretiskt delar ekonomer ibland upp kostnader i produktions- och transak-
tionskostnader. Produktion sker nir varor och tjanster skapas frin olika in-
satsvaror, till exempel material och arbete. En transaktion uppstar nir dessa in-
satsvaror eller firdiga varor och tjidnster byter dgare. Nir det hir konstateras att
savil hemtjinst och LSS-boende som anhérigas arbete kostar mer 4n personlig
assistans, d4 handlar det om produktionskostnader. Alternativen som jimfors ar
dock som sagt stiliserade och renodlade. I realiteten beviljar kommunerna runt
om i landet nu alltmer olika kombinationer av de insatser som ér definierade i
Socialtjanstlagen och LSS. Det betyder i praktiken att en enskild funktions-
nedsatt person blir beroende av olika personer inom hemtjinst, ledsagarservice,
daglig verksamhet, assistans och av anhériga for att kunna leva ett ndgorlunda
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normalt liv som andra. Det betyder att ménga aktérer ska samordna sina insat-
ser av stod och service, vilket kriver planering, kommunikation, diskussion och
beslut. Det ir ett erkidnt problem inom vard och omsorg fr de mest sjuka dldre
att kommuner och landsting sinsemellan brister i kommunikation och samord-
ning (se t.ex. Socialstyrelsen, 2015). Problemen ir flera, bland annat minskar
kunskapen om den ildres individuella omstindigheter. Aven generell kunskaps-
utveckling om ildres behov férsimras av en bristfillig dialog och samordning
mellan personer inom kommun och landsting, vilket rent krasst hianfors till en
otillfredsstillande personalkontinuitet. Det finns inga skil att tro att svirt sjuka
dldres situation i nagot visentligt avseende skiljer sig frin den situation som per-
soner med omfattande funktionsnedsittningar alltmer hamnar i. I takt med att
en statligt finansierad personlig assistent ska ersittas med en rad olika personer
inom kommunen och landstinget 6kar svarigheterna att ta hinsyn till indivi-
duella behov och 6nskemal som den funktionsnedsatte har och ger uttryck for.
Transaktionskostnaderna stiger nir ansvaret for de insatser som den funktions-
nedsatte individen 4r beviljad delas pa alltfler hinder. Med detta sagt har innu
inte kvalitetsaspekterna av denna fragmentisering av stédet alls diskuterats. For
att till exempel hemtjinstpersonalen ska klara av att hjilpa till i minniskors hem
miste denna hjilp planeras. Toalettbesok, méltider, av- och piklidnad och allt
annat méste schemaliggas, ndgot som svarligen later sig goras.

En enskild personlig assistent som befinner sig vid den funktionsnedsattes
sida forkroppsligar manga samhillsfunktioner pa en och samma gang. Transak-
tionskostnaderna for assistentens stod och service ir liga. Den genomsnittliga
16nenivan for personliga assistenter och den timschablon som utgar som assis-
tansersittning ir bida si laga att ingen annan organisatorisk 16sning 4r billigare
dn den personliga assistansen. Produktionskostnaden kan inte bli ligre. Med an-
dra ord, savil produktions- som transaktionskostnader blir ligre nir en person-
lig assistent ombesorjer stdd och service at personen med funktionsnedsittning.
Det enda sittet att minska kostnaden for stod och service &t minniskor med
omfattande funktionsnedsittningar ir att minska mingden st6d och service.
At splittra upp insatserna okar sannolikt totalkostnaden for stédet och servicen,
men kan méjligen te sig billigare for en enskild férvaltning. Viger vi total nytta
mot total kostnad 4r dock personlig assistans med stor sannolikhet en rationellt

organiserad samhillsinstitution som pa strikt ekonomiska grunder bor virnas.
Experimentet LSS

Men det borde inte vara ekonomiska bevekelsegrunder som stér i forgrunden
i debatten och den politiska retoriken. Personlig assistans dr en insats som
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samhillet gor for att ménniskor med svira funktionsnedsittningar ska kunna
leva som andra. Att leva som andra betyder i grunden att bestimma 6ver sitt
eget liv. LSS-reformen kom med flera nyheter samtidigt, dir avreglering, valfri-
het, konkurrens och finansieringslsning alla bidrog till att ge reformen en
“experiment”-karaktir (Knutsson, 2017c). Kostnadsaspekten kom dock snabbt

i fokus och ir sa fortfarande — hur mycket far det kosta att svagare minniskor
ska kunna leva som andra? Experimentet LSS har inte misslyckats. Diremot
har reformen stott pa problem med stigande kostnader, fall av missférhéllanden
och bedrigerier, oklarheter vad giller huvudmannaskap och dirtill kopplade
tolkningar av lagtexten och efterfoljande domslut. Atgirderna for att komma
tillrdtta med problemen har dock inte varit riktade mot att bibehalla reformens
grundtanke. Instruktionerna fran regeringen till Forsikringskassan, som exem-
pel, har vickt fragor som ror ministerstyre och domstolstrots. Forsikringskas-
sans efterskottsbetalning av assistansersittning hotar mangfalden av privata sma
assistansanordnare och nir alla dessa enskilda dtgirder liggs samman med re-
geringens ambition att kraftigt begrinsa mojligheten att redovisa vinster i privat
vilfirdsverksamhet, da blir det tydligt att det dr LSS underliggande principer
om sjilvbestimmande och valfrihet som i sjilva verket ar i skottlinjen.

Ett vilfirdssamhille behover styrande principer for att fungera. Allminna
val och beskattningsritt ir tvd exempel. Dessa principer méste vara forankrade i
grundliggande virderingar som delas av en majoritet av mianniskorna i samhil-
let. Det vi gor, vira handlingar, formar vira grundliggande virderingar som i
sin tur paverkar vilka handlingar vi utfér (Weick, 1995). Genom handlingar,
till exempel nir vi réstar och deklarerar, realiserar vi den demokrati som vi i
Sverige har formulerat i Regeringsformens forsta paragraf om offentlig makt
och rittsskipning. Vira handlingar och virderingar kan dirmed sigas antingen
stirka eller forsvaga vart samhille. Samhillet dr idag ett system av institutioner
som grundar sig i tanken om alla minniskors lika virde, rostritt och likhet infor
lagen. Men systemet — kedjan av institutioner — ir inte starkare 4n sin svagaste
link: detta system ir inte starkare dn den svagaste mianniskan bland oss. Alla de
minniskor i Sverige som har behov av personlig assistans, funktionsnedsatta och
deras familjer, har i kontakten med Férsikringskassan och kommunal forvalt-
ning de senaste aren haft anledning att begrunda hur utsatta de ir. Om ridande
handlingar av regering och myndighetsutévare i assistansfragan ir en spegling
av virt samhilles grundliggande virderingar sa har Sverige blivit hardare och

brickligare de senaste 25 aren.
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Assistansens helande inverkan pa samhallskroppen

Den personliga assistenten ir en forstirkning av den svagare minniskan. Den
personliga assistenten ir dirmed en forstirkning av samhillet, en armering av
samhillets grundvalar. Det tar stora resurser i ansprik att ta hand om ménn-
iskor med omfattande funktionshinder, oavsett hur det gérs. Den personliga
assistansen ir emellertid en investering i ett hallbart vilfirdsbygge, dir alla
minniskors lika virde kan manifesteras i en vardag dir rullstol, sondmatning
och funktionsvariationer inte lingre stigmatiseras. Vi vixer alla av det. Men vi
miste trots allt prata om ekonomi.

Tidigt i mitt méte med nya ekonomistudenter i Lund lir jag dem skillnaden
mellan en resultatrikning och en balansrikning, tvd “rikningar” som anvinds
for att redovisa ett foretags ekonomi. Ett féretag handlar om att utveckla, skapa
och tillhandahalla nagot virdefullt for nagon som vill betala f6r det. Under lit
siga ett ar har féretaget mer eller mindre framgéngsrike presterat nagot - det har
samlat pd sig exempelvis pengar, verktyg, virderingar, kunskaper, fardigheter
och rykte. Grovt forenklat kan det beskrivas sa hir: resultatrikningen visar vad
en organisation har dstadkommit under till exempel ett ar, hur organisationen
har rort sig under aret. Vi pratar dirfér om “rérelsens resultat”. Balansrikningen
visar istillet vad organisationen dger vid slutet av aret, vilka tillgingar som star
till organisationens forfogande. Vi kan se det som en beskrivning av hur organi-
sationens kropp mar och ser ut. Kroppen, inklusive huvudet, ir vart redskap som
utgor hinder sdvil som méjligheter f6r vad vi kan dstadkomma, vilka rérelser vi
kan utféra. Metaforen dr universell, tinker man efter sd kan det gilla inte bara
organisationer utan dven hela samhillet. Ibland hor man ordet “samhillskrop-
pen” anvindas. Det dr skicket pa denna samhillskropp som i stor utstrickning
avgor vad Sverige som land kan prestera.

Den jimf6relse av alternativkostnader som jag redovisat hir ovan gor gillan-
de att alternativet “personlig assistans” dr okomplicerat och kostnadseffektivt for
att ge stod och service at personer med omfattande funktionsnedsittningar.
Assistenten kostar mindre dn alternativen. Den assisterande handlingen genererar
i férlingningen ocksé virden sasom solidaritet, gemenskap och tolerans, av stor
betydelse for samhillets styrka och sammanhallning. Samhillskroppen stirks
av virderingar som gor att vart samhille kan prestera bittre i framtiden.

Det hir resonemanget ror sig mellan vardagslivets praktiska niva och en
overgripande samhillsniva. Intentionerna med LSS har alltid varit att gora det
mojligt for minniskor med svara funktionsnedsittningar att praktiskt kunna
leva ett liv som andra, bland andra. De senaste arens uppmirksammade och
hart kritiserade domar i Hogsta forvaltningsdomstolen har det gemensamt att
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de alla har reducerat frigan om ritten till personlig assistans till allemer specifi-
ka definitioner av olika sjukdomstillstdnd och insatser. I forlingningen av dessa
domslut har diskussionen om stdd och service blivit en ovirdig kamp mellan
stat, landsting och kommun att inte sitta med Svarte Petter och behova betala
for insatserna. Personlig assistans har samtidigt styckats upp i enskilda mitbara
komponenter: sondmatning, sjukvirdande insats, transport, vintetid, toalettbe-
sok och s vidare.

Det finns manga skil att se till att mdnniskor med omfattande funktions-
nedsittning far stod och service. Det domstolarna har provat dr inte skilen i sig,
utan snarare vem som ska utfora vilka insatser. Aren av rittsliga prévningar har
salunda gradvis forvanskat samhillsidén om den funktionsnedsattes ritt till en
individuell levnadsteckning. Personlig assistans ersitts hir och nu allemer av ett
avigt ineffektivt pussel av enskilda insatser som varken passar ihop eller lyckas
forma nagot som liknar ett liv som andras. Och i LSS-reformens fragmentering
kan vi skonja samhillets fragmentering.
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13. Kostnadsfragan som strukturell
diskriminering

Ida Norberg, doktorand, The Strathclyde Centre for Disability Research,
University of Glasgow

Kostnaden for den personliga assistansen har under de senaste aren varit i fokus
for en intensiv politisk debatt. Regeringen har haft ambitionen att minska kost-
naderna for assistansen, en ambition som ocksa ir synlig i Forsikringskassans
arbete. I myndighetens slutrapport om assistansens utveckling skrivs:

"Kostnadsokningen har medfort en vixande oro hos statsmakterna
over tid. Ett flertal utredningar har under drens lopp tillsatts som
syftat till att forstd utvecklingen med de okande kostnaderna for
att dirmed kunna sétta in verkningsfulla dtgirder for att bryta
trenden, utan att for den skull dventyra sjilva intentionen med
assistansreformen.” (Socialforsikringsrapport 2017:4)

P4 grund av att kostnadsproblematiken har blivit ett sidant stort och inflytelse-
rikt retoriskt begrepp inom assistansdebatten 4r det viktigt att problematisera
och kritiskt undersoka detta.

I det hir kapitlet kommer jag att problematisera hur assistansens finansiering
karaktiriseras som kostnader och visa pd att detta i sig bygger pa normativa
antaganden. I férlingningen 6ppnar detta f6r fragor om rittigheter for miann-
iskor med normbrytande funktionalitet och vad det innebir att sitta en prislapp
pa dessa. For att visa pa denna problematik sd anvinder jag mig i forsta hand av
social teori for att analysera retoriken i myndighetsdokument men jag anvinder
dven kvalitativt material frin min doktorsavhandling. I den undersoker jag hur
personer med normbrytande funktionalitet har paverkats av dtstramningspo-
litiken. Filtarbetet borjade runt 2015-2016, precis dé den humanitira krisen i
Syrien gjorde att rekordstora mingder flyktingar reste till Sverige for att soka
uppehéllstillstaind. Divarande finansministern Magdalena Andersson sa att
nedskirningar kring assistansen var nddvindiga for att kunna fortsitta ta emot
flyktingar (Grundberg Wolodarski & Nordenskiold 2015; Verdicchio 2015). P4
grund av denna kontext var kostnadsfrigan nagot som manga av mina forsk-
ningsdeltagare reflekterade kring i deras semi-strukturerade intervjuer.
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Ekonomins moraliska vokabular

Att se utgifter som kostnader 4r inte en neutral beteckning. I den svenska
vilfiardshistorien har det varit vanligare att se utgifter som investeringar (Elm-
brant 2005: 30; Johnson 2010: 17). Detta ir ocksd det dominerande synsittet
pa utgifter inom utbildning, férildraledighet och infrastruktur. Det finns ingen
materiell skillnad mellan vad som ir en "kostnad” och en "investering”, varken
gillande administration eller kostnadsnivé. Skillnaden handlar istillet om de
normativa antagandena kring utgiften i friga. En "investering” ir nigonting
som anses ge en viss positiv effekt av en utgift medan en “kostnad” ir en utgift
som inte anses generera nagot tillbaka. Vad som anses vara en positiv effekt av en
utgift dr ocksd ett normativt antagande och ingenting som ir skrivet i sten.

Att forestillningar om offentlig ekonomi bygger pa normativa grundanta-
ganden ir ingenting nytt. Polanyi (2001:60) pipekade att sociala relationer
ir inbyggda i det ekonomiska systemet. Detta gor att ekonomisk teori ar ett
uttryck for sociala och moraliska 6verviganden. For att kunna forklara ekono-
miska handlingar s anser Sayer (2000:80) dirfor att det r viktigt att tydliggora
hur ekonomiska handlingar r paverkade av moraliska normer. Normativa ut-
tryck i ekonomi dr alltsa inte bara en fraga om “investeringar” och "kostnader”.
Ett ytterligare normativt stillningstagande i ekonomisk teori dr skuld. Detta
ir viktigt att komma ihdg eftersom skulder figurerar som ett rittfirdigande for
dtstramningspolitik i allmidnhet (Blyth 2013:12), vilket forindringarna inom
assistansen ir en del av."

Skuld dr alltsa ocksa del av ekonomins moraliska vokabulir. Vardagliga asso-
ciationer kring skulder 4r att det dr nagonting som maste betalas tillbaka, vilket
faktiskt gar stick i stiv med ekonomisk praktik, som Graeber (2011: 4, 6-7)
pavisar i sin bok om skuldens historia. Graeber anmirker att den oprecisa
definition av "skuld” som koncept bidrar till begreppets moraliska kraft:

“If history shows anything, it is that there is no better way to
Justify relations founded on violence, to make such relations seem
moral, than framing them in the language of debt — above all,
because it immediately makes it seem that it’s the victim who’s
done something wrong.” (Graeber 2011:5)

14 Aven om detta kapitel fokuserar pa kostnadskonstruktionen kring personlig assistans s& ar det vart
att notera att detta kan &dven ses i ett relaterat omrade, namligen sjukforsakringen. | den engelska
sammanfattningen av Forsdkringskassans rapport Ohélsoskulden 2010 (Socialforsakringsrapport
2012:5) ar detta valdigt tydligt.
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Som Altermark (2017) har visat i sin forskning, sd anvinds forestillningar om
kostnader och skulder flitigt for att beskriva den personliga assistansen som ett
kostnadsproblem. I grund och botten menar jag att dessa begrepp dr normativa
och vilar pa forestillningar om vilka grupper som ir fortjinta av vilfird.
Kostnader och skulder dr dirfor kraftfulla verkeyg for att beskylla personer med
normbrytande funktionaliteter f6r utgifter som staten inte tycker ger ritt effekt.

Kostnadskonstruktionens effekter
Fragan om "kostnader” var nigot som méinga forskningsdeltagare relaterade
till under mitt filtarbete. Jag kommer att presentera tva relaterade argument.
Det forsta ir att kostnadskonstruktionen internaliserats av ménga personer med
normbrytande funktionalitet, dir personer med normbrytande funktionalitet
omformulerade sina behov som ”investeringar” for staten. Detta kan ses som
en form av "psykisk-emotionell funkofobi” som minniskor blir utsatta for (se
Reeve 2004, 2012; Thomas 1999 f6r en nyanserad diskussion om begreppet
”psycho-emotional disablism”). Det andra argumentet ir att kostnadskonstruk-
tionen underminerar allokeringen av resurser till personer med normbrytande
funktionalitet. Detta har allvarliga konsekvenser for uppfyllandet av mélet att
minniskor med normbrytande funktionalitet ska kunna ’leva som andra’.
Personlig assistans som en kostnadskonstruktion 6ppnar upp fragor om vad
rittigheter” egentligen betyder i praktiken. Vad som inkluderas i en nytto-
kostnadsanalys 4r paverkat av politiska strukturer och politiska val, nigot som
respondenten Julia reflekterade kring nir hennes hjilpmedelsbehov var ifraga-

satt:

“Eller som i mitt fall nir det giller hjilpmedel, jag fir ta nigra
dyra mediciner, som landstinget betalar till stor del, och kor en
hyfsad elrullstol men jag testade pad hjilpmedelsmissan, bide en
elrullstol och en manuell rullstol som jag inte hade sméirtor for jag
satt i sddan bra stillning, tink dig att ge ut tvd rullstolar, som
kanske hiller i 10-15 dr, om man har tur, kanske 10 i alla fall, och
slippa medicinkostnader pd ndgra riktigt dyra mediciner. I tio dr i
stillet. Men de tinker bara kostnader ett dr eller en mandatperiod.”

Julia papekar hur kostnadskonstruktionen ir ett resultat av hur budgetposter ar
utformade och hur de péaverkas av politiska krafter. Pa det hir sittet visar min
forskning att kostnadsretoriken placerar personer med normbrytande funktio-
nalitet i en situation dir de kontinuerligt omformulerar utgifterna for det stod
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man har som investeringar i stillet for kostnader. Respondenten Magdalena
kritiserade kostnadskonstruktionen kring assistansen med att jimféra det med
andra utgifter som skulle vixa om assistansen minskade for vissa mianniskor

med normbrytande funktionalitet:

"Hur den hér assistansen riknas som dyr, dir undrar jag hur
man har riknat for att de personerna som har en omfattande
assistans, med mdnga- alltsd dygnet runt assistans och ibland till
och med dubbelt, om de inte fick hjilp si skulle de vara pa sjuk-
hus. [...] Och just de hir personerna pa sjukhus kostar vildigt
mycket. En dag pd sjukbus kostar vildigt mycket mer in vad

assistans kostar.”

Denna typ av avvigningar och jimférelser var vanliga i mina intervjuer. Dess-
utom lyfte manga intervjupersoner fram att itstramningspolitiken och dess
kostnadskonstruktion gér minniskor sjukare, vilket ocksé stéds av forskning
(Stuckler & Basu 2013) samt att om de spenderade pengar annorlunda med
ett lingre perspektiv sd skulle staten spara mer pengar. Det framgick vildigt
tydligt att denna omvandling av "kostnader” till "investeringar” 4r en form av
motstand mot den atstramningspolitik som fokuserat pa utgifter relaterat till
personer med normbrytande funktionalitet.

Samtidigt dr det noterbart att intervjupersonerna inte i speciellt hég utstrick-
ning fokuserade p4 de minskliga konsekvenserna av atstramningarna. Aven
motargumenten mot atstramningarna ir inbdddade i en ekonomisk diskurs.
Detta ser vi tydligt i Julias citat dir hon nimner att en bittre rullstol skulle ge
henne mindre smirta. Aven om detta noteras som nagonting positivt ir det inte
Julias huvudargument. Istillet formuleras den huvudsakliga vinsten i att det
skulle minska kostnader kring mediciner och dirmed spara pengar at staten. Pa
motsvarande sitt menar respondenten Magdalena att assistans handlar om att
undvika onddiga sjukhusvistelser. Min podng ir inte att detta nédvindigtvis dr
det som Magdalena och Julia ser som det mest positiva med assistans och bittre
hjilpmedel, utan att de sociala konsekvenserna av stod och service externaliseras
—det dr samhillet som tjanar pa beslutet. Det dr en omvandling som sker enbart
utifrin ekonomins virdenormer dir de upplevda konsekvenserna for personer
med normbrytande funktionalitet 4r sekundira.

Tendensen att omvandla den egna livssituationen och de egna rittigheterna
till att bli marginella faktorer som inte utgér den huvudsakliga investeringen
kan ses som en form av psykisk-emotionell funkofobi. Detta begrepp utveck-
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lades av Carol Thomas (1999) och Donna Reeve (2002, 2004, 2012) och vixte
fram ur en kritik av den brittiska sociala modellens bristande inkludering av
kinslor och sociala aspekter i beskrivningarna av fortryck och diskriminering.
Séledes ir psykisk-emotionell funkofobi ett triffande begrepp for att koppla
samman vardagen f6r minniskor med normbrytande funktionalitet med mer
overgripande samhillsstrukeurer. Ett exempel som ir relevant f6r detta resone-
mang preciseras av Reeve (2002:500)

“[In] the modern welfare state, self-certification has replaced the
traditional interview/assessment procedure. Rather than being
under the gaze of the interviewer, the claimant is required to crit-
ically gaze upon their own body and report in detail how it fails

to meet the ‘norm’ in so doing, the claimant is creating themselves

as disabled.“

P4 det hir sidttet tvingas minniskor med normbrytande funktionalitet att
forhalla sig till sig sjdlva som ”bristfilliga” och "ofullstindiga” i relation till

en fiktiv normfé6ljande individ som vilfirden konstruerat genom sitt fokus pa
arbetsférmaga. Funkofobin ir strukturell till sin natur och de kinslomissiga
konsekvenserna och effekten pa sjilvbilden hos mianniskor med normbrytande
funktionalitets ir centrala, snarare dn biprodukter av ett enbart materiellt
fortryck. Det kinslomissiga priset personer med normbrytande funktionalitet
betalar for att kunna géra motstand mot kostnadskonstruktionen och atstram-
ningspolitiken gar inte att sirskilja frin det materiella fortrycket som atstram-
ningspolitiken innebir.

Alltsd, om investeringsdiskursen dr en motstandsstrategi mot kostnadskon-
struktionen sé dr det tydligt att dven motstdndet formas av den ekonomiska
rationalitet som tstramningspolitiken kring assistansen bygger pa. Bade kost-
nads- och investeringsdiskurserna gor livsvillkoren f6r personer med normbry-
tande funktionalitet till sekundira faktorer. Detta ir inte en kritik mot de som
anvinder sig av den hir motstindsstrategin. Vad det tyder pé 4r att det finns ett
storre samhillsbehov av att inkludera personer med normbrytande funktionali-
tet och ta deras liv och rittigheter pé allvar.

Rattigheternas pris

For att kunna uppna rittvisa levnadsvillkor for manniskor med normbrytande
funktionalitet si behovs det satsningar pd rittigheter for gruppen. Att prata
om rittigheter kan ibland kdnnas diffust pi samma sitt som ”jamlikhet” och
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“rittvisa” kan vara svara begrepp att definiera (Stone, 2002). Akademiskt sa kan
man dela in rittigheter i tvd kategorier: formella rittigheter och substantiella
rittigheter. Formella rittigheter kan till exempel vara att behandlas lika infor
lagen eller att ha mojlighet att soka vilfirdsinsatser. Substantiella rittigheter
handlar istillet om resurser och service, till exempel rittigheten till sjukhus-
vérd och skolging. Man kan med andra ord siga att formella rittigheter r mer
fokuserade pa process och substantiella pé utfall. Hand i hand med nyliberalis-
mens utbredning si har statens utbud av substantiella rittigheter minskat och
ersatts av formella rittigheter (Braedley & Luxton 2010:8). Nir det kommer

till jimlikhet s& har detta stora konsekvenser. Fineman (2015:610) papekar

att denna utveckling forsvérar arbetet for social rittvisa, da formell jimlikhet
innebir att staten kan behandla individer daligt sa linge som de behandlar alla
likadant. For att minniskor med normbrytande funktionalitet ska kunna ”leva
som andra’, vilket anges i lagstiftningen, behdvs bade substantiella och formella
rittigheter. Att kostnadskonstruktionen forsvarar uppfyllandet av detta mal ir
ocksd underforstitt i socialforsikringsrapporten (2017:4):

"Samtidigt som denna utveckling gjort det majligt for minga
personer med olika typer av funktionsnedsittningar att leva som
andra — och dirfor bidragit till att uppfylla intentionen med
reformen — har den gjort att de totala kostnaderna for assistanser-
sdttning okat kraftigt over tid, frian drygt tre miljarder kronor dir
1994 till knappt 26 miljarder kronor dr 2016.”

Detta idr dven synligt i ISF (2014:19, p11), dir rapporten noterar att "lagstifta-
ren [bor] utreda hur ambitionen om delaktighet och 6kad kostnadsutveckling
ska balanseras i férhillande till varandra”. Att konstruera personlig assistans
som en kostnad underminerar uppritthillandet av minniskor med normbry-
tande funktionalitets rittigheter. Formella rittigheter dr nédvindiga for att
understryka minniskor med normbrytande funktionalitets status som jimlika
medborgare. Men som min forskning visar sa kan det vara svirt f6r manniskor
med normbrytande funktionalitet att tillgodose och anvinda dessa formella
rittigheter. Detta gor att formella rittigheter har begrinsade rickvidd i praktiken.
Den praktiska absurditeten var tydlig fér respondenten Gunnela, som anmirkte
att "det dr kul att vi kostar for mycket pengar nir det dr vanligt att vi har svért
att klara oss ekonomiskt”.

Genom att ha visat hur ekonomisk teori r ett uteryck for ect samhilles

virderingar och normer och att kostnadskonstruktionen externaliserar sociala
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kostnader, s& har jag argumenterat for att kostnadsdiskursen har konsekvenser
utdver den politiska debatten om assistansfrigan. Det blir nigonting minniskor
med normbrytande funktionalitet méste relatera till och motstindet till denna
diskurs tog sig ofta uttryck som en omformulering av assistansens ’kostnader’
till en investering. Men pd grund av att dven investeringar ir baserade pé eko-
nomins normativa antaganden s var den stdrsta ‘nyttan’ hur samhillet skulle
paverkas positivt medan de minskliga konsekvenserna av atstramningspolitiken
eller hur det skulle férbittra ménniskors levnadssituation forblev sekundirt.
Detta kan ses som en form av psykisk-emotionell funkofobi dir minniskor

med normbrytande funktionalitet maste bortse fran virdet av forbittringen i
deras egna livssituation och i stillet omformulera det till hur det skulle férbittra
sambhillet i stort.

Den andra effekten av kostnadskonstruktionen ér att den sitter en prislapp pa
minniskors livssituationer. En foljdverkan blir d4 att kostnadskonstruktionen
underminerar virdet av mélet att minniskor med normbrytande funktionalitet
ska’leva som andra’. Detta syns i myndighetsdokument dir assistansens utgifter
stills mot majligheter att delta i samhillet. Detta antyder att de normativa
grundbultarna i ekonomisk teori inte ser mer jimlika villkor for personer med
normbrytande funktionalitet som en tillricklig "avkastning” pa utgifterna.

Om det hade ansetts vara en virdig avkastning sd hade utgifterna for personlig

assistans istillet definierats som en investering och inte som en kostnad.
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Ritten till personlig assistans, som regleras bade i LSS och i socialf6rsikrings-
balken (SFB), dr en hogaktuell och omdebatterad friga. I media har sedan nagra
ar tillbaka fokuserats mycket pa in- och neddragningar samt avslag vad giller
nyansdkningar av personlig assistans. I en debattartikel i Svenska Dagbladet,
2015, gjorde forskare i Svenska nitverket f6r handikappforskare ett gemen-
samt upprop med krav pd att regeringen maste aterta makten 6ver LSS och att
en begrinsande rittspraxis har urholkat LSS-reformen (se https://www.svd.
se/forskare-lss-reformen-har-urholkats). Asa Regnér, divarande minister med
ansvar for funktionshinderfragor (S) skrev i en debattartikel Svenska Dagbladet
oktober 2016, att det 4r fel att skrimma ménniskor sa att de tror att det pagar
nedskirningar inom assistansersittning. Hon framhoéll att s 4r inte fallet, och
att utvecklingen istillet 4r den motsatta (https://www.svd.se/regner-nej-vi-skar-
inte-ned-pa-assistansen). I Aftonbladet Debatt i april 2017 betonade Asa Regnér
och Kenneth Andersson, ordférande i nimnden for funktionshinder och habi-
litering, Vidsterbottens lins landsting (S) och ansvarig for socialdemokraternas
funktionshinderspolitiska nitverk, att intentionerna bakom LSS-lagstiftningen
ska gilla. De papekade att diskrimineringen av personer med funktionsnedsitt-
ning ska upphora och att tillgingligheten ska férbittras. De menade ocksd att
det ska vara mojligt dven for den som har barn med funktionsnedsittning att
jobba och vara férilder (https://www.aftonbladet.se/debatt/a/zp64q/sa-ska-vi-
fa-lss-att-fungera-battre). P4 Sveriges radio hemsida framkom i juni 2017 att den
storsta gruppen som nekas assistansersittning dr dels barn, dels personer med
psykiska funktionsnedsittningar (https://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?pro
gramid=83&artikel=6715849). Bakomliggande orsak till den mediala debatten
och utvecklingen pa omradet ir frimst de domar frin Hogsta forvaltnings-
domstolen som ledde till indrad praxis hos Forsikringskassan och kommunerna
(se t.ex. Fridstrom Montoya, 2018).

Foreliggande kapitel bygger huvudsakligen pa min egen tidigare forsk-
ning (Larsson & Larsson, 2004; Larsson, 2008; Larsson & Larsson, 2018) om
personlig assistans. Tillsammans med skandinaviska kollegor har jag ocksa
forskat om personlig assistans och genomfért en socialvetenskaplig analys av
lagstiftningen om personlig assistans i de skandinaviska linderna (Christiansen,
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Guldvik & Larsson 2013)". Den tidigare forskningen som detta kapitel bygger
pa relateras till den hindelseutveckling som dgt rum under senare &r och vad
som for nirvarande pagar vad giller stodformen personlig assistans och LSS.

I kapitlet diskuteras silunda den ursprungliga konstruktionen och intentionerna
bakom stodformen personlig assistans och vad detta kan tinkas ha for betydelse
for hur det ser ut idag.

Pagaende utredningsarbete

Aktuell debatt om LSS och personlig assistans handlar ocksd om innehallet i det
omfattande statliga 6versynsarbete som nu dger rum, den s.k. LSS-utredningen
rorande denna lagstiftning och med sirskilt fokus pé fragor om personlig assis-
tans (se exempelvis https://assistanskoll.se/). Flertalet andra utredningar om per-
sonlig assistans pdgar eller har nyligen avslutats hos olika myndigheter (se sam-
manstillning i Larsson & Larsson 2018 s. 14 f.f)). Av utredningsdirektivet (Dir.
2016:40) till den pigiende LSS-utredningen, framgir att uppdraget ska skapa
en lingsiktigt hallbar ekonomisk utveckling av insatsen personlig assistans och
att fa till stind mer indamalsenliga insatser i LSS. Vidare betonas att det finns
problem med hur de insatser som regleras i LSS har utvecklats och hur insat-
serna formar uppfylla syftet med lagstiftningen. Det framhalls att problemen
mdnga ganger dr komplexa, att reglerna alltfér mycket 6ppnar for tolkningsméj-
ligheter och att de dr komplicerade, sirskilt nir det giller assistansersittningen.
Av direktivet (a.a.) framgar ocksd att minga av de problem som uppmirksam-
mats genom dren inom assistansersittningen kvarstar liksom att nya problem
har kommit till. Exempelvis nimns att kostnaderna for assistansersittning och
personlig assistans har okat kraftigt. I september 2017 beslutades om et till-
liggsdirektiv (Dir.2017:92) vilket omfattar en risk- och konsekvensanalys av hur
EU:s samordningsbestimmelser kan paverka Sveriges dtaganden och skyldighe-
ter ndr det giller insatser enligt LSS samt assistansersittningen. I december 2017
kom dnnu ett tilliggsdirektiv till LSS- utredningen (Dir. 2017:120) som innebér
att utredaren ska se over frigan om habiliteringsersittning till personer som
deltar i daglig verksamhet. Slutligen kom det i maj 2018 ett tredje tilliggsdirek-
tiv (Dir. 2018:35) till LSS-utredningen. Av detta framgir att regeringen beslutar
att utredaren inte behover foresld besparingar inom assistansersittningen si som

det framgar av det ursprungliga direktivet. Utredningstiden forlings ocksa.

5| den namnda artikeln (a.a.) diskuteras den komplexa balansen mellan rattighetens styrka och
kraven pd aktivitet som stélls pa den som anséker om personlig assistans oavsett om det &r implicit
eller explicit formulerat. Analysen &r baserad pa en teoretisk ram som fokuserar variationer av
begreppet ‘aktivt medborgarskap’.
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I en kronika pa Assistanskoll hemsida (https://assistanskoll.se/20180516-
Juneborg-kronikor-lang-veg-reformen-sekrad.html) anses det vara bide positivt
och framgangsrikt for en samlad funktionsrittsrorelse att regeringen stryker
besparingsdirektiven samtidigt som det ocksd anses att det finns mycket som ir
oklart. Krénikéren menar ocksa att det fordras en lang rad dtgérder om assis-

tansreformen enligt lagens intentioner ska aterupprittas och sikerstillas.

En ifrdgasatt men hyllad stodform

Flera av dessa fragor som nu ir i hetluften har debatterats tidigare under de ar
som stodformen har existerat. I sjilva verket har personlig assistans inda sedan
den initierades och sedermera infordes i rittighetsregleringen 1994 beskrivits
som problematisk av bade politiker och myndigheter (Larsson, 2008). Stodfor-
men har ocksa lyfts fram som i hog grad avgérande for sjilvbestimmande (t.ex.
Ekensteen, 2006). Den har ocksé beskrivits som en viktig del av konventionen
om rittigheter for personer med funktionsnedsittning, inte minst i férhillande
till malen om tillginglighet och sjilvbestimmande (Brusén & Flykt, 2013).
Vidare har betonats att grupper av funktionshindrade i och med inférandet av
rittighetsregleringen blev sedda som individer med individuella behov. Genom
stddformen 6ppnades méjligheter att kunna bo i eget boende (t.ex. Blomstrom,
2012).

Oaketat dessa exempel pé positiva omdomen av stodformen finns anledning
att reflektera 6ver hur det kan komma sig att personlig assistans ofta framstills
i en negativ dager. Det finns alltsd grund f6r att blicka tillbaka till tiden da rie-
tighetslagstiftningen for personlig assistans utformades och sedermera antogs
for att erhélla forstdelse for det som idag som beskrivs som problem. Kapitlet
fokuserar pa frigor som frimst ror utformningen av lagstiftningen om personlig
assistans och LSS, liksom intentionerna bakom denna lagstiftning.

Handikappreformen 1994

1994 ars handikappreform resulterade i att LSS utformades och antogs som en
rittighetslag (se t.ex. Hollander, 1995; Svensson, 2000) och stédformen person-
lig assistans utgjorde en rittighet (Larsson, 2008). Med detta menas att person-
lig assistans 4r utformad som en individuell juridisk rittighet och inte endast
som ett allmént socialt mal eller som ett stod som myndigheter kan ge. Personlig
assistans inrittades som en rittsligt utkrivbar rittighet for de personer som
omfattades av lagen. Konstruktionen av stédformen anknyter pa s vis till flera
centrala principer om minskliga rittigheter som exempelvis ritten till social
trygghet och rittvisa livsvillkor (a.a.). Reformen och rittighetskonstruktionen
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av lagen som riktade sig till personer med omfattande funktionsnedsittningar
innebar startskottet fér en ny vilfirdspolitisk inriktning vilken tog avstind ifrdn
centrala [osningar samt ett utbrett expert- och tjinstmannainflytande (t.ex.
Andén, Claesson Wistberg & Ekensteen, 1993; Bengtsson, 1998; Bengtsson

& Astrom, 2005; Larsson, 2008; Lindberg & Gronvik, 2011; Lindgvist, 2017).
Sirskilt personlig assistans utgjorde exempel pa ambitionen att konkretisera
flera viktiga etiska grundprinciper som lagstiftningen baserades pa. I detta
sammanhang syftas frimst pd principerna om sjilvbestimmande, inflytande,
delaktighet och tillginglighet men dven valfrihet som tillkom under reformar-
betet. Det senare innebir ritt for assistansberittigade personer att vilja utférare
av personlig assistans.

1989 ars Handikapputredning

Atskilliga av de frigor som idag ir aktuella i debatten om personlig assistans
liksom i den pigdende 6versynen av LSS, bl.a. frigor om utformning av rit
tigheter i lagen och dess precisering, tydlighet och tolkning, framtridde i det
arbete som 1989 ars Handikapputredning utforde. Detta arbete kom sedan att
utgora grunden f6r LSS och assistansreformen. Under senare ar har bland andra
inspektionen for socialforsikring (ISF) genomlyst och askadliggjort de problem
som finns med nuvarande lagstiftning inom assistansersittningen (ISF, Rapport
2015). I detta sammanhang har ISF identifierat problem som rér otydlig lagstift-
ning, delat huvudmannaskap, incitamentsproblem, begrinsade majligheter till
kontroll och integritetsproblem. Aven kommittén som ansvarade for 1989 irs
Handikapputredning brottades med frigor om vilka personer som skulle om-
fattas av rittigheterna (méalgruppen/personkretsen) samt huvudmannaskapet
gillande insatser. Nir det giller malgruppen var det framforallt tillhérigheten

i det som kallades tredje personkretsgruppen (1 § p.3 LSS) som var svar. I min
tidigare forskning (Larsson, 2008) om hur den rittsliga konstruktionen i LSS
skapades, konstateras att redan initialt i utredningsarbetet férdes en omfattande
diskussion om vilka personer som var foremal f6r utredningen med utgangs-
punkt i ett PM om avgrinsning av personkretsen som framlades for kommittén.
Den davarande handikapprorelsen hade frin borjan ett stort inflytande i det
ursprungliga utredningsarbetet, men dess makt 6ver utformningen av mélgrup-
pen minskade mer och mer under lagstiftningsprocessen. Nya kriterier tillkom
efterhand i processen utifran olika aktorsintressen. Detta kan tolkas som att
syftet var att dra en grins for antalet rittighetsbirare. Bestimmelsen om vilka
som skulle ingd i den tredje personkretsgruppen blev aldrig klar och tydlig nir
lagen antogs. A ena sidan faststilldes tillhérighet for en bred grupp av minn-
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iskor med olika slag av funktionsnedsittningar. A andra sidan tillkom vissa
kriterier som syftade till att avgrinsa gruppen. De utarbetade kriterierna — stora
funktionshinder och stora svérigheter i den dagliga livsforingen samt ett omfat-
tande stodbehov — skulle foreligga for att omfattas av rittigheterna i lagen. Alla
kriterier skulle vara uppfyllda och prévas var for sig. Lagen riktade sig till perso-
ner med omfattande funktionshinder men varken orsak, art eller diagnos skulle
avgora om funktionshindret skulle betraktas som omfattande eller inte. Det var
istllet svarigheter i den dagliga livsforingen och ett omfattande stodbehov som
framhélls som visentligt. Min studie visar ocksé att det fanns en restriktiv hall-
ning i forslaget om rittighetstilldelning frimst i forhallande till personer med
psykiska funktionshinder och dldre personer. Det foreslogs att dessa grupper
skulle kunna fa stod och hjilp via andra reformer som ocksé var under arbete.
Forslaget i huvudbetinkandet (SOU 1991:46) om vilka personer som skulle
utgora mélgruppen for en ny rittighetsreglering utformades att pd samma gang
bide inkludera och exkludera minniskor.

Utformning av rattigheter
En annan svérlost fraga var vid tillblivelsen av LSS fragan om hur rittigheterna
skulle vara utformade. De alternativ som diskuterades var om de skulle utformas
som mera preciserade eller som rittigheter som efterhand skulle f4 sitt innehall
faststillt och noga angett. Jag har tidigare (Larsson, 2017) pekat p& hur LSS
lanserades som en rittighetslag. Grunewald och Leczinsky (2001 s.19) skrev i
inledningen till boken Handikapplagen LSS att ”Styrkan i lagen ligger i dess ut-
formning med preciserade och absoluta rittigheter. Till bitnad f6r en stor grupp
funktionshindrade medborgare”. Men frigan ir hur starkt utformad rittigheten
egentligen var. Aven Ekensteen (2006 5.84) har implicit beskrivit personlig as-
sistans enligt LSS som en definierad rittighet. Men utformningen av rittighets-
regleringen var redan fran bérjan behiftad med flera brister och motstridigheter
som f6ljt med genom aren. Det ska dock sigas att i vissa avseenden blev utform-
ningen timligen tydligt preciserad, t.ex. vad giller de formella ramarna med
en personkrets, angivna rittigheter eller stodformer i lagen samt mojlighet att
overklaga myndighetens beslut. I andra avseenden dverlimnades den till rdtestil-
limpningen att efterhand faststilla innehallet i rittigheten (Larsson, 2008).
Aven i den senaste storre dversynen av LSS, (se SOU 2008:77) framgick att en
del av de ol6sta fragorna (om vilka personer som skulle omfattas av rittigheten
och vad rittigheten bestod utav) skapade problem bade vad giller tolkning och
tillimpning av lagen. LSS-kommitténs f6rslag innebar att LSS skulle besta som

rittighetslag for de personer som har de mest omfattande stddbehoven till f5ljd
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av funktionsnedsittningar. Kommittén ansag att det behévdes flera férind-
ringar i LSS, bl.a. ett tydligt barnperspektiv. Vidare att staten ska ha ett samlat
ansvar for personlig assistans och att det skulle bli tydligare regler for hur beho-
vet av personlig assistans ska bedémas. En ny insats i LSS foreslogs som skulle ge
ritt till personlig service och boendestod. Forslaget frin 2008 handlade ocksa
om att personer med psykiska funktionsnedsittningar skulle ha rice till insat-
sen daglig verksamhet om de ingér i personkretsen for stod och service enligt
lagen. Lagen om assistansersittning (LASS) skulle upphivas enligt forslaget och
att tillimpliga delar av denna lag istillet skulle foras in i LSS. LASS upphorde
senare och bestimmelserna blev istillet inforda i den da nyantagna Socialf6rsik-
ringsbalken (SFB).

Forslaget frin den nimnda 6versynen férindrades efterhand och i regering-
ens proposition limnades forslag om att stirka kvalitet, tillsyn och kontroll av
personlig assistans och verksamhet enligt LSS. Andra delar i forslagen innebar
att barnperspektivet i LSS stirktes och att medel till forsoksverksamhet med
meningsfull sysselsittning for personer med psykisk funktionsnedsittning
avsattes. Det foreslogs dven dndringar i LSS som avser frimst kommunernas
ansvar. Bland annat foreslogs att nir en kommunal insats enligt LSS beviljas ska
den enskilde erbjudas en individuell plan med planerade och beslutade insatser.
Flera andra utredningsforslag togs bort, bland annat ritten till personlig service

i eget boende.

Rattstillampningen

Det visade sig efter inférandet av stédformen personlig assistans att den norm
om vad som skulle utgora ritt till personlig assistans ansigs otydlig av reger-
ingen och att det fanns behov av att den skulle preciseras. Denna begrepps-
bestimning skedde framfor allt genom att ritten till insatsen kom att kopplas
till begreppet "grundliggande behov” och kom att prévas mot detta begrepp.
Det skedde dirmed ocksé en avgrinsning mot behov som inte ansigs grund-
liggande. Vissa behov identifierades som grundliggande i propositionen
(1995/96:146); behov av hjilp med sin personliga hygien, méltider, att kld av och
pa sig eller att kommunicera med andra. Betoningen lag pa behov av praktisk
hjilp. Nir lagstiftningen om personlig assistans andrades 1996 genom inf6-
randet av 9a § LSS, hade ytterligare ett grundliggande behov tillkommit som
innebar att grundliggande behov ocksa kunde utgoras av "annan hjilp som for-
utsitter ingdende kunskaper om andra”. Den f6reslagna formuleringen om att
endast behov av praktisk hjilp skulle ge rdtt till personlig assistans inférdes inte
ilagen. Begreppet grundlidggande behov har sedan dess preciserats ytterligare
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men det finns fortfarande behov och dven krav fran sivil myndigheternas som
assistansanvindares sida om ytterligare precisering. I likhet med hur det var da
dr frigan nu vad personlig assistans bestér i, liksom olika grinsdragningsfrigor
runt denna insats. Under aren 1997-2004 avgjordes flera domar om personlig
assistans av Regeringsritten (numera Hogsta Forvaltningsdomstolen). Samman-
fattningsvis genomfordes forindringar av lagen redan under 1996 och 1997. De
fran bérjan hogt stillda handikappolitiska ambitionerna begrinsades. Kretsen
av rittighetsbirare blev ifragasatt och skulle reduceras. Okningen av den statliga
assistansersittningen fungerade inte vil med de allminna besparingar inom
socialforsikringssystemet som skedde under 1990-talet.

Det kom under 2012 och 2015 tva vigledande domar frain Hogsta forvale-
ningsdomstolen som giller ritten till personlig assistans och som ror det sd
kallade femte grundliggande behovet (annan hjilp som forutsitter ingdende
kunskaper om andra). Domarna innebir att mojligheten att fa personlig as-
sistans har inskrinkts for personer som inte har en psykisk funktionsnedsitt-
ning, for den som behdver hjilp med egenvird och f6r den som behéver hjilp
av ndgon med ingdende kunskaper om honom eller henne dir koppling saknas
till 6vriga grundliggande behov (Socialstyrelsen 2017). Férsikringskassan har
bland annat skapat rittsliga stillningstaganden som anger hur myndigheten
tolkar domarna (se t.ex. Domsnytt 2015:041). Det gir enligt Socialstyrelsen
(2017) dnnu inte att uttala sig om vilka konsekvenserna av detta blir pé sikc d&
dessa dnnu inte ir fullt synliga. Samtidigt pekas pa en rad olika konsekvenser av
domarna, bland annat att nirstaende far ta stérre ansvar jimfort med tidigare
for att tillgodose behov av stod, omvardnad och tillsyn f6r dem som inte far
personlig assistans. Det sidgs ocksa att de behov av hjilp som tidigare berittigat
till personlig assistans och som handlar om det femte grundliggande behovet, dr
svéra att tillgodose med andra insatser dn stddformen personlig assistans och att
denna typ av hjilp inte ir enkel att tillhandahalla inom ramen fér andra insatser
som kan ges enligt antingen LSS eller SoL. Vidare understryks att domarna
far konsekvenser for mojligheten till delaktighet och sjilvbestimmande dven
om andra insatser enligt LSS och/eller SoL ges eftersom personlig assistans gor
det mojligt for enskilda med stora hjilpbehov att bo hemma och fa stéd av ett
begrinsat antal personer/assistenter liksom méjlighet till att sjilv bestimma over

hur hjilpen ska ges i olika avseenden.
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Huvudmannaskapet

Huvudmannaskapet for stodformen personlig assistans kom fran bérjan att be-
slutas som ett ekonomiskt delat huvudmannaskap mellan kommuner och stat,
dven om det bland de aktorer som ingick i kommittén fanns olika uppfattningar
om hur det skulle se ut.

Dévarande svenska kommunférbundet och manga kommuner i landet var
kritiska till inforandet av LSS som en rittighetslagstiftning. Att staten sedan
fick ansvara for en stor del av kostnaderna for personlig assistans var en eftergift
it kommunerna. Ansvarsférdelning indrades sedermera pa grund av att kost-
nadséverviltringar frin kommunerna till staten och det blev ett fortsatt delat
ekonomiskt huvudansvar. Kommunerna fick ett finansieringsansvar for insatsen
personlig assistans nir det handlade om assistans som inte dverstiger 20 timmar
i veckan. Forsikringskassan finansierar genom den statliga assistansersittningen
nir de grundliggande behoven av assistans i genomsnitt verstiger 20 timmar
per vecka.

Det gar alltsd att konstatera att frigan om huvudmannaskapet har forfolje
LSS-utredningarna sedan starten. Detta dr ocksa sannolikt en friga som det
kommer att bli strid om i samband med den aktuella 6versynen. Frigan har varit
foremal for diskussioner och olika uppfattningar om detta har funnits i bade
det ursprungliga huvudbetinkandet infor tillkomsten av LSS och 4ven i senare
utredningar.

Fragan om huvudmannaskapet dr svarlost infor framtiden och innefattar

intressemotsittningar mellan stat och kommun.

Goda levnadsvillkor

Andra fragor som ska behandlas vid versynen handlar om vad som ir goda
levnadsvillkor, delaktighet och vad det innebir att leva som andra. Frigorna har
stor betydelse i férhillande till personlig assistans. I detta ssammanhang dr det
sagt att hdnsyn ska tas till midnniskors méjlighet till bade likheter och olikheter.
Innebérden i dessa honnérsord var inte tydliga i samband med att rittighetsla-
gen tridde ikraft och det finns anledning att anta att det kan bli svért att finna
konsensus kring detta.

Det finns ocksd andra frigor som det kan forvintas bli oenigheter om efter
oversynen. Det handlar exempelvis om 6nskemalen om att bedomningskriterier
for personlig assistans och LSS ska bli tydligare. Vad kan detta innebira? Kom-
mer detta att leda till ett forslag om schabloniserade bedomningar? Om ritten
till LSS-insatser ska bygga pa diagnos eller hjilpbehov, eller bide och som det
gor idag, 4r ocksa en friga som innefattar bland annat malgruppstillhorighet
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och rite till delaktighet.

I likhet med nir LSS tillkom finns anledning att anta att olika intressen
strivar efter inflytande 6ver dessa fragor. De olika intressena har bidragit till
otydligheter och vagheter vad giller utformningen av rittigheter och inte minst
rittigheten personlig assistans. Vilka intressen som fir mest inflytande 6ver den
framtida utformningen far betydelse f6r om rittighetslagstiftningen kommer
att bli starkare eller forsvagas. Detta dr betydelsefulla frigor och avgéranden for
dem som har behov av olika former av stdd som exempelvis personlig assistans.
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Therese Backman, Jur. Dr. Lektor i offentlig ratt, Vice prefekt med
ansvar for utbildning Juridiska institutionen, Handelshogskolan vid
Goteborgs universitet

Ritten till personlig assistans har under en relativt ling tid uppmarksammats
och debatterats inte minst i media. Fokus har bl.a. riktats mot de konsekvenser
som Hogsta forvaltningsdomstolens avgdranden och Forsikringskassans ritts-
tillimpning har fatt for personer med funktionsnedsittning. Vi har kunnat lisa
om hur vuxna och barn med funktionsnedsittning har beviljats firre antal tim-
mar med assistans och hur vissa helt har forlorat sin ritt till personlig assistans
(SVT Nyheter 2017). Nir LSS-utredningen har 6verlimnat sitt betinkande till
regeringen kommer remissinstanserna antagligen rikta stort fokus mot utred-
ningens forslag avseende de rittsliga forutsittningarna for personlig assistans.
Vem som kommer att ha ritt till insatsen, och vilka behov av stéd och hjilp som
kan ge ritt till personlig assistans ir fragor som ir helt avgdrande for vad som
kommer att ske med den personliga assistansen.

Ett stort fokus pé de rittsliga forutsiteningarna for personlig assistans ar i
allra hogsta grad motiverat, eftersom de rittsliga forutsittningarna utgor ”intri-
desbiljetten” till insatsen. Att personer med funktionsnedsittning har drabbats
av minskningar av antalet timmar med assistans eller helt férlorat sin assistans r
emellertid inte bara en konsekvens av nya prejudikat frin Hogsta forvaltnings-
domstolens och Forsikringskassans rittstillimpning. Det finns en viktig pus-
selbit till i beskrivningen av hur detta har gatt ill eller har varit mojligt ricesligt
sett. Forindringar i negativ mening for enskilda individer har kunnat genom-
foras med stod av regeln om omprovning i 51 kap. 12 § socialforsikringsbalken
(SES 2010:110), SFB. For den enskildes rittssikerhet och upplevelse av trygg-
het dr det darfor viktigt att eventuella forslag fran LSS-utredningen avseende
omprdvning av personlig assistans, och sirskilt eventuella tidsbegrinsningar
av beslut om personlig assistans, granskas och betraktas som viktiga rittsliga
forutsittningar fér den personliga assistansen, dven om dessa forutsittningar
inte spelar nigon roll vid bedomningen av insatsen som sidan. Syftet med detta
kapitel dr att beskriva vilken betydelse den aktuella bestimmelsen har haft i
samband med att personer med funktionsnedsittning har beviljats firre antal
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timmar med personlig assistans eller helt forlorat sin assistans. Avslutningsvis
aktualiseras fraigan om det dr motiverat att Forsidkringskassan, i forhéllande till
vad som giller traditionellt sett inom den allminna férvaltningsritten, even-
tuellt kommer att ges en sirskild méjlighet att dndra eller dterkalla gynnande
beslut om personlig assistans.

Gynnande besluts negativa rattskraft - huvudregel och undantag
Principen om gynnande besluts negativa rittskraft brukar beskrivas som en av
den allminna férvaltningsrittens rittssikerhetsgarantier. Ett gynnande beslut
ar ett beslut som tilldelar den enskilde nagon form av férman, t.ex. insatser
enligt lag (SFS 1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS
eller assistansersittning enligt SFB (SES 2010:110). Nir den enskilda individen
far information om att hen har tilldelats en forman (ett gynnande beslut) vinner
beslutet negativ rittskraft, vilket innebir att beslutet som huvudregel inte kan
dndras eller dterkallas av myndigheten. Eftersom gynnande besluts negativa
rittskraft skyddar den enskilde mot att en myndighet omprévar och dndrar
eller dterkallar ett gynnande beslut hur som helst si beskrivs principen som en
rittssikerhetsgaranti. Syftet med principen ir att den enskilde ska kunna kinna
sig trygg i att hen far behélla det som hen en gang har tilldelats (Bickman 2013).
Sedan 1 juli 2018 framgar principen om gynnande besluts negativa rittskraft
uttryckligen av 37 § andra stycket i den nya férvaleningslagen (SES 2017:900),
FL. Den omstindigheten att principen nu framgar av FL innebir inte atc den
inte har haft betydelse tidigare. Principen har haft en sd stadig grund i den all-
minna forvaltningsrittens rittskillor att den har beskrivits som en huvudregel,
trots att den inte har framgdrt uttryckligen av lagtext (Bickman 2013).

Det finns tre undantag frin huvudregeln att gynnande beslut inte kan dndras
eller dterkallas. En myndighet, t.ex. en socialnimnd, kan forse ett gynnande
beslut med ett férbehall som ger uttryck for férutsittningarna for en dndring
eller dterkallelse. I praktiken forser vissa kommuner beslut enligt LSS och beslut
enligt socialtjinstlagen (SFS 2001:453), SoL med forbehéll som ger uttryck for
att gynnande beslut kan komma att omprovas och dndras eller dterkallas vid
forandrade forhallanden” (Bickman 2013). Férutom mojligheten att gora
undantag frin gynnande besluts negativa rittskraft med stod av forbehéll kan
en myndighet dndra eller dterkalla ett gynnande beslut om tvingande sikerhets-
skil, dvs. fara for liv eller hilsa, motiverar en dndring eller aterkallelse. Vidare
kan dndring eller aterkallelse ske om den enskilde har beviljats det gynnande
beslutet genom att limna vilseledande uppgifter (Bickman 2013). Huvudregeln
om gynnande besluts negativa rittskraft och de tre undantagen ger enligt reger-
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ingen uttryck f6r en rimlig balans mellan den enskildes intresse av férutsebarhet
och trygghet och det allminnas intresse av att kunna dndra eller aterkalla ett
gynnande beslut nir det finns behov av det (Justitiedepartementet 2016).

En forutsittning for att gynnande besluts negativa rittskraft ska fungera som
en rittssikerhetsgaranti r att principen eller regeln uppritthalls i praktiken.
Inom omradet f6r LSS forekommer regelmissiga tidsbegridnsningar av gyn-
nande beslut (Bickman 2013). Beslut om assistansersittning har ocksa varit
regelmissigt tidsbegrinsade (Socialdepartementet 2017). Tidsbegrinsade beslut
utgor utifrin innehallet i rittskillorna inte ett undantag till gynnande besluts
negativa rittskraft. Dessa beslut forekommer emellertid och fungerar som ett
undantag i praktiken, eftersom de innebir ett tidsbegrinsat uppritthallande av
gynnande besluts negativa rittskraft. Nir tiden f6r ett beslut har 16pt ut upphor
beslutet att gilla och den negativa rittskraften upphor. Nir den negativa ritts-
kraften 4r "bruten” dr det mojligt f6r kommunerna, eller Forsikringskassan, att
gora det som beskrivs som en "omprovning”, vilket i sjilva verket dr en helt ny
provning av den enskildes behov av insatser. I samband med denna nya prov-
ning riskerar den enskilde att bli helt utan insats eller att insatsens omfattning
minskas rejilt (Bickman 2013).

Forutsattningarna for omprovning av beslut om assistansersatt-
ning fore 1 april 2018

En uttrycklig reglering om undantag fran gynnande besluts negativa rattskraft
Nir det giller Forsikringskassans mojligheter att ompréva och eventuellt indra
eller aterkalla gynnande beslut om assistansersittning har det linge funnits ett
forbehill i lagtexten, nimligen i 51 kap. 12 § SFB (SES 2010:110). Fore dnd-
ringen av bestimmelsen den 1 april 2018 (indringen berdrs nirmare i avsnitt
fyra) framgick ocksa att ritten till assistansersittning skulle omprévas sedan tva
ar hade forflutit frin den senaste prévningen. Beslut om assistansersittning var
alltsa tidsbegrinsade till tvd ar. Detta innebir att regleringen fore 1 april 2018
forde med sig bade hingslen och livrem for Forsikringskassan i forhallande till
gynnande besluts negativa rittskraft. Beslut om assistansersittning gillde inte
for all framtid utan var tidsbegrinsade till tva &r och under den hir tvé-arspe-
rioden kunde Férsikringskassan ompréva och eventuellt indra eller dterkalla
besluten med stéd av forbehéll. Hirmed kan konstateras att fore 1 april 2018
var bestimmelsen, i férhillande till huvudregeln om gynnande besluts negativa
rittskraft, en undantagsreglering. Syftet med denna undantagsreglering, oavsett
vad man tycker om vilka méjligheter till undantag som bér finnas eller inte fin-

nas, kan inte forstds pa ett annat sitt in att det var att Férsikringskassan,
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och ytterst staten, inte skulle vara bunden av ett gynnande beslut om personlig
assistans for all framtid. Det var helt enkelt viktigt att sikerstilla att Férsikrings-
kassan hade rittsliga forutsittningar att omprova och eventuellt dndra eller

aterkalla beslut om assistansersittning.

Tvaarsomprovningen - ett tidshegransat beslut om personlig assistans

I forarbetena till 51 kap. 12 § SFB (SES 2010:110), fore andringen 1 april 2018,
beskrivs hur ritten till assistansersittning ska gilla oforindrat under tvé ir,

om inte visentligt indrade forhallanden intriffar dessforinnan. Avsikten med
tidsbegrinsningen var att den enskilde skulle kunna forutse sin ekonomiska
situation, t.ex. om hen sjilv vill anstilla en personlig assistent. Efter tva ar, eller
dessforinnan vid visentligt indrade férhillanden, skulle det ske en omprévning
av om forutsittningarna for personlig assistans foreligger och av det antal tim-
mar som ska beviljas. En provning skulle ocksa ske om den enskilde gav in en
ny ansokan pa grund av att stddbehovet hade dkat (Socialdepartementet, 1992).
Regeringen beskriver i sitt férslag till en ny utformning av bestimmelsen hur
tanken med regleringen fore 1 april 2018 var att dven om rittspraxis forindrades
sa skulle den forsikrade inda ha ritt till assistansersittning fram till nista om-
provning. Forst nir tiden {6r beslutet har 16pt ut, dvs. vid tvadrsomprovningen,
skulle Forsikringskassan ta stillning till om det tillkommit férfattningar, rices-
praxis eller annan normering som paverkar ritten till assistansersittning (Social-
departementet, 2017). Regeringen konstaterar att utvecklingen av rittspraxis
pa assistansomréadet fick sitt storsta genomslag for enskilda i samband med de
tvi-arsomprovningar som Forsikringskassan gor. Tvaarsomprovningarna har
enligt regeringen inneburit instabilitet och oro for enskilda assistansberittigade
och for deras nirstiende. De har dven inneburit ett snabbt vixande ansvar for
kommunerna som ir ansvarig aktdr nir personer med funktionsnedsittning
forlorar sin statliga assistansersittning (Socialdepartementet 2017). Problemet
for de enskilda individer som har fatt firre timmar assistansersittning eller helt
blivit utan sin ersittning ligger alltsa inte i forbehallet som foreskriver att en
omprévning kan goras vid en visentlig forindring utan i tvi-arsomprévningen.
Annorlunda uttrycke har tidsbegrinsade beslut om assistansersittning visat

sig vara ett problem for personer med funktionsnedsittning. Mot bakgrund av
regeringens uttalanden om tvé-arsomprovningarnas konsekvenser (Socialde-
partementet 2017) och forskning om de effekter som tidsbegrinsade beslut far

i forhillande till gynnande besluts negativa rittskraft (Bickman 2013) 4r det
viktigt att vi forstdr eller definierar tvi-arsomprévningen som ett tidsbegrinsat

beslut om personlig assistans.
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Tidsbhegransade beslut leder till obalans mellan intressen

Den omstindigheten att beslut om assistansersittning har varit tidsbegrinsade
har, som beskrivs ovan, gjort det méjligt for Forsakringskassan att vid "omprov-
ning” av beslut tillimpa nya prejudikat frin Hogsta férvaltningsdomstolen.

De enskilda individerna har vid dessa provningar inte varit skyddade av gyn-
nande besluts negativa rittskraft. Vid en motsatt situation, dvs. ett gynnande
beslut utan tidsbegrinsning, hade Forsikringskassan endast kunnat dndra eller
dterkalla beslutet om nigot av de tre etablerade undantagen fran principen om
gynnade besluts negativa rittskraft hade varit fér handen. En dndring eller ter-
kallelse hade t.ex. kunnat komma till stind med st6d av férbehallet i 51 kap. 12
§ SFB (SES 2010:110), som forutsatte en vdsentlig forindring for att en indring
eller dterkallelse av beslutet skulle kunna ske. I avsnitt tva beskrivs hur huvudre-
geln och undantagen frin gynnande besluts negativa rittskraft anses ge uttryck
for en rimlig balans mellan den enskildes intresse av forutsebarhet och trygg-
het och det allminnas intresse av att kunna dndra eller dterkalla ett gynnande
beslut nir det finns behov av det (Justitiedepartementet 2016). Tidsbegrinsade
beslut utgdr inte ett av de etablerade undantagen frin gynnande besluts negativa
rittskraft. De konsekvenser som anvindningen av tidsbegrinsade beslut har fort
med sig kan darfor ses som ett uttryck for en obalans mellan den enskildes och
det allminnas intresse, dir det allminnas intresse har tilldtits viga tyngre.

Forutsattningarna for omprovning av beslut av assistansersatt-
ning efter 1 juli 2018

1 april 2018 dndrades 51 kap. 12§ SFB (SES 2018:122). I férhillande till
bestimmelsens tidigare utformning har det uttryckliga forbehéllet justerats
sprikligt. Bestimmelsen foreskriver att ett beslut om assistansersittning ska
omprdvas i den utstrickning som denna ritt har minskat i omfattning pé grund
av vdisentligt dndrade forhéllanden som dr hinforliga till den forsikrade. 1 forslaget
till indringen beskriver regeringen hur avgéranden frain Hogsta forvaltnings-
domstolen inte anses vara férhillanden som ir hinforliga till den enskilde.
Kravet att férhillandena ska vara hinforliga till den forsikrade innebir saledes
att indrad ritestillimpning inte kan utgéra grund f6r omprovning. (Socialde-
partementet, 2017). For att skapa bittre forutsebarhet for enskilda och kom-
muner, och forhindra att fler ingripande férindringar far genomslag utan att det
har f6regatts av politiska beslut, har tvi-arsomprovningen (det tidsbegrinsade
beslutet) i 51 kap. 12 § SFB tillfilligt tagits bort. Lagidndringen ska enligt reger-
ingen vara tillfillig och bestimmelsen om tva-arsomprovningen bér aterinféras
sd snart det finns forutsittningar for det. Enligt regeringen bor det bli aktuell
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tidigast ndr en reformerad assistanslagstiftning trider i kraft (Socialdepartemen-
tet, 2017).

I férhillande till gynnande besluts negativa rittskraft si har vi fran 1 april
2018, i 51 kap. 12 § SFB, en bestimmelse som forhéller sig vil till de undantag
fran gynnande besluts negativa rittskraft som vi kinner igen frin innehéllet i
de traditionella rittskillorna. Bestimmelsen ger uttryck for ett av de etablerade
undantagen, nimligen att Forsikringskassan kan gora undantag med stod av ett
forbehall. Vidare har regeringen forsokt att klargora vad detta férbehall inne-
bir, vilket skapar férutsittningar for en rittssiker anvindning av forbehallet i
de fall det blir aktuellt. Utifran idén eller férestillningen om att huvudregeln
om gynnande besluts negativa rittskraft och de tre etablerade undantagen frin
densamma ger uttryck f6r nigon sorts balans mellan den enskildes intresse och
det allminnas intresse sd tycks balansen vara terstilld.

Finns det ett behov av ett fjarde undantag inom omradet
personlig assistans?

Som beskrivs i avsnitt 2 dr gynnande besluts negativa rittskraft sedan linge en
etablerad princip och huvudregel inom den allminna forvaltningsritten. Sedan
1 juli 2018 framgar gynnande besluts negativa rittskraft och de tre undantagen
uttryckligen av 37 § andra stycket i den nya FL (SES 2017:900). Tidsbegrinsade
beslut dr, som ocksé har beskrivits tidigare, inte ett av de etablerade undantagen
fran gynnande besluts negativa rittskraft. Regeringens resonemang i forslaget
till indringen av 51 kap. 12 § SFB (Socialdepartementet, 2017) och forskning
(Bickman 2013) visar emellertid hur tidsbegrinsade beslut fungerar som ett
undantag frin principen om gynnande besluts negativa rittskraft. Den om-
stindigheten att beslut om assistansersittning har varit tidsbegrinsade har, som
beskrivs i avsnitt 3.2, gjort det méjligt for Forsidkringskassan att anvinda nya
prejudikat frain Hogsta férvaltningsdomstolen vid "omprévningar” av personlig
assistans. Tidsbegrinsningen har saledes varit en viktig och relativt avgérande
faktor i de fall personer med funktionsnedsittning har beviljats firre antal tim-
mar med assistans eller helt forlorat sin ritt till assistans.

Regeringen har, i samband med utformningen av den nya FL (SES 2017:900),
inte tagit stillning till den omstindigheten att tidsbegrinsade beslut fungerar
som ett undantag frin gynnande besluts negativa rittskraft. Den nya forvalt-
ningslagen erbjuder siledes ingen l6sning pa de problem som tidsbegrinsade
beslut f6r med sig inom omradet f6r LSS och inom omradet for den personliga
assistansen (Bickman 2018). Behovet av att frigan om tidsbegrinsade beslut

regleras inom omrédet ir dock nagot som har papekats av Justiticombudsman-
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nen (Justiticombudsmannen 2017). Den regleringen som vi har idag, och som
innebir att beslut om assistansersittning inte lingre dr tidsbegrinsade i tva ér,
innebir att det dr de etablerade undantagen som stir till buds nir Férsikrings-
kassan av niagon anledning 6nskar dndra eller aterkalla ett gynnande beslut. Det
dr alltsd inte sd att Forsidkringskassan i dagsldget stir utan méjligheter att indra
eller iterkalla gynnande beslut. Andring eller terkallelse av ett gynnande beslut
om assistansersittning kan ske med stéd av ett forbehall (visentligt indrade
forhallanden som 4r hinférliga till den forsikrade), vid tvingande sikerhets-
skl eller nir den enskilde har beviljats det gynnande beslutet genom att limna
vilseledande uppgifter (Bickman 2013). Utgdngspunkten i férslaget till den nya
FL dr ocksd, som tidigare nimnts, att denna ordning ir ett uttryck for en rimlig
balans mellan den enskildes intressen och det allminnas intressen (Justitiede-
partementet 20106).

Lagindringen som innebir att tvdarsomprovningen har tagits bort ir, som
beskrivits tidigare, endast tillfillig. Regeringen har meddelat att tva-drsomprov-
ningen (dvs. tidsbegrinsade beslut) ska dterinféras sa snart det finns forutsict-
ningar f6r det och tidigast nir en reformerad assistanslagstiftning trader i kraft
(Socialdepartementet, 2017). Som beskrivs inledningsvis ir det, nir LSS-ut-
redningen har 6verlimnat sitt betinkande, viktigt att inte bara rikta fokus mot
de rittsliga forutsittningar for insatsen, den sd kallade "intridesbiljetten”, utan
ocksd mot vilka forutsittningar som giller nir insatsen vil har beviljats. Viktiga
fragor att underséka och besvara dr om LSS-utredningens f6rslag innebir att
den enskilde ir skyddad mot dndringar och dterkallelser av den personliga as-
sistansen och i sd fall till vilken grad. Ger forslaget uttryck for en rimlig balans
mellan den enskildes intresse av att fa behalla det som hen en ging har beviljats
och det allminnas intresse av att kunna dndra eller dterkalla beslut? Forutsite-
ningarna for att indra eller dterkalla gynnande beslut 4r sedan linge etablerade
i den allminna forvaltningsritten. En fraga som bor diskuteras, for det fall att
tidsbegrinsade beslut foreslds i betinkandet, dr varfor de etablerade undantagen
fran gynnande besluts negativa rittskraft inte 4r tillrickliga i Forsidkringskas-
sans verksamhet. Varfor dr det motiverat att lata tidsbegrinsade beslut fungera
som ett undantag frin gynnande besluts negativa rittskraft inom omradet per-
sonlig assistans, nir ett sidant undantag inte har sin motsvarighet i de allminna

forvaltningsrittsliga rittskillorna?
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Lennart Erlandsson, Jur. lic., Fil. Dr. Forskare och universitetslektor i
juridik, Hogskolan Kristianstad

Lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) har en
tydlig rittighetskonstruktion och ger den enskilde ritt till insatser om tre férut-
sittningar ir uppfyllda. 1) Personen ska tillhéra lagens mélgrupp som beskrivs

i 1§ LSS med tre olika personkretsar. 2) Personen ska ha behov av ndgon av de
specifika insatser som anges i 9 § LSS. 3) Rite till insatser foreligger savida beho-
vet inte faktiske tillgodoses pa annat sitt (7 §). Insatsen personlig assistans och
assistansersittning beskrivs i 9 § 2. LSS och fortydligas i 9 a§ med vad som avses
med personlig assistans. Kommunerna ir den myndighet som svarar for insatsen
personlig assistans medan Forsikringskassan enligt 51 kap socialforsikrings-
balken ir beslutande myndighet nir det giller assistansersittning for forsikrade
som omfattas av LSS, for kostnader for personlig assistans som avsesi 9 a § LSS
(grundliggande behov), om behovet av personlig assistans éverstiger 20 timmar
per vecka i genomsnitt.

Eftersom LSS ir en rittighetslagstiftning kan beslutsmyndigheten inte hin-
visa till besparingskrav fér att komma ifran sin skyldighet att folja lagstiftningen
och bevilja personlig assistans eller assistansersittning om forutsittningarna
ar uppfyllda. I detta kapitel kommer jag att med en rittsvetenskaplig utgings-
punkt peka pa de problem som uppstir nir en myndighet har f6r stor makt och
kan tillimpa lagstiftningen enligt interna riktlinjer och foreskrifter med en egen
milsittning utifrin besparingskrav som saknar stod i rittighetslagstiftningen.

Offentligrittsliga principer eller allminna rittsgrundsatser dr grundlagsfista
i svensk ritt och dr ocksd rittsprinciper som har stor betydelse inom EU-ritten.
Principerna kan sigas utgora den rittsliga ramen for agerandet for att uppfylla
kravet pd en god forvaltning. Grunderna f6r en god férvaltning dterges ocksé i
Prop. 2016/17:180 och den nya férvaltningslagens 5 § med principerna lega-
litet, objektivitet och proportionalitet. Nimnda paragraf inleds med texten
”En myndighet far endast vidta atgirder som har stdd i rittsordningen.” Det
innebir formellt att en myndighet endast far vidta dtgirder som har stod i lag
eller annan foreskrift. Legalitetsprincipen'® innebir att offentliga myndigheter
ska folja lagarna i sin myndighetsutévning gentemot medborgarna. Foreskrifter

fran regeringen eller interna myndighetsforeskrifter ricker inte. Prejudikat blir

16 F Stertzel, "Legalitetsprincipen” i L Marcusson (red), Offentligrattsliga principer, 3 uppl (Uppsala,
Justus forlag, 2017)
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inte direkt bindande utan ska tolkas s att en sedvanerittslig regel inom omra-
det uppkommer forst efter flera avgoranden i en omtvistad friga. Lagtexten har
foretride framfor férarbetena som endast har en vigledande funktion.

Analogisk rittstillimpning' dr inte tillaten enligt legalitetsprincipen. Be-
stimmelsen som gillde vid prévningen ska tillimpas och retroaktiv tillimpning
av lag eller prejudikat 4r endast tillaten till den enskildes férdel.

Den utgingspunkt som siledes fastslas i regeringsformen (legalitetsprincipen)
innebir att den offentliga makten ska utévas under lagarna.'® Férvaltningsmyn-
digheter som Forsikringskassan ska tillimpa de beslut som riksdagen fattat
genom lagstiftning pa ett korrekt sitt. Staten och medborgarna kan inte accep-
tera att myndigheter sitter sig 6ver den rittighetslagstiftning som LSS innebir.
Konsekvenserna av att tillimpningen av LSS inte sker pa ett korrekt sitt har
medfort en sinkt ambitionsniv i forhallande till det som beslutades av Riksda-
gen i samband med att lagen inférdes.” Det innebir ett misslyckande att inte
kunna tillforsikra enskilda personer de rittigheter som riksdagen tillerkint dem
genom LSS.2° Alternativet att dndra lagstiftningen med fortydligande sa som
nu sker for att behélla ambitionsnivan i LSS dr ingen framkomlig vig eftersom
Forsikringskassan har egna experter” som utfirdar interna bindande styrdo-
kument trots avsaknad av delegerad lagstiftningsmakt pa omradet. Riksdagen
kan d4 tillmétesga Forsikringskassan genom att sinka ambitionsnivan till den
norm som Forsikringskassan tillimpar i strid med konstitutionen vilket sker i
praktiken nir det giller LSS.

Exempelvis beslutade Forsikringskassan i ett sa kallat “rittsligt
stillningstagande” som innebir att assistans inte lingre beviljas for vintetid,
beredskap och tid mellan insatser vid aktiviteter utanfor hemmet. Det ritts-
liga stillningstagandet tillkom efter en dom i Hégsta férvaltningsdomstolen
(HFD)* dir Forsikringskassan uttolkat en friga i domen som domstolen inte

hade prévat, nimligen frigan om vintetid, beredskap och tid mellan insatser

7 Analogisk rattstillampning innebdr en extensiv, utvidgande tolkning av en lagregel till att gélla i
liknande fall.

'8Regeringsformen (RF) 1 kap. 1 § 3 st.

19 Se Regeringens proposition 1992/93:159, Allménna utgangspunkter och 6vervdganden s.42ff. Dar
framgar bland annat att "Méanniskor med handikapp har i alltfor liten grad fatt del av Sveriges vél-
stdndsutveckling.” "Levnadsvillkoren for familjer med barn med handikapp &r ofta svéra.” "Familjens
situation ar ofta hart anstrangd.” "Enligt min mening &r det angeldget att vi dven i svéra tider kan finna
utrymme for forbattringar for de mest utsatta till vilka manniskor med grava funktionshinder hor.”

20 Se SOU 2004:118 sid. 18 dar detta faktum konstaterades i samband med foreslagen lagandring att
infora sanktionsavgifter vid underlaten att verkstélla vissa gynnande beslut.

21'FKRS 2017:05

22HFD 2017 ref. 27
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vid aktiviteter utanfor hemmet. Rittsfragan som domstolen provade var istillet:
“om en funktionshindrad persons behov av transport till och frin fritidsaktiviteter
utgor ett sadant annat personligt behov som grundar ritt till personlig assistans’.
Trots detta faktum dndrade Férsikringskassan sin praxis med den aktuella do-
men som grund. Underritterna hade kommit till en slutsats att med hinsyn till
den medicinska utredningen och den omstindigheten att det inte fanns nigot
fardtjanstbeslut att personen hade ritt till personlig assistans for att ta sig till och
fran fritidsaktiviteter. HFD kom till en annan slutsats di det inte framkommit
att personen hade ett kvalificerat hjilpbehov under de aktuella resorna. Perso-
nens behov av transport till och fran fritidsaktiviteter i detta fall var siledes inte
att definiera som ett sidant personligt behov som enligt 9 a § andra stycket LSS
grundar rite till personlig assistans. I domen slar HFD fast att behov av trans-
port till och frin fritidsaktiviteter kan definieras som ett sidant personligt be-
hov som enligt 9 a § andra stycket LSS grundar ritt till personlig assistans men,
i detta fall hade det inte framkommit att personen hade ett sadant kvalificerat
hjilpbehov under resorna. Det rittsliga stillningstagandet som Férsikringskas-
san gjorde saknade alltsd st6d i domen savida man inte gor en analogisk tolkning
av densamma i strid med legalitetsprincipen. Detta exempel visar att Forsik-
ringskassan gor egna tolkningar och sinker ambitionsnivan som finns nir det
giller LSS. Regeringen godtar Forsikringskassans agerande nir Socialdepar-
tementet gor en bakgrundsbeskrivning i forslag till lagindring 2017-11-29.%
Dir nimns inte med ett ord vilken roll Forsikringskassan har nir det giller att
meddela f6reskrifter eller hur man ska férhalla sig till legalitetsprincipen.
Forsikringskassan tillats alltsa att utveckla en egen administrativ praxis
med riktlinjer och andra styrdokument i strid med grundlag, offentligrittsliga
principer och syftet med den materiella lagstiftningen pa omradet. Ritten till
assistansersittning som framgar av lag, lagforarbeten och domar frin Hogsta
forvaltningsdomstolen definieras och tolkas i olika interna vigledningsdo-
kument vid sidan av det som f6ljer av offentligrittsliga principer och juridisk
metod. Utvecklingen av rittstillimpningen avseende ritten till assistansersitt-
ning har paverkats av Forsikringskassan delvis beroende pé besparingskrav frin
regeringen som har varit mer eller mindre uttalade.? Forsikringskassans interna
reglering och administrativa praxis ir internt bindande vilket fér till foljd act
tjanstemannen som fattar beslut om assistansersittning tillimpar de interna
reglerna som gillande ritt. Utifran ett juridiskt synsitt vill jag belysa framforalle

2 Regeringskansliet, Socialdepartementet, Promemoria 2017-11-29, sid. 8
24 Exempelvis ett formellt uttalat besparingskrav i Regeringens proposition 1995/96:146 som fatt
langtgaende konsekvenser i praktiken.
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metodfrigan som innebir att rittstillimpningen ska ske med stod av vedertagna
rittskillor dir det finns utrymme for konsekvensoverviganden utifrdn lagens

malsittning,

Rattighetstanken ur en juridisk synvinkel

Ritten till personlig assistans och assistansersittning praktiseras i forsta instans
av myndighetsutdvare som inte ir jurister.” De har ofta en viss akademisk
utbildning och praktisk erfarenhet men saknar kunskap om juridisk metod som
jurister vanligtvis har. Dessutom styrs deras arbete av interna dokument och
handliggningen 4r formaliserad sa att den inte passar att tillimpas utifrin en ju-
ridisk metod. Detta arbetssitt dr dessutom i strid med en juridisk beslutsmodell
som utgdr fran fakta i malet och jimférs med riteskillorna for att komma till en
slutsats om ansokan ska beviljas eller avslas. Istillet blir det en sorts pragmatisk
korrektion dir handlidggning styrs pa forhand av ett internt stillningstagande
som tillimpas generellt och det enskilda fallet passas in i den interna normen.
Hair uppstar en intressekollision mellan interna normer dir medelstinkande styr
i hog grad och de rittskillor som ska, bor och far tillimpas enligt en juridisk
metod anvinds inte.

Rittskillorna som ska styra tillimpningen beskrivs i rittsvetenskaplig littera-
tur.”® Ndr man tar stillning till rittskillornas relevans och auktoritet star man
infor viktiga metodfragor. Den viktigaste fragan ir att ta stillning till vad som
uppfattas som gillande ritt. Det dr viktigt med olika infallsvinklar pd vad som
ir gillande ritt inom olika omraden f6r att vinna ny kunskap och fa en djupare
insikt. Ingen inriktning bor monopoliseras men det rittsvetenskapliga synsittet
pa vad som kan uppfattas som gillande ritt stir i en sdrstillning. Om riteskil-
lorna inte tillimpas till f6rmén for andra styrdokument gér vi miste om viktiga
virden. Inte minst nir det giller LSS som innebir att personer som ir beroende
av stod eller service och personlig assistans, dr det viktigt att rittsprinciperna
ocksi tillimpas inom detta rittsomrade. De dr grundprinciper som tillkom-
mit utifrdn rittsstatens principer och demokratiska virden som ocksa giller i
internationella konventioner om minskliga rittigheter. Dessvirre bryts dessa
principer av vilfirdsstatens tjanare.”

Aven om de traditionella rittskilleprinciperna, rittighetsbegreppet och
rittssikerhetsgarantier dr utvecklade med tanke pa andra rittsomriden kan de
anpassas till vilfirdsrittens omrade enligt foljande:

% L Erlandsson, Ratt norm och tillimpning (Lunds Universitet 2014).
2% Se Exempelvis A Peczenik Vad ar ratt?
27 A Kjonstad och A Syse, Velferdsret 1 (Oslo, Gyldendal 2017).
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Grundlagar innehéller regler av hogre rang dn 6vrig lagstiftning. Grundla-
garna virnar frimst om politiska och medborgliga rittigheter som exempelvis
legalitetsprincipen. Svensk grundlag innehéller inte ndgra direkta regler inom
det vilfirdsritesliga omradet, men vil regler om den offentliga maktens utévan-
de och att grundliggande sociala och ekonomiska rittigheter ska tryggas genom
detallminna.®

Internationella rictskillor blir allt viktigare dven om vélfirdsritten bygger pa
nationellt killmaterial. Regler om minskliga rittigheter och EU-rétten har still-
ning som svensk lag och kompletterar vira grundlagar pa ett évergripande sict.”’?

Lagen ir den viktigaste rittskillan inom vilfardsritten och ir en realisering
av politiska l6ften. Vid all lagstiftning dr lagens ordalydelse utgangspunke for att
forstd lagens sprakliga betydelse. Man ska iaktta viss forsiktighet ndr man fran-
gér lagens ordalydelse i ritestillimpningen. En utvidgande tolkning kan komma
i konflikt med riksdagens myndighetsdelegation och en restriktiv tolkning kan
vara i strid med legalitetsprincipen.®

Lagférarbeten som exempelvis utredningar och propositioner innehaller
vigledning om hur lagen ska tolkas utifrin dess malsittning. Forvaltnings-
domstolarna ligger stor vikt vid dessa férarbeten nir det giller vilfardsritesliga
fragestillningar som ska avgéras av domstolen.

Prejudicerande domar frin hogsta instans, i detta fall, Hogsta forvaltnings-
domstolen vigleder ritestillimpningen och paverkar vad som ir gillande ritt.
Nir domstolen tolkat ett visst lagrum p4 ett bestimt sitt, kommer det att ligga
till grund for avgéranden i samma typ av fragestillningar.

Rittsuppfattningar som kommer till uttryck i juridisk litteratur far sillan el-
ler aldrig betydelse nir det giller ritten till personlig assistans. Detta dr sanno-
likt avhingigt av att sidan litteratur inte finns tillginglig dir besluten fattas.

Konsekvenséverviganden ska goras utifrdn lagens malsittning med be-
aktande av individuella faktorer som inte framgar i rittskillorna. Darfér blir
allminna ricesprinciper och fakta i det enskilda fallet viktiga riteskillefaktorer
vid beslut i drenden enligt LSS. For att kunna forstd och tolka lagen i ett enskilt
avgorande krivs erfarenhet och insikt om de forhallanden som 4r vid handen.”!

Administrativ praxis som utarbetas internt hos myndigheterna ir vanligt
eftersom det fattas flera tusen forvaltningsavgoranden dagligen. De flesta av

28 Erlandsson och Nystrom, "Constitutional Law as an Instrument for Social Protection in Sweden”.
2RF 10 kap. och Europeiska konventionen om skydd fér de manskliga rattigheterna. EU-s krav pa
"Good Administration”.

3 Erlandsson, Ratt, norm och tillampning.

% Se Erlandsson, Ratt norm och tillampning, dar konsekvensdvervaganden beskrivs som "Reella
hansyn”.
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dessa avgoranden orsakar inga nimnvirda juridiska problem nir det till exem-
pel handlar om sjukvérd eller om sjukpenningbeslut i kortvariga sjukfall. Men
det fattas ocksd en hel del beslut dir myndigheten ska ta stillning till juridiska
sporsmal som exempelvis ritten till assistansersittning fér personer som tillhor
mélgruppen f6r LSS. Denna rittstillimpning 4r avgorande f6r om personen fir
sin assistans tillgodosedd och denna forvaltningspraxis dr svértillginglig efter-
som den inte f6ljer en traditionell juridisk metod. Praktiken kan inte virderas
som rittskilla men man kan konstatera att den trots allt anvinds som sidan.

Exempelvis kan myndigheten dndra praxis internt till nackdel f6r en sékande
av assistansersittning utan grund i den samlade rittskillesituationen. Forsik-
ringskassan gor ofta uttalanden om hur lagen ska tolkas genom att ge ut omfat-
tande interna styrdokument.*

En rattssaker tillampning av LSS

Begreppet rittssikerhet anvinds i samband med krav pa riccriktiga avgdran-
den enligt ovanstidende beskrivning. Det dr viktigt att besluten blir ritt och att
personer far det stod de har ritt till enligt lag. Begreppet rittssikerhet anvinds
ocksd som ett krav pé lagstiftningen och rittsordningen i 6vrigt om att medbor-
garna ska ha vissa grundliggande rittigheter. Hir handlar det om ritt till stod
och service och att personer ska kunna leva med goda levnadsvillkor trots olika
funktionsnedsittningar. Ofta anvinds begreppet rittssikerhet i olika samman-
hang bade pi de formella kraven pa rittsriktiga avgéranden och péi de materiella
kraven p4 rittsordningens innehall. En 6kad rittssikerhet kan uppnas pa olika
sitt. Det kan goras vid utformningen av materiella, processuella och personella
regler. Men detta ir inte tillrickligt — det krivs ocksa en kontroll av de myndig-
heter som fattar besluten.

Lagstiftaren — i detta fall riksdagen — kan utforma de materiella reglerna sd att
de blir enkla att praktisera for beslutsmyndigheterna. Dirmed blir avgéranden
littare att forutse f6r medborgarna. LSS uppfattas manga ginger som svartil-
limpad men 4r inda en tydlig rittighetslagstiftning. Om de som fattar beslut
inte behirskar att tillimpa rittsreglerna, kan det leda till felaktiga beslut.

Rittssikerheten kan ocksa skapas med handlingsregler. Nya forvaltningsla-
gen syftar till en god administration och fortydligar offentligritesliga principer
sd att handlaggningen sker pa ett betryggande sitt.

En del av rittssikerheten dr att de personer som ska fatta beslut har den
juridiska kunskap som krivs for att frsta rittsomridet. De dr dessutom styrda

$2Forsdkringskassans interna styrdokument: Vagledning, Rattsliga stéllningstaganden etc.
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av den administrativa praxis som utarbetas internt som bidande foreskrifter och
saknar kanske den juridiska utbildning och erfarenhet f6r att besluten ska bli
forsvarliga i alla delar.

En méjlighet att skapa rittssikerhet dr att lita andra organ kontrollera eller
overpréva de beslut som triffas av beslutsmyndigheten. Nir det giller Forsik-
ringskassans myndighetsutévning sker den kontrollen internt och det r forst
vid 6verklagande av beslut som drendet prévas av domstol. Hir saknas en parla-
mentarisk kontroll nir det giller hur besluten kommer till och vilka beslutsun-
derlag som anvinds av Forsikringskassan.

Med denna bakgrund ges forutsittningar for att LSS malsittning ska
forverkligas och att lagstiftningen tillimpas p4 ett rittssikert sitt. Rittssi-
kerheten dr dirmed beroende av legalitet, férutsebarhet, kontrollerbarhet och
likabehandling. Det innebir att besluten ska vara forutsebara med stod av lagen,
besluten ska kunna domstolsprévas och beslutsfattaren ska beakta allas likhet
infor lagen samt iaktta saklighet och opartiskhet. Den som soker insatser enligt
LSS ska inte vara utlimnad till myndighetens administrativa praxis eller den
enskilde beslutsfattarens kunskap, vilja och forstielse f6r den sokandes behov.
Beslutsfattaren ska ha kunskap om rittsliga normer och juridisk metod men
ocksé kunskap om livsvillkor for personer med funktionsnedsittning, forstaelse
for lagens syfte och vad syftet innebir i praktiken for personer med olika behov,
samt en vilja att genomfora denna mélsittning,

Utgangspunkter for handliggningen beskrivs i forvaltningslagen dir det
anges att rittssikerheten inte far eftersittas pa grund av krav pa exempelvis kost-
nadseffektivitet.* Utredningsansvaret avilar myndigheten och myndigheten
ska se till att drendet blir utrett i den omfattning som dess beskaffenhet kriver.
Vid ans6kan om personlig assistans krivs ofta omfattande utredningar och
den enskilde parten kan sakna forméga att beskriva sin situation. D4 krivs att
myndigheten verkar for att ansokan fortydligas eller kompletteras s att dren-
det kan avgoras pd ett ritessikert sitt.’* Det kan ocksd krivas att myndigheten
begir in specialistutlatande i form av remiss till annan myndighet eller enskild
och da ska detta goras inom ramen for myndighetens utredningsansvar.” Innan
myndigheten fattar beslut ska den enskilde underrittas om det material som
ligger till grund for beslutet och den enskilde ska ocksa fa mojlighet att yttra sig
over materialet om det inte dr obehovligt. Ett undantag frin denna kommunice-
ringsprincip dr om ans6kan beviljas i sin helhet och det 4r uppenbart obehovligt

% Nya férvaltningslagens allménna krav pa handlaggningen av drenden. SFS 2017:900
% Nya forvaltningslagens krav pa dtgarder nér handlingar ges in till myndigheter.
% Nya forvaltningslagens beskrivning av utredningsansvaret.
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att den enskilde yttrar sig 6ver beslutsunderlaget.

Nir det kommer till det materiella innehéllet i beslutet dr det svért att veta
vilka rekvisit eller kriterier som giller for att bli beviljad assistansersittning om
bedémningen sker enligt myndighetens egna interna normer. De detaljerade
interna normerna ir omfattande och inte tillgingliga pa samma sitt som de
normer som ir givna enligt rittsordningen.

For en rittssiker handlidggning krivs att myndigheten informerar om ritts-
reglerna och vad som krivs for att bli beviljad en ersittning eller insats. Besluts-
fattaren ska utgd frin sékandens behov och den sociala situation som ir aktuell.
Besluten ska ha en individuell prigel och for detta krivs en interaktion mellan
sokanden och beslutsfattaren. S6kanden ska kunna lita pa att arendet blir sa
utrett som situationen kriver och att det gérs en professionell behovsbedomning
samt att beslutet r fattat med stdd av vedertagna rittskillor.

Beslutsfattaren maste ocksa inse vilka konsekvenser beslutet far och for detta
krivs kunskap om hur beslut ska fattas enligt processuella och materiella regler
enligt en juridisk metod men ocksa kunskap om levnadsforhallanden for perso-
ner med funktionsnedsittningar.

Beslutsutrymme och konsekvensovervaganden
Det finns alltid ett beslutsutrymme som lagen medger i enskilda fall som ir
nddvindigt for ace uppfylla lagens malsicening i individuella drenden. Dilem-
mat som uppstér dr nir handlingsutrymmet begrinsas av detaljerade foreskrifter
sasom fallet dr nir det giller Forsikringskassans stillningstaganden vid ansékan
om personlig assistans. Dessa interna beslutsstdd ir sd detaljerade si att moj-
ligheten att beakta individuella faktorer i det enskilda fallet bortfaller. Olika
rttskillor har olika auktoritet som medger i vilken ordning olika rittskillor ska
anvindas.* Lagstiftningen dr en bindande rittskilla som ska beaktas och till-
limpas med stod av offentligrittsliga principer. Prejudicerande avgdranden fran
Hogsta forvaltningsdomstolen och lagens forarbeten anvinds vid tolkning av
lagen och bor dirfor anvindas som vigledande f6r rittstillimpningen. Avgoran-
den i underritterna och rittsvetenskaplig litteratur ar exempel pa 6vriga ritts-
killor som fir beaktas i juridisk argumentation. Nir det giller Forsikringskas-
sans interna material ir dessa dokument inte att betrakta som rittskillor sivida
det inte getts en delegation frin riksdag och regering att meddela foreskrifter.
De offentligrittsliga principerna uttrycks som legalitet, objektivitet och
proportionalitet under rubriken: Grunderna for god forvaltning” i nya forvalt-

% Se Exempelvis Peczenik, Vad ar ratt?
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ningslagen.”” Myndigheterna far endast vidta atgirder som har stod i rittsord-
ningen, myndigheten ska vara saklig och opartisk samt nir det giller betung-

ande beslut ska dtgirden proportionerlig i forhillande till det resultat man vill
uppnd. Dessa principer 4r ocksd grundlagsfista i regeringsformen men f6rtyd-
ligas alltsa numera nir det giller kravet pa god forvaltning som har sin grund i
europarittens krav pd "good administration”.?®

Domstolarna ir sjilvstindiga men ska motivera sina avgéranden med
lag och andra rittskillor enligt processuella regler som exempelvis forvale-
ningsprocesslagen. Hogsta forvaltningsdomstolen har som hégsta instans i
forvaltningsmal en uppgift att vigleda rittstillimpningen och avgéra svira
stillningstaganden. Exempel pa fragor som avgjorts nir det géller LSS 4r hur
personkretsbedomningar ska géras med hjilp av en juridisk metod.

Domstolen har exempelvis beskrivit vilka rekvisit® som ska vara uppfyllda fr
att en person ska tillhéra personkrets 3 utan att denna grundliggande informa-
tion fatt genomslag hos beslutsmyndigheterna. Kortfattade referat av domar i
interna styrdokument kan ge en felaktig uppfattning av vad domstolen prévat
och som legat till grund f6r avgorandet. Exempelvis nir det konstateras att en
man med en grav synskada inte ansags tillhora personkretsen for LSS eftersom
alla krav enligt lagen inte var uppfyllda, utan att ange de speciella férhillanden
som gillde i fallet avseende mannens alder och sociala situation.* Risken med
ett s kortfactat referat dr att det kan tolkas som att personer med grava synned-
sittningar inte kan tillhéra malgruppen for LSS, vilket ir felaktigt.

Prejudikat finns ocksa nir det géller att beddma nir barn tillhér méalgruppen
for LSS med hinsyn till barns speciella behov av utveckling och stimulans for
att kunna leva som andra. Lagen poingterar ocksé barnperspektivet som inne-
bir att barnets bista ska beakrtas sirskilt vid alla dtgdrder som rér barn. Hogsta
forvaltningsdomstolen visar i ett avgorande som ror barn vilka hinsyn som bor
tas till individuella och sociala faktorer. I fallet handlar det om barns behov

att kommunicera med andra f6r att kunna utvecklas och bli sjilvstindig vilket

%7 Nya forvaltningslagen SFS 2017:900 5 §.

% Europaradet, Recommendation (2007)7 on good administration.

3 Min forskning har visat att beslutsfattarna inte kan beskriva rekvisiten: 1. Varaktiga fysiska

eller psykiska funktionshinder som inte beror pa normalt aldrande 2. Som férorsakar betydande
svérigheter i den dagliga livsféringen och 3. Darmed ett omfattande behov av stod eller service. Att
identifiera dessa tre rekvisit underlattar tankearbetet nér det galler att klargdra den viktiga fragan
om en person tillhdr malgruppen for LSS. I interna dokument talas istéllet om olika kriterier som ska
vara uppfyllda och besluten som féljer av tillampningen av dessa dokument &r otydliga eftersom de
beskrivs enligt olika kriterier istallet for att folja de tydliga rekvisit som lagen uppstaller.

“RA 1999 ref. 54
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giller i mdnga andra fall som rér just barn.*! Detta synsitt aterges inte i Forsik-
ringskassans interna dokument dir det istillet fokuseras pa att barn under en
viss alder inte kan ha ritt till assistansersittning med hinsyn till férildraansva-
ret.

Ritten till assistansersittning férutsitter att personen har behov av stod eller
service for att klara sina grundliggande behov. Vad som menas med grundlig-
gande behov framgar av lagens férarbeten men har ocksa preciserats i lagtexten.
19a§ LSS framgar att med grundliggande behov avses "hjilp med personlig
hygien, maltider, att kld av och pd sig, att kommunicera med andra eller annan
hjilp som férutsitter grundliggande kunskaper om den funktionshindrade”.
Avsikten med lagstiftningen var och ir fortfarande att ge assistans fér grundlig-
gande behov men dirutdver ocksé i andra situationer dir den enskilde behover
kvalificerad hjilp och som ingr i det dagliga livet.*

I regeringens proposition 1995/96 som foregick inférandet av 9 a § foreslogs
dtgirder som syftade till en bittre kostnadskontroll och fértydliganden av det
som redan gillde enligt LSS och lagen om assistansersittning. Propositionen
medférde inget nytt i sak nir det giller de grundliggande principerna for
personlig assistans; “Personlig assistans kommer dven i fortsittningsvis att vara
en lagstadgad rittighet for svart funktionshindrade personer med behov av
insatsen. Svart funktionshindrade personer ska dven i framtiden kunna fd sina
behov tillgodosedda genom assistansersittning. Ett av assistansreformens allra
viktigaste syften var att stirka funktionshindrade personers méjligheter till
sjilvbestimmande, oberoende och valfrihet. Inte heller pa denna punkt inne-
bir forslagen i propositionen nigon forindring.” * Vidare framgar av nimnda
proposition att ingen grupp som omfattas av LSS ska utestidngas frin personlig
assistans och dven personer med psykiska funktionshinder ska kunna vara berit-
tigade till personlig assistans om det psykiska funktionshindret medfor krav
pa sidan praktisk hjilp som ir en férutsittning for att den enskildes grundlag-
gande behov ska kunna tillgodoses.**

Hogsta forvaltningsdomstolen har i ett antal fall prévat vad som avses med sd
kallade grundliggande behov enligt 9 a § LSS. Enligt domstolen krivs generellt
aktiv tillsyn och hjilp i olika situationer for ritt till personlig assistans men gor
ddrutover tolkningar som far lingtgiende konsekvenser i praktiken. I en dom

" RA ref 2001:33.

“2Prop. 1992/93: 159 s. 64.
43 Prop. 1995/96:146 s. 13.
“Prop. 1995/96:146 s. 17.
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fran 2014* har domstolen kommit till en slutsats som ir dgnad att forvana

ndr man uttalar att "annan hjilp som forutsitter ingdende kunskaper om den
funktionshindrade” maste forstas pa det sittet att det uteslutande tar sikte pa
personer med psykiska funktionshinder. Den i malet aktuella personen har
behov av hjilp med andningsgymnastik och tillsyn pa grund av lungblédningar
och annan andningsproblematik som enligt utlitande av Socialstyrelsen ir att
betrakta som sidana grundliggande behov som avsesi9 a § forsta stycket LSS.
Domstolen hinvisar till Forsikringskassan, Allmidnna ombudet och tolkningen
som de gor ar att det i malet rér sig om provning av "annan hjilp som forutsit-
ter ingdende kunskaper om den funktionshindrade” och hir menar Allméinna
ombudet att lagen i denna del omfattar endast personer med en psykisk funk-
tionsnedsittning. Domstolen hinvisar till denna tolkning som liggs till grund
for avgorandet dir det konstateras att; eftersom personen inte har nigon psykisk
funktionsnedsittning si kan det aktuella hjilpbehovet inte berittiga henne till
assistansersittning. Avgorandet saknar konsekvenséverviganden, bygger pa All-
minna ombudets restriktiva tolkning av lagstiftningen och anvinds som praxis
hos Forsikringskassan.

Sammanfattning

Det ir flera allvarliga tendenser som jag pekat pé i detta kapitel som tyvirr be-
kriftar mict konstaterande. Det mest anmirkningsvirda ir att besparingskrav
tillats paverka ritestillimpningen pa si sitt att lagen tolkas restriktivt och ibland
till och med analogt i strid med grundlagsfista principer. Vad som ir gillande
ritt kan diskuteras men i avsaknad av en juridisk metod och rittskalletillimp-
ning utan konsekvensoverviganden enligt lagens mélsittning ir rittssikerheten
ifara.

S HFD ref 2015:46.
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leva Reine, Med. Dr. Forskare, Institutionen for Folkhalso- och
vardvetenskap, Uppsala universitet, Analytiker, Forsakringskassan,
Analys och prognos

Studiens bakgrund och tillkomst

Fore 2010 saknade Forsikringskassan en 6vergripande bild av de forsikrade
med assistansersittning. Efter en noggrann planering, tillsammans med bru-
karorganisationer, genomférdes en enkitundersokning (totalundersokning)

till assistansberittigade (totalt 15 515 personer) under perioden november 2010
till februari 2011. Antalet giltiga svar uppgick till 10 200, vilket motsvarar 67
procent. Den mycket hoga svarsfrekvensen, med tanke pa gruppen som under-
soktes, fick en sirskild uppmirksamhet och blev snart direfter en stark impuls
till ett forskningsprojekt i samarbete med Uppsala universitet. I ett samarbete
genomférde Avdelningen for analys och prognos, Forsikringskassan, och Insti-
tutionen for folkhilso- och véirdvetenskap, Uppsala Universitet, under 2015 en
enkitundersokning riktad till 4000 individer med assistansersittning. Enkiten
hade ett syfte att bl.a. samla in underlag till ett FORTE-finansierat forsknings-
projekt kring levnadsvillkor och hilsa bland assistansberittigade.“® Det var en
uppfoljning av totalundersokningen. Svarsfrekvensen var 67 procent eller 2740
giltiga svar. Hirigenom kunde jag jimféra personernas situation vid tva olika
tillfillen: 2010 och 2015. Cirka en av fem assistansberittigade hade svarat pa
fragorna i enkitundersékningen sjilv. Det dr fem procent fler jimfort med fo-
regiende undersokning. Betydligt storre andel personer hade svarat pé fragorna
tillsammans med ndgon (40 procent) och 37 procent av frigorna hade besvarats
av ndgon annan utan att den assistansberittigades medverkan.

En vilkommen synergieffekt med jimstilldhetsintegreringsstrategin pa
Forsikringskassan, som syftar frimst att gynna de som omfattas av socialforsik-
ringen, gav projektet ett extralyft. De som i forsta hand méter manniskor med
assistansersittning dr Forsdkringskassans handliggare, och dirfor har myn-
digheten satsat pa att skapa forutsittningar for just handliggarna sa att de kan
bidra till milen i sitt arbete med handlidggning, beslut och bemétande. Dirfor
blev genusaspekten till ett viktigt bidrag dven till myndighetens kunskapsbild-
ning och inte minst att synliggdra gruppen med assistansersittning som en

heterogen grupp dir genus blir en av de viktigaste analyskategorier.

6 Dnr2012-00921

181



leva Reine

Socialforsakring och genusmedvetenhet

Socialforsikringen bygger givetvis pa konsneutrala regler, men det utesluter inte
att reglerna kan ha olika effekter for kvinnor och min. I métet mellan de for-
sikrade och Forsikringskassan finns ocksé en risk att medarbetares stereotypa
forestillningar om kén paverkar de forsikrades val. Socioekonomiska forutsitt-
ningar och beteendeménster kring nyttjande av socialférsikring fortsitter att
gynna min, om in i manga fall marginellt.

Tidigare analyser har visat att det finns genusskillnader inom assistanser-
sittningen, men att detta framfor allt giller vuxna mottagare (RFV 2004:11,
Forsikringskassan 2016). Dessa studier har i begrinsad utstrickning tagit
hinsyn till bakgrundsfaktorer som till exempel alder och diagnos. Varje ar
sedan ersittningens inférande har fler pojkar dn flickor ansékt om ersittningen
(Forsikringskassans offentliga statistikportal). Tidiga analyser av olika faktorers
betydelse for beviljandegraden, visade att kon inte paverkade beviljandegraden
(Forsikringskassan 2015). Diremot visade senare regressionsanalyser att kvin-
nor har en ligre beviljandegrad 4n min att beviljas ersittningen (Forsikrings-
kassan 2017).

Under 19942015 hade flickor hogre beviljandegrad 4n pojkar. Detta paver-
kades inte sdrskilt mycket av att man tog hansyn till alder, diagnoskapitel, lin,
fodelseland och ansokningsar. For vuxna var sambandet omvint. Midn hade
hégre beviljandegrad dn kvinnor. Nir man tog hinsyn till t.ex. alder blev denna

skillnad nagot storre.

Situationen for kvinnor och man sedan assistansersiattningens
inforande
I denna studie med syfte att analysera assistansersittningen ur ett genusper-
spektiv diskuteras olika faktorer som bidrar till act forklara skillnader i beviljade
timmar assistansersittning mellan kvinnor och min. Analysen ir baserad pa
Forsikringskassans registerdata och en totalundersékning av assistansberit-
tigade frin 2010 (Forsikringskassan 2011) och uppfoljning fran 2015. Fynden
diskuteras dven utifran resultaten av Riksforsikringsverkets rapport "Assistans
for kvinnor och min — en genderanalys av assistansersittningen” (RFV 2004).
Skillnader mellan kvinnor och min i utfallet av assistansersittning har fun-
nits inda sedan ar 1994, nir assistansreformen infordes. Tidigare analyser har
visat att nagot fler mén 4n kvinnor har assistansersittning, och att min 4ven har
nagot fler timmar 4n vad kvinnor har (RFV 2004). I dag, tva decennier senare,
kan vi konstatera att skillnader i antal timmar mellan kvinnor och min kvarstar.

Tidigare studier om personlig assistans indikerar ojaimlikheter mellan kvin-

182



17. Har assistansersattningen ett genus?

nor och min (Riksférsikringsverket 2004:11). I min totalundersékning genom-
ford 2010 (Forsikringskassan 2011) framkommer skillnader i kon vad giller
beviljade timmar utifran handliggningssituation. Ett exempel pa detta ir att
min utan foretridare eller god man beviljas fler timmar 4n kvinnor i samma si-
tuation. I undersokningen framkom 4ven att kvinnor som ansékte om assistans
via foretridare eller god man beviljades fler timmar 4n kvinnor som ansokte pa
egen hand. Min beviljades generellt sett ndgot hdgre antal timmar 4n kvin-
nor. Aldre kvinnor beviljades ligst antal timmar. Trots det tyder internationell
forskning pa mer omfattande funktionsnedsittningar just bland ildre kvinnor
(Hardy etal., 2008).

Forsikringskassans senaste rapporter befister att midn med assistansersitt-
ning har ett ndgot hogre genomsnittligt antal timmar dn kvinnor (Forsik-
ringskassan 2015, Forsikringskassan 2016). I genomsnitt hade vuxna min 135
timmar i veckan medan vuxna kvinnor hade 129 timmar ar 2015. Skillnaden
i timgenomsnitt mellan vuxna kvinnor och min aterfinns i alla personkretsar
(Forsikringskassan 2016) och uppkommer redan vid forsta beslutet (Forsik-
ringskassan 2015). Storst ir skillnaden bland vuxna i personkrets 3 (Forsik-
ringskassan 2016). Under hela perioden 2005-2015 hade vuxna min ett hogre
genomsnittligt antal timmar vid nybeviljande 4n vuxna kvinnor, vilket var fallet
inom alla personkretsarna (Férsikringskassan 2016).

Det finns dven skillnader i antalet timmar med avseende pa andra bakgrunds-
faktorer som élder, lin och fodelseland (Forsikringskassan 2015). I de analyser
som tidigare har genomf6rts dir man dven kontrollerat f6r sidana bakgrunds-
faktorer har barn och vuxna studerats ihop (Forsikringskassan 2015).

Tillvigagingssittet kriver att analys om skillnader i beviljade timmar i as-
sistansersittning mellan kvinnor och mén tar dven andra méjliga paverkansfak-
torer i beaktning. Fragan ir komplex och kan tinkas ha flera olika, och ibland
overlappande, forklaringar. For att besvara syftet skulle metodtriangulering,
dvs. anvindning av flera olika metoder i samma studie f6r behandling avsamma
dmne eller problem, vara mest limpat. Liknande angreppssitt, t.ex. multistrate-
gisk ansats, forekommer i Riksforsikringsverkets genusanalyser (RFV 2004:11).
Dir har ett flertal olika metoder och datakillor anvints for att belysa frage-
stillningen ur ett antal méjliga infallsvinklar. De empiriska underlag som har
anvints och de bearbetningar som har gjorts i arbetet med denna studie utgérs
av tva delvis samkorda datakillor for perioden mellan 1994-2015.

Datamaterialet har analyserats med bade deskriptiva och fordjupade ana-
lysmetoder. Tillvigagangssittet innebir att mycket uppgifter utéver de som
anvinds i den deskriptiva redovisningen har samlats in och analyserats.
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Analys

For att en person ska ha ritt till assistansersittning ska hens grundliggande be-
hov*” &verstiga ett hjilpbehov p4 20 timmar per vecka. Genom att en person har
uppnatt ett behov av 20 timmar per vecka, tillhér till en av personkretsarna®
och dirmed har ritt till assistansersittning, finns méjlighet att fa yteerligare
assistanstimmar beviljade ocksa for andra personliga behov, exempelvis hjilp att
komma ut i samhiillet for att kunna studera, arbeta eller utova fritidsintressen.

Ar 2015 fanns det signifikanta skillnader i assistanstimmar mellan kvinnor
och min dir minnen fick tre assistanstimmar mer i veckan jimfort med kvin-
norna. Det som framstir som en liten skillnad pa aggregerad niva kan dock ha
stor betydelse for den enskilde individen som har assistansersittning. Skillnader
som ir systematiskt forekommande kan indikera en missgynnande situation for
kvinnor, men de kan uppsta pa grund av andra faktorer som t.ex. funktionsned-
sittnings omfattning och varaktighet.

En forklaring till att det finns skillnader i antalet assistanstimmar mellan
kvinnor och min kan vara att dldersfordelningen skiljer sig at mellan kénen.
Kvinnorna var i genomsnitt fyra ar dldre an miannen, och var fédda 1965 res-
pektive 1969. For kvinnor var det vanligare med ett storre antal assistanstimmar
juyngre de dr. Diremot hade aldern inte si stor betydelse, nir det giller tilldel-
ningen av timmar bland min.

Enligt lagen (1993:389) om assistansersittning har en person ritt att for sin
dagliga livsforing fa assistansersittning fran Forsikringskassan om hen inte har
fylle 65 ar vid tidpunkten f6r ans6kan. Efter lagindringen som tridde ikraft
januari 2001 som innebar att de som har fyllt 65 4r far behalla assistansersitt-
ningen, har medelildern bland de som far assistansersittning 6kat. Bland de
som ir dver 65 &r utgor kvinnornas andel knappt 53 procent, dvs. den omvinda
andelen jamfort med hela populationen av de med assistansersittning, vilket
betyder att medelaldern bland assistansberittigade kvinnorna dr hogre in min-

nens och forvintas att komma stiga gradvis.

47 Med grundldggande behov avses hjalp med personlig hygien, méltider, att kla av och pa sig, att

kommunicera med andra eller annan hjélp som férutsatter ingdende kunskaper om den funktionshin-

drade. Insatsen regleras i lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS.

Assistansersattning regleras i 51 kap. socialforsakringsbalken.

8 Personkretsar enligt lagen (1993:387):

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.

2. Personer med betydande begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen élder,
foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom.

3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror
pa normalt aldrande, vars skador ar stora och orsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen och darmed ger ett omfattande behov av stdd och service.
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Det ir vilkint att dldern har en avgorande betydelse vad giller sjukdom och
funktionsnedsittning (SCB 2003; Hardy et al 2008). Minniskor i olika dldrar
har olika risker for att drabbas av sjukdomar eller rika ut for olyckor som i sin
tur kan leda till funktionsnedsittning och behov av personlig assistans, och
didrmed eventuellt ritten till assistansersittning. Den relativa risken att skadas
svart dr storre bland yngre personer. Skador som uppstér till £6ljd av olyckor
som inte sillan ir relaterade till riskbeteende, men dven arbetsplatsolyckor, dr
vanligare bland min (Arbetsmiljéverket 2013), vilket kan kriva omfattande
assistansinsatser. A andra sidan finns mdnga sjukdomar exempelvis, multipel
skleros och cerebral pares som forvirras med éldern. Detta kan dven skapa ett
storre behov av personlig assistans och assistansersittning i de hogre aldrarna.
Forsikringskassan har i en tidigare rapport dock visat att dldre personer beviljas
firre timmar assistans dn yngre personer (RFV 2004:10). Aterstaende medel-
livslingd efter 65 ér ir lingre bland kvinnor vilket kan férklara att kvinnor som
grupp har ligre genomsnittligt antal timmar.

Typ av funktionsnedsittning (medfodd eller férvirvad) kan ge en indikation
om en persons hjilpbehov. Den storsta gruppen ir personkrets 3 som domineras
av drygt 60 procent kvinnor och kan ha bidragit till ligre andel medfédda funk-
tionsnedsittningar bland kvinnor jimfoért med min. Det f6ds dven fler pojkar
med utvecklingsstérning dn flickor vilka tillhér personkrets 1. Personer som for-
virvat skador i vuxen dlder (personkrets 2) bestar av fler min in kvinnor. De far
fler timmar 4n 6vriga personkretsar (killa: Forsidkringskassans statistikportal),
men denna grupp ir relativt liten. Det 4r ddremot oként om forvirvad funk-
tionsnedsittning generellt sett kan relateras till ett stdrre antal timmar och hur
detta forhéllande ser ut for kvinnor och min. Det dr dock rimligt att anta att
antalet assistanstimmar 6kar i takt med funktionsnedsittningens omfattning.
Sannolikheten att fd ett stort antal timmar kan vintas vara storre for dem som
har flerfunktionsnedsittning dn for dem som har endast en funktionsnedsitt-
ning. Det finns inte nigra signifikanta genusskillnader i funktionsnedsittning-
ens omfattning (sjilvrapporterad flerfunktionsnedsittning).

Bedémningar av en persons assistansbehov visade sig vara relaterat till civil-
stand. Gifta personer beviljas vanligen firre timmar in ensamstiende, vilket
kan vara en effekt av att makar och sambor forvintas trida in och ta ansvar for
en del av den funktionsnedsatta

personens behov (RFV 2004:11). Om kvinnor och min med assistansersitt-
ning ir gifta eller ssmmanboende i olika stor utstrickning kommer det att
paverka det genomsnittliga antalet timmar assistans som kvinnor respektive
min beviljas. I analysen framgar ocksd att det foreligger en viss skillnad mel-
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lan kénen, dvs. fler kvinnor 4n min ir gifta/i partnerskap, ankor eller skilda.
Minnen ir diremot ogifta (51,5 procent) i betydligt storre utstrickning dn
kvinnor (47,4 procent). Eftersom fler min har utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstind, kan det bidra till svirigheter att bilda egen familj och
leder till ensamboende i stérre utstrickning 4n bland kvinnor. Férhéllandet att
ensamboende beviljas fler timmar assistans dn personer som ir gifta eller sam-
manboende, liksom personer som bor tillsammans med forildrar eller andra
sliktingar, har bekriftats i studien om levnadsvillkor (RFV 2004:11). Kvinnor
och min i studien ir gifta/i partnerskap i olika stor utstrickning, vilket kan
paverka det genomsnittliga antalet timmar som de beviljas.

Individens behov ligger till grund f6r beslutet om assistans och beviljas for
grundliggande respektive andra personliga behov samt dubbelassistans. Beho-
ven (grundliggande och andra personliga behov) antas vara positivt korrelerade
med stort antal assistanstimmar — ju fler behov en person har, desto fler timmar
beviljas.

Dubbelassistans utgor ytterligare en aspekt av en persons behovsbild. Perso-
ner med funktionshinder kan ibland behéva hjilp av flera assistenter samtidigt.
En timmes utford assistans kan dirfor innefatta ersittning for tva eller fler
assistanstimmar. Nir en person har behov av mer 4n en personlig assistent sam-
tidigt har han eller hon ritt till flera assistenter endast under forutsittning att
mojligheterna att erhalla bostadsanpassningsbidrag eller andra hjilpmedel har
utretts och dessa godkidnns av brukaren. Det dr den enskilde som ska undersoka
och 6verviga alternativa 16sningar for att tillgodose behovet (9a § LSS). Personer
med dubbelassistans har vanligen svirare funktionshinder (REV 2004:11). Att
dubbelassistans ir relaterat till fler assistanstimmar 4r darfor naturligt att anta.
Dubbelassistans dr nigot vanligare bland min 4n bland kvinnor. Att dubbelas-
sistans ir relaterat till fler assistanstimmar dr nigot man kan férvinta sig, men
det dcerstdr act analysera hur kvinnor och min beviljas dubbelassistans och i
vilken omfattning.

Individens levnadsforhallanden omfattar bostadsanpassning, tillging till
hjilpmedel, habilitering samt boendeférhillanden (gifta eller ssammanboende,
boende med forildrar eller andra sliktingar, ensamboende eller sirskilt boende).
Aven en tidigare undersokning (Forsikringskassan 2011:18) visar att majoriteten
av de assistansberittigade har tillgang till hjalpmedel (74 procent) och har anpassad
bostad (80 procent), i nigot mindre utstrickning dven habilitering (56 procent).
Lika minga kvinnor och min har uppgett att de saknar anpassad bostad (ca
11 procent) och tillgang till hjalpmedel (ca 12 procent). Nagot fler kvinnor (17
procent) an min (15 procent) anger att de inte har tillgang till habilitering.
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Statskontoret (2011:16) konstaterade i en rapport att medverkan av andra
aktorer dn brukaren i utredningen genererar begirda assistanstimmar pa en
hégre nivd i ansdkan. Dirfor inkluderar analysen dven faktorn som ir relaterad
till vem som har ansokt om assistansersittning. Det kan vara den sokande sjilv,
en familjemedlem, god man/férmyndare, assistansanordnare/brukarkoope-
rativ, kommunen eller hilso- och sjukvirden som ansokt om assistansersitt-
ning. Analysen visar signifikanta skillnader mellan kvinnor och min vad giller
ansokningshjilp. Fler kvinnor in min har ansokt om assistansersittning sjilv
(10,5 resp. 9,7 procent) eller fatt hjilp avkommunen (10,3 resp. 9,2 procent). En
tredjedel av midnnen har fact hjilp av en familjemedlem (33,3 procent) jimfore
med kvinnor (31,5 procent). Min har 4ven i storre utstrickning fact hjilp av en
god man/férmyndare (19,8 procent) samt hilso-och sjukvarden eller habilite-
ringscenter (3,2 procent) dn kvinnor (17,1 och 2,7 procent, resp.). Personer med
foretridare har tidigare visat sig ha stérre mojligheter att fa stdd. Lewin et al.
(2008) menar att det 4r ett uttryck for att personer med funktionsnedsittningar
inte 4r sa starka nir det kommer till att formulera behov och begira insatser som
forutsitts av lagstiftningen. Men att inte kunna fa hjilp av ndgon kan ocksa
minska chanserna att fa fler assistanstimmar, som visas av en tidigare undersok-
ning (Statskontoret 2011).

Upplevda svarigheter i vardagen och hur dessa bemots genom
beviljade insatser for gruppen kvinnor och gruppen man

Det konstaterades redan tidigare i denna analys att det 4r vanligare att min (81
procent) har flerfunktionshinder som medfér svarigheter i vardagen 4n kvinnor
(79 procent) har.

Assistansersittningen ir en stodform som inte ir diagnosbaserad, utan ska
utgd frdn varje enskild persons behov av stéd i vardagen. Men svarigheter i
vardagen kan inda ge en indikation om personers hjilpbehov. Det dr tinkbart
att genusskillnader i beviljat antal assistanstimmar kan paverkas av att kvinnor
och min har olika funktionsnedsittningar. Avsaknad av fullstindiga diagnos-
registerdata for assistansberittigade forsvarade kontrollen for typ av funktions-
nedsittning och svarighetsgrad. I denna undersékning finns dock méjlighet att
ge en bild av de upplevda svirigheterna bland kvinnor och min. De upplevda
besviren bland assistansmottagare ir inte nédvindigtvis kopplade till bed6m-
ning av personkretstillhorighet. Den omfattande férekomsten av rorelsehinder i
personkrets 1 och 2 indikerar att ménga personer har flerfunktionsnedsittning i
dessa grupper (Férsikringskassan 2011), eftersom de personer som tillhér dessa
personkretsar har en huvuddiagnos som ir av kognitiv eller psykisk natur. Skill-
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nader i forekomsten av rérelsehinder varierar mellan kvinnor och min. Trots att
en storre andel kvinnor (84 procent) 4n min (78 procent) har rérelsehinder ir
antalet beviljade assistanstimmar i genomsnitt 3 timmar ligre for kvinnor. An-
ledningen till fenomenet behover inte betyda osakliga skillnader mellan kvinnor
och min; den kan 4ven forklaras av funktionsnedsittningens art och omfatt-
ning m.m. som inte kan mitas i denna analys. Med andra ord, skillnaderna kan
inte nédvindigtvis hirledas till olika behandling av assistansberittigades dren-
den pd grund av kon. Férekomsten av utvecklingsstorning dr vanligare bland
min men timmarna beviljas relativt lika mellan kvinnor och min. Storre andel
min har dven autism eller autismliknande tillstind, inklusive Aspergers syn-
drom (21 procent), hjirnskada eller skada efter sjukdom (39 procent), ADHD
(2 procent) samt tal- (55 procent) och lis- och skrivsvarigheter (46 procent).
Frekvensen av ADHD ir dubbelt si hég bland mén 4n kvinnor, som vanligtvis
ingér i personkrets 1 och dir det finns fler min 4n kvinnor med utvecklingsstor-
ning, autism eller autismliknande tillstind. Andel kvinnor (33 procent) med
synnedsittning dr ddremot storre jamfért med min (30 procent). Skillnaderna i
antalet beviljade timmar ir inte statistiskt signifikanta férutom fér mian som har
psykisk funktionsnedsittning och besvir i andningsorgan eller allergier, som
far betydligt fler timmar 4n kvinnor med samma typ av besvir. Méjliga forkla-
ringar till varfér min med psykisk funktionsnedsittning eller allergiska besvir
far i genomsnitt ett storre antal timmar dn kvinnor kan vi inte faststilla i denna
analys. For att kunna faststilla om skillnaderna i timmarna mellan kvinnor
och min ir osakliga eller inte, beh6vs férdjupade analyser, dir matchning med
kombination av olika andra besvir, alder, familjesituation m.m. gors.
Sammantaget kan konstateras att det finns vissa skillnader av sjilvrapporte-
rade besvir mellan kvinnor och min som i vissa fall verkar ha betydelse for be-
viljade timmar av assistansersittning. Manga personer med assistansersittning
har fler 4n ett funktionshinder. Inte heller funktionsnedsittningens omfattning
och effekter kan utlisas. Aven om besviren kan ge en indikation om kvinnornas
och minnens behov, sa kan varje besvir trots allt innebira stora skillnader vad
giller den enskilde individens behov av hjilp (jfr. RFV Analyserar 2001 sid. 26;
RFV 2004).
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Sammanfattande slutsatser

Skillnaden mellan kvinnor och min vad giller assistansersittning ir inte stor,
men den ir systematiskt dterkommande &r for dr sedan assistansreformens bér-
jan 1994. Trots att skillnader i antal timmar mellan kvinnor och min kvarstir
totalt sett, finns inga tendenser till 6kande genusskillnader i antal assistanstim-
mar &ver tid. Aldersférdelningen skiljer sig 4t mellan kénen, dvs. kvinnorna dr

i genomsnitt fyra ar dldre in minnen. Lingre medellivslingd bland kvinnor
och begrinsad lagstadgad mojlighet f6r omprovning for fler timmar efter 65 ars
&lder forklarar delvis varfor kvinnor som grupp har ligre genomsnittligt antal
timmar. Det fods fler pojkar med utvecklingsstérning dn flickor som tillhér per-
sonkrets 1, dvs. individer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstind. Fler kvinnor diremot har forvirvad funktionsnedsittning vilket
forklarar att de tillhor personkrets 3 i storre utstrickning dn min.

Det forekommer skillnader i sjdlvrapporterade besvir och mellan kvinnor
och min som i vissa fall verkar ha betydelse for beviljade timmar av assistanser-
sittning. Till exempel har storre andel kvinnor in min ndgon form av rorelse-
hinder medan antalet beviljade assistanstimmar ir ligre for kvinnor. Samtidigt
ir forekomsten av utvecklingsstorning vanligare bland mian men beviljade as-
sistanstimmar beviljas relativt lika for kvinnor och min. Aven om besviren kan
ge en indikation om kvinnornas och miannens behov si kan varje besvir trots
allt innebira stora skillnader vad giller den enskilde individens behov av hjilp.
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institutionen, Uppsala universitet

De politiska intentionerna med LSS

Varfor finns den sirskilda rictighetslagen LSS? I korthet avsdg riksdagspolitiker-
na att LSS skulle innebira en forskjutning av makten frin det offentliga till den
enskilde jimfort med Socialgjdnstlagen (SoL) vad giller handliggning av behov
och utférande av stdd. SoL ansags inte tillricklig for att méta behov hos perso-
ner med omfattande funktionsnedsittningar. Med LSS skulle de ges kontroll
over den egna livssituationen och forstirkt medborgarskap. LSS omtalas som en
pluslag till SoL nir man vill understryka LSS hogre ambition d4n SoL. Det vik-
tiga paverkansvirdet och begreppet ”inflytande” finns exempelvis bara i LSS (6
§ LSS). Kvalitetsnivin pd LSS-st6d idr "goda levnadsvillkor” jimfort med “skilig
levnadsniva” enligt SoL. Behov ska avgéra, det vill siga resursbrist dr inget skil
for att avsla en LSS-ans6kan. Kommunen har en lagstadgad skyldighet (enligt
15 § LSS) att skaffa kunskap om sina medborgares behov av LSS och resurser
ska fram vid behov. Det ska inte spela nagon roll var du bor (Prop. 1992/93:159,
s. 49; se dven Lewin 1998 och 2009 samt Lewin et al. 2008). Ricttssikerhet och
likvirdighet r tydliga krav som ocksé framgar av direktiven till 2016 &rs LSS-
utredning (Regeringen 2016).

LSS forverkligas huvudsakligen genom kommunerna
LSS insatserna ir tio och ansvarig huvudman f6r behovsbedémning, utférande
och bekostande av givet stod 4r vanligen kommunen. For insatsen Rad och stod
ir oftast landstinget huvudman. Insatsen Personlig assistans skiljer sig frin 6v-
riga LSS-insatser genom ett delat huvudmannaskap mellan Férsikringskassan
och kommunen. Redan vid tillkomsten av LSS infordes en statlig assistanser-
sittning (LASS, lag om statlig assistansersittning). Skilet var atct kommunerna
inte skulle behova std for hela kostnaden for utford assistans.
Forsikringskassan dr huvudman for den si kallade statliga assistansersitt-
ningen enligt Socialférsikringsbalken (SFB) kapitel 51. Rit till assistansersitt-
ning féreligger nir personen bedoms ha sa kallade grundliggande behov pa
minst 20 timmar per vecka. D4 bedéms ocksi omfattningen av andra person-
liga behov och beslut fattas om antal assistanstimmar. Myndighetsutévningen
handlar om en rittssiker administrativ hantering av ritt till ersittning for
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kostnader for assistansen, inte om forvintad eller faktiskt upplevd kvalitet pa
assistansen. Det forvintas den enskilde sjilv bedoma. Till exempel anvinds inte
LSS kvalitetsbegrepp goda levnadsvillkor vid berikning av grundliggande be-
hov. En berikning av andra personliga behov gors bara om 20-timmarsgrinsen
nas. Efter ett gynnande beslut administrerar kassan utbetalningen till den valda
utféraren. Forsikringskassan har inget uppfoljningsansvar av kvalitet pé stddet
(Forsikringskassan 2017a; for diskussion om kvalitet och huvudmannaskap, se
Lewin 2017a och 2018).

Om Férsikringskassan anser att personens grundliggande behov inte
bedoms vara tillrickligt omfattande kan personen vinda sig till kommunen,
som dé 4r ensam huvudman och har hela ansvaret f6r handliggning, beslut och
utférande (dir den enskilde viljer utférare), uppfoljning av kvaliteten pa stodets
utférande och kontakter med andra instanser sasom landstinget. Ett totalan-
svar siledes som inte Forsidkringskassan har. Kommunen har dessutom alltid
kostnadsansvar for de forsta 20 timmarna per vecka, nir en person ir berittigad

till statlig assistansersittning.

Styrning av LSS-reformens forverkligande i kommunerna

Jag kommer frimst att diskutera kommunerna och hur de férmedlar LSS
vilfirdsrittigheter till berérda medborgare — slutmottagarna. Ansvariga kom-
munpolitiker och deras férvaltning forutsitts folja de politiska intentionerna
och sjilva lagtexten. Rittspraxis och foreskrifter fortydligar. Styrningskedjan

ar i huvudsak enkelriktad fran politikerna till slutmottagarna. De senare har
emellertid viss méjlighet till paverkan genom LSS 15 § punkt 7: till kommunens
uppgifter hor att samverka med organisationer som foretrider manniskor med
omfattande funktionshinder. I en forklarande text i propositionen star det:
”Genom samverkan med handikapporganisationer kan de erfarenheter som per-
soner med funktionshinder sjilva besitter tillforas verksamheten. Formerna for
samarbetet bor bestimmas av kommunerna och organisationerna sjilva utifrin
lokala férutsittningar” (Prop. 1992/93:159, s. 185).

Politikerna har det yttersta ansvaret for en rittssiker tillimpning. Det kom-
munala sjilvstyret dr enligt den svenska forvaltningspolitiska modellen starke
och implementeringen av LSS ir ddrfor beroende av politikernas vilja. Den loka-
la forvaltningen bereder och utfor de lokalpolitiska besluten och det 4r handlig-
gare som huvudsakligen sjilva hanterar myndighetsutévningen vid LSS-dren-
den pé delegation frin politikerna. Beslut kan ocksa tas av politiker, till exempel
i sirskilda utskott. Forsikringskassans myndighetsutovning dr diremot annor-
lunda. Handldggarna tar inte sjilva beslut utan foredrar sitt forslag till beslut for
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en sirskilt utsedd beslutsfattare, som ir tjinsteman (Forsikringskassan 2017b).
Regeringen utfirdar regleringsbrev och uppdrag men i ovrigt ar politiken inte
inkopplad vid Forsikringskassans bedomning av ritt till assistansersittning till

skillnad fran bedémningen av ritt till personlig assistans i kommunen.

Olika styrningsmedel vid kommunal LSS-tillampning
Nedan f6ljer en uppsittning styrmedel, det vill siga normer och regler, som ir
sarskilt relevanta for LSS-tillimpningen.

Lagregler beslutas i riksdagen efter forslag fran regeringen i de flesta fall. LSS
ar en virdestyrd rittighetslag med malet att tillforsikra berérda individer goda
levnadsvillkor, méjlighet att leva som andra och med delaktighet i samhillslivet.
LSS innebir individuella rittigheter. Den styrande principen anges med det
legalt bindande ordet ska. Ritten till LSS-insats ir saledes ovillkorlig nir behov
av LSS-stod finns och inte ir tillgodosett. Avslagsbeslut kan éverklagas till
forvaltningsdomstol.

Regeringen och dess myndigheter utfirdar ocksa legalt bindande foreskrifter
med styrningsordet ska. Nir det géller LSS 4r den nationella myndigheten Soci-
alstyrelsen sirskilt aktuell vid utfirdande av foreskrifter. Fér myndighetsutov-
ning enligt LSS giller framfor allt Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad
om dokumentation for bl.a. LSS-verksamhet (Socialstyrelsen 2014).

Det finns ocks3 icke-bindande styrmedel exempelvis information frin
nationella myndigheter. Socialstyrelsen ger ut en Handbok for handliggning
och dokumentation inom socialtjinsten (2010). Handboken beskriver arbetet att
bedoma ritten till LSS-stdd (s. 344). Arbetet med att bedéma ritten till insatser
enligt LSS handlar i korthet om att s6ka svar pé foljande fragor:

1. Tillhér den enskilde ndgon av de tre grupper som omfattas av lagens person-
krets?

2.Behover den enskilde den begirda insatsen for att vara tillférsikrad goda
levnadsvillkor?

3.Tillgodoses behovet av insatsen pd annat sitt?

Som synes anvinds inga styrande ord. Hir handlar det om ett erbjudande om
kunskap, ett rad hur arbetet kan géras. Handlidggaren kan f6lja eller inte f6lja
radet beroende pé egen vilja eller vilja frin forvaltningens och politikens sida.
En ny vigledning f6r behovsbedémning ir Individens behov i centrum. Behovs-
inriktat och systematiskt arbetssiitt med dokumentation av individens behov utifrin
ICF (Socialstyrelsen 2016; om ICF, se Socialstyrelsen 2003) och har fokus pa
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delaktighet i olika livssituationer.

FN:s Konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning (Reger-
ingen 2008) ir inte lagligt bindande. Men konventionen nimns i LSS-utred-
ningens direktiv (Regeringen 2016) och den sirskilde utredaren, som ser 6ver
styrningen inom funktionshinderspolitiken, ska uttryckligen ta sin utgangs-
punkt i "det nya nationella mélet och den nya inriktningen f6r funktionshin-
derspolitiken som utgér frin FN:s konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning” (Regeringen 2017, s.1). Liksom for Socialstyrelsens olika
vigledningar och kunskapsstod ir styrningen svag. For att verkligen kunna fa
effeke pa tillimpningen av svensk funktionshinderspolitik méste konventionen
inforlivas i svensk lag.

Det problematiska forverkligandet av LSS

Anda sedan reformen tridde i kraft 1 januari 1994 har problem i minga avse-
enden papekats (till exempel brister i personalkompetens, rittsosikra riktlinjer
vid myndighetsutévning och kostnader som stigit — sirskilt Forsikringskassans
kostnader f6r den statliga assistansersittningen). Fran funktionsrittsorganisa-
tioner framfors oro att LSS intentioner urholkas.

Jag kommer att ta upp tva implementeringsproblem. Det forsta giller ratts-
sikerheten i kommunal myndighetsutovning (Att fa och fa behalla LSS-insatser).
Det andra giller verkstillighet av gynnande beslut, nir kommunen inte sjilv har
méjlighet att ge ett indamalsenlige stod enligt LSS (Andamalsenligt utforande
av LSS-insats).

Att fa och fa behalla LSS-insatser - en rattssaker myndighetsutovning?
Min undersokning av rittssikerheten i ett antal avslagsbeslut (Lewin 2017b)
visar att de kommunala handliggarna anvinder sig av begrinsande strategier for
att fdrminska och dndra behov sd att den enskilde inte har ritt till LSS-stod.

Flera brister i rittssikerheten kan pavisas. Ett huvudresultat dr act handlig-
garna inte tillimpar 6 § LSS om inflytande, det starka paverkansordet som bara
finns med LSS. Det virdet ir oundgingligt for den ovillkorliga rittighetska-
raktiren av LSS som innebir en maktforskjutning till den enskildes forman
gentemot det offentliga.

Genomgéende finns tydliga motsittningar mellan enskildas/foretridares och
handldggarens uppfattning av omfattning och karaktir av behov. Handlidggaren
motiverar inte pa ett rittssikert sitt varfor den enskildes uttryckta behov —1i
utredningstexten vanligen utforligt och noggrant redovisade — inte ger ritt till
LSS-insats. Handliggaren hivdar enbart att behoven redan ir tillgodosedda
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— till exempel av personal i gruppbostad, av anhériga eller den enskilde sjélv.
Medan den enskilde ju s6ker exempelvis en kontaktperson eller en ledsagare for
att personalen faktiskt inte tillgodoser de behov man 6nskar f3 tillgodosedda.
De olika uppfattningarna om behov och hur de tillgodoses redovisas inte av
handliggarna. Den studerade kommunen verkar inte folja den bindande fore-
skriften om dokumentation (Socialstyrelsen 2014).

Tolkningen av virdet goda levnadsvillkor dr problematisk. Ingen skillnad
gors om begreppet avser framtiden, det vill siga om det 4r en férvintan pé att
ett gynnande beslut ska innebira ett LSS-stdd av si hog kvalitet att den enskilde
upplever sa goda levnadsvillkor att LSS-malen nas, eller om begreppet anvinds
for att beskriva ett aktuellt, faktiskt LSS-st6d och dirmed ir att betrakta som
ett resultatmatt. Ibland anvinds begreppet ocksd som rekvisit for rate till LSS-
insats — att man har sd goda levnadsvillkor utan LSS-insats att ingen LSS-insats
behdvs. Det sistnimnda ir inte en limplig anvindning eftersom det dr behoven
som avgdr. Det finns heller ingen enighet om vem som har tolkningsforetride
betriffande begreppet. Enligt min mening kan kommunen enbart se till att
deras organisation och struktur vad giller resurser, kompetens och sé vidare, ger
forutsittningar for att enskilda ska kunna tillférsikras goda levnadsvillkor.
Huruvida resultatet for den enskilde dr goda levnadsvillkor kan bara den
enskilde bedéma. Avgérande ir pé vilka livsomraden som den enskilde vill vara
delaktig och om stodet ger mojligheter till sadan delaktighet!

En slutsats 4r att LSS virdegrund inte verkar styra den faktiska myndighets-
utovningen i kommunen. Arbetsprocessen dr mer forenlig med SoL:s virde-
grund. Féljden ir att berérda individer inte far sin lagliga ritt till ett hogkvali-
tativt LSS-stdd som garanterar att de kan leva ett liv sa lingt det gér som andra
med delaktighet i samhillslivet. Det dr uppenbart att Socialstyrelsens handbok
fran 2010 inte har haft ndgon uppenbar styrningseffekt. Inte heller verkar
visionerna i FN:s Konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsiittning
(Regeringen 2008) ha nagot inflytande 6ver den kommunala myndighetsutév-
ningen.

Andamalsenligt utforande av LSS-insats eller kommunarrest och
"hemtagning med tvang”?

Det andra implementeringsproblemet giller utférande av gynnande LSS-beslut.
Vad hinder nir kommunen inte sjilv har méjlighet att ge ett indamalsenligt
stdd enligt LSS, det vill siga ett hogkvalitativt stdd av kompetent personal i en
indamalsenlig miljo, sa att LSS-malen nis pa de olika livsomraden som den
enskilde anser viktiga.
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Styrningen av utférandet av LSS-insatser ir svag och otydlig. Mycket lite sigs
i forarbeten om hur LSS-malen ska nis. Sirskilda problem uppkommer nir den
enskildes behov dr komplexa eller mycket specifika och inte kan tillgodoses i
bosittningskommunens reguljira organisation. Det handlar om enstaka individer
och smé grupper med likartade svérigheter runt om i landet. Dessa personer har
stora behov av kontinuerligt socialt stod i en speciellt anpassad miljo. Men kom-
munen kan tveka/vigra att kdpa stod fran en specialiserad verksamhet i annan
kommun. Man kan hir tala om "kommunarrest”. Nir en kommun inda koper
stdd fran sidan verksamhet kommer den vanligen — sd sméningom — att vilja "ta
hem” personen sa snart man anser sig kunna tillgodose behoven, vilket fakriskt
ar forenligt med nuvarande politiska vilja pa nationell niva och bekriftas av
rittspraxis. I andra fall — sdrskilt nar personen har sitt hem och sin sociala miljo
i den aktuella miljon sedan lang tid och kanske inte heller anser att kommunens
erbjudande ir bra, kan det bli fraiga om "hemtagning med tving”. Aven for detta
finns rittspraxis som ger kommunen ritt.

I denna specifika mélgrupp ingdr personer som behéver fa sict LSS-stod i en
fullstindigt teckensprikig miljo. For denna grupp férekommer problem béade
med "kommunarrest” och hemtagning med tving”. Ett liknande utférande-
problem med tvingsmissig hemtagning finns f6r personer som vistats linge i
socialterapeutisk verksamhet med indamélsenligt stod. Det stora problemet for
dessa mélgrupper ir den sociala isoleringen och otryggheten utan indamalsen-
ligt stod.

Ett exempel frin en pagiende enkitstudie tillsammans med DHB Flex
(en funktionsrittsorganisation pa nationell niva f6r familjer med barn som 4r
ddva, har en hérselskada eller talstérning samt 6vriga funktionsnedsittningar).
Personen ir dov, har en begdvningsmissig funktionsnedsittning och anvinder
bara teckensprak for atct kommunicera. Den kommunala forvaltningen erbju-
der en plats i en gruppbostad, dir det finns féga teckensprakskompetens bland
personalen, ibland anvinds tolk. Inga sociala kontakter med de andra boende
ir mojlig. Utan effekt framférs klagomal till férvaltningen om att LSS virden
inte tillgodoses, att personen har ritt att anvinda sitt enda sprak teckensprik.
Klagomal gors direfter till IVO som finner utférandet otillrickligt. Kommunen
koper slutligen en plats i verksamhet med teckensprakig miljé i en annan kom-
mun. Framtiden 4r osiker med korta forlingningar av kontraktet och planer pa
att "ta hem” personen mot dennes vilja.

En slutsats dr att den svaga nationella styrningen limnar fritt fram f6r kom-
munerna att limna vissa av sina medborgare i social isolering och ovirdiga
levnadsvillkor!
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Hur kan styrningsproblemen forstas? Tre forutsattningar for
reformers forverkligande

I forskningen anges tre nddvindiga forutsittningar for reformers forverkligan-
de: att inblandade aktorer forstdr inneborden av, vill och har formdga att torverk-
liga LSS-reformen (Vedung 2016, s. 83-86).

Dessa forutsittningar ir inte alltid uppfyllda vid LSS-tillimpningen. Kom-
munpolitiker kommer och gr, forvaltningen bestér. Politikerna ir beroende av
sin forvaltning — bade vid planeringen av lokala politiska beslut, det vill siga si
kallad "policy input”, och utférandet av politiska beslut, som brukar kallas "po-
licy output”. Den rittsosikra myndighetsutovningen i kommunstudien tyder pa
att varken den legalt bindande texten i LSS eller LSS virdegrund i férarbetena
eller Socialstyrelsens foreskrifter har tillricklig effekt for att garantera en ritts-
siker myndighetsutévning. Styrningskedjan fungerar inte som tinkt.

Enligt min erfarenhet 4r det inte viljan som saknas hos ansvariga politiker (se
till exempel en tidigare studie, Lewin 2009). Tvirtom har min aktuella kom-
munstudie ingétt som en del av intressepolitisk samverkan med politik och
forvaltning. Nir det giller svarigheter for enskilda med omfattande funktions-
nedsittningar och specifika krav att fi ett indamalsenligt stod, forefaller dire-
mot viljan uppenbart saknas hos ansvariga politiker att utnyttja verksamheter i

andra kommuner.

Kommunpolitikers styrning av sin forvaltning. Nagra reflektioner utifran
kommunstudien och det intressepolitiska arbetet efterat
Styrningen har inte sttt i fokus i kommunstudien (ovan). Jag kan dirfor inte
med sikerhet uttala mig om hur undersokningens kommunpolitiker styr sin
forvaltning och hur handliggarna uppfattar den. Jag har valt ett indireke sitt att
bedéma styrningen och hur den uppfattas genom att utgd frin nagra uctalan-
den vid méten om bistindsbedémning med kommunpolitiker, forvaltning och
representanter frin funktionsrittsorganisationerna. Mina reflektioner kring
foljande fem uttalanden kanske dnda kan ge upphov till diskussion, sirskilt om
problematiken med begrinsande handliggningsstrategier kinns igen i andra
kommuner.
1.“Vi litar pa att vér forvaltning skoter myndighetsutdvningen pa ett professio-
nelle sitt” (kommunpolitiker).
2.“Det spelar ingen roll om LSS eller SoL anvinds vid myndighetsutévningen.
De har samma virdegrund” (kommunpolitiker, tjinstemin och handliggare).
3.“Vitillimpar inte 6 § LSS vid myndighetsutévningen, bara i utférandet”
(tjinsteman).
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4.“Personen kan alltid 6verklaga beslutet till forvaltningsritten” (tjinstemin vid
moten om bistindsbedomning samt handliggare i samband med beslut att
avsld en ansokan om LSS-insats).

5.“Vianvinder rittspraxis och kontakt med andra kommuner for att fa rad i
myndighetsutévningen” (tjinsteman).

Det kommunala sjilvstyret dr grundlagsfist och starkt. Forverkligandet av
LSS idr beroende av den kommunala viljan att tillimpa LSS pa ett indamalsen-
ligt sdtt. De tre forsta uttalandena tyder pd att politikerna abdikerar fran sitt an-
svar att styra forvaltningen och sikra en rittssiker myndighetsutévning. Beror
det pé att politik och forvaltning inte forstir inneborden av LSS intentioner?

Det fjirde uttalandet — om ritten att 6verklaga ett avslagsbeslut — ir relevant
i samband med LSS-virdet inflytande och bristen pa méjlighet att diskutera
skilda uppfattningar om behov och indamalsenlighet av LSS-stéd. Dirmed
utesluts mojligheten att gora ritt fran bérjan. Kanske forst efter en lingdragen
rittsprocess. Beror detta uttalande pa att politik och férvaltning anser att ritts-
praxis har storre rittslig kraft in de politiska intentionerna, si som de framgar
av forarbeten och lagtext? Det kan i sa fall diskuteras huruvida det finns brister i
vilja eller forstéelse f6r reformen.

Jag vill sirskilt uppehalla mig vid det femte uttalandet, som uttryckligen
hinvisar till rittspraxis och kunskap genom kontakt med andra kommuner
och exemplifiera med tva av studiens drenden. Det forsta handlar om rice till
personlig assistans, det andra om ritt till fortsatt korttidsvistelse for person med
personlig assistans for att anhorig ska fa avlastning i sitt stod till personen. Jag
bérjar med att beskriva de tva drendena.

Exempel 1. En person ansoker hos kommunen om personlig assistans. Hand-
liggaren hinvisar till rittspraxis, RA 2009 ref. 57. Bedémningen ir att hjilp-
insatserna — forutom fér grundliggande behov 2 timmar per vecka — bedéms
som punktinsatser och inte ett sammanhingande stdd. Helhetssynen pi den
enskildes behov saknas. Enbart livsomradet personlig vird 4r involverat. Avsla-
get overklagas och bifalls av forvaltningsdomstol. — Den enskilde har nu omfat-
tande personlig assistans for bade grundliggande och andra personliga behov.

Exempel 2. En person har personlig assistans med statlig assistansersittning
och ansoker om fortsatt korttidsvistelse for avlastning av anhorig. Avslag sker
med hinvisning till rittspraxis HFD mal nr. 6920-12 trots att domstolen kon-
staterar att assistansersittningen dven kan anvindas for att bereda den enskildes
anhoriga avlosning. Personen har direfter pa nytt anséke om korttidsvistelse
med hinvisning till de politiska intentionerna med LSS och vad som star i LSS

forarbeten och har nu igen korttidsvistelse.
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Utifran dessa tva exempel, som enligt min erfarenhet representerar bade ett
mera spritt synsitt och agerande i andra, likartade situationer, kan rittssikerhe-
ten diskuteras. En utgdngspunkt ir de formella rittssikerhetsprinciperna som
giller for all lagtillimpning. Den grundlagsfista legalitetsprincipen garanterar
lagenligheten, att det dr lagen som styr handliggningen. Ovriga aktuella for-
mella ritessikerhetsprinciper dr frimst objektivitet, alltsd saklighet och opar-
tiskhet, forutsebarhet samt likabehandling.

En jimforelse av en persons behov med andras behov och livssituation (sa
kallade "komparativa behov”) kan vara problematiskt vid LSS-tillimpning
och hota likabehandlingsprincipen. Juristerna Anna-Sara Lind och Therése
Fridstrdm Montoya konstaterar att lika fall ”forvisso” ska behandlas lika, “men
om omstindigheterna ir olika behéver man inte gora en likadan bedomning.
(Och vad ir lika? Egentligen?)” (Lind & Fridstrdm Montoya 2014, s. 20).

P4 den hogsta forvaltningsrittsliga domstolens hemsida stdr foljande: "Hogsta
forvaltningsdomstolen kan i en dom gora generella uttalanden om hur t.ex. en
bestimmelse ska tillimpas. I ménga fall 4r emellertid Hogsta forvaltningsdoms-
tolens avgdranden si knutna till omstindigheterna i det enskilda fallet att f6r-
valtningsdomstolar och myndigheter fir gora en bedomning av ett avgorandes
betydelse i mal dir omstindigheterna inte ir helt jimférbara” (HFD 2018).

Handliggarna méste kunna visa att omstindigheterna verkligen ir lika infor
en eventuell hinvisning till rittspraxis. Enligt min uppfattning ar kravet pa lika
omstindigheter nist intill omajligt att tillgodose i olika rittsfall enlige LSS.
Enligt LSS 4r det alltid friga om den unika minniskan med sina unika behov
och 6nskemal, sin unika rangordning av dessa 6nskemail och utifrin sina unika
forutsittningar och livssituationer.

Enligt min mening anvinder sig handliggarna av komparativa behov i de tva
exemplen och rittssikerheten i beddmningen kan dirmed ifrdgasittas. Hur ser
ansvariga politiker pa anvindning av komparativa behov vid LSS-tillimpning
och rittssikerhetens krav pa likabehandling? En friga som ocksa kan stillas
med anledning av exemplet om ritt till personlig assistans dr om det dr en rike-
linje frin kommunpolitiken att kommunen har samma skyldighet vid bedém-
ning av ritt till personlig assistans som Forsikringskassan vid beddmning av ritt
till statlig assistansersittning? Och nir det giller det andra exemplet om ritt till
korttidsvistelse vid personlig assistans kan frigan stillas om det ir en riktlinje
fran kommunpolitikerna att férsoka skjuta ver kostnader till Forsikringskas-
san?

Nir det 4r rdttspraxis som styr, som i de hir tva fallen, innebir det att de
politiska intentionerna ignoreras. I det forsta exemplet spelar den skarpa
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atskillnad som gérs mellan grundliggande behov och andra personliga behov
en avgorande roll. Hir anvinder handliggaren samma tillimpning som nir
Forsikringskassan beddmer behov som ger ritt till assistansersittning enligt
Socialférsikringsbalken och gor inte den helhetsbedomning av behov som ger ritt
till personlig assistans enligt LSS. I det andra fallet later man inte den politiskt
uttryckta intentionen med LSS styra handliggningen om att ocksa vara ett stod
for anhoriga (Prop. 1992/93:159, s. 77 f.). Rittssikerheten hotas i dessa exempel
(for 6vriga rittssikerhetsproblem, se Lewin 2017b).

Vad ir det dd i ovrigt for sorts forvaltningskultur som priglar den studerade
kommunen? Resultaten tyder pa en rutiniserad handliggning av regelbundet
dterkommande beslutssituationer. Forskare talar om att automatisera prestationer
(Winter & Nielsen Lehmann 2008; se Vedung 2016 om frontbyrikrater). Det
kan vara ett pafrestande arbete att vara handliggare — att besluta om stod eller
avsld begdran om stédinsatser som den enskilde forvintar sig ska underlitta var-
dagen och som de menar sig ha ritt till. Det har utvecklats en misstro mot myn-
dighetsutévningen, handliggare ir stressade och kan anse att deras handlande
strider mot deras egna etiska virden. Forskare talar om moralisk stress (se Jame-
ton 1984 i Hultman 2018). Fér att virna sin professionalism — att arbeta korrekt
och objektivt med behovsbedémningen — utvecklar de da olika strategier: sver-

[forande av ansvar till annan aktor (till exempel forildrar) eller hinvisning till det
vertikala normsystemet (rittspraxis, regler och riktlinjer); Byrdkratisering (inte
subjektivitet utan objektivt insamlande av fakta med bedémningsinstrument,
likarutlatanden, upptickt av oacceptabla behov, anvindning av rittspraxis);
Rittfirdigande och skydd (forsvar av sjilvkinsla och professionell integritet
respektive skydd av sjilvbilden) genom att till exempel skylla pa rittspraxis och
kommunala riktlinjer, som de méste folja. Ifrigasittande av handliggningens
forenlighet med de politiska intentionerna ir ett annat sict att raccfardiga sitt
handlandande och som vicker etiska fragor om socialt arbete (Hultman 2018,
artikel 4; se dven Lundquist 1988 kapitel 9).

Majligheter och hinder for en lyckad implementering av LSS
Forskare talar om olika styrningsstirkande medel vid implementeringen av poli-
tiska beslut: Regleringar (Kippen), Ekonomiska styrmedel (Moroten), Informa-
tion (Predikan) (se till exempel Vedung 2016, s. 73-79).

Problemet med en rdttsosiker myndighetsutovning verkar enligt min kom-
munstudie vara att férvaltningen ir sjilvstyrande. Kommunpolitikerna styr inte
och tar inte ansvar for en rittssiker myndighetsutovning. De abdikerar fran sitt
ansvar nir de borde ingripa mot rittsosikra riktlinjer och irrelevant rittspraxis.
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De bor se till att tjinstemdnnen gor ritt frin bérjan.

Det behdvs nationella initiativ for att styrningskedjan ska fungera. Nationella
politiker far naturligtvis inte heller abdikera frin sitt ansvar. Det yttersta ansva-
ret ligger pa dem béde att skapa politik och att folja upp att implementeringen ir
rittssiker och foljer de politiska intentionerna. Den enskildes ritt till inflytande
over behovsbedémning och utférande maste sikras. Goda levnadsvillkor maste
fortydligas. Det ska inte spela nidgon roll var man bor.

Bide moroten (pengar, resurser) och kdppen (regelindringar) behdvs san-
nolike for att forbdttra handlingskraften hos de lokala politikerna att folja LSS
och styra sin férvaltning for en rittssiker myndighetsutévning och indamals-
enligt utférande av LSS-verksamheten. Kommunalt sjilvstyre innebir inte att
rittssikerheten far dventyras. Kommunpolitikerna maste sjilva ha kunskap och
formaga. Det ricker inte med den goda viljan.

Efterlevnad av lag och foreskrifter méste foljas upp liksom kvaliteten och
indamalsenligheten av det utférda stodet. Hur kan informationen (predikan)
bli effektiv? Det handlar sirskilt om de olika kunskapsstod som, om de anvinds,
kan ha stor kvalitetshéjande betydelse. Krivs fler bindande féreskrifter?

Nir det giller problemet med dndamadlsenligt utforande av gynnande beslut t6r
sma, nationellt spridda grupper med sirskilda behov av speciellt anpassad miljs,
kan det vara svart for kommuner att agera pd egen hand. Vad kan goras pa natio-
nell niva? Ett forsta steg kan vara att regeringen uppdrar &t Socialstyrelsen att
undersoka prevalensen och karaketiren av de specifika behoven, hur de tillgodo-
ses idag och vilka 16sningar som krivs. Behovs riksverksamheter for sidana LSS-
personers specifika behov, dit kommuner och enskilda kan vinda sig (moroten)?
Eller sirskild finansiering (moroten)? Eller kan stirke laglig ritt att vilja utforare

vara l6sningen, det vill siga begrinsa det kommunala sjilvstyret (kippen)?

Nagra slutreflektioner
Medborgare som lobbyister och réstande kan paverka politiken genom att rosta
pa det politiska parti som de tilltror kommer att verka f6r deras intressen. Och
under mellanvalstiden samverka med politik och forvaltning for att ge forstaelse
for LSS intentioner och for vad funktionsnedsittningar innebir i vardagen.
Kommer tva pdgdende utredningar ge l6sningsforslag som 16ser ritts-
sikerhetsproblem och andra problem som hinger ihop med det kommunala
sjalvstyret och andra styrningsproblem? (Regeringen 2016, om 6versyn av LSS
och assistansersittningen; Regeringen 2017, om 6versyn av styrningen inom
funktionshinderspolitiken). I det senare direktivet stir f6ljande om det kom-

munala sjilvstyret: "Konsekvenserna av forslag ska bedémas, sirskilt i de fall
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overviganden eller forslag kan péverka den kommunala sjéilvstyrelsen och de
kommunala huvudminnens ekonomi. Om f6rslagen paverkar det kommunala
sjalvstyret ska, utdver deras konsekvenser, ocksé de sirskilda avvigningar som
lett fram till forslagen sirskilt redovisas.” (Regeringen 2017, s. 7). Den skriv-
ningen borde inte hindra férindringar i det kommunala sjilvstyret till gagn for
LSS-tillimpningen.

Eller kommer det dven fortsittningsvis vara nédvindigt med empowerment/
egenmakt pé individniva och kollektiv intressepolitisk nivé for att enskilda ska
kunna f4 sin ritt och ha inflytande 6ver behovsbedomning och utférande av
LSS-stod?

Det dr dags att stirka legitimiteten i LSS-tillimpningen. Jag avslutar kapitlet
med ndgra fragor, som ldsaren inbjuds att fundera 6ver:

De forsta frigorna handlar om implementeringsforutsittningar: Har kom-
munpolitiker och forvaltning en vilja att implementera LSS enligt intentionerna
bakom riksdagsbeslutet? Finns forstdelse for innebdrden av de politiska inten-
tionerna? Hur ser man pa rittspraxis roll? Finns formdga, det vill siga resurser
fran politikerna och professionell kompetens hos férvaltningen att férverkliga
reformen?

Mina avslutande fragor handlar om wu#faller. Styr kommunpolitikerna sin
forvaltning genom en tydlig policy f6r en lyckosam implementering av LSS?
Forvaltningen forvintas vara lojal mot politikerna och verka fér medborgarnas
bista. Det sker genom en rittssiker myndighetsutévning. Uppfattar tjanste-
minnen att politikerna styr dem? Féljer de lojalt deras policy? Eller utgar man

fran sin professionella kompetens?

204



18. Det kommunala sjalvstyret och LSS

Referenser

Forsikringskassan. (2017a). Assistansersititningens utveckling. Socialforsikrings-
rapport 2017:4.

Forsikringskassan. (2017b). Assistansersiittning. Vigledning 2003:6 Version 19.

HFD (2018). http://www.hogstaforvaltningsdomstolen.se/Om-Hogsta-forvalt-
ningsdomstolen/.

Hultman, L. (2018). Live life! Young peoples’ experience of living with personal
assistance and social workers’ experiences of handling LSS assessments from a Child
perspective. Diss. Stockholm: Karolinska institutet.

Jameton, A. (1984). Nursing practice: The ethical issues. Englewood Cliffs, NJ:
Prentice Hall.

Lewin, B. (1998). Funktionshinder och medborgarskap. Tillkomst och innebord av
de tva réttighetslagarna omsorgslagen och LSS som komplement till socialtjinstlagen
och hiilso- och sjukvirdslagen. Diss. Uppsala: Socialmedicinsk tidskrifts skriftse-
rie nr 55.

Lewin, B. (2009). Skam, likgiltighet och eldsjilar. Tre studier om LSS-reformen
och det kommunala sjilvstyret. Kommunal ekonomi och politik, 13(2), ss. 7-26.
Lewin, B. (2017a). Lit kommunerna ta 6ver. Uppsala Nya Tidning, 18 december.
heep://www.unt.se/asikt/debatt/latkommunerna-ta-over-4847900.aspx.

Lewin, B. (2017b). Azt fd och fi behilla LSS-insatser. Om rittssikerbet vid myn-
dighetsutovning i Uppsala under 2010-talet. http://www.fub.se/sites/www.fub.se/
files/lewin_17_maj_2017_arbetsversion_ifor_avslutande_styrgruppsmote_12_
juni_2017.pdf.

Lewin, B. (2018). LSS-tillimpningen skulle bli bittre med ett samlat kommunalt
huvudmannaskap. htep://reclaimlss.org/2018/09/1ss-tillampningen-skulle-bli-
battre-med-ett-samlat-kommunalt-huvudmannaskap/.

Lewin, B., Westin, L. & Lewin, L. (2008). Needs and ambitions in Swedish
disability care. Scandinavian Journal of Disability Research, 10(4), ss. 237-257.
Lind, A.-S. & Fridstrom Montoya, T. (2014). I Eneroth, Elisabeth (red). Juridik
for socialt arbete. Gleerups.

Lundquist, L. (1988). Byrdkratisk etik. Lund. Studentlitteratur.
Prop. 1992/93:159. Stid och service till vissa funktionshindrade.

Regeringen (2008). Konvention om réttigheter for personer med funktionsnedsditt-
ning. Handisam & Regeringskansliet.

Regeringen (2016). Oi/ersyn av insatser enligt LSS och assistansersittningen. Dir.

205



Barbro Lewin

2016:40.
Regeringen (2017). Oversyn av styrningen inom funktionshinderspolitiken. Dir.
2017:133.

Socialstyrelsen (2003). Klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och
hilsa. Svensk version av International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF). Kortversion.

Socialstyrelsen (2010, 2015). Handbok for handliggning och dokumentation
inom socialtjinsten. http:/fwww.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attach-
ments/19645/2015-1-10.pdf:

Socialstyrelsen (2014). Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rid (SOSFS
2014) om dokumentation i verksambet som bedrivs med stod av SoL, LVU, LVM
och LSS.

Socialstyrelsen (2016). Individens behov i centrum. Behovsinriktat och systematiskt
arbetssitt med dokumentation av individens behov utifrin ICF.

Vedung, E. (2016). Implementering i politik och forvaltning. Lund: Studentlit-
teratur.

Winter, S & Nielsen Lehmann, V. (2008). Implementering af politik. Arhus:
Academica.

206



207






EFTERORD



Efterord

Funktionsratt Sverige

Funktionsritt Sverige dr en bred samarbetsorganisation for minskliga ric
tigheter. Vira medlemmar ir 41 funktionsrittsforbund som tillsammans
representerar ca 400 000 minniskor. Vart mél dr ett samhille for alla, genom
forverkligandet av FN:s konvention om rittigheter for personer med funktions-
nedsittning, Funktionsrittskonventionen.

I Sverige tridde konvention i kraft 2009. Staten har sedan dess skyldighet att
sikerstilla ett fullt férverkligande av konventionen. Det innebir att personer
med funktionsnedsittning, liksom andra har rice till fulle deltagande och inklu-
dering i samhillet. Detta ir ett folkrittsligt dtagande.

De senaste drens nedskirningar av LSS 4r ett brott mot minskliga rittigheter.
Inskrinkningarna av insatserna i rittighetslagstiftningen frin 1994 inte minst
av insatsen personlig assistans strider mot konventionen - da redan givna rit-
tigheter inte far inskrinkas.

De centrala principerna i LSS om sjilvbestimmande, att kunna gora sina
egna livsval och att kunna leva som andra har forstirkts genom Funktionsritts-
konventionen. Personlig assistans ir ett gott exempel pad social innovation, en
skriddarsydd stodinsats for komplexa behov som bade héller hg kvalitet och dr
samhillsekonomiskt kostnadseffektiv.

2014 uppmanade FN:s évervakningskommitté den svenska staten att garan-
tera ekonomiska resurser till insatsen personlig assistans. Sverige uppmanades
ocksa att sikerstilla konventionen i lag. Men FN:s rekommendationer har igno-
rerats och nu dr det dags for en ny granskning dir staten ska sta till svars. Funk-
tionsritt Sverige kommer att fortsitta virt intensiva arbete tills forsimringarna
stoppats och LSS aterupprittats. Svenska regeringar, oavsett firg, méste lira sig
att respektera de minskliga rictigheter som vi forbundit oss till.

Elisabeth Wallenius
Ordforande Funktionsritt Sverige
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Efterord

Intressegruppen for Assistansberattigade

For undertecknad som ordférande i Intressegruppen for Assistansberittigade
(IfA) signalerar sjilva utgivningen av denna forskningsantologi i sig ett viktigt
besked om framsteg. 1968 utgav jag sjilv den forsta debattboken pi svenska om
funktionshindrades villkor, ”P4 folkhemmets bakgard”, nigot som med den
antologi forskarna nu presenterar for min del alltsd markerar en jaimlikhetskamp
som stricker sig dver 50 ir. Den gangen stod vi langt frin sjialvbestimmande
och ritt att leva som andra. Vi stod inringade av orubbliga forestillningar om
det utopiska i sidana mal. Med den personliga assistansen, som Adolf Ratzka in-
troducerade i Sverige, fick emellertid var kamp den substans och kraft som ledde
till den lagstiftning vi kallar assistansreformen.

Mangfalden i dag av forskning kring assistansreformen, som denna antologi
ar ett uttryck for, kontrasterar mot torftigheten och tystnaden f6r 50 &r sedan,
som jag sokte medverka till att bryta. Nu handlar det verkligen om inklude-
ringen i virt samhille av oss som har stora funktionsnedsittningar. Behovet av
forskningens nirvaro och delaktighet i detta sammanhang ir stort. De roster
som hir framtrider manar dérfor inte minst till efterfoljd.

Vilhelm Ekensteen
Ordforande, Intressegruppen for Assistansberittigade
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Efterord

Riksforeningen JAG

Personlig assistans kan vara 1900-talets storsta frihetsreform i Sverige. Assis-
tansen har inneburit jimlika livsvillkor och full delaktighet i samhillet for en
ny grupp medborgare — f6r en brikdel av kostnaden for en plats pa institution.
Tyvirr tror fortfarande manga beslutsfattare och tjinstepersoner att personlig
assistans dr kostsamt eller indamalsenligt bara for de som sjilva kan styra och
organisera sin assistans.

Forskning om minniskors livsvillkor utifrén funktionsvariation driver pd
samhillsutvecklingen. Hir har vira medlemmar mycket att bidra med! Vi har
ddrfor medverkat i olika forsknings- och utvecklingsprojekt genom éren, alle
fran vart kunskapsprojekt till samarbeten med hogskolor och universitet och
ocksd initierat egna utredningar.

Viir glada for denna antologi med alla medverkande forskare som lagt tid
och resurser pa att verkligen forsté syftet och funktionen med den personliga
assistansen. Vi kan anda se att det behovs mer forskning om personer som har
stora kommunikationssvarigheter och nedsatt autonomi. Aven i den hir lysande
kunskapssamlingen finns en tydlig underrepresentation av vira medlemmars
erfarenheter — som en kan anta i manga avseenden skiljer sig frin dem som per-
soner som tydligt kan uttrycka sin vilja och sina behov har.

Vi utmanar dirfor forskarsverige att titta nirmare pd assistansens betydelse
for personer med intellektuella funktionsnedsittningar, autism och hjirnskador
forvirvade i vuxen dlder. Vi ser ocksa fram emot studier om personlig assistans
beviljad utifrin det femte grundliggande behovet, alltsa stod som forutsitter
ingdende kunskaper om personen och som behover ges av ett begrinsat antal
personer.

Sjilvbestimmande ska vara ett mal f6r personlig assistans — inte ett villkor.
For att driva frigan framgangsrike behéver Riksforeningen JAGs medlemmar
hjilp av fler modiga forskare.

Magnus Andén
Ordforande genom Cecilia Blanck, god man Riksféreningen JAG
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Efterord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Denna kunskapsoversike dr ett viktigt bidrag till den pigiende diskussionen om LSS
och betydelsen av den personliga assistansens. Personlig assistans dr en universell
praktik for omsorg och service i livsavgorande hidndelser. Den personliga assistansen
dr unik pé det sittet att assistansen svarar mot mianniskan grundliggande behov
under hela livsloppet — frin tidig barndom till livets slut nir hennes kapacitet att sjilv
tillgodose behoven dnnu inte utvecklats och eller sviktar pa grund av sjukdom eller
funktionsnedsittning.

Forildrar och anhoriga till minniskor med allvarlig sjukdom eller funktionsned-
sittning svarar for en ovirderlig samhillsinsats genom sitt bistind till egenomsorgen.
Det finns ett stort behov av fortsatt utveckling av sidana omsorgs- och serviceprak-
tiker som den yrkesmaissiga personliga assistansen. De bidrar till avlésning och som
ett komplement till forildrars, syskons, mor- och farforildrars och andra familje-
medlemmars och nirstdendes insatser nir dessa inte ricker till f6r det funktionshin-
drade barnet, ungdomen eller den vuxna att kunna leva som andra i sin egen alder.
Kunskapsstodet till familjer med nirstdende med flerfunktionsnedsittningar ir ett
prioriterat verksamhetsomride f6r Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka).

Nka ska enligt sitt uppdrag ge sirskilt kunskapsstdd direke till frildrar och anhs-
riga till personer med flerfunktionsnedsittningar. Nka:s verksamhet 4r ett uppdrag
fran Socialdepartementet via Socialstyrelsen att vara ett expertstod till kommuner,
landsting och enskilda utforare avseende anhorigfrigor. I uppdraget ingér att stodja
dem i inférandet och utvecklingen av stéd till anhorig och att bidra till utveckling av
metoder och verktyg for stod av anhériga samt att sammanstilla och sprida aktuell
kunskap inom omréidet. Uppdraget avser anhériga i alla dldrar som ger vérd, hjilp
och stod till personer som har fysisk och psykisk ohilsa eller funktionsnedsittning.

Personlig assistans gor det mojligt for barn med sirskilda behov att vixa upp
hemma. Assistansen i hemmet dr pA ménga olika sitt komplicerat men den dr
ovirderlig nir det giller kontinuitet, trygghet och kvalitet i stddet for personer med
kommunikationssvérigheter och bristande beslutsférmaga. Det visar de presenterade
studierna i kunskapsstodet. I assistansens praktik kan de olika kunskapsformerna
som representeras av anhdrigas stdd, yrkesmissiga personliga assistenters insatser och
professionernas olika specialistkompetenser samverka och utveckla stodet vid norm-
brytande funktionalitet, lindra symtom och virna om virdigt liv.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson Ritva Gough
Docent Professor Seniorforskare
Verksamhetschef FoU-ledare Ordforande Nka:s styrgrupp
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Efterord

Stiftarna av Independent Living i Sverige

Personlig assistans kommer fran Independent Livingrérelsen (IL). Sjalvbestim-
mande ir fundamentalt i IL och dirfor ocksd helt avgérande i den personliga
assistansen. Sjilvbestimmande handlar om ndgot sd grundlidggande som ritten
att representera sig sjilv i sitt eget liv — om att vara jag i mitt liv. Dessutom om att
ha férutsittningar att steg for steg erévra makten i sitt liv.

Personlig assistans 4r den enda serviceform som gor att vi med stora assis-
tansbehov kan bestimma hur vi vill leva véra liv varje dag, dret om. Den ger oss
kontroll 6ver var vardag eftersom personlig assistans skiljer sig frin insatser av
punktkarakeir, till exempel hemtjinst. Servicen finns dir vi dr och nir vi behs-
ver den — livet blir en helhet.

Vikan ga pa toaletten nir vi behdver istillet for nir andra har tid. Vikan leva
i samhillet, bidra till gemenskapen och vara betydelsefulla i relation till andra.
Personlig assistans ger oss ocksa ritt att blir assisterad av ndgon som forstar just
vért sitt act tala sd ace vi inte bli missférstadda och ignorerade. Sidant som andra
tar for givet.

Nir personlig assistans blev lag i Sverige innebar det ett paradigmskifte i
synen pa personer med normbrytande funktionalitet. Midnniskor var inte lingre
fangna i sina hem och beroende av anhériga. Vi slapp institutioner och hem-
tjanst. Vi fick frihet och kunde géra mer dn att 6verleva. Personlig assistans gav
oss trygghet och kontinuitet i livet. Vi kunde bo sjilv och en del av oss bildade
familjer. Med ritten till personlig assistans f6ljde ett kontantstod som gav oss
make att vilja assistansanordnare eller att driva personlig assistans i egen regi.

Vi har alla ritt att vara jag i vara liv. Personlig assistans dr verktyget for att
nd dit. Ritten till personlig assistans gor oss alla till jimlika medborgare. Den
ritten ska inte villkoras av var funktionalitet.

Susanne Berg
Talesperson f6r STIL, Stiftarna av Independent Living i Sverige
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Den personliga assistansen har bade varit féremal for ett antal utred-
ningar och debatterats flitigt, inte minst under senare ar. Med tanke pa
det stora intresset for den personliga assistansen ir det férvanande att
befintlig forskning pa omradet inte har fitt storre utrymme. Den hir
antologin spanner dver de senaste tio arens forskning och omfattar
manga olika perspektiv pa personlig assistans och belyser bland annat
erfarenheter av att vara i behov av personlig assistans, av att leva med
personlig assistans och att fa den indragen, av att vara barn eller vuxen
nérstdende till nigon med personlig assistans och vad personlig assistans = |
mojliggor - som exempelvis medborgarskap, goda levnadsvillkor och
delaktighet i familjelivet f6r barn med omfattande funktionsnedsite-

ningar, Hir finns ocksé analyser av den personliga assistentens roll, av
kvalitetsbegrepp, myndighetsutovning, politisk styrning, rittstolkning
och den personliga assistansens alternativkostnader. Boken innehaller #° |
forskning i lattillgingligt format for alla som av intresse, som student |
eller i sin yrkesroll vill lira om personlig assistans.
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